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Sub-project 2

Established conditions for the development of regional health data platforms
with a solution for transfer to a regionally shared platform

Tasks:

» Draft a report formulating the requirements for regional health data platforms and
proposing a solution for transferring data to a regionally shared platform for nationally
available health data*

* According to a decision made by DG REFORM and SALAR on 23 October 2024, the conduct of interviews with the
Swedish regions is not included in the AS-IS report but is supplemented in this report and the final report. The
decision was made because the interviews are now being conducted in collaboration with the Swedish eHealth
Agency, which resulted in a postponement of the timetable for the completion of the AS-IS report. Thus, the results
and analysis from the interviews are part of this deliverable.

Reference:

Dialogue and discussions organised in:
* the sub-project,

« 19/21 Swedish Regions

* the National Working Group and,

* the Steering Committee NSG HD

See process and participants on page 6-7

Funded by
the European Union EY

‘ . Swedish Association

of Local Authorities
\ and Regions



Strategi for regiongemensam
varddatahantering

Delprojekt 2

Joint Management of Data and Analysis for Swedish
Healthcare Regions

European Commission Directorate-General for Structural Reform Support
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Process for rekommendationer
for regionernas dataformagor
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Process for rekommendationer for regionernas

dataformagor

]J Forberedelser*

* Samverkan med E-halsomyndigheten
* Framtagande av intervjumaterial
* Forberedelse av intervjuer

eHalsomyndigheten

4 ) Analys av regionernas
~+ / datafsrmagor

* Analys av regionernas nuvarande niva
baserat pa intervjuer enligt framtagna
utvarderingsomraden for analys

*  Gemensamma slutsatser kring var
regionerna befinner sig idag

* Aktiviteterna har till viss del skett parallellt

2‘} Informationsinsamling*

* Intervjuer med regioner
* Intervjuer utfordes tillsammans med E-
halsomyndigheten

eHalsomyndigheten

?J Rekommendationer

* Baserat pa resultatet fran analys,
framtagande av rekommendation kring
datahantering och dataférvaltning

* Underlag bestaende av
omvarldsbevakning, EY SME, ramverk,
djupintervju med regioner i framkant

3 Utvarderingsomraden

for analys*

* Framtagande av fyra omraden for
analys

* Detaljerande av 4 nivaer inom
respektive omrade

6) Férankring

* Forankring och presentation av

delprojektet for intervjuade regioner,

E-hdlsomyndigheten och andra
intressenter

Rekommendation for
regionala
halsodatainfrastrukturer

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard
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Deltagare i processen

Delprojektansvariga Ovriga delprojektmedlemmar E-Hdlsomyndigheten
* Elisabeth Berglonn, Sjukvardsregion Mellansverige * Fredrik Westander, SKR * Péar Sodergvist
* Catarina Karlberg, Vastra sjukvardsregionen * Johan Tollebrant, Sjukvardsregion Stockholm-Gotland e Jiri Uosokainen

* Rolf Ronnback, Chefsarkitekt for Ineras nationella .

. Regioner
samverkansarkitektur
* Hanna Emami, SKR * Forinformationsinsamlingen intervjuades
* Peder Hofman-Bang, SKR representanter fran 19/21* regioner

* Forankring av resultat och analys med
representanter fran nagra av regionerna

Nationell arbetsgrupp, NAG Nationell samverkansgrupp data och analys, NSG HD (Styrgrupp)
Sjukvardsregionernas representanter: Ordférande
* Arvid Widenlou Nordmark, Norra sjukvardsregionen « Asa Dedering, halso- och sjukvardsdirektor, Region Dalarna, Sjukvardsregion Mellansverige

* Elisabeth Berglonn, Sjukvardsregion Mellansverige

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

* Peter Kammerlind, Syddstra sjukvardsregionen

* Reidar Kallstrom, Sydostra sjukvardsregionen

* Catarina Karlberg, Vastra sjukvardsregionen

Ledamoter

* Anna Granevarn, tillférordnad halso- och sjukvardsdirektor, Region Harjedalen, Norra sjukvardsregionen
+ Asa Dedering, hilso- och sjukvardsdirektor, Region Dalarna, Sjukvardsregion Mellansverige

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

* Ann-Marie Schaffrath, digitaliseringsdirektor, Vastra Gotalandsregionen, 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

* Kristin Schoug Bertilsson, Nationell samverkansgrupp strukturerad vardinformation, sektionen for Nationellt system
data och analys, SKR for kunskapsstyrning

¢ Anna Trinks, samordnare Nationella kvalitetsregister, sektionen fér data och analys, SKR Halso- och sjukvard

* Samtliga regioner har kontaktats och kompletterande arbete
pdgdr for att intervjua de tvad kvarstdende regionerna SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN




Informationsinsamling
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Hur har fragorna kommit till?

Intervjumaterialet har baserats pa ett enkdtmaterial utvecklat av SKR och, tillsammans med E-hdlsomyndigheten, kompletterats

efter projektets syfte och mal. Fragorna i intervjumaterialet ar uppdelade i fyra avsnitt.

Enkatmaterial

* Innan detta projekt etablerades
paborjades ett arbete pa SKR som
innefattade att utveckla ett
enkdtmaterial

*  Syftet med enkaten var att skapa en
bild 6ver hur varddatalager med
uppfoljningsandamal ar
organiserade i regionerna samt
regionernas mojligheter till
uppfoéljning av kvalitetsindikatorer
och andra matt for bade
vardférlopp och andra arbeten
inom systemet for kunskapsstyrning

*  Enkaten skickades aldrig ut till
regionerna men det framtagna
materialet lade, med sitt
narliggande syfte, grund for
intervjumaterialet

E-halsomyndigheten

E-hdlsomyndigheten har fatt ett
regeringsuppdrag som syftar till att
identifiera verksamhetsbehov for hur
vardinformationssystem ska dela
information och fungera med den
nationella digitala infrastrukturen
samt etablera ett fungerande
samarbete mellan aktérer inom den
nationella digitala infrastrukturen
Initiativet pagar parallellt med detta
projekt, och nar det uppdagades
insag bade EHM, SKR och regionerna
att samverkan ar nédvandig

Saledes har informationsinsamling
fran regionerna skett i samverkan
mellan SKR och EHM, dar bada parter
har medverkat vid framtagande av
intervjumaterial

Delprojektet

Delprojekt 2 handlar om att etablera
forutsattningar for utveckling av
regionala halsodataplattformar.
Intervjufragorna utvecklades for att
uppfylla ovan syfte

Intervjufragorna
Avsnitt A: Organisering och
beddomning av dagens
halsodataleveranser och
regionens varddatalager

Avsnitt B: Vilka data kan regionen
tillgangliggora for nationell
datainsamling/delning?

Avsnitt C: Fragor kring en ny
modell for att tillgangliggora
regionens halsodata

Avsnitt D: Datakvalitet och
variabelspecifikationer

Intervjufragorna kan ses i sin
helhet i Leverabel 3.2 Appendix

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard
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Hur har intervjuerna gatt till?

Generellt om
intervjuerna

* Intervjuerna skedde i stor
utstrackning gruppvis

*  Analysen motsvarar resultatet
fran 19/21* regioner. 6 Sussa-
regioner valde att inte delta,
med hadnvisning till att det finns
stora likheter med andra
regioner i samma gruppering.
Dessa bedémdes i analysen vara
pa samma niva som de andra
Sussa-regionerna.

Fore intervju

Samtliga regioner tillfragades via
mail att delta i intervjuerna

Vissa regioner valde att inte delta
med hadnvisning till att det finns
stora likheter med andra regioner i
samma gruppering*

Infor respektive intervju fick
medverkande personer ta del av
information om intervjun,
fragematerialet samt utvalda
bilder for att mojliggora
forberedelser inom regionen

Under intervju

Intervjuerna skedde via Microsoft
Teams

De flesta intervjuer var 1h langa,
vid behov utékades vissa

| motet var, forutom
regionsrepresentanterna, en
intervjuledare fran nationella
arbetsgruppen, tva
representanter fran E-
halsomyndigheten samt tva
representanter fran EY med for att
anteckna under motet
Intervjuerna spelades dven in for
att sakerstalla att ingen viktig
information missades

Efter intervju

Efter intervjuerna fick regionerna
mojlighet att komplettera sina
svar skriftligen, samt dela med sig
av bilder kring
organisationsstruktur och
arkitekturdiagram

Anteckningar fran intervjuerna
skrevs rent och resultatet
analyserades av representanter
fran EY. Vid behov stédlldes
kompletterande fragor via mail
och i enstaka fall hélls
kompletterande intervjuer med
regioner for att sakerstalla att
analysen blev rattvisande och
korrekt

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

* Samtliga regioner har kontaktats och kompletterande arbete
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Omraden som ska analyseras i
regionernas existerande
dataformagor
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Intervjusvar fran regionerna har analyserats med
utgangspunkt i fyra utvarderingsomraden

DATAKVALITET DATA GOVERNANCE )
& 5
% Metod for hantering av J Ramverk < &

datakvalitet . Datadgare och processer for
Processer och standarder beslut

kopplade till datakvalitet . Utvecklingsplaner

Ansvar och roller kopplade till ° KPl:er

datakvalitet

— TEKNISK PLATTFORM ORGANISATION
_¢ => © Regionernas datalagring, . Kompetenser inom
- distribution och organisationen
analysmojligheter . Hantering av dataférfragningar
Framtida arkitektur . Samverkansforum

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard
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Varje utvarderingsomrade for analys kan delas upp i
fyra nivaer

Niva 1 Niva 2 Niva 3 Niva 4

Ingen metod foér hantering av Manuell metod fér hantering av Etablerad metod for hantering av Etablerad metod for kontinuerlig
datakvalitet, lag standardisering for datakvalitet och delvis implementerad datakvalitet, med manuellt hantering av datakvalitet stodd av
a bade data och datadverféringar. Ingen standardisering. Ingen etablerad genomforande. Implementerade policys automatiska funktioner. Implementerade
Datakvalltet etablerad process for atgard av process for atgard av och standarder. Etablerad process samt policys och standarder. Etablerad process
datakvalitetsproblem. Inget formellt datakvalitetsproblem. Inget formellt KPl:er for atgard av datakvalitetsproblem. samt KPl:er for atgard av
ansvar ansvar Tillsatt formell roll datakvalitetsproblem. Tillsatt formell roll
Utsedda dataagare inklusive processer Etablerade datadgare, processer och
Inga dataagare, beslutsprocesser eller Spridda datadgare utan gemensamma och beslutsforum. Delvis upprattad beslutsforum. Upprattad forvaltnings-
) G beslutsforum pa operationell, taktisk processer och beslutforum. Planerar forvaltningsdokumentation dokumentation inkl. eskaleringsordning.
ata Governance eller strategisk niva. Saknar ramverk och och utfor operationellt arbete. Saknar innehallandes bl.a. existerande Regionala principer pa taktisk och
KPl:er for styrning ramverk och KPl:er for styrning eskaleringsordning. Har ramverk och operationell niva. Har ramverk och KPl:er
KPl:er for styrning for styrning. Finns utvecklingsplan

Inom regionen central plattform med

Delvis inom regionen central datalagring Flexibel och skalbar arkitektur med analys

TEanSk Ingen plattform for <.:Iatahanter|ng, framst genom databaser med mojlighet datalagr}hg—, dlstrlbut.lon- OCh.. och uppfoljningsméjligheter samt flexibla
EIELS CllOF UG, TG ElET till ad hoc analys. Diskussion krin S ER IRl PR el datadverforingsmojligheter
plattform existerar for en framtida arkitektur ¥3. & framtida arkitektur, men ej fullt gsmolie

framtida arkitektur ar paborjad implementerade

implementerad

Ingen strukturerad organisation, Ratt kompetens finns inom regionen . ) . . Ratt kompetens finns inom regionen
. . A ot . Ratt kompetens finns inom regionen .

kompetenser spridda utan och viss samverkan sker pa regional niva . . med en formell organisation,

. . ATrr . . . o med en formell organisation och tydliga - .
Organ|sat|on sammanhallning och finns tydliga men ingen formell organisation. e definierade roller och ansvar och tydliga

Py o samverkansforum. Dataforfragningar A

kompetens-gap. Dataférfragningar Dataforfragningar hanteras ad hoc med samverkansforum. Dataforfragningar
. o behandlas centralt
hanteras ad hoc viss synkronisering mellan enheter behandlas och hanteras centralt

Nationellt system
for kunskapsstyrning

Ovan nivabeskrivningar anvands som exempel, inte regler, for att beskriva var regionerna befinner sig inom . X o
Halso- och sjukvard
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Utvarderingsomradena och dess nivaer utvecklades med
input fran tidigare genomfort arbete och existerande ramverk

For att identifiera de fyra utvarderingsomradena for analys nyttjades information fran kallor nedan, som beskrivs mer ingaende i kommande avsnitt. Utvarderingsomradena delades
darefter in i fyra nivaer* for att mojliggéra mappning och visa pa trender i regionernas forutsattningar kring halsodata fér sekundaranvandning.

Utvarderingsomraden— ;------------ Input------------ ' Detaljering av nivaer

DATA GOVERNANCE

ril Ramverk [mPAL
e N
T . Processer och @
i beslutsforum

*  Utvecklingsplaner
KPler

Varje utvirderingsomrade fér analys kan delas upp i
fyra nivaer

Inception report

ternation,

TEKNISK PLATTFORM 'ORGANISATION < .
3\ e | @DCAM Existerande
. s ramverk och
Nulagesrapport och referenser e

omvarldsbevakning

Y Referensarkitektur |

Med datastrategin, ramverken och

referensarkitektur detaljerades niva 4, medan Nationellt system
niva 1 motsvarande att regionerna saknade for kunskapsstyrning
arbete inom omradet. Delprojektets Halso- och sjukvard

arbetsgrupp detaljerade darefter niva 2 och 3.
* Se féregdende bild SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN




Strategin for regiongemensam varddatahantering lade
grunden for de fyra utvarderingsomradena...

Py

Datastrategins ingaende delar

== »  Vision & Design Principer
) Vv:,,, Vision for databehov *  Anvéndarscenarier
\ v : ¢ Godkannande och sponsorer fran organisationen
x\' w{ﬁj

A,

Vi e Bats

ets Anibition,

Vision for Data

A=
oy

Data Governance

« Qvergripande modell,

forum och
eskaleringsprocess

« Agare av data
* Ramverk och policy

* KPl:er for styrande

policy

Datakvalitet och
kontroll

 Strategi for

datakvalitet &
principer

* Ramverk for

datastyrning

* KPIl:er och matetal for

monitorering

* Definierade

datafléden

Arkitektur

* Data mappat mot

fysiska enheter

« Strategi for

datalagring och
hantering

¢ Kontroller for

datasdkerhet och
integritet

e Definierat varde av data och datahantering
»  Overgripande positiva verksamhetseffekter och utfall
e Matbara KPl:er for att utvardera datastrategins effekter

Kunskap, organisation
och kultur

¢ Kunskapskrav och

roller

¢ Mangfald och

erfarenheter bland
anstallda

* Innovationskultur

« Datadriven idékultur

¢ Samarbete mellan IT

och affdrsteam

Fyra utviarderingsomraden for analys

2022 genomfordes ett arbete med att ta fram en
datastrategi for SKR. Detta projekt kan ses som
en konkretisering av strategin.

Strategin innefattade en operativ datamodell
med fyra primara omraden

Projektets fyra utvarderingsomraden for analys
kommer primart fran den operativa
datamodellen, men innehallet har kompletterats
med innehall fran 6vriga kallor

Datastrategin har daven anvants for att detaljera
nivaerna inom utvarderingsomradena

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard
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...precis som “inception report”...

Information fran projektets leverabel 1, inception report, anvandes for att ta fram omraden for analys. Det blev tydligt att omraden for analys behévde ta hansyn till
regionernas nuldge och mognad. Dartill framgick det att analysen behdvde innefatta olika tekniska aspekter kring halsodata vilket influerade innehallet i omraden for
analys.

"Inception report” Slutleverabel
delprojekt 2*

Mappning av hur regionerna och Inera har borjat planera for framtiden i forhallande
till nulagesrapporten och T2.

» Utfora en analys av regionernas nuldage och mognad

* Leverabeln inkluderar komponenter som framtida lage for lagring, hantering och
overforing av halsodata och att sdtta rekommendationer kring hur regionerna nar
det framtida tillstdndet

* Informationen samlas in och resultatet kommer sannolikt behova aggregeras och
kombineras givet komplexiteten i fragorna samt regionernas olikheter

EY

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

* | denna ruta presenteras ett utval frén beskrivningen leverabeln fér delprojekt 2, fritt 6versatt frén engelska. SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN




...samt nulagesrapporten

Information fran projektets leverabel 2, nuldgesrapporten, och sarskilt det avsnitt som berdr omvarldsbevakning anvandes for att ta fram omraden for analys. Resultatet och
analysen som baseras pa intervjuerna kommer sedan att bli en del av projektets slutrapport*, da det representerar regionernas nulage inom tidigare namnda fyra omraden.

Nulagesrapport Intervjuer Slutrapport
— och omvarldsbevakning med regioner

Material fran nuldgesrapporten (l2nk), primart de studieresor som gjordes till Katalonien samt
Nederlanderna, inspirerade samt vackte fragor som anvandes for att ta fram intervjumaterialet. Nedan
presenteras detta material i urval. For mer detaljer, se nulagesrapporten.

Katalonien

* Katalanska dataskyddskontoret samarbetar och interagerar med andra myndigheter kring _B
exempelvis EHDS OIZ\ — =

*  Katalanska sjukvardssystemet anvdnder avancerad teknik for att forbattra vardkvalitet och (-\O —
effektivitet N —

*  Katalonien lar sig genom att utféra och har latit det utvecklas over tid fér att uppna bra analyser. De
kommer inte fran nationella eller regionala krav utan det tillats vara en standigt utvecklande resa.

Nederlanderna

* Health-Rl arbetar intensivt med standardisering och interoperabilitet

e Star infor utmaningar med fragmentering i halso- och sjukvardssystem och hélsodata

. Planerar en federerad modell dar data inte lagras centralt, vilket innebar bade tekniska och
organisatoriska utmaningar

Nationellt system
for kunskapsstyrning

* Enligt beslut fran DG REFORM och SKR den 23 oktober 2024 inkluderas inte genomférande av intervjuer med regioner i . . o

. ) . e L Halso- och sjukvard
nuldgesrapporten, utan kompletteras i denna rapport, samt i slutrapporten. Beslutet grundade sig i att intervjuerna nu genomfoérs i
samverkan med E-hdlsomyndigheten, vilket medférde en férskjutning av tidsplanen fér férdigstdllandet av nuléigesrapporten. SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN
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Analys av regionernas
dataformagor
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Sammanstallning av regionernas dataformagor inom

fyra omraden

Datakvalitet

Data Governance

Teknisk
plattform

Organisation

Guide

De lila cirklarna i
sammanstallningen
motsvarar de intervjuade
regionerna. En cirkel
representerar en region-

* Tva regioner aterstar att

intervjuas. Dialoger med
dessa regioner pagar.

e Det forekommer

skillnader inom nivaer,
dar en region inom t.ex.
niva 3 kan vara nara niva
2, medan en annan region
inom samma niva kan
vara nara niva 4.

* 3 av 9 Sussa-regioner

intervjuades, men
samtliga betraktas vara pa
samma niva, trots
regionala avvikelser, med
hanvisning till regionernas
gemensamma arbete

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard
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Datakvalitet

Datakvalitet

Omradet innefattar

*  Metod for hantering
av datakvalitet

*  Processer och
standarder kopplade
till datakvalitet

*  Ansvar och roller
kopplade till
datakvalitet

Insikter

Regionerna har férmagor att I6sa problem som uppkommer relaterade till datakvalitet, men det sker ofta pa
ad hoc-basis

Nagra regioner har paborjat initiativ med okat fokus pa datakvalitet
Regionerna efterfragar nationella beslut gallande struktur och standarder kring data

Hantering av datakvalitet sker med manuella metoder

| flertalet regioner hanteras datakvalitet av anvandare av respektive system med validering fran regional
enhet

Det saknas i manga regioner formella roller, processer och policys for kontinuerlig hantering av datakvalitet

Paborjade initiativ kring datakvalitet inom regionerna skapar goda forutsattningar for utdkat arbete

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN




Data Governance

Data Governance

Omradet innefattar

Insikter

Roller och ansvar
Existerande * Arbetet kring data governance sker i regionerna inom en begransad del av verksamheten och séllan pa ett
processer och systematiskt, regionsovergripande satt

beslutsforum
Utvecklingsplan

T * Utsedda datadgare ar oftast utspridda inom regionen och regional sammanhallning saknas
er

* Faregioner har utvecklingsplaner for arbete med datastyrning
* Nagra regioner har pabdérjat eller diskuterar initiativ for utokat arbete med datastyrning

* | arbetet med data governance arbetar regionerna med utvalda delar och saknar ett helhetsgrepp inklusive
ett specificerat ramverk

Trots variationerna i hur regionerna arbetar med data governance visar diskussionerna att det finns stora méjligheter for
forbattrad samordning och effektivitet i framtiden

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard
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Teknisk plattform

. 000
Teknisk plattform 000 000
000

Omradet innefattar

Insikter
. Regionernas
. —
S?s.tt?‘li:)i?ir;i’ och _(E_k_;b * Manga regioner har kommit Iangt i sitt arbete med tekniska plattformar
analysmojligheter
e Framtida arkitektur * Flertalet regioner har en fullt implementerad plattform med stéd for lagring, distribution och analys

» Ett fatal regioner har infrastrukturer med central lagring i olika databaser med en begransad formaga till
uppfoljning och analys eller ett fragmenterat IT-landskap med flera plattformar inom regionen men ingen eller
begransad regional infrastruktur

leverantorer och tekniska I6sningar
* Entydlig trend ar att flera regioner har fokus pa teknisk plattform och att framtidsdiskussioner pagar

@ * De flesta regioner befinner sig pa niva 3, men val av teknisk infrastruktur skiljer sig at, exempelvis genom olika

Trots variation mellan regionerna i val av teknisk I6sning sa visar trenden att regionerna arbetar aktivt med utveckling av
de tekniska plattformarna
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Organisation

( I |
Organisation o0 o0
o0

Niva 4

3
o
o o0
®

Omradet innefattar

Insikter

Kompetenser inom
organisationen
Hantering av
dataforfragningar

* Inom de flesta regioner finns ratt kompetens med en formell organisation*

Samverkansforum * Inom nagra regioner ar existerande resurser dverbelastade och det saknas resurser och kompetens

* Manga regioner har nagon form av regional samverkan eller regional organisation
» Ett fatal regioner har tydligt definierade samverkansforum

Flera regioner behandlar dataférfragningar centralt men utlamning av data hanteras ofta lokalt

©

Spridningen i organisatoriska forutsattningar mellan regionerna visar att det finns goda exempel inom niva 3 och 4 att ta

lardom och inspireras av Nationellt system

for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard
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Rekommendationer
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Hailsodatalandskapet haller pa att fordandras vilket leder till utokade
krav pa regionerna

| |
: Forandringar i det regulatoriska landskapet i i SKR och tiopunktslistan :
l o @ 1 (g Ko 08®: =
: EUROPEAN HEALTH DATA SPACE h) J & SOClalstyrEIsen . . 11 och Regioner B 5 ..:
I eHilsomyndigheten o —
: EHDS forbéttrar tillgdngen till och Socialstyrelsen har ett E-halsomyndigheten har : : Regionerna har enats om 10-punktslistan, som bland :
: kontrollen dver halsodata, vilket utokat uppdrag avseende fatt utokat uppdragi att : : annat innefattar punkterna; :
I mojliggor vidareutnyttjande av data insamling och utlamning etablera en nationell digital 11 I
: for forskning och sakerstaller kring hdlsodataregister infrastruktur : : 3. Nationellt ramverk och standarder :
I gransoverskridande tillgang till digitala I 1 7. Halsodata och Al I
: hélso- och sjukvardstjanster inom EU : : :

r

|

! Mer data att hantera Krav pa hogre % Behov att nyttja

! och leverera datakvalitet {8 kompetens effektivare

Regionerna behover pa sikt férmagan att behandla och leverera datamangder med en hogre
kvalitet, effektivitet och kontroll
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Regionerna har idag tillrackliga formagor att hantera existerande

datamangder

Fran analysen kan konstateras att

* Regionerna hanterar dagens datakvalitetsarbete,
men i stor utstrackning sker det ad hoc

* Regionernas mognad kring Data Governance och
datakvalitet ar generellt lag

* Fa regioner har ett strukturerat arbete kring
datakvalitet och Data Governance

* Arbetet med Data Governance foljer i dagslaget
inte nagot ramverk inom regionerna

Datakvalitet

Omeddet Innefattar

Metos o hanteriog
o duaieet
Brocesse oc
standardes impsiade

anseaitet
 Anwar o oter
bogsiage 1
et

for kunsiapastyming

Data Governance

rekommendationer

Med utdkade leveranskrav pa datamangd och datakvalitet kommer regionernas existerande arbete
kring Data Governance och datakvalitet inte vara tillrackligt, varpa delprojektet har framfort foljande

Nationellt system
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For att regionerna ska kunna mota framtida krav sa framfor
delprojektet tre overgripande rekommendationer

Syftet med rekommendationerna ar att ge regionerna hjalpmedel att fortsatta sitt arbete och ta sig mot niva 3 och 4 sa att regionerna saval som projektet ska kunna ta ett
strukturerat steg mot att forverkliga malbilden kring en nationell samverkansstruktur (delprojekt 41) och rapportering kring halsodata. Av de fyra utvarderingsomradena
kommer rekommendationerna utga fran Data Governance och Datakvalitet dar den genomsnittliga nivan inom regionerna var lagre.

NSG HD rekommenderas att: Utvarderingsomraden

Nedan beskrivs hur rekommendationerna innefattar

Styrka att NAG Strategi for gemensam varddatahanterings fortsatta i . -
utvarderingsomraden for analys

arbete med Data Governance och datakvalitet bor baseras pa ett

enhetligt ramverk (till exempel DAMA DMBOK eller DCAM).
Data Governance ar den centrala komponenten i DAMA DMBOK

Utifran rekommendation A, uppdraga at NAG Strategi for gemensam
varddatahantering att definiera for vilka komponenter inom
ramverket dar det finns stora fordelar med regiongemensamt

arbete, for att undvika suboptimering. ‘

Datakvalitet ar en komponent inom Data Management i DAMA
DMBOK och kommer framat att innefattas i begreppet Data
Management

Uppdraga at NAG Strategi for gemensam varddatahantering att, . . . . .
ppdrag ratesi ror 8 v . Forutsattningarna kring teknisk plattform behandlas i delprojekt 41

T l-o
N
&
utifran de i rekommendation B beslutade komponenterna, . . . .
P _5\':_::;:9 eftersom beslut kring plattformsarkitektur kommer paverka vilka
—nf3

definiera minsta mojliga mangd som kan implementeras for att L . .. . )
o . o Lo . . A formagor som behovs pa regional niva. Inga rekommendationer
uppna varde pa bade regional och nationell niva. ) .
kommer presenteras kring teknisk plattform

Information kring regionernas existerande organisationer anvands
som grund for delprojekt 52 och inga rekommendationer kommer
presenteras kring organisation

NAG utreder genomforande av en pilot med nagra regioner och
exemplifierar arbetssatt utifran vissa datamangder.

1 Delprojekt 4 Etablera férutsdttningar fér en ny regiongemensam infrastruktur fér hélsodata
2 Delprojekt 5 Férslag till utveckling av ett kompetenscentrum
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Rekommendation A

Styrka att NAG Strategi for gemensam
varddatahanterings fortsatta arbete med
Data Governance och datakvalitet bor
baseras pa ramverket DAMA DMBOK.
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For att kunna forsta rekommendationerna ar det viktigt att OQQ
forsta skillnaden mellan Data Governance och Data Management!

Data Management och Data Governance ar msesidigt beroende och skapar varde tillsammans. Utan en tydligt definierad Data
Governance finns ingen styrning i vem som forvantas utféra Data Management-aktiviteterna. Likasa utan tydligt definierad Data
Management finns det inte nagot som realiseras och Data Governance kommer darmed inte heller tillféra nagot verkligt varde.

N
Vad ar Data Governance? /\Vad ar Data Management?

Data Governance ar de roller och den 6vergripande process Data Management fokuserar pa de operativa aspekterna av
som kravs for att sakerstalla hogkvalitativ data och datahantering, och besvarar ”"HUR?”. Data Management ar
regelefterlevnad for att mojliggora fullstandigt affarsvarde en underhallsprocess som sakerstaller tillgdnglighet,
av datatillgangarna. Data Governance innebar tillforlitlighet och aktualitet av data for anvandarna.

beslutsfattande pa hog niva och besvarar ”VAD/VARFOR?”

Data Governance Datalivs Data Management

Se till att data hanteras pa ratt satt -cykel Hantera data for att uppna mal

Nationellt system
for kunskapsstyrning
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1 Datakvalitet dr en komponent inom Data Management SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN




o O

For att Data Governance och Data Management ska leverera
varde rekommenderas att arbetet foljer ett ramverk

. Vad ar riskerna for regionerna med att inte . ors
Vad ar syftet med ett ramverk? . 5 Hur har selekteringen av ramverk gatt till?
anvanda ett ramverk?

* Ramverk behandlar hela datalivscykeln och *  Organisationer som har inte har ett holistiskt *  Genom omvarldsbevakning har det framgatt
sakerstaller att data ses som en tillgang perspektiv over sin data genom ett ramverk DAMA DMBOK ar ett ramverk som anvants
kan uppleva ineffektivitet, exempelvis genom inom halsosektorn
* Ramverk ger vagledning kring nodvandiga felaktig information, manuella processer och
omraden for utveckling och att data skapas, bristande dataanvandning. * Inom nagra regioner pagar idag diskussioner
konsumeras och kontrolleras pa ett korrekt kring ramverk och DAMA DMBOK
satt. *  Regionerna har idag problem som kan
harledas till en avsaknad av ramverk?! *  Utéver DAMA DMBOK sa har tre andra
* Ramverk anvands for att forsta och mata en vdletablerade ramverk valts ut for en
organisations nuvarande ” 2027 kommer 60% av organisationer jamforelse?

ST RS e inte kunna realisera det férvintande

* Ramverk anvands ocksa for malsattning och Varf:/et av sina Al use-cases pa grund
behéver anpassas beroende pa av inkonsekvent arbete med ramverk

organisationens struktur, mognad och mal. J)
- Gartner

Projektet rekommenderar att arbeta enligt ett ramverk for att sdkerstalla att relevanta omraden inkluderas, med en hypotes som specifikt
baseras pa anvdandningen av DAMA DMBOK.

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

1 Se Férdjupning 8.1 fér konkreta exempel och hur ett ramverk hade kunnat appliceras
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Det fortsatta arbetet med Data Governance och Data
Management bor baseras pa DAMA DMBOK

Rekommendation Utokat arbete inom regionerna

* Regionerna existerande arbete med Data Governance och Data Management ar
ofta manuellt och tidskravande

* FOr att mota utokade leveranskrav kopplat till bland annat EHDS behovs ett
strukturerad och utdkat arbete kring Data Governance och Data Management

Ett gemensamt ramverk...

» Skapar fordelar i form av effektivitetsvinster och stordriftsférdelar for regionerna
* Minimerar tolkningsskillnader mellan regioner

* Regionerna rekommenderas utoka sitt arbete * Sakerstiller att goda exempel fran regioner i framkant kan anvdndas pa basta satt

kring Data Governance och Data Management

* Regionerna rekommenderas att, i sitt fortsatta

arbete med Data Governance och Data Varfor DAMA DMBOK?
Management, f6lja ett gemensamt ramverk  Jamforelsen?! indikerar att det finns flertalet bra ramverk fér Data Management

och att det inte nédvandigtvis finns nagot ratt eller fel

* DAMA DMBOK ar ett valetablerat och ledande ramverk som kan appliceras pa
olika branscher och dr mycket relevant for varden?

* Det finns existerande erfarenhet inom vissa regioner kring DAMA DMBOK som kan
underlatta framtida arbete

* Regionerna rekommenderas att utga fran
ramverket DAMA DMBOK

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

1Se Férdjupning 8.2 och 8.3 fér jamférelsen mellan ramverk

2 Se Férdjupning 8.5 fér hur DAMA kan appliceras i varden SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN




Ramverk som DAMA DMBOK ar i linje med EHDS:s mal att °©©
harmonisera och effektivisera hanteringen av halsodata inom EU

Eftersom varje region har egna varddataplattformar med olika strukturer, tekniska I6sningar och styrningsmodeller, ar det vardefullt att
datahantering, governance och interoperabilitet standardiseras for att skapa en effektiv och saker integration med den regiongemensamma

infrastrukturen.
Ett ramverk som DAMA hjalper genom att: DAMA och EHDS
* Skapa enhetliga principer for datahantering i alla regioner. Battre samordning med internationella initiativ som EHDS

(European Health Data Space)
» Sdkerstalla att data ar tillganglig, begriplig, sdker och

interoperabel. EU:s EHDS-lagstiftning kommer att stélla allt hogre krav pa
interoperabilitet och datastyrning. Regioner som inte foljer DAMA
* Stddja regionerna i att harmonisera sina datamodeller for enklare eller andra governance-modeller kommer att ha svarare att mota
integration. dessa krav.
* Minska risken for dataférlust, redundans och inkonsekvens vid * Jufler regioner som foljer DAMA, desto lattare blir det att ansluta
spegling och overforing. till EU-standarder.

* Det blir billigare och enklare att sakerstalla efterlevnad nar det

* Forbattra sakerhet och compliance, sarskilt kring GDPR, PDL och finns en enhetlig datahanteringsmodell.

EHDS.

* Om alla regioner anammar DAMA med ritt kompletterande ramverk?, blir integrationen och datautbytet till den regiongemensamma
infrastrukturen betydligt smidigare, mer sdker och langsiktigt hallbar.

« Aven om EHDS inte ndimner DAMA specifikt, 4r implementeringen av effektiva datastyrningsramverk, sdsom de som féreslas av DAMA, i linje
med EHDS:s mal att harmonisera och effektivisera hanteringen av hédlsodata inom EU.

Nationellt system
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Regionerna bor anvanda DAMA DMBOK for att strukturera sitt
arbete med DG & DM*

0 !
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—
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®

“Data Governance & Data Management

Om vi inte standardiserar data, kommer varje region fa mer arbete med
felhantering och specialanpassningar.

Alternativa l6sningar kraver att regionerna standigt maste skicka fixar och rattningar for att deras
data ska fungera i den regiongemensamma infrastrukturen.

Att inte anvdnda DAMA innebér hogre kostnader pa sikt.

Om regionerna inte foljer ett enhetligt ramverk, maste varje integration specialbyggas, vilket
leder till stora tekniska skulder och hoégre driftkostnader.

DAMA skapar frihet genom gemensamma spelregler — regionerna far mer kontroll
over sin data.

Istallet for att den centrala infrastrukturen maste styra allt, kan varje region sjalv sakerstalla att
deras data hanteras korrekt och kan tillgangliggoras utan problem.

DAMA stodjer existerande standarder som FHIR och openEHR — det ar inte en ny
borda, utan ett satt att organisera befintliga processer battre.

Regionerna anvander delvis redan FHIR, SNOMED CT och openEHR, och DAMA hjalper bara till
att skapa tydliga riktlinjer for governance, interoperabilitet och datakvalitet.

o0
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Rekommendation B

Utifran rekommendation A, uppdraga at NAG
Strategi for gemensam varddatahantering att
definiera for vilka komponenter inom
ramverket dar det finns stora fordelar med
regiongemensamt arbete, for att undvika
suboptimering
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DAMA DMBOK ar ett omfattande ramverk som behover Qe@

anpassas till en regional kontext

Hur ser ramverket ut? Vad sager ramverket om Data
Governance?
Som tidigare ndmnts sa behdvs bade Data Data Governance handlar till stor del om
Governance och Data Management (DG & DM) ansvarsfordelning och processer for att hantera data
tillsammans for att na onskat varde. Nedan visas och hur beslut kring data ska fattas.
DAMA-hjulet som beskriver de ingdende Data
Management-komponenterna med Data Mal
Governance i mitten. 1. Mojliggora for organisationer att se data som en
tillgang
o e 2. Definiera, godkdnna, kommunicera och
ata .
Architecture ap:.?c:;eel;?ggn implementera policys, processer, KPl:er, verktyg,
roller och ansvarsfordelning
Data . . . ..
Storage and 3. Monitorera och ge guidning fér efterlevnad,
it dataanvandande och styrande aktiviteter
Metadata COVEANANCE sty Data Governance kan exempelvis innefatta féljande
komponenter:
Data . Da!a
and Businees B Datastrategi Processer Roller
intelligence

Document
and Content
Management

Policys Kultur

Copyright © 2024 DAMA International

Hur kan det implementeras i en regional
kontext?

For att pa sikt fa ut maximalt varde med DG & DM behdvs
alla komponenter.

Det har av analysen framkommit att fa regioner arbetar
strukturerat med DG & DM och déarfor kan
komponenterna delas in i tva grupper.

* Den ena gruppen innehaller komponenter dar det finns
stora skillnader i férutsattningar mellan regioner och
dar kan varje enskild region strukturera sitt eget arbete.

* Den andra gruppen ar komponenter dar
forutsattningarna ar lika och darfor finns det fordelar
med att samarbeta. Regionerna kan detaljera arbetet
kring en komponent en gang gemensamt och applicera
pa varje region.

o [
O A" AN
(¥ o
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Om regionerna valjer sasamma ramverk kan de aven
samarbeta vid en implementation

DAMA DMBOK har 11 komponenter och samtliga behover E DAMA DMBOK:s 11 : Data Governance s
implementeras for att ha ett fungerande, effektivtoch komponenter: S
rege|f6|jande DG & DM arbete E Datamode”er'ngoch ........
------------------------------------------------------------ Dataarkitektur .

N S S Design..........i

Inom en del komponenter har regionerna liknande i Datalagring och drift Datasakerhet
forutsattningar och bér dirfér kunna genomféra ett i N N S
gemensamt arbete : g'"""'b"éféi'i'ﬁ't'é'élr'élﬁ'ﬁg'aéh" ........................... Datakva“tet ..................
..interoperabilitet i
B
e e e e e oo Metadata P : Dok?ment och :
—" Vid en implementation bor darfor det forsta steget vara att | | L....innehallshantering ..
i definiera for vilka av de 11 komponenterna ett | st wareRe s s s
| gemensamt arbete kan genomforas | . businessintelligence | : Reterens och masterdata
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Aven om regionerna samarbetar kring komponenter sa kan de
ta tid innan man ser vardet av det genomforda arbetet

9 : @

|

tidskravande aktiviteter, vilket innebar att det kan ta tid

Implementation och utrullning kan vara resurs- och
innan regionerna kan se ett varde av arbete de lagger ner

Av analysen har framkommit att regionerna har begransade
resurser som arbetar med fragor kring Data Governance

\

Utrullning till respektive region

" DAMA DMBOK:s 11
komponenter:

............................................................

............................................................

............................................................

Jajuauod Wwo))| ewwesuawagd elalul}ad

............................................................

---------------------------------------------------------

............................................................

............................................................

............................................................

-

.

FOr att snabbare uppna varde rekommenderas
ett koncept som kallas “Minsta mojliga DG &

DMII

~

J
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Rekommendation C

Uppdraga at NAG Strategi for gemensam
varddatahantering att, utifran de i
rekommendation B beslutade
komponenterna, definiera minsta mojliga
mangd som kan implementeras for att uppna
varde pa bade regional och nationell niva
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Med ”"Minsta mojliga DG & DM” sa sker forsta utrullning
med minsta mojliga mangd av ramverket

OO0

Definiera gemensamma - . . . - Skala upp over tid
& . Definiera Minsta Implementera Minsta Minsta mojliga DG & . PP o
komponenter inom - - . till fler omraden och
méjliga DG & DM méjliga DG & DM DM implementerat
ramverket komponenter
// = =~ ~ .
R s =TT T =
’ 7 e T T s -
- 7 _=m T T T ==

PEPEL Cnmatgocaom )\ [PV (Sugreenu )

) Principer & Principer & Datamodellering
Datastrategi ) Roller Datastrategi ) Roller :
8 Etik g Etik och Design
) ) . Referens och
Processer Datakvalitet Processer Datakvalitet Datasakerhet
masterdata

L L

For regionerna innebar detta att besvara fragor Inkludera alla komponenter som beskrevs i det forsta steget

och besvara féljande fragor

» |vilken ordning av omraden ska regionerna rulla ut
arbetet?

» Vilka personer behéver medverka?

Inom vilket omrade ska arbete borja?

| ett forsta steg, vad ar det minsta antalet komponenter som behover
en regiongemensam samverkan for att uppna varde?

Pa vilken detaljniva ska de ingdende komponenterna definieras?

Vilka personer behover medverka?

Nationellt system
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Delprojektet har gjort en forsta analys kring hur en
detaljering av "Minsta mojliga DG & DM” skulle kunna se ut

Forslag att utga fran vid fortsatt arbete

For att data pa sikt ska vara

jamférbar mellan regioner behovs

kvalitetsprocesser som fungerar

enligt samma principer. Det finns

aven skalfordelar av gemensamma
definitioner etc.

Inom DAMA finns tydligt
definierade roller och genom att
inféra samma roller skapas
forutsattningar for enklare
samarbete kring andra omraden ex.
datakvalitet.

Policys kopplat till data och
metadatahantering, tillgang,
anvandning, sakerhet och kvalitet.
Finns potentiella férdelar med
regiongemensamt arbete.

Data som hanteras av en
regiongemensam infrastruktur
kommer modelleras och beroende
pa existerande datamodeller kan
forandringar pa regional niva
behodva ske.

Genom att definiera och arbeta
enligt liknande processer skapas
forutsattningar for enklare
samarbete kring ex. regulatoriska
processer.

En Datastrategi ar grunden kring
vilken méanga framtida beslut
baseras pa och det finns stora
fordelar med att ha en gemensam
riktning mellan regionerna for
arbetet framat

Finns nédvandigtvis inte fordelar
med gemensamma arbetssatt kring
integrering da regionerna kopplar
till olika system men integrering till
gemensam infrastruktur behoéver
utredas.

Metadatahantering i nagon
utstrackning behover finnas pa
plats. Behover undersokas i vilket
steg det ska inkluderas.

Vid design av regionsgemensam
arkitektur kan det finnas
beroenden till regional arkitektur.
Behover detaljeras ytterligare
under delprojekt 4.

Processer behover finnas pa plats
kring referens och masterdata men
behover inte nédvandigtvis
regiongemensamt samarbete.

Varje enskild region forvaltar sina
egna infrastrukturer och ar ansvarig
for sin egen informationssakerhet
daremot sa finns fordelar med en
regiongemensam tolkning av juridik
kring datasdkerhet.

Behover undersokas vad som ska
inkluderas i kultur och darefter kan
beslut fattas om det ska inkluderas.

Datalagring och drift

Hur data lagras kan ha direkt
paverkan pa en regionsgemensam
I6sning. Behover detaljeras
ytterligare under delprojekt 4.

Dokument och Data warehousing och
innehallshantering Business intelligence

Det finns otillrackligt med
information kring nulaget for att
fatta tydligt beslut kring hantering
av ostrukturerad data. Behover
undersokas i vilket steg det ska
inkluderas.

| princip alla regioner har
etablerade infrastruktur och fattar
egna beslut kring hur data ska
analyseras och presenteras.

Minsta mojliga DG & DM

- Gemensam komponent men inte Minsta Mdjliga DG & DM

Nationellt system
for kunskapsstyrning

Halso- och sjukvard

1 Exemplifiering av hur arbetet med Datakvalitet kan se ut finns i Férdjupning 9.6, 9.7 och 9.8 Ytterligare diskussion krdvs innan en bedémning kan géras?

2 Vid en slutgiltig analys bér inga komponenter tillhéra den hér kategorin Finns inga tydliga fordelar med ett regiongemensamt samarbete SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN
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Projektet har diskuterat analysen och rekommendationerna med
flertalet regioner

Analysen

Samtliga regioner som har intervjuats bjods in till en
aterrapporteringstraff den 13 januari dar resultatet fran
analysen presenterades

Intervjupersonerna fick mojlighet att kommentera
resultatet

Regioner som intervjuats efter den 13 januari har fatt ta del
av slutsatsen som presenterades vid deras respektive
intervjutillfalle

Sammanstillning av regionernas dataférmagor inom
fyra omraden

00000

00000
Data Governance 2000000 o0
00000

Datakvalitet

— sseee

e eee o000 °
eseee
0000

—— oo 00000 oo
00000

Nationellt system
for kunskapsstyming
Halso- och sjukvard

Rekommendationer

Utvalda representanter fran regionerna som antingen
redan arbetar med Data Governance och Data
Management eller ska paborja ett arbete kring det har
bjudits in for att diskutera rekommendationerna

Moten har genomforts med Region Skane, Region Halland,
Vistra Gotalandsregionen, SUSSA® och Region Ostergétland

Materialet har uppdaterats efter kommentarer fran
representanterna

For att regionerna ska kunna méta framtida krav sa framfor
delprojektet tre dvergripande rekommendationer

syftet e hialpmedel sig mot niva 3 och 4 taett
‘g mot (delproj Avde

NSG HD rekommenderas att:

o
-
%G, a
BSJY 1 bots anagement och en orutsatining o
C) Datakvalitet s en komponant | g Dsta Managament amverk
jeke
5

nnnnnnn B besiutade komponenterns,
liga mangd som kan mplementeras for att

1 Méten bokade 13/2
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Nasta steg
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Nasta steg

Arbetet med regionernas dataformagor foreslas fortsatta enligt nedan, utanfér ramen
av delprojekt 2

1. Slutfor detaljeringen kring vilka komponenter inom DG & DM som ska vara
regiongemensamma

2. Fortsatt detaljeringen kring vilka regiongemensamma komponenter som inkluderas inom
Minsta Mojliga DG & DM

3. Utse framtida agandeskap av arbetet kring DG & DM for att fortsatta detaljera kring hur en
implementering av DG & DM ska ga till

4. Delar av arbetet kring teknisk plattform och organisation fortsatter inom delprojekt 4 och
52

5. Genomfor pilot for att testa arbetssattet i liten skala for att ytterligare underbygga
rekommendationerna och 6ka mojligheterna for genomforbarhet

1 Delprojekt 4 Etablera férutsdttningar fér en ny regiongemensam infrastruktur fér hélsodata

2 Delprojekt 5 Férslag till utveckling av ett kompetenscentrum

Nationellt system
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Fordjupning
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Fordjupning 8.1

Ramverk kan vara ett verktyg for att I6sa manga av

regionernas problem

Problem utan Ramverk

Varje region har olika satt att lagra, marka och hantera
data - Svart att tolka data pa en nationell niva.

Central infrastrukturen maste gora omfattande
transformationer avinkommande data.

Svarare att sakerstalla att data ar korrekt och
uppdaterad.

Risk att vissa regioner skickar data i format som inte kan
hanteras effektivt.

Svart att uppna regelefterlevnad och sparbarhet.

Losning med ramverk

Med hjalp av verktyg fran ramverk kan regionerna skapa
en gemensam datamodell och styrning, sa att data blir
jamforbar mellan regionerna.

Regionerna hanterar sjalva sin datakvalitet enligt
principer fran ramverk, vilket avlastar den centrala
infrastrukturen.

Med ett ramverk far regionerna hjalp att etablera
tydliga riktlinjer for hur de ska validera och
kvalitetssdkra sin data.

Genom att implementera verktyg fran ett ramverk kan
regioner sakerstalla att data foljer en enhetlig struktur
fran borjan.

Ett ramverk kan stodja regionerna att etablera roller,

processer och ansvarsfordelning som mojliggér GDPR,
PDL och EHDS-efterlevnad. Nationellt system

for kunskapsstyrning
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Utover DAMA DMBOK har tre ytterligare etablerade ramverk
valts ut for jamforelse

Ledande metoder fér datahantering
inriktade pa datastyrning,
implementering av datahantering och
drift. Ramverket anvands som en guide
for hur datahanteringskapacitet ska
hanteras.

Data
Modeling
and Design

Data
Architecture

Data
Storage and
Operations

Data
Quality

DATA Data

Metadata Security

GOVERNANCE

Data Data
warehousing Integration and
and husiness Interoperahility

intelligence
Document
and Content
Management

Copyright ® 2024 DAMA International

y i

cvMi

-

Data Management Maturity (DMM)
Model ar ett branschstandardramverk
for ledande datahanteringsmetoder
med en utvarderings- och
benchmarkingfunktion som ar inriktad
pa strategiutveckling, styrningsdesign
och operativ mognad.

Characteristics of the Maturity levels

Focus on process
improvement

Level 4 Processes measured
Duantitatively Managed | and controlled

Processes characterized for the
organization and is proactive.
{Projects tallor their processes from

Level 3

Defined

Processes characterized for projects
and Is often reactive.

Processes unpredictable,
poorly controlled and reactive

Ett kapacitetsramverk av ledande
metoder med grundldggande
sjalvutvarderingsfragor som ar inriktade
pa utveckling och drift av
datahantering. Den &r inriktad pa
beteendematning av definitionen och
implementering av datahanterings- och
governance-férmagor.

popata : Techagy,

prchitecurg 9%

Edwi

Ett institut med fokus pa utbildning och
forskning for omvarldsbevakning och
datalagring. Institutet har publicerat
Maturity Model Assessments om
datahantering, prediktiv analys, big
data, loT, etc

!

Parcentage of
organizations in a
maturation stage

1. Prenatal

Z. infant

GULF

3. Ghild

4. Toenager

Maturation

A
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Vid jamforelse av de fyra ramverken framgar att de i stor
utstrackning ar likvardiga

Sektor i fokus

Inom olika branscher

utrullningen av styrning, inte hallbarhet eller
anvandning av teknik

Inom olika branscher

eller sikerhet eller anvandning av teknik

Sarskilt inriktad pa risk/regulatoriska krav
inom finansiella sektorn

ramverk

. DAMA CMMI EDM Council

Kategori o TDWI
DMBOK 2nd Ed. 2017 DMM 1.0 2014 DCAM 2.2 2021

Summering DMBOK &r en ledande praxis for Data DMM &r ett ramverk for formagor som ar DCAM dér ett formage-ramverk med ledande TDWI ar ett institut med fokus pa utbildning
Management som anvands for att utvardera branschstandard och som beskriver ledande metoder med sjalvutvarderingsférmagor och forskning for omvarldsbevakning och
omfattningen av férmagor kring Data férmagor kring Data Management som ar inriktade pa utveckling av Data datalagring
Management Management och styrningsstrategier

Innehall Modell for férmagor Modell for formagor och mognad Modell for formagor och implementering Modell for férmagor

Ideal * Playbook * Identifiering av idealt maltillstand * Jamforelse med liknande organisationer * Identifiering av idealt maltillstdnd

anvandning * Ledande praxis * Féardplan e Checklista for regulatoriska regler * Fardplan
* Roller och ansvar * Virdering * Jamforelse med liknande organisationer

Inom olika branscher

Support Utbildning och certifiering av utévare: CDMP Utbildning for utévere och certifiering pa Obligatorisk utbildning for utdvare och TDWI Cloud Data Warehouse Readiness
flera nivaer: EDME certifiering pa flera nivaer Assessment Guide
Obligatoriskt medlemskap i EDMC for bade TDWI loT Data Readiness Assessment Guide
institution som utvarderas och institution TDWI Advanced Analytics Maturity Model
som utvdrderar den Guide
TDWI Self-Service Analytics Maturity Model
Guide
Webbseminarier, online-utbildning
Kritik Utvarderar endast omfattningen av Tar inte hansyn till Master Data Management  Licensiering kan vara dyrt jamfért med andra Beddémning av férmagor, inte mognad

Det finns flertalet bra ramverk for Data Management som kan appliceras pa SKR och regionernas verksamhet

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

*Management Maturity (DMM) Model — At A Glance’ published in April, 2019 with an updated rating methodology SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



Fordjupning 8.4

Mojliga kompletteringar till DAMA i hdlso- och sjukvarden

Ramverk Fokusomrade Hur detta kan komplettera DAMA

FHIR (HL?7) Interoperabilitet Standardiserar APl:er for varddatautbyte.

openEHR Dataarkitektur Modell for strukturerad och langsiktigt hallbar

varddata.

X-Road Federerade system Anvar:ds ff)r saker datadelning mellan myndigheter
och vardgivare.

ISO 27001 IT-sikerhet Sdkerstaller regelefterlevnad och

sakerhetsstandarder.

Om DAMA implementeras behover det alltsa kompletteras med t ex FHIR och/eller openEHR for att sdkerstélla att data
kan delas tekniskt pa ratt satt.

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard
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Fordjupning 8.5

Varfor
viktigt?

Exempel
pa hur
DAMA

kan
hjalpa

DAMA tdcker flera omraden och mycket ar relevant for varden

Data Governance (styrning
och riktlinjer)

Regionerna behover
gemensamma policyer for
datastyrning sa att data kan delas
utan att bryta mot
sekretessregler.

Mojliggor sparbarhet och
ansvarsutkravande kring data.
Starker federerad
identitetshantering och
atkomstkontroll.

Roller och ansvar: Definierar Data
Stewards, Datadgare och andra
roller i varje region.

Policyer: Standardiserade regler
for dataatkomst, kvalitet,
sakerhet och lagring.

Dataarkitektur &
interoperabilitet

Regionerna har olika IT-system,
varddatasystem och
dataplattformar, vilket kan
forsvara datadelning.

Kravs en gemensam datamodell
och standarder (FHIR, openEHR,
SNOMED CT osv).

Ger riktlinjer for att skapa en
gemensam datakatalog med
metadatastandarder.

Hjalper regionerna att anpassa
sig till t ex FHIR och openEHR for
att sakerstalla interoperabilitet.
Standardiserar API-struktur och
datafléden mellan system.

Datakvalitet och
metadatahantering

Vardinformationssystem
innehaller ofta bristféllig eller
inkonsekvent data.

Vid datadverféring maste
datakvaliteten valideras for att
undvika fel i den
regiongemensamma
infrastrukturen.

Definierar processer for att mata
och forbattra datakvalitet.
Introducerar standardiserade
valideringsregler innan data
skickas mellan system.
Foresprakar datakataloger for att
sakerstalla att data fran olika
regioner blir begriplig.

Data Lifecycle Management
(datalagring och radering)

Regionerna hanterar patientdata
med olika policies for gallring.
Sekundaranvandning kraver
tydliga riktlinjer for hur lange
data kan lagras och i vilken form.

Standardiserar lagringspolicyer
for olika datatyper (t.ex.
anonymiserad vs. identifierbar
data).

Definierar livscykelhantering for
varddata.

Hjalper regionerna att efterleva
GDPR och PDL.

Sdkerhet och compliance

Hog sdkerhet kravs vid
transferering av kansliga
patientdata mellan regioner och
den regiongemensamma
infrastrukturen.

Dataatkomst maste vara
rollbaserad och sparbar.

Ger riktlinjer for access
management och kryptering av
data.

Definierar principer for loggning
och sparbarhet (auditing).
Stodjer 1ISO 27001 och nationella
regelverk.

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard
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Fordjupning 8.6

Av de foreslagna DG & DM-omradena anvands Datakvalitet
for att exemplifiera hur arbetet kan utféras framat

* Fran intervjusvaren framgar att omradet

Datakvalitet ar ett viktigt fokus for regionerna Delprojektet har gjort en férsta analys kring hur en 00
detaljering av "Minsta mojliga DG & DM” skulle kunna se ut

Forslag att utga fran vid t

* |Inom Datakvalitet ar gemensamma specifikationer
viktigt for regionerna

 Genom Delprojekt 1 har rekommendationer tagits
fram for fortsatt arbete med nationell
harmonisering av variabler

* Arbetet bor forvaltas och integreras med de andra
utvalda omradena nar fler omraden analyserats
med tiden




Ford_] u pn | ng 87 Hamtat fran Leverabel 3.1 Variabler

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.

Iterativ
process

Lopande dialog och férankring med agare av variabelspecifikation

oo oo gloloo

o0l co co oo

oo oo 0I0loo
) OO

olol 55 o5 oo
SIER=I=)

oo oo

o0 DO OO OO

A. Etablera kontakt B. Anvandningsfall och C. Datainsamlingar och Variabler D. Variabelforbattring E. Realisera
Datainsamlingar
1. Etablera kontakt med sgare av 1. Identifiera relevanta 1. Kontakta personer som kan 1. Arbeta tillsammans med 1. I samrad med dgare av

variabelspecifikation for att anvandningsfall och prioritera utgora en referensgrupp for referensgrupp och dgare av variabelspecifikation

lagga grunden fér en I6pande dessa. respektive vald datainsamling, variabelspecifikation for att uppdatera variabel-

dialog och forankring med 2. Lista de datainsamlingar som ir:;e:r:Iriiars:gstdaevssa variabler férbattra dessa specifikationer

variabelarbetet. finns fér de utvalda 8 2. N ut till regionerna for att
anvandningsfallen 2. Genomfor workshop for att sakerstalla efterlevnad och

prioritera variabler i den darmed 6kad enhetlighet

utvalda datainsamlingen Nationellt system

for kunskapsstyrning
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Fordjupning 8.8

Rekommendationer: Forslag pa metod (2/2)

SO So 0I01oo
55 566 oo

S 55 010155

010l co oo oo
olol

55 56 oo
222238

Variabelforbattring

Generella rekommendationer

Hamtat fran Leverabel 3.1 Variabler

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.

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:

Typ av variabel,
Datainsamling

Utvalda variabler
(Namn pa variabel)

Beskrivning
av variabel

Befintlig
specifikation

Agare av
specifikation

Forslag pa forbattrad
specifikation

Utmaning idag /
Motiv till forslag

RUT
(ja/nej)

Kodsystem?

Lankar

Kommentar

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

Leverabel 3.2 Appendix (separat dokument)
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