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Tasks: Reference:
* Provide recommendations for an established web-based tool to document regional » See Data catalogue and Recommendations
health data for joint follow-up. + See Recommendations and Variables

* Provide recommendations for a data catalogue of variables and specifications of data
formats, standards, and communication protocols.

Consultations and discussions organised in:

, . - + the sub-project,
«  Conduct stakeholder consultations and formalise decisions and agreements on pro)

variable descriptions required for initial transfer of data to a regionally shared platform. * reference groups,
* representatives from SALAR

» representatives from EHM (SENASH)
» the National Working Group and,

* the Steering Committee NSG DA
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Strategi for regiongemensam
varddatahantering

Delprojekt 1

Joint Management of Data and Analysis for Swedish
Healthcare Regions

European Commission Directorate-General for Structural Reform Support

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



Innehall

Process for prioritering av variabler och framtagande av variabelspecifikation

Prioriterade variabler och forslag pa variabelspecifikation

Beskrivning av delprojektets metod

Datakatalog

Rekommendationer

O N rhrWN|IKF

Nasta steg

Appendix:

=  Leverabel 3.1 Utvalda variabler (excel)
=  Workshop: Variabler

=  Presentation NSG DA 28/11

=  Presentation NSG HD 11/12

=  Presentation NSG HD 30/1

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



Process for prioritering av
variabler och framtagande av
variabelspecifikation
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Bakgrund: Urval av variabler for att kunna realisera utvalda
anvandningsfall

For att kunna realisera de av delprojekt 3 prioriterade anvandningsfallen gors ett val av variabler. Under arbetet undersoks en stor
mangd variabler och sedan valjs den minsta mangd variabler ut som kravs for att kunna genomféra anvandningsfallet. Detta gors for att

anvandningsfallet i enlighet med projektets styrande principer ska kunna realiseras pa sa kort tid som mojligt och skapa “snabba

vinster”. Vid implementering av en regiongemensam infrastruktur kommer anvandningsfallen inklusive variablerna agera pilot for att

utvardera arbetssatt och metod.

Prioritering av anvandningsfall Vidlj ut variabler for anvandningsfall

A A
\

Prioriterade
-‘l."* variabler
PoC

Stort antal mformatlonsmangder
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Process for leveransen av arbetet med variabler

]j Forberedelser ZJ WS: Prioritering ::3) Forankra prioritering {l/ Specifikationer*
* Diskussioner i delprojekt * Diskussion med referensgrupp * Arbete i delprojekt * Arbete i delprojekt och
* Omprioritering av anvandningsfall och SKR * Diskussioner i NAG och styrgrupp med referenspersoner
» WS-forberedelse med identifiering ¢ Genomgang av variabellistor * Tillagg av vantetider och * Diskussioner och
av variabler for fall 1 och 2 * Prioritering av variabler tillganglighet beredning i NAG
0e0 09090 0900 00090
= Favam Faan Favam

Prioriterade variabler,

5) Konsultation* 6) Datakatalog* D Metod* 8) Rekommendation  specifikationer, metod

och nasta steg
* Diskussion * Framtagande av rekommendation * Beskriva metod for framtida * Presentation i NAG 17/1
variabelspecifikationer for framtida datakatalog inkl. arbete med variabler * Presentation i styrgrupp
* Diskussion metod for standard (verktyg baserat pa * Diskussioner i delprojekt om 30/1
variabelhantering omvarldsbevakning + Sverige) leveransen i sin helhet
00000 000 0000
e -0 . e2dn

Nationellt system
for kunskapsstyrning
*Aktiviteterna har till viss del skett parallellt
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Deltagare i processen

Delprojektansvariga

* Arvid Widenlou Nordmark, Norra sjukvardsregionen
+ Asa Berling, Sédra sjukvardsregionen

Nationell arbetsgrupp, NAG

Sjukvardsregionernas representanter:

* Arvid Widenlou Nordmark, Norra sjukvardsregionen
* Elisabeth Berglonn, Sjukvardsregion Mellansverige

* Johan Tollebrant, Sjukvardsregion Stockholm-Gotland
+ Asa Berling, S6dra sjukvardsregionen

* Peter Kammerlind, Syddstra sjukvardsregionen

* Reidar Kallstrom, Sydostra sjukvardsregionen

* Catarina Karlberg, Vastra sjukvardsregionen

Referensgrupp

* Fredrik Wiberg, Region Skane,
Verksamhetscontroller/samordnare

* Krister Jansson, Region Vasternorrland, Samordnare
Beslutsstod/KPP Controller

* Erik Tainio Lagusson, Region Skane, Terminologi- och
Kodverkstrateg

* Jan Solch, KPP, SKR

* Mikael Havasi, KPP, SKR

* Annika Blomberg-Brodin, Vardplatser, SKR

* Johan Assarsson, Vardplatser, SKR

* Peder Hofman-Bang, SKR

* Arvid Widenlou Nordmark, Norra sjukvardsregionen

+ Asa Berling, Sédra sjukvardsregionen

Forankring och konsultation:

* Kristin Schoug Bertilsson, Nationell samverkansgrupp for
Strukturerad Vardinformation, NSG SVI, SKR

* Derya Akcan, projektkoordinator SENASH, EHM

Nationell samverkansgrupp hdlsodata, NSG HD (Styrgrupp, tidigare namn NSG DA)

Ordférande
+ Asa Dedering, hilso- och sjukvardsdirektor, Region Dalarna, Sjukvardsregion Mellansverige

Ledamoter

* Anna Granevarn, tillférordnad halso- och sjukvardsdirektor, Region Harjedalen, Norra
sjukvardsregionen

+ Asa Dedering, hilso- och sjukvardsdirektdr, Region Dalarna, Sjukvardsregion Mellansverige

* Anders Ahlsson, halso- och sjukvardsdirektor, Region Stockholm, Sjukvardsregion Stockholm-Gotland

* Ann-Marie Schaffrath, digitaliseringsdirektor, Vastra Gétalandsregionen, Vastra sjukvardsregionen

* Annica Ohrn, hilso- och sjukvardsdirektor, Region Ostergétland, Syddstra sjukvardsregionen

* Jorgen Wenner, bitradande hélso- och sjukvardsdirektor, Region Skane, Sodra sjukvardsregionen

* Tobias Dahlstrom, representant for ekonomidirektorsnatverket, ekonomidirektor, Region Dalarna

* Helén Lundkvist Nymansson, chef for sektionen fér data och analys, SKR

* Mari Forslund, SKR (tillfalligt i vdntan pa kommunrepresentant)

Adjungerad Nationellt system
* Kristin Schoug Bertilsson, Nationell samverkansgrupp strukturerad vardinformation, sektionen g, kunskapsstyrning

for data och analys, SKR

. . , , , . Halso- och sjukvard
* Anna Trinks, samordnare Nationella kvalitetsregister, sektionen for data och analys, SKR
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Prioriterade variabler
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Prioriterade variabler

* Delprojekt 1 har utgatt fran de anvandningsfall som togs fram och prioriterades i
delprojekt 3 (se nasta bild).

* For de tre hogst prioriterade anvandningsfallen* identifierades datainsamlingar och
darefter valdes 28 variabler ut.

* De prioriterade variablerna valdes ut baserat pa en bedémning av hur central
variabeln ar for att anvandningsfallet ska kunna realiseras samt vilka variabler som
forvantas ge stor nytta om specifikationerna utvecklas och efterlevnad starks.

Delprojekt 1 och 3 utgor grunden for att utreda vilken data som ska tillgangliggoras.

Anvandningsfall och variabler fungerar som pilot och forsta konkretisering, i linje med
projektets princip att borja smatt och sedan skala upp.

Nationellt system
* Under fortsatt arbete och dialog med NSG SVI i delprojektet behévde de tre prioriterade anvéndningsfallen prioriteras om, dd den for kunskapsstyrning
tidigare nr 2 med varddatainnehdll bedémdes ha en hégre komplexitet én tidigare skattning. Dértill saknade styrgruppen véintetider och Hélso- och sjukvard
tillgénglighet i de prioriterade anvéndningsfallen, varfér variabler fér dessa éven har inkluderats i arbetet med delprojekt 1. SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN




Utvalda anvandningsfall och datainsamlingar

Utvalda anvdandningsfall (utifran prioritering i delprojekt 3)

_ Anvandningsfall

a) Skapa en 6verblick av vardplatser
1. Skapa/applicera en definition av vad en vardplats &r inkl. ev. undergrupperingar
2. Samla vardplatsdata fran regionerna i regiongemensam infrastruktur inklusive kontinuerlig uppdatering
3. Skapa en visualisering av tillgangliga vardplatser

d) Skapa en tillforlitlig nationell jimforelse av vardkder och
vantetidsuppfolining i samtliga regioner
1. Skapa/applicera en definition av vilket problem en vintande patient véntar till inkl. ev. undergrupperingar
2. Utveckla visualisering av data. (Visualisering gors idag)

i) Skapa underlag for kostnader pa individniva dver tid
1. Skapa/applicera en definition av kostnader som kopplar till en enskild individ
2. Samla in kostnadsdata pa individniva och folj 6ver tid
3. Skapa underlag for att félja kostnader pa individniva

Prioriterade datainsamlingar (NAG varen 2024)

Datainsamling Kommentar PRIO

#

1 Patientregistret per 2024 (Socialstyrelsen) Finns idag, bred basdata 1
2 Patientregistret e utvidgning (Socialstyrelsen) Forslag pa vig, bred basdata 1
3 VArdillfsllacdatahacan (SKR) Einpsidag hredd kan integrerac ]
4 Viantetider i varden (SKR) Finns idag, bredd, kan integreras 1
5 Kostnad per patient, KPP-databasen [SKR) Finns idag, bredd, kan integreras 1
6 Disp vardpl, dverbeldggn, utlokalisering (SKR) Finns idag, bredd 1
i | n PPN TP P P | EE—e P | Mt atimmrt mwanilice bhead hacrada A

Utvalda
datainsamlingar for
delprojekt 1:
Véntetider, KPP
och Vardplatser
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Prioriterade variabler

Vantetider (16 st.)

Vardplatser (9 st.) KPP (3 st.)
Variabel Variabel
Beldggningsgrad Kontakttyp
Disponibel vardplats MVO
Faststalld vardplats Sjukhus2

Utlokaliserad patient

Antal utlokaliserade patienter per
100 disponibla vardplatser

Overbeldggning

Antal 6verbeldggningar per 100
disponibla vardplatser

Inneliggande

Typ av vardplats

Variabel
Aktivitet Vardgivare
Beslut om att utféra

Huvudman

aktivitet

Start aktivitet

Vardenhet1 (sjukhus)

Medicinskt maldatum.

Vardenhetl namn

Vardkontakt Vardenhet2 (klinik)

ICD-10 Vardenhet3 (vardande
enhet)

KVA Agarform

Sjukhuskod MVO

Prioriterade variabler aterfinns i sin helhet i forslag till variabelspecifikation (beskrivning, forslag till uppdaterad
specifikation, utmaning idag osv.): Leverabel 3.1 Variabellista
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Beskrivning av
delprojektets metod
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Delprojektets metod

Delprojektet ar en fortsattning pa arbetet med anvandningsfall och
foljde nedan metod:

Datainsamlingar
Identifiering av prioriterade datainsamlingar utifran de prioriterade

| anvandningsfallen

Referensgrupp . For respektive vald datainsamling sattes en referensgrupp samman
med kompetens om aktuellt omrade (i detta fall Vardplatser, KPP och
Véantetider)

Prioritering av variabler i respektive vald datainsamling utifran det
specifika anvandningsfallet samt vilka variabler som skulle kunna

leda till snabba vinster om de forbattras
Variabellista

% . Sammanstallning av variabler enligt foreslagen mall (se variabellista)
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Datakatalog
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Datakatalog: Bakgrund

EHDS kommer krava att vardgivare delar data enligt EHDS-standarder och format, vilket innebar
anpassningar fran internationella till svenska specifikationer.

Socialstyrelsens standarder for varddatadokumentation som t.ex. Snomed CT, ICD-10 underlattar,
men EHDS foreslar dven nya standarder for metadatabeskrivning.

Sverige anvander redan metadatakataloger som RUT, men de uppfyller troligen inte helt EHDS-
kraven och ar inte avgransade till halsodata.

DCAT-AP, pekas pa av Europeiska kommissionen for att underlattar interoperabilitet mellan
datakataloger inom EU och anvands for att beskriva dataset enhetligt. Denna ar aven oversatt till
svenska.

DCAT-AP Health ar en utvidgning specifikt for halsodata som ska anvandas som en del av EHDS,
och en validerings-webapp har utvecklats som en del av HealthData@EU-pilotprojektet.

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard
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Rekommendationer

1. Forslag pa metod for fortsatt arbete med
nationell harmonisering av variabler

2. Forslag pa verktyg (katalog) for dokumentation
av variabler

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard
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Rekommendationer: Forslag pa metod (1/2)

Metod for fortsatt arbete med nationell harmonisering av variabler

En grundforutsattning for en ny regiongemensam infrastruktur for halsodata ar att variabelspecifikationer
efterlevs nationellt samt utvecklas vid behov.

oo oo olgloo

o0l co co oo

olol 55 o5 oo
5 00
oo oo

oo oo glolco

o0 0o 0O 0O
oo oo

Iterativ
process

Lopande dialog och férankring med agare av variabelspecifikation

A. Etablera dialog B. Anvandningsfall och C. Datainsamlingar och Variabler D. Variabelforbattring
Datainsamlingar
1. Etablera dialog med sgare av 1. Identifiera relevanta 1. Kontakta personer som kan 1. Arbeta tillsammans med

variabelspecifikation for att anvandningsfall och prioritera utgora en referensgrupp for referensgrupp och agare av
lagga grunden for I6pande dessa. respektive vald datainsamling, variabelspecifikation for att
samverkan och forankring 2. Lista de datainsamlingar som med erfarenhet av - forbattra dessa

med variabelarbetet. finns for de utvalda insamlingen av dessa variabler

anvandningsfallen 2. Genomfor workshop for att

prioritera variabler i den
utvalda datainsamlingen

E. Realisera

1. | samrad med agare av
variabelspecifikation
uppdatera variabel-
specifikationer

2. Na ut till regionerna for att
sakerstalla efterlevnad och
darmed 6kad enhetlighet

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard
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Rekommendationer: Forslag pa metod (2/2)

Variabelforbattring

56 55 010155
55 55 00

For respektive variabel behdver utmaningar identifieras for att kunna komma med foérslag som okar
enhetlighet och darmed hojer datakvalitet och mojlighet att jamfora data mellan regioner, se nedan mall.

S 55 010155

010l 55 co oo
oiol

S5 55 co
55 66 0o

Generella rekommendationer

1. In-/Utdata: Den primara dokumentationen (indata) dverensstammer inte alltid med sekundaranviandningen
av data. | arbetet med katalog och variabelspecifikation bor det inga att beskriva sarskilda diskrepanser fran
ut-dataperspektivet. Detta inkluderar eventuella transformationer och aggregerande av data.

2. Anvanda ”Struktur och kodning for svar pa fragor om en persons levnadsvanor” som modell for arbetet nar
tillampligt (1ank)
3. Prioritera aterkommande dataelement, exempelvis:

» Organisationsstruktur/-dgarskap: Det finns diskrepans pa vilken detaljnivd och med vilken struktur primar-
dokumentationen inkluderar organisationsniva. Behov och mojligheter till olika nivaer baserat pa storlek och typ av
organisering finns (enhet-avdelning-mottagning etc.). Man bor genomgaende se over vilken niva data ska aggregeras pa
for sekundaranvandning, och darefter forsoka att harmonisera ned till den nivan.

* Tidsangivelser: Vidare harmonisering av tidsangivelser behdvs. Exempelvis genom att anamma specifik standard. Tids-
och varaktighetsangivelser kan modelleras som man har gjort i informationsmodeller for levnadsvanor i NSG.

Foreslagen mall for arbete med variabelforbattring:
Nationellt system

Typ av variabel, | Utvalda variabler | Beskrivning | Befintlig Agare av Forslag pa forbattrad | Utmaning idag / RUT Kodsystem? | Lankar Kommentar for kunskapsstyrning
Datainsamling | (Namn pa variabel) av variabel | specifikation | specifikation | specifikation Motiv till férslag (ja/nej) Hilso- och sjukvérd

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



https://kunskapsstyrningvard.se/download/18.79123c0190010c147bc9ec/1718110786248/Struktur-och-kodning-for-svar-pa-fragor-om-en-persons-levnadsvanor-1.1.pdf

Rekommendationer: Forslag pa verktyg

Forslag pa verktyg (katalog) for dokumentation av variabler

* Rekommendationen tar utgangspunkt i att nyttja resultat befintliga forberedande arbeten infor
sekundaranvandning av data i EHDS.

*  Forutom referens till standarder for klinisk kodverk (ex. ICD-10), terminologi, organisatorisk struktur, 6verforing osv.
innebar detta referens till standarden DCAT-AP, som ska anvandas i europeiska sammanhang som standard for
utformandet av datakataloger.

*  DCAT-AP ar 6versatt till svenska (november 2024), samt har kommit i en vard-specifik variant pa engelska
(HealthDCAT-AP).

*  SENASH projektets arbete med metadatakatalog, ska ocksa bidra med inriktning for det fortsatta arbetet. Dialogen
med VR (RUT-katalogen) ar viktig aven for vart projekt, for att sakra forankring och fortsatt paverkan och samkorning
aven efter projektavslut.

Det fortsatta arbetet med datakatalog bor byggas pa pagaende arbete med klargérande for EHDS. | detta ingar att
validera variabeloversikter upp mot DCAT-AP standard.

Det nationella arbetet bor i fortsattningen involvera samarbete med Vetenskapsradet, Socialstyrelsen och
E-hdlsomyndigheten genom SENASH-projektets delprojekt 7. Man bor sakra 6msesidig involvering i respektive
styrande strukturer.
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https://www.healthinformationportal.eu/healthdcat-ap

Nasta steg
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Nasta steg

Arbetet med anvandningsfall och variabler foreslas fortsatta inom samt utanfor
projektet.

1. Forvaltning och fortsatt arbete i NAG

a) Etablera samarbete med Vetenskapsradet, Socialstyrelsen i fortsatt arbete med
utvecklade halsodataregister och EHM (SENASH-projektets delprojekt 7) samt Radet

for interoperabilitet
b) Se till att forslag kopplat till de utvalda variablerna férankras med relevanta aktorer
c) |samrad med dgare av variabelspecifikation uppdatera variabelspecifikationer samt
sakerstalla att efterlevnad starks
d) Fortsatta enligt féreslagen metod for nationell harmonisering av variabler

2. Anvandningsfall, variabler, verktyg och metod utgor underlag for delprojekt 2, 4 och 5
kopplat till data och processer

3. Testa konceptet i en "Proof of Concept” (PoC, inom ramen av projektet, i leverabel 5)

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard
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Leverabel 3.1 Appendix (separata dokument)

el

Leverabel 3.1 Utvalda variabler (se separat excel)
Workshop: Variabler

Presentation NSG DA 28/11

Presentation NSG HD 11/12

Presentation NSG HD 30/1
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