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Svenskt Anestesiregister — SAR

Detta dokument &r ett resultat av en forstudie som genomforts av Uppsala Clinical Research
center (UCR) i syfte att utreda mojligheterna att utforma ett kvalitetsregister for vardomradet
anestesi.

Anestesi involverar all vard dar en anestesiolog ar involverad med motivet anestesi. Registret
spanner darmed dver en starkt specialiserad vardinsats som kan utgora en del av ett valdigt stort
spektrum av vardprocesser.

Antalet processer medfor att det mest tilltalande &r om registret kan integreras i den ordinarie
dokumentationsrutinen sa att den medicinska personalen inte upplever att sjélva registreringen
ar ett omfattande merarbete.

Utredaren har arbetat med att ga igenom ett underlagsmaterial och utifran radande
forutsattningar forsokt att arbeta fram ett forslag till 16sning som pa lang sikt kan uppna sa
mycket som mojligt av 6nskade funktioner.

| det féljande dokumentet beskrivs forst de forutsattningar och utgangspunkter som rader, sedan
presenteras ett 16sningsforslag som gor registret sa andamalsenligt som mojligt.
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Legala forutsattningar

| syfte att beskriva de praktiska forutsattningar som rader for regionala och framfor allt
nationella kvalitetsregister beskrivs har de legala forutsattningar som registret har att forhalla
sig till".

Reglering Patientdatalagen (PDL)

Kvalitetsregister regleras i patientdatalagen (SFS 2008:355). Till lagen finns Socialstyrelsens
foreskrifter SOSFS 2008:14, dessa foreskrifter ar bindande regler utifran PDL. | de fall PDL
och foreskrifterna inte reglerar en aktuell fraga sa galler Personuppgiftslagen (1998:204)
(PUL). De kvalitetsregister som omfattas av PDL ar sadana dar data insamlas fran mer &n en
vardgivare. Lokalt har man storre friheter att fora de register man behdver for sin verksamhet
och har inryms exempelvis journaler, faktureringssystem eller lokala kvalitetssystem.

Nar mer &n en vardgivare deltar i ett register 6vergar det till att bli ett regionalt eller nationellt
kvalitetsregister som far upprattas i syfte att starka och utveckla vardens kvalitet. Med
vardgivare menas i detta fall den juridiska organisation som verksamheten tillhér. Normalt ar
ett landsting en vardgivare. Mer fragmenterat blir férhallandet pa den privata sidan dar i princip
varje enskilt bolag blir en egen vardgivare.

Personuppgiftsansvar

Det forsta som regleras ar ansvarsforhallandet i registret, vilket utgar ifran den centralt
personuppgiftsansvarige. Denne &r ansvarig for hanteringen av personuppgifter i registret.
Centralt personuppgiftsansvarig maste utgoras av en juridisk person vid en myndighet.

| praxis har kvalitetsregistren kommit att samarbeta med olika landsting for att tillgodose detta
krav. Antingen vid ett landsting dar registerhallaren har god férankring eller dar registret
utvecklas och forvaltas.

Centralt personuppgiftsansvarig reglerar sedan personuppgiftshanteringen genom bitradesavtal
med alla som kommer att hantera personuppgifter centralt. Normalt &r detta styrgruppen sjélv
samt den organisation som aktivt utvecklar och forvaltar registret.

Deltagande enheter har i vanlig ordning ett personuppgiftsansvar for de register de anvénder
lokalt och nér de rapporterar data till det centrala registret sa 6vergar ansvaret for hanteringen
till den centralt personuppgiftsansvarige. Lokalt personuppgiftsansvarig har ansvar for att
sékerstélla att det finns en centralt personuppgiftsansvarig som reglerar det centrala registrets
verksamhet innan uppgifter 6verlamnas. | vissa fall forekommer det darfor att avtal tecknas
mellan den lokalt personuppgiftsansvarige och den centrala, men nagra sddana avtal ar inte
reglerade.

Samtycke

Patienten ager ratt att neka till att personuppgifter om denne registreras i ett kvalitetsregister.
Det kravs inget uttalat samtycke utan principen ar den att implicit samtycke rader sa lange
patienten inte aktivt nekar. Detta medfor dock att verksamheten har ett informationsansvar
gentemot patienten sa att denne kan ta stallning till sitt deltagande. Exakt hur langt ansvaret
stracker sig ar inte provat men det ska finnas rutiner som gor det troligt att patienten tagit del av
informationen.

En vanlig missuppfattning i fraga om samtycket &r att ett explicit samtycke skulle paverka vad

1 Mer information finns pd UCR:s hemsida http://www.ucr.uu.se/sv/index.php/kvalitetsregister2/lagar-och-regler
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som sedan ar mojligt ifraga om hanteringen av data. Tanken att man med patientens samtycke
ager réatten att vidga funktioner i registret bortom vad lagen normalt medger &r attraktiv men
tyvarr inte nagon realitet.

Insamlad data

Ett kvalitetsregister har som andamal att ”systematiskt och fortlépande utveckla och séikra
vardens kvalitet” (PDL, kap 7, § 4). Andamalet reglerar vilka uppgifter som fér finnas i
registret. Det ar givetvis svart att dra nadgon exakt grans utifran detta i praktiken, men principen
ar att endast uppgifter som behdvs for det priméara andamalet far lagras. Dessutom far
uppgifterna i ett nationellt kvalitetsregister anvéndas for att sammanstalla statistik och till
forskning inom halso- och sjukvard.

Personuppgiftslagen omnamner vissa uppgifter som sérskilt kdnsliga. Det kan réra uppgifter
om etnisk eller religios tillhorighet, politiska asikter, facklig anslutning, sexuell laggning och
liknande. Sadana data far endast insamlas efter sérskild provning av regering eller av denna
utsedd myndighet (Datainspektionen). Notera dock att det inte rader ett forbud mot att lagra
uppgifterna, bara ett krav pa att det maste provas i forvag.

Det finns ingen teknisk dvergripande regel som reglerar kéllan till data, utan det &ar fullt mojligt
att inhamta uppgifter till det centrala registret fran olika former av lokala register. Givet vissa
praktiska forutsattningar ar det saledes majligt att helt eller delvis bygga ett centralt
kvalitetsregister utifran uppgifter som lokalt fors i delvis andra syften, som exempelvis
journaler.

Atkomst

Varje vardgivare som deltar i registret har ratt till direktatkomst av data som denne sjalv
rapporterat in. Det innebér att en vardgivare kan folja utvecklingen for en patient sa lange
varden bedrivs och rapporteras in av samma vardgivare. Om patienten flyttar eller far vard av
annan part blir situationen mer komplicerad da det inte medges nagon exponering av uppgifter
over vardgivargranser i ett kvalitetsregister.

Over vardgivargranser kan endast uppgifter anvandas som del i aggregat, alltsa
sammanstéllningar och berékningar, pa ett sadant satt att ssmmanstallda uppgifter inte kan
harledas till en viss individ.

Sparbarhet

Patientdatalagens andra kapitel reglerar bland annat fragan om sparbarhet i systemet. Att
registrera uppgifter i ett kvalitetsregister raknas som en vardatgard och alla vardatgarder skall
kunna harledas till en identifierbar person. Var tolkning av detta ar att det maste finnas ett
individuellt stallningstagande att sanda data till kvalitetsregistret, nagot som vésentligen
paverkar forutsattningen for hur 6verféringsrutinen implementeras.

| kvalitetsregistret maste uppgift féras om vem som beslutat att registrera uppgiften och nar
detta gjorts. Vidare maste registret innehalla logginformation om nar, och till vem, uppgifter
utlamnats. Darfor maste det finnas en funktion i det sandande systemet dar HSA-personal tar
stallning till att just denna vardprocess skall 6verforas till registret. Detta for att man i efterhand
ska kunna héarleda var ett fel begatts om en patients data sands mot dennes vilja.

Tekniska regleringar

Den viktigaste tekniska reglering som gors géllande kvalitetsregister ar att utlamnande av data
fran det centrala registret skall foregas av s.k. stark autentisering. Autentisering ar den funktion
som syftar till att sékerstalla nagons identitet och med stark autentisering avses system som



kombinerar principen om att anvandaren har en fysisk symbol (en nyckel) med principen om
nagot som anvandaren kanner till (ett 16senord). Utlamnande av uppgift ar i detta fall nar
personal utnyttjar mojlighet till direktatkomst av data som de lagrat i registret.

| praktiken anvander vi SITHS-systemet som forvaltas av Inera och som tillhandahaller
funktioner for stark autentisering av saval servrar, som av anvandare genom de sa kallade e-
tjanstekorten.

Vidare regleras att trafiken till och fran systemet skall vara insynsskyddad. Det innebar i
praktiken att meddelanden sédnds genom ett skyddande skal, vanligen https. Utéver det kan
meddelanden skyddas genom kryptering av sjidlva meddelandet, en form av signering, men
detta &r inte ett krav.

Sparbarhet har redan namnts och detta medfor givetvis att adekvata loggar maste foras samt att
det finns funktioner tillgangliga fora att personuppgiftsansvariga ska kunna folja upp atkomsten
| systemet.

Rutiner

En viktig del av sakerhetsarbetet handlar om rutiner. Ifraga om anvandarhantering ar det ytterst
vasentligt att processen for att beredas tillgang till systemet regleras och féljs upp. | fallet
SITHS finns tydliga avtal med krav pa de processer som instiftas da kort utfardas. Vidare
behdvs rutiner och ansvar for att uppdatera anvandarkataloger nér personal slutar eller byter
tjanst.

Atkomstkontroll syftar pé rutinen att regelbundet granska atkomsten som gjorts i systemet.
Givetvis kan inte varje atkomst granskas men det skall goras regelbundet och slumpvis s att
alla som anvénder systemet vet att de kan komma att behGva motivera varfor de tagit del av en
viss persons uppgifter. Exakt hur omfattande kontrollen maste vara ar inte klarlagt men det ar
de personuppgiftsansvariga pa olika niva som ar ansvarig for att etablera rutinen.

Patientdatalagen patalar dven registrets skyldighet att gallra bland insamlad data. Nar en
uppgift inte langre behdvs i systemet sa skall den gallras bort. Det finns mojlighet att
anonymisera data i detta 6gonblick och betrakta det som likstallt med borttagning, givet att
resultatet &r genuint anonymt. Hur rutiner for gallring i registret sker skall dokumenteras.

Samkoérningar

| underlaget till denna forstudie framstalls tankar pa att tekniskt samkora data mellan SAR och
andra register i syfte att kunna minska arbetsatgang for att samla in vissa typer av uppgifter.
Det kan sdgas vara en forutsattning for ett antal relevanta parametrar att information kan
hamtas ut andra register, som exempelvis skatteverktes befolkningsregister.

Med patientdatalagen har férutsattningarna for att kunna genomféra samkdérningar underlattats i
forhallande till situationen fore dess inforande. Det innebar att det inte finns principiella hinder
till samkorning som sadan. Dock finns det relativt stora oklarheter beroende pa vilken typ av
register som avses.

Nyckelfragan ar om registret ifraga omfattas av sekretess, vilket ar fallet for alla register som
innehaller hélsodata. | dessa fall finns egentligen ingen 6ppning att centralt, och pa ett
meningsfullt satt, kunna samkora/integrera register.

Det ar inte ar kontroversiellt att samkdra med dppna register, sasom befolkningsregistret,
medan samkorning med andra kvalitetsregister kréver relativt omfattande tekniska och



praktiska anpassningar, alternativt en omarbetning av lagstiftningen. Stora varden skulle dock
kunna uppnas ifall SAR bade skulle kunna bidra med och inhamta uppgifter fran andra
kvalitetsregister. Darfor presenteras ett I6sningsforslag med en modell som sannolikt
tillfredstéller bade lagens intentioner och atminstone delar av de funktioner SAR vill uppna.

Sammanfattat

Med patientdatalagen har kvalitetsregistren i varden givits en tydlig reglering. Fér manga
befintliga register har det inneburit krav pa anpassningar. Det forsta som maste organiseras
korrekt ar ansvarsforhallanden i registrets verksamhet. All verksamhet i registret utgar fran en
centralt personuppgiftsansvarig och avtal med denne reglerar hur de som hanterar registret
centralt arbetar. SAR behdver darfor samarbeta med nagot landsting som kan erbjuda sig att ta
centralt personuppgiftsansvar for registret.

Gallande integrationer finns inga regleringar som paverkar integrationen mellan lokala
dokumentationssystem och registret. De omraden som maste observeras &r dels att sparbarhet
uppratthalls samt att relevant sakerhetsinfrastruktur finns for att pa ett insynsskyddat satt
Overfora data.

Givet de planer som presenteras i underlaget till denna genomgang finns framst ett omrade som
kan anses problematiskt ur ett juridiskt perspektiv. Det rér mojligheterna att samkdra uppgifter
eller integrera funktioner hos SAR med andra centrala och sekretessklassade register. Detta kan
komma att paverka majligheten att samla in vissa uppgifter, framst av uppfoljande karaktar.
Mojligheterna att kunna spara vissa typer av samband kan ocksa bli besvérligt da uppgifter om
den kringliggande kliniska processen saknas.

Organisatoriska forutsattningar

Det svenska systemet med kvalitetsregister har vuxit fram under en 20-30-arsperiod och visat
sig i manga aspekter varit framgangsrikt. Totalt finns idag ett 80-tal nationella kvalitetsregister,
manga av dem med mycket god tackningsgrad och med fast forankring i verksamheten.

| takt med att antalet register vaxt har &ven behovet av att samordna verksamheten blivit allt
mer patagligt. Fran myndigheter har kompetenscentrum for nationella kvalitetsregister utsetts,
t.ex. UCR, och genom intresseorganisationer som SKL (Sveriges Kommuner och Landsting)
och CeHIS (Centrum for eHalsa i samverkan, fd Arkitekturledningen pa SKL) har allt mer
omfattande arbeten genomforts kring fragan om hur informationshantering i allménhet och
kvalitetsmatning i synnerhet ska kunna organiseras pa ett andamalsenligt och kostnadseffektivt
satt. Sarskilt sedan kvalitetsarbete har identifierats som en nyckelfunktion for vardens
utveckling.

Pa det tekniska planet finns sedan nagra ar ett pagaende arbete inom olika ramprojekt, de kallas
Nationell Arkitektur och Nationell Informationsstruktur, badgge inom Socialstyrelsen. SKL har
etablerat en gruppering i CeHIS som strategiskt arbetar med att ta fram riktlinjer och ramverk
for en gemensam teknisk infrastruktur pa det nationella planet.

Projekt som exempelvis SITHS, HSA-katalogen, Nationell Tjansteplattform och BIF har
genomforts i syfte att uppratta stodfunktioner for exempelvis anvéndarhantering, formedling av
tekniska tjanster och grundlaggande sékerhetstjanster. For kvalitetsregistrens del har IFK-sviten
varit de viktigaste ramprojekten, och som dessutom fokuserat pa fragan om integration mellan
varddokumentationssystem och kvalitetsregister.



UCR ar sedan nagra ar aktivt deltagande i dessa projekt och har god insyn i utveckling och
framtida planer. Det arbete som foreslas i detta dokument bottnar till stor del pa erfarenheterna
fran vart deltagande i just IFK.

Det &r dock inte bara det tekniska aspekterna som ar satta under paverkan, dven verksamhets

och dokumentationsaspekter har kommit i fokus. Nar olika verksamheter blir foremal for mer
an ett register blir det d&ven uppenbart att fragor kring verksamhetens processer och registrens
informationsbehov behdver samordnas for att dokumentationskraven ska bli hanterbara.

Kvalitetsregistren maste bygga pa val strukturerad information och varje kvalitetsregister som
etableras innebar okade krav pa dokumentation i verksamheten. Det ar darfor centralt att
registrets parametrar &r val avvagda gentemot annan dokumentation och framfér allt relativt
angransande register.

Denna insikt ar forvanande nog ny i detta avseende, att det inte finns nagot etablerad
samarbetsform mellan olika registers styrgrupper. Dock finns framvaxande organisationer som
forhoppningsvis kommer att underlatta arbetet med att synkronisera definitioner av fenomen
och begrepp.

Nationellt Facksprak

Nationellt facksprak &r ett projekt som Socialstyrelsen genomfort och som under 2011 gar in i
aktiv forvaltning. Projektet har etablerat en tillampning av den internationella standarden
SNOMED-CT som ar en standard for klinisk terminologi och dess relationer.

SNOMED-CT éar en internationell standard som ags av en utsedd standardiseringsgrupp
”International Health Terminology Standards Development Organisation” dar Sverige genom
sitt samarbete &r representerat’.

SNOMED-CT ér i teknisk terminologi en ontologi som definierar och ordnar kliniska termer
och begrepp i en slags karta utifrdn deras inbordes relationer®. Det skiljer sig ifrén de mer
gangse klassifikationerna som normalt bara ordnar begrepp i en dimension. Med ontologin sa
kan man beskriva fenomenet smarta orsakad av en fraktur som har en lokalisation till hoger
skenben 0.s.v.

Nationellt facksprak &r i processen att upparbeta en forvaltning som ansvarar for att uppdatera
de svenska Oversattningarna i samband med att den internationella versionen av ontologin
uppdateras. Vidare ansvarar den for att kanalisera de behov som olika verksamheter har ifraga
om foréndringar och utékningar av systemet.

For SAR kan det vara aktuellt att inleda ett arbete tillsammans med Nationellt facksprak i syfte
att inkludera registrets ingaende kliniska begrepp och termer. Om SAR arbetar tillsammans
med Nationellt facksprak kommer de att sakerstélla att de termer som anvénds &r uttryckta pa
ett sdtt som andra befintliga system, och aven kommande system, kommer att forsta. Genom att
tidigt arbeta enligt Nationellt facksprak kommer SAR att fa ett tolkningsforetrade vad géller
termerna inom anestesi. P4 samma sétt har tidigare nationella kvalitetsregister haft en viktig roll
som rikslikare vad galler termer och begrepp inom registrets sjukdomsomrade, eftersom varije

2 http://lwww.ihtsdo.org/
3 http://en.wikipedia.org/wiki/SNOMED_CT



deltagande enhet maste félja samma definitioner for vad som registreras for att jamforelser
skall bli korrekta.

CeHis och RIV

Utover Socialstyrelsen spelar SKL en viktig roll i utformningen av en nationell IT-strategi.
CeHis, som representerar landstingen inom SKL, har under senare ar etablerat ett dvergripande
ramverk kallat "Riktlinjer for Interoperabilitet i Varden” (RIV). Som namnet antyder &r RIV en
samling anvisningar och regler for processen att ta fram IT-system i nationell skala samt en del
grundlaggande tekniska principer som ska sékerstélla interoperabilitet mellan olika system ur
saval tekniskt som begreppsmassigt perspektiv.

RIV é&r ett pagaende arbete och det drivs av tre grupperingar inom CeHis; V-gruppen, TIS och
T-gruppen som var och en arbetar med verksamhetsperspektiv, informationsstruktur och
tekniska aspekter.

Genom projekten IFK och IFK2 har CeHis arbetat med fragan om att integrera kvalitetsregister
och andra varddokumentationssystem. | det praktiska arbetet har detta visat sig vara avsevart
mycket mer avancerat an forvantat. Inte i tekniskt avseende utan framst genom de beroenden
som finns till etablerade verksamhetsprocesser, olika dokumentationspraxis och inte minst
mellan olika naraliggande kvalitetsregister. Ur det perspektivet manifesterar SAR denna
problematik pa ett mycket intressant sétt.

Samtidigt har flera beddmare gjort uppmarksammade uppskattningar av vilken potential som
finns kring arbetet med kvalitetsregister, bade for forskning och for den allméanna malsattningen
om god vard.

CeHis har i sambandet med nasta fas av IFK, som just fatt sina projektdirektiv, formulerat om
strategin for projektet Nationell Informationsstruktur. Jamfort med tidigare skrivningar sa
betonas tva saker med stor emfas. For det forsta uttrycks kvalitetsregistren som en strategiskt
vald vag for att uppna en serie hogt stallda mal avseende styrning och uppfdljning av varden.
Det finns en 6vertygelse om att potentialen for process- och kunskapsstyrning av varden ar stor
och att den kan goras tillganglig genom utveckling av verktyg som anvands i den kliniska
processen. For det andra identifieras en framgangsfaktor i mojligheten att modellera och
definiera de underliggande vardprocesserna. Definitionen av processer &r instrumentell om man
ska kunna jamféra det som produceras i olika organisationer. Detta ar egentligen ganska
sjalvklart, men vardens decentraliserade organisation gor detta till en specifik utmaning.

Konkret innebér detta att CeHis ger befintliga och kommande kvalitetsregister i uppdrag att
mycket tydligare modellera och definiera de processer som de involverar. Med andra ord finns
det ett krav i samband med utvecklingen av SAR att den verksamhetsprocess som avses matas
skall definieras och dokumenteras enligt en given standard.

Standarden &r inte klarlagd men det ar sjalvklart att ett kompetenscentrum forvantas kunna leda
ett sadant arbete och UCR har genom sitt deltagande i fortséttningsprojektet "Gemensam
informationsstruktur for kvalitetsregister” god insyn i utvecklingen.



Tekniska forutsattningar

Att skapa system och tjanster med avsikten att fa en nationell tackningsgrad stéller en del
speciella krav pa den fardiga produkten. Att anvanda etablerade standarder och folja
konventioner blir kritiskt, da systemet ska kunna interagera med andra system som &r
utvecklade med andra tekniker och i andra syften.

Inom varddomanen har detta varit tydligt genom att det finns manga olika aktérer i olika
landsting som har sinsemellan motségelsefulla uppfattningar om hur gemensamma problem ska
l6sas. De senaste aren har som tidigare namnts ett allt tydligare samarbete utvecklats framst
inom SKL genom CeHis med malsattning att cka interoperabiliteten. Nationell Arkitektur och
RIV ar konkreta projekt i syfte att samordna systemutvecklingsfragor dar sa ar mojligt.

Ovan har beskrivits hur framst CeHis arbetar med att skapa standardiserade beskrivningar av
olika vardprocesser. Nasta steg i kedjan handlar om att skapa specifikationer av
verksamhetsprocessens informationsmodell. En informationsmodell &r en specifikation pa
vilken information som kan skapas i en viss doman. Normalt etableras de begrepp som
beskriver objekt och fenomen i processen. Det finns inom ramarbetet med RIV framtaget en
évergripande generisk informationsmodell for varden kallad V-dim. Denna beskriver och
relaterar de begrepp som anvénds for att beskriva huvuddragen i en vardprocess.

V-dim &r publicerad av SKL och tanken &r att den ska kunna anvéndas genom att man
specialiserar den for mer specifika anvandningsomraden. Att utveckla en informationsmodell
for SAR utifran V-Dim ar saledes en aktivitet som skall genomféras da man foljer RIV-
modellen for framtagande av nationella system.

Utover informationsmodell finns dven informationsstrukturer vilket ar skarpa specifikationer pa
informationsméngder som anvands for att beskriva ett fenomen i en viss kontext. Till skillnad
fran en informationsmodell, som bara illustrerar olika begrepps relation till varandra,
specificerar informationsstrukturen kvalitativa aspekter pa beskrivningen av densamma.
Konkret handlar det om granser for rimliga varden, vad som &r obligatoriskt och vad som inte
ar det m.m.

Arkitekturledningen har fattat beslut att anvanda standarden openEHR for implementation av
olika informationsstrukturer. OpenEHR har en grundprincip som gar ut pa att man startar med
generiska begrepp uttryckta som “arketyper” vilka specificerar ofta forekommande generella
fenomen och att dessa sedan komponeras i “templates” vilka utgor en samlad och specifik
beskrivning av ett visst fenomen.

OpenEHR beskrivs bast av foretradare sjalva och gott om inlasningsmaterial finns pa deras
webbsida®. Standarden har provats i projektet IFK2 och avsiktsforklaringen &r att man gér
vidare med standarden i fortsattningsprojektet ”Gemensam informationsstruktur for
kvalitetsregister”. Dock ar det en standard som ar i utveckling och déarmed rorelse. Det &r oklart
i vilken takt det kommer att utvecklas verktyg for hanteringen av standarden men klart ar att det
kommer att drgja langre tid &n detta projekt kan vénta innan det finns mojlighet att arbeta med
arketyper och templates for SAR.

4 http://www.openehr.org/
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Tekniskt perspektiv

Ndgot som ar mindre oklart &r de rena tekniska direktiv som finns etablerade. Detta foljer
internationellt etablerade monster och uttrycks i sa kallade tekniska anvisningar. Dessa
anvisningar syftar till att precisera de krav som stélls pa de system som vill ansluta sig till den
nationella tjansteplattformen.

Den nationella tjansteplattformen ar en teknisk plattform, eller en slags infrastruktur som &r
tankt att anvandas for alla nationella tjanster inom hélso- och sjukvarden. Dels fungerar
tjansteplattformen som en slags katalogtjanst for nationella vardtjanster. Finns man i
tjansteplattformen s& &r man, med en instrumentell definition, en nationell tjanst och det
omvanda galler ocksa. Dels fungerar den som en teknisk garant eller en slags teknisk
kravstallare pa utformningen av de tjanster som finns i den. Klienter ska kunna forvanta sig
fungerar enligt vissa standarder och att de finns viss typ av dokumentation tillganglig.

Givet de tekniska forutsattningarna samt riktlinjer och rekommendationer fran SKL och CeHis
foreslas en datadverforing som helt baseras pa web-service teknik, implementerade utifran
riktlinjer i RIV-Tekniska Anvisningar (RIV-TA)°. Detta med malsattning att SAR skall bli en
etablerad nationell tjanst inom domanen kvalitetsregister i den nationella tjanstekatalogen.

Fordjupningar i amnet finns i den sé& kallade VI1T-boken och framst da T-boken som innehaller
tekniska anvisningar. Tjansterna bor dven utformas enligt principer som etablerats i det tidigare
integrationsprojektet IFK2. Konkret innebar det att registret forvéntas utforma
meddelandeinnehallet, eller framst da metainformationen till ett meddelande pa ett satt som
anvisas i RIV-TA som for narvarande just uppnatt version 2.1, samt att de tjansteinteraktioner
som etableras foljer det mOnster som provats i IFK2.

UCR har arbetat med tidigare versioner av RIV-TA och har implementerat tjanster enligt dessa
anvisningar. Den Nationella Tjansteplattformen har enbart funnits tillganglig i testversion men
vi ar anda évertygade om att vi har de medel vi behover for att kunna félja anvisningarna.

Centralt i dokumentationen av en nationell tjanst, ar en sa kallad Service Architecture
Description, eller en SAD. Den kan gdéras mer eller mindre omfattande men beskriver tjansten i
detalj utifran ett antal olika tekniska perspektiv. Den syftar till att en konsument av en tjanst ska
kunna veta vad som kravs for att anvanda tjansten saval pa ett tekniskt plan som pa ett
logiskt/verksamhetsmaéssigt. | skriande stund saknar undertecknad kunskap om de specifika
kraven pa en SAD i Nationell Arkitektur / RIV-TA, men vi forvéantar oss att fa utbildning i
amnet i nartid.

Sammanfattat kan man beskriva dessa forutsattningar som att RIV ar en utvecklingsmodell som
presenterar en kedja av sammanhé&ngande dokumentation som beskriver en tjanst eller ett
system i olika aspekter. Fran verksamhetsmodell till informationsmodell,
informationsstrukturer samt tekniska tjanstekontrakt finns en helhet som syftar till att sa tydligt
som mojligt forklara for saval verksamheten som teknisk personal hur en viss verksamhet kan
ansluta sig till och anvéanda en tjénst.

Olyckligtvis hanger dessa samman sa att man inte kan fa en RIV-certifiering med mindre &n att
alla delar &r klara. Detta ar olyckligt eftersom de inledande delarna inte ar fullt ut etablerade
och innefattar moment som UCR inte forfogar mojlighet att genomfora. Det innebér att nagon

5 http://rivta.forge.osor.eu/
11



komplett SAD sannolikt inte kan skrivas i nértid varfor tjansten inte kan tas in i nationella
tjansteplattformen fran start.

Malet maste istéllet inriktas pa att gora det arbete vi gor sa vardefullt och ateranvandbart som
mojligt redan fran dag ett. Forslaget blir da att utveckla de tekniska tjansterna sa att de
innehaller allt som behdvs, foljer etablerade standarder, men opererar utifran andra
representationer dn de informationsstrukturer som det i dag saknas verktyg att hantera
(OpenEHR dvs.). Det finns moéjligheter att publicera en tjanst interimistiskt och det bor vara de
man siktar pa i utgangsléaget.

Om nationella kvalitetsregister

UCR har sedan 2001 arbetat med att ta fram olika system for insamling av strukturerad data i
allmanhet och sarskilt da kvalitetsregister. Under dessa ar har kvalitetsregistren gatt fran att
vara en angelagenhet for nagra fa engagerade lakare, till att bli en central funktion i den
planerade utvecklingen av vardens funktion.

Sverige ar varldsunikt i sitt arbete inom kvalitetsregister. Det finns nagra faktorer som ligger
bakom denna utveckling och nedan presenteras nagra framgangsfaktorer som antagligen har
spelat en central roll. Syftet med detta tekniska retrospektiv ar att ge en dverblick 6ver de
specifika forutsattningar som beskrivs ifraga om kvalitetsregistret SAR. Malet ar darmed att
kunna identifiera nyckelomraden som kréaver uppmarksamhet nar SAR utvecklas.

Billig teknik

Den mest uppenbara egenskap som varit viktig i webformuldrens segertag ar att det ar en
mycket billig teknisk plattform att utveckla system pa. Genom att utveckla applikationer
baserade pa system som redan finns fardiga (en webbrowser) i sjukhusens it-miljéer och som
dessutom fungerar enligt en viss standard sd har man kunnat utveckla en applikation centralt.
Darmed har man kunnat tillgangliggdra systemet utan att behéva hantera en distribution av
program och dylikt till olika klientmiljéer. | takt med att produkter fér webbutveckling mognat
har produktionskostnaderna for ett formularbaserat webbgranssnitt kunnat tas ner till nagra
veckor.

Kontroll éver definitioner

En andra aspekt som ar mycket viktig att framhalla &r styrningen och specifikationen av
registrets ingaende parametrar. Registren anvands i forsta hand kvantitativt och da ar det
kritiskt att fa in saval strukturerade som korrekta data.

| detta har UCR arbetat mycket aktivt med att ta fram anvandargranssnitt som sa langt det ar
mojligt hjalper anvandaren att fylla i data effektivt och med stérsta méjliga felkontroll. Det
finns lite varierande uppfattningar om hur man ska se pa datainsamling och validitetsfragor
men var erfarenhet ar att det finns anledning med att lagga ner visst arbete pa att minska risken
for anvandarmisstag i allmanhet och strukturella sadana i synnerhet.

Vidare ar det av stor vikt att detaljerat specificera vad en viss uppgift avser. Detta inkluderar
exempelvis eventuella instruktioner om hur ett varde skall matas, hur gammal uppgift som
anses vara aktuell m.m. | befintliga system visas dessa instruktioner tydligt i anslutning
variabeln vid ifyllandet.

Enkel forandringshantering
Samma egenskap som gor att webbformuldren &r billiga att utveckla har &ven den positiva
sidoeffekten att de &r enkla och darmed billiga att fordndra. Genom att det endast finns en
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instans av applikationen blir den enkel att kontrollera och det medfor att tillagg och andringar i
registren kan genomfdras av en liten grupp personer, och att forandringen omedelbart far
genomslag hos alla anvandare.

Sammantaget har dessa egenskaper majliggjort att forhallandevis sma grupper av kliniska
experter har kunnat skapa och na ut med system som fungerar pa ett likartat sétt och i de flesta
fall kunnat gora det pa ett kostnadseffektivt satt.

Svenskt Anestesiregister

SAR har som malsattning att inkludera alla instanser av anestesi som sker i svensk sjukvard.
Uppskattningar visar att det ror sig om ca 600 000 registreringar per ar, i sammanhangen ett
forhallandevis stort antal. Av denna orsak &r utgangspunkten att registret skall baseras pa data
som kan samlas in fran befintliga dokumentationssystem och i en ordinarie rutin. Perspektivet
att personal skall sitta och mata in 600 000 registreringar manuellt i ett webgréanssnitt medfor sa
stora kostnader for verksamheten att det med l&tthet motiverar en hogre initial
investeringskostnad for en integrerad I6sning.

Likval paverkas aven de andra aspekterna vid insamling av data fran externa system. Harmed
uppstar utmaningar som &r delvis nya for UCR och som stéller krav pa mer an utformningen av
det tekniska systemet.

Forankring av variabler och begrepp

Varje kvalitetsregister som definieras har en mer eller mindre tydlig koppling till
verksamhetens organisation. Det kan forefalla uppenbart, men svarigheten i att skapa entydiga
och allmant vedertagna definitioner av verksamhetens organisation medfor ofta svarigheter nar
data fran verksamheter i olika organisationer ska analyseras pa ett likformigt satt.

Har medfor vardens decentraliserade organisation en sérskild utmaning. Varje vardgivare ar en
egen myndighet, alternativt ett eget foretag som arbetat upp rutiner och praxis utifran egna
lokala forutsattningar. Ofta férekommer i olika grad standardiserade processer men det hindrar
inte att det kan finnas lokala anpassningar och tillampningar som paverkar tolkningar och
innebdrder av saker.

Mot bakgrund av detta forutses att en tydlig dokumentation av registret kommer att bli en
framgangsfaktor. Ett webbaserat “referenssystem” kan vara ett viktigt verktyg for
verksamheten nar den ska utveckla processer, rutiner och inte minst tekniska verktyg for att
sénda data till registret. Genom att ha en webbsida som fungerar som norm, tydliggors
registrets begreppsapparat och det minskar risken for att antaganden leder till feltolkningar av
vad som ska registreras.

Kvalitetssakring av kvalitetsdata

Den normerande funktionen hos en webbsida fungerar dels genom att det ar en kalla som ar
tillganglig for alla, samt att den erbjuder mycket béttre stdd for extern dokumentation &n vad ett
tekniskt tjanstegranssnitt gér. Man kan beskriva registrets variabler med férklaringar och
instruktioner som &r kontextberoende. Det gar aven att forklara gransvarden och liknande
genom varnings och felmeddelanden. UCR:s erfarenhet ar att denna typ av funktioner spelar en
viktig roll for att hoja kvaliteten pa insamlad data.

Genom att ett ”integrerat” register endast delvis har kontroll ver de granssnitt anvandarna ser
kommer hantering av skillnader mellan olika klienter att bli en fraga att bevaka. | vilken
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utstrackning man behdver kravstalla hur kvalitetsregistrets insamling av data presenteras i
klientsystemet ar en 6ppen fraga. Denna bér man sannolikt ha med sig och forsoka att utvéardera
tidigt i samband med uppstarten av ett system. Det &r mojligt att anvanda statistiska metoder for
att hitta avvikelser i rapporteringen hos enskilda enheter och det kan vara val investerad tid,
atminstone da en verksamhet ar nyetablerad.

Stod for arbetsprocessen

Ett omrade som kan, men inte nodvandigtvis behdver bli komplicerat ar fragan om flodet, eller
processen i registret. Som namnts ovan spelar processmodellering en allt centralare roll i
utvecklingen av kvalitetsregister. Det ar nddvandigt for registrens etablering i verksamheten att
ha klara gransdragningar for vad som ingar i en viss process, sarskilt i relation till hur man
mater kvalitetsindikatorer for processen.

| ett system med en gemensam webbsida har man mgjlighet att genom olika stédfunktioner
kommunicera med anvéandare i verksamheten. Det gor det dels mojligt att enkelt illustrera
flodet och dels mojligt att signalera olika tillstand till anvandaren. Det kan exempelvis vara en
paminnelse om att en viss registrering inte &r komplett, att en patient ska ha eller for den delen
hr svarat pa en uppféljningsenkat eller dylikt.

Utan en central plats dar anvandare loggar in och arbetar med systemet aterstar fragan hur
systemet ska kommunicera med anvéndaren i funktioner som ror registreringsprocessen som
sadan. Det ar mojligt att SAR har en process som ar sa enkel att det inte blir ett problem, men
det kan ocksa komma att visa sig att den har typen av stod blir nédvandiga. | sadana fall &r det
en lite mer delikat uppgift att hitta en bra modell for hur detta kan uppnas inom integrationen.

Forandringshantering

En viktig fraga att ta stallning till innan man startar ar fragan om férandringshantering. Om
man utgar fran att systemet ska vara verksamt dver en langre tid kommer det oundvikligen att
behdva uppdateras av olika anledningar.

Var erfarenhet visar att ett register normalt vill andra egenskaper i de data man samlar in
atminstone pa arlig basis. Oftare i borjan, men efter lite tid sa ar det i samband med arliga
utvarderingar man beslutar om att ta in nagot mer eller slappa nagot som inte visade sig
uppfylla férvantningar.

Vidare behovs en beredskap att hantera tekniska avvikelser sa att korrigeringar kan tas i drift
men minsta mojliga storning for verksamheten.

Den har fragan har atminstone tva aspekter, dels en teknisk, dels en mer innehallslig. | bada fall
géller det att skapa en process for hur ett forandringsférslag tas in, bearbetas, genomfors och till
sist effektueras. Nar det galler de tekniska aspekterna har UCR ett drendehanteringssystem pa
plats sadant att slutanvandaren enkelt kan underratta oss om systemet inte beter sig som tankt.

Pa motsvarande sitt kommer SAR:s styrgrupp att behdva ha nagon funktion som representerar
registrets verksamhetsmassiga funktion och innehall. En officiell funktion dit intressenter kan
vanda sig med 6nskemal och synpunkter. Normalt &r det fraga om en uppgift som nagon kan
arvoderas for att handlagga.

Fran inkommande drende behovs en ordning som reglerar hur beslut fattas och sedan

genomfors. Det ar viktigt att den som hanterar forandringsbegaran gor det med ett langsiktigt
perspektiv da ett nagorlunda komplext system ofta moter olika kontrasterande dnskemal fran
olika anvéandare. En tankt forandring kan fa féljdverkningar i andra delar av systemet och det
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hér behover ofta ga genom en central funktion som analyserar ett forslags konsekvenser innan
det kan godtas. Storre forandringar bor givetvis hanteras av styrgruppen som helhet.

Losningsforslag

Registret organiseras som ett system som samlar in uppgifter 6ver en definierad process.
Centralt ar hér att definiera saval den vardprocess (anestesi) som registret avser att
kvalitetsmata, som den insamlingsprocess dar data tas in i registret.

Den data som ska samlas in organiseras i dataset, eller formular, som avskiljs utifran nar data
tas in samt i forekommande fall, fran vilket system data hamtas. Ett ofrankomligt forhallande &r
har att registersystemet huvudsakligen agerar passiv mottagare av data. Aven givet
forutsattningen att integrationer byggs mot journalsystem och liknande, har undertecknad svart
att forestalla sig en mojlighet att aktivt paverka arbetsflodet i journalsystemet.

For att konkretisera; SAR formulerar en process som exempelvis inleds nar patienten planeras
for en operation. Registret beror alla aspekter av anestesi som utfors av specialiserad personal
under det aktuella vardtillfallet och processen avslutas da den postoperativa behandlingen
upphor. | relation till den processen kan man exempelvis tdnka sig att ett dataset bertr
ingangsparametrar for patienten dar en del riktas till patienten sjalv och en del riktas till
inregistrerande personal, saledes tva formular. Ett annat dataset berér de genomgangna
ingreppen och ytterligare ett ror de specifika anestesirelaterade uppgifterna under samma
process och dessa samlas in nér patienten skrivits ut. Vidare kan man ténka sig att
uppféljningsdata tas in vid ett par tillfallen senare for att ta in uppgifter om komplikationer och
mortalitet, alternativt en ny uppsattning fragor till patienten.

Med detta exempel som modell gar det att forestélla sig ett system dar data kan sandas till
registret fran olika klientsystem via en standardiserad tjanst med operationer for att 6verfora
data definierade utifran registrets olika formular. Kommunikationen utgar fran
webserviceteknik och huvudprincipen ar att formuldren konkret implementeras i de
klientapplikationer som anvéands som ordinarie dokumentationsverktyg oavsett om det &r
journaler, operationsplaneringssystem eller nagot annat. Implementationen av formuldr i
klientsystemen behdver utforas av systemdgaren till respektive klientsystem.

Utformningen av dessa granssnitt bor folja det ramverksarbete som pagar inom projekt for
Nationell Arkitektur. Det innebar i praktiken att tjansterna, som papekats ovan, skall folja
anvisningarna i RIV-TA.

Inom ramen for andra integrationsprojekt har UCR deltagit i arbetet med att arbeta fram
exempellésningar for integration mellan kvalitetsregister och journalsystem. Vi foreslar att
arkitektur och tjansteutformning i mojligaste man harmoniseras med dessa projekt. Detta i syfte
att kunna pavisa att systemet foljer ett etablerat monster som bedomts hallbart saval juridiskt
som tekniskt/arkitekturellt.

Det finns forvisso en del 6ppna fragor inom dessa projekt, framst avseende utformningen av de
objekt som skall bara data. Det ar mojligt att initialt arbeta med enklare former av objekt for att
sedan byta nér standarder och verktyg &r béattre etablerade, t.ex. att forst skapa egna definitioner
for att sedan ersatta dem med SNOMED-CT. Dock finns det en fordel att tidigt arbeta med
SNOMED-CT i och med tolkningsforetradet. De absolut viktigaste direktiven att forhalla sig
till ar de som galler interaktionsmonster samt metadata kring tjansterna och dessa paverkas inte
av de databdrande objekten.
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Malsattningen med att folja dessa projekt ar att slutligen kunna fa ett RIVV-godkénnande och
darmed kunna upptas i den nationella katalogen av IT-tjanster som tillhandahalls via nationell
tjansteplattform. CeHIS haller dock pa att reviderar denna process sa det kan inte konkretiseras
i skrivande stund.

Systemkomponenter

Ett system bestar normalt av flera komponenter med specifika uppgifter. Nedan illustration
visar en principiell skiss dver de viktigaste komponenterna i ett tankt system. I foljande kapitel
redogors i narmare detalj vad varje komponent gor och vilka specifika fragor som finns
relaterade till dessa.
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Ilustration 1: Principskiss dver systemets komponenter. Numrering ar referenser till kommande text.

Tjanst fér 6verforing av data fran varddokumentationssystem (1)

Systemet kommer att ha ett externt granssnitt for 6verforing av data till registret via webservice
teknik. Gréanssnittet utformas i enlighet med RIV-TA och kommer minst att ha fyra olika
tjansteanrop (andpunkter, i teknisk terminologi).

Create

Ar ett anrop for att skapa en ny registrering. Anropet innehéller nodvindig metadata for att
beskriva vilken typ av registrering det ar som ska skapas samt datainnehallet i densamma. Vid
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createanropet skapas dven en gemensam identifierare for den nya posten som &r garanterat unik
(for vardgivaren).

Update

Ar ett anrop for att uppdatera en befintlig registrering. Denna innehaller en referens till vilken
registrering som skall uppdateras samt en komplett ny post som ersatter den registrering som
tidigare fanns dar. For att garantera korrekthet sa skall gemensam identifierare medséandas.
Ytterligare regler for kontroller kan utformas for att minimera risken for felaktiga
Overskrivningar.

Delete

Anropet anvénds for att invalidera en tidigare registrering. Tekniskt sett en form av update, men
for att minska risken for ofrivilliga fel 1aggs detta i ett eget anrop. Vidare kan det vara aktuellt
att ha olika atkomstregler for de olika operationerna och darfor blir det olika anrop. Likt update
kravs en korrekt referens till den post som ska tas bort.

Vart att notera &r att detta anrop framst ar till for att aterkalla felaktiga registreringar. Den &r
inte tdnkt att anvéandas i de fall en patient vill uttrada ur registret. I dessa fall finns en sarskild
rutin som involverar manuella rutiner for teknisk personal och som dven kanaliseras genom
personuppgiftsansvarig.

Get

Anrop for att aterhdmta en post. Detta tjansteanrop ar tankt for att tekniskt verifiera vad som
finns i registret. Normalt finns ju dven den dversanda data kvar i lokalt system, men det kan
vara intressant att se om man har samma uppgifter. | syfte att minska risken for att data tas 6ver
vardgivargranser kravs en referens till den 6verenskomna identifieraren. Det &r inget sakert
skydd utan en behdrighetskontroll maste inkludera den aspekten ocksa, men det ar likvéal en
avsiktsforklaring som visar att det ar tankt att du ska kunna fraga efter den data du redan kanner
till att den finns.

Eventuella tjansteanrop
Utbver ovan tjansteanrop finns ett antal mojliga tjansteanrop som kan vara aktuellt att utveckla
lite beroende pa vilka funktioner som ska finnas i klienternas applikationer.

Search/List

Det kan vara aktuellt att bygga nagon form av sokgranssnitt for att i klientens underliggande
system, t.ex. journalen, efterfraga registreringsposter utifran 6ppna parametrar. Det centrala
registret kommer att innehalla ett eget anvandargranssnitt dar anvandare kan eftersoka och
granska den data som rapporterats in, men om det finns ett behov att soka i klientsystemet fran
registret behdver den funktionen utvecklas.

Exakt vilka parametrar som ska kunna avgransa sokningar och hur resultat ska presenteras ar
beroende av vad som man 6nskar uppna. Det gar saledes inte att specificera tjanstegranssnitten
utan att anvandningsfall forst preciseras, samt att de klientsystem som ska konsumera tjansten
bygger anvéandarfunktioner for den.

| befintliga integrationer har inga sokgranssnitt efterfragats. Eftersom klientsystemet i

allmanhet har kvar kopior pa vad som dversants sa kan den éppna sokfunktionen med fordel
implementeras dar.
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Processrelaterade tjanster

En intressant fraga i fallet SAR ber6r hur processfragan ska betraktas. Som beskrivits ovan
kommer registret sannolikt besta av ett antal delméangder data som hamtas fran olika
klientsystem. Det innebar att ett antal registreringar maste kunna kopplas till en specifik insats,
en process.

Orkestreringen av datainsamlingen kommer med stor sannolikhet bli en fraga som kraver en
narmare bearbetning. En forutsattning for att det ska vara majligt att analysera data gentemot
tankta kvalitetsmatt ar att data som sands till registret kan associeras med rétt process. Det
innebdr att ett processbegrepp skapas som alla registerringar knyts till. Det kan vara lite av en
smaksak att bestdmma om denna skall skapas automatiskt vid en forsta registrering eller om det
ska finnas uttryckliga tjanster som utfér operationen.

Det kan finnas behov av att kunna meddela sig med anvandaren ifraga om tillstand i processen.
Det &r tekniskt mojligt att bygga ett meddelandesystem sa att SAR kan skicka meddelanden
tillbaka till klientsystemet. Utmaningen ligger snarast i att beskriva och implementera
hanteringen av sadana meddelanden i klientsystemet. Det behdver i sa fall byggas specifika
anvandargranssnitt dar de kan exponeras for anvandaren.

Metadatatjanster

En uppsattning majliga tjanster kan knytas till frigor om metadata i registret. Det kommer att
finnas en uppsj6é med information som beskriver sjalva registrets egenskaper, t.ex. nar en
uppgift skapades respektive sparades och av vem. De flesta av dessa kommer att vara sa
statiska att det inte finns behov av att distribuera dem genom en teknisk tjanst. Beskrivningar
av registret och saker som inklusionskriterier eller kontaktuppgifter till styrgruppen kan likavél
presenteras pa en vanlig hemsida. Det ar fa anvandningsfall dar ett klientsystem har nytta av
den typen av information.

Tva konkreta och praktiska anvandningar av metadatatjanster beskrivs nedan. Det galler
metadata relaterat till beskrivning av sjalva tjansten, samt metainformation kopplad till
versionering av Ovriga tjanster.

Den forsta gruppen tjanster skulle dels kunna relatera till ndgon form av katalogtjanst dar ett
register beskrivs och dels mer ingaende beskriva innehallet i de olika tjansteanropen. Om
registret har en uppséttning av olika registreringar som den kan ta emot sa kan denna tjanst
beskriva (specificera) vilka dessa &r, vad de innehaller och hur de forhaller sig till varandra.

Den andra gruppen tjanster skulle da hantera fragan om forandringshantering av exempelvis
ingaende formular. Denna tjanst kan svara pa fragan om vilken version av ett visst formular
som ska anvandas och under vilka férutsattningar.

Var kunskap om tankta klientsystem ar i dagslaget sa begransad att det bara ar mojligt att
konstatera att detta ar ett utvecklingsbehov som vi kommer att mota, men som vi i nuldget inte
kan formulera och kravstalla.

Komponent for validering av data (2)

Som papekats i tidigare avsnitt ar kontrollen dver ingdende variabler en nyckelfraga for ett
kvalitetsregister. Med den webbaserade teknik som funnits till hands har utvecklingen av olika
former av sanitetskontroller, t.ex. att ett varde haller sig inom tillatna gréanser eller ar
meningsfullt i forhallande till nagot annat inmatat vérde, varit en stor framgangsfaktor.
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Registerapplikationen ges en férmaga att varna nar en registrering gransar till det orimliga eller
omdjliga, samt att vagra ta emot en uppgift som ligger utanfor det tillatna.

En integrerad I6sning &r i storre utstrackning beroende av hur funktioner implementeras och
exponeras i de klientapplikationer som ansluter till tjansten. Med géangse tekniker for
upprattande av tekniska kommunikationsgréanssnitt kan endast grundldggande sanitetskontroll
specificeras som en del av granssnittet. | princip sa ar det mojligt att ange kardinalitet samt
gransvarden for skaldra datatyper samt givetvis vardelistor for fasta svarsalternativ. Daremot
saknas mojlighet att uttrycka nagra som helst tillstand eller relativa forhallanden.

Det innebér att det finns utrymme for att pa mottagande sida férdjupa granskningen av
inkommande data och verifiera den utifran bestamda verksamhetsregler. Var erfarenhet visar att
manga misstag kan upptackas genom den har typen av granskning och att den ocksa bidrar till
att hoja datakvaliteten. En sadan komponent byggs lampligast i ett system for att hantera
affarsregler (Rule Engine — Bussiness Rule Management System). Detta darfor att regler av
denna typ lattare administreras i ett verktyg samt att de &r optimerade for att kunna hantera dem
I stor skala.

Viktigt i detta ssmmanhang &r att anvandaren kan goras uppméarksam pa dessa regler sa snart
som mojligt. Helst sker det redan nar anvandaren matar in data i formuléret, men eftersom det
saknas ett enhetligt satt att beskriva den har typen av logik programmatiskt sa kan klienter
endast imitera beteendet mer eller mindre val. Genom att valja en etablerad produkt for
regelformulering 6kar chansen att klienter kan anvénda sig av samma regler.

Givetvis ar detta ocksa ett av skalen till att vi foreslar att data sands éver sa snart anvandaren
registrerat uppgifterna i sitt system. Pa detta satt ges mottagande system en arlig chans att
signalera nar ndgot inte star ratt till. Idealt ar principen den att anvandaren matar in uppgifter,
initierar en 6verforing och far ett kvitto pa resultatet som antingen &r lyckat eller innehaller en
begriplig forklaring till att det inte &r det. Denna omedelbara aterkoppling &r ju inte mojlig vid
bulkhantering av data (6verféring av filer med data som samlats in under en tid), eftersom en
tidsfordrojning byggs in i mellanlagringen.

Granssnitt for atkomst av data (3)

Genom de definierade tjanstegranssnitten ar det mojligt for en klientapplikation att hdmta
tillbaka data i syfte att jamfora med lokala uppgifter. Det kan dock uppsta fragor om hantering
av meddelanden och avvikelser (sk buggar) i olika programs beteenden. Av denna anledning
kan det vara klokt att skapa ett enkelt granssnitt dar anvandare kan titta pa inrapporterade
uppgifter i en webapplikation. ”Seeing is believing” och en enkel méjlighet for registret att visa
vad den anser att registret innehaller bor kunna motiveras, om inte annat bara som
felsékningsverktyg.

Vidare kvarstar vilket verktyg som ska anvéndas for att hantera flodet i registret. | vanliga
register hos UCR idag finns i allmanhet funktioner for att pAminna anvandare om saker som
inte ar fardiga, pa gang att gora etc.

Det ar mojligt att nddvandiga funktioner kan utvecklas inom ramen for det som ovan beskrivs
som processrelaterade tjanster, men fragan ar om det inte kommer att kravas en dvergripande
administrativ vy for patientflodet i registret. Denna behdver i alla hanseenden utformas och
kravstallas.
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Tjanst fér analys och rapporter (4)

Ovan har koncentrerats kring fragor om hur data skall komma till systemet. For att vara
meningsfullt maste dven registret kunna leverera rapporter och analyser som har
verksamhetsnytta. Grovt sett ar tva anvandningsfall vanligt forekommande, dels tar man ut data
for en viss tid, exempelvis ett ar, och genomfor djupare analyser for att upptacka trender dels
kan standardrapporter forberedas vilka kan anvéndas Iépande av de som vill granska resultaten
for en viss verksamhet och tid.

De mer djupgaende analyserna gors normalt arsvis och presenteras som tryckta rapporter vilken
inkluderar forklaringar och berédkningsmodeller. De flesta stdrre register tar fram den har typen
av statistik och gor det da med stod av analytiker vid UCR. Givet att det godkénns av CPUA,
eller genom delegation till styrgruppen, kan de som behdver data for uppféljning och
utvérdering av den kliniska verksamheten, eller for forskning, fa tillgang till kopior av data for
bearbetning i egna statistiska verktyg om sa dnskas.

De standardiserade rapporterna ér forberedda rapporter vilka kan kéras med olika valbara
parametrar och for delméngder av registret. Vid UCR anvénds normalt en dedikerad rapport
och analysmiljo till vilken data dverfors dygnsvis. | samband med detta optimeras
representationen sa att rapporter och berakningar ska kunna genomforas sa effektivt som
mojligt, och att informationen ska vara anpassad till malgruppen.

En verksamhetsforetrddare kan sedan vélja att exekvera en rapport for sin del av verksamheten
och en given tid. Normalt presenteras resultat i jamforelse med regionala och/eller nationella
berakningar.

Rapporterna behdver tillgangliggoras i ett system och vi ser fa anledningar att gora det i annat
an ett webbgrénssnitt. Det finns inga direkta skal att inkludera rapportarbetet i journalsystem
och liknande. Nar man arbetar med aggregat och resultatfragor finns det inte nagon anledning
att gora det i samma verktyg som man anvénder for arbete med den individuella patienten.

Utformning av dessa rapporter &r en sérskild aktivitet som kommer att behtdva goras i
samverkan med styrgruppen eftersom den kraver kannedom om ingaende variabler och
kvalitetsmatt. Var erfarenhet &r att detta arbete fungerar bra att genomféra nar man fatt in en
liten mangd data. Det kan vara svart att skapa bra rapporter utan att testa med riktigt data
eftersom presentationen kan bli en annan an man forutser.

Omvant ar rapportarbetet ett bra tillfalle for att se om data man far in motsvarar de
forvantningar man har. Rapporterna kan ge initiala indikatorer pa sadant som behdver
definieras om i registret.

Administrativa anvandargranssnitt (5)

Registret kommer med all sannolikhet att behova ett antal funktioner av mer administrativ
karaktar. Det kan réra hantering av strukturdata, anvandare, enheter och liknande. Krav pa
rutiner som exempelvis granskning av atkomstloggar medfor att anvandarvanliga funktioner for
detta maste implementeras.

UCR har i denna aspekt relativt stor erfarenhet av att etablera forvaltningsbara register. Normalt
finns funktioner for att styra registrets beteende utifran definierade roller dar administrativa
privilegier kan delas ut pa olika nivaer i en registerorganisation. Da grunden till en webbaserad
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applikation for andamalet redan finns saknas skél att utveckla den typen av granssnitt i
journalen. Oavsett vad som redan finns saknas poanger med att tjanster for det da data som ska
samlas in inte finns i ndgon annan applikation eller arbetsprocess.

Viktigt ar dock att SAR:s styrgrupp funderar igenom hur forvaltningen av de organisatoriska
strukturerna i registret ska hanteras. Hur den administrativa organisationen ska indelas i nivaer
och ansvarsomraden beror pa saval hur manga som aktivt kommer att delta i registret, och hur
olika funktioner ska fordelas mellan olika roller.

Rent praktiskt kan man ténka sig att det finns roller for att rapportera data, roller for att félja
upp verksamheten via aggregerade rapporter, roller for att administrera de lokala uppgifterna,
roller for att granska anvandningen av systemet m.m. Normalt utgar dessa funktioner fran
registrets styrgrupp som bildar den hdgsta styrande nivan i systemet och som i princip mest
fordelar privilegier till olika grad av lokala administrattrer.

Integrationer (6)

Som namns i det inledande kapitlet har fragan om samkdrningar eller integrationer gentemot
andra register helt olika forutsattningar beroende pa innehallet i registret i fraga.

Befolkningsregistret

Befolkningsregistret halls av Riksskatteverket och ar ett register ur vilket vi kan hamta
uppgifter, saval i form av enskilda fragor som samkdrningar av volymer. Att hamta uppgifter ur
RSV:s befolkningsregister ar for narvarande forknippat med en kostnad dven om det ar en fraga
dar det forekommer planer pa att gratifiera atminstone vissa av dess tjanster.

Genom att UCR é&r en del av Landstinget i Uppsala lan har vi tillgang till en tjanst dar ett antal
landsting samverkar kring att halla en gemensam “slav” for uppgifter om den egna
befolkningen, kallad "Master”. Tjansten utvecklas och driftas av Systeam och genom den kan
UCR utan kostnad efterfraga uppgifter om de som bor i de aktuella landstingen utan direkt
kostnad. Tackningsgraden ar ungefar 50 % av befolkningen och det innebér i praktiken att
kostnaden halveras jamfort med om vi skulle ga direkt mot befolkningsregistret.

Via befolkningsregistret kan man fa uppgifter om personers mantalsskrivning, eventuell
sarskild adress, civilstand, status och datum for statusforandring, dar status ar uppgift om
utflyttning, avskrivning eller déd. Befolkningsregistret innehaller inga uppgifter om orsak till
dod eller liknande men uppgiften om dédsdatum ar i gengald relativt snabbt registrerad.
Undertecknad har inte hittat exakt uppgift men beddmningarna talar om nagra veckor som mest
innan forandringar slar igenom i registret.

Dodsorsaksregistret

Ett annat register av intresse ar socialstyrelsens dodsorsaksregister. | detta fors officiella
uppgifter om orsakerna bakom méanniskors dod. Uppgifterna rapporteras in fran vardens
huvudman och publiceras senare i registret. Till skillnad fran befolkningsregistret finns har mer
detaljerade uppgifter om personers franfélle vilka ar mycket intressanta for ett kvalitetsregister
som SAR.

Rapporterings- och granskningsférfarandet medfor dock att det ar forhallandevis lang

efterslapning pa uppgifterna i registret. Givet att stipulerade regler foljs kan det likval dréja upp
till 18 manader innan uppgifter om en viss person publiceras i registret.
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Kvalitetsregistersektionen vid UCR har ingen etablerad integration mot dodsorsaksregistret.
Déarmed kommer integration och/eller samkérningar att krava teknisk utveckling i nagon grad.
Hur stor &r svart att avgora utan att paborja arbetet, men det kan givetvis inte vara ooverstigligt
om registret ar allmant anvéant som kalla i andra sammanhang.

SIR och andra kvalitetsregister

| underlag ndmns Svenska IntensivvardsRegistret SIR som en tankbar partner fran vilken
uppgifter skulle kunna samhanteras. Det finns uppgifter i SIR som é&r intressanta for SAR och
vise versa och som skulle kunna tillgdngliggtras genom samkaérning eller en integration.

Vid narmare eftertanke sa framstar det som allt tydligare att just SAR kan tankas innehalla
manga uppgifter som kan vara av intresse for ett stort antal andra kvalitetsregister. All form av
kirurgi involverar sannolikt nagon form av anestesi och uppgifter om denna kan berika de andra
registren i fraga om att skapa en djupare analys av ett vardforlopp.

Inom ramen for de projekt som genomférs vid SKL/CeHis har detta observerats och man
verkar for ett storre samarbete mellan kvalitetsregistret, egentligen i alla perspektiv. Men som
papekats i tidigare kapitel finns har legala begransningar som ar svara att komma runt.
Lagstiftningen ar skriven utifran ett organisationsperspektiv dar ett antal huvudman samverkar
till att bilda ett centralt register och om det ar sekretessklassat sa ar det andpunkten for
hanteringen av personuppgifter.

Det finns helt enkelt inget 6vervégt fall beskrivet dar man skulle kunna samverka kring
sekretessklassade uppgifter mellan organisationer. De forslag som undertecknad fatt ar att
antingen hitta tekniker for att g& runt problemet alternativt invanta en omarbetning av lagen®.

Losningsforslag for integrationer mot andra kvalitetsregister

Med uppdrag att skissa pa tekniska satt att ga runt begransningarna i lagen tecknas nedan tva
strategier vara en sannolikt a&r mojlig.

For det forsta kan man ga runt problemet med organisatoriska medel. Det ar samverkan mellan
organisationer som skapar problemen och det ar darfor mojligt att adressera
organisationsfragan. Enkelt uttryckt skulle detta problem kringgas om antingen varden hade en
huvudman alternativt att alla kvalitetsregister som behéver varandras data organiseras som ett
register.

Det kan framsta som harklyveri, men ar i princip vad man gjort i psykiatrins olika register.
Forekomsten av langvarigt multipel problematik framtvingar en samhantering i
kvalitetsregistret sa att inte snarlika uppgifter ska behdva foras i en instans per register. Genom
att utse en styrgrupp for samtliga register och betrakta dem som férenade har det blivit mojligt
att definiera uppgifter som anvénds vid analyser av olika typer av psykiatrisk vard. Effektivt
satt kan da uppgifter fran ett diagnosomrade anvandas dven i andra omraden.

Det stora och divergerande antal register som skulle kunna vara betjanta av uppgifter fran SAR
omojliggor i min mening den strategin. En alternativ strategi medfor en I6sare koppling mellan
samarbetande register. Det blir mer en form av ett samarbete. Nyckelfragan i denna strategi ar
att komma at ansatsen om i vilket register uppgiften samlas in redan vid kallan.

Né&r uppgiften val dverforts till SAR, finns ingen mojlighet att Overfora den till ett annat

6 Har utretts i samtal med Patrik Sundstrom, jurist vid SKL med inriktning pa PdL och kvalitetsregister.
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kvalitetsregister. Daremot finns ingen begransning for hur den lokala organisationen sénder en
viss uppgift, givetvis under forutsattning att verksamheten informerar patienten pa ett korrekt
satt.

Det skulle darmed vara mojligt for SAR att dels ”publicera” information om de uppgifter som
samlas in och hur de ska tolkas och dels publicera tekniska specifikationer for hur de kan tas
emot. Da kan det bli mojligt for ett relaterat register att utveckla egna “"mottagningssystem” sa
att klientapplikationen kan ge anvandaren mojlighet att sénda samma uppgifter till saval SAR
sjalvt som ett antal andra register.
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Illustration 2: Ett lokalt register kan 6verfora samma uppgift till flera centrala register, men centrala register far
inte utbyta insamlade uppgifter.

Givet att patienten informeras om samtliga register som data sands till och att den har mojlighet
att ta stallning till vart och ett enskilt sa ar det likval bara den lokala huvudmannen som sander
data till ett flertal centrala register. Hur dessa samlats in lokalt finns ingen begransning pa.

Nyckelfragan ar saledes vilka organisationer som foder varandra med data och den relevanta
skillnaden uppstar genom att de mottagande systemen inte kanner till om uppgifter finns dven
hos grannen och dnnu mindre innehallet i uppgifterna.

Som sakert &r uppenbart, saknar UCR erfarenheter av integrationer enligt denna princip och det
foreslas darfor att integrationer mot andra sekretessklassade register skjuts en liten bit pa
framtiden. Givetvis ska en medvetenhet finnas gallande forutsattningarna sa att systemen byggs
effektivt och framtidssakert.

Né&r grundsystemet vél ar etablerat finns mojligheter att ndrma sig en tankt partner och inleda
ett samtal om hur man skulle kunna samverka i informationshanteringen.
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Klientsystem (7)

Med klientsystem avses i detta fall alla system som ska kunna anvéndas som arbetsverktyg for
de anvandare som ska skicka data till registret. | friga om SAR sa kan det som ovan konstateras
komma att rora sig om system med lite olika primara anvandningsomraden och att férhallandet
kan skilja sig mellan olika vardgivare.

| forsta hand kommer data sannolikt att samlas in antingen i ett operationsplaneringsverktyg
alternativt i patientens journal. Oavsett vad systemet kallas eller i vilket syfte det anvands
maste systemet dels vara det verktyg dar man normalt samlar in de uppgifter som ska skickas
till registret. Atminstone merparten av dem, annars ar vinsten svar att hitta i forhallande till ett
eget system. Dels maste systemet i fraga kunna visa upp ett anvandargranssnitt som funktionellt
ar jamforbart med andra implementationer av samma granssnitt.

Representation av registret

Detta &r viktigt for att sakerstélla uniformitet i data. UCR har erfarenhet av register dar man i
hogre grad har forsokt forlita sig pa efterbehandlad data. Alltsa register dar man forsoker att
lokalisera uppgifter mer eller mindre ur befintliga databaser kopplade till journaler och
liknande. Den erfarenheten visar att &ven om man lyckas skapa system for att formatera data
likformigt sa att den kan tekniskt kan tas emot pa samma séatt sa ar datakvaliteten sa lag att den
hotar registrets trovardighet.

Samtidigt ar det mycket svart att i efterhand forsoka avgora pa vilket satt data korrumperats och
forsok att senare hitta och korrigera uppgifter tenderar att i basta fall bli dyrare, men mer
vanligt, ar att det inte gar att fa fram en trovardig uppgift da kallan, journalen, oftast innehaller
samma uppgift.

Tvartom bor strategin vara att sa tidigt som majligt och sa tydligt som majligt signalera till
anvandaren vad som forvantas och varfor nagot forefaller konstigt. | befintliga webgranssnitt
hos register som utvecklas vid UCR anvénds ett signalsystem for att hindra inférandet av
uppenbart felaktiga uppgifter samt att signalera observationsvarningar i de fall ett varde &ar
mojligt men sa ovanligt att det bér dubbelkollas.

Det ar sannolikt inte nddvandigt att i detalj kopiera arbetsmetodiken i befintliga register men
det ar var dvertygelse att forutsattningen for ett bra fungerande klientsystem borjar med att det
finns en dedikerad arbetsyta, en mall eller motsvarande, som fungerar enligt registrets
principer.

Sedan kan man argumentera for att en sadan mall behovs av andra skél ocksa. Rent legalt &r det
viktigt att vardpersonalen ar observant pa vad den gor da den sander data till ett
kvalitetsregister eftersom det ar en vardatgard som ska loggas och kunna sparas. Genom att
registret ges en "egen” vy i systemet blir det ocksa tydligt for personalen vilken arbetsprocess
de drinne i.

Overforing av data

Med mallen pa plats behdvs dven en funktion for att éverfora data. Sjalva kommunikationen &r
tekniskt oproblematisk. Med standardiserade tekniker kommer klienter att kunna generera ett
databarande objekt vilket populeras med uppgifterna fran formuléret och sedan skickas till
tjnsten via ovan skissad operation (create).

Det databérande objektet har funktioner for att satta parametrar pa ett sékert sétt s att den
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tekniska kommunikationen med tjansten ar funktionellt sakerstalld. Givetvis kan alla mojliga
typer av tekniska fel forhindra en éverforing, men en av poangerna med webservice metodiken
ar att tjanstens grundlédggande krav skall vara tekniskt representerade i objekt som genererats
for att konsumera tjansten.

Svarshantering

Varje anrop till en tjansteoperation (&ndpunkt i etablerad terminologi) besvaras med ett
specificerat svarsmeddelande. | det svar som returneras fran tjansten ingar ett kvitto pa hur
operationen utfoll och i de fall registreringen lyckades sa inkluderas en identifierare for den
skapade registreringen. Referensen ar nodvandig for klientsystemet att halla reda pa da den
kommer att krévas i eventuella efterféljande anrop. Skall en post hamtas, uppdateras eller tas
bort maste angiven identifierare kunna presenteras. Pa detta satt tydliggér man att det handlar
om en direktatkomst av uppgifter man sjalv skickat in enligt de intentioner som finns i PDL.

| de fall som nagot gatt snett sa kommer svaret att signalera detta. Man kan grovt dela upp
tankbara fel i tva klasser. Dels finns det fel som relaterar till de uppgifter som 6verséands, dels
andra tekniska fel. Beroende pa typ av fel sa ska information formedlas till anvandaren eller
teknisk personal lokalt.

Om registreringen innehaller otillatna varden ska den informationen framforas pa ett sadant satt
att anvandaren ges chans att korrigera uppgiften och sanda om. Ingenting (annat an loggar)
lagras pa mottagande system forran ett kvitto om detta returneras.

Om det &r ett tekniskt fel som anvandaren inte sjalv kan paverka ska detta kunna framforas till
teknisk/administrativ personal sa att felet kan atgardas.

Fel som relaterar till behorighets/atkomstregler kommer att hanteras som ett tekniskt fel, men
den exakta implementationen &r beroende av vilka funktioner som kommer att kunna utnyttjas i
den nationella tjansteplattformen. En slutgiltig atkomstkontroll kommer sannolikt alltid att
goras i mottagande system, men viss atkomstkontroll kan komma att utforas redan da
tjansteplattformen formedlar meddelandet. Da detaljerna om denna funktion endast ar
oversiktligt beskrivet kan gransdragningen inte preciseras i dagsléaget.

Processrelaterade anvandargranssnitt

Som beskrivits ovan finns i SAR en form av arbetsflode, det foljer en formulerad process. Som
beskrivits ovan ar det en god ide att utforma registret sa att man forsoker hitta de dataméngder
som kan/ska samlas in och gruppera dem utifran nar i processen (och utav vem) som just de
uppgifterna kan samlas in.

Det kan alltsa bli ett formular for det man samlar in nar man planerar en insats, ett for det som
tas nar patienten anlander eller nar operationen startar, ett ytterligare vid dess slut och sa vidare.
Beroende pa komplexiteten i processen och registrets floden kan olika former av arbetsverktyg
for personalen komma att bli nédvandiga.

Komponent for patientinmatad data (PROMs) (8)

Av flera skal finns det fordelar med att méjliggora att viss data inrapporteras till registret av
patienten sjalv. Dels kan det uppenbart ge direkta besparingar far varden som inte behover sitta
och hantera uppgifterna och dels finns det uppgifter som med férdel anges utan att personal
blandas in. Vidare visar erfarenheten att denna typ av medverkan starker patientens deltagande i
vardprocessen i allmanhet.
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SAR har i underlag till forstudien betonat att patientrapporterad data spelar en viktig roll i
registret och att det finns ett antal kvalitetsmatt dar patientens egen uppfattning ar viktig. For
patientrapporterad data finns ett antal mdéjliga alternativa insamlingsformer. Vanligast ar enkéter
tryckta pa papper som hanteras genom handréackning eller post och som méjligen kan lasas in
maskinellt. Vanligt ar dven att man utformar instruktioner for att samla in enkatuppgifter i en
intervju situation, antingen direkt eller 6ver telefon eller motsvarande.

Alternativt kan enkéten implementeras i ett webbsystem dar patienten loggar in och besvarar
fragor sjalv via nagon form av webbaserat formular. Formuléaren kan da dven anpassas for olika
typer av klienter sasom mobila datorer/telefoner, pekskarmar vid avdelningen eller liknande.

Var erfarenhet visar att det ar relativt enkelt att implementera sjalva enkatsystemet da det finns
olika produkter for &ndamalet. Valet av den enkat som ska anvandas maste baseras pa klinisk
relevans, samt enkatinstrumentets interna och externa validitet samt reliabilitet. Ddremot &r den
faktiska utformningen av enkéten i ett webbsystem i férsta hand ett redaktionellt arbetet med att
bestamma hur fragor ska representeras och presenteras. Vad som ar lite svarare att 6verblicka ar
de kringliggande krav som kan finnas.

Exempelvis ar hanteringen av flodet kring enkater viktigt att formulera. Hur och nar ska
patienter inviteras till att svara pa enkaten? Vilka mojliga sétt kan enkaten besvaras pa? Hur
skall paminnelser hanteras? Ska man kunna spara halvvags for att fortsétta senare? Nar ger man
upp hoppet om att en viss patient skall svara, och hur hanterar man att svar kommer in "for
sent”?

Det kommer att behdvas en del administrativa stod for personalen for att notera och folja upp
enkatinformation som ska in. Till att borja med maste kontaktinformation till patienten anges.
Postadress kan oftast hamtas fran befolkningsregistret, men den ar inte alltid korrekt. E-
postadresser finns inte lagrat i nagot register annat an maéjligen i andra lokala
patientadministrativa system. Samma sak galler nummer till mobiltelefoner ifall SMS-teknik
ska anvéandas.

Antaget att man &ven vill ha flera olika representationer av en enkat, exempelvis i pappersform
och som webbformular sa uppstar fragan om sjalva utformningen paverkar svaren som en viss
patient ger. Detta ar ett falt som kan vara svart att éverblicka men beroende pa hur svaren ska
anvandas kan det vara en fraga som behdver adresseras nar man utformar enkaterna.

Gallande olika fragor som kan stallas till patienten finns flertalet etablerade sa kallade
instrument som har validerade 6versattningar och ofta &ven just flera validerade utformningar.
Tyvérr ar det ocksa var erfarenhet att dessa ar sa hart reglerade av upphovsréttsliga
forhallanden att vi inte kunnat anvanda dem i nagot praktiskt fall.

Var rekommendation ar darfor att SAR utvecklar egna fragebatterier som ar skraddarsydda for
att svara mot de kvalitetsmatt man avser att undersoka. Bortsett denna reservation ser vi inget
hinder till att utveckla en komponent i systemet som syftar till att samla in data fran patienten.

Enkatflode

Forutom att bestamma vilka fragor som ska stéllas till patienten maste dven flodet for enkéten
bestammas, framst i relation till flodet i vardprocessen som registret spanner over. Vilka
konkreta frageformular finns och i vilka faser i kedjan ska patienten besvara dem?

En intressant fraga som uppstar i och med att SAR ar ett register som ér lite unikt till sin

26



karaktar. Vardinsatserna som kommer att registreras i SAR ar en del av en storre vardprocess
(t.ex. gallstenskirurgi) som har egna mal och som kan vara foremal for ndgot annat register. Om
patienten genomgar en vardprocess dar det redan finns ett kvalitetsregister som har ett utarbetat
enkatmaterial for den behandlande insatsen kommer det sannolikt att krdvas en samordning.
For patienten kan det framsta som lite markligt nar det kommer uppmaningar fran ett antal
olika avsandare med onskemal om att fylla i flera olika enkater gallande samma
sjukhusvistelse.

Idealt bor de anestesispecifika fragestallningarna integreras i det enkatmaterial som redan
skickas till patienten, men det kraver givetvis ett mer omfattande samarbete for att sakerstalla
att ratt fragor nar patienten i onskad takt och kontext.

Utformningar

De representationer som foreslas for SAR ar dels en webrepresentation som ett formulér dar
patienten kan logga in och svara, samt en pappersrepresentation i elektroniskt format
(postscript/pdf).

Pappersrepresentationen kan anvandas for manuell hantering, alltsa utdelning, eller utskrift och
postning pa den lokala enheten. Det aterstar att undersoka men det kan finnas system pa plats

for att trycka och skicka material till patienter lokalt sa ”manuellt” kan vara ett begrepp som
hanteras olika mellan skilda deltagande enheter.

Den kan dven anvandas for att skicka elektroniska utskick till tjansteleverantorer som trycker,
kuverterar och poster utskick till patienten. Posten kallar denna tjanst “e-brev” och ar ett
praktiskt satt att minimera den fysiska hanteringen for vardpersonalen.

UCR anvénder denna tjanst i andra system och har erfarenhet av att det i vissa situationer kan
fungera. Forutsattningen &r att bestallningarna kan goras relativt stora da det finns startavgifter
som annars fordyrar utskicken orimligt. For stérre volymer blir kostnaden kring 20kr/st for
lagsta portoklass hos Posten. Det finns andra leverantorer av liknande tjanster och det kan vara
vart att undersdka marknaden innan ett avtal gors upp med Posten.

Webbaserade enkater
Enkaten kan ocksa representeras som en webbsida dit patienten ges inloggningsuppgifter for att
besvara enkatfragor.

| det arbete UCR har gjort for att anvanda webbaserade enkéter har framst tva fragor kravt
uppmarksamhet. Dels som namnts ovan, likformigheten i utformning gentemot andra
representationer, och dels fragan om hur den elektroniska inbjudan ska distribueras.

Man kan tanka sig att patienten fyller i enkéaten pa en befintlig dator pa avdelningen, men det
forefaller samtidigt lite begransat da de allra flesta patienter har tillgang till dator hemma och
kan gora det dar. Forutsattningen da &r att en korrekt e-postadress kan inhamtas fran patienten
emedan ndgon sadan sannolikt inte finns i journalsystemet.

Implementationsarbete

For etableringen av SAR foreslas att en utsedd arbetsgrupp utformar enkatens innehall och
beskriver onskat flode. UCR har majlighet att stodja detta arbete men da de viktigaste fragorna
kraver verksamhetskannedom &r det nagot som kraver styrgruppens engagemang.

Utifran styrgruppens 6versiktliga forslag kan UCR arbeta fram ett konkret forslag som
styrgruppen har att ta stallning till.
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Da detta ar ett arbete som endast delvis ber6r andra komponenter i systemet kan det
genomforas relativt oberoende av andra arbetsmoment. Det ar saledes bara prioriteringen som
avgor nar denna aktivitet genomfors.

Projektfragor

Samarbeten
UCR behover samarbeta med en arbetsgrupp ur SAR for att fullfolja utvecklingen. Att SAR har
en engagerad och tillganglig arbetsgrupp ar en framgangsfaktor for utvecklingen.

Vidare behdver UCR samarbeta med klientsystemsleverantdrerna. De i sin tur ar beroende av
underlaget fran UCR for att kunna utveckla sin sida. UCR hamnar dock i en sits att inte vara
direkt kravstallare och bestallare gentemot klientsystemen. Darfor finns anledning att fundera
en del 6ver hur man ska narma sig frdgan om utveckling av klientsystem till SAR. De enda som
verkligen kan vara kravstallare till utvecklingsorganisationen hos systemleverantorerna ar 1T-
forvaltningen hos de vardgivare som ska skicka data. Av den anledningen &r det sannolikt
viktigt att engagera verksamhetsféretradare som i sin tur kan peka pa vikten att fa funktioner
utvecklade.

Med tanke pa de relativt hoga utvecklingskostnader som rader for medicinska IT-system, som
exempelvis journaler, bor man ocksa inkludera verksamheterna i fragan om finansiering av
Klientutvecklingen. Journalen &r en del av de verktyg som verksamheten anvander. Det kan inte
vara SAR:s ansvar att utveckla de verktyg som landstingen anvénder dven om man kan ha ett
intresse av att en viss utveckling prioriteras.

Riskbeddmning

For utvecklingen av SAR finns ett underlag i form av beskrivning av data som ska samlas in.
UCR:s beddmning ar att underlaget ar tillrackligt for att utveckla ett nationellt kvalitetsregister.
Tekniskt sett foreligger inga odverstigliga svarigheter. Risken ligger framforallt i ambitionen att
fa klientsystem att integreras mot SAR. Genom att klientsystemen forutsatts delta i
utvecklingen blir SAR beroende av en tredje part forutom UCR.

Risken kan delas up i tva olika scenarier, dels att kostnaden fér en eller flera leverantorers
insatser blir orimligt hog, och dels att det finns en lang vantetid for att bemanna ett projekt
oavsett finansieringsfragan. Kostnadsfragan anser vi som sagt adresseras via verksamheten.
Konsekvensen av véntetider for utveckling ar att SAR kan bli sittande med utvecklade tjanster
som inte anvands Over en langre tid. Dock finns en pedagogisk podng i att i det ldget ha
utvecklat rudimentara sétt att mata in data. Det blir mer uppenbart vad som behdéver goras och
vilka alternativkostnader som finns i forhallande till utvecklingsinsatsen samt att
webbgranssnitten ju faktiskt kan anvéndas for att rapportera, om an till hogre kostnad och
samre kvalitet.

En annan risk som kan vara vard att lyfta fram ar fragan om forandringshantering och
versionering. Det problematiseras en del i &mnet tidigare i rapporten, men har kan det lyftas
fram som en risk att vi hamnar i en situation dar vi far svart att kostnadseffektivt nog infora en
forandring i registrets definitioner. Den hdgre utvecklingsinsatsen som det innebér att utveckla
klienterna medfor att det likaledes blir en hogre kostnad att vidareutveckla dem.
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Budgetfragor

Eftersom SAR har ambitionen att bli ett nationellt kvalitetsregister som enbart fangar data
genom integrationer med klientsystemen behdver vardgivarna kravstalla klientsystemen att ha
den funktionaliteten. Finansieringsmodellen behdver darfor klargoras. Det kommer
formodligen att kosta stora summor att anpassa klientsystemen till SAR:s krav. Anledningen att
SAR onskar integrera datafangsten i befintliga klientsystem ar for att fa battre data snabbare,
men ocksa for att verksamheten skall paverkas i sa liten grad som majligt. Den besparingen
som undvikandet av dubbelinmatning innebar kommer vardgivaren tillgodo. Darmed borde
vardgivaren delta i finansieringen av integrationen mot SAR genom att finansiera utvecklingen
av klientsystemen.

Avslutning

SAR representerar ett i flera aspekter nytdnkande nationellt kvalitetsregister for UCR. En
aspekt ar att SAR, genom att folja anestesin, blir ett register for en viktig del i varden inom
olika sjukdomsomraden. Det kommer att medfora ett storre inslag av samkdrningar med andra
register nar forskning ska bedrivas. En annan aspekt &r att SAR inte avser fanga data genom
inmatning direkt i registret, utan via integration mot klientsystem. Darmed har SAR redan nu
valt den vég in i framtiden som aktorerna inom omradet férordar. Sammantaget ser UCR att
SAR har forutsattningar att bli en forebild for hur nationella kvalitetsregister ska byggas upp.
Fran UCR:s sida ar SAR ett av de mer spannande projekten framover, och UCR hoppas fa delta
i SAR:s utveckling &ven i framtiden.
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