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Forord

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag (S2019/05315/RS, uppdrag 9) att
bista arbetet med att utveckla personcentrerade och sammanhalina vardfor-
lopp. Uppdraget delredovisades i juni 2020 och denna rapport utgér en sam-
manfattande redovisning av uppdraget som ska slutredovisas senast
2021-03-31 till Regeringskansliet. Rapporten riktar sig till regeringen,
nationella aktorer inom kunskapsstyrning och e-hélsa, vardgivare samt
journalleverantorer.

Socialstyrelsens roll &r att bista Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) i
deras arbete med att utveckla personcentrerade och sammanhallna vardfor-
lopp och delta i gemensamt arbete. Det innebér bland annat att bidra i kart-
laggningen av informationen i utvalda vardférlopp och visa hur infor-
mationen kan struktureras och uttryckas pa ett enhetligt satt med hjalp av den
nationella informationsstrukturen (NI) och myndighetens facksprakliga
resurser. Socialstyrelsen ska ocksa bista SKR med anvandarstod och utbild-
ningsinsatser inom dessa expertomraden. Myndigheten ska aven ta fram
nationella informationsmangder som kan anvandas for att strukturera vardens
dokumentation kring en patient.

Ansvarig enhetschef pa Socialstyrelsen har varit Anna Aldehag.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att bista Sveriges Kommuner och
Regioner (SKR) i deras arbete med att utveckla personcentrerade och sam-
manhallna vardforlopp, $2019/05315/RS, uppdrag 9. Syftet ar att med en
mer enhetlig och strukturerad vardinformation méjliggora battre besluts-
underlag, féljsamhet till basta tillgangliga kunskap och en god uppfdéljning.
Uppdraget &r i linje med vision e-halsa 2025, i vilken Sverige ar 2025 ska
vara bast i varlden pa att anvanda digitaliseringens och e-halsans majligheter.
Ett av visionens fyra inriktningsmal 2020-2022 &r Ratt kunskap och infor-
mation, vilket sammanfaller val med syftet med det aktuella uppdraget.

Socialstyrelsens priméra roll i uppdraget har varit att bistd SKR och
regionerna i arbetet med hélsoinformatik i vardforloppen. Regionernas arbete
utfordes i pilotform for tre utvalda vardforlopp, i sa kallade informatikpiloter.
Varje informatikpilot har haft en ansvarig region som drivit arbetet. Arbetet
har bestatt av kartlaggning av informationen i aktuellt vardférlopp och for-
slag pa hur denna information kan beskrivas pa ett enhetligt satt.

Socialstyrelsen har i detta arbete gett stod vid anvédndningen av myndig-
hetens verktyg for andamalsenlig och strukturerad dokumentation. Dessa
verktyg ar nationell informationsstruktur, begreppssystemet Snomed CT, de
hélsorelaterade klassifikationerna och Socialstyrelsens termbank. Exempelvis
har myndigheten varit behjalplig med hur kliniska begrepp i samband med
hjartsvikt och osteoporos kan uttryckas standardiserat i vardens dokumen-
tation. Socialstyrelsen har &ven medverkat i framtagandet av en gemensam
termlista for vardforloppen.

En metod for framtagning av nationella informationsméngder (NIM:ar) har
utarbetats. NIM:ar &r standardiserade beskrivningar av hur avgransad vard-
information kring en patient kan dokumenteras pa ett strukturerat och en-
tydigt satt. Utifran de behov som Socialstyrelsen identifierade i informatik-
piloterna och aven i andra vardforlopp, har Socialstyrelsen tagit fram
15 NIM:ar. Dessa publicerades i juni och december 2020 och omfattade bl.a.
matvarden, vardbegaran, remiss och atgard.

Myndigheten har &ven arbetat med forbattrat anvandarstdd och utbild-
ningsinsatser, test och forvaltning av NIM:ar samt paborjat en utredning
kring hur NIM:ar kan anvandas i myndighetens egna kunskapsstod, indika-
torer och statistik.

I SKR:s och regionernas kommande arbete med indikatorer och uppfolj-
ning av vardférloppen kan myndigheten bidra med kunskap och erfarenheter
inom indikatorarbete och halsoinformatik pa nationell niva. Socialstyrelsen
planerar ocksa att fortsatta sitt utvecklingsarbete av NIM:ar i samverkan med
regionerna.
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Inledning

Bakgrund till regeringsuppdraget

De standardiserade vardforloppen inom cancervarden har lett till goda resul-
tat i form av kortare vantetider och minskade regionala skillnader éver lan-
det.? I 6verenskommelsen mellan staten och Sveriges Kommuner och Re-
gioner (SKR) ar 2019 fick darfor SKR ett uppdrag att motsvarande skulle in-
foras for fler sjukdomsomraden, i de sa kallade personcentrerade och sam-
manhallna vardférloppen.? Syftet &r att uppna en jamlik och effektiv vard
baserad pa basta tillgangliga kunskap.

En del av SKR:s uppdrag handlar om omradet hélsoinformatik med malet
att fa en mer enhetlig dokumentation av varden som bedrivs utifran vardfor-
loppen.® I anslutning till detta fick Socialstyrelsen regeringens uppdrag att
bistd SKR i deras arbete.* Det innebér bland annat att bidra i kartlaggningen
av informationen i utvalda vardférlopp och visa hur informationen kan struk-
tureras och uttryckas pa ett enhetligt sétt med hjalp av den nationella
informationsstrukturen (NI)® och myndighetens facksprékliga resurser®.
Socialstyrelsen ska ocksa bista SKR med anvandarstod och utbildningsinsat-
ser inom dessa expertomraden. Nationella informationsméangder ska ocksa
tas fram i syfte att strukturera och standardisera vardens dokumentation kring
en patient betraffande prevention, utredning, behandling och uppféljning.

En viktig del av uppdraget har varit att bista informatikarbetet i ett antal
utvalda vardforlopp.

Regioner driver informatikpiloter for fyra
vardforlopp

Ett av kriterierna som de personcentrerade och sammanhallna vardférloppen
ska uppfylla ar att de ska utformas sa de kan foljas i de nya vardinforma-
tionssystem som regionerna just nu, eller inom éverskadlig framtid, upp-
handlar.” P4 sé satt finns basta tillgangliga kunskap &tkomlig i patientmotet,
vilket ger battre beslutsunderlag samt ékar mojligheterna till féljsamhet och
uppféljning. En forutsattning for detta ar enhetlig och strukturerad
vardinformation.

1 Viéntetider, patientperspektiv och stravan mot en jamlik cancervard. Slutrapport 2019, del 1

2 Overenskommelse patientsikerhet, nationella kvalitetsregister mm 2020

(avsnitt 8.5 Strukturerad vardinformation i de personcentrerade och sammanhalina vérdférloppen)

3 Halsoinformatik handlar om att ta vara pa, bearbeta och presentera den information som skapas i halso- och sjukvar-
den sa att den gor sa stor nytta som méjligt, Linkopings universitet.

4 Regleringsbrev for budgetéret 2020 avseende Socialstyrelsen, uppdrag 9

5 Nationell informationsstruktur, Socialstyrelsen

6 Socialstyrelsens facksprakliga resurser bestar av det internationella begreppssystemet Snomed CT, de hélsorelaterade
klassifikationerna och Socialstyrelsens termbank

7 Kunskapsstyrning halso- och sjukvard: Kriterier for vardforlopp
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| arbetet med personcentrerade och sammanhallna vardférlopp initierades i
borjan av 2020 darfor fyra informatikpiloter.® Syftet var att skapa forutsatt-
ningar for en enhetlig dokumentation inom utvalda diagnosomraden, ut-
veckla en gemensam metod kring halsoinformatik och samla erfarenheter
som kan anvandas i det fortsatta arbetet med vardforlopp.

Informatikpiloterna férvantades bland annat resultera i en beskrivning av
information som dokumenteras enhetligt oberoende av vardforlopp. Beskriv-
ningen ska omfatta enhetliga begrepp, termer, koder och informationsstruk-
tur. Har har Socialstyrelsen en tydlig roll.

Socialstyrelsens arbete inom
Vision e-hdlsa 2025

| strategin for Vision e-halsa 2025 finns fyra inriktningsmal varav ett ar Ratt
kunskap och information. ° I enlighet med detta inriktningsmal har Social-
styrelsen ett instruktionsenligt uppdrag att

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

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

For att genomfora ovanstaende, forvaltar och vidareutvecklar Socialstyrelsen
nationella verktyg for att strukturera och uttrycka information som dokumen-
teras om patienter och brukare pa ett enhetligt satt. Verktygen beskrivs nar-
mare i kommande avsnitt.

Nationell informationsstruktur
och tilldmpningar

Nationell informationsstruktur (NI) &r ett ramverk for strukturerad doku-
mentation inom vard och omsorg.!® NI bestar av ett antal process-, begrepps-
och informationsmodeller som pa en Gvergripande niva beskriver det infor-
mations- och dokumentationsbehov som finns i processerna i vard och om-
sorg. NI skapar forutsattningar for att hitta, ateranvanda och dela information
mellan system utan att forlora mening och sammanhang. Modellerna anvénds
som referens for att utveckla strukturerad dokumentation om patienter och
brukare utifran behov som lyfts inom vard och omsorg, och utifran foérand-
ringar i forfattningar som styr dokumentationens innehall.

Vad som ska dokumenteras i en specifik process eller ett specifikt sam-
manhang beskrivs i tilldmpningar av modellerna, dér relevanta delar av

8 Beslutet att genomfara piloterna togs av styrgruppen for regionernas gemensamma system for kunskapsstyrning
hélso- och sjukvard som en del i en plan for uppfdljning av de personcentrerade och sammanhallna vardférloppen.
9 Vision e-hélsa 2025

10 Nationell informationsstruktur, Socialstyrelsen
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modellerna anvands. Det aktuella informationsbehovet avgor sen hur doku-
mentationen uttrycks i tillampningen. Ett exempel pa detta ar informations-
specifikationen for uppmarksamhetsinformation.!

Nationella informationsmangder

NI &r ocksa utgangspunkten i Socialstyrelsens utveckling av nationella in-
formationsméngder (NIM:ar).*2 En NIM &r en standardiserad beskrivning av
hur en avgransad informationsmangd kan dokumenteras pa ett strukturerat
och entydigt satt, oberoende av i vilken del av vard och omsorg den doku-
menteras.

Arbetet med NIM:ar pa myndigheten paborjades hosten 2019 och resulte-
rade i en forsta publicering i juni 2020. Det &r inspirerat av och utgar bland
annat fran arbete hos Nictiz'® (Nederlanderna och Belgien) och i USA,

Nedan foljer nagra korta fakta om NIM:arna. En NIM:

« beskriver en enhetlig struktur for information som behdver vara tillganglig
i flera sammanhang, sasom t.ex. information om kroppslangd, tobaksbruk
eller overkanslighet

« utvecklas utifran nationell informationsstruktur (NI) och Socialstyrelsens
facksprakliga resurser

» mojliggor sokbarhet av information som dokumenterats i olika delar av
den enskilda individens vard- och omsorgsprocess

 mojliggor ateranvandning av information som dokumenterats i olika delar
av den enskilda individens vérd- och omsorgsprocess

« kan anvéndas i nationella, regionala och lokala tillampningar i syfte att
skapa en strukturerad och andamalsenlig dokumentation

« &r oberoende av kommunikationsformat och teknik som anvénds for att ut-
byta information mellan system.

Socialstyrelsens facksprakliga resurser

Socialstyrelsens facksprakliga resurser bestar av det internationella begrepps-
systemet Snomed CT*®, de halsorelaterade klassifikationerna®® och Social-
styrelsens termbank!’. Gemensamt for de olika delarna &r att de innehaller
begrepp inom vard och omsorg, samtidigt som det finns skillnader nar det
galler innehall, syfte och anvandningsomraden.

Snomed CT ér ett internationellt begreppssystem som ar utvecklat for att
anvandas i elektroniska informationssystem for att ersatta inneb6érd som
annars uttrycks med fritext eller lokala kodverk. Snomed CT &r ¢versatt till
svenska och syftar till att géra detaljerad dokumentation inom

1t Uppmarksamhetsinformation, Socialstyrelsen

12 Nationella informationsméangder, Socialstyrelsen

13 Nictiz ar ett nationellt kompetenscentrum i Nederlanderna for elektronisk informationsoverféring inom halso- och
sjukvérden: Nictiz

14 U.S. Core Data for Interoperability

15 Systematized Nomenclature of Medicine — Clinical Terms, ar ett system for systematisk representation av
medicinsk terminologi som técker alla omraden av Klinisk information. Snomed CT, Socialstyrelsen

16 Klassificering och koder, Socialstyrelsen

17 Socialstyrelsens termbank
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hélso- och sjukvard enhetlig, entydig och &ndamalsenlig. Snomed CT ger
forutsattningar for att information kan kommuniceras och dverforas mellan
system med bibehallen betydelse och att informationen ar entydig, saker och
jamforbar. Exempel pa anvandningsomraden i Sverige ar Uppmarksamhets-
information*®, Nationell kalla for ordinationsorsak'® och Kodverk for
kontaktorsak®.

Uppdaterade utgavor av den svenska versionen av Snomed CT publiceras
tva ganger per ar. Vid behov kan nytt innehall inféras 16pande under aret i
den nationellt unika delen, den s.k. svenska extensionen.

Halsorelaterade klassifikationer &r system for indelning av objekt i grup-
per som har likartade egenskaper och mojliggor gruppering och aggregering
av uppgifter. Klassifikationernas primdra syfte ar statistik och uppféljning.
Datan anvands for till exempel registerbaserad forskning, officiell statistik,
nationella, regionala och lokala uppféljningar, analyser och utvarderingar
samt i vardens ersattningssystem.

Socialstyrelsen uppdaterar, forvaltar och distribuerar féljande halsorelate-
rade klassifikationer:

« Internationell statistisk klassifikation av sjukdomar och relaterade halso-
problem (ICD-10-SE)*

« Internationell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och
halsa (ICF)??

« Klassifikation av vardatgarder (KVA)Z

- Kilassifikation av socialtjanstens insatser och aktiviteter (KS1),

Uppdaterade upplagor av klassifikationerna publiceras arligen. Vid behov
kan uppdateringar goras oftare.

Socialstyrelsens termbank innehaller begrepp av framst administrativ,
d.v.s. icke-klinisk karaktar, som har analyserats enligt terminologildrans
metoder och principer. Termbanken syftar till att stddja kommunikation och
dokumentation inom alla delar av vard och omsorg. Rekommenderade termer
och definitioner har forankrats hos kommuner, regioner, myndigheter och
andra organisationer och anvands i det praktiska vard- och omsorgsarbetet, i
den officiella statistiken samt i forskning och utveckling.

Regelverk for vérdens dokumentation
och informationshantering

Bestammelser som ror patientjournalens struktur och innehall finns bland
annat i 5 kap. Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad
(HSLF-FS 2016:40) om journalféring och behandling av personuppgifter i

18 Uppmarksamhetsinformation, Socialstyrelsen

19 Kodsystem for ordinationsorsak, Socialstyrelsen

20 Kodverk for kontaktorsak. Socialstyrelsen

2 Internationell statistisk klassifikation av sjukdomar och relaterade héalsoproblem, ICD-10-SE, Socialstyrelsen
22 Internationell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hélsa, ICF, Socialstyrelsen

28 K lassifikation av vardatgarder (KVA), Socialstyrelsen

2 Klassifikation av socialtjanstens insatser och aktiviteter (KSI), Socialstyrelsen
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hélso- och sjukvarden. Som exempel kan namnas att en vardgivare ska séaker-
stélla att de uppgifter som finns dokumenterade i en patientjournal finns till-
gangliga pa ett dverskadligt satt for den halso- och sjukvardspersonal som ar
behorig att ta del av uppgifterna.?® Kravet kompletteras av ett allmant rad
(rekommendation) om att de delar av en patients journal som hor till en och
samma individanpassade vardprocess bor hallas samman. Vidare stalls krav
pa att en vardgivare ska sakerstalla att uppgifterna i en patientjournal ar en-
tydiga.?

For att forsakra sig om att uppgifterna ar entydiga bor vardgivaren, nar de
ar tillampliga, anvéanda Snomed CT, Internationell statistisk klassifikation av
sjukdomar och relaterade hélsoproblem (ICD-10-SE), Klassifikation av vard-
atgarder (KVA), Klassifikation av funktionstillstdnd, funktionshinder och
halsa (ICF) och Socialstyrelsens termbank.?’

Det finns inte ndgot forfattningskrav pa att en vardgivare maste anvanda
NIM:ar men dessa kan anvandas av en vardgivare for strukturering och stan-
dardisering av exempelvis varddokumentation. Framtagna NIM:ar innehaller
i sig inga personuppgifter, utan det & inom ramen for exempelvis en vard-
givares vardinformationssystem som personuppgifter kan komma att behand-
las.

Om en vardgivare valjer att anvanda NIM:ar for strukturering och standar-
disering av varddokumentationen behdver det, som vid all informations-
hantering, sékerstéllas att det sker i linje med reglerna om bland annat
journalforing, personuppgiftsbehandling, sakerhet samt sekretess och tyst-
nadsplikt. Varje vardgivare ska inom sin verksamhet gora narmare bedém-
ningar kring exempelvis vilka personuppgifter som &r nédvéndiga att be-
handla i en viss verksamhet och sakerstélla att uppgifter hanteras pa ett sakert
och korrekt sétt. | Bilaga 1 Regelverk - dokumentation och informations-
hantering i halso- och sjukvarden redogors for huvuddragen i nagra av de
centrala regelverken som ror informationshantering och dokumentation inom
halso- och sjukvarden. Det galler exempelvis tillatna andamal for person-
uppgiftsbehandling, ramarna for atkomst till patientuppgifter samt kvalitets-
register.

% Se 5 kap. 1 § HSLF-FS 2016:40.
% Se 5 kap. 2 § HSLF-FS 2016:40.
27 Se allmant rad i 5 kap. 2 § HSLF-FS 2016:40.
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https://www.socialstyrelsen.se/regler-och-riktlinjer/foreskrifter-och-allmanna-rad/konsoliderade-foreskrifter/201640-om-journalforing-och-behandling-av-personuppgifter-i-halso--och-sjukvarden/

Uppdraget till Socialstyrelsen

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att Bista arbetet med att utveckla
personcentrerade och sammanhallna vardforlopp (52019/05315/RS, uppdrag
9).%8 Uppdraget ska slutredovisas 2021-03-31.

Uppdraget har koppling till myndighetens 6vergripande mal for E-halsa:
Socialstyrelsen bidrar till att digitaliseringens mojligheter anvands for att
uppna en jamlik halso- och sjukvard och socialtjanst samt erbjuder verksam-
heterna en &ndamalsenlig informationsstruktur, termer och begrepp for
utveckling av strukturerad och entydig dokumentation.

Uppdraget ligger ocksa i linje med Vision e-halsa 2025. Vidare bidrar
uppdraget till Sveriges arbete med att uppfylla mal 3 i Agenda 2030 — att
sakerstalla halsosamma liv och framja vélbefinnande for alla i alla aldrar.

Syfte och mal
Syfte

Syftet med uppdraget &r att stddja utvecklingen av en enhetlig och struk-
turerad dokumentation av information som ingar i vardforloppen, med
Socialstyrelsens verktyg som utgangspunkt.?

Mal
Projektets 6vergripande mal ar att SKR och regionerna har fatt myndighetens

expertstod i arbetet med personcentrerade och sammanhallna vardférlopp.
Foljande delmal har identifierats:

1. | samarbete med SKR och for informatikpiloter utsedda regioner kart-
lagt, identifierat och beskrivit information som ar nationellt gemensam i
utpekade vardférlopp och som bor dokumenteras pa samma sétt.

2.  Ett antal nationella informationsmangder (NIM:ar) &r framtagna. Dessa
NIM:ar ska bygga pa nationell informationsstruktur och tillampliga
delar av Socialstyrelsens facksprakliga resurser.

3. Framtagna nationella informationsmangder har testats utifran anvand-
barhet i utvalda piloter hos regionerna alternativt i egen testmiljo.

4.  Paborjat en intern utredning om, och i sa fall hur, framtagna NIM:ar
kan tillampas i befintliga kunskapsstod, statistik och uppféljning.

5.  Vardgivarnas behov av anvandarstdd och utbildning kopplat till detta
uppdrag ar utrett, och framtagandet av sadan utbildning ar paborjad.

6.  Det finns framtagna forslag for forvaltningen och utvecklingen av
projektets resultat.

28 Regleringsbrev for budgetaret 2020 avseende Socialstyrelsen, uppdrag 9
23 Socialstyrelsens verktyg for strukturerad och andamalsenlig dokumentation ar Nationell informationsstruktur och de
facksprakliga resurserna. Se beskrivning i tidigare avsnitt.
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Narliggande arbeten

Detta arbete har beréringspunkter med andra regeringsuppdrag som finns pa
Socialstyrelsen sasom Standardiserad dokumentation kring cancerpatienter
(S2019/04518/FS, uppdrag 21).%° | detta uppdrag ska ocksé NIM:ar tas fram
och flera av aktiviteterna ar lika i de tva uppdragen varfor det finns flera
samordningsvinster.

Det finns &ven berdringspunkter med det nyligen avslutade regeringsupp-
draget om fortsatt utveckling av ett nationellt Kodverk for kontaktorsak
(52019/04518/FS, uppdrag 25) som handlar om den férsta delen i vard-
processen, nar patienten tar kontakt med véarden.®! Ett annat nérliggande ar-
bete ar Socialstyrelsens forvaltning av digitala kunskapsstod.

30 Regleringsbrev fér budgetaret 2019 avseende Socialstyrelsen, uppdrag 21
31 Regleringsbrev for budgetaret 2019 avseende Socialstyrelsen, uppdrag 25
32 Nationella riktlinjer, Socialstyrelsen respektive Forsakringsmedicinskt beslutsstod, Socialstyrelsen
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https://www.esv.se/statsliggaren/Regleringsbrev/?RBID=20484
https://www.esv.se/statsliggaren/Regleringsbrev/?RBID=20484
https://www.socialstyrelsen.se/regler-och-riktlinjer/nationella-riktlinjer/
https://www.socialstyrelsen.se/regler-och-riktlinjer/forsakringsmedicinskt-beslutsstod/

Genomfdrande av uppdraget

Socialstyrelsen har under genomférandet av projektet haft ett ndra samarbete
med SKR och sérskilt med stodfunktionen for nationella samverkansgruppen
(NSG) for strukturerad vardinformation.®

Socialstyrelsen har bistatt SKR

Socialstyrelsen har deltagit i det informatikarbete som har utforts i samband
med framtagning av personcentrerade och sammanhallna vardférlopp. Myn-
digheten har bidragit med kunskap och anvandarstod utifran ett nationellt
perspektiv och bistatt med expertis inom NI, begreppssystemet Snomed CT
och halsorelaterade klassifikationer i form av ICD-10-SE, KVA och ICF.
Socialstyrelsen har stottat informatikpiloterna men dven hanterat fragestall-
ningar fran andra vardférlopp. Behov har dven lyfts av NSG strukturerad
vardinformation. Stodfunktionen pa SKR ansvarade for att samordna arbetet,
vid behov ge expertstd och att hantera fragor rérande strukturerad vard-
information i vardforloppsarbetet som helhet.

Stod till informatikpiloterna

Ansvarig region tillsatte arbetsgrupper for sina respektive informatikpiloter
och ledde detta arbete. UtGver egna arbetsmaten deltog representanter fran
informatikpiloterna i samordnande aktiviteter mellan piloterna. SKR
ansvarade for samordningsmoten med malsattningen att mojliggéra erfaren-
hetsutbyte och identifiera det som var gemensamt piloterna emellan. Social-
styrelsen deltog i dessa moten.

Ansvarig region utsags baserat pa resurstillgang och beréringspunkter i
regionen avseende genomforda och pagaende narliggande initiativ. Beroende
av sjukvardsregion sa var olika vardinformationssystem i fokus.

Informatikpiloter per sjukvardsregion och vardformationssystem

Vardférlopp Sjukvardsregion Vardinformationssystem
Stroke och TIA%4 Vastra Cerner Milleniumas
Schizofreni 36 Vastra Cerner Millenium
Hjdrtsvikts” Mellansverige Cambio Cosmic3

33 NSG Strukturerad véardinformation

3 Vardforlopp Stroke och TIA

35 Cerners vardinformationssystem Millenium

36 \Vardforlopp Schizofreni - forstagangsinsjuknande
37 Vardforlopp hjartsvikt - nydebuterad

38 Cambios vardinformationssystem Cosmic
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https://kunskapsstyrningvard.se/programomradenochsamverkansgrupper/nationellasamverkansgruppernsg/nsgstruktureradvardinformation.731.html
https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstod/personcentreradesammanhallnavardforlopp/godkandavardforlopp/vardforloppstrokeochtia.1007.html
https://www.cerner.com/se/en/solutions/millennium
https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstod/personcentreradesammanhallnavardforlopp/godkandavardforlopp/vardforloppschizofreni.1171.html
https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstod/personcentreradesammanhallnavardforlopp/godkandavardforlopp/vardforlopphjartsvikt.1822.html
https://www.cambio.se/vi-erbjuder/cosmic/

Planen var att &ven sjukvardsregion Stockholm-Gotland skulle genomfora en
pilot utifran vardforloppet for sepsis men med anledning av covid-19-
pandemin kom den inte igang under aret.

Arbetet bedrevs i pilotform mot bakgrund av att erfarenheten och kompe-
tensen inom denna typ av arbete var begransad. Det skedde samtidigt som
flera av landets regioner star infor upphandling och inférande av nya eller
vidareutvecklade vardinformationssystem. Larande behévde darfor ske i takt
med att arbete pagick.

Socialstyrelsen har I6pande bistatt med anvandarstod till piloterna nar det
har géllt fragor och behov av informationsmodellering, kodning och termino-
logi.

Ensning av terminologin

Vid framtagandet av de personcentrerade och sammanhallna vardférloppen
har redaktorerna for respektive vardforlopp identifierat termer som kan tolkas
och formuleras pa olika satt. Ett behov av en ensad terminologi har alltsa
identifierats. Som en konsekvens har en arbetsgrupp med kompetens inom
terminologi, informatik och redaktionellt arbete bildats med representation
fran Socialstyrelsen och SKR. Denna grupp har haft i uppdrag att utarbeta en
lista med rekommenderade termer och definitioner. Syftet med termlistan har
varit att fa till stand en enhetlig anvandning av termer och definitioner i arbe-
tet med vardforloppen.

Termlistan har kontinuerligt fyllts pa med nya termer utifran behov. For-
fragningar om att gora tillagg och andringar i termlistan har framst kommit
fran redaktorer i vardforloppsarbetet och deltagare i piloterna. Om mojligt
har h&nvisningar gjorts till befintliga definitioner i etablerade kéllor, i forsta
hand Socialstyrelsens termbank.®

SKR har ansvarat for att leda arbetet, bidragit med redaktionell kompetens
rérande kunskapsstdd och sakerstallt kopplingen till annat som pagar inom
bl.a. NSG strukturerad vardinformation. Socialstyrelsens roll har varit att
sékerstélla Gverensstammelse med myndighetens termbank och NI samt att
bidra med terminologisk och informatisk kompetens i arbetet med de rekom-
mendationer som tagits fram sarskilt for vardforloppens termlista.

Framtagning av NIM:ar

NIM:ar tas fram genom ett samarbete mellan halsoinformatiker, jurister,
terminologer, medicinskt sakkunniga och andra verksamhetsrepresentanter.
NIM:ar utgar fran den nationella informationsstrukturens referensmodeller
och framtagandet foljer darmed samma metod som vidareutvecklingen av NI.
Den metoden inbegriper initiering, behovsanalys, utredning, utveckling och
sammanstallning av resultat och finns beskriven pa Socialstyrelsens webb-
sida.*°

39 Socialstyrelsens termbank
40 Nationella informationsmangder, Socialstyrelsen
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Utbildning och anvandarstdd utreds

For att fanga behovet av utbildning och anvéandarstod planerades en enkét-
undersokning till regionernas halsoinformatiker. Den var dock inte mojlig att
genomfora p.g.a. covid-19-pandemin.*! Istéllet insamlades behov och fragor
avseende anvandarstod och utbildning genom NSG strukturerad vardinfor-
mation. Parallellt kom det in fragor fran informatikpiloterna om tillamp-
ningen av NIM:ar i respektive vardforlopp.

Baserat pa resultatet fran behovsutredningen och det faktum att NIM:ar ar
en forhallandevis ny foreteelse for myndighetens malgrupper valde vi att pa-
borja framtagandet av en utbildningsserie om NIM:ar. Detta gors i samarbete
med sakkunniga och med myndighetens utbildningskompetens.

Socialstyrelsen har sedan tidigare identifierat behov av utbildning om NI
och de olika delarna av myndighetens facksprakliga resurser. Dessa behov &r
kopplade direkt till respektive verktyg och inte unika for arbetet i de person-
centrerade och sammanhallna vardforloppen eller specifika for regionerna.

Extern samverkan

Samrad i form av inledande kontakter och fortsatta moten har genomforts
med Myndigheten for digital forvaltning (DIGG), Svenska institutet for stan-
darder (SIS) och E-halsomyndigheten (EHM). Detta for att informera om
Socialstyrelsens uppdrag och inhdmta information om relevanta arbeten som
bedrivs hos dem, bland annat EHM:s arbete att tillgdngliggdra och forvalta
nationella gemensamma e-hélsospecifikationer.*2

41 Regionerna och SKR bestamde under varen 2020 att enkiter till hilso- och sjukvardspersonal inte skulle
genomfdras med anledning av covid-19.
42 Nationella gemensamma specifikationer, E-hdlsomyndigheten
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Resultat

Bistatt SKR i vérdforloppsarbetet

Socialstyrelsen har bistatt SKR och regionerna i deras arbete med att ut-
veckla de personcentrerade och sammanhallna vardforloppen. Detta genom
att vid behov ge stdd vid kartlaggning och strukturering av information och i
anvandning av Socialstyrelsens facksprakliga resurser. Arbetet beskrivs i
kommande avsnitt.

Kartldggningen av gemensam information i

vardférioppen

Informatikpiloterna for hjartsvikt, schizofreni samt stroke och transitorisk
ischemisk attack (TIA) har kartlagt informationen i respektive vardforlopp.
Varje pilot har gjort avgransningar for analyserna, exempelvis till en viss del
av vardforloppet dar strukturering av informationen anses gora mest nytta
kopplat till vardforloppets mal. Informatikpiloterna har haft olika metoder for
denna del i arbetet och resultatet redovisas i informatikspiloternas rapporter
till NSG strukturerad vardinformation. Kartlaggningen har utforts iterativt
och Socialstyrelsen har vid behov gett piloterna stod.

Bistatt genom stdd for strukturerad information

Utifran de behov som piloterna har formedlat har Socialstyrelsen gett forslag
pa hur utvalda informationsmangder kan beskrivas med stod av NI, exempel-
vis i form av en NIM. Liknande behov och fragor har myndigheten aven han-
terat i andra vardforlopp, t.ex. behov rérande hanteringen av misstanke om
diagnos, halsotillstand och remiss.

For att skapa forutsattningar for en enhetlig informationshantering obero-
ende av vardforlopp och regionala processer har Socialstyrelsen i ett forsta
skede identifierat ett antal gemensamma informationsméangder utifran
nationella behov, med utgéngspunkt frén NI:s processmodell.*

Nagra exempel pa sadana informationsmangder &r vitala parametrar, vard-
begaran, vardatagande, vardkontakt, remiss, stallningstagande till behand-
ling, information till patient och néarstaende samt typ av vardkontakt. For
nagra av dessa har NIM:ar utvecklats (se Bilaga 2. Framtagna nationella
informationsméangder).

| féljande tre avsnitt exemplifieras och beskrivs ett antal omraden dar
Socialstyrelsen ser ett nationellt behov av standardisering men arbete kvar-
star.

43 NI:s processmodell ar en gemensam beskrivning av den individanpassade processen inom vérd och omsorg. NI:s
referensmodeller, Socialstyrelsen

BISTA ARBETET MED ATT UTVECKLA PERSONCENTRERADE OCH SAMMANHALLNA VARDFORLOPP
SOCIALSTYRELSEN


https://informationsstruktur.socialstyrelsen.se/models
https://informationsstruktur.socialstyrelsen.se/models

Vardbegdran, remiss och vardkontakt

NSG strukturerad vardinformation lyfte behovet att utreda begreppen
vardbegaran, remiss och vardkontakt samt hur informationen kring dessa kan
beskrivas och struktureras nationellt gemensamt. Socialstyrelsen arrangerade
darfor tva workshoppar for att tillsammans med inbjudna intressenter fran
regionerna diskutera nationella gemensamma beskrivningar och urval for
dessa begrepp.

Infor den forsta workshoppen gjordes en évergripande inventering av
deltagande regioners urval och koder for aktuella begrepp. Resultatet visade
pa en stor variation i hur informationen hanteras hos deltagande regioner.
Den andra workshoppen fokuserade framst pa indelningen av vardkontakter
och statuskoder for remiss.

Aven inom informatikpilot hjartsvikt har behov av strukturerad informat-
ion inom omradet vardkontakter identifierats. Detta géller vardkontakter
inom en viss typ av verksamhet (hjéartsviktsmottagning), hos en viss
yrkeskategori (fysioterapeut) och av en viss besdksform.

Som ett resultat av workshopparna pagar nu en terminologiutredning dar
nagra av dessa begrepp ingar, se mer i avsnitt Enhetlig terminologi.

Misstanke om diagnos

Informatikpilot hjértsvikt uttryckte ett behov av att kunna dokumentera att
misstanke om hjartsvikt foreligger. Att uttrycka visshetsgraden for en
diagnos ar ett behov som finns i de flesta vardforlopp eller vardprocesser.
Exempelvis for att kunna félja upp tidiga steg i en vardprocess eller for att
underlatta kommunikation om misstanke om diagnos till annan verksamhet,
sdsom pa remiss for vidare utredning.

Tillstandets visshetsgrad kan dokumenteras enligt NI med hjalp av klassen
observation och attributet visshet samt Snomed CT-koderna for missténkt,
trolig och bekréftad. Socialstyrelsens har ocksa tagit fram en NIM for hélso-
tillstand.

Remiss

I en remiss upprepas idag information som tidigare har dokumenterats i andra
syften. Denna information som exempelvis symtom, sjukdomshistorik och
aktuell behandling skulle kunna ateranvandas i remissen. Socialstyrelsen har
darfor tagit fram en sammansattning av informationsméngder for strukture-
ring av remiss. Arbetet med informatikpilot hjartsvikt visade pa behov av att
vidareutveckla detta arbete. Exempelvis behover informationen kring frage-
stallning och 6nskad atgard struktureras och nationella tjanstekontrakt
utvecklas.

Bist&tt vid anvéndning av Socialstyrelsens
facksprdkliga resurser

Snomed CT och klassifikationer

Socialstyrelsen har fran piloterna och évriga vardférlopp tagit emot behov av
vilken information som behover uttryckas. Nar enskilda begrepp behovts sa
har vi hanvisat till innehall i begreppssystemet Snomed CT och
klassifikationerna ICD-10-SE, KVA och ICF. En del nya begrepp har skapats
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i de olika kodverken eller justerats. Socialstyrelsen har dven stamt av hur en-
skilda begrepp och grupper av begrepp (terminologiska urval) forhaller sig
till NI och NIM:ar.

Exempel pa fragestallningar som hanterats ar indelning av hjartsvikt. Dar
har vi tagit fram nya nationella fordjupningskoder for ICD-10-SE samt nya
och omarbetade Snomed CT-begrepp. Socialstyrelsen har ocksa bistatt med
urval av ICD-10-SE-koder och Snomed CT-begrepp for att beskriva tidiga
tecken till hjartsvikt (symtom och kliniska fynd), andra diagnoser av be-
tydelse vid hjartsvikt samt K\VA-koder for tidigare &tgarder av relevans i ut-
redningen av misstankt hjértsvikt. Vi har ocksa bistatt vardforlopp osteo-
poros med nya koder och urval inom Snomed CT och KVA.* Utéver detta
har Socialstyrelsen gett initialt stod till informatikpilot stroke i anvandningen
av ICF.

Enhetlig terminologi

SKR:s och Socialstyrelsens gemensamma arbete med att ensa terminologin i
vardforloppen har resulterat i en termlista som stod i det redaktionella arbetet
med framtagandet av vardforloppen. Termlistan har kompletterats l6pande
och &r nu i sin tredje version. Den bestar av termer ur Socialstyrelsens term-
bank, termer fran andra vedertagna kéllor som Gverensstammer med
begreppen i NI:s referensmodeller.

Den aktuella versionen av termlistan fardigstéalldes januari 2021 och inne-
héller 41 rekommenderade termer. Varje begrepp beskrivs med en rekom-
menderad term, en textuell definition (med enstaka undantag) och angivelse
av kélla. For ytterligare fortydliganden av anvandningen av termen, finns i
férekommande fall synonymer respektive anmarkningar. Vissa termrekom-
mendationer har kompletterats med detaljerade rad for hur termen kan ut-
tryckas skriftligt.

Aktuell version av termlistan finns tillganglig for de arbetsgrupper som ar-
betar med personcentrerade och sammanhallna vardforlopp och informatik-
piloterna pa den gemensamma digitala arbetsytan for arbetet i vardforloppen
och kommer att publiceras pa webbplatsen for regionernas system for
kunskapsstyrning.*

For enstaka begrepp har myndigheten i samband med detta uppdrag identi-
fierat ett behov av terminologisk utredning. Det géller t.ex. revidering av be-
greppen remiss och kontaktorsak i termbanken. Dessa behov dverfors till
myndighetens ordinarie terminologiverksamhet.

Nationella informationsmdngder

Nar informatikpiloterna startade var det fokus pa att finna bra arbetssatt mel-
lan informatiker och medicinskt sakkunniga fran respektive vardforlopp och
att analysera informationen inom respektive vardforlopp. Parallellt med detta
utarbetade Socialstyrelsen ett antal generella NIM:ar som &r gemensamma
for ett flertal vardforlopp och som identifierats i tidigare arbeten. Dessa
NIM:ar publicerades i en forsta version i juni 2020. Det géllde méatvarden for

4 Vardforlopp osteoporos — sekundérprevention efter fraktur
4 Kunskapsstyrning hélso- och sjukvard
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kroppstemperatur, kroppsvikt, kroppslangd och blodtryck. Arbetet skedde i
dialog och efter forankring med aktcrer sasom NSG strukturerad vardinform-
ation, Svenska Lékareséllskapet och Svensk forening for medicinsk informa-
tik.

Baserat pa de behov som Socialstyrelsen identifierade i informatikpilo-
terna och dven i andra vardforlopp, utarbetades ytterligare ett antal generella
NIM:ar. Dessa publicerades i december 2020. | Bilaga 2 Framtagna
nationella informationsméangder visas alla publicerade NIM:ar inom detta ar-
bete.

Testning av NIM:ar har p&borjats

Socialstyrelsen har tillsammans med Inera AB sakerstallt att NIM:arna gar
att implementera i relevanta tjanstekontrakt i den nationella tjansteplattfor-
men.

For att visa hur NIM:arna kan anvandas i vardinformationssystem och
mojliggora olika kommunikationsformat har Socialstyrelsen utvecklat en
testplattform. Syftet ar bland annat att visa att NIM:ar kan anvéndas for
dokumentation och utbyte av informationen med bibehallen innebérd,
oberoende av vald teknik och teknisk standard.

Som ett steg i testning av NIM:arna har Socialstyrelsen askadliggjort hur
de kan representeras och anvéndas i ett informationssystem. | webbformul&r
kan NIM:ar sédttas samman for det specifika sammanhanget och fyllas med,
for behovet relevant information..

Testerna visar att det utifran ett kartlagt och beskrivet informationsbehov,
ar praktiskt mojligt i ett vardinformationssystem att registrera, lagra och
overfora information utifran NIM:arna.

| ndsta steg utvecklas nu testmiljon for att visa att information strukturerad
med NIM:ar kan Overforas med ett flertal tekniska format (exempelvis FHIR-
profiler®® och OpenEHR-arketyper*"). Detta for att visualisera informations-
overforing av NIM:ar, fran ett vardinformationssystem till ett annat, med
bibehallen struktur och innehall.

4 Fast Healthcare Interoperability Resources (FHIR), HL7
47 Open industry specifications, models and software for e-health (openEHR)
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Utredning om NIM:ar i kunskapsstod,
statistik och uppfolining

Socialstyrelsen har paborjat en utredning om hur NIM:ar kan forhalla sig till
eller tillampas i befintliga kunskapsstod sdsom Socialstyrelsens nationella
riktlinjer*® och nationella kunskapsstod®®. | arbetet har dven ingétt att under-
soka hur NIM:ar forhaller sig till statistik och indikatorbaserad uppféljning.
En hypotes ar att framtagna NIM:ar skulle kunna fungera som éteranvand-
bara byggstenar i kunskapsstdd och dven anvéandas vid beskrivning av
indikatorer och vid uppféljning. Detta skulle kunna medféra 6kad precision i
Socialstyrelsens rekommendationer och ge forutsattningar for hogre kvalitet
och validitet i registerdata. Rattsliga forutsattningar behdver dock utredas.

Socialstyrelsen har hittills genomfort en kartlaggning av mojliga nyttor vid
anvandning av NIM:ar som del av Socialstyrelsens kunskapsstod och indika-
torer samt till statistik. Denna visade bl.a. att genom att harmonisera NIM:ar,
kunskapsstod och indikatorer skulle battre forutsattningar kunna skapas for
enhetlig, strukturerad och andamalsenlig informationshantering inom
kunskapsstyrning av halso- och sjukvarden. Pa sa satt blir det a&ven mojligt att
folja en rekommendation fran Socialstyrelsens kunskapsstod genom hela
cykeln i kunskapsstyrningshjulet.*

Myndigheten planerar nu att fordjupa analysen och utreda om det finns
forutsattningar att koppla kunskapsstod och indikatorer till vardens processer
och dokumentation genom NIM:ar. Vi avser att utveckla ett antal NIM:ar
baserade pa rekommendationer i myndighetens nationella riktlinjer och
nationella kunskapsstod.

Med utgangpunkt i dessa NIM:ar genomfors sedan en kartlaggning av in-
formationshantering och anvandare genom hela kunskapsstyrningshjulet, det
vill sdga fran kunskapsstod till implementering av kunskapen, vidare till upp-
foljning och utvardering samt generering av ny kunskap. En utredning av
NIM:arnas tillampning i andra nationella aktorers kunskapsstod kan ocksa bli
aktuellt framgent.

Utbildning och anvdndarstdd

Framtagna NIM:ar har publicerats och kommunicerats pa Socialstyrelsens
webbsida. I anslutning till den senaste publiceringen av Nl-releasen 2021:1
och NIM:ar fran december 2020 presenterades kortare introduktionsfilmer
om NI och NIM:ar pa webbsidan. Med dessa som grund har nu en utbild-
ningsserie om NI och tillampningen av NIM:ar paborjats. Vi har identifierat
behov av stod pa olika nivaer, sasom att forsta, anvanda, kravstélla och till-
lampa NIM:arna. Utbildningen kommer darfor att riktas till olika malgrup-
per. Uthildningen kommer att vara digital och tillgangliggoras pa Social-
styrelsens webbsida.

48 Nationella riktlinjer, Socialstyrelsen
49 Nationella kunskapsstdd, Socialstyrelsen
50 Statlig styrning med kunskap for halso- och sjukvard och socialtjanst (pdf), Socialstyrelsen
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https://www.socialstyrelsen.se/regler-och-riktlinjer/nationella-riktlinjer/
https://eur03.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.socialstyrelsen.se%2Fregler-och-riktlinjer%2Fnationella-kunskapsstod%2F&data=04%7C01%7Ckarin.wallis%40bouvet.se%7Cc81e71d7d48c4d1455c408d8dd92dcc5%7Cc317fa72b39344eaa87cea272e8d963d%7C1%7C0%7C637502970125042606%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C1000&sdata=QMlk6Vhh6t5nC%2BiP4BSeBE8mWpgC3eWj27ilaOV3Pvs%3D&reserved=0
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2017-2-22.pdf

Utdver utbildningsserien kommer myndigheten att kommunicera NIM:arna
vid olika konferenser under aret, bl.a. pa Vitalis 2021. Fragor och behov
kring NIM:ar tas &ven emot inom ramen for myndighetens ordinarie forvalt-
ningsprocess och anvandarstdd for NI och NIM:ar.

Forvaltning av resultatet

Inom ramen for myndighetens ordinarie uppdrag att férvalta NI och de fack-
sprakliga resurserna Snomed CT, halsorelaterade klassifikationer och Social-
styrelsens termbank har vi paborjat framtagandet av ett forslag avseende for-
valtning och process for fortsatt utveckling av NIM:ar, anvandarstod och
utbildningsmaterial.

De delar av resultatet som behdver en gemensam forvaltning kommer att
identifieras och hanteras i samarbete med SKR och regionernas gemen-
samma system for kunskapsstyrning.
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Reflektioner och fortsatt arbete

Vikten av halsoinformatik

Hélsoinformatik ar en viktig del av kunskapsstyrningen. Vi instdammer i de
slutsatser som SKR dragit i sin verksamhetsrapport:

« arbete med strukturerad vardinformation ar en forutsattning for att det ska
vara mojligt att digitalisera vardforloppen i regionernas vardinformations-
system.

« arbete med strukturerad vardinformation ar en forutsattning for att mojlig-
gora uppfoljning enligt de indikatorer som idag inte & mojliga att folja i
en nationellt tillganglig kélla.

« strukturerad vardinformation borde vara ett perspektiv i arbetet med att ut-
veckla ett vardforiopp.>!

Pa bade nationell och regional niva behovs mer kunskap om halso-
informatikens betydelse mot bakgrund av bedémningen att detta arbete be-
hover 6ka i omfattning for att nd Vision e-halsas inriktningsmal om Ratt
kunskap och information och fullt ut kunna nyttja de mer avancerade vard-
informationssystem som &r under inférande.

Det gemensamma arbetet

Detta gemensamma uppdrag ar en ny satsning pa halsoinformatik vid fram-
tagande av vardforlopp och aret har varit larorikt for alla involverade. Syftet
med uppdraget &r att fa en mer enhetlig dokumentation av den vard som be-
drivs utifran vardforloppen.

Socialstyrelsen och SKR &r eniga om vikten av ett fortsatt samarbete kring
strukturerad vardinformation. Regionernas system for kunskapsstyrning har
nyligen etablerats. Forhallandevis mycket tid har darfor behovt laggas pa att
utveckla samarbetsformer och tydliggdra roller och mandat mellan SKR,
regionerna och Socialstyrelsen. En utmaning har varit att géra avvagningar
mellan ett nationellt perspektiv och regionala forutséttningar.

Hér stdmde Socialstyrelsens uppdrag inte fullt ut éverens med SKR:s och
piloternas uppdrag och mal. De lardomar som myndigheten fatt kommer att
ligga till grund for vart fortsatta arbete.

Avgrénsningar p& grund av
Covid-19-pandemin

Socialstyrelsens beddmning ar att den pagaende covid-19-pandemin har for-
svarat genomforandet av detta uppdrag. Uppdraget kraver ett nara samarbete
mellan flera parter och deltagare som inte tidigare har arbetat tillsammans.

51 Ur SKR:s Verksamhetsrapport 2020 — Strukturerad vardinformation (annu inte publicerad).
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For att finna béattre och effektivare arbetssatt, néra dialog och gemensamma
I6sningar hade ett flertal fysiska gemensamma arbetsmaéten behovts.

Exempel pa aktiviteter som har paverkats av pandemin:

+ den planerade enkatundersokningen rorande behovet av anvandarstdd och
utbildning har inte kunnat genomféras

« informatikpiloten for sepsis har inte kunnat starta eftersom aktuella
experter behovt prioritera att kliniskt arbete

+ testerna av NIM:ar i regionernas verksamhetssystem har inte kunnat
genomfodras som planerat, utan utforts i egen testmiljo.

Fortsatt arbete
Uppfdljning och indikatorutveckling

Arbetet med att ta fram personcentrerade och sammanhallna vardférlopp pa-
gar och nya vardforlopp kommer att tas fram under 2021. Detta ar fokuserar
SKR och regionernas gemensamma system for kunskapsstyrning sitt in-
formatiska arbete pa uppféljning, enligt 6verenskommelsen mellan staten och
SKR.%?

Hér kan Socialstyrelsen erbjuda regionerna anvandarstod, utbildning,
metoder och arbetsséatt for ett enhetligt informatikarbete i vardforloppen. For
att ge ett andamalsenligt stod behover Socialstyrelsen delta aktivt och tidigt
séttas in i arbetet. Det &r &ven en fordel om myndighetens experter inom NI
och myndighetens facksprakliga resurser har en nara dialog med vardforlop-
pens arbetsgrupper for att tillsammans med dem na bésta l6sning.

Integrering av vardférioppen med kunskapsstéd

I SKR:s dverenskommelse med staten konstateras att de personcentrerade
och sammanhallna vardforloppen ska utga ifran tillforlitliga och aktuella
kunskapsstod fran exempelvis myndigheter, t.ex. nationella riktlinjer. Vidare
faststalls att vardforloppen bor anvanda indikatorer som Socialstyrelsen har
tagit fram i arbetet med nationella riktlinjer, i den man de ar relevanta.

Socialstyrelsen menar att informatik kan stodja sambanden mellan riktlin-
jer, indikatorer och vardférlopp. Den utredning som myndigheten har pabor-
jat om forutsattningar att koppla kunskapsstod, statistik och uppfoljning till
vardens dokumentation behover darfor fortsatta under 2021 och &ven
innefatta andra nationella aktorers kunskapsstod sasom t.ex. Nationellt
kliniskt kunskapsstod (NKK).%

Fortsatt framtagning av NIM:ar

Applikationer, tjanster, leverantorsspecifika system och plattformar som han-
terar och lagrar data och information foréndras éver tid och teknikutveck-
lingen sker i allt snabbare takt. Det ar darfor viktigt att betydelsen av vard-
informationen kring en patient &r teknikoberoende. Har fyller NIM:arna en

52 Qverenskommelse om sammanhéllen, jamlik och séker vérd - 2021 (pdf)
53 Nationellt kliniskt kunskapssttd, Kunskapsstyrning hélso- och sjukvard
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viktig funktion. I nuldget har dock regionerna olika forutsattningar att an-
passa sina vardinformationssystem efter NIM:arna eftersom vissa regioner
infor nya system och andra vidareutvecklar befintliga. Detta kan medfora att
regionerna borja anvanda NIM:ar for en standardiserad dokumentation i olika
takt och omfattning. Det viktiga ar att informationen pa sikt beskrivs pa ett
nationellt gemensamt satt.

Socialstyrelsen kommer darfor att fortsatta arbetet med att ta fram NIM:ar
och nationella urval for en strukturerad och standardiserad varddokumen-
tation. Dessa NIM:ar behover tillampas och utvarderas i nagra utvalda vard-
forlopp. Vid behov kan NI behdva vidareutvecklas. Framtagning av utbild-
ningsmaterial om NI och NIM:ar behdver ocksa fortsatta.
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Bilaga 1. Regelverk — dokumentation
och informationshantering i hdlso-
och sjukvarden

| denna bilaga redogors for huvuddragen i nagra av de regelverk som aktuali-
seras vid dokumentation och informationshantering i halso- och sjukvarden.
En vardgivare behdver, oavsett bakomliggande struktur vid dokumentation
och informationshantering, sékerstélla att uppgifter hanteras i enlighet med
reglerna om bl.a. personuppgiftsbehandling, journalféring, sekretess och tyst-
nadsplikt. Det ar ytterst en vardgivares ansvar att sakerstalla att saval doku-
mentation som informationshantering sker pa ett korrekt och sékert sétt.

Utgangspunkterna for att bedriva halso- och sjukvardsverksamhet satter
ramarna for bl.a. informationshanteringen och beskrivs darfér inledningsvis,
foljt av en kort beskrivning av sekretess och tystnadsplikt pa hélso- och sjuk-
vardens omrade. Darefter redogors for nagra allmanna utgangspunkter som
foljer av dataskyddsregelverket och sarskilt vad som galler vid en vardgi-
vares behandling av personuppgifter och journalféring inom hdlso- och sjuk-
varden. Avslutningsvis redogors oversiktligt for de ramar som galler for
Socialstyrelsens hélsodataregister.

God vard, kvalitet och patientsékerhet

Halso- och sjukvardsverksamhet ska bedrivas sa att den uppfyller kraven pa
en god vard.> Dér det bedrivs hélso- och sjukvérdsverksamhet ska det finnas
den personal, de lokaler och den utrustning som behdvs for att god vard ska
kunna ges.*® Kvaliteteten i verksamheten ska systematiskt och fortlopande
utvecklas och sakras.®® Vardgivaren har dven en skyldighet att bedriva ett
systematiskt patientsakerhetsarbete.®’ | vardgivarens systematiska kvalitets-
arbete ingar aven aspekter gallande informationshantering och journalforing i
verksamheten.

Sekretess och tysthadsplikt

Bestammelser om sekretess respektive tystnadsplikt pa hélso- och sjuk-
vardens omrade finns i offentlighets- och sekretesslagen (2009:400), OSL
och i patientsikerhetslagen (2010:659), PSL.% Uppgifter som skyddas av
sekretess och tystnadsplikt far inte lamnas ut om det inte finns bestammelser

54 Det innebdr bl.a. att den ska vara av god kvalitet samt tillgodose patientens behov av trygghet, kontinuitet och séaker-
het, se 5 kap. 1 § halso- och sjukvardslagen (2017:30), HSL.

55 Se 5 kap. 2 § HSL.

5% Se 5 kap. 4 § HSL.

57 Se 3 kap. patientsakerhetslagen (2010:659), PSL. Av 3 kap. 1 § PSL framgar att en vardgivare ska planera, leda och
kontrollera verksamheten pé ett satt som leder till att kravet pd god vard i HSL upprétthalls.

58 Se 25 kap. OSL och 6 kap. 12-16 §8 PSL.
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och omsténdigheter som medfor att utlamnandet &r tillatet.>® Sekretess ska
inte bara iakttas nar uppgifter begérs utlamnade av enskilda utan dven nér en
myndighet, t.ex. en halso- och sjukvardsnamnd inom en region, sjalvmant
eller pa begdran av en annan vardgivare Gvervager att lamna ut uppgifter om
patienter.

Dataskyddsforordningen

Dataskyddsférordningen® géller vid all behandling av personuppgifter®! och
ar det primara regelverket for personuppgiftsbehandling. Vid all personupp-
giftsbehandling géller ett antal grundlaggande principer som rér krav pa lag-
lighet, 6ppenhet, &ndamalsbegransning, riktighet, uppgiftsminimering, lag-
ringsminimering samt integritet och konfidentialitet.®?

Den personuppgiftsansvarige ska ansvara for och kunna visa att de grund-
laggande principerna efterlevs (s.k. ansvarsskyldighet).®® Som ett led i an-
svarsskyldigheten ska en konsekvensbeddmning avseende dataskydd genom-
foras i vissa fall.e* En konsekvensbeddmning ska goras innan en behandling
av personuppgifter som sannolikt leder till en hdg risk for fysiska personers
rattigheter och friheter paborjas.65

Vid all personuppgiftsbehandling maste det finnas en réattslig grund for be-
handlingen.®® Behandling av sarskilda kategorier av personuppgifter, s.k.
kénsliga personuppgifter, ar som huvudregel forbjuden. Med kansliga
personuppgifter avses bl.a. uppgifter om halsa.t” Fran huvudregeln finns ett
antal undantag som medger nar kansliga personuppgifter &nda far behand-
las.%® Halso- och sjukvérden far behandla personuppgifter, inklusive kénsliga
sadana, med stod av patientdatalagen (2008:355), PDL, som &ar en komplette-
rande lagstiftning till dataskyddsforordningen pa nationell niva.

Vardgivares behandling av
personuppgifter i hdlso- och sjukvarden

Patientdatalagen

Informationshanteringen inom varden ska vara organiserad sa att den till-
godoser patientsakerhet och god kvalitet samt frdmjar kostnadseffektivitet.

59 Nar det géller avidentifierade uppgifter, se prop. 1979/80:2, s. 84. 1 JO beslut 2019-06-04, dnr 6794-2017, 6864-
2017 berérs fragor kopplade till bl.a. pseudonymiserade uppgifter, exempelvis genom kryptering, i hilso- och sjukvér-
den.

80 Europaparlamentets och radets forordning (EU) 2016/679 om skydd for fysiska personer med avseende pa behand-
ling av personuppgifter och om det fria flodet av sddana uppgifter och om upphévande av direktiv 95/46/EG (allman
dataskyddsforordning).

61 Se definition av “personuppgifter” respektive "behandling” i artikel 4(1) och 4(2) dataskyddsforordningen. Avse-
ende “pseudonymisering”, se skil 26 och artikel 4(5) dataskyddsforordningen.

62 Se artikel 5 dataskyddsférordningen.

83 Se artikel 5(2) och artikel 6 dataskyddsforordningen.

64 Se artikel 35 dataskyddsforordningen. Se dven Integritetsskyddsmyndighetens (f.d. Datainspektionen) forteckning
enligt artikel 35(4) dataskyddsférordningen, 2019-01-16 (dnr DI-2018-13200).

% Se artikel 36 dataskyddsforordningen om forhandssamrad.

5 Se artikel 5(1)(a) och artikel 6 dataskyddsférordningen.

67 Se definition av “uppgifter om hilsa” i 4(15) dataskyddsforordningen.

% Se artikel 9 dataskyddsférordningen.
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Personuppgifter ska utformas och i 6vrigt behandlas sa att patienters och 6v-
riga registrerades integritet respekteras. Dokumenterade personuppgifter ska
hanteras och forvaras sa att obehdriga inte far tillgang till dem.®®

| PDL regleras for vilka andamal som en vardgivare far behandla person-
uppgifter for inom sin verksamhet och skyldigheten att fora patientjournal.
Lagen innehaller grundldggande bestammelser om bl.a. inre sekretess och
elektronisk atkomst inom en vardgivares verksamhet, sammanhallen
journalféring samt nationella och regionala kvalitetsregister.”

En vardgivare ar personuppgiftsansvarig for den behandling av personupp-
gifter som vardgivaren utfor.”

Tilldtna &ndamdl med personuppgiftsbehandlingen

En vardgivare far behandla endast sadana personuppgifter som behdvs for de
andamal som finns uppriknade i 2 kap. 4 § PDL, t.ex. varddokumentation.”?
Syftet med dndamalsbestammelsen ar att ange en yttersta ram for nar person-
uppgifter far samlas in och behandlas.”® Majligheterna for vardgivare att be-
handla personuppgifter som finns i en annan vardgivares verksamhet regleras
genom de séarskilda bestimmelserna om sammanhallen journalféring och
kvalitetsregister. For kvalitetsregister géller sarskilda &ndamalsbestammelser,
se avsnittet Nationella och regionala kvalitetsregister 1angre ner.

Patientjournalens struktur och innehdall

Syftet med att fora en patientjournal &r i forsta hand att bidra till en god och
saker vard av patienten. En patientjournal &r aven en informationskalla for
patienten, uppfdljning och utveckling av verksamheten, tillsyn och réttsliga
krav, uppgiftsskyldighet enligt lag samt forskning.™

I PDL finns grundldggande bestammelser om vilka uppgifter som en
patientjournal ska och far innehalla.” En patientjournal ska innehélla de upp-
gifter som behdvs for en god och siker vard av patienten.’® En patientjournal
far innehalla endast de uppgifter som behovs for de andamal som forenklat
kan benamnas varddokumentation.”” Ut6ver detta far en patientjournal inne-
halla de uppgifter som enligt lag eller annan forfattning ska antecknas i en
patientjournal.”® Kompletterande bestammelser om patientjournalens innehéll
finns i bl.a. HSLF-FS 2016:40. Varje vardgivare ansvarar for att det finns

69 Se 1 kap. 2 § PDL.

70Se 4, 6 och 7 kap. PDL, samt 4 kap. HSLF-FS 2016:40. Se dven Journalforing och behandling av personuppgifter i
hélso- och sjukvarden — Handbok vid tillampningen av Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (HSLF-FS
2016:40) om journalféring och behandling av personuppgifter i hilso- och sjukvérden, s. 31 ff.

" Se 2 kap. 6 § PDL. | 6 kap. (sammanhallen journalféring) och 7 kap. (nationella och regionala kvalitetsregister)
PDL finns sérskilda bestdmmelser om personuppgiftsansvar.

728e 2 kap. 7 § PDL. Se &ven 2 kap. 8 § PDL om sokbegrepp.

73 Se prop. 2007/08:126, s. 56 f. Se dven 2 kap. 3 och 5 88 PDL och artikel 5(1)(b) dataskyddsférordningen.

74 Se 3 kap. 2 § PDL. Bestammelsen ar tankt att vara till vagledning for vardgivarens informationshantering, se prop.
2007/08:126, s. 233.

75 Se 3 kap. 5-8 och 11 88 PDL. Upprakningen ar inte uttdmmande. Kravet p& en god och séker vérd av patienten kan
innebdra att ytterligare uppgifter behdver dokumenteras. Vad detta konkret innebér kan variera mellan olika yrkesut6-
vare och olika verksamheter, se prop. 2007/08:126, s. 234 och prop. 1984/85:189, s. 40.

6 Se 3 kap. 6 § PDL. Se prop. 2007/08:126, s. 234 och prop. 1984/85:189, s. 40.

77 Se 3 kap. 5 § PDL.

8 Se 3 kap. 7 § PDL och prop. 2007/08:126, s. 234.
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sadana processer och rutiner som behdvs for att sékerstalla att verksamheten
uppfyller de krav som stélls i HSLF-FS 2016:40.7°

Vidare finns krav och rekommendationer som géller patientjournalens
struktur och innehall i HSLF-FS 2016:40. En vardgivare ska sakerstalla att
de uppgifter som finns dokumenterade i en patientjournal finns tillgangliga
pa ett Gverskadligt satt for den hélso- och sjukvardspersonal som &r behorig
att ta del av uppgifterna.?’ De delar av en patients journal som hor till en och
samma individanpassade vardprocess bor hallas samman. 8!

En vardgivare ska sakerstalla att uppgifterna i en patientjournal &r enty-
diga.®? For att forsikra sig om att uppgifterna &r entydiga bor véardgivaren
anvanda foljande publikationer, nar de ar tillampliga:

« Socialstyrelsens termbank

« Internationell statistisk klassifikation av sjukdomar och relaterade hélso-
problem (ICD-10-SE)

« Klassifikation av vardatgarder (KVA)

« Klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och halsa (ICF)

« Systematized Nomenclature of Medicine — Clinical Terms (Snomed CT).83

Nationella och regionala kvalitetsregister

Kvalitetsregister ska mojliggora jamforelse inom halso- och sjukvarden pa
nationell eller regional niva.3* For kvalitetsregister galler sérskilda andamals-
bestammelser. Personuppgifter i kvalitetsregister far behandlas primart for att
systematiskt och fortlopande utveckla och sakra vardens kvalitet.> Person-
uppgifter som behandlas for kvalitetssékrande andamal far ocksa behandlas
for vissa s.k. sekunddra andamal som réaknas upp i PDL.% Personuppgifter
far inte behandlas i kvalitetsregister for nagra andra &ndamal.®” Personuppgif-
ter far inte behandlas i ett kvalitetsregister om den enskilde motsétter sig
det.® En vardgivare far ha direktatkomst till de uppgifter som vérdgivaren
lamnat till ett nationellt eller regionalt kvalitetsregister.®

79 Se 3 kap. 1 § HSLF-FS 2016:40.

80 Se 5 kap. 1 § HSLF-FS 2016:40.

81 Se allmant rdd i 5 kap. 1 § HSLF-FS 2016:40.

82 Se 5 kap. 2 § HSLF-FS 2016:40.

8 Se allmant rad i 5 kap. 2 § HSLF-FS 2016:40.

84 Se 7 kap. 1 § PDL. Med kvalitetsregister avses en automatiserad och strukturerad samling av personuppgifter som
inrattats sarskilt for andamalet att systematiskt och fortlépande utveckla och sékra vardens kvalitet.

85 Se 7 kap. 4 § PDL. Se &ven 5 kap. 4 § HSL.

8 Se 7 kap. 5 § PDL. De sekundara andamalen som anges &r framstallning av statistik, forskning inom halso- och
sjukvérden, utlamnande till den som ska anvanda uppgifterna for andamal som anges i 7 kap. 1 och 2 eller 4 § PDL,
samt fullgérande av ndgon annan uppgiftsskyldighet som féljer av lag eller forordning an den som anges i 6 kap. 5 §
OSL.

87 Se 7 kap. 6 § PDL. Kvalitetsregister far alltsa inte anvéandas for t.ex. andamalet individnara vard och behandling. Se
Datainspektionens beslut den 11 oktober 2010, dnr 1605-2009.

8 Se 7 kap. 2 § PDL. Om den enskilde motsétter sig personuppgiftsbehandlingen som paborjats, ska uppgifterna utpla-
nas ur registret sa snart som majligt.

89 Se 7 kap. 9 § PDL.
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Hdalsodataregister inom hdlso- och
sjukvardsomrddet

Vardgivare ar skyldiga att rapportera in till Socialstyrelsens halsodataregister
enligt lag. Socialstyrelsen ar registerhallare for cancerregistret, medicinska
fodelseregistret, patientregistret, tandhalsoregistret, ldkemedelsregistret samt
registret 6ver insatser inom den kommunala hélso- och sjukvarden.

Registren regleras av lagen (1998:543) om hélsodataregister (halsodata-
lagen)®® samt en forordning for respektive register som sitter ramarna for
vilka uppgifter som far finnas i registret liksom skyldigheten for den som be-
driver verksamhet inom hélso- och sjukvarden att lamna uppgifter till regist-
ren.%! Uppgifterna i halsodataregistren far anvéindas for andamalen framstall-
ning av statistik, uppfoljning, utvardering och kvalitetssakring av halso- och
sjukvard samt forskning och epidemiologiska undersokningar.®2

Vilka uppgifter som far behandlas i respektive register anges i den forord-
ningen som galler for registret.>® Hur uppgiftsskyldigheten ska fullgoras (nar
och hur uppgifter ska lamnas) framgar i regel av Socialstyrelsen foreskrifter
for respektive halsodataregister. | vissa fall regleras i vilket format uppgif-
terna ska lamnas. Nar det géller inrapporteringen till exempelvis Socialstyrel-
sens cancerregister regleras i vilket format som uppgifterna ska lamnas i So-
cialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (HSLF-FS 2016:7) om
uppgiftsskyldighet till Socialstyrelsens cancerregister. Detsamma galler
Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2013:35) om uppgiftsskyldighet till
Socialstyrelsens patientregister.

9 Halsodatalagen innehéller bestimmelser som kompletterar dataskyddsforordningen.

91 Halsodatalagen innehaller bestaimmelser som kompletterar dataskyddsforordningen.

92 Se 3 § halsodatalagen.

9 Forordningen (2001:707) om patientregister hos Socialstyrelsen, forordningen (2001:708) om medicinskt fodelsere-
gister hos Socialstyrelsen, férordningen (2001:709) om cancerregister hos Socialstyrelsen, férordningen (2005:363)
om lakemedelsregister hos Socialstyrelsen, férordningen (2006:94) om register hos Socialstyrelsen 6ver insatser inom
den kommunala hélso- och sjukvarden och férordningen (2008:194) om tandhélsoregister hos Socialstyrelsen.
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Bilaga 2. Framtagna nationella
informationsmdangder

Framtagna nationella informationsmdngder (NIM:ar) inom ramen for
personcentrerade och sammanhalina vardférlopp ar 2020

NIM

Beskrivning

Halsofill-
stand

Matvdarden

Organisa-
tion

Person

Resurs

Vard-
begdran

Atgérd

Ovrigt

Halsotillstand

Blodtryck

Kroppsladngd
Kroppstempera-
tur

Kroppsvikt
Organisation
Annan person
Hdalso- och sjuk-
vardspersonal

Patient

Resurs

Remiss

Atgard

Kommunika-
tionssatt

Kroppsstruktur

NIM hdlsotillstdnd anvands fér att beskriva tillstdnd av
hdalsa som en patient befinner sig i. Exempel p& halso-
tillstdnd kan vara allergier, symtom eller diagnoser.

NIM blodtryck anvands for att beskriva matning och
resultat av patients blodfryck.

NIM kroppsl&dngd anvénds for att beskriva mé&tning och
resultat av patients kroppslangd.

NIM kroppstemperatur anvands for att beskriva mat-
ning och resultat av patients kroppstemperatur.

NIM kroppsvikt anvands fér att beskriva matning och
resultat av patients kroppsvikt.

NIM organisation anvénds fér att beskriva organisation
som beslutar om, har ansvar fér och/eller utfér aktivite-
ter inom hdlso- och sjukvard.

NIM annan person anvands fér att beskriva person som
pd ndgot satt ar relaterad till patienten men som inte
ar hdlso- och sjukvardspersonal.

NIM hdlso- och sjukvérdspersonal anvands for att besk-
riva person eller personer som i sitt yrke utfoér hdlso- och
sjukvard.

NIM patient anvdnds for att beskriva person som erhdl-
ler eller &r registrerad for att erhdlla hélso- och sjuk-
vard.

NIM resurs anvénds for att beskriva ndgot som kan tas i
ansprdk for eller krdvs inom hdlso- och sjukvard. Exem-

pel ar olika typer av medicintekniska produkter, hjélp-

medel, [dkemedel eller organ.

NIM remiss anvands for att beskriva vardbegdran som
utgor bestalining av tjanst eller begdran om éverta-
gande av medicinskt ansvar fér en patient.

NIM atgdrd anvands fér att beskriva atgarder som pa-
tienten har genomgatt eller som patienten kommer att
genomgd. Exempel p& atgdrder ar blindtarmsoperat-
ion eller blodtrycksmé&tning.

NIM kommunikationssatt anvands for att beskriva in-
formation om en persons satt att kommunicera med
sin omgivning.

NIM kroppsstruktur anvands for att beskriva kroppens
anatomiska delar.
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