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Forord

Denna rapport sammanfattar de dialogmd&ten som enheten for informations-
struktur och e-hélsa genomfort for att som myndighet skapa béattre forutsatt-
ningar for att mota de behov som finns avseende en d&ndamalsenlig informat-
ionsstruktur for vard och omsorg och att mer aktivit bidra till att Sverige
arbetar mot en gemensam, nationell digital infrastruktur. Fokus for 6versynen
har varit ett av myndighetens verktyg for att uppna semantisk interoperalbili-
tet i sektorn, den Nationella informationsstrukturen (NI).

Malet med dialogmétena har varit att ta fram ett underlag som beskriver
vilka komponenter Socialstyrelsen bor tillhandahalla for att mojliggora en
andamalsenlig informationsstruktur. Métena har genomforts med atta organi-
sationer och intressentgrupper som direkt eller indirekt arbetar med informat-
ionsstruktur. Rapporten baseras pa minnesanteckningar fran respektive mote
samt de reflektioner och lardomar som Socialstyrelsen inhamtat fran motena.

Rapporten riktar sig till dem som soker information om NI:s framtida ut-
veckling och inriktning. Ett sekundart syfte med rapporten &r att ge olika ak-
torer mojlighet att ta del av de samlade asikterna och inspelen kring den nu-
varande utformningen av NI och hur denna skulle kunna férbéttras.

Rapporten kommer ligga till grund for det fortsatta utvecklingsarbetet med
NI och &r en del i en storre utvecklingsprocess. Fler dialogmdten kan bli ak-
tuella med samma eller andra aktérer som en del av det 16pande utvecklings-
arbetet.

Niklas EKI6f Enhetschef
E-hélsa och informatik
Avdelningen for utveckling av hélso- och sjukvarden pa systemniva
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har sedan 2007 i regeringsuppdrag att tillhandahalla en édnda-
malsenlig informationsstruktur for vard och omsorg, vilket sedan 2016 ingar
i myndighetens instruktion.! Uppdraget realiseras genom produkten nationell
informationsstruktur (NI). Myndigheten sldppte den forsta versionen av NI
2009 och gjorde en storre revidering 2016. NI har sedan 2016 uppdaterats 16-
pande.

NI bestar av process-, begrepps- och informationsmodeller som tar hansyn
till verksamheternas gemensamma behov, de juridiska kraven pa doku-
mentation samt kraven som aligger varden och omsorgen gallande inrappor-
teringen till statistikuppfoljning som till exempel halsodataregister, social-
tjanstregister och kvalitetsregister. Modellerna skapar tillsammans
forutsattningar for halso- och sjukvarden och socialtjénsten att beskriva sitt
informationshanteringsbehov pa ett enhetligt och strukturerat sétt. Sedan
publiceringen av den reviderade versionen av NI 2016 har flertalet férand-
ringsprocesser initierats och Socialstyrelsen ser forandringarna paverkar de
nuvarande modellernas relevans. Exempel pa sadana forandringar ar Euro-
pean health data space (EHDS) och lagen (2022:913) om sammanhallen
vard- och omsorgsdokumentation. Myndigheten har dérfor beslutat att pa-
borja ett samlat utvecklingsarbete for att sakerstélla modellernas fortsatta an-
vandbarhet och andamalsenlighet.

Ett forsta steg i utvecklingsarbetet har varit att genomfora dialogmoten
med relevanta aktorer for att fa en tydligare och aktuell behovsbild till det
fortsatta arbetet. Socialstyrelsen har genomfort atta dialogméten med organi-
sationer eller intressentgrupper som direkt eller indirekt arbetar med inform-
ationsstruktur.

Utfallet av dialogmétena har varit en konstruktiv diskussion kring anvénd-
ningen av NI idag, behov av férandringar och framtida utmaningar. En dver-
gripande slutsats fran dialogmotena &r att behov och forvantningar ser valdigt
olika ut hos olika malgrupper och det kan bli svart for myndigheten att tillgo-
dose samtliga behov. Det finns en stor forstaelse bland dialogparterna for ut-
maningen att mota manga olika behov, men aktorerna efterlyser mer tydlig-
het i vilka behov Socialstyrelsen arbetar for att NI ska kunna hantera.
Sammanfattningsvis bedémer Socialstyrelsen att dialogerna har gett en bra
nul&gesbild och behovsbild som tas vidare i det fortsatta utvecklingsarbetet.

1 4 § Forordning (2015:284) med instruktion for Socialstyrelsen
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Bakgrunden till Nationell
iInformationsstruktur

Socialstyrelsen har sedan 2007 i regeringsuppdrag att tillnandahalla en &dnda-
malsenlig informationsstruktur for vard och omsorg. Myndigheten publice-
rade 2009 den forsta versionen av den nationella informationsstrukturen (NI).
Myndigheten fick sedermera 2014 i uppdrag att vidareutveckla, fardigstélla,
kvalitetssakra och bidra till implementering av NI. Efter ett storre vidareut-
vecklingsarbete mellan 2014 och 2015 publicerades NI i en ny, reviderad
version 2016. Samma ar infordes i uppdraget om NI i myndighetens instrukt-
ion, att ta fram och tillhandahalla enhetliga begrepp, termer och klassifikat-
ioner och att utveckla samt tillhandahalla en andamalsenlig informations-
struktur for vard och omsorg.

Den version av NI som finns idag ar framtagen for att skapa forutsatt-
ningar for en andamalsenlig och strukturerad dokumentation. Detta uppnas
genom att beskriva dokumentationskrav inom vard och omsorg och mojlig-
gora att olika verksamheter kan strukturera information kring en individ pa
samma satt. Den verksamhetsgemensamma beskrivningen av den individan-
passade processen ar ett stod for att mojliggora att korrekt och tillganglig
dokumentation kan anvandas, ateranvandas och delas sa att denna kan folja
individen mellan olika aktorer.

En viktig del i regeringsuppdragen om att vidareutveckla NI 2014-2015
var att sakerstélla att NI bidrar till 6kad foljsamhet mot gallande lagstiftning,
underlatta tillampningen av basta tillgangliga kunskap samt ge forutsatt-
ningar for informationsoverforing mellan halso- och sjukvard och social-
tjanst. Syftet var att 6ka patient- och rattssdkerheten for individen. NI inne-
haller darfor alla dokumentationskrav enligt gallande forfattning for att
forenkla for verksamheterna att just folja lag, forordning och foreskrifter, till-
sammans med de lagstadgade rapporteringskrav som verksamheterna har
gentemot Socialstyrelsens halsodataregister.

Verksamhetsrepresentanter har alltid varit involverade i utvecklingsproces-
sen av NI och har framfort olika anvadningsomraderna och krav pa innehall.
Metoden som anvéndes for att ta fram den nuvarande versionen av NI utgick
fran en internationell standard for informationsarkitektur, 1ISO 42010. Vida-
reutvecklingen 2016 baserades pa de ursprungliga NI-modellerna fran 2009,
de produkter som 6verlamnats till Socialstyrelsen fran Center for e-halsa i
samverkan
(CeHis) sasom V-TIM, verksamheternas tillampade informationsmodell, och
Socialstyrelsens egna verksamhetsbeskrivning av socialtjansten. 2Ett mal for
utvecklingsprocessen var att ena dessa underlag till en sammanhallen, nat-
ionell informationsstruktur.

Sedan NI publicerades 2016 har myndigheten och vidareutvecklat och for-
valtat NI genom att publicera arliga releaser. Arbetet har varit en central del i

2 VVerksamhetsbeskrivning av socialtjansten 2014 — generell niva
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regeringens och Sveriges kommuner och regioners verenskommelse om
Vision e-hdlsa 2025.

For att exemplifiera hur information som dokumenterats i olika delar av den
enskilda individens process ska kunna ateranvandas har Socialstyrelsen, som
en del av utvecklingsarbetet, dven tagit fram ett antal nationella informat-
ionsmangder (NIM). En NIM &r en standardiserad beskrivning av hur en av-
gransad informationsmangd kan dokumenteras pa ett strukturerat och enty-
digt satt, oberoende av vilken verksamhet inom vard och omsorg som
upprattar dokumentationen. Tva exempel pa informationsmangder dar en
NIM tagits fram &r information om kroppsldngd samt information om tobaks-
bruk. Syftet med NIM har varit att ge mer verksamhetsnara exempel pa hur
NI och dess struktur kan anvéndas i det praktiskt arbete for ett avgransat, mer
specifikt informationshanteringsbehov.

Attt rusta NI infor framtiden

Sedan revideringen av NI 2016 har kontexten som informationsstrukturen be-
finner sig i forandrats. Detta géller inte minst i nartid da flera storre, relate-
rade utvecklingsinitiav har genomforts. Tre som sarskilt bedoms ha baring pa
NI:s fortsatta relevans beskrivs kortfattat nedan.

Sammanhdéllen vérd och omsorgsdokumentation

Den 1 januari 2023 borjade lagen (2022:913) om sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation gélla. Syftet med sammanhallen vard- och omsorgs-
dokumentation &r att forbattra och forenkla kommunikationen mellan vardgi-
vare och omsorgsgivare och darigenom forbattra varden till, och insatserna
for, den enskilde.Enligt lagen kan vardgivare och socialtjanstens verksam-
heter som géller omsorg om &ldre personer och personer med funktionsned-
séttning under sérskilda forutsattningar dela personuppgifter med varandra.
Bestammelserna i patientdatalagen (2008:355) om sammanhallen journalfo-
ring har forts dver till den nya lagen.

For att verksamheter ska kunna dela uppgifter behover de vara anslutna till
ett informationssystem for sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation.
Lagen ar inte tvingande sa till vida att det &r obligatoriskt att dela informat-
ion, varje huvudman kan saledes sjalv bestimma huruvida denne vill ansluta
till sig ett sadant system. Vid anslutning ska verksamheten forhalla sig till
den reglering som beskrivs i lagstiftningen.

Lagen om sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation pavisar beho-
vet av att verksamheter ska kunna dela hélsodata med varandra med en &nda-
malsenlig, gemensam informationsstruktur som grund. For NI:s del innebar
det ett behov av att se dver de komponenter pa vilka NI ar uppbyggt for att
béattre kunna stédja den nya lagstiftningen.

EHDS - eft europeiskt hdlsodataomrdde

Europeiska kommissionens forslag till Europaparlamentets och Radets for-
ordning om det europeiska hélsodataomradet (EHDS) presenterades i maj
2022. Forslaget ar det forsta av nio planerade doménspecifika och gemen-
samma europeiska dataomraden och syftar till att skapa forutsattningar for att

SAMMANFATTINING AV DIALOGMOTEN FOR UTVECKLING AV NATIONELL INFORMATIONSSTRUKTUR
SOCIALSTYRELSEN



battre kunna hantera utmaningar vad galler tillgang till- och utbyte av hélso-
data.

Enligt forslaget ska ett europeiskt halsodataomrade inréttas genom faststal-
lande av regler, gemensamma standarder och metoder, infrastrukturer samt
en styrningsram for priméar och sekundér anvandning av elektroniska halso-
data.

For svensk del star vi val rustade for sddant arbete da Socialstyrelsen har
lang erfarenhet och mycket kunskap pa detta omrade. Bade inom ramen for
att omsatta lagkrav till faktiska begrepp och strukturer men &ven praktiska
aspekter av primér- och sekundéranvéndning av hélsodata

Med det sagt ser vi att myndigheten kommer fa en viktig roll nar det géller
att omvandla och nationalisera de europeiska kraven i EHDS till nationella
specifikationer.

Forordning i EHDS syftar bland annat till att tillhandahalla ett angivet in-
nehall och ett angivet format for att framja ett gransoverskridande flode av
digitala halsodata pa internationell men &ven pa nationell, regional och lokal
niva. En central komponent for en effektiv och saker digital informationsfor-
sOrjning och en viktig forutsattning ar enhetliga och entydiga termer och be-
grepp samt nationellt definierade strukturer for informationshantering. En
tydlighet kring begreppens innebdrd samt en nationell struktur underlattar
mojligheterna att kunna félja patienternas vag genom varden.

Socialstyrelsen ser att myndighetens arbete med att konkretisera och bygga
nationella ramverk fér den data som ska delas kommer ge dessa organisat-
ioner ratt forutsattningar till dessa anpassningar. For att kunna erbjuda detta
stod kommer mydigheten behdva analysera de nya krav och forutséattningar
som forordningen innebér samt konsekvenserna av dessa i form av behov
inom sektorn. | detta arbete maste den nationella informationsstrukturen
kunna fungera stodjande och skapa forutsattningar for inférandet av férord-
ningen da den beslutats inom EU, vilket troligen kommer ske under forsta
halvaret 2024.Socialstyrelsens digitala strategi 2023-2027

Socialstyrelsen beslutade i slutet av mars 2023 en ny digital strategi for aren
2023-2027. | strategin lyfts Vision e-hélsa 2025 som en central utgangspunkt
for myndighetens digitaliseringsarbete. Ett av de tre huvudsakliga sparen i
strategin handlar om att Socialstyrelsen ska utveckla effektiva, somlésa och
digitala data- och kunskapsfloden. Strategin fastslar att Socialstyrelsen beho-
ver,;

[...] utveckla grundlaggande forutsattningar for hela sin dataflédeshante-
ring och effektivisera den. Att etablera en effektiv dataflodeshantering ar
sannolikt avgdrande for att myndigheten ska fortsatta att vara en relevant
kunskapsmyndighet i relation till sina malgrupper.

Vilket bland annat uppnas genom att:

Vi automatiserar inhamtning, lagring, bearbetning och tillgangliggérande
av data sa langt det gar.

[.]
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Var kunskap, uttryckt i olika digitala produkter och fléden, ska utgéra en
grundplatta for andra aktorer att bygga vidare pa.

[...]

Vi utvecklar och anpassar datalager och register till den nationella in-
formationsstrukturen sa langt det ar mojligt och med hansyn taget till de
uppdrag myndigheten har. Vi stodjer arbetet med en ensad nationell till-
lampning.

[..]

Vi utvecklar datafloden och datalager i takt med den nationella och inter-
nationella utvecklingen av halsodata.

Insamlande av data i enlighet med strategin &r viktigt for att Socialstyrelsen
fortsatt ska kunna vara en relevant kunskapsmyndighet. NI blir en integrerad
del i myndighetens digitala strategi och datainsamling i detta avseende. Att
oka anvandningen av NI skulle alltsa ha positiva effekter saval internt, ge-
nom att det 6kar mojligheterna for att strukturera och hantera den data myn-
digheten samlar in, men dven externt genom en enklare inrapportering data
for regioner, kommuner och andra aktorer.

Behovet av utveckling av NI

Utifran det som beskrivits i tidigare avsnitt och i kombination med inspel
som myndigheten fatt genom sin regelbundna dialog med olika aktorer i sek-
torn har Socialstyrelsen initierat en éversyn av NI. En startpunkt har varit di-
alogmoten med intressenter. Syftet med dessa moten har varit att ta fram ett
underlag som beskriver vad intressenterna anser utgor en andamalsenlig in-
formationsstruktur, utifran skrivningarna i myndigheten instruktion, och att
identifiera vilka malgrupper NI ska ha framgent. Dialogmétena har genom-
forts i semistrukturerad form. Genom att dialogmotena har Socialstyrelsen
fangat in behov som finns inom sektorn idag, for att kunna skapa annu béttre
forutsattningar for att leverera en just andamalsenlig informationsstruktur
och darigenom bidra till att Sverige kan utveckla en nationell, digital infra-
struktur som ar gemensam mellan aktorer.

Resultatet och analysen fran dialogmétena redovisas i denna rapport.
Dessa kommer sedan att tas med i den fortsatta utvecklingsprocessen for nat-
ionell informationsstruktur som fortldper under hdsten. Uppféljande dialog-
moten kan bli aktuella med samma eller andra aktérer som en del av det 16-
pande utvecklingsarbetet.
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Dialogmodten

Socialstyrelsen har genomfort atta dialogmoten. Aktérerna valdes utifran att
de beddmdes vara en viktig intressent eller en foretradare for en grupp av in-
tressenter. Aktdrerna var:

« Nationell arbetsgrupp (NAG) for strukturerad vardinformation inom reg-
ionernas system for kunskapsstyrning,

» E-hélsomyndigheten,

» Sveriges kommuner och regioner (SKR),

» Myndigheten for digital forvaltning (DIGG),

« Statistiska centralbyran (SCB),

 Verket for innovationssystem (Vinnova),

« Swedish Medtech, Vardforetagarna, Lakemedelsindustriféreningen (Lif)
och TechSverige, och

* Inera AB.

I den kallelse till dialogmdte som Socialstyrelsen skickade ut bifogades ett
underlag dar bakgrund och syfte tillsammans med fragestallningar infor mo-
tet beskrevs. Underlaget aterfinns som bilaga 1 i denna rapport. Dialogmo-
tena genomfordes i semistrukturerad form. Fragorna i underlaget var 6ppet
formulerade for att inte vara alltfor styrande. Deltagarna hade saledes mojlig-
het att utifran fragestallningarna resonera fritt. De fyra fragor som lag till
grund for dialogmdtena redovisas nedan;

1. Anvénder ni den nationella informationsstrukturen och/eller nationella
informationsmangder idag? Om sa, hur och till vad? Vilka komponen-
ter?

2. Vad ar en andamalsenlig informationsstruktur for er och vad har er or-
ganisation for behov av en sadan?

3. Vad anser ni att Socialstyrelsen ska ta ansvar for i relation till en in-
formationsstruktur? Var gar gransen mot tillampning?

4.  Vilka behov har ni? Vad behdver vara gemensamt?

Sammanfattning av dialogmotena

Da aktorerna i dialogmotena ar en heterogen grupp med olika roller redogors
utfallet i underrubriker nedan. Vissa aktorer redovisas under samma rubrik da
deras roller ar liknande. I de fall dar flera olika aktorer medverkat pa samma
mote redovisas vilka aktérer som varit representerade.

Det &r viktigt att beakta att NI omfattar tva verksamhetstyper: halso- och
sjukvard samt socialtjanst. Dessa verksamheter skiljer sig avseende behov
och forutsattningar nar det galler dokumentation, vilket ocksa visat sig i dia-
logmotena.
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Nationell arbetsgrupp (NAG) for strukturerad
vardinformation inom regionernas system for
kunskapsstyrning

Gruppen bestod av foretradare fran regioner, SKR samt Inera AB. Gruppen
uppgav att man anvander NI som en av flera referensmodeller da man desig-
nar och utformar sina egna informationssystem och att NI fungerar som en
kunskapsbank och inspiration, snarare &n nagonting direkt implementerbart.
SUSSA-regionerna® har i sin upphandling tagit med NI och nationellt fack-
sprak som del av kravstallningen mot leverantér. Man har i detta arbete upp-
levt att NI har varit mer vérdefullt som stdd i kravstéllningen i borjan av pro-
cessen, men blivit mindre relevant nér det narmat sig den tekniska
kravstéallningen och utférande.

Inera AB uppger att man har informationsspecifikationer som mappats*
mot NI, och att man i detta arbete oftast landat i att det endast delvis gar att
genomfora. Ett exempel dar NI anvénds ar arbetet med de nationella kvali-
tetsregisterna.

Regionerna &r i olika faser avseende sina journalsystemsupphandlingar och
implementeringar, men dr samstammiga avseende att NI behdver dverens-
stdmma béttre och anvandas mer i Socialstyrelsens 6vriga verksamheter,
sasom halsodataregister och termbanken om NI ska vara relevant. Region-
erna onskar aven att begreppsmodellen utvecklas for att battre stdamma Gver-
ens med Snomed CT och termbanken, nagot aven Inera AB trycker extra pa.
Man menar pa att begreppsmodellerna fungerar som Kittet vilket haller sam-
man helheten, varfor sarskild vikt bor laggas vid att sakerstélla deras enhet-
lighet och korrekthet. Det & med begreppsmodellen man ser mest varde i
dagslaget.

Erfarenheten fran regionernas arbete pekar pa att det i dagslaget inte alltid
kravs NI och strukturerad information inom systemen for att verksamheterna
ska fungera. Man 6nskar att Socialstyrelsen i arbetet funderar och aterkom-
mer med svar pa de storre frigorna, sdsom “Hur ser framtidens informations-
hanteringsbehov ut?”. Att harmonisera NI med kraven i EHDS ser regionerna
som relevant, att utga fran bade nationell- och internationell grund.

Regionerna anger att man ser en risk att om NI hamnar pa en alltfor Gver-
gripande, generisk niva da modellerna blir for abstrakta. Samtidigt menar
man att detaljerade modeller pa nationell niva, som en NIM, sallan blir an-
vandbara da de appliceras kliniskt eftersom de da skulle behéva vara valdigt
detaljerade for att vara anvéndbara. Det finns dock undantag. Informations-
specifikationen med NI-modeller for Uppmarksamhetsinformation lyfts som
ett framgangsexempel. Faktumet att modellen &r s pass detaljerad har inne-
burit att regionerna vid implementeringen inte behdver “uppfinna hjulet
sjalva”, vilket uppskattats. En reflektion som lyfts fran regionerna ar att in-
formationsmodeller egentligen bor vara mycket mer integrerade med den

3 Strategisk utveckling av sjukvardsstodjande applikationer r ett samarbete mellan nio regioner i syfte att genom ge-
mensamma mal skapa béttre forutsattningar for ett verksamhetsdrivet forbattringsarbete samt underlatta erfarenhetsut-
byte och kunskapsoverforing.

4 Att mappa data innebir i denna kontext att “dversitta” data fran en struktur till en annan, till exempel kan kén vara
strukturerat s att 0 = man och 1 = kvinna i ett system, och vice versa i ett annat.
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kliniska situation de ska anvéndas och att de produkter som utvecklas nation-
ellt bor vara valdigt konkreta och utformas i samrad med regionerna.

E-halsomyndigheten

E-hélsomyndigheten (EHM) anger att man i dagslaget inte anvander NI inom
sina egna tjanster da verktyget inte erbjuder den detaljeringsgrad man behg-
ver. Man anser dock att NI som helhet ger en bra bild pa 6vergripande niva.
Man anser att fokuset pa dokumentationskrav i NI i grunden ar positivt, men
samtidigt att det kan finnas en viss diskrepans i implementationen nér en
myndighet ska anvénda sig av produkten i relation till en region eller kom-
mun, just pa grund av detaljeringsgraden.

EHM menar att man gérna skulle se fler behovsspecifika flédesbeskriv-
ningar utifran NI. Man menar ocksa att det for att 6ka NI:s relevans vore
onskvart med ett mer tillampningsnara stod; det saknas en niva mellan mo-
dellerna och hur verksamheterna fungerar praktiken. Ett exempel pa stod som
Socialstyrelsen skulle kunna ta fram ar referens-case som illustrerar hur NI
skulle kunna anvandas inom halso- och sjukvarden, till exempel sa har kan
patientovergangar mellan tva vardenheter fungera”.

EHM lyfter att skrivelsen i Socialstyrelsens instruktion anvénder begreppet
”en dndamédlsenlig informationsstruktur” men ar frigande kring om det end-
ast &r en informationsstruktur eller hur det ska tolkas. Vidare menar man att
sektorn &r stor och bred och behdver flera olika delar, och resonerar kring
just att det &ar satt till att vara en struktur. Man menar att det kan behovas flera
olika referensmodeller for olika syften, och att det &r viktigt att tydliggora
vad Socialstyrelsen avser med begreppet &ndamalsenligt i dagens kontext.

EHM uppfattar NI som en struktur for lagring av data, vilket sannolikt var
andamalsenligt da versionen togs fram. Man ser dock att det i dagslaget
borde vara ett annat fokus; data blir anvandbar forst da den utbyts. EHM me-
nar att en utgangspunkt i arbetet bor vara att all dokumentation och doku-
menterade data som ingangsvarde bor betraktas som foremal for potentiellt
utbyte och att utvecklingsprocessen darefter far sortera ut eventuella data
som inte behdver utbytas.

EHM framfor vidare att man ser det av vikt att involvera professionerna da
en ny version av NI tas fram. EHM:s erfarenhet fran dialog med profession-
erna &r att dessa 6nskar hogre detaljrikedom i modellerna och att dessa blir
mer verksamhetsnara. EHM menar att Socialstyrelsen i utvecklingsarbetet
ocksa bor 6vervaga om alla dataméangder ska vara subjekt for NI; omradet
rymmer en stor variation av datamangder varfor det framstar som svart att sa-
kerstalla interoperabilitet mellan alla dessa. Behovsinventeringen behdver
goras bade genom Socialstyrelsens uppdrag och i sammarbete med andra ak-
torer, sa att ett gemensamt dgarskap av prioriteringarna bildas. Att NI fram-
gent tydligare kopplas till kunskapsstyrningen avseende vilka datamangder
som ar aktuella ges som ett exempel pa hur mojligheterna for tillampning av
slutprodukten skulle kunna stérkas.

Inera AB

Inera AB utvecklar och forvaltar bland annat tekniska specifikationer som
beskriver hur utbytet av information ska ga till tekniskt for en specifik
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funktion eller verksamhetsprocess, sa kallade tjanstekontrakt, Tva av Ineras
storsta tjanstekontakt ar GetActivity och GetObservation och baseras pa NI
version 2015:1. Samtidigt har aven kontraktet GetAlertinformation baserats
pa Socialstyrelsens specifikation for uppmarksamhetsinformation. Detta till
trots sa menar Inera inte att de anvander NI i ndgon storre utstrackning. Re-
lationen man har till NI &r att man i forekommande fall tittar pa produkten
for att kunna géra mappningar, samt att man tittat pa hur data kan aterknytas
till modellerna.

Inera AB forstar syftet med NI men att det saknas en pedagogisk forkla-
ring om hur NI ska anvandas for att uppna syftet. NI upplevs vara pa for ge-
nerisk niva och det saknas stod for implementering. Man forstar att NI inte
kan vara sa verksamhetsnara, men efterfragar tydligare steg mellan verkty-
gets nuvarande utformning och implementering.

Inera AB ser &ven ett behov av att utveckla begreppsmodellen med fler be-
grepp och fa en tydlig koppling till termbanken pa Socialstyrelsen. Man ut-
trycker att man vill f& till mer terminologibindning i informationsmodellen
for att kunna besvara fragor likt vilket kodverk och urval som ska anvandas i
en viss kontext. Man ser ytterligare potential om detta skulle kombineras
med riktlinjer och mer verksamhetsnéra stéd for hur man bygger informat-
ionsstrukturer i vardinformationssystem for att lagga grund for en teknikobe-
roende Overforbarhet.

Ett arbetssatt Inera AB foreslar ar att arbeta narmare professionerna, ta
fram patient- och arbetsfldden och darigenom identifiera nagra gemensamma
begrepp som ar aterkommande och centrala for att sakerstalla att dessa finns i
relevanta delar av NI och termbanken. Erfarenheten Inera AB har fran att
samverka med regionerna &r att det ofta gar mycket tid att ensa grundlag-
gande fragor som dessa, varfér man ser det som positivt om en central aktor
ensade centrala och vardadministrativa begrepp.

Swedish Medtech, Vérdféretgarna,
Lakemedelsindustriféreningen samt TechSverige

Gruppen menar att det finns ett behov av 6kad tydlighet gallande vad man
ska anvanda” som “vem gor vad”. Gruppen har inga preferenser for hur
dessa fragor ska losas och vilken aktor som ska vara ansvarig for respektive
fraga men poangterar vikten av tydlighet och att de far nagot att forhalla sig
till.

Gruppen framfor att mycket av Socialstyrelsens arbete som gjorts hittills ar
bra, och att man upplever att myndigheten har en kompetens for att kunna
bestdmma semantiska forutsattningar som ska gélla. Man ser det som mycket
viktigt att myndigheten haller fast vid att producera lésningar som ar tekniko-
beroende, dven om man samtidigt anser det bra att testa produkterna pa nuva-
rande teknologiska I6sningar for att sakerstalla att de gar att tillampa. Social-
styrelsens losningar ska vara inriktade pa delning och 6verforing av data, da
leverantOrer sjélva bast kan I6sa den lokala lagringen i it-stdden. Det &r av
vikt att svenska I6sningar utgar fran de internationella standarder som finns,
eftersom speciallosningar bara for Sverige ofta ar svara att genomftra och tar
langre tid. EHDS lyfts som en stor mojlighet i relation till Socialstyrelsens
mojligheter att fungera normerande inom sektorn. Om Socialstyrelsen kan
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dra nytta av de krav som kommer i och med EHDS menar gruppen att det
finns god mojlighet att 6ka spridningen av de produkter som myndigheten tar
fram.

Gruppen menar vidare att Socialstyrelsen framgent &ven bor 1agga fokus
pa att producera fler vagledningar och andra stod for implementation av NI. |
dagslaget upplever man att dokumentationen som finns forvisso ofta ar bra,
men samtidigt saknar den det sista steget som krévs for att kunna implemen-
tera produkten i it-lésningarna.

Gruppen anser ocksa att det finns ett behov av storre nationell samordning
och att Socialstyrelsen ska verka for en storre involvering av fler aktdrer an
idag — saval myndigheter utifran deras olika kompetensomraden som andra
aktorer inom den aktuella sektorn da dessa kan bidra med testning och mer
verksamhetsnara implementeringsstod. Gruppen aterknyter har till vikten av
att myndigheterna bestammer innehallet, inte formen. It-stod byts ut och for-
andras och darfor ar det viktigt att innehallet ar vad som halls statiskt. Grup-
pen ser gruppen Socialstyrelsen som en central aktor i den fragan.

Gruppen anser att framforhallning i arbetet &r en nyckelfaktor, och man ef-
terlyser tidig involvering av relevanta aktorer men ocksa att Socialstyrelsen
kan presentera en langsiktigt, hallbar fardplan. Man papekar att planeringsho-
risonten for it-system ofta stracker sig flera ar framat och att implementering
tar lang tid. Att integrera nationella krav i it-systemlGsningarna ar saledes ett
arbete som kraver lang tid, bade utifran ett utvecklingsperspektiv men dven
gentemot slutanvandare. Gruppens erfarenhet ar att halso- och sjukvarden
ofta behover lang tid for att hinna anpassa sina arbetssétt utifran uppdate-
ringar och andringar.

Gruppen papekar att NI saknar informtionsmangder inom medicinteknik-
omradet vilket ar nagot som behovs.

Sveriges kommuner och regioner (SKR)

Grupperingen lyfte att behoven av NI ser olika ut i kommuner respektive i
regioner. Fokus for dialogen lag framst pa kommunernas behov eftersom reg-
ionernas behov framkom i dialogen med NAG strukturerad vardinformation.

Ett flertal kommuner anser att process- och begreppsmodellerna i NI &r
latta att anvanda. Man uppskattar beskrivningarna i det olika i processtegen
och for socialtjansten &r bada modellerna val etablerade. Gallande informat-
ionsmodellen anger SKR att denna varit svarare att tillampa. Delvis beror det
pa att modellen ror sig i granslandet mot teknik, delvis anvander manga kom-
muner dldre system dér logik och systemarkitekturen skulle behéva férandras
i grunden for att kunna anpassas till NI:s informationsmodell. SKR noterar
att trots nyare it-systems hogre flexibilitet kvarstar ofta problematiken da
man har en annan grundarkitektur. NI uppfattas som modeller man anvander
eller hanvisar till for att sdkerstalla att man &r féljsam mot gallande lagstift-
ning, men kommunerna efterfragar en modell for att gora lika dvs, modeller
med ytterligare detaljeringsgrad for specifika behov med tillhérande kodverk.
SKR anvander NI som referens i nagra av sina uppdrag, framst ar det be-
greppsmodellen som anvénds men i arbetet med informationsférsorjning till
nationella kvalitetsregister har aven informationsmodellen tillampats till viss
del.
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Ett dnskemal som SKR nas av fran kommunerna gallande NI &r att utdka
begreppsmodellen, men SKR anser sjalva att det ar en svarlost fraga, gal-
lande i vilken omfattning detta kan eller bor goras. A ena sidan &r det 6nsk-
vart ur ett verksamhetsperspektiv, 4 andra sidan &r varje tillagg komplext att
integrera med nuvarande systemldsningar. Det finns darfor ett svart vagval
avseende modellernas detaljeringsniva dar man vill att dom ska vara 6vergri-
pande, men samtidigt ocksa mer detaljerade. Ett satt att angripa fragan om ni-
van i begreppsmodellen skulle kunna vara att titta pa specifika utmaningar
man behover 16sa och delvis lata kommunernas behov styra. Exakt hur mo-
dellerna ska utformas behover ske l6pande genom att man prévar sig fram
och samarbetar med professionerna i konkreta situationer och med begrén-
sade informationsméngder.

SKR noterar att det i och med en ny socialtjanstlagen finns goda forutsatt-
ningar for férandring och tilldmpning av NI i kommunerna i och med att pro-
cessmodellen nu behdver ses 6ver i samband med den kommande lagstift-
ningen. Samtidigt ar lagstiftningen ny sa det finns nu ett kunskapsglapp
avseende vem som gor vad, hur och nar. Detta 6ppnar for mojligheten for en
tidig dialog och SKR anser det viktigt att kommunerna en del i arbetet med
att ta fram den nya versionen av NI for socialtjansten.

Avseende EHDS framfor SKR att det ar viktigt att Socialstyrelsen samver-
kar med SKR, regioner och kommuner i ett tidigt skede for att definiera de av
forordningen obligatoriska informationsmangderna sa att dessa blir relevanta
i en svensk kontext. Overlag menar man att da forfattning anger att ndgot ska
dokumenteras i patientjournal eller personakt sa ar det bra om Socialstyrel-
sens bidrag ar att ge vagledning i hur det ska ske.

Statistiska centralbyrdn (SCB), Verket for
innovationssystem (Vinnova) och myndigheten for
digital férvaltning (DIGG)

Ingen av de ovanstdende myndigheterna har anvant direkt NI i sin verksam-
het. SCB har ingen egen referensmodell for datainsamling, men arbetar med
standardisering och har inom ramen for detta tittat pA NI. SCB har valt att
lata uppgiftslamnarna sjalva mappa data som dessa rapporterar in, framst pa
grund av agarskapsfragan som skulle bli svarhanterlig om SCB skulle mappa.
Mappningen ar dock i sig inte problematisk, sa lange den inte behéver ske i
flera led. SCB tipsar om att titta pa GSIM, generic statistical information mo-
del, som &r en modell som tagits fram av FN tillsammans med medlemsléan-
dernas statistikbyraer. Man menar att modellens uppbyggnad, variabler, ko-
der och bendmningar &r ett koncept kan fungera som en inspiration for
utvecklingsarbetet med NI.

DIGG har tittat pa Socialstyrelsens produkter da man arbetar med begrepp
och termer eftersom Socialstyrelsen har ett stort kunskapsunderlag i dessa
fragor. Inom arbetet med grunddatadomén for hélsa, vard och omsorg arbetar
ocksa DIGG med byggblock och datastrukturer som ska kunna ateranvandas.
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En styrka skulle kunna vara att byggblocken baseras pa NI for att kunna an-
vandas pa ett enhetligt satt aven over olika sektorer.

Vinnova har aldrig uttryckligen stallt krav pa att projekten ska anvanda ett
specifikt ramverk sdsom NI i sina halsodatarelaterade utlysningar, men att
det ar en tungt vagande faktor i bedémningen om projekt forhaller sig till
standarder pa nationell niva. Har finns en potential till utokad samverkan av-
seende kunskapsutbyte och hur Socialstyrelsens produkter kan testas och im-
plemteras som del av Vinnovafinansierade projekt.
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Socialstyrelsens reflektioner frdn
dialogmdtena

Genom dialogmdtena har Socialstyrelsen samlat in mycket tankar, l&rdomar
och reflektioner och positiva, gemensamma ambitioner. Det har sarskilt re-
flekterats 6ver NI:s relation till begreppet andamalsenlig i dialogmdtena och
vad andamalsenlighet betyder. Dialogerna har ocksa innehallit samtal om
vilka “problem” NI #r tankt att 16sa framover och vad som saknats for att fa
nationellt genomslag. Behoven som framforts har varit manga och framfor-
allt av olika karaktar. Det foranleder att Socialstyrelsen nu har ett arbete
framfor sig dar flera avvagningar maste goras.

Anvandningen av NI idag

NI innehdller modeller for tre omraden — den évergripande vard- och om-
sorgsnivan, socialtjanst och halso- och sjukvard. For de tre omradena finns
tre modeller var; en processmodell, en begreppsmodell och en informations-
modell. Socialstyrelsen har i samtliga dialogmoten fragat hur NI anvéands
idag. Det som framkommit generellt &r att begreppsmodellen &r den modell-
typ som &r allra mest uppskattad och anvénd.

Svaren fran regionerna har genomgaende varit att verksamheterna inte an-
vander alla delar av NI, men att de anvander delar av NI i olika grad i sitt ut-
vecklingsarbete. Vissa regioner beskriver att man forhaller sig till NI som en
referens, &ven om man sedan inte direkt implementerar N1 i sina it-stod.

Regionerna och kommunerna framfor att det ar svart att implementera NI
pa grund av begransningar i de it-system som man anvander, eftersom dom
redan ar baserade pa andra informationsstrukturer som leverantoren har valt.
Man framfor ocksa att det finns en diskrepans mellan NI:s generiska, dver-
gripande modeller och informationsbehovet i den kliniska vardagen som
anda skulle kvarsta, aven om it-stoden kunde baseras pa NI i storre utstrack-
ning. Genomgaende for de flesta av dialogerna ar att man lyfter begreppsmo-
dellen som den del av NI som man anser mest vardeskapande idag och nagot
man ofta anvénder som kélla.

I dialogerna framkom att ansatsen med Nationella informationsmangder
(NIM) pa manga satt varit god, men att dessa inte varit tillrackligt detaljerade
och val beskrivna for att skapa nytta. Det handlar dels om att man inte forstar
hur dom utvecklats och hur prioriteringen av just dom informationsméng-
derna gjorts men framférallt att saknar man kopplingen till begreppen i be-
greppsmodellen och de juridiska kraven som visas i informationsmodellen.
Detta gor NIM svart att tillampa. Socialstyrelsen tar sarskilt med sig denna
aterkoppling i utvecklingsarbetet och kommer utarbeta en plan for att an-
tingen utveckla NIM:arna med det som efterfragats eller hitta andra losningar
for det mer tillampningsndra stodet. | dialogen med branschorganisationerna
och Inera AB var det tydligt att det ar pa NIM-niva man ser att Socialstyrel-
sen kan bista, da det blir en tydlig men teknikneutral *mall” att félja. Dock
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anser dom att NIM:arna maste den utarbetas mer verksamhetsnara an idag,
tillsammans med verksamheterna.

En produkt fran Socialstyrelsen som lyfts i flera dialogmoten &r informat-
ionsspecifikationen for uppmarksamhetsinformation. Socialstyrelsens speci-
fikation har varit val anpassad och utvecklats pa ett satt som forenklat info-
randet och specifikationen ses som en lyckad tillampning. Aktorerna har lite
olika uppfattning om varfor. Vissa anser att specifikationen i sig var nyckeln
till den hoga grad av implemtering som uppnatts, andra pekar pa att det fak-
tum att informationsméngden uppmarksamhetsinformation ar forfattningsre-
glerad egentligen &r det som bidragit till bred implementering. | relation till
uppmarksamhetsinformation har dialogerna ocksa berort hur nara teknisk im-
plemtering Socialstyrelsen bor ga. | Uppmarksamhetsinformation har mo-
dellerna gatt narmare teknisk implemtering n tidigare specifikationer. I dia-
logerna rader det delade meningar om det ar positivt eller negativt i relation
till Socialstyrelsens uppdrag, men det har varit en bidragande orsak till den
breda implementeringen.

Kommunerna ser NI som ett bra stod men lyfter ocksa utmaningen med att
it-stdden inte alltid kan implementera modellerna fullt ut. Process- och be-
greppsmodellen lyfts som bra stéd och verktyg, men behovet &r bredare an
det NI innefattar idag. NI innefattar informationsmangder som behdvs i per-
sonakten men i kommunerna finns ocksa behov av motsvarande stod for in-
formationsmangder for att sakerstalla verksamheternas kontinuitet och admi-
nistrativa processer.

Som ramverk for nationella tjanster och produkter har aktdrerna ett stort
behov av en produkt som NI, men man ser ett stort behov av samarbete mel-
lan Socialstyrelsen och utvecklande organisation/myndighet for att sakra att
implementeringen blir likadan i alla vara nationella tjanster. | samband med
nationella tjanster lyfter aktorerna ocksa fragan om syftet med NI, kanske bor
syftet vara de nationella malen kring delning och tillgangliggérande av halso-
data, och mindre fokus pa lokalt och regionalt utvecklingsarbete.

Kravstdllare, intressenter och malgrupp
for NI

En aterkommande reflektion i dialogméotena ar vem som ar kravstallare, in-
tressent och malgrupp for NI. | dialogerna framkom att ett mal med vidareut-
vecklingen av NI maste vara att fortydliga detta. NI har tidigare beskrivits
som att vara ett brett stod som innefattar manga olika behov, men i praktiken
har det visat sig svart att mota alla behov med samma informationsstruktur.
En aterkommande aterkoppling fran dialogmaétena har just varit att man sak-
nar steg, forklaringar eller vagledningar for hur modellerna i NI bor anvandas
for att stodja verksamheternas behov av att anvanda, ateranvanda och dela in-
formation.
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Malgrupp, intressent, kravstallare
Intressent
Kravstallare

Mationell informationsstruktur 5

Malgrupp

33. Soclalstyrelsen

Bild 1. Initial bild éver fértydligandet som behdver gbras kring Ni:s syfte och anvéndning

NI:s anvandbarhet

NI:s nuvarande nytta har diskuterats i samtliga méten och det ar tydligt att ra-
mar, referensmodeller avseende begrepp och termer som samtidigt sakerstal-
ler att juridiska krav uppfylls ar nagot som efterfragas och behdvs. Alla orga-
nisationer som deltagit ar samstammiga om att detta bor utvecklas pa
nationell niva, for att sakerstalla att alla gor lika. Likval ar det ocksa ater-
kommande i dialogmétena att NI saknar nagot som gor att modellerna inte
upplevs som fullt tillampbara i verksamheterna. Nyttan har utifran detta dis-
kuterats pa olika nivaer och det som framkommer &r ett behov av bade
mindre detaljerade modeller och att vissa modeller samtidigt borde vara mer
detaljerade. Aterkommande har varit att referensmodellerna upplevs som allt-
for abstrakta for att kunna tillampas. Samtidigt har man haft svarigheter att
anvanda de mer tillampade modellerna (exempelvis NIM) som tagits fram da
de inte fullt ut motsvarar alla behoven som finns i verksamheterna. Det ut-
trycks alltsa bade ett behov av mer detaljering och av mindre detaljering vil-
ket &r svarnavigerat och behéver analyseras vidare.

En tolkning av dialogmdétena ar att en hogre detaljeringsniva skulle kunna
leda till att NI nar en hogre implementeringsgrad. Samtidigt pekar dven dia-
logerna pa att sa nodvandigtvis inte ar fallet; istallet menar man att

Det &r positivt nar forfattningskrav faststaller behovet — att nagot ska do-
kumenteras — och Socialstyrelsen sedermera definierar hur implementeringen
ska se ut (liksom skett i fallet med Uppmarksamhetsinformation). Flera akto-
rer gor liknelsen mellan Uppmarksamhetsinformation och EHDS och att So-
cialstyrelsen har en roll i att fortydliga vad kraven i EHDS betyder med hjélp
av NI, och hur implementeringen ska genomforas.

Nar NI publicerades i bade forsta- och andra version fanns en forhoppning
att kunna paverka och ligga till grund for hur informationssystem och IT-stod
inom vard och omsorg skulle utformas. Det som tydligt framkom i dialogmo-
tena var att det idag &r svart att paverka den grundlaggande informations-
strukturen i it-stéden da manga regioner och kommuner upphandlat stora
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proprietédra system dar det ar svart att paverka karnsystemet och dess inform-
ationsstruktur.

Syftet med NI har varit att tdcka verksamhetens behov av stuktur pa doku-
mentation i patientjournal och personakt men behovet som uttryckts under
dialogerna har snarare varit att dela halsodata. Att hantera fragan om hur
hélsodata ska lagras ar nagot som dialogparterna inte efterfragat eller ser nyt-
tan av idag. Flera dialogpartners har istallet pekat pa att det ar utbytet och
ateranvandandet av héalsodata som Socialstyrelsen bor fokusera sina insatser
pa, och dar kan Socialstyrelsen gora stor nytta. Detta skulle innebara en del-
vis forandring av NI:s syfte.

Nyttoeffekter med NI

Den overgripande nyttan, att minska den administrativa bordan inom hélso-
och sjukvarden och socialtjansten, ar ett mal som ar lika aktuella idag som
néar NI kom i sin forsta version 2007. Den ambitionen genomsyrade alla dia-
logmaoten. Ett tydligt budskap fran dialogerna som Socialstyrelsen tar med
sig &r att myndighetens arbete med NI kan spela en viktig roll i att effektivi-
sera informationshanteringen och 6ka interoperabiliteten inom vard och om-
sorg. Behovetet av en nationell informationsstruktur kvarstar och ar hogst ak-
tuellt. Det framkom dock att malgruppen for NI inte ar tillrackligt tydligt
definierad, vilket resulterar i att den upplevda nyttan och anvandningsgraden
av NI skiljer sig 4t mellan organisationerna. Detta kan vara en bidragande
faktor till att organisationerna genom aren inte uppnatt den effekt som Soci-
alstyrelsen tankt att NI skulle bidra till. Under dialogmotena uttryckte delta-
garna olika behov av en nationell informationsstruktur i framtiden, men en
overgripande, gemensam férhoppning var att NI ska bidra till ett sékert ut-
byte av information mellan it-system samt majlighet att ateranvéanda redan
dokumenterad information.

| dialogen framkom ocksa att Socialstyrelsen maste bli tydligare i att besk-
riva vilken nytta som forvéntas av att anvénda NI. Eftersom olika komponen-
ter som ingar i den nationella informationsstrukturen kan ha olika, forvantade
nyttor behdver komponenterna i hogre utstrackning an idag malgruppsanpas-
sas. Att malgrupperna har olika forutsattningar, kunskap samt mandat i fra-
gan ar viktigt att beakta. | vidareutvecklingen kommer det vara viktigt att be-
skriva vilka olika nyttoeffekter man kan uppna med NI utifran vem
malgruppen &r och vilken komponent som anvands. Genom att beskriva nyt-
tan tydligare kan ocksa kravstéllare, intressenter och malgrupper beskrivas
tydligare.

Informationen ska vara bestandig,
oberoende av organisation och tekniska
|Gsningar

Under dialogmdtena lyftes specifikt vikten att NI fortsétter vara teknikneu-
tral och att den ska kunna fungera vid olika organisatoriska 6vergangar inom
och mellan vard- och omsorgsgivare. Det finns idag tekniska standarder som
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i viss grad anvénds nationellt, men flera dialogparter menar att det finns en
relevans i att NI i grunden &ven framgent &r oberoende av tekniska standar-
der. Nar it-stoden utvecklas eller byts ut maste informationen i it-systemen
vara besténdig over olika tekniska Idsningar, och darfor ger det storst nytta
att Socialstyrelsen fortsatter att fokusera pa informationen i patientjournaler
och personakter, inte tekniska l6sningar. Utgangspunkten bor vara att NI ska
fungerar som en lagstaniva, utifran vilken verksamheter (som bestéllare) och
it-systemleverantorer sedermera kan bygga utdkad och dnskad funktionalitet
tex. i form av tekniska profiler som FHIR. Om myndigheten kan tillhanda-
halla semantiska priciper for hur information kan beskrivas och detaljeras pa
nationell niva, kan det bidra till att informationen i sig blir bestandig 6ver tid
och oberoende av organisation och tekniska losningar. NI skulle da fungera
som en utgangspunkt vid framtagandet av tekniska specifikationer.

Det som framkom under dialogmétena &r behovet av att ena sig kring tek-
niska standarder och att det finns en organisation eller myndighet som tar an-
svaret att pa nationell niva arbeta med och forvalta dven dessa pa ett samlat
satt. Kan man pa nationell niva satta ramarna géllande bade semantisk- och
teknisk interoperabilitet sa ar forutsattningarna goda att aktorerna i sektorn
kan jobba for mer interoperabla it-system och lésningar.

Rusta for framtiden: Sammanfattning
och végen framat

For att bidra till en mer hallbar och skalbar digitalisering over tid sa anser
Socialstyrelsen att det ar angeldget att fortsatta arbetet med den nationella in-
formationsstrukturen. Socialstyrelsen star, likt halso- och sjukvarden och so-
cialtjansten, i ett annat lage an nér uppdraget initialt kom till myndigheten
2007. En vidareutveckling av NI &r helt nddvéndig for att méta behoven som
finns idag. Behovet av ett semantiskt ramverk, som inbegriper enhetliga be-
grepp och termer, nationella informationsstrukturer, nationella kodverk och
urval, principer och riktlinjer, ar mer aktuellt &n nagonsin. Det ar dock tydligt
att Socialstyrelsen kommer att behdva genomfora insatser for att battre na ut
och uppna en utékad anvandning av NI.

Utifran de manga bra synpunkter, funderingar och goda rad som framforts
under dialogmdtena har myndigheten nya mojligheter att konkretisera nyttan,
fortydliga nér och hur NI har potential att méta de framforda behoven och
inte minst for vilka malgrupper de olika komponenterna som utgér NI ar ut-
formade. Hur NI ska visualiseras, paketeras och i vilka kontext som mo-
dellerna ska anvandas kommer att behdva anpassas efter dagens behov, som
framkommit i dialogmotena. Arbetet med det kommer att initieras under
2023.

Myndighetens ambition &r att Socialstyrelsen ska fortsétta fungera som en
tydlig nationell aktor med ett tydligt ansvar for semantisk interoperabilitet pa
nationell niva och att bli mer verksamhetsnara och aktiv i stodet till anvan-
darna. Genom att gdra en éversyn av NI och genom att arbeta &nnu mer till-
sammans med dialogparterna och andra aktorer i utvecklingen av NI kan
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Socialstyrelsen ocksa tydligare bidra till den nationella, digitala infrastruk-
turen som byggs upp av flera aktorer inom omradet.

Socialstyrelsens nya digitala strategi kan vara en av framgangsfaktorerna
for att tydliggora den tilltdnkta nyttan med NI. Genom att Socialstyrelsen an-
vander NI som grund for myndighetens halsodataregister i hogre utstrackning
an idag, eller i regeringsuppdrag dar datainsamling fran olika aktérer behovs,
kan Socialstyrelsen i hogre omfattning samskapa med andra aktorer utifran
processer dar halsodata ska ateranvandas och delas pa valdigt konkret niva.
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Bilaga 1. Underlag bifogat
inbjudan ftill diaclogmote

Dialogméte gallande den Nationella informationsstrukturen

Bakgrund

I Socialstyrelsens instruktion ingar sedan 2016 att ta fram och tillhandahalla
enhetliga begrepp, termer och klassifikationer och att utveckla samt tillhan-
dahalla en andamalsenlig informationsstruktur for vard och omsorg. Arbetet
genomfdrs som en del av Regeringens och Sveriges kommuner och region-
ers Overenskommelse om Vision e-héalsa 2025.

For att information som produceras i héalso- och sjukvard och socialtjanst
ska vara andamalsenlig, sokbar och majlig att ateranvanda bor dokumentat-
ionen bygga pa en gemensam informationsstruktur och enhetlig terminologi.
Socialstyrelsen har sedan 2007 haft uppdraget att tillhandahalla en &nda-
malsenlig informationsstruktur fér vard och omsorg. Ar 2009 publicerades
en forsta version av den nationella informationsstrukturen (NI). Myndigheten
fick sedan fortsatta uppdrag att vidareutveckla, fardigstélla, kvalitets-sakra
och bidra till implementering av NI. Som resultat av en storre vidare-utveckl-
ing 2014-2015 publicerades NI i en ny version 2016. Sedan dess har myn-
digheten forvaltat och vidareutvecklat NI och publicerat arliga releaser. Ma-
let &r att skapa forutsattningar for en strukturerad och anda-malsenlig
dokumentation i halso- och sjukvard och socialtjanst.

Som en del i vidareutvecklingen 2014-2015 sakerstallde Socialstyrelsen
ocksa att NI ska bidra till 6kad foljsamhet mot gallande lagstiftning, under-
latta tillAmpningen av basta tillgangliga kunskap samt att ge forutsattningar
for informationsdverforing mellan hélso- och sjukvard och socialtjanst. Vi-
dareutvecklingen innefattade underlag i form av befintliga NI modeller, pro-
dukter som 6verlamnats fran Center for e-hélsa i samverkan, CeHis, samt
Socialstyrelsens verksamhetsbeskrivning av socialtjansten. Underlagen var
framtagna i ndra samarbete med verksamhetsrepresentanter men med olika
syften och krav pa innehall. Ett mal for vidareutvecklingen var att ena dessa
underlag till en sammanhallen, nationell informationsstruktur. Vidare-ut-
vecklingsmetoden utgick ifran en internationell standard for informations-ar-
kitektur.

Som en del i utvecklingen de senaste aren, har myndigheten ocksa tagit fram
nationella informationsméangder (NIM:ar). En NIM &r en standardiserad be-
skrivning av hur en avgransad informationsmangd kan dokumenteras pa ett
strukturerat och entydigt satt, oberoende av i vilken del av vard och omsorg
den dokumenteras. Exempel pa information som kan struktureras enhetligt
med en NIM &r information om kroppslangd eller tobaksbruk.

Den nuvarande versionen av NI ar framtagen for att skapa forutsattningar
for andamalsenlig och strukturerad dokumentation genom att stodja arbetet
med att beskriva dokumentationskrav inom vard och omsorg och att mojlig-
gora att olika verksamheter kan strukturera information kring en individ pa
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samma satt. Den gemensamma beskrivningen av den individanpassade pro-
cessen ar ett stod for att mojliggora att korrekt och tillganglig dokumentation
kan ateranvandas och att den kan folja individen mellan olika aktorer for att
oka patient- och rattssakerheten for individen. NI innehaller dokumentations-
krav enligt gallande forfattning, for att skapa forutsattningar for en 6kad
foljsamheten mot lag och foreskrift och lagstadgade rapporteringskrav till
Socialstyrelsens halsodataregister.

Vidareutvecklingen av NI

NI vidareutvecklas utifran tre perspektiv:

. Dokumentationskrav enligt forfattning

Arbetet i forvaltningen av nationell informationsstruktur (NI) som vi kallar
“rdttsliga overviganden” handlar om att identifiera uttryckliga dokumentat-
ionskrav (ska-krav) som kommer till uttryck i lagar, férordningar och fore-
skrifter, och att analysera om och i sa fall hur dessa krav bor representeras i
NI. Det finns ca 80 for-fattningar med dokumentationskrav och rapporte-
ringskrav. Dessa har systematiskt analyserats och utgjort en grundkélla for
modell-utvecklingen i NI. Ett kontinuerligt arbete i forvaltningen handlar om
att bevaka och analysera nya eller omarbetade forfattningar.

. Rapporteringskrav enligt forfattning

Det finns ett flertal krav i forfattningar om att vard och omsorg ska lamna
statistiska uppgifter till nationella register. NI innehaller de krav som finns i
Socialstyrelsens foreskrifter om rapportering till myndighetens halsodata-
och socialtjanstregister.

. Verksamheternas gemensamma behov

Verksamheterna kan uttrycka informationsbehov utéver de krav som finns
angivna i forfattningar. Sadana behov identifieras exempelvis i regerings-
uppdrag, nationella utvecklingsprojekt och i tjansteutveckling inom e-halsa.
Resultat fran dessa arbeten kan bidra till vidareutvecklingen av NI. Exempel
pa uppdrag ar Socialstyrelsen arbete med Barns behovs i centrum (BBIC),
utvecklingen av en nationell lakemedelslista (NLL) och arbetet i det nation-
ella programmet for datainsamling (NPDi).

NI kan anvandas pa olika satt da NI utgors av flera komponenter som kan
anvandas enskilt eller tillsammans. Dessa komponenter &ar:

. Utvecklingsmetod NI

Metoden for modellutveckling i NI utgar fran informationsarkitekturstandar-
den SS-ISO/IEC/IEEE 42010 och s&kerstéller att de vidareutvecklade mo-
dellerna &r losningsneutrala och kan tillampas oberoende av it-stdd eller
teknisk standard. Metoden bestar i huvudsak av tre steg:

- Begreppsutredning

Kopplingen till verksamheternas facksprak ar central i vidare-utvecklingen
av NI, for att sékerstalla att olika verksamheter menar samma sak nér de be-
skriver sina dokumentationsbehov.

- Juridisk utredning
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For varje begreppsomrade genomfors ocksa en juridisk utredning, vilket in-
nebar en genomgang av de dokumentationskrav som hor till omradet. Utred-
ningen syftar till att identifiera uttryckliga juridiska krav (ska-krav) i forfatt-
ning utifran ett dokumentations- respektive rapporteringsperspektiv

- Modellering

Modelleringen genomfars parallellt med utredningarna. En genomgang av
begreppsomradet och narliggande begrepp genomfdérs med en informatisk
ansats. En validering mot relevanta forfattnings- och rapporteringskrav ge-
nomfors for att kunna ta ett beslut om hur behovet ska representeras i NI:s
olika modeller.

. Verktyg for juridiska krav

Grunden for modellutvecklingen i NI ar de juridiska krav som aligger varden
och omsorgen gallande dokumentation i journal eller personakt. Verktyget
bestar av:

- Lista 6ver lagar, forordningar och foreskrifter som innehaller
dokumentationskrav och rapporteringskrav

- Lista dver uttryckliga dokumentationskrav i forfattningar

- Lista 6ver rapporteringskrav till Socialstyrelsens hélsodata-
och socialtjanstregister

- Lista 6ver behov utéver juridiska krav som paverkat vidareut-
vecklingen av NI

- Mappningar av dokumentationskrav till NI

. Referensmodeller for vard och omsorg

Den nationella informationsstrukturens referensmodeller beskriver ett kon-
ceptuellt ramverk bestaende av process-, begrepps- och informationsmo-
deller utifran 3 doméner; for halso- och sjukvard, socialtjanst samt vard-
och omsorg. Referensmodellerna skapar férutsattningar att beskriva doku-
mentationsbehovet pa ett enhetligt och strukturerat satt, och ligger till grund
for att beskriva specifika dokumentationsbehov. Modellerna skapas i Visual
Paradigm och publiceras i klickbart format pa N1-webben.

Att rusta for framtiden

Det finns ett antal storre forandringsprocesser rorande informationsstruktur
som pagar inom Socialstyrelsens verksamhetsomrade.

Europeiskt halsodataomrade

Europeiska kommissionens forslag till Europaparlamentets och Radets for-
ordning om det europeiska halsodataomradet (EHDS) presenterades i maj
2022. Forslaget om ett europeiskt halsodataomrade ar det forsta av nio pla-
nerade domanspecifika och gemensamma europeiska dataomraden. Det syf-
tar till att skapa forutsattningar for att battre hantera utmaningar vad galler
tillgang till och utbyte av hélsodata.

Utifran forslaget ska ett europeiskt halsodataomrade inrattas genom fast-
stéllande av regler, gemensamma standarder och metoder, infrastrukturer
och en styrningsram for priméar och sekundér anvandning av elektroniska
halsodata.
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Socialstyrelsen ar en central aktor for flera aspekter av EHDS i Sverige,
bade inom primar- och sekundaranvéandningen av hélsodata.

Arbetet innebar for svensk del utveckling och anpassningar, dar ett tillvaga-
gangssatt ar att se pa nya krav och forutsattningar i ljuset av vad det skapar
for behov i sektorn samt se hur den nationella informationsstrukturen kan
stddja och skapa forutsattningar for inférandet.

Sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation

Den 1 januari 2023 borjade lagen (2022:913) om sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation galla. Enligt lagen kan da vardgivare och social-
tjanstens verksamheter som galler omsorg om &ldre personer och personer
med funktionsnedsattning under sarskilda forutsattningar dela personuppgif-
ter med varandra. Bestdimmelserna i patientdatalagen (2008:355) om sam-
man-hallen journalféring fors éver till den nya lagen.

For att dela uppgifter behdver verksamheterna vara anslutna till ett system
for sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation. Det ar frivilligt att an-
sluta sig till ett sddant system men vid anslutning ska man férhalla sig till de
regleringar som beskrivs i lagstiftningen.

Syftet med sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation ar att for-battra
och forenkla kommunikationen mellan vardgivare och omsorgsgivare och
darmed forbéattra varden till och insatserna for den enskilde.

Den nya lagen pavisar ytterligare behovet av att dela halsodata och av en
andamalsenlig, gemensam informationsstruktur som grund for denna del-
ning. Den skapar aven ett behov av att se 6ver de komponenter som NI &r
uppbyggt pa for att ytterligare stodja den nya lagstiftningen.

Syfte

Utifran de erfarenheter som gjorts under arbetet med NI och input som myn-
digheten har fatt i dialog med olika aktorer i sektorn, vill vi nu initiera en
oversyn av NI. En del i denna 6versyn ar dialogmoten, vars syfte ar att ta
fram ett underlag for att beskriva vad som utgér en andamalsenlig informat-
ionsstruktur och vilka malgrupperna ar. Genom dialogmétena vill Socialsty-
relsen skapa forutsattningar for att mota de behov som finns i sektorn idag,
och bidra till att Sverige kan arbeta i en gemensam, nationell digital infra-
struktur.

Fragor som kommer att diskuteras pa dialogmotena ar till exempel:

1. Anvander ni den nationella informationsstrukturen och/eller
nationella informationsméangder idag? Om sa, hur och till vad? Vilka kompo-
nenter?

2. Vad ar en andamalsenlig informationsstruktur for er och vad
har er organisation for behov av en sadan?

3. Vad anser ni att Socialstyrelsen ska ta ansvar for i relation till
en informationsstruktur? Var gar gransen mot tillampning?

4, Vilka behov har ni? Vad behdver vara gemensamt?
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