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INLEDNING

Rapportering av uppgifter till Nationella Kvalitetsregister sker inte pa ett tillrackligt
resurseffektivt satt idag. Manga ganger handlar det om manuell rapportering, dar vissa
uppgifter forst dokumenteras i vardinformationssystemen och sedan i det aktuella
kvalitetsregistret. Det rader en samsyn om vikten av att sa langt som mojligt automatisera
inrapporteringen till kvalitetsregister for att minska den tidskravande
”dubbeldokumentationen” samt for att ge forutséttningar for 6kad tdckningsgrad och mer
fullstdndig data i kvalitetsregistren.

Sedan ar 2007 har det genomforts flertalet utredningar och insatser kring fragor om
registerplattformar, informationsforsorjning, legala anpassningar och anslutning samt
anvéndning av nationell infrastruktur’. Men inget av de initiativ som tagits for att effektivisera
informationsforsorjningen har i hela svenska halso- och sjukvarden, fort med sig en mer
effektiv informationsforsorjning mellan vardinformationssystem och kvalitetsregister. Aven
om framsteg har gjorts kdnnetecknas informationsforsorjningen fortfarande till stor del av
dubbeldokumentation eller av kostnadsdrivande s.k. 1-1-integrationer. Orsakerna till detta &r
flera. Bristande samverkan mellan ingdende aktorer och tveksamhet infor den standardisering
som kravs, ar nagra av orsakerna. Oklar ansvars- och rollférdelning samt styrning ar en annan.
Otillracklig langsiktighet ar en tredje.

Svensk halso- och sjukvard befinner sig nu i ett lage dar samtliga regioner antingen infor helt
nya eller utvecklar befintliga vardinformationssystem. Det ar den stérsta samlade investeringen
och det mest omfattande systembyte som nagonsin &gt rum i Sverige. Samtidigt har regionerna
etablerat en Nationell samverkansgrupp for strukturerad vardinformation med uppdrag att
samordna regioners arbete mot en mer enhetlig informationsstruktur och tillampning,
oberoende av vardinformationssystem. Darutéver har den idag storsta regionala s.k.
kundgruppen, Kundgrupp Cosmic, en ambition att redan under 2020 starta ett arbete for att
successivt ansluta mer och mer vardinformation till den nationella infrastrukturen och
darigenom mojliggdra en mer automatiserad dverforing till Nationella Kvalitetsregister.

Sammantaget innebdr detta att det nu behovs ett omtag, ett gemensamt ansvarstagande och en
forstarkt samverkan mellan olika parter for att sékerstélla en resurs- och kostnadseffektiv
informationsforsorjning till Nationella Kvalitetsregister. De olika aktorer som ingar i Systemet
for Nationella Kvalitetsregister har en viktig roll och denna, for dessa aktérer gemensamma,
strategi tydliggor vilken 6vergripande rollférdelning som galler mellan ingaende parter och
vilka strategier och principer som &r beslutade och vagledande for arbetet framat.

Med det som bakgrund tydliggérs genom denna strategi for informationsforsorjning hur
systemet for Nationella Kvalitetsregister ska bidra for att mota upp regioners ambitioner och

! Exempelvis projekten IFK 1, IFK 2 och darefter NPDI (Nationella Programmet for Datainsamling)
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satsningar pa en effektivare informationsforsorjning mellan vardinformationssystem och
Nationella Kvalitetsregister.

EN KOMPLEX AKTORSKARTA

Halso- och sjukvardens digitalisering ar ett komplext omrade som omfattar manga olika delar
och nivaer av hélso- och sjukvardssystemet. Det handlar om allt ifran att sékra professionernas
tillgang till ratt information i motet med patienter till att mojliggora analys, uppfoljning och
utveckling pa lokal, regional och nationell niva.? N&gra av de viktigaste omradena handlar om
att sékra informationsforsorjningen inom och mellan olika vardgivare och att minska den
administrativa belastningen pa halso- och sjukvardens medarbetare. Andra fragor handlar om
en sammanhallen, kostnadseffektiv och langsiktigt hallbar utveckling, drift och forvaltning av
IT — bade pa regional och nationell niva.

| detta ekosystem finns manga olika organisationer, intressenter och konstellationer av aktorer.
Det handlar exempelvis om

o Nationellt system for kunskapsstyrning med dess organisatoriska struktur bestaende av
styrgrupp, beredningsgrupp, nationella samverkansgrupper, nationella
programomraden och nationella arbetsgrupper.

o Sarskilt kan aven ndmnas den Nationella Samverkansgruppen for strukturerad
vardinformation som har i uppdrag att samordna regioners arbete for en
enhetlig informationsstruktur inom och mellan system- och vardgivargranser.
Samverkansgruppen har uppdrag och mandat att fatta beslut som blir
gemensamt normerande oberoende av vilka vardinformationssystem som
anvénds i regionerna.

e Systemet for Nationella Kvalitetsregister, som en del av kunskapsstyrningen, och med
dess organisatoriska struktur bestaende av ledningsfunktion, nationell
samverkansgrupp, nationell stodfunktion, regionala registercentrum och ca 100-talet
Nationella Kvalitetsregister med registerhallare och styrgrupper.

e Regiongemensam samverkan inom digitalisering, med strukturer bestaende av
kundgrupper, Ineras Programrad, regionernas IT-direktorer (SLIT), regionernas
arkitekturrad m.m.

e Regionernas ledningsnatverk bestaende av regiondirektorer, hélso- och
sjukvardsdirektorer, ekonomidirektorer, HR-direktorer och kommunikationsdirektorer.

e Kommunernas vard- och omsorgsorganisationer, inklusive I1T-funktioner.

Denna komplexa aktorskarta forutséatter nara samverkan mellan olika grupperingar, men &ven
en tydlig rollférdelning som ar k&nd och kommunicerad. Den 6nskade effekten av tidigare
satsningar pa att oka effektiviteten i informationsforsorjningen mellan journalsystem och
kvalitetsregister har, bland annat p.g.a. bristande samverkan och samhandling, i stora delar

2 Har inbegrips de statliga myndigheternas arbete med och behov av uppféljning pa nationell niva.
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uteblivit. Det dr nu viktigt att vassa det gemensamma ansvarstagandet och tydliggora
rollférdelningen.

BEFINTLIGA BESLUT OCH PRINCIPER SOM UTGANGSPUNKT FOR
STRATEGISK INRIKTNING OCH ROLLFORDELNING MELLAN AKTORER

| detta avsnitt redovisas ett antal utgangspunkter och styrande principer som &r vagledande for
rollférdelningen och darmed for fragan om hur systemet for Nationella Kvalitetsregister ska
bidra till en mer effektiv informationsforsorjning.

Utgangspunkter for prioriteringar

Det &r regionerna i egenskap av huvudman och vardgivare som ansvarar for den évergripande
prioriteringen vad galler att effektivisera informationsforsoérjningen mellan
vardinformationssystem och Nationella Kvalitetsregister.

Samtidigt kravs en néra samverkan med systemet for Nationella Kvalitetsregister, dér
respektive kvalitetsregister och RCO behdver ha forutsattningar att moéta upp regionernas
ambitioner och prioriteringar.

Detta innebér bland annat att féljande utgangspunkter galler:

o Effektivare informationsforsorjning borjar med en mer strukturerad varddokumentation
i vardens verksamheter, d.v.s. pa indata-sidan.

e Respektive kvalitetsregister behdver ensa sina variabler och utveckla en
informationsspecifikation som majliggdr mottagande av den strukturerade
varddokumentationen.

Detta innebéar dven att ett framgangsrikt arbete &r helt beroende av att det sker en néra dialog
och konkret samplanering mellan regioner/vardgivare och systemet for Nationella
Kvalitetsregister. Sa fort en region, kommun eller en kundgrupp star i begrepp att arbeta mot
en mer strukturerad vardinformation och 6kad anslutning av informationsmangder till den
nationella infrastrukturen behdver en dialog inledas med systemet for Nationella
Kvalitetsregister, genom programstyrningen, i syfte att astadkomma en gemensam och
synkroniserad satsning.

Utgangspunkter for vagval rorande arkitektur och informatik

Det dr regionerna i egenskap av huvudman och vardgivare som ansvarar for de arkitekturella
och informatiska principerna som ska gélla for informationsforsorjningen.

NATIONELLA TJANSTEPLATTFORMEN
Regionerna har sedan lange beslutat att den nationella tjansteplattformen som tillhandahalls av
Inera &r den infrastruktur som ska ligga till grund for informationsférsérjningen mellan olika
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vardgivare och vardinformationssystem. Den nationella tjansteplattformen ar redan idag navet
och forsorjer tjanster som Nationell Patientdversikt och Journalen med vardinformation. For
Journalen har regionerna enats om en malsattning att alla invanare, i Journalen, ska ha tillgang
till all information om sig sjalv som dokumenteras i regionfinansierad hélso- och sjukvard. Pa
motsvarande satt finns for Nationell Patientdversikt ett gemensamt dverenskommet regelverk
mellan samtliga regioner.

BEHOVEN | VARDPROCESSERNA STYR VARDINFORMATIONENS INNEHALL OCH STRUKTUR

Den Nationella Samverkansgruppen for strukturerad vardinformation har i sin tur beslutat om
utgangspunkter for regionernas arbete. Dar anges att behoven i vardens processer ska styra
vardinformationens innehall och struktur, men samtidigt att informationen ska kunna
ateranvandas (t.ex. i Nationella Kvalitetsregister) pa ett s automatiserat satt som mojligt.
Vidare foljer att vardinformation ska registreras en gang, pa ett strukturerad satt med
gemensam terminologi, och kan anvandas i olika sammanhang (t.ex. lokal och nationell
uppfoljning). Detta innebar bland annat att vardgivare inte ska behdva dubbeldokumentera
information och heller inte ansvara for att skapa registerspecifika svarsméngder for de olika
registren. Mottagare av data fran vardinformationssystem ansvarar for att stalla samman
onskad information och ge det format som &r l[ampligt.

INTEGRATIONSMONSTER

Vidare har Nationella Samverkansgruppen for strukturerad vardinformation efter nara dialog
med samtliga regioners kundgrupper och regionernas arkitekturrad beslutat om féljande
styrande princip avseende arkitektur och integrationsmonster.

e Informationsforsorjning mellan regioners vardinformationssystem och de Nationella
Kvalitetsregistren ska ske via den nationella gemensamma infrastrukturen och den av
Inera framtagna tjdnsten “Informationsutldmning till Nationella Kvalitetsregister”.

Ovanstaende innebdr att det i dagslaget finns ett tillgangligt integrationsmonster i drift,
nédmligen att integration och anslutning sker centralt via Nationell Kvalitetsregisterrapport
(NKRR) och med metodik framtagen genom det nationella programmet for datainsamling
(NPDI).2 For detta alternativ ar kostnader kénda, och behov av utveckling och forbéttring
fangas lopande.*

Pa sikt kan &ven andra integrationsmonster aktualiseras, t.ex. att integration och anslutning
sker genom en lokal anslutning av en registerplattform direkt till den nationella
tjansteplattformen. Vid detta tillvagagangssatt sammanstalls vardinformationen lokalt i den
mottagande registerplattformen, istallet fér genom NKRR som i alternativet ovan.

8 Detta integrationsmanster kommer exempelvis att anvandas av de atta regioner och Capio som utgor
Kundgrupp Cosmic nér de under 2020 inleder en inriktning for att effektivisera informationsférsérjningen
mellan journalsystemet Cosmic och ett antal Nationella Kvalitetsregister

4 Budget for NPDI, dess informatikfunktion och kostnad for NKRR &r kontinuerligt redovisad sedan
programmet inréttats. Utvecklingsbehov fangas I6pande och har lett till utveckling av metod och
funktionalitet.
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Tillvagagangssattet ar saledes mojligt, men det behdvs en precisering av ekonomiska och andra
konsekvenser innan detta alternativ kan sattas upp.

Bada alternativen forutsatter att befintliga registerplattformar ansluts till den nationella
tjnsteplattformen och tjansten Informationsutl&mning till Nationella Kvalitetsregister.

Oavsett vilket av bada dessa integrationsménster som anvands kommer de tekniska
forutsattningarna for realiserande successivt att behdva utvecklas i takt med att svensk hélso-
och sjukvard tar i bruk nya standarder for informationsutbyte. En sadan utveckling kan aven
bidra till att det skapas helt nya integrationsmaonster som i dagslaget inte &r kanda.

SAMVERKAN INOM INFORMATIKOMRADET

Nationella Samverkansgruppen for strukturerad vardinformation har vidare tagit initiativ till att
etablera en Nationell arbetsgrupp (NAG) i syfte att stédja och ensa de Nationella
Kvalitetsregistrens informatikarbete och utgéra samarbetspartner till vardgivarna, sa att
koordinerade insatser mellan vardgivare och kvalitetsregister uppnas. En forutsattning for ett
framgangsrikt arbete i denna arbetsgrupp ar att resurser tillsatts bade fran regionerna och fran
Systemet for Nationella Kvalitetsregister. Ledningsfunktionen for Nationella Kvalitetsregister
har for sin del beslutat att finansiera informatikresurserna fran kvalitetsregistersidan.

SAMMANFATTANDE UTGANGSPUNKTER
Ovanstaende innebéar bland annat att foljande utgangspunkter galler:

e Den av regionerna gemensamma nationella infrastrukturen och tj&nsten
Informationsutlamning till Nationella Kvalitetsregister, som tillhandahalls av Inera, ska
anvandas for informationsutbytet mellan journal och kvalitetsregister.

e Den Nationella Samverkansgruppen for strukturerad vardinformation ansvarar for
enhetlig tilldmpning av begrepp, termer, kodverk och klassifikationer.

o Nationella Kvalitetsregister har att folja och forhalla sig till dessa arkitekturella
och informatiska vagval. | de fall det inom ett omrade saknas nationell
vagledning ska en dialog om lampliga véagval foras mellan kvalitetsregister och
samverkansgruppen for strukturerad vardinformation.

e En NAG for informatik i kvalitetsregister med resurser fran regioner och fran
Nationella Kvalitetsregister ar en forutsattning for koordinerade insatser.

STRATEGISK INRIKTNING FOR NATIONELLA KVALITETSREGISTER

Systemet for Nationella Kvalitetsregister ska kontinuerligt och dver tid méta upp regionernas
satsningar pa strukturerad vardinformation och ékad anslutning av informationsmangder till
den nationella infrastrukturen for att darigenom effektivisera informationsférsérjningen mellan
vardinformationssystem och Nationella Kvalitetsregister.
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Den strategiska inriktningen for hur systemet for Nationella Kvalitetsregister ska bidra till att
effektivisera informationsforsorjningen utgar ifran foljande utgangspunkter.

e Arbetet behdver ske stegvis och kontinuerligt utvarderas i relation till kost- och
nyttoeffekter.

(@]

Inledningsvis handlar det om att méta upp de ambitioner och den satsning som
Kundgrupp Cosmic aviserat (se nedan), for att dra l&rdom och utvérdera
effekter infor ett langsiktigt arbete.

Aven om det initiala arbetet rent praktiskt gors i samverkan med en kundgrupp
ar det centralt med en kontinuerlig samverkan med 6vriga kundgrupper, i syfte
att astadkomma bred forankring och forutsattningar for hela svensk halso- och
sjukvard att dra nytta av arbetet.

Vidare kommer insatser att genomftras inom de s.k. informatikpiloter som nu
etableras inom ramen for satsningen pa samordnade och personcentrerade
vardforlopp, samt inom Socialstyrelsens arbete med standardiserad
dokumentation inom cancervarden, vilket kommer att vara
forutsdttningsskapande for att i ett nasta steg kunna realisera en effektivare
informationsforsorjning mellan vardinformationssystem och de
kvalitetsregister som omfattas av vardforloppen.®

e Arbetet behdver ske i ndra dialog och samverkan mellan Stédfunktionen for Nationella
Kvalitetsregister, Nationella Samverkansgruppen for Nationella Kvalitetsregister,
RCO, RCO-sam och registren.

o

Respektive kvalitetsregister ansvarar for den kliniska kunskap och de
verksamhetsprocesser som registret omfattar, s att en enhetlig informatisk
beskrivning kan tas fram. En enhetlig metodik och styrning over
informatikarbetet organiseras genom Nationella Samverkansgruppen for
Strukturerad vardinformation i samverkan med Stédfunktionen for Nationella
Kvalitetsregister och Registercentrumorganisationerna.
Registercentrumorganisationer ansvarar, i takt med regioners satsningar pa
effektivare informationsférsorjning, for att registrens plattformar ansluts till
den nationella tjansteplattformen och tjansten Informationsutlamning till
Nationella Kvalitetsregister, samt ingar i ett ssmmanhallet arbete med
informatik och framtagning av plattformsstrategier m.m.

Nationella Samverkansgruppen for Nationella Kvalitetsregister bereder fragor
av strategisk karaktér infor hantering i Ledningsfunktionen.
Ledningsfunktionen ansvarar for den strategiska styrningen och prioriteringen
avseende de insatser som Systemet for Nationella Kvalitetsregister bidrar med
for att effektivisera informationsforsorjningen, t.ex. finansiering av
informatikresurser och annat stdd, projektkoordinering, samverkan mellan

5 Arbetet med informatikpiloterna sker bade med sikte pa de nya vardinformationsmiljéer som nu infors i
regionerna och ett antal av de befintliga systemen.
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registercentrumorganisationer, gemensamt ramverk for IT-styrning av
Nationella Kvalitetsregister m.m.

o Stodfunktionen for Nationella Kvalitetsregister ansvarar for koordinering,
operativt arbete och stdd i projekt, samlad kommunikation och beredning av
aktuella fragor.

e Insatserna fran Systemet for Nationella Kvalitetsregister behover ga i takt med och
samordnas med regionernas prioriteringar och ambitioner.

e Aven om ambitionen &r en langsiktig satsning kommer flerdriga genomférandeplaner
att vara aktuella forst om regionerna for sin del beslutar och l[amnar en tydlig
avsiktsforklaring med motsvarande flerarsplaner.

e Systemet for Nationella Kvalitetsregister ska prioritera det informatiska arbetet som
behover goras for att stodja registren och for att uppna en koordinering med
regionernas insatser for en mer strukturerad vardinformation. Resurser for detta ska
tillsattas i NAG informatik Nationella Kvalitetsregister, under ledning av Nationella
Samverkansgruppen for strukturerad vardinformation.

o Det informatiska arbetet bestar bl.a. i att ta fram en informationsspecifikation,
enligt en gemensam nationell metodik, for varje Nationellt Kvalitetsregister.
Informationsspecifikationen beskriver de informationsmangder som registret
avser att konsumera fran vardinformationssystemen.

o | detta arbete ingdr dven att etablera en forvaltningsstrategi som méter behovet
av aktiv forvaltning, &ndringshantering och vidareutveckling av
informationsspecifikation och anslutningsldsning.

Genomforande under 2020

INITIATIV FRAN REGIONERNA

De atta regioner samt Capio, som tillsammans utgér Kundgrupp Cosmic, har beslutat att under
ar 2020 inleda ett langsiktigt arbete for att effektivisera informationsforsorjningen mellan
vardinformationssystemet och Nationella Kvalitetsregister. | ett forsta steg kommer systemet
for Nationella Kvalitetsregister inleda praktisk samverkan med kundgruppen i syfte att bidra
till gemensamt larande och gemensamma erfarenheter infor ett mer langsiktigt arbete. For att
resultaten av denna samverkan ska komma alla évriga regioner och kundgrupper till del, men
aven for att vid behov kunna forankra strategiska vagvalsfragor med samtliga regioner,
kommer arbetet att utgora en del av det regiongemensamma och kundgruppsoverskridande
arbete som sker inom Nationella Samverkansgruppen for strukturerad vardinformation.

Stodfunktionen for Nationella Kvalitetsregister ska i samverkan med kundgruppen och de
Nationella Samverkansgrupperna for strukturerad vardinformation och Nationella
Kvalitetsregister ta fram en projektplan som bygger pa de utgangspunkter och den strategiska
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inriktning som anges i detta dokument. | projektplanen ska tydliggtras hur processer for
genomfdrande, samordning och ledning ska utformas. Vidare ska det tydligt framga att det
gemensamma arbetet med kundgrupp Cosmic syftar till att bidra med lardom och erfarenheter
som kan komma savél hela Systemet for Nationella Kvalitetsregister som alla 6vriga regioner
och kundgrupper till del. Projektplanen ska darfor innehalla aktiviteter som handlar om att
identifiera, presentera och utvérdera

1. Effekter, t.ex. matt pa graden av automatiserad informationsoverforing, tidsvinster och
kvalitet pa data

2. Utmaningar och svarigheter, t.ex. vad galler teknik, informatik, tillgang till ratt
kompetenser och samverkan.

3. Kostnader

4. Fortsatta utvecklingsbehov

INITIATIV FRAN KOMMUNERNA

Aven insatser for att effektivisera informationsforsérjningen mellan kommunal halso- och
sjukvard och Nationella Kvalitetsregister ska utga ifran de utgangspunkter och den strategiska
inriktning som anges i detta dokument.

| syfte att successivt bidra till en effektivare informationshantering kommer, med start 2020, en
fyradrig satsning goras for att informationsforsorja kvalitetsregister som anvands inom
kommunala verksamheter. Inriktningen innebér en langsiktig finansiering. Det ger
forutsattningar for anslutning av register och for att framja verksamhetsutveckling med stéd av
Kvalitetsregister.

Inom den kommunala sidan star flera kommuner infor eller ar under upphandling av nya
vardinformationsmiljcer. Arbetet kommer att ske succesivt och inledas tillsammans med
kommuner som inte star infér upphandling.

Pa kort sikt kommer inriktningen att vara pa tva register, dar det dels handlar om
vidareutveckling av moduler i en befintlig integration och ett anslutningsprojekt av ett
tillkommande register.

Narmare former for samverkan och gemensam styrning éver initiativet fran kommuner
kommer att utvecklas dver tid.

Sammanhallen ledning och styrning

Att effektivisera informationsforsorjningen till Nationella Kvalitetsregister forutsatter insatser
av manga. Det handlar exempelvis om vardgivare, kundgrupper, Inera, de olika grupperingarna
inom systemet for Nationella Kvalitetsregister, NSG Strukturerad vardinformation m.m. Aven
om respektive aktor svarar for styrning och ledning inom sitt eget ansvarsomrade, behovs en
gemensam och fungerande samverkan mellan parterna. For att de insatser som gors av de olika
aktorerna ska kunna hallas samman till en helhet bor en programstyrning med bred
representation etableras under koordinering och ledning av Nationella Samverkansgruppen for
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strukturerad vardinformation. Vilka funktioner och kompetenser som bor inga i en sadan
programstyrning ar beroende av omfattningen av arbetet. | detta inledande skede, dar arbetet ar
avgransat till Kundgrupp Cosmics satsning, bor grupperingen hallas relativt liten och besta av
personer i ledande stallning, men med ansvar for och insyn i det operativa arbetet. En
representant vardera fran Nationella Samverkansgruppen for strukturerad vardinformation,
Kundgrupp Cosmic, Inera, Registercentrumorganisationer samt stédfunktionen for Nationella
Kvalitetsregister bor atminstone inga®. En konkretisering av detta bor finnas med i
projektplanen for att kunna férankras med berérda aktorer.

¢ Representanter for Registercentrumorganisationer och Stodfunktionen for Nationella Kvalitetsregister bor
utgoras av ledaméter i Nationella Samverkansgruppen for Nationella Kvalitetsregister for att sakerstélla
samordning pa strategisk niva.
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