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förord
Sweper var ett nationellt initiativ som ville förbättra och stödja 
möjligheterna för life science-sektorn i Sverige att få tag i och 
använda data till nyttoskapande perspektiv ur både individers 
och organisationers synvinklar. Många av initativets lösningar 
kommer att bidra till det vi kallar precisionsmedicin – men 
även kunna bidra till precisionshälsa. Sweper har arbetat efter 
principen: ”Ska vi inte använda det som är gjort till det som är 
ogjort!” 

Sweper betyder Swedish Personalized Medicine.

Om hälsodata
Mängden data om varje individ växer snabbt. Det kan vara den 
information som patienten ger vid besök inom vården – ex-
empelvis all data som ett vanligt blodprov kan ge – men också 
data som individen själv producerar, exempelvis genom häl-
soappar. All data om individen som har betydelse för välbefin-
nandet har Sweper definierat som systematiska hälsodata, där 
den bärande tanken har varit att det ska finnas ett syfte för att 
använda dem – därav systematiska hälsodata. 

Rätt använda skulle de systematiska hälsodata som finns 
kunna användas för att ge en hälso- och sjukvård specialanpas-
sad för var och en av oss, så kallad precisionsmedicin. Individen 
skulle också kunna använda dessa data för precisionshälsa.

Men i dag ligger sjukvårdens och de regulatoriska myndighe-
ternas arbete efter, vilket gör att vi inte kan använda våra sys-
tematiska hälsodata fullt ut. Ett arbetspaket inom Sweper har 
öppnat upp för en fortsatt dialog i Sverige om hur användandet 
av hälsodata kan ske på ett transparent och säkert sätt för både 
individ och samhälle. 

Så har Sweper arbetat
Tillsammans med patientföreningar, näringslivet och akade-
min har projektet fört dialoger över vad som måste göras för 
att svenska hälsodata ska bli det stöd som krävs för maximal 
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nytta av potentialen inom precisionsmedicin. Projektet har 
bistått genom att ta fram vägledningar och genomfört konkreta 
projekt för att visa på möjligheter som hälsodata kan ge. För 
att resultaten långsiktigt ska kunna genomföras, har projek-
tet identifierat lämpliga myndigheter och organisationer och 
förankrat med dem.

Målet med Sweper
Målet för hela projektet är att kunna använda systematiska 
hälsodata på ett effektivt och enhetligt sätt, för att skapa 
innovativa lösningar för bättre hälsa som är skalbara nationellt 
och internationellt. Med bibehållen integritet för patienten, ska 
hälso- och sjukvården tillsammans med näringsliv och akademi 
kunna dra nytta av hälsodata. Detta skulle kunna åter placera 
Sverige i tätpositionen för utvecklingen inom life science.

Delprojekt 
Delprojekten återfinns som separata kapitel i denna samman-
ställning.

Arbetspaket 1: Projektledning

Arbetspaket 2: Juridik
Undersökte juridiska hinder inom hälsodataområdet.

Arbetspaket 3: Konkurrensneutralitet
Arbetspaketet skapar en vägledning för att förstå hur systema-
tiska hälsodata kan hjälpa näringslivet och hälso- och sjukvår-
den till nya och innovativa lösningar.

Arbetspaket 4: Semantik
Hur ska hälsodata vara beskrivna så att de blir användbara i 
digitalisering av processer? Det undersöktes i detta delprojekt.
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Med gemensamma termer, begrepp och kodverk kan olika 
datasystem ”prata” med varandra över hela Sverige – och värl-
den (vår tids esperanto – det maskinläsbara). Ett gemensamt 
dataspråk kan skapa effektivare processer och nya affärsmöjlig-
heter.

Arbetet i projektet utgick från vårdprofessionens termer och 
drivs av kliniskt aktiva personer inom respektive område.1  

Arbetspaket 5: Kunskapsutveckling
Detta arbetspaket utgick från vad vi lärt oss från arbetspaket 
2–4, och hur vi kan förvandla detta till kunskapsutvecklande 
projekt.

Patientöversikter inom cancervården
Projektets mål var att skapa förutsättningar för bättre återan-
vändning av patientinformation genom att processer skapas för 
en långsiktigt hållbar utveckling och förvaltning av informa-
tionsstrukturen. Standardiseringen har stor potential att
• minska dubbelarbete vid registrering av information för

patientvården (dokumentation, remisser och så vidare) och
för uppföljning

• öka användbarheten av informationen för kvalitetsregister,
beslutsstöd och forskning.

Professionen har tagit fram de datavariabler man samtidigt vill 
se på dataskärmen i samråd med patienter som berörs. 

Synoptisk rapportering inom patologin
Projektets syfte var att främja utveckling och användning av 
standardiserade och strukturerade elektroniska svarsmallar 
inom cancerdiagnostiken. Detta projekt ingår nu även i  
patientöversikten, nämnd ovan. Ett bra exempel på att använ-
da det som är gjort för det som är ogjort. 

Standardisering av strukturdefinitioner inom strålbe-
handling
Projektet genomfördes av representanter från den nationella 
kvalitetsregistergruppen inom strålbehandling. Det byggde 
på tidigare framgångsrika standardiseringsinitiativ gällande 
nomenklatur och datahantering inom området – där Sverige 
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blivit första och enda landet i världen som implementerat en 
nationell nomenklatur för strålbehandling.

För att harmonisera det underliggande dataformatet engage-
rades landets samlade strålonkologiska expertis. Uppdraget är 
att nå konsensus kring hur riskorgan ska definieras anatomiskt i 
dosplaneringssystem som används för planering av behandling-
en.

Inom ramen för detta projekt gjordes en mappning mot 
accepterade kodverk för att riktlinjerna på sikt ska kunna bli 
maskinläsbara och ytterligare förbättra förutsättningar för
• 	kvalitetskontroll
• verksamhetsutveckling
• forskning inom strålbehandling.

En pilot för precisionsmedicin inom kol-vården
Precisionsmedicin kräver att strukturerade data fångas upp un-
der vårdprocessen, för att på så sätt fortlöpande kunna utvinna 
information. Informationen kan senare användas till kliniska 
beslut, kvalitetsarbete och forskning.

Standarder för terminologi och kliniska modeller (vårdpla-
ner) existerar, men spelar ännu en marginell roll i vården. Det-
ta ville projektet ändra på. Idag återanvänds metoden för detta 
i andra nationella strategiska projekt igångsatta av Swelife som 
exempelvis Prevention Barnfetma för en jämlik hälsostart i livet.

Projektet har initialt riktat in sig på vårdprocessen för 
kol-patienter. kol betyder kroniskt obstruktiv lungsjukdom.

Målet var att förbättra vården av kol-patienter genom att 
öka möjligheten för tvärprofessionell kommunikation och 
inkludera patienten. Projektet har utvärderat och validerat 
en generell skalbar modell för att möta behoven hos patienter 
med kroniska sjukdomar. Utvärderingen skedde som en obser-
vationsstudie som genomfördes med hjälp av det utvecklade 
kliniska informationsstödet. Stort internationellt intresse finns. 

Egeninsamlade data
Projektet undersökte individers användning av egeninsamlade 
hälsodata. Det har identifierat vilken nytta individerna har av 
datan och vilka drivkrafter som ligger bakom att man samlar in 
data. Projektet har redovisat på flera internationella konferen-



7

ser och projektledaren har även bistått en annan stor satsning 
från Vinnova – vinter-projektet inom diabetes. 

ai + Hälsa + Vård = Sant 
Sweper fick ett tilläggsuppdrag som rörde sig om vad ai skulle 
kunna ge för nyttoskapande effekter inom hälsa. Två separata 
rapporter blev skrivna.

Relaterade projekt och rapporter 
Rapporterna finns inte med i denna slutrapport men de åter-
finns på swelife.se/rapporter.
• 	3H3R
• 	Forskningsplattformen
• 	EHR4CR: Ny forskningsplattform för elektroniska journal-

data i Europa är på plats

Slutord
Sweper som projekt har bidragit till ett perspektiv på nyttoska-
pande effekter som kan uppnås genom fokus på tre perspektiv: 
1. Legala aspekter – som ger tillit och trygghet för civilsamhäl-

le och profession såväl som organisation
2. Konkurrensneutralitet – där infrastrukturer, policies och

regelverk harmoniseras för at ge alla samma förutsättningar
till att kunna bidraga till utvecklingen

3. Semantik – Filosofen Ludwig Wittgenstein skrev i sin bok
Filosofiska undersökningar kring hur språkets delar får bety-
delse genom bruk och sammanhang:

”Varje tecken ensamt förfaller dött. Vad ger det liv ? – I
användningen lever det. Har den då livsanden i sig? – Eller är
användningen dess livsande.”

När vi nu närmar oss ”digitala data” (0 eller 1 i en oändlig
ström) som bärare av information via datorer och nätverk så 
börjar vi ana både nyttan och riskerna i användandet: ”Vem 
är jag – mina data eller min narrativa historia?” Att balansera 
mellan dessa två perspektiv blir en framtida utmaning. 

http://swelife.se/rapporter
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Så Swepers bidrag till framtiden kan kanske sammanfat-
tas med ett extra ”e” i Sweeper, som då kan representera det 
elektroniska eller det externa. Att vi har borstat vägen lite för 
framtiden.

Trevlig läsning av resterande kapitel. Läs dem i ett samman-
hang eller var för sig – det går lika bra. Önskar du något som 
ett särtryck hör av dig till Swelife.

Maj 2021 
Portföljansvarig Sweper
Lars Lindsköld
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ordlista
EMR	 Electronic Medical Record
GDPR	 General Data Protection Regulation, EU:s 
	 dataskyddsförordning
ICCR 	 International Collaboration of Cancer reporting 
ICD	 International Statistical Classification of Diseases and 
	 Related Health Problems, WHO:s standard för 
	 klassificering av sjukdomar
INCA 	 Informationsnätverk för cancervården
IPÖ	 Införande av patientöversikter i cancervården, 
	 ett Sweper-projekt
LIF	 Branschföreningen för de forskande läkemedelsföretagen
KVAST 	 Kvalitets- och standardiseringskommittén vid 
	 Svenska föreningen för patologi
LIS 	 Laboratorium Information Systems
NHS	 National Health Service, Storbritanniens 
	 sjukvårdsorganisation
NIS	 Network information system
NMI 	 Nationellt medicinskt informationssystem
PALGA	 Pathologisch-Anatomisch Landelijk Geautomatiseerd 
	 Archief, nederländskt register över histo- och cytopatologi
Profession	 En yrkesgrupp som utför vissa specifika arbetsuppgifter. I 	
	 rapporten menas yrkesgrupper inom hälso- och sjukvården
PROM 	 Patient Reported Outcome Measures
PSI	 Public Sector Information, EU-direktiv om 
	 vidareutnyttjande av information från den offentliga 
	 sektorn
RCC 	 Regionala cancercentrum i samverkan
READ	 Klinisk terminologi, ursprungligen utvecklad av dr J Read
SKR	 Sveriges kommuner och regioner
Snomed CT	 Systematized Nomenclature of Medicine, Clinical Terms. 	
	 Ett internationellt begreppssystem som är utvecklat för att 	
	 användas i elektroniska informationssystem
SvFP	 Svenska föreningen för patologi
Sweper	 Swedish Personalized Medicine
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personcentrerad  
data och juridik 

Projektledare: Fred Kjellson 

Denna text publicerades första gången 2018. Rapporten skrevs av 
Moa Malviker Wellermark på Secure State Cyber på uppdrag av 
Sweper-projektet.    

Inledning 
Vården blir alltmer komplex och individuellt anpassad efter 
den enskilda patientens förutsättningar och behov. 

Det innebär stora möjligheter att optimera varje patients be-
handling, men ställer också ökade krav på diagnostik, behand-
ling och uppföljning. 

Mängden data om varje individ växer snabbt. Det kan vara 
den information som patienten ger vid besök inom vården – 
exempelvis all data som ett vanligt blodprov kan ge – men 
också data som individen själv producerar, exempelvis genom 
hälsoappar. All data om individen som har betydelse för välbe-
finnandet kan kallas för systematiska hälsodata.

Rätt använd skulle den systematiska hälsodatan som finns 
kunna användas för att ge en hälso- och sjukvård specialanpas-
sad för var och en av oss, så kallad precisionsmedicin. Individen 
skulle också kunna använda dessa data för precisionshälsa. 

Vården behöver kunna följa en rad olika sekventiellt insatta 
behandlingar och utvärdera användningen av såväl diagnostiska 
och kirurgiska metoder på ett mer systematiskt sätt än vad som 
sker i dag. Patienternas bidrag med information kring sin hälsa 
är också en viktig komponent i uppföljningen. Dessutom börjar 
nu många mediciner inom exempelvis cancerområdet att bred-
danvändas, med indikationer mer baserade på vilka genetiska 
förändringar som tumören har, än på diagnos. 

Sweper är ett nationellt initiativ som vill förbättra och stödja 
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möjligheterna för life science-sektorn i Sverige att få tag i och 
använda data. Många av dessa lösningar kommer att kunna 
bidra till det vi kallar precisionsmedicin, men även kunna bidra 
till precisionshälsa.

Syftet med Sweper-projektet är att
•	 utveckla vården, bidra till forskning och ökad kunskap för 

att kunna använda de behandlingsmetoder vi har på rätt 
individer, samt att 

•	 generera en bas för nya innovationer och translation från ett 
kunskapsområde till ett annat, genom interaktion mellan 
vård, akademi och industri.

Denna analys är en del av ett delprojekt inom Sweper som 
ska sammanfatta, diskutera och lyfta problem med gällande 
personuppgiftslagstiftning för att vägleda framväxten av nya 
lösningar inom precisionsmedicin och databehandling. 

Om analysen
Denna juridiska analys har till syfte att komplettera Manolis 
Nymarks rapport Laglighetsprövning av realtidsregister inom 
cancervården för att tydliggöra vad som gäller utifrån den nya 
dataskyddsförordningen och andra lagändringar som skett 
utifrån denna förordning. 

Analysen ska också sammanställa underlag och lagstiftning 
för att tydliggöra möjliga juridiska angreppssätt. Därmed ska 
den kunna användas som stöd för att ta fram plattformslös-
ningar som innehåller stora mängder personuppgifter, inklusive 
känsliga sådana, som ska behandlas för flera olika ändamål. 

Under rubrikerna Framtidsdiskussion lyfts idéer och tan-
kar hur tillgången till patientuppgifter och data skulle kunna 
underlättas om lagstiftningen ändrades ifrån dagens reglering. 
Det har dock inte koppling till pågående lagstiftningsarbete 
utan är till för att väcka diskussion och tankar. 

Sammanfattning
Dataskyddsförordningen är till stor del lik personuppgiftslagen. 
Några nyheter är
•	 personuppgiftsincidenter
•	 konsekvensbedömningar
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•	 sanktionsavgifter
•	 dataportabilitet
•	 uppförandekoder
•	 certifieringar
•	 att personuppgiftsansvariga ska kunna visa på efterlevnad.

Denna förordning har resulterat i att Sverige fått en da-
taskyddslag. Patientdatalagen har ändrats marginellt av da-
taskyddsförordningen. Något som redan fanns tidigare är 
begränsningen i patientdatalagen vad som ska och får jour-
nalföras, vilket kan begränsa möjligheten att insamla en stor 
mängd data från patienterna. Dataskyddsförordningen påver-
kar dock inte tidigare legala bedömning i Laglighetsprövning av 
realtidsregister inom cancervården.2

Mycket går att göra i dag, men lagstiftningen gör ibland att 
det blir komplext och krångligt. I denna analys har flera förut-
sättningar och möjligheter för att hantera personuppgifter – på 
en och samma eventuella plattformslösning tillhörande flera 
olika personuppgiftsansvariga – lyfts fram. 

Kortfattat
Samtliga personuppgiftsansvariga måste vara utpekade och 
dessa måste ha en rättslig grund för att behandla personuppgif-
terna med fastställda ändamål.

•	 Informationen ska vara logiskt åtskild.

•	 Vårdgivarna skulle kunna dela information med stöd av regel-
verket för sammanhållen journalföring eller digitalt utläm-
nande.

•	 Vårdgivarna skulle kunna överföra uppgifter till nationella 
kvalitetsregister.

•	 Patienten skulle under vissa förutsättningar kunna bidra till 
journal och kvalitetsregister.

•	 Uppgifter skulle kunna lämnas ut av vårdgivarna för forsk-
ning, eventuellt via ett personuppgiftsbiträde.

•	 Patienten skulle kunna ha en egen area för hälsodata mm un-
der vissa förutsättningar.



15

Checklista för dataskydds
förordningen 

Dataskyddsförordningen (gdpr) gäller i hela eu. Den har till 
syfte att skapa en enhetlig och likvärdig nivå för skyddet av 
personuppgifter. Dataskyddsförordningen består av 99 artiklar 
och 173 beaktandesatser (skäl). 

För att uppfylla kraven i dataskyddsförordningen behöver 
samtliga artiklar omhändertas, men nedan återfinns en kort 
checklista över vad man behöver göra och tänka på inför be-
handling av personuppgifter.
1.	 Säkerställ ändamål och vem eller vilka som är person-

uppgiftsansvariga. Om det föreligger ett gemensamt 
personuppgiftsansvar behöver ansvaret tydliggöras mellan 
de personuppgiftsansvariga.

2.	 Utred vilken eller vilka rättsliga grunder som finns för att 
behandla personuppgifterna. Tänk då på att vissa rättsli-
ga grunder är lämpligare än andra. Det är också så att de 
registrerades rättigheter varierar beroende på vilken rättslig 
grund som finns.

3.	 Tänk till kring uppgiftsminimeringsprincipen och 
lagringsminimeringsprincipen. Vilka personuppgifter 
behövs för att uppnå syftet med behandlingen? Hur länge 
behövs personuppgifterna? Observera att det kan finnas 
bevarandekrav utifrån annan lagstiftning, till exempel 
arkivlagen. 

4.	 De registrerade har rätt till omfattande information inn-
an personuppgifterna behandlas. Därför är det viktigt att 
tänka på vilka kategorier av registrerade som behandlas och 
hur de på bästa sätt kan tillgängliggöra sig denna informa-
tion.

5.	 För att skydda personuppgifterna behöver det analyse-
ras vilken typ och nivå av skydd som behövs. Detta kan 
man göra genom att exempelvis genomföra informations
klassificeringar och riskanalyser. Vidtagna säkerhetsåtgär-
der behöver sedan följas upp och utvärderas så att adekvat 
skydd finns med under hela livscykeln för personuppgifter-
na.
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6.	 Om någon annan behandlar personuppgifter på uppdrag av 
den eller de personuppgiftsansvariga, så behöver ett person-
uppgiftsbiträdesavtal tecknas. Det reglerar hur exempelvis 
underleverantören får behandla personuppgifterna. 

Dataskyddsförordningen
Dataskyddsförordningen (gdpr, The General Data Protection 
Regulation) gäller sedan 25 maj 2018 i hela EU. Den har till 
syfte att skapa en enhetlig och likvärdig nivå för skyddet av 
personuppgifter så att det fria flödet av uppgifter inom Europa 
inte hindras. Mycket i dataskyddsförordningen liknar de regler 
som fanns i personuppgiftslagen som numera är upphävd, men 
det finns en del nyheter.

Dataskyddsförordningen gäller i princip för all automatise-
rad behandling av personuppgifter och i vissa fall även manu-
ell behandling av personuppgifter. Personuppgifter är varje 
upplysning som avser en identifierad eller identifierbar fysisk 
person. Avgörande är att uppgiften – enskilt eller i kombina-
tion med andra uppgifter – kan knytas till en levande person. 
Personuppgifter om barn anses särskilt skyddsvärda i data-
skyddsförordningen, eftersom barn kan ha svårare att förutse 
riskerna med att lämna ifrån sig uppgifter och att förstå vilken 
rätt till skydd för sina uppgifter som de har.

I Sverige har vi med personuppgiftslagen tidigare haft den så 
kallade missbruksregeln som innebär enklare regler för person-
uppgifter i ostrukturerat material. Den är numera borttagen 
och all personuppgiftsbehandling regleras på samma sätt oav-
sett om personuppgifterna är strukturerade eller inte.

Dataskyddsförordningen gäller för person
uppgiftsbehandling som har anknytning till EU, antingen när 
den som behandlar personuppgifterna är etablerad inom EU 
eller då någon utanför EU erbjuder tjänster och varor till per-
soner inom unionen eller övervakar deras beteenden här.

Rättslig grund
All personuppgiftbehandling måste ha en rättslig grund för att 
vara tillåten. En personuppgiftsbehandling enligt dataskydds-
förordningen är därför endast tillåten om det finns en rättslig 
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grund. Det kan dock finnas flera möjliga grunder att använda 
för en personuppgiftsbehandling men då ska den som är bäst 
lämpad användas. För offentlig sektor aktualiseras främst de 
rättsliga grunderna 
•	 avtal
•	 rättslig förpliktelse 
•	 uppgift av allmänt intresse eller myndighetsutövning. 
Privata aktörer bör främst använda sig av 
•	 samtycke
•	 avtal
•	 rättslig förpliktelse 
•	 intresseavvägning.3

De olika rättsliga grunderna medför olika rättigheter för de 
registrerade och skyldigheter för de personuppgiftsansvariga. 
För de rättsliga grunderna avtal och samtycke aktualiseras rätt-
en att bli glömd och rätten till dataportabilitet. Enligt Datain-
spektionen är det också i många fall inte lämpligt att använda 
sig av den rättsliga grunden samtycke.4 Det beror dels på de 
krav som ställs på själva samtycket, dels att samtycket när som 
helst kan tas tillbaka av den registrerade. Om det är möjligt 
att välja en annan rättslig grund än samtycke så är det alltså att 
föredra. 

Samtycke
Myndigheter avråds i dataskyddsförordningen från att använda 
samtycke som grund för sina behandlingar eftersom det oftast 
råder ett ojämlikt förhållande mellan en myndighet och en 
enskild registrerad.5 Dessutom är samtycke en mycket osäker 
grund då samtycke när som helst kan tas tillbaka av den regist-
rerade. 

Ett samtycke ska vara frivilligt, specifikt och informerat.6 
Det får heller inte föreligga ojämlikt maktförhållande mellan 
den som efterfrågar ett samtycke och den som ska lämna det. 

Datainspektionen (numera Integritetsmyndigheten, reds. 
anm.) har gett som exempel att samtycke till exempel kan 
användas när en nämnd planerar vägarbeten och att invånare 
kan anmäla sig för att få uppdateringar av informationen via 
e-post.7
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Framtidsdiskussion: Generella samtycken
Att ett samtycke ska vara specifikt och informerat medför att 
ett generellt samtycke för exempelvis all slags forskning nu och 
i framtiden inte kan lämnas av en registrerad. Detta är allt-
så inte möjligt med dagens lagstiftning men det skulle kunna 
underlätta tillgången till patientuppgifter för till exempel syftet 
forskning. För att underlätta tillgången till data kan man tänka 
sig ett nationellt samtyckesregister som både personer och sys-
tem/maskiner skulle kunna använda sig av, som skulle gälla för 
all typ av forskning, system för sammanhållen journalföring och 
så vidare, såtillvida att individen inte tagit tillbaka sitt samtycke 
eller aldrig lämnat något. 

Detta skulle givetvis underlätta hanteringen och patienterna 
skulle inte behöva tillfrågas gång på gång för att inhämta olika 
typer av samtycke för olika situationer och ändamål. 

Lösningen skulle kunna innebära en påverkan på den personliga 
integriteten beroende på hur regelverket kring det nationella 
samtyckesregistret skulle utformas. Men detta är som sagt inte 
en framkomlig väg utifrån dagens lagstiftning.

Fullgöra ett avtal med den registrerade
För att denna rättsliga grund ska användas ska behandlingen 
vara nödvändig för att fullgöra ett avtal med den registrerade 
eller för att vidta åtgärder på begäran av den registrerade innan 
ett sådant avtal ingås. Denna rättsliga grund kan till exempel 
användas för behandling av en arbetstagares personuppgifter 
om det är nödvändigt för att anställningsavtalet eller något 
annat avtal mellan arbetsgivaren och arbetstagaren ska kunna 
uppfyllas. 

Rättslig förpliktelse
Behandlingen är nödvändig för att fullgöra en rättslig förplik-
telse för den personuppgiftsansvarige. När det gäller detta 
ändamål får medlemsstaterna – till exempel Sverige – behålla 
eller införa mer specifika bestämmelser genom att fastställa 
specifika krav för uppgiftsbehandlingen och andra åtgärder för 
att säkerställa en laglig och rättvis behandling. 

Här ska alltså nationell lagstiftning komplettera bestämmel-
serna i dataskyddsförordningen. Dessutom måste den rättsliga 
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förpliktelsen i sig vara tillräckligt tydlig när det gäller den 
behandling av personuppgifter som krävs. Exempel på rättslig 
förpliktelse är journalföring utifrån bestämmelserna i patient-
datalagen.

Skydda vitala intressen
Denna rättsliga grund ska användas om behandlingen är nöd-
vändig för att skydda den registrerades vitala intressen. 

Behandling av personuppgifter på denna rättsliga grund bör 
i princip endast äga rum om behandlingen inte uppenbart kan 
ha en annan rättslig grund. Exempel på intressen som är av 
grundläggande betydelse för den registrerade är till exempel 
när behandlingen är nödvändig av humanitära skäl, bland annat 
•	 för att övervaka epidemier och deras spridning 
•	 i humanitära nödsituationer, särskilt vid naturkatastrofer 

eller katastrofer orsakade av människan.

Uppgift av allmänt intresse
För att använda denna grund ska behandlingen vara nödvändig 
för att utföra en uppgift av allmänt intresse eller som ett led i 
utförande av myndighetsutövning. 

I dataskyddsutredningen framgår bland annat att man bör 
kunna utgå ifrån att de obligatoriska uppgifter som utförs av 
kommuner och landsting, till följd av deras åligganden enligt 
lag eller förordning, är av allmänt intresse. Begreppet uppgifter 
av allmänt intresse omfattar dock inte bara sådant som utförs 
som en följd av ett uttryckligt åliggande eller uppdrag. Den 
personuppgiftsansvarige behöver inte vara skyldig att utföra 
uppgiften för att den lagliga grunden allmänt intresse ska kun-
na användas. Däremot måste behandlingen vara nödvändig.8 

Intresseavvägning
Behandlingen är nödvändig för ändamål som rör den person-
uppgiftsansvariges berättigade intressen. 

En nyhet med dataskyddsförordningen är att den rättsliga 
grunden ”den personuppgiftsansvariges berättigade intresse”, 
också kallad ”intresseavvägning” numera inte får användas för 
behandling som utförs av offentliga myndigheter när de fullgör 
sina uppgifter. Intresseavvägning innebär att man ska väga den 
registrerades intresse att inte få sina personuppgifter behand-
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lade mot den personuppgiftsansvarigas intresse att behandla 
dem.

Här är en möjlig tolkning att myndigheter inte får använda 
sig av den rättsliga grunden intresseavvägning när de utför sina 
officiella uppdrag (kärnverksamhet), men att intresseavvägning 
fortfarande kan användas som grund för behandling rörande 
mindre viktiga behandlingar utan direkt koppling till myndig-
hetens officiella uppdrag. Exempel på sådan behandling skulle 
kunna vara 
•	 löne-, utvecklings- och utvärderingssamtal
•	 behörighetssystem 
•	 vissa kvalitetsmätningar inom myndigheten.

Datainspektionen har dock inte tagit något klart ställnings-
tagande i frågan vilket medför att rättsläget får anses något 
oklart. 

Registrerades rättigheter
Något som är förändrat är informationsplikten till de regist-
rerade. Även tidigare har det funnits en plikt att informera 
de registrerade, men med dataskyddsförordningen har denna 
skyldighet utökats och förtydligats. 

Utöver rätt till information har den registrerade även rätt till 
•	 registerutdrag
•	 rättelse
•	 att bli bortglömd
•	 begränsning
•	 dataportabilitet
•	 att göra invändningar
•	 att lämna klagomål 
•	 (i vissa fall) skadestånd. 

Den enskilde har också rätt att inte bli föremål för ett beslut 
som enbart grundas på någon form av automatiserat besluts-
fattande – inbegripet profilering – om beslutet kan ha rättsliga 
följder för den enskilde eller på liknande sätt i betydande grad 
påverkar honom eller henne. Det finns dock vissa undantag 
ifrån denna rättighet till exempel i förvaltningslagen.9 

Rättigheterna är inte absoluta, utan vissa av dem är enbart 
kopplade till vissa rättsliga grunder i dataskyddsförordningen, 
såsom rätten att bli glömd och rätten till dataportabilitet. Det 
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innebär att det enbart är för de rättsliga grunderna samtycke 
och fullgörande av avtal som rätten att bli glömd och rätten till 
dataportabilitet aktualiseras.

De rättigheter som är nyheter i dataskyddsförordningen är 
rätt till begränsning, rätt till dataportabilitet och rätten att inte 
bli föremål för ett beslut som enbart grundas på någon form av 
automatiserat beslutsfattande. 

Rätt till begränsning innebär att uppgifterna markeras så att 
dessa i framtiden endast får behandlas för vissa avgränsade syf-
ten. Rätten till begränsning gäller bland annat när den registre-
rade anser att uppgifterna är felaktiga och begärt rättelse. 

Rätt till dataportabilitet innebär att den som har lämnat 
sina personuppgifter i vissa fall har rätt att få ut och använda 
sina personuppgifter på annat håll till exempel i en annan 
social medietjänst. Den som har tagit emot personuppgifter-
na är skyldig att underlätta en sådan överflyttning av person
uppgifter. 

Automatiserat beslutsfattande kan till exempel vara ett auto-
matiserat avslag på en kreditansökan på internet eller vid ett 
nekande besked från e-rekrytering via internet utan personlig 
kontakt. Automatiserat beslutsfattande kan vara tillåtet om det 
är nödvändigt för ingående eller fullgörande av ett avtal mellan 
den registrerade och den personuppgiftsansvarige eller om den 
enskilde har gett sitt uttryckliga samtycke. 

I dag omfattas oftast inte offentliga aktörer av rätten till 
dataportabilitet eftersom de till stor del bör använda sig av den 
rättsliga grunden uppgift av allmänt intresse eller myndighets-
utövning och inte samtycke eller avtal. 

Foto N
ational C
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Framtidsdiskussion: Dataportabilitet
Om rätten till dataportabilitet inte bara skulle vara kopplad till 
dagens två rättsliga grunder, utan istället till samtliga rättsli-
ga grunder, och samtidigt även omfatta alla personuppgifter 
som en personuppgiftsansvarig behandlar, så skulle man kunna 
tänka sig att exempelvis patienter på ett smidigare sätt skulle 
kunna byta vårdgivare. Detta skulle ske utan att förlora viktig 
historik.

Man skulle också kunna tänka sig att patienten smidigare skulle 
kunna använda sig av personuppgifterna, för att exempelvis 
kunna nyttja olika digitala hälso- och sjukvårds tjänster i andra 
delar av världen.

Uppgifts- och lagringsminimeringsprincipen
I och med dataskyddsförordningen har två principer förtydli-
gats: uppgiftsminimeringsprincipen och lagringsminimerings-
principen. 

Uppgiftsminimeringsprincipen innebär att personuppgifter-
na som behandlas ska vara adekvata, relevanta och inte för 
omfattande i förhållande till ändamålet. Det innebär alltså att 
man inte får behandla personuppgifter som inte behövs för att 
uppnå ändamålet med personuppgiftbehandlingen. 

Lagringsminimeringsprincipen innebär att man bara får spara 
personuppgifter så länge som de behövs för ändamålet med 
personuppgiftsbehandlingen. I vissa fall behöver dock uppgif-
terna bevaras utifrån annan lagstiftning, till exempel arkivla-
gen. 
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Framtidsdiskussion:  
Uppgiftsminimeringsprincipen
Uppgifts- och lagringsminimeringsprinciperna är liksom övriga 
delar av dataskyddsförordningen till för att skydda den person-
liga integriteten. Det kommer dock inom kort bli allt vanligare 
med nyttjande av Big data och avancerade analysverktyg inom 
hälso- och sjukvården. Dels för att utreda och ställa diagnos, 
dels för att kunna ge en individanpassad vård och behandling. 

Utgångspunkten för detta är att samla på sig stora mängder data 
som sedan tillsammans kan analyseras på olika sätt och för olika 
syften. Detta rimmar dock illa med just uppgiftsminimerings-
principen och lagringsminimeringsprincipen. Uppräkningen av 
personuppgifter som ska ingå i exempelvis journalen (Patient-
lagen 3 kap) begränsar just möjligheten att samla på sig en stor 
mängd data utan att i förväg veta nyttan av denna information.  

En framgångsfaktor är att faktiskt tänka bredare ifrån början 
och verkligen analysera vilka personuppgifter som behövs för 
att uppnå ändamålet med analysen. På så sätt tydliggörs beho-
vet av den stora mängden personuppgifter som behövs så att 
uppgiftsminimeringsprincipen uppfylls. 

Känsliga personuppgifter 
Vissa personuppgifter är till sin natur särskilt känsliga och har 
därför ett starkare skydd. De kallas för känsliga personuppgif-
ter. 

Känsliga personuppgifter är uppgifter om ras eller etniskt 
ursprung, politiska åsikter, religiös eller filosofisk övertygelse, 
medlemskap i en fackförening, hälsa, en persons sexualliv eller 
sexuella läggning, genetiska uppgifter eller biometriska uppgif-
ter som entydigt identifierar en person.

Myndigheter får behandla personuppgifter som rör lagöver-
trädelser. Andra än myndigheter måste ha stöd i föreskrifter 
eller särskilda beslut för att få behandla sådana uppgifter. 

Personnummer och samordningsnummer får behandlas om 
de registrerade har gett sitt samtycke. Finns det inget samtycke 
får personnummer behandlas bara när det är klart motiverat 
med hänsyn till ändamålet med behandlingen, vikten av en 
säker identifiering eller något annat beaktansvärt skäl.

När känsliga personuppgifter ska samlas in och behandlas är 
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det alltså viktigt att tänka på vilket stöd som finns för denna 
behandling. Känsliga personuppgifter kräver också ofta annan 
typ av skydd än personuppgifter som inte tillhör dessa särskil-
da kategorier. 

Uppförandekod och certifiering
En nyhet är att det inte längre är tillräckligt att följa lagen, 
utan den som är ansvarig för personuppgiftsbehandlingen 
måste också kunna visa att och hur man följer bestämmelserna 
i dataskyddsförordningen. 

Personuppgiftsansvariga kan göra detta på olika sätt, bland 
annat genom att certifiera sig eller följa en godkänd uppfö-
randekod. 

En uppförandekod är en uppsättning riktlinjer som bidrar till 
att de företag eller organisationer som har anslutit sig till koden 
tillämpar reglerna i dataskyddsförordningen korrekt. Utfärdan-
det av en certifiering ska göras av ett ackrediterat certifierings-
organ. Det är ännu inte beslutat vem som ska utfärda ackredi-
teringar, men det kommer antingen att vara Datainspektionen 
eller det nationella ackrediteringsorganet Swedac. Hur certifie-
ringar kommer att gå till är ännu inte klart. 

Inbyggt dataskydd och dataskydd som  
standard
Inbyggt dataskydd, privacy by design, innebär att man tar 
hänsyn till integritetsskyddsreglerna redan när man utfor-
mar IT-system och rutiner och fortsätter beakta dessa under 
personuppgifternas hela livscykel. Ett sätt att beakta detta 
är att kontinuerligt genomföra informationsklassificeringar, 
riskanalyser och att vidta åtgärder utifrån dessa. Inbyggt data-
skydd är ett sätt att se till att kraven i dataskyddsförordningen 
uppfylls och att den registrerades rättigheter skyddas. 

Kravet på dataskydd som standard, privacy by default, inne-
bär i korthet att den som behandlar personuppgifter ska se till 
att personuppgifter i standardfallet inte behandlas i onödan. 
Det kan till exempel handla om att de förvalda inställningarna 
i en tjänst för sociala media är satta så att inte mer information 
än nödvändigt samlas in, delas ut eller visas.
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Personuppgiftsbiträden
Dataskyddsförordningen innehåller särskilda skyldigheter för 
de som behandlar personuppgifter. 

En nyhet i dataskyddsförordningen är att många av de skyl-
digheter som tidigare har gällt för den personuppgiftsansvarige 
nu även gäller för personuppgiftsbiträdet. De biträden som 
den personuppgiftsansvarige anlitar ska kunna ge tillräckliga 
garantier för att behandlingen uppfyller kraven i dataskydds-
förordningen och säkerställer att den registrerades rättigheter 
skyddas. Några av de skyldigheter som bara har gällt för den 
personuppgiftsansvarige men som nu även gäller för person-
uppgiftsbiträdet, är till exempel 

•	 kraven på att föra register över behandlingar
•	 att säkerställa en lämplig säkerhetsnivå 
•	 att i vissa fall utse ett dataskyddsombud.

Även personuppgiftsbiträdet kan bli föremål för tillsyn eller 
administrativa sanktionsavgifter och bli skadeståndsansvarig.

Personuppgiftsincidenter
För att följa dataskyddsförordningen är det viktigt att organisa-
tioner som behandlar personuppgifter har rutiner på plats för 
att kunna upptäcka, rapportera och utreda personuppgiftsin-
cidenter. Det krävs både organisation och teknik, dels för att 
upptäcka incidenten, dels för hanteringen för att anmäla detta 
till Datainspektionen. 

En personuppgiftsincident är en säkerhetsincident som kan 
innebära risker för människors friheter och rättigheter. Exem-
pel på personuppgiftsincidenter är om en eller flera person
uppgifter har blivit förstörda, gått förlorade på annat sätt 
eller kommit i orätta händer. I vissa fall måste även person-
uppgiftsincidenten anmälas till Datainspektionen och till de 
registrerade. 

Konsekvensbedömningar
En annan nyhet i dataskyddsförordningen är att man måste 
göra en konsekvensbedömning om man planerar för att genom-
föra en personuppgiftsbehandling med hög risk för de regist-
rerade. Konsekvensbedömningen är en process för att ta reda 
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på vilka risker som finns med att behandla personuppgifter, ta 
fram rutiner och åtgärder för att bemöta dessa risker och för 
att visa att man uppfyller dataskyddsförordningens krav. Om 
det efter en konsekvensbedömning fortfarande finns hög risk 
med personuppgiftsbehandlingen ska samråd med Datainspek-
tionen ske innan behandlingen påbörjas.

Datainspektionen ska upprätta och offentliggöra en förteck-
ning över det slags behandlingsverksamheter som omfattas 
av kravet på en konsekvensbedömning avseende dataskydd. 
Datainspektionen har angett att den kommer att göra en sådan 
förteckning.

Sanktionsavgifter
Datainspektionen kan besluta om en administrativ sanktions-
avgift om regelverket i dataskyddsförordningen inte följs.

Kortfattat
•	 Dataskyddsförordningen har medfört nya lagkrav, men dessa 

bedöms inte i sak förändra rättsläget som Manolis Nymark 
redogör för i Laglighetsprövning av realtidsregister inom cancer-
vården. 

•	 Däremot måste personuppgiftsansvariga se till att de följer 
regelverket i dataskyddsförordningen, både det regelverk som 
fanns redan i personuppgiftslagen, men även för de nyheter 
som kommit via dataskyddsförordningen.

Patientdatalagen
Patientdatalagen innehåller bestämmelser om behandling av 
personuppgifter som främst avser enskilda patienter inom 
hälso- och sjukvården inklusive tandvården. Lagen gäller för 
alla vårdgivare oavsett om verksamheten bedrivs i privat eller 
offentlig regi. 

Något som varit och är problematiskt med patientdatalagen 
är definitionen på vårdgivare eller framförallt de konsekvenser 
definitionen medför. Ett landsting har till exempel ett ansvar 
att erbjuda en god hälso- och sjukvård, vilket kan ske genom 
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att teckna vårdavtal med privata vårdgivare. Landstinget har 
dock begränsade möjligheter att följa upp den vård som ges hos 
den privata vårdgivaren utifrån regelverket i patientdatalagen 
och offentlighets- och sekretesslagen. 

Patientdatalagen har varit gällande lag sedan 2008, men i 
och med dataskyddsförordningens tillkomst har speciallag-
stiftningar och registerlagstiftningar såsom patientdatalagen 
behövts ses över.

Av ändringarna i patientdatalagen framgår att patientda-
talagen kompletterar dataskyddsförordningen och Sveriges 
dataskyddslag. Det framgår också att vårdgivare och nationella 
kvalitetsregister får behandla känsliga personuppgifter får med 
stöd av artikel 9.2 h i dataskyddsförordningen. Däremot är 
patientdatalagen inte tillämplig på rättspsykiatrisk vård i de fall 
behandlingen rör verkställighet av en påföljd då brottsdatala-
gen istället ska användas.

I kapitlet för nationella kvalitetsregister har regelverket 
för vilket information som ska lämnas till patienten föränd-
rats. Det hör samman med att patientdatalagen kompletterar 
dataskyddsförordningen och att lagstiftaren inte sett samma 
behov av att reglera informationsplikten i patientdatalagen uti-
från det regelverk som finns i dataskyddsförordningen. Föränd-
ringen i patientdatalagen innebär alltså inte att omfattningen 
och innehållet i informationen som ska lämnas till patienten 
har reducerats, utan att delar av regelverket har tagits bort då 
detta regleras i dataskyddsförordningen.

Kortfattat
•	 Patientdatalagen innehåller få förändringar som genomförts 

utifrån tillkomsten av dataskyddsförordningen. De föränd-
ringar som har skett i patientdatalagen har i princip inte för-
ändrat vårdgivares möjligheter att behandla personuppgifter. 

•	 Patientdatalagens regelverk kan dock tillsammans med 
uppgiftsminimeringsprincipen och lagringsminimeringsprin-
cipen påverka möjligheten för vårdgivare att samla på sig stora 
mängder personuppgifter som inte vid insamlandet har ett 
tydligt ändamål och syfte. 
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Framtidsdiskussion: Personuppgiftsansvarig
Både utifrån dataskyddsförordningen och personuppgiftslagen 
är det grundläggande att utreda vem eller vilka som är per-
sonuppgiftsansvariga för en personuppgiftsbehandling och att 
dessa har stöd för att genomföra dessa personuppgiftsbehand-
lingar. 

Man kan antingen tänka sig en plattform där respektive vård-
givare behandlar personuppgifter som personuppgiftsansvariga 
och att dessa via plattformen utlämnar patientinformation till 
kvalitetsregister och forskningsstudier. Men man kan också 
tänka sig en plattform som en personuppgiftsansvarig ansvarar 
för och att alla vårdgivare lämnar ut personuppgifter till den 
personuppgiftsansvariga för plattformen. Detta är en utmaning, 
dels utifrån att vårdgivarna ska ha stöd att utlämna personupp-
gifterna utifrån offentlighets- och sekretesslagen, dels att den 
som är personuppgiftsansvarig för plattformen ska ha en legal 
rätt att behandla de personuppgifter som lagras på plattformen.

Lagstiftning forskning
I samband med dataskyddsförordningen har frågan lyfts om det 
skulle tillskapas en forskningsdatalag för att reglera personupp-
giftsbehandling inom forskning. Regeringen har dock bedömt 
att det för närvarande är tillräckligt att etikprövningslagen 
och de befintliga registerförfattningarna på forskningsområ-
det anpassas till dataskyddsförordningen. Det har därför inte 
tillkommit en forskningsdatalag.

Lagen om etikprövning
Lagen om etikprövning ändras den 1 januari 2019. En ändring 
är att de sex regionala etikprövningsnämnderna ska avvecklas 
och att etikprövning av forskning som avser människor istället 
ska hanteras av en ny myndighet, Etikprövningsmyndigheten. 

Etikprövningsmyndigheten ska vara indelad i verksamhets-
regioner. Varje verksamhetsregion ska ha en eller flera avdel-
ningar. En avdelning ska pröva ärenden inom vissa forsknings-
områden.

Utifrån dataskyddsförordningen föreslår regeringen att 
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bestämmelsen som definierar behandlingen av personuppgifter 
i etikprövningslagen, ska ersättas med en hänvisning till artikel 
4.2 i dataskyddsförordningen. 

Etikprövningslagen ska tillämpas på forskning som innefatt-
ar behandling av: 
•	 personuppgifter som avses i artikel 9.1 i EU:s dataskydds-

förordning (personuppgifter som avslöjar ras eller etniskt 
ursprung, politiska åsikter, religiös eller filosofisk över-
tygelse, medlemskap i fackförening, genetiska uppgifter, 
biometriska uppgifter för att entydigt identifiera en fysisk 
person, uppgifter om hälsa eller uppgifter om en fysisk per-
sons sexualliv eller sexuella läggning, det vill säga känsliga 
personuppgifter) 

•	 personuppgifter om lagöverträdelser som innefattar brott, 
domar i brottmål, straffprocessuella tvångsmedel eller ad-
ministrativa frihetsberövanden. 

Enligt utkastet på lagrådsremiss behövs inga ytterligare 
anpassningar göras i etikprövningslagen och lagändringarna 
föreslås träda i kraft den 1 januari 2019.

Fram till dess är de övergångsbestämmelser som har föresla-
gits i propositionen till en ny dataskyddslag av betydelse. De 
innebär att personuppgiftslagen fortsatt ska gälla efter den 25 
maj 2018 i den utsträckning som det i en annan lag eller en 
förordning finns bestämmelser som innehåller hänvisningar 
till personuppgiftslagen. Sådana hänvisningar finns i lagen om 
rättspsykiatriskt forskningsregister, etikprövningslagen och 
lagen om vissa register för forskning om vad arv och miljö be-
tyder för människors hälsa. Från 25 maj 2018 fram till dess att 
ändringarna i dessa lagar träder i kraft kommer således bestäm-
melserna i personuppgiftslagen fortsatt att gälla vid behandling 
av personuppgifter som omfattas av dessa lagar. 

Kortfattat
•	 De förändringar som föreslås ske i lagen om etikprövning 

bedöms inte påverka de legala förutsättningarna som redogörs 
för i dokumentet Laglighetsprövning av realtidsregister inom 
cancervården.
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Framtidsdiskussion: Gränsdragningar
En frågeställning som blivit allt tydligare efter data
skyddsförordningens tillkomst är just gränsdragningen mellan 
de etiska frågeställningarna i etikprövningen och ställningsta-
gandet om integritetsskyddet via dataskyddsförordningen är 
omhändertaget. 

Det finns en viss risk att de forskare som fått ett beslut ifrån 
etikprövningsmyndigheten upplever att de även fått ett godkän-
nande utifrån dataskyddslagstiftningens krav. 

Det medför då också frågeställningen om Etikprövningsmyn-
digheten har mandat att uttala sig om personuppgiftsbehand-
lingar och vilken roll Datainspektionen i så fall har i dessa 
sammanhang. 

Det skulle behöva bli tydligt vilken prövning som sker via Etik-
prövningsmyndigheten och vilket ansvar de tar för att kontroll-
era en forskares beskrivning utifrån kraven i dataskyddsförord-
ningen.

nis-direktivet
I Sverige genomförs nis-direktivet genom en ny lag, Lag 
(2018:1174) om informationssäkerhet för samhällsviktiga och di-
gitala tjänster. nis-direktivet är ett direktiv om åtgärder för en 
hög gemensam nivå på säkerhet i nätverks- och informations
system i hela unionen.

Leverantörer av samhällsviktiga tjänster som finns inom sek-
torerna energi, transport, bankverksamhet, finansmarknads-
infrastruktur, hälso- och sjukvård, leverans och distribution 
av dricksvatten samt digital infrastruktur och som kan vara 
statliga myndigheter, kommuner, landsting eller företag ska 
identifieras. Med digitala tjänster avses internetbaserade mark-
nadsplatser, internetbaserade sökmotorer och molntjänster. 

I korthet ställs krav på att samhällsviktiga tjänster ska arbeta 
systematiskt och riskbaserat med informationssäkerhet. Både 
leverantörer av samhällsviktiga tjänster och digitala tjänster ska 
rapportera incidenter till Myndigheten för samhällsskydd och 
beredskap, msb.
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Molntjänster
Molntjänster tillhandahålls ofta av internationella företag. 
Information som hanteras i ”molnet” kan i praktiken hanteras 
i många olika länder. Molnleverantören kan lyda under andra 
länders lagstiftning och tvingas överlämna sina kunders infor-
mation till myndigheter där. Den som använder en molntjänst 
för sin personuppgiftsbehandling är personuppgiftsansvarig för 
behandlingen även om den utförs av molntjänstleverantören 
eller dess underleverantörer.

Innan en molntjänst tas i bruk måste den personuppgifts-
ansvarige bedöma om den personuppgiftsbehandling som man 
vill låta molntjänstleverantören utföra kommer att vara tillåten 
enligt dataskyddsförordningen. En risk- och sårbarhetsanalys 
bör genomföras för att bedöma om det är möjligt att anlita 
molntjänstleverantören för behandling av de tänkta person-
uppgifterna. Ju större integritetsrisker en viss personuppgifts-
behandling innebär desto högre är kraven på säkerhetsåtgärder. 
Personuppgiftsansvarig måste också ta ställning till om det 
finns risk för att personuppgifter kan komma att behandlas för 
andra ändamål än de ursprungliga. 

Om uppgifter som omfattas av sekretess ska behandlas via 
en molntjänst så är en grundläggande förutsättning att regel-
verket om sekretess har beaktats. I detta sammanhang är det 
av intresse att det i dataskyddsförordningen ställs krav på att 
personuppgiftsbiträdets personal ska omfattas av sekretess och 
att detta ska regleras via biträdesavtalet. Men enligt Justitie-
ombudsmannens (jo) beslut dnr 3032-2011 är dessa ”alterna-
tiva” tystnadsplikter inte alltid tillräckliga för att anse att ett 
utlämnande kan ske utan att det innebär men (skada) för den 
som skyddas av sekretessen. 

jo:s slutsats, utifrån de specifika förutsättningarna i det 
aktuella ärendet, blev att varken den avtalsreglerade tyst-
nadsplikten som gäller för biträdets personal eller den form 
av tystnadsplikt som följde av regleringen i dåvarande person
uppgiftslag medförde att det kunde anses stå klart att patient
uppgifter kunde lämnas ut till biträdets personal utan att den 
enskilde eller någon närstående till denne led men. 

jo:s bedömning hade i det aktuella fallet kunnat bli annor-
lunda om personuppgiftsbiträdets personal istället omfattats av 
ett straffrättsligt ansvar. 
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jo:s beslut kan ses som ett generellt hinder för myndigheter 
att använda molntjänster. Molntjänster bygger dock typiskt 
sett inte på att anställda hos molntjänstleverantören tar del av 
kundernas uppgifter på det sätt som ärendet avser (personer 
lyssnar i ärendet av läkardiktat som skrivs ned som en journa-
lanteckning). 

Även om det finns anställda hos leverantören som rent 
tekniskt kan komma åt uppgifterna finns det ofta instruk-
tioner och tekniska åtgärder som begränsar denna åtkomst. 
Skillnaderna i detta hänseende kan påverka menbedömning-
en. Till exempel skulle menbedömningen kunna påverkas om 
en personuppgiftsansvarig krypterat all information i moln-
tjänsten och själv hanterar nycklarna. En rättslig bedömning 
måste baseras på en viss tjänsts konkreta utformning, inte dess 
beteckning som molntjänst. 

Det är också relevant vilka typer av sekretessbelagda uppgif-
ter som kommer att omfattas av utlämnandet. Möjligheterna 
att lämna ut uppgifter som omfattas av en sekretessbestäm-
melse som har så kallad rakt skaderekvisit är till exempel större 
än uppgifter som omfattas av ett så kallat omvänt skaderekvisit, 
exempelvis inom hälso- och sjukvården.

Sammanställning av rapporter och 
initiativ
Det har genomförts och pågår flera initiativ för att nyttja häl-
soinformation på ett bättre och effektivare sätt. 

Kvalitetsregister och beslutsstöd
I rapporten Kvalitetsregister och beslutsstöd – Två sidor av 
samma mynt lyfts fram att en framgångsfaktor är ett besluts-
stöd som riktar sig både till patienter och hälso- och sjuk-
vårdspersonal för att stärka patientens ställning. I rapporten 
framgår också att fristående beslutsstöd oftare är effektivare 
än integrerade beslutsstöd som finns i journalsystem eller 
läkemedelsförskrivningssystem.10

Kvalitetsregister och beslutsstöd beskrivs som två sidor av 
samma mynt då båda syftar till bättre hälsa genom bättre vård. 
Kvalitetsregistren möjliggör en utvärdering av vårdkvaliteten 
och underlättar ett systematiskt förbättringsarbete. För att un-
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derstödja detta är det viktigt att statistik tas fram och analyse-
ras samtidigt som forskning bedrivs. 

Kvalitetsregister samlar in information som möjliggör en 
retrospektiv utvärdering av vårdkvaliteten. Beslutsstöd an-
vänder och bearbetar information om patients hälsotillstånd 
och behandling i kombination med medicinsk kunskap för att 
generera patientspecifika rekommendationer som prospektivt 
kan främja vårdkvaliteten. I och med att syftena med besluts-
stöd och kvalitetsregister skiljer sig åt faller de under olika 
legala regelverk. Beslutsstöd omfattas till exempel av kraven på 
ce-märkning då de utgör medicintekniska produkter eftersom 
de har ett medicinskt syfte. Syftet med kvalitetsregister är inte 
att individdata ska användas för vård. Det finns dock system 
som både innehåller en beslutsstödsdel och kvalitetsregister. I 
rapporten Kvalitetsregister och beslutsstöd – Två sidor av samma 
mynt framgår det att för att skapa kunskapsgenererade system 
krävs inte bara kvalitetsregisterdata utan även uppgifter ifrån 
journalsystem, biobanker och patienten själv. Dessa typer av 
system är en utvecklingspotential för framtiden. 

Laglighetsprövning av realtidsregister inom cancer-
vården
I rapporten Laglighetsprövning av realtidsregister inom cancervår-
den tydliggörs att det inte är tillåtet att använda ett nationellt 
eller regionalt kvalitetsregister för att ge vård i ett enskilt fall, 
vilket även Datainspektionen påpekat i ett tillsynsbeslut. I 
tillsynsbeslutet förtydligades också att det är inte är tillåtet att 
”tanka hem” uppgifterna i ett kvalitetsregister för att använda 
dem för beslut om enskilda vårdåtgärder.11

Personuppgifter som samlats in i ett kvalitetsregister får inte 
behandlas för något annat ändamål än kvalitetsuppföljning, 
statistik och forskning. Det finns dock inget legalt hinder för 
att till ett kvalitetsregister införa ett beslutsstöd parallellt. 
Olika vårdgivare (organisationer) kan ha åtkomst till varandras 
dokumentation om en patient utifrån syftet vård och behand-
ling eller utfärdande av intyg, dock inte kvalitetssäkring (så 
kallad sammanhållen journalföring). Åtkomst mellan vårdgiva-
re kräver dock som huvudregel ett nödläge eller ett samtycke 
ifrån aktuell patient.
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Framtidens kvalitetsregister
I rapporten Framtidens kvalitetsregister framgår att flera utvär-
deringar visar att mycket har utvecklats positivt men att det 
finns stora utmaningar i att registren ska användas mer till 
att förbättra vården och komma närmare den dagliga vården. 
Arbetet med registren måste förenklas och tekniklösningarna 
effektiviseras. En viktig del i detta är anpassning till de stora 
skiften som planeras i nya dokumentationssystem. Patienterna 
behöver involveras aktivare i mätning och uppföljning.12

EU-förslag
Under våren 2018 kom även ett förslag från Europeiska kom-
missionen13 med ett förslag till parlamentet om att revidera 
psi-direktivet (Directive on the re-use of public sector information) 
som säkerställer tillgång till och vidareutnyttjande av data från 
den offentliga sektorn. Kommissionens mål med förslaget är 
att uppnå den fulla potentialen av digital teknik för att för-
bättra hälsovården och den medicinska forskningen. En del av 
förslaget går ut på att öka tillgången till offentligt finansierade 
forskningsresultat men även att offentliga företag ska omfattas 
av kraven i direktivet och inte bara offentliga myndigheter. 
psi-direktivet har införlivats i Sverige via lagen om vidareut-
nyttjande av handlingar från den offentliga förvaltningen, den så 
kallade psi-lagen. 

Ytterligare initiativ
Utöver ovanstående pågår flera initiativ inom Europa för att få 
till ett bättre utnyttjande av hälsoinformation och tillskapande 
av uppförandekoder utifrån dataskyddsförordningen. Data-
inspektionen har dock gått ut med en rekommendation att 
avvakta framtagande av utkast på uppförandekod tills artikel 
29-gruppen fått en vägledning på plats.14

Ett initiativ i Sverige för att få till en mer ändamålsenlig 
lagstiftning är Arbetsgruppen Regelverk som Henrik Moberg 
håller samman. Denna gruppering tittar på rättsliga hinder och 
legala aspekter för att värna om individens integritet och främ-
ja den digitala utvecklingen. 15 Mycket frågeställningar och ut-
vecklingsområden lyftes redan i utredningen Rätt information 
på rätt plats i rätt tid16 men en stor del av de problemområden 
som utredningen pekade på kvarstår fortfarande. 
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Ett exempel
För att åskådliggöra problematiken och dagens något komplexa 
lagstiftning har ett exempel använts. 

Exemplet består av ett landsting som upphandlat en privat 
utförare där verksamheten som landstinget och den privata 
utföraren bedriver samarbetar med en kommun. Samarbetet 
rör äldre som är aktuella både inom hälso- och sjukvården hos 
landstinget och den privata utföraren, men även hos kommu-
nen som ansvarar för stödinsatser utifrån socialtjänstlagen. 

De olika aktörerna vill nu förbättra processen mellan de 
olika aktörerna. För att få hjälp att analysera informationsflö-
det och processerna mellan de olika aktörerna bedöms att det 
enbart är ett företag i Indien som kan hjälpa aktörerna, efter-
som just det företaget har en produkt och tjänst som nyttjar 
AI för att analysera en stor mängd data för att effektivisera och 
förbättra processer. För att kunna hjälpa aktörerna behöver 
dock det aktuella företaget tillgång till en stor mängd data. 
Företaget önskar också att få använda informationen för att 
vidareutveckla sin egen produkt. 

Ovanstående innebär en stor del utmaningar för att lands-
tinget, den privata utföraren och kommunen ska kunna 
förbättra sin verksamhet på det sätt de önskar. Dels uppstår 
frågan hur de tre verksamheterna kan överföra information 
mellan de olika organisationerna i syftet kvalitetssäkring. Att 
tillfråga samtliga äldre om samtycke anses inte vara en fram-
komlig väg. 

Det kan också ifrågasättas vilken rätt de olika aktörerna har 
att behandla varandras personuppgifter för detta syfte samt 
att samla in den stora mängd data som krävs för att genomföra 
analysarbetet. 

Nästa problem blir att de vill använda ett personuppgiftsbi-
träde som ska behandla och samköra uppgifterna från de olika 
aktörerna och som befinner sig i ett tredje land utan adekvat 
skyddsnivå. Att företag önskar använda aktörers data för att vi-
dareutveckla produkter som bygger på AI är inte ovanligt men 
ställer till problem då detta som huvudregel inte är tillåtet.

Konkret innebär detta utmaningar med:
•	 Sekretessgränser mellan vårdgivare
•	 Regelverket för kvalitetsuppföljning 
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•	 Rätten att behandla personuppgifter
•	 Överföring till tredje land
•	 Molntjänstlösningar
•	 Uppgiftsminimerings- och lagringsminimeringsprincipen
•	 Utlämnande av uppgifter som omfattas av sekretess till ett 

personuppgiftsbiträde

Förslag på angreppssätt
För att uppnå en eventuell plattformslösning för att möjliggöra 
patientcentrerad datahantering finns det legala möjligheter re-
dan nu, men de är komplexa och medför inte riktigt en smidig 
tillgång till data och patientuppgifter. 

Under rubrikerna Flera personuppgiftsansvariga och Gemen-
samt personuppgiftsansvar anges vilka legala möjligheter som 
finns i dag. Under rubriken Framtidsdiskussion – En personupp-
giftsansvarig redogörs för ett tillvägagångssätt som i dag inte 
har stöd i lag, men liksom de andra förslagen i framtidsdiskus-
sionsrutorna är det till för att väcka diskussion och tankar.

Blockchain och uppförandekoder har också samlats i se-
parata rubriker under förslag på angreppssätt. De kan inte 
ensamma lösa frågeställningen men de är tillvägagångssätt och 
tekniker som på sikt kan stötta för att uppnå den funktionali-
tet som efterfrågas av nya plattformslösningar. 

Flera personuppgiftsansvariga
Vilket framgår i avsnitt Sammanställning av rapporter och 
initiativ så är det inte tillåtet att ett kvalitetsregister bidrar till 
ett beslutsstöd. Däremot är det motsatta tillåtet och börjar ske 
i allt större utsträckning för att undvika dubbelregistreringar 
och onödigt administrativt arbete. 

Utifrån nuvarande lagstiftning kan man tänka sig en platt-
form som flera olika vårdgivare nyttjar men där patientupp-
gifterna är logiskt åtskilda. Vårdgivarna kan då via denna 
plattform dokumentera patientuppgifter som behövs för att ge 
en god och säker vård. Uppgifter som ska överföras till ett eller 
flera kvalitetsregister kan överföras via plattformslösningen 
– antingen till ett kvalitetsregister inom lösningen eller i en 
annan digital lösning. Vårdgivarna skulle kunna ta del av var-
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andras patientuppgifter för syftet vård och behandling utifrån 
regelverket rörande sammanhållen journalföring. 

Vårdgivarna skulle också själva kunna lämna ut uppgifter för 
forskning under förutsättning att utlämnande kan ske utifrån 
regelverket i offentlighets- och sekretesslagen, eller så skulle 
vårdgivarna kunna ge tydliga instruktioner till ett eventuellt 
personuppgiftsbiträde hur uppgifter får lämnas ut för forsk-
ning. (Ett personuppgiftsbiträde är någon som behandlar 
personuppgifter på uppdrag av en personuppgiftsansvarig till 
exempel en vårdgivare.) 

För att få till en smidig utlämnandeprocess skulle det skulle 
underlätta om landets, framförallt, offentliga vårdgivare hade 
samsyn gällande vad som anses vara anonymiserat respektive 
pseudonymiserat samt att sekretessprövningen kunde automa-
tiseras mer än vad som sker idag.

Patienter skulle också själva via plattformen, under vissa för-
utsättningar, kunna bidra till ett kvalitetsregister eller vårddo-
kumentation under förutsättning att det finns tydliga instruk-
tioner vad vårdgivaren önskar för information av patienten. 
Det kan också tänkas att en del av plattformen är patientens 
”egen” som patienten själv helt förfogar över, likt Hälsa för mig. 

Hälsokontot Hälsa för mig är tänkt att vara en lagringsplats 
för den enskildes samlade hälsouppgifter.17 Den juridiska 
grunden att ha en sådan lösning har dock diskuterats och Da-
tainspektionen har haft synpunkter på just Hälsa för mig18 och 
detta har prövats i Förvaltningsrätten. Problemet är dels vem 
som är personuppgiftsansvarig för det patienten registrerar, 
dels vilket rättsligt stöd den personuppgiftsansvariga har att 
faktiskt behandla dessa uppgifter. 

Trots det tillsynsbeslut som Hälsa för mig drabbades av, så 
råder inga tvivel om att en plattform med samlade hälso- och 
sjukvårdsuppgifter om en person skulle kunna vara till stor 
nytta genom att informationen automatiserat kan analyseras 
och trender tidigt fångas upp. Det gynnar individen. Häl-
so- och sjukvårdspersonalen skulle i ett system – där en stor 
mängd data automatiskt analyseras utifrån vissa förutbestämda 
kriterier – effektivare kunna hitta trender och områden där 
stöd eller vård behöver sättas in, utan att hälso- och sjukvårds-
personalen själv läser all den data som samlats in.
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Ovanstående scenario är legalt möjligt men det tillåter inte 
att kvalitetsregisterinformationen används för vård och be-
handling. Inte heller får uppgifterna tankas över från kvalitets-
registret (åtminstone inte utan patientens samtycke) till vårdgi-
varna för syftet vård och behandling. Forskare som önskar ta 
del av patientuppgifterna behöver begära ut dem från respek-
tive vårdgivare. Det innebär att det går åt många förfrågningar 
för att få tillgång till samtliga uppgifter på plattformen. Om 
samtliga vårdgivare och andra personuppgiftsansvariga som har 
uppgifter på plattformen gett tydliga instruktioner till person-
uppgiftsbiträdet som driftar plattformen om utlämnande, finns 
det möjlighet att denna process kan förenklas något. Utläm-
nandet måste dock alltid ha stöd i gällande sekretessregler. 

Gemensamt personuppgiftsansvar 
En annan möjlighet som finns är ett gemensamt person-
uppgiftsansvar. Det innebär att det är två eller flera som 
gemensamt bestämmer över en viss behandling och att de är 
personuppgiftsansvariga tillsammans. Då måste de sinsemel-
lan bestämma vem som är ansvarig för att fullgöra de olika 
skyldigheterna i dataskyddsförordningen. Exempelvis kan en 
av de personuppgiftsansvariga, som är gemensamt personupp-
giftsansvariga, ta på sig ansvar för att teckna biträdesavtal med 
eventuella personuppgiftsbiträden. Det skulle kunna innebära 
att antalet avtal blir lägre än om varje personuppgiftsansvarig 
skulle behöva teckna dessa var och en för sig. 

Administrationen kan alltså minska vid ett gemensamt per-
sonuppgiftsansvar, då de som är gemensamt personuppgifts-
ansvariga kan fördela skyldigheterna utifrån dataskyddsförord-
ningen mellan sig.

Uppförandekoder
Uppförandekoder kan tas fram av sammanslutningar och organ 
som företräder kategorier av personuppgiftsansvariga (eller 
personuppgiftsbiträden) och är till för att specificera data
skyddsförordningen. Utkastet på uppförandekod ska godkän-
nas av Datainspektionen. Datainspektionen rekommenderar 
i dagsläget att man ska invänta att ta fram en uppförandekod 
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tills den eu-gemensamma vägledningen om uppförandekod 
finns på plats.

En framkomlig väg är att föra diskussioner med Sveriges 
Kommuner och Landsting (skl, numera skr reds anm) och 
Inera – samt eventuellt fler organ/sammanslutningar som 
företräder de personuppgiftsansvariga – för att efterhöra hur 
de tänker kring uppförandekod och om det finns något arbete 
för att ta fram detta och i så fall för vilka delar i dataskydds-
förordningen. Detta skulle underlätta harmoniseringen inom 
området.

Uppförandekod omfattar dock bara dataskyddsförordningen; 
regelverket utifrån till exempel patientdatalagen eller lag om 
etikprövning och så vidare omfattas inte av detta, så det löser 
inte ut alla de juridiska förutsättningarna som beskrivits i 
denna analys.

Framtidsdiskussion:  
En personuppgiftsansvarig
Det finns idag inte en och samma organisation som har till upp-
drag att lagra heltäckande vårdinformation från landets samtliga 
vårdgivare för att tillhandahålla denna information för syftet 
vård och behandling, kvalitetssäkring och forskning. Flera olika 
myndigheter har uppdrag att som personuppgiftsansvariga 
samla in och/eller behandla delar av den information som vård-
givare skapar och för vissa specifika syftet. Exempel på detta 
är Socialstyrelsens hälsodataregister och eHälsomyndighetens 
läkemedelsförteckning. Dessa register är dock inte heltäckande 
för alla vårduppgifter och får heller inte behandlas för alla de 
syften som plattformen efterfrågar.

En förändrad lagstiftning där en myndighet får i uppgift att 
samla in och behandla en större mängd vårdinformation ifrån 
vårdgivare och uppgifter ifrån patienter, för flera olika syften 
såsom vård och behandling, forskning och kvalitetsuppföljning 
skulle underlätta nyttjande av den värdefulla information som 
redan finns spridd i flera olika system och register. Det skulle 
dock också kunna innebära stora integritetsrisker. Detta är dock 
inget som finns legalt stöd för i dagens lagstiftning. 



40

Blockchain
Blockchain, eller blockkedja som det heter på svenska, är enkelt 
uttryckt en distribuerad databas som lagrar transaktionsin-
formation i så kallade block, vilka sedan länkas samman i en 
kedja. En distribuerad databas är en databas där alla deltagare 
i nätverket har tillgång till databasen på samma villkor. Det 
finns med andra ord inte någon central aktör som kontrollerar 
informationen i databasen. 

När ett nytt block adderas till blockkedjan verifieras infor-
mationen via en matematiskt beräknad digital signatur, även 
kallad hash. Denna beräkning utgår alltid från det senaste 
blocket i kedjan och genom denna metod säkerställs att infor-
mationen i blockkedjan inte ändras eller manipuleras. Eftersom 
signaturinformationen är öppen för alla deltagare i nätverket, 
kan alla deltagare också kan kontrollera riktigheten i informa-
tionen. Om någon i efterhand försöker ändra informationen 
i ett block, kommer den digitala signaturen också att ändras, 
vilket kommer resultera i att kedjan bryts.

Blockchain, gdpr och hälso- och sjukvården
Blockchain-tekniken19 innebär både möjligheter och utma-
ningar sett ur ett gdpr-perspektiv. Många tittar just nu på 
möjligheterna med att använda blockchain-teknik i syfte att 
skapa transparenta och säkra databaser, där det samtidigt är 
möjligt att säkerställa identiteten av deltagare i nätverket och 
legitimiteten i informationen i systemet. Blockchain-tekniken 
går till exempel att använda för att generera så kallade smarta 
kontrakt. Ett smart kontrakt är en automatiserad process och 
kan fungera som ersättare eller komplement till exempelvis 
juridiska kontrakt, logistiska transaktioner eller identitetshan-
tering. Inom hälso- och sjukvård skulle ett smart kontrakt till 
exempel kunna användas för att inhämta samtycke från patien-
ter för behandling av personuppgifter i specifika fall, såsom vid 
delning av vårduppgifter. Andra möjligheter inom hälso- och 
sjukvårdsområdet anses till exempel vara att sjukhus, apotek, 
vårdcentraler med flera ska kunna gå ihop och bilda en block-
kedja för att lagra medicinska data, vilken drivs av ett distri-
buerat nätverk av datorer. På så sätt skulle man kunna samla 
data från alla olika aktörer inom hälso- och sjukvård i en stor 
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databas. På så sätt skulle dessa aktörer snabbt och enkelt kunna 
dela med sig av data.

Det problematiska med Blockchain-tekniken ur ett gd-
pr-perspektiv är att den bygger på att informationen är öppen 
och oföränderlig, medan gdpr ställer krav på konfidentialitet 
och radering av personuppgifter i vissa fall. De som utvecklar 
nya system baserade på Blockchain-teknik måste därför först 
och främst säkerställa att personuppgifter inte obehörigen 
röjs genom den information som är publik i blockkedjan. En 
lösning som utvecklare just nu tittar mycket på är att utesluta 
faktiska personuppgifter i blockkedjan och istället använda sig 
av krypterad information i själva kedjan. 

I och med att det inte är möjliga att radera uppgifter i en 
blockkedja, bör samtycke inte användas som rättslig grund 
för behandling av personuppgifter i en blockkedja. Samtycke 
innebär att flera rättigheter aktualiseras, som rätten att få sina 
personuppgifter raderade/rätten att bli glömd. Behandling av 
personuppgifter på den grunden är alltså sannolikt inte fram-
komlig för blockkedjan om inte någon teknisk lösning för att 
säkerställa att personuppgifterna blir anonymiserade i block-
kedjan tas fram. 

Myndigheter ska dock som utgångspunkt inte använda sig av 
samtycke som rättslig grund för personuppgiftsbehandlingar 
som de är ansvariga för. Oftast är det den rättsliga grunden 
”uppgift i allmänt intresse eller led i myndighetsutövning” som 
blir aktuell. Det betyder att en myndighet endast är skyldig att 
radera personuppgifterna i de fall en registrerad har invänt mot 
behandlingen och det saknas berättigade skäl för behandlingen. 
Alltså måste även en myndighet beakta att personuppgifter 
eventuellt kan komma att behöva raderas, även om detta torde 
vara ovanligt förekommande.
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Om framtidsdiskussionerna
Under rubrikerna Framtidsdiskussion har idéer och tankar lö-
pande lyfts kring hur tillgången till patientuppgifter och data 
skulle kunna underlättas om lagstiftningen ändrades från da-
gens reglering. Det har dock inte koppling till pågående lagstift-
ningsarbete utan är till för att väcka diskussion och tankar. Här 
nedan återfinns en sammanfattning av samtliga diskussions-
punkter i dokumentet:

•	 Generella samtycken och ett nationellt samtyckesregister (opt 
out)

•	 Dataportabilitet som krav för samtliga lagliga grunder och 
alla personuppgifter

•	 Uppgiftsminimeringsprincipen och lagringsminimeringsprin-
cipen

•	 Begränsningen i patientdatalagen om vilka patientuppgifter 
som får samlas in och dokumenteras

•	 En personuppgiftsansvarig med möjlighet att samla in och 
behandla personuppgifter för flera olika syften och från ett 
stort antal vårdgivare

•	 Gränsdragningen mellan de etiska frågeställningarna i etik-
prövningen och ställningstagandet om integritetsskyddet via 
dataskyddsförordningen

•	 Gemensam nationell syn på anonymisering och pseudonymi-
sering. Automatgenererad sekretessprövning
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spelplanen –  
för utveckling och 

innovation inom  
offentlig hälso- 

och sjukvård
Projektledare: Tomas Borgegård

Denna text publicerades första gången 2020.

Inledning
Detta dokument är tänkt att fungera som en kortfattad intro-
duktion och instruktion till spelplanen.

spelplanen ska tydliggöra hur utveckling och innovation 
inom hälso- och sjukvården kan drivas i samverkan mellan re-
gioner och med privat sektor. Den visar hur man effektivt kan 
gå från identifierat behov till implementering, nyttiggörande 
och spridning – utan att snedvrida konkurrenssituationen på 
marknaden. spelplanen bygger till stor del på redan befintliga 
kunskaper, erfarenheter och lärdomar som kondenserats till 
två sidor att ha med till mötet som hjälpmedel – vik ihop och 
stoppa i bakfickan eller plocka snabbt upp i telefonen eller på 
skärmen.

Regeringens strategi för life science slår fast att:
”Sverige ska vara en ledande life science-nation. Life science 
bidrar till att förbättra hälsa och livskvalitet hos befolkningen, 
säkerställa ekonomiskt välstånd, utveckla landet vidare som 
en ledande kunskapsnation och förverkliga Agenda 2030.” 20

För att uppnå dessa mål betonas nödvändigheten av samverkan 
mellan alla aktörer inom life science-sektorn, det vill säga de 
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företag, universitet och högskolor samt offentliga aktörer på 
kommunal, regional och statlig nivå, som genom sin verksam-
het bidrar till att främja människors hälsa – med vetskap om 
den inneboende komplexitet som kommer med olika aktörers 
skiftande uppdrag och prioriteringar. Även samverkan och 
samordning inom och mellan regioner myndigheter och andra 
offentliga aktörer poängteras i strategin.

I Vinnovas rapport Offentlig verksamhets innovationskraft 
konstateras att innovation inom och i samverkan med offentlig 
verksamhet spelar en viktig roll för samhällets utveckling och 
tillväxt.21 Offentlig verksamhets inkomster utgör närmare 50 
procent av bnp och upphandlingar genomförs för mer än 700 
miljarder kr/år. 

”Den offentliga sektorns efterfrågan kan utgöra en viktig 
drivkraft för innovation. Efterfrågan från offentlig verksamhet 
manifesteras ofta genom upphandlingar, som utgör en viktig 
del i denna roll.” 

I rapporten belyses ett antal hinder för innovation inom 
offentlig sektor: tid och pengar men även ”brist på kunskap hur 
man faktiskt gör”4. Ledarskap anses kritiskt för framgångsrikt 
innovationsarbete, liksom behov av stöd för ett mer struktu-
rerat och systematiskt sätt att arbeta med innovation från idé 
till implementering. Vidare poängteras vikten av att undvika 
”projektfällan”, det vill säga att utveckla särlösningar som 
underlättar projektgenomförandet men som orsakar svårighe-
ter när det kommer till införande i ordinarie verksamhet efter 
projektavslut. 

Upphandlingsmyndigheten vill belysa möjligheten att flera 
aktörer tillsammans kan genomföra innovationsarbete inom 
ramen för en upphandling. Upphandling kan vara en förutsätt-
ning för att nå hela vägen med innovationsarbetet, det vill säga 
till implementering och nyttogörande, och då behöver man ta 
hänsyn till upphandling tidig i projektet. Det kan göras genom 
att fläta samman innovations- och upphandlingsprocessen 
utifrån varje projektets förutsättningar.

Dessa rapporter sammanfattar väl de många utmaningar of-
fentlig hälso- och sjukvård liksom life science-sektorn som hel-
het. Det finns mycket kvar att göra men samtidigt görs väldigt 
mycket redan idag. Till exempel ses innovationsplattformar, 
innovationshubbar och innovationsplatser i större grad kroka 
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arm med inköpsavdelningar för att verkligen utnyttja upphand-
ling som verktyg och just drivkraft för innovationsarbetet. Och 
grundligare arbete görs tidigt för att förstå behov och omvärld 
och göra mer rätt från början. Bra vägledningar och lathundar 
har redan skrivitsoch med spelplanen kommer förhoppningsvis 
ytterligare ett värdefullt bidrag. 22 23 

spelplanen – instruktion 
spelplanen är utvecklad för att vara begriplig och lätthanterlig 
i sig själv. Två sidor – inte mer, var ett av målen. Trots denna 
ambition följer här ändå en kortfattad instruktion av dess olika 
beståndsdelar.

Behov och omvärldsanalys
spelplanen kan användas när en verksamhet inom offentlig 
hälso- och sjukvård (eller annan offentlig verksamhet för den 
delen) har identifierat ett behov, problem eller utmaning som 
behöver en lösning. 

Ett strukturerat arbete med identifiering, inventering och 
analys av verksamhetsbehov är av stort värde och kan i många 
fall stimuleras av interaktioner med omvärlden och externa 

Figur 1. spelplanen – lätt att ta med och använda i  diskussioner med 
interna och eller externa aktörer.  
Ladda ner på Swelife.se https://bit.ly/2WPGB8m

http://Swelife.se
https://bit.ly/2WPGB8m
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experter. En ökad kunskap om vilka möj-
ligheter och lösningar som existerar utanför 
den egna verksamheten kan vara till hjälp 
för den egna behovsanalysen.

I spelplanen har behovs- och omvärldsa-
nalys delats in i tre huvuddelar: 
1.	 Analys av förväntad nytta/värde. Foku-

serar på såväl ekonomiska faktorer som 
kvalitet och patient–kundupplevelse.

2.	 Analys av omvärlden. Vad finns redan på 
marknaden, hur ligger forskningsfältet, 
finns synergier lärdomar att dra från 
andra sektorer?

3.	 Analys av intressenter. Det är viktigt 
att tidigt tänka på hur ägande, förvalt-
ning, och spridning ska se ut då detta 
kan variera mellan forskningsprojekt och 
innovations- och implementeringsinrikta-
de initiativ. 

Figur 2. Allt  
börjar med ett 
behov som behöver 
bli begripligt.

Planering och vägval – checklistor
spelplanen beskriver fyra alternativa vägar för utveckling och 
innovation inom hälso- och sjukvård. Observera att spelplanen 
inte omfattar intern organisatorisk verksamhetsutveckling eller 
akademiskt driven forskning och utveckling. 

För att välja rätt väg behövs en väl genomförd behovs- och 
omvärldsanalys, vilken bör inkludera en öppen och bred dialog 
med marknaden.24 Som stöd för vägval – och när konkurrens-
utsättning genom upphandling kan vara aktuellt – innehåller 
spelplanen några checklistor som belyser viktiga frågor att 
beakta. Svaren på frågorna kan variera beroende på projekt 
och kontext, men frågorna i sig kan ge en god signal om vilken 
väg som är strategiskt fördelaktig. 

Några övergripande nyckelfrågor är: 
•	 Finns relevant lösning på identifierat behov på marknaden 

eller ej? 
•	 Är huvudsyftet att utforska olika möjliga lösningar och ska-

pa insikter inom ett behovsområde, eller att utveckla och 



47

implementera en slutgiltig lösning i verksamheten? 

Figur 3. Checklistorna

•	 Vilken teknologisk mognadsgrad kan de tänkta lösningarna 
befinnas inom, i det fall det handlar om teknisk utveckling? 
Se tabell 1. 

Om dessa frågor kan besvaras med någorlunda säkerhet så 
finns goda förutsättningar att välja rätt väg och fördjupa sig i de 
mer specifika frågorna för respektive checklista.

Genomförande – egenutveckling
Med egenutveckling avses utveckling av potentiella innova-
tioner inom den egna verksamheten. Denna väg kan leda till 
implementering av lösningen, men förutsätter då att ägande 
och ägaransvar (eventuellt regulatoriskt ansvar) hanteras inom 
den offentliga verksamheten. Egenutveckling kan övervägas om 
genomförd behovs- och omvärldsanalys visar att lösningar på 
behovet inte finns på marknaden och att marknaden inte visar 
intresse av att utveckla en lösning för detta behov. 

Förvaltning, ägande och inte minst spridning av egenut-
vecklade lösningar kan vara utmanande. Bland annat behöver 
konkurrenslagens och kommunallagens regler och begränsning-
ar för offentlig försäljning beaktas.

I de fall det finns nationella aktörer och infrastrukturer – 
som till exempel Inera25 eller regionala cancercenters (rcc) 
plattform inca26 – kan dessa vara ett alternativ för förvaltning 
och spridning av lösningar av nationellt intresse. 

I vissa fall kan förutsättningar förändras under pågående 
egenutveckling, som exempelvis att privata aktörer har pågå-
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ende utveckling eller kan erbjuda lösningen. I dessa fall bör en 
förnyad analys genomföras och eventuellt nytt vägval övervä-
gas. 

Offentlig verksamhet har möjlighet att, i de fall de inte vill 
ta ägaransvar, istället erbjuda och överföra ägande och ansvar 
till den anställde idégivaren genom fribrev. Sveriges Kommu-
ner och Regioner, skr, har i en rapport sammanfattat viktiga 
juridiska frågeställningar vid innovation.27

Genomförande – FoU-samverkan
Med forsknings- och utvecklingssamverkan (FoU-samverkan) 
avses samverkan mellan den offentliga hälso- och sjukvårds-
aktören och aktörer inom life science-sektorn, med målet att 
generera nya kunskaper, insikter och testa idéer. FoU-samver-
kan leder inte direkt till färdiga kommersialiserbara och inom 
hälso- och sjukvården implementerbara innovationer. 

Huvudregeln är att resultateten som genereras inte endast 
tillfaller eller endast betalas av den upphandlande myndighe-
ten. I dessa fall undantas FoU-samverkan av upphandlingslag-
stiftningen. Det är dock viktigt att kunna påvisa att samverkan 
verkligen rör FoU. Ibland är det också lämpligt att konkurrens-
utsätta aktörer för FoU, för att säkerställa en öppen och trans-
parent process där samverkan inleds med de bästa och mest 
lämpliga aktörerna. 

Det finns tydliga fördelar med denna typ av FoU-samverkan 
kring utforskande och tidig utveckling. Nära samverkan mellan 
hälso- och sjukvården och privata aktörer borgar för att rätt 
lösningar i förlängningen kan utvecklas och erbjudas på mark-
naden, baserat på de kunskaper och insikter som projektet gett 
upphov till. Det är dessutom förhållandevis lätt att starta sam-
verkansprojekt och förhållandevis stor del av offentlig finan-
siering går till att stimulera FoU-samverkan. Men samverkan 
innebär också en komplexitet och svåra utmaningar, inte minst 
för de ingående parterna att enas kring gemensamma mål och 
förväntningar liksom kring avtal. 

Felaktiga förväntningar på vilka resultat FoU-samverkan kan 
och bör generera, resulterar alltför ofta i att projekt hamnar 
på den så kallade ”projektkyrkogården”. FoU-samverkan bör 
företrädelsevis genomföras i trl-spannet 1–3 och ha tydlig 
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Tabell 1. trl-nivåer betecknar teknisk mognadsgrad. trl=Technology 
Readiness Level. Från början framtaget av nasa, men anpassas efter 
olika teknologier. I tabellen TRL-nivåer för medicinsk teknik. 

trl1 De grundläggande principerna är utforskade och doku-
menterade. En medicinteknisk tillämpning samt teknologi 
undersöks.

trl2 Ett teknisk konceptet utvecklas. Olika hypoteser, forsk-
ningsidéer och experimentella försök med målsättning 
att visa funktion definieras. Grundläggande förståelse för 
teknikens, materialets eller processens potential finns.

trl3 Aktiv utveckling är påbörjad, t ex. hypotestestning, 
datainsamling, identifiering och utvärdering av kritiska 
tekniker och komponenter. Verifiering av viktig funktio-
nalitet och/eller komponenter är utförd i ett tidigt skede 
(Proof of concept) i laboratoriemiljö.

trl4 Aktiv utveckling av delsystem pågår. Användarkrav 
utreds och verifieras. Systemlösningar utreds och in-
tegration av olika delsystem i relevanta labbmiljöer är 
påbörjad.

trl5 Vidareutveckling av valda tekniker och komponenter. 
Verifiering av systemlösningar och processer i rele-
vant laboratoriemiljö och/eller i djurförsök. De viktiga 
produktkraven är kända och verifierade. Förberedande 
arbete avseende klassificering av utrustning från lämplig 
tillsynsmyndighet.

trl6 Fungerande prototyp är framtagen och funktionen veri-
fierad. Regulatoriska processen är påbörjad. Produktions-
teknik utreds samt klinisk testning gällande säkerhet kan 
vara nödvändigt.

trl7 Kundverifiering och/eller klinisk verifiering pågår med 
komplett framtagen prototyp. Slutgiltig produktdesign 
fastslagen, produkten är testad och 0-serie tas fram. 
Regulatoriskt arbete såsom CE-märkning eller Pre Market 
Approval - PMA utförs

trl8 Produkten, tjänsten eller processen är färdig för lansering. 
De regulatoriska arbetet är godkänt. Produktionen är 
redo att startas.

trl9 Lanseringen utförd. “Post-marketing” studier och eventu-
ella vidareutvecklingsprojekt startar.
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projektplan och avtal mellan de ingående parterna liksom vara 
välavgränsad i tid.

Genomförande – samutveckling
Med samutveckling avses samverkan mellan offentlig hälso- och 
sjukvård och aktörer inom life science-sektorn kring utveckling 
och implementering av produkter och tjänster som följer efter 
en upphandling. 

Samutvecklingen omfattar mer eller mindre gemensamma 
aktiviteter för utveckling och innovation, av icke befintliga 
produkter eller tjänster, och omfattar således både leverans och 
implementering. De ingående aktörerna bidrar med nödvändig 
unik kompetens och roller och ansvar är tydligt specificerade. 

För att säkerställa att samutveckling är rätt väg att välja 
krävs en väl genomförd omvärlds- och marknadsanalys, där 
bred dialog är att rekommendera. Det är viktigt att förstå att 
befintliga lösningar inte redan kan erbjudas på marknaden, 
men även att marknadens mognadsgrad inte är för låg. 

För samutveckling bör upphandlingskrav kopplas till behov 
av funktionalitet, kvalitet, kompetens och kapacitet – både av 
den framtida lösningen och av leverantören. Då samutveck-
ling grundar sig på att ingående aktörer i någon mån bidrar till 
utvecklings- och innovationsarbetet kan det finnas utrymme 
att även utveckla affärsmodeller som speglar samutvecklings-
arbetet.

Antalet exempel på samutveckling ökar i flera regioner och 
spridning av erfarenheter från dessa är av stort värde för hela 
life science-sektorn.28 29 30 Samutveckling genomförs optimalt 
inom trl 4–7, men i vissa sammanhang kan samutveckling 
vara kopplad till vidareutveckling av befintliga produkter eller 
utveckling av kopplade tjänster, då inom trl 9. 

Genomförande – köp
Köp avser upphandling eller avrop från befintliga avtal när 
behovs- och omvärldsanalysen har visat att det finns lösningar 
på marknaden som kan möta identifierade behov. 

Även här är det bra att inkludera en tidig dialog med mark-
naden i form av exempelvis dialogmöten och extern remiss.31 
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Figur 4. Samverkan är bra! Fort ska det gå! Nu finns det pengar! Och 
många krascher blir det; men vi lär oss av våra erfarenheter och samlar 
ihop guldkornen.
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Det kan här också vara lämplig att överväga att formulera så 
många krav som möjligt i form av funktion, snarare än i form 
av styrande detaljkrav. 

Resultat: Implementering –  
nyttiggörande – spridning
Resultat som kommer ur utvecklings- och innovationsprojekt 
och processer kan förstås vara av många olika slag. spelplanen 
fokuserar i huvudsak på resultat i bemärkelsen implemente-
ring, nyttiggörande och spridning då det är först efter imple-
mentering som de största värdena och nyttorna av innovations-
arbetet kan realiseras, både för de ingående aktörerna men 
även samhället i stort. Implementering av nya innovationer är i 
många fall en omfattande och komplex aktivitet som går långt 
bortom eventuell teknisk installation eller integrering. 

Effekterna av ny teknologi eller andra innovationer innebär 
ofta förändringar av arbetssätt och organisation. Kunskaper 
inte minst inom förändringsledning är av stor vikt och att ti-
digt inom utvecklingsarbetet säkerställa god förankring på alla 
relevanta nivåer inom organisationen är avgörande. 

Frågan om spridning av resultat och produkter behöver be-
aktas tidigt i utvecklings- och innovationsprocessen. Om flera 
regioner har liknande behov finns det kanske en möjlighet att 
genomföra gemensam upphandling. Om tanken är att egen- 
utveckla lösningar behöver regulatoriska och juridiska begräns-
ningar och möjligheter analyseras noggrant för att spridning av 
resultat kan genomföras, enligt tidigare beskrivning. Men det 
kan förstås också finnas ett stort värde i att genomföra olika 
utvecklings- och innovationsprojekt, även om de inte leder hela 
vägen till implementering och nyttiggörande, genom att arbe-
tet bidrar till ett mer lösningsfokuserat och flexibelt arbetssätt 
och stimulerar till en innovationsfrämjande kultur.
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Figur 5. Det är aldrig för sent att göra rätt, men det är inte alltid lätt.
Kolla in spelplanen, den kan hjälpa till!
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Avslutning – reflektioner
Att gå från ett identifierat behov till slutgiltigt implementerad, 
värdeskapande och nyttiggjord lösning med potential att spri-
das brett är ingen lätt resa. spelplanen drar paralleller mellan 
utveckling och innovationsarbetet och spel. Spel, med regler 
som måste följas, där det finns vinnare och förlorare – men 
inte till ett simpelt tärningsspel med hög grad av slumpmässig-
het, utan snarare till ett mer komplext strategispel med vissa 
grundläggande förhållningsregler, men med stor flexibilitet och 
utrymme för kreativitet. Ett spel där en spelare inte ensam 
kan ta sig från start till mål utan där många interaktioner och 
mycket samarbete och samverkan, både inom och mellan orga-
nisationer, är helt avgörande.

spelplanen har presenterats och diskuterats med alla aktörer 
inom life science-sektorn, och tagits väl emot: ”Tydligheten är 
bra”, ”Vi vill snabbare komma till affär”, ”Inte köra piloter om 
och om igen”, ”Upphandling är svårt och trögt” är en del av 
kommentarerna. 

En intressant diskussion har varit den med offentliga finan-
siärer – de som har det kanske kraftfullaste verktyget för att 
styra inriktning och skapa incitament för utveckling och inn-
ovation. Hur kan våra gemensamma offentliga medel genom 
utlysningar riktas optimalt för att till exempel frigöra offentlig 
hälso- och sjukvårds kraft som motor för innovation? Hur kan 
finansiering riktas mot de olika aktörerna i life science-sektorn 
så att roller tydliggörs och målkonflikter minimeras samtidigt 
som samverkan stimuleras och reella nyttor och värden skapas? 
När är det relevant att finansiera FoU-samverkan och när bör 
incitament och stimulans snarare skapas för smarta upphand-
lingar och samutveckling? Och hur kan dessa olika alternativ 
samspela över tid på ett effektivt sätt? 

Finansiell stimulans genom riktade utlysningar har också 
stor potential att höja alla aktörers kunskapsnivå, både kring 
sin egen och andra aktörers roller och ansvar, så att alla aktörer 
kan hjälpas åt att undvika återvändsgränder och projektkyrko-
gårdar. 

Vi har under arbetet med spelplanen etablerat en stark och 
öppen samverkan mellan flera regioners innovationskontor 
och delat och sammanställt många års samlad erfarenhet av 
utveckling och innovation i samverkan med aktörer inom life 
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science-sektorn. spelplanen är tänkt att fungera som ett verk-
tyg för alla aktörer, inte minst pedagogiskt, för att på ett lät-
tillgängligt och överskådligt sätt föra strategiska och konkreta 
diskussioner kring innovationsarbetet på alla nivåer. Varför och 
inte minst konkret: Hur driver vi utveckling och innovation i 
samspel, så att alla vinner? 
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förbättrad 
grund för  

läkekonst genom 
semantisk  

interoperabilitet 
Projektgrupp: Truls Gårdmark,  
Anna Rossander, Ulf Lönqvist

Introduktion
Vårdens hantering av digital information har ett etablerat då-
ligt rykte och beklagas dagligen både inom vården och i media. 
Flera utredningar visar detta, senast utredningen Från öar av 
data till kunskap för samhällsnytta som menar att informa-
tionshanteringen är den enskilda faktorn som hindrar vårdens 
utveckling mest.32

Patientperspektivet – det bästa mötet
Regeringen har som målsättning att Sverige ska erbjuda säker 
och jämlik vård.33 För att göra det krävs att all relevant infor-
mation rörande patienten finns tillgänglig vid varje kontakt 
med vården, oavsett vilka vårdgivare patienten har varit i 
kontakt med tidigare.

Informationen måste därtill finnas så att den går att tillgo-
dogöra sig på ett överskådligt, effektivt och säkert sätt. Da-
gens system där informationen lagras som löptext, och ibland 
kompletteras av skannade kopior från andra system, kan liknas 
vid en tjock roman som måste läsas igenom av varje ny vård-
kontakt. 
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Projektet för individuella patientöversikter inom cancervår-
den, ipö (se ”införande av  
patientöversikter i cancervården” på sida 78), och liknande 
tydliggör professionens önskemål i denna riktning.34

Kvalitetsperspektivet – en rationellare  
process
För att säkerställa att den vård vi erbjuder håller hög kvalitet 
följs stora folksjukdomar, cancersjukdomar och ytterligare 
sjukdomar upp genom att utvald information samlas i separata 
kvalitetsregister. System som delar information med varan-
dra skulle sköta sådan insamling automatiskt och möjliggöra 
kvalitetsuppföljning av all vård med högre täckningsgrad och 
betydligt mindre arbete. 

Det finns en stark önskan från professionen att de svenska 
kvalitetsregistren – som länge varit i topp internationellt vad 
gäller täckning och långtidsuppföljning – ska kunna samla sin 
information automatiskt på detta sätt och därmed behålla sin 
position som en guldgruva för forskning.35 Det administrati-
va, resurskrävande, merarbetet som en tillagd inmatning till 
register innebär skulle försvinna liksom de begränsningar detta 
medför. 

Kunskapsperspektivet – en god cirkel
Den samlade erfarenheten som finns inom vården utgör en 
enorm kunskap. Om vi skulle kunna använda all information 
om patienterna, jämfört med några utvalda variabler för vissa, 
skulle kunskap kunna utvinnas ur det som idag är samlad be-
prövad erfarenhet. 

När informationen kan delas och göras till kunskap, kan 
också kunskap återföras till vården i form av beslutsstöd för 
vårdpersonalen. InfCare hiv är ett exempel på ett sådant sys-
tem som både samlar in data och återkopplar de senaste rönen 
till vårdpersonal och patient i vårdmötet.36 

Läkare kan underskatta sitt behov av kunskapsstöd och 
dessa behöver därför vara lättillgängliga och med fördel visas 
automatiskt ref, det är möjligt att detta gäller all vårdperso-
nal.37
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En del av målet med vårt arbete är att liknande kunskaps-
stöd ska kunna implementeras även i de individuella patientö-
versikter (ipö) som tas fram. Mer aktiva typer av stöd i form 
av tips om att patienten skulle kunna erbjudas inklusion i en 
studie eller nya terapier blir också möjliga.

Kostnadsperspektivet – delad kunskap är 
mer kunskap
Informationen som inte är delbar är låst i det system där den 
lagras och byte av system innebär antingen stora förluster av 
information eller stora kostnader för att föra över information. 
Även kompletteringar eller förändringar i det befintliga sys-
temet kräver mycket arbete eftersom allt måste anpassas för 
varje enskilt system. Om informationen kunde delas mellan 
system skulle olika delar kunna bytas eller utvecklas var för 
sig, utan att informationen försvann. Varje verksamhet skulle 
också få större frihet att välja ett system som passade deras 
arbete. 

Sammantaget
Således finns det allt att vinna på att vi lär oss mer om hur vi 
kan göra informationshanteringen bättre. 

Dessa tankar ligger i tiden, Sverige satsar på e-hälsa och 
Regeringen har skrivit en vision att ”Sverige ska vara bäst i värl-
den på att använda digitaliseringens och e-hälsans möjligheter i 
syfte att underlätta för människor att uppnå en god och jämlik 
hälsa och välfärd” år 2025.38

I sou-utredningen Effektiv vård från 2016 betonas att ut-
vecklingen av strukturerad informationshantering och doku-
mentation ska vara professionsdriven,39 det behövs alltså både 
informatiker med medicinska kunskaper och medicinare med 
informatikkunskaper. 

Uppdraget 
Ett gemensamt språk leder till det vi kallar interoperablitet, i 
Sweper-projektet utförs det arbetet i arbetspaket 4.40

Ledord var devisen: ”Använd det som redan är gjort för det 
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som är ogjort”. Vi har med befintliga journalhandlingar redan i 
stora delar den information som söks, problemet är att den ofta 
göms i löpande text. Utmaningen består i att tillgängliggöra, 
”låsa upp” den, så att den blir tillgänglig mellan system.

Hur kan den information som är relevant för bedömning 
och behandling av patienten beskrivas på ett sådant sätt att 
den går att dela mellan de olika systemen den förekommer i? 
Jo, genom interoperabilitet.

Målbeskrivning ur projektplanen:
“Leveransen kommer att bestå av en metod för att skapa pro-
fessionsdrivna maskinläsbara medicinska lexikon kopplade 
till nationella och internationella kodverk.”

Baserat på denna beskrivning valde vi att försöka besvara 
följande frågor:
•	 	Hur skapas ett lexikon mellan ett kvalitetsregisters variab-

ler och etablerade standarder?
•	 Vem skapar ett sådant lexikon på ett semantiskt korrekt 

sätt?
•	 	Hur ser processen ut?
•	 Vilka resurser behövs för ett optimalt utfall?

Medlet att uppnå målet blev att rekrytera erfarna kliniker 
involverade i kvalitetsregisterarbete och skapa en arbetsgrupp 
med erfarna systemutvecklare och systemarkitekt. 

Gruppen skulle skapa denna brygga, lexikon, mellan kvali-
tetsregistervariabler från ett kvalitetsregister och ett interna-
tionellt erkänt kodspråk som därmed skulle vara användbart i 
så många syften som möjligt (journal-, forskning- etc.).

Varför Snomed CT? 
Arbetet med att strukturera och kategorisera medicinsk infor-
mation är inte nytt. Så länge som dokumentation av sjukvård 
funnits har någon form av struktur funnits. Även de hand-
skrivna noteringar som användes för de elektroniska systemen 
hade en struktur, om än i en del fall svårtydd. 

Vid skiftet till digitala system blev behovet av organisation 
uppenbar. I England utvecklades read-koderna, vilka kunde 
användas för att analysera vården och få en överblick över den. 
Flera andra system utvecklades. Strukturen var i de flesta fall 
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hierarkisk och i första hand ägnad, och därmed lämpad, för 
analys av sjukdomsgrupper för epidemiologi, fakturering och 
verksamhetsanalys. Det mest välkända av dessa är icd-syste-
met.

I USA och Kanada började man utveckla kodsystem som 
var polyhierarkiska, alltså inte bundna till endast en hierarki så 
som till exempel icd-systemet är.41 Idén var att öppna för mer 
dynamiskt användande av koderna. Ur detta kom Snomed rt, 
ett kodsystem som slogs ihop med read-koderna och som i dag 
bär namnet Snomed ct.

I dag är Snomed ct det mest omfattande begreppssystemet 
för klinisk dokumentation med implementeringar i över 50 
länder. Snomed ct har i flertalet studier visat sig vara det sys-
tem som har bäst täckning avseende det medicinska innehållet. 
I assess ct bedömdes 2016 att Snomed ct var det begrepps-
system som hade störst möjlighet att erbjuda interoperabiltet 
avseende medicinska information inom Europa.42

Snomed ct:s struktur gör att information kan samlas in med 
den noggrannhet som finns i ögonblicket den skapats, exempel-
vis urinvägsbesvär – som makrohematuri och urotelial cancer 
i blåsans framvägg – och med dess beskrivningslogik kan sedan 
informationen sökas och analyseras meningsfullt.

Sverige är sedan 2011 medlem i Snomed International vilket 
gör att Snomed ct fritt får användas inom Sverige. Det svenska 
National Release Center ligger på Socialstyrelsen som förvaltar 
den svenska extensionen med den svenska översättningen och 
de för Sverige unika begreppen.

Varför blåscancerregistret?
Ett projekt för interoperabilitet måste börja någonstans. Den 
informationsmängd som hanteras i journalens alla delar är 
mycket stor. Ett sätt att närma sig utmaningen är att börja med 
en definierad informationsmängd och göra den maskinläsbar. 
Ett lämpligt “utsnitt” behövde identifieras att börja med. La-
gom omfattande för att vara hanterbar men ändå av uppenbar 
klinisk relevans.

I Sverige har vi sedan 1950-talet ett register för cancer, 
Cancerregistret. Informationen i det är mycket värdefull men 
är på en grundläggande nivå. Över tid har därför de läkare som 
är aktiva inom olika cancerområden med Cancerregistret som 
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RCC SamverkanSKR kvalitetsregister

Nationell RegisterSamordnare

INCA IT plattformen

Viktiga aktörer för Nationella Kvalitetsregister Cancer vid tiden för 
projektets genomförande.

grund och referens utvecklat register med en högre detaljni-
vå och information inte bara om diagnos utan också ledtider, 
valda terapier och deras utfall. Med tiden har också omvård-
nadsaspekter uppmärksammats och styrgruppernas samman-
sättning speglar alla involverade professioner. 

Det nationella kvalitetsregistret för urinblåsecancer (Swedish 
National Registry for Urinary Bladder Cancer, snrubc) star-
tade 1997 i en tid då de elektroniska journalsystemen inte 
var i allmänt bruk. Detta – i kombination med frånvaron av 
automatisk extraktion av information – gjorde att mängden 
informationspunkter, variabler, behövde hållas till det absolut 
mest essentiella. Allt behövde ju föras över från journalen till 
blanketter manuellt. 

Införandet av en nationell gemensam databas för kvali-
tetsregister över cancersjukdomar, inca, startades i början av 
2000-talet och innebar en möjlighet att registrera via inlogg-
ning. Alla variabler som ingår i de olika registren finns här ka-
tegoriserade med rcc:s egen nomenklatur uppbyggd i samspel 
med registeransvariga. 

Behovet av manuell informationsextraktion från journaltext, 
dubbelregistrering, kvarstod dock. Vad man i praktiken har är 
alltså ett registerbygge som stegvis vuxit fram på initiativ av de 
inom den medicinska professionen som haft ett särskilt intresse 
inom respektive sjukdomsområde.

I kvalitetsregistret för urinblåsecancer fanns alltså den 
strukturerade och definierade kunskapsmängd som eftersöktes. 

En av medlemmarna i styrgruppen för snrubc, Anna 
Rossander, var redan involverad i arbetet med strukturerad 
vårdinformation, semantik och interoperabilitet. Hon såg att 
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de båda intresseområdena kunde sammanföras. Tillsammans 
med Annas vetenskapliga handledare Lars Lindsköld och 
Sweper-projektet föreslog man att ett arbete med blåsregistret 
som grund för interoperabilitet skulle startas. Projektuppdrag 
och medel för att upprätta ett lexikon för maskinläsbarhet 
ordnades via Lars Lindsköld. En annan omständighet som 
gjorde just detta register till ett lämpligt pilotobjekt var att 
registerhållaren Truls Gårdmark kunde rekryteras på deltid för 
att delta i arbetet.

Dessutom fanns redan vetenskap inom området. Boström et 
al visade att en strukturerad presentation av journalinforma-
tion för just blåscancer möjliggör bättre och snabbare inhämt-
ning av patientinformation samt att informationen som samlas 
in vid vårdtillfället har högre kvalitet.43 Det system de beskrivit 
är dock ett separat gränssnitt och som kopierar information i 
form av ett letter till det elektroniska journalsystemet, någon 
semantisk interoperabilitet föreligger alltså inte.

En förhoppning med arbetet var att ett liknande gränssnitt 
som Boström et al gjort skulle kunna tas fram med möjlighet 
till delning av data mellan journalsystemet och kvalitetsregist-
ret. 

Om Regionala Cancer Centrums arbete med 
interoperabilitet
Cancersjukdomar har i Sverige sedan 2010 en egen organi-
sation kring rekommendationer och uppföljning, Regionala 
CancerCentrum (rcc). Inom rcc-organisationen (och dess 
föregångare oc, Onkologiskt Centrum) finns sedan 2007 en 
Nationell gemensam it-plattform för kvalitetsregistrering, inca 
(InformationsNätverk för Cancervården). 

inca-plattformen har implementerat ett utökat stöd för 
Snomed ct under våren 2020 (efter projektets genomföran-
de). I detta sammanhanget har även stöd förbättrats för andra 
kodsystem, som icd, hsa-id, npu med flera. Den nya platt-
formsfunktionaliteten underlättar väsentligt utvecklingen av 
Snomed	 ct-baserade kvalitetsregister på inca. En framtida 
proof of concept-implementation med Snomed ct på inca ska 
utnyttja internationella samarbeten som exempelvis hl7 fhir. 
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Metod
Vid projektstarten hade vi endast den då befintliga versionen 
av Socialstyrelsens metodbok och utgick från förslagen i den. 
Efter revision föreslog vi den metod som illustreras i figuren 
nedan.44

Figur 1. Föreslaget arbetsflöde i metodboken.
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Vem

Beställare
Sweper-projektet genom Lars Lindsköld.

Projektledare
Som projektledare anställdes Ulf Lönnqvist med erfarenhet av 
utvecklingsarbete inom it från rcc Väst och tidigare anställ-
ning på Ericsson.

Mappningsgrupp
För klinisk/semantisk förankring av mappningen rekryterades 
två läkare som var urologspecialister. De två, Rossander och 
Gårdmark, fick utbildning i Snomed ct på olika nivåer. Rossan-
der, som blev först rekryterad och med intresse av att arbeta 
vidare inom informatik som forskare, gick både den basala 
onlinekursen i Snomed ct (Foundation) som erbjuds via Sno-
med International och en mer avancerad implementeringskurs. 
Gårdmark gick den basala kursen. Båda tog examen inom sys-
temet. Av tidsskäl påbörjades mappningsarbetet innan kurser-
na var avslutade vilket hade vissa konsekvenser för kvaliteten i 
det initiala arbetet om än i begränsad utsträckning.

Referensgrupp
Som referensgrupp utsågs styrgruppen för kvalitetsregistret.

Vad
Variablerna från de olika formulären i kvalitetsregistret hämta-
des via statistikern på kvalitetsregistrets stödteam vid rcc Syd 
och ställdes upp i följd i en första kolumn. För lexikonet valdes 
ett kalkylblad från det för tiden vanligaste kalkylprogrammet 
Excel. 

Hur
I enlighet med metodbokens förslag skapades kolumner för 
ursprungsvariabler, Snomed ct-begreppet som skulle matcha, 
föredragna termer med mera. Kolumner skapades också för 
kommentarer och önskemål. Variablerna ställdes upp i den 
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ordning de kom i de olika registerblanketterna. Ingen genom-
gång av vilka variabler som var relevanta eller redan fanns 
mappade gjordes.

Som en del av projektet inventerades vilka digitala verktyg 
för mappning som fanns tillgängliga. Tyvärr fanns inget verktyg 
som på ett smidigt och semantiskt säkert sätt kunde ersätta 
den enkla Excelfilen. 

På rekommendation fick de två mapparna arbeta helt obe-
roende av varandra för att skapa var sin Excelfil. Möten kring 
processen hölls med initiativ hos projektledaren som hade 
tillgång till båda personernas versioner av lexikonet. Microsoft 
Teams via rcc Väst användes som samarbetsverktyg. 

Efter cirka sex månaders arbete med utbildning, organisa-
tion och mappning separat slogs filerna ihop (mars 2019). Där-
efter kunde arbetet med att analysera skillnaderna i mappning 
och hur “rätt” begrepp i Snomed ct skulle väljas. Denna fas vi-
sade sig kräva lika mycket arbete som själva mappningsarbetet 
och genererade mycket kunskap om hur ett system för projekt 
med mappning kan läggas upp. 

Avstämning med referensgruppen (i detta fall styrgruppen 
för kvalitetsregistret) gjordes för variabler vars betydelse be-
hövde klargöras av verksamheten.

Lärdomar från arbetet dokumenterades och resulterade i 
förslag på en arbetsmetod i form av en reviderad version av 
Socialstyrelsens metodbok (se leverabler nedan).

Utmaningar och insikter

På övergripande nivå
Denna slutrapport är inte menad att beskriva hur samarbetet 
om informationsdelning fungerar eller borde fungera i Sverige. 
För projektgruppen framstod det dock som att flera myn-
digheter och organisationer arbetar samtidigt med likartade 
frågor men utan synkronisering, eller i alla fall utan att tydligt 
förmedla den synkronisering som eventuellt finns. 

Det innebar till exempel ett problem för projektet när om-
världsanalysen inte på ett klart sätt kunde peka på var förvalt-
ning och utveckling av leverabler skulle ske. 
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Det fanns heller ingen klar bild av vilken eller vilka infor-
mationsmodeller som var aktuella, var sig i inca, som medde-
landeformat eller i journalsystemen. Kanske kan arbetet som 
pågår om nationella informationsmängder på Socialstyrelsen 
eller nationella gemensamma specifikationer på E-hälsomyn-
digheten vara stöd avseende detta i framtida arbeten.

Det framstår också som oklart vid rapportens författande 
hur stödet till kommande mappningsprojekt är tänkt avseende 
kunskap och vid behov ändringar i Snomed ct och vem som 
ansvarar för den insatsen. Metodboken används redan men bör 
kompletteras med någon form av kursutbud. Vi hade bra stöd 
av personal på Socialstyrelsen, men vår bedömning är att detta 
behöver skalas upp och eventuellt fördelas över landet då allt 
fler kommer göra liknande arbete framöver. 

På kalkylbladsnivå

Begrepp saknas
Trots att Snomed ct har flera hundratusen begrepp kunde 
lämpliga begrepp för alla variabler inom kvalitetsregistret inte 
återfinnas. De saknade begreppen kunde antingen bestå av 
komplexa informationsmängder som bättre fångas i av flera ter-
mer och informationsmodell tillsammans (till exempel Cancer 
in situ: ja/nej/ej undersökt) eller begrepp som genuint saknas i 
begreppssystemet (till exempel stadium Ta). De genuint sakna-
de begreppen behövde beställas från Socialstyrelsen via deras 
formulär, vilket innebar fördröjning av lexikonproduktionen. 
För den första beställningen av nya Snomed ct-begrepp gick 
Anna Rossander efter uppdrag från Socialstyrelsen in och ska-
pade dem själv. Beställning nummer två publicerades i releasen 
av svenska extensionen 2020. 

Det visade sig också att vi inte alltid hittade begrepp som 
faktiskt fanns. Orsakerna till detta var flera. Till exempel hade 
begrepp som fanns översatta till svenska inte alltid givits en 
term som används i kliniskt bruk och vissa begrepp fanns på 
flera ställen i den internationella utgåvan.

Dåliga begrepp
Det uppstod problem när modelleringen av begreppen inte var 
korrekt, olika urinavledningstyper hade till exempel inkonse-
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kventa termer eller attribut. När felaktiga begrepp är del av 
den internationella delen av Snomed ct – vilket gäller alla för-
utom något hundratal inhemska begrepp – och ändringar gäller 
annat än den svenska översättningen, behöver ändringar göras 
via en begäran från Socialstyrelsen till Snomed International. 
Det tar tid för handläggning, och förändringarna ska sedan ge-
nom både internationella utgåvans halvårsvisa releaser och den 
svenska releasen som kommer tre månader senare.

Området redan mappat
Det finns i dagsläget ingen samlad punkt där det går att se om 
det redan finns urval eller informationsmängder gjorda för ett 
område. Avseende svenska urval kan detta komma som ett 
resultat av eHälsomyndighetens uppdrag om nationella ge-
mensamma specifikationer, men det finns också internationella 
urval att titta på. Om arbete redan finns gjort kan det inte bara 
leda till onödiga insatser utan även till att det uppstår två olika 
versioner av samma ämnesområde. 

Kontext/informationsmodell
När variablerna i kvalitetsregistret skapades utgick man från 
ett “formulärtänk”, det vill säga det fysiska papperet eller for-
muläret med den kontext som dispositionen där ger. Konstruk-
tionen följde med in i databasen inca på Regionalt CancerCen-
trum, rcc, där namngivningen på variablerna placerar dem i 
sitt sammanhang. När sedan mappning mot Snomed ct skulle 
genomföras uppstod en rad problem som konsekvens av detta:

Vilken grad av information ska vara “inbakad” i begreppet? I 
de system där begreppen ska användas – till exempel ett jour-
nalsystem – finns en struktur som ger en förståelse för vad som 
menas med begreppet. I kvalitetsregistret kan variabelnamnet 
ge sammanhanget för till exempel hälsostatus vid initial diag-
nos eller före en senare operation. Det är alltså svårt att hitta 
ett begrepp som ensamt, utan informationsmodell motsvarar 
variabeln i dess sammanhang.

Övrig/annan
I vissa sammanhang kan det behövas ett samlingsbegrepp för 
allt det som inte ingår i något av de andra begreppen i det ak-
tuella kodverket eller urvalet. I befintliga listor heter dessa ofta 
till exempel övrigt, annan, annat.
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Dessa begrepp kan vara av principiellt två olika slag. Om 
det i en lista med alternativen grön tekanna, röd tekanna, gul 
tekanna finns ett sådant alternativ kan det antingen betyda ”en 
tekanna i vilken färg som helst” eller ”en tekanna som inte är 
grön, röd eller gul”. 

Det första kallas ofta ”utan närmare specifikation” (uns) på 
svenska och på engelska ”not otherwise speficied” (nos). Det 
andra heter på svenska ibland ”ej annorstädes klassificerat” och 
på engelska ”not elsewhere classifed” (nec). 

Ett nos-begrepp kan mappas mot ett mindre detaljerat be-
grepp i Snomed ct, i exemplet ovan skulle det vara ”tekanna”. 

Ett nec-begrepp går inte att mappa mot Snomed ct. Det 
beror dels på Snomed ct:s logiska uppbyggnad, men också på 
att betydelsen av begreppet inte är bestående, det kommer att 
ändras om de andra alternativen ändras. Exempelvis om alter-
nativt rosa tekanna läggs till, kommer nec-begreppet betyda 
”en tekanna som inte är grön, röd, gul eller rosa”. För att kunna 
korrekt välja ett nec-begrepp krävs också kännedom om alla de 
andra begreppen i kodverket. nec-begrepp är viktiga i klassifi-
kationer, men fungerar mindre bra i grunddokumentation. 

För båda situationerna är ett alternativ att möjliggöra fritext, 
eventuellt tillsammans med ett mer generellt begrepp, eller en 
särskild kod om informationsmodellen stödjer detta. Efter en 
tid kan den fritext som lagrats analyseras för att komplettera 
urvalslistan med ytterligare begrepp. 

Ett annat alternativ är att inte göra frågan obligatorisk, alltså 
att tillåta att inget svar registreras, vilket då kan tolkas som att 
inget av det som fanns att välja på stämde. En nackdel med den 
lösningen är dock att det inte går att skilja på att frågan avsikt-
ligt lämnats obesvarad och att svaret saknas. 

Negation
Negation av händelser och fynd anges ofta i kvalitetsregister. 
Det går att göra begrepp i Snomed ct som innehåller negatio-
nen, men det är oftast bättre att lägga negationen separat, till 
exempel 73211009 | diabetes mellitus | och 410516002 | känt 
frånvarande | eller om det är en åtgärd 408484000 | utrymning 
av axillära lymfkörtlar, nivå 1 | och 385660001 | inte utförd |.

Dålig eller oklar variabel
I kvalitetsregistret kan en variabel innefatta flera fenomen som 
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till exempel tromboemboli. Avses med denna trombos och/
eller emboli? För att kunna mappas korrekt mot Snomed ct är 
det bäst att dela upp variabeln i trombos och emboli. Vid ana-
lys kan dessa räknas samman om det intressanta är ifall patien-
ten har fått antingen det ena eller det andra, eller båda.

Verktyg
Att arbeta med Excel visade sig vara både en tillgång och ett 
problem. Formatet är intuitivt och flexibelt. Risk finns dock 
att små justeringar kan leda till stora fel. Ett exempel är att 
en förskjutning av en kolumn med en rad i höjd ändrar hela 
kopplingen mellan variablerna och Snomed ct -begreppen. I 
ett system som i detta fall blev över tusen rader var detta en 
påtaglig risk. 

Ett sätt att följa progress i en stor Excelfil är att ha en sär-
skild kolumn med angivande av status för respektive variabel. 
Med färgmärkning av denna kan man få en snabbare överblick 
av status och finna åtgärdskrävande variabler. 

Urval
Under arbetet togs dels specifika begrepp fram för just blåscan-
cer, men många informationsmängder är återkommande i flera 
sammanhang och dessa borde kunna återanvändas. Det gäller 
dels hela informationsmängder såsom skattningsskalan asa 

Namn Beskriv-
ning

Kod SCT-id Specificerad 
term

Allmän-
språklig 
synonym

Status Kommen-
tar

PERSNR Person-
nummer

4603100005212 |  
personnummer |

Personal identity 
number (observa-
ble entity)

klar

ENAMN Efternamn 184096005 | patien-
tens efternamn |

Patient surname 
(observationable 
entity)

klar

A. Diag-
noser

Cancer- 
diagnos

4394101001 | 
diagnos |

Diagnosis (obser-
vable entity)

klar

Figur 2. Exempel på mappningstabell under arbete. Ett mer utvecklat 
exempel finns i skriften Metod för mappning till Snomed CT, Socialsty-
relsen.
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inför operation, men också strukturer såsom hur man hanterar 
negationer av fynd och händelser.

Det saknas tyvärr strukturer för hur och var dessa kan delas 
och förvaltas inom landet och det är stor risk att samma hjul 
uppfinns flera gånger, kanske också på lite olika sätt.

Saknas kunskap hos kliniker
För att göra en korrekt mappning krävs både personer med 
domänkunskap och personer med informatikkunskap och att 
dessa två samverkar. Tyvärr är kunskapen om informatik bland 
hälso- och sjukvårdspersonal ofta låg. Det vore lämpligt om 
professionen fortbildade sig i grunderna inom informatik för 
att underlätta sådan samverkan. 

Nycklar till framgång
Även om gruppen inte var först med att skapa mappning av 
Snomed ct -begrepp till variabler i olika system så skapade 
Sweper-projektet med Lars Lindsköld en känsla av innovation 
och nyfikenhet. 

Som medspelare fanns också Snomedförvaltningen på Infor-
mationsstruktur och eHälsa på Socialstyrelsen. Arbetsgruppen 
fick därmed tillgång till den erfarenhet som redan fanns och en 
samtalspartner som också hade mandat att göra förändringar. 
Att man därmed hade tillgång till informatikern Daniel Karls-
son, som dessutom innehar en central position inom Snomed 
International, var också en stor fördel. Därmed kunde gruppen 
få insikt även i resonemangen bakom beslut om strukturer med 
mera.

Genomgående präglades processen av respekt för de kliniskt 
verksammas insikt i vad meningen med begreppen skulle vara 
och vilka till synes rimliga lösningar som inte var bra ur ett 
användarperspektiv.

Prestigelös hållning och en gemensam målbild var också 
viktiga faktorer.

Att skapa tid och resurs för arbete med mappningsarbetet 
kan låta självklart men behöver understrykas då många verk-
samheter idag arbetar under stark tidspress.
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Leverablerna 
Arbetet ledde dels fram till de måldokument, leverabler, som 
avsågs med projektbeskrivningen men även till nya insikter om 
hur man kunde bygga vidare på det som man skapat.

Planerad leverabel: Metodbok
Begreppssystemet Snomed ct förvaltas i Sverige av Socialsty-
relsen vilka står för översättning av begreppen till svenska och 
ska verka för implementeringen. En svensk version, Swedish 
Edition, har skapats för bruk i Sverige. 

Sedan tidigare fanns en kortare beskrivning, metoddoku-
ment, med rekommendationer om hur man kan arbeta vid 
skapandet av lexikon. Projektgruppen valde att i samförstånd 
med Socialstyrelsen ha metodboken som grund och utgående 
från den revidera och omforma själva metodboken för att bätt-
re passa dagens förutsättningar och arbetssätt.

Den nya och omarbetade versionen finns nu tillgänglig via 
Socialstyrelsens hemsida.45

Grundtanken med metodboken i dess nya form är att ge den 
som vill skapa lexikon eller dataurval en översikt över hur man 
kan skapa ett semantiskt fungerande lexikon genom att bygga 
en process med klassisk ansvarsfördelning och resurssättning. 
Behovet av förankring inom den profession som arbetar med 
utvalt problemområde understryks eftersom en bristande se-
mantisk funktion gör resultatet i värsta fall oanvändbart.

Förutom förslag på processtruktur innehåller metodboken 
också förslag på hur man kan förhålla sig till olika problem som 
kan uppstå. Exempel: 
•	 Kan man återanvända begrepp som redan använts av andra?
•	 Hur väljer man begrepp på rätt informationsnivå?
•	 Hur förhåller man sig till det faktum att Snomed ct inte 

tillåter variabeln “annat”?
•	 Var och hur ber man om ett nytt begrepp om det inte finns 

ett i Snomed ct som passar?
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Planerad leverabel: Lexikon
Det sammanställda resultatet av mappningsarbetet i form 
av en stor Excelfil kunde göras tillgänglig för åtkomst och 
bruk. Till exempel har filen efter förfrågan från Region Syd, 
angående variabler för urinblåsecancer, nu skickats för deras 
användning vid arbetet med att konfigurera journalsystemet 
Millennium.

Även metadatabasen rut har använt lexikonet i sin beskriv-
ning av kvalitetsregistret för urinblåsecancer.

I framtiden kan andra sätt att ställa upp informationen än 
Excel komma i bruk. Såväl Sveriges kommuner och regioner 
(skr) som eHälsomyndigheten och Socialstyrelsen diskuterar 
olika lösningar för terminoloiservrar där urval skulle kunna 
publiceras.

Nytillkommen leverabel:  
Informationsmängder, IM
Hela lexikonet, Excelfilen, innehåller allt som mappats. Emel-
lertid blir en enda lång lista vare sig överskådlig eller lätthan-
terbar. För den som vill använda mappade variabler inom ett 
visst delområde kan det vara svårt att hitta just det man söker. 
En lösning blev att skapa egna “flikar” i Excel och där lägga 
utvalda delmängder av den stora filen, informationsmängder. 
Mappningsarbetarna valde ut ett antal sådana informations-
mängder baserade på teman och generiska typer. 

Ett annat sätt att hantera grupper av variabler inom olika 
teman är att inom Snomed ct skapa så kallade refset. Detta 
kräver dock inloggning till redigeringsverktyget för Snomed ct 
och högre användarvana än grundnivå. 

Ett allmänt arbete kring informationsmängder pågår inom 
Socialstyrelsen och man har startat med grundläggande 
begrepp såsom kroppstemperatur. Förhoppningen är att de 
informationsmängder som skapats inom projektet kan anslutas 
till Socialstyrelsens samling. 

Dessutom arbetar Socialstyrelsen, eHälsomyndigheten, skr, 
rcc tillsammans med regionerna med att starta informatik
piloter där Snomed ct ingår.
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Nytillkommen leverabel: rut
Efter att utredningen Registerdata för forskning färdigställdes 
2012 fick Vetenskapsrådet ett regeringsuppdrag för att förbätt-
ra tillgängligheten till och underlätta användningen av register-
uppgifter för forskningsändamål. 

Vetenskapsrådet sammankallade en referensgrupp med re-
gisterforskare inom olika domäner och med olika erfarenheter 
och bakgrund. En genomgång av registerforskningsprocessen 
visade på flaskhalsar som påverkade tiden som gick åt för att 
hitta, utvärdera och få åtkomst till registerdata för en studie.

Behovet av att göra det enklare för forskare att hitta regis-
terdata på variabelnivå utan förkunskap kring variabelnamn, 
lättare att förstå vad variabler betyder i ett registers kontext 
samt att få tillgång till detaljerat strukturellt metadata utmyn-
nade i utveckling av metadatarepositoriet Register Utiliser Tool, 
rut. 

Genom att implementera en metadatastandard på konceptu-
ell nivå, Generic Statistical Information Model, gsim, knyter rut 
samman metadata kring insamlade variabler, populationer och 
värdemängder med registrens termer och begrepp beskrivna i 
ett begreppssystem. Registrens begrepp länkas sedan seman-
tiskt till ett eller flera begrepp i standardiserade terminologier 
eller ontologier där det är möjligt. 

Detta ger registren en avsevärt förbättrad semantisk intero-
perabilitet. I de fall de länkat mot maskinläsbara terminologier 
eller ontologier, som exempelvis begrepp i Snomed ct, skapas 
även möjlighet att tillhandahålla maskinläsbar utvärdering av 
den semantiska interoperabiliteten i relation till andra register 
eller datamängder. Istället för att forskaren ska skicka e-post, 
ringa och läsa dokumentation, kan ett program utvärdera hur 
väl en variabel eller en värdemängd möter dennes behov i rela-
tion till forskningsfrågan och vid länkning av data mellan olika 
register.

Processen för att inkludera nya register i rut omfattar nor-
malt två steg, ett för strukturellt metadata och ett för fram-
tagande av begreppssystem och den semantiska mappningen 
eller länkningen. Vetenskapsrådet kom i kontakt med projektet 
Förbättrad grund för läkekonst genom semantisk interope-
rabilitet vid ett möte på Regionalt CancerCentrum i Västra 
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Götalandsregionen. Vi identifierade två synergier relaterat till 
detta i vårt arbete.

Den första synergin var det lexikon som projektet tog fram, 
detta utgjorde grunden för att inkludera Blåscancerregistret 
i rut och ge möjligheten att erbjuda maskinläsbar semantisk 
kodning till forskarna i metadatarepositoriet. Då projektet 
redan utfört den semantiska mappningen var en stor del av 
arbetet med inklusion till rut redan utfört, så detta kunde 
återanvändas.

Den andra synergin var det metoddokument som projektet 
tog fram, numera publicerat hos Socialstyrelsen. Det var en 
metodbeskrivning som frekvent efterfrågas av register i sam-
band med inklusion till rut när de arbetar med den semantiska 
mappningen.

Lexikonet tillsammans med Blåscancerregistrets metadata 
inkluderades i rut och den semantiska mappningen publiceras 
för forskarna i samband med detta. Metoddokumentet bidrar 
numera till registrens förberedelser kring semantisk mappning 
under rut:s inklusionsprocess.

En annan ömsesidig fördel var att rut-verktyget och dess 
användbarhet kunde värderas av mappningsteamet. Bättre 
användarvänlighet kunde skapas utifrån mappningsarbetarnas 
upplevelse av rut och samarbete med teamet för rut konstruk-
tion och administration. Ett exempel är hur den dynamiska 
visualiseringen inne i verktyget inte bara kan expanderas ner 
på metadatats detaljnivå utan också därefter minimeras igen 
för översiktlighet.

Positiva sidoeffekter
En mappning av ett register kan inte utföras utan att förståel-
sen för själva registret, källan, ökar. Det successiva arbetssättet 
med rationaliseringar och tillägg av registervariabler genom 
åren skapar inkonsekvenser och otydligheter trots arbete för 
motsatsen. Uppställningen som i en analog formulärversion ser 
rimlig ut och ger kontext kan vid granskning i digital uppställ-
ning visa sig vara problematisk eller missvisande. Eftersom 
samarbetet mellan den mappande registerhållaren och det 
nationella stödteamet för registret redan var etablerat kunde 
identifierade problem direkt återföras och på så sätt även öka 
kvaliteten på registret. 
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Samarbetet med Vetenskapsrådet och införandet i rut 
via mappningen gav också en ny möjlighet till överblick över 
registret. Det kommer också att göra möjlighet till dokumenta-
tion och tillgänglighet väsentligt bättre.

Skapandet av lexikon och de övriga anknutna aktiviteterna 
har givit ökad medvetenhet om det polyhierarkiska Snomed 
ct -systemet och dess användbarhet. De två mappningsaktiva 
läkarna har fått utbildning i systemet och kan också föra med 
sig insikt om dess möjligheter åter till sina respektive arbets-
platser. 

Insikten om behovet av nya begrepp inom Snomed ct har 
föranlett beställningar till Socialstyrelsen och därmed givit 
dem en möjlighet att se att deras organisation för detta funge-
rar. Frågan om förvaltning av lexikon kvarstår dock. 

Handlingsplan
Rapporten har beskrivit hur arbetet fortskred enligt de upp-
gjorda planerna. 

Erfarenheterna leder fram till följande korta sammanfattan-
de beskrivning av hur man kan arbeta kring bearbetning av en 
befintlig mängd information för att göra den mer användbar 
genom mappning mot Snomed ct:
•	 Identifiera vilken mängd av information som avses. Exemplen 

kan variera från ett helt kvalitetsregister ned till en opera-
tionsberättelse.

•	 Vilken destination har informationen? Om denna är känd 
kan man göra en mappning mer specifikt utformad för att 
direkt passa in hos mottagande system. Det mottagande 
systemet har sannolikt en typ av struktur som ger de olika 
begreppen en innebörd genom hur de visas. 
Arbetet med mappning av blåscancerregistret hade inte nå-
gon avgränsad mottagare och fick läggas på en mer generell, 
generisk, nivå. 

•	 Hur är informationen strukturerad idag? Delar av informatio-
nen kan ha koder av annan sort. Ett exempel är icd-koder 
för diagnoser. Andra typer av kodsystem kan ligga inbäddat 
i materialet och ha en etablerad funktion som bör behållas. 
Exempel på detta kan vara koder för vårdgivare (hsaid) 
eller motsvarande.
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•	 Har någon annan redan gjort ett mappningsarbete på hela 
eller delar av den information som avses? Ju mer arbetet med 
mappning fortskrider nationellt och internationell desto fler 
informationsområden kommer att bli mappade. Det kan 
vara klokt att redan tidigt inventera vad som finns. Soci-
alstyrelsen som är ansvariga för Snomed ct i Sverige kan 
svara på frågor. Man kan dessutom leta efter färdiga urval 
(refset) av begrepp i Snomed ct. 

•	 Skapa en ”utgångsfil” med de variabler som ska mappas
•	 Skapa en analysgrupp som går igenom och ”rensar” ursprungs-

filen med hänsyn till ovanstående så att arbetsomfånget 
endast innehåller det som behöver skapas och inte blir 
dubbleringar eller överflödigt.

•	 Metodboken rekommenderar att två personer med god kän-
nedom om aktuellt ämnesområde och grundläggande insikt i 
Snomed ct utses till ”mappare” och var för sig skapar en lex-
ikonfil med de Snomed ct -begrepp som fångar innebörden 
i ursprungsvariablerna. Arbetet leds av en projektledare.

•	 Monitorera under arbetets gång att arbetet inte fastnar eller 
börjar avvika från målet. Med detta menas att projektleda-
ren behöver kunna se båda mapparnas arbete och vid behov 
bistå vid eventuella problem.

•	 De båda filerna slås samman och alla arbetar med att ana-
lysera resultatet och att bästa begrepp används. Det kan vara 
en fördel att dokumentera denna fas för senare analyser om 
något inte faller väl ut.

•	 Finns det grupper av begrepp som har en gemensam inne-
börd eller hör ihop strukturellt? En enda lång lexikonfil (till 
exempel Excel) kan bli svåröverskådlig. Delmängder kan 
kopieras över till mindre filavsnitt eller ”flikar” för bättre 
överskådlighet.

•	 Kan projektets innehåll ha ett vetenskapligt intresse för fors-
kare även utanför den aktuella enheten? Vetenskapsrådets 
metadatabas RUT kan vara behjälpliga med att registrera 
in innehållet i RUT-databasen. En stor fördel som följer 
med det är att materialet då blir mer överskådligt och att 
inkonsekvenser lättare visualiseras. Är kodningen med 
Snomed ct utförd blir processen väsentligt lättare. Insikter 
om hur man kan arbeta bättre med ursprungsinformationen 
kommer också med.
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•	 Leverans till mottagare. Mappningsprojektet är slutfört. Nu 
kan lexikonet användas enligt plan. 

•	 Förvaltning och uppdateringar. Det är viktigt att beakta 
att verksamheter och dokumentationsbehov är i ständig 
förändring. Uppdateringar av lexikon som är föranledd av 
ändringar i ursprungsinformationen behöver skötas av de 
som beställt lexikon från början. Ändringar som föranleds 
av revisioner av Snomed ct ska bevakas av Socialstyrelsen 
som sköter den nationella terminologiservern. 
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införande av  
patientöversikter 

i cancervården
Projektledare: Maria Sörby

Texten finns även publicerad i en fristående rapport, 2021.

Sammanfattning
Många cancerpatienter lever med sin sjukdom under lång tid. 
Ibland kan sjukdomen behandlas och botas helt. Ibland kom-
mer den tillbaka. Ibland blir den kronisk. Att få en överblick av 
sin sjukdom och de behandlingar man genomgått, ger stöd och 
trygghet för såväl patient som närstående. Att kunna använda 
översikten som gemensamt verktyg under mötet mellan patient 
och vård stärker dialog och samskapande. 

Regionala cancercentrums (rcc) arbete bygger på den natio-
nella cancerstrategin och regeringens långsiktiga inriktning för 
det nationella arbetet med cancervården. Inom uppdraget finns 
kunskapsstyrning och att erbjuda olika kunskapsstöd. Indivi-
duell patientöversikt (ipö) är ett av dessa verktyg.

Projektet Implementering av patientöversikter i cancervården 
är ett nationellt projekt för att kunna möjliggöra visualisering, 
skapa en överblick, av den enskilda cancerpatientens sjukdoms- 
och behandlingshistorik till nytta för såväl patient som för 
vårdverksamhet. ipö har också värden utöver det som finns i 
den patientnära cancervården, när den strukturerade data som 
samlas i översikten kan användas för planering, uppföljning, 
utveckling och forskning. 

Projektet har sedan starten haft en tydlig struktur och 
organisation, där särskild vikt lagts vid bred representation 
från olika intressentperspektiv i styrgruppen. De åtta diagnos-
arbetsgrupperna är organiserade utgående från den nationella 
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kvalitetsregisterstyrgruppen för respektive diagnos. Samtliga 
diagnosarbetsgrupper har fått stöd i sitt arbete med kravspeci-
fikationer, testning och samordning av produktägare och diag-
noskoordinatorer. Även rcc:s it-organisation och statistikkom-
petens har bidragit med det stöd och de resurser som krävts. 

Parallellt med utvecklingsarbetet inleddes också ett kommu-
nikations- och utbildningsarbete inför arbetet med implemen-
tering av ipö i kliniska verksamheter.

Två sammankopplade implementeringsstrategier har tagits 
fram, den ena (bottom-up) baserades på diagnosarbetsgruppens 
kontaktnät och strategi, medan den andra (top-down) baserades 
på rcc-organisationens resurser och kontaktnät. 

Arbetet med utvecklingen av ipö har kunnat genomför-
as mycket framgångsrikt. Projektet utgick från de behov av 
patientöversikter som profession och patienter formulerade för 
respektive diagnos, men har också inneburit kontinuerlig ut-
veckling och anpassning av den generiska modellen för patien-
töversikter. Utifrån de kravspecifikationer som formulerades 
kunde de sammanlagt åtta diagnosspecifika patientöversikterna 
utvecklas, testas och sedan driftsättas, några i taget, i fyra rele-
aser under 2020. Ett stort värde i projektet har varit att arbeta 
diagnosövergripande med utvecklingen, vilket lett till att flera 
delar av översikten är generisk. 

En viktig framgångsfaktor har också varit det nära samar-
betet med patient- och närståenderepresentanter för de åtta 
diagnoserna. Det finns en sense of urgency som går igenom hela 
projektet: Det här är viktigt – det är på riktigt och det kommer 
cancervården till gagn.

Arbetet med implementering av ipö i klinisk verksamhet 
innebär flera olika typer av utmaningar. Trots att professionen 
önskar och efterfrågar ipö innebär användningen av verktyget 
i nuläget att data behöver matas in manuellt i systemet, vilket 
i en redan arbetstyngd verksamhet kan innebära att man inte 
kommer igång.

Implementeringsutmaningen har därför bestått av följande 
tre delar: 
•	 start för implementering för de verksamheter som önskar 

(status 210503: 44 411 patienter har fått en startad ipö)
•	 möjliggörande av automatiserad dataöverföring av data som 

finns strukturerad i vårdinformationssystem
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•	 möjliggörande av att strukturera vårddata som i nuläget inte 
finns strukturerad.

Utvecklingen och implementeringen av nationella, individu-
ella patientöversikter i cancervården är ett arbete som är helt 
världsunikt i sitt slag. Projektet har möjliggjorts genom den 
nationella organisation som de sex regionala cancercentrumen 
(rcc) utgör, och genom det stora engagemang som finns hos 
profession och patient- och närståenderepresentanter för att 
utveckla cancervården. ipö är sprunget ur professionen vilket 
är en stor framgångsfaktor för utveckling och möjlighet för 
implementering. 

Slutligen: De patientöversikter som utvecklats inom ramen 
för projektet utgör en utmärkt början på en infrastruktur. 
När grunden nu lagts finns stora möjligheter till hur den kan 
utvecklas och göras till ett allt starkare stöd för vård, forskning 
och utveckling. 

Bakgrund och inledning

Nytta och syfte 
Avsaknad av enhetliga system för sammanställning av struktu-
rerade data om patientens vård och behandling utgör idag en 
begränsande faktor för effektiva patientmöten och utveckling 
av cancervårdens kvalitet och forskning. En nationellt enhetlig 
infrastruktur som samlar in och åskådliggör komplexa data i 
form av en patientöversikt skulle erbjuda stora mervärden inte 
bara för den kliniska verksamheten, utan också för patienter, 
forskning och vårdutveckling.

Individuell patientöversikt (ipö) är ett nationellt it-stöd för 
att samla in och visualisera ett flertal viktiga uppgifter om 
en patients sjukdoms- och behandlingshistorik. Den används 
tillsammans med patientjournalen och underlättar både för 
patient och för vårdgivare på flera olika sätt:
•	 Ger överblick: Ger en sammanställd bild och överblick av 

den enskilda patientens vård- och behandlingshistorik. 
Effektiviserar förberedelser inför möte mellan patient och 
vårdprofession, samt inom vårdteam och för multidisci-
plinära konferenser.
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•	 Möjliggör patientens delaktighet och samskapande vård: 
Patienten planeras få tillgång till ipö via 1177 Vårdguiden, 
alternativt i utskrivet format vid möte med vården. Patient 
och närstående får en helhetsbild som är gemensam med 
den som vårdens medarbetare har. I mötet mellan vård-
professionen och patienten kan ipö användas som underlag 
för stärkt kommunikation och som underlag för beslut om 
kommande behandlingssteg. I ipö finns också möjlighet att 
inkludera patientens mående genom att patienten besvarar 
enkäter vilka kan visualiseras tillsammans med övrig vård-
data i ipö.

•	 Ger underlag för planering och uppföljning: ipö möjliggör för 
den specifika vårdverksamheten att få sammanställningar 
av statistik om bl a läkemedelsanvändning och utvärdering 
av medicinska resultat.  
Utöver statistiska sammanställningar för den enskilda 
vårdverksamheten kan data från ipö även överföras (efter 
opt-out-möjlighet för patienten) till diagnosens nationella 
kvalitetsregister. I registret kan data användas för utveck-
ling av nya behandlingsstrategier, forskning, utveckling och 
uppföljning av nya läkemedel, kunskap om biverkningar 
samt som beslutsunderlag för att främja jämlik vård.

Utöver ovan fördelar möjliggörs även för följande nyttor: 
•	 För region/sjukhus/hälso-och sjukvård 

> Möjligt att följa Real World Data avseende vårdresultaten 
vilket i sin tur möjliggör en mer funktionell styrning av 
vården.

•	 För statliga myndigheter med uppdrag att följa upp och gran-
ska vård och läkemedelsanvändning (flertal, inklusive TLV 
och Läkemedelsverket) 
> Möjliggör att detaljerad Real World Data kan erhållas lö-
pande och att införande av nya behandlingar inkl läkemedel 
kan planeras och följas. 
> Möjliggör outcome-baserade betalningsmodeller

•	 För läkemedelsbolag och Medtech-bolag 
> Möjliggör att detaljerad Real World Data kan samman-
ställas och att införande av nya behandlingar inkl läkemedel 
kan planeras och följas. 
> Möjliggör outcome-baserade betalningsmodeller
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Förutsättningar
Projektets ursprungliga ansökan baserades på intresse av, samt 
möjlighet att, utveckla patientöversikter för cancervården. 

Föregångare för utveckling av patientöversikter fanns i Sveri-
ge inom vården av reumatism, multipel skleros och hiv.46 

Sedan tidigare (från 2014) hade även pilotpatientöversikter 
utvecklats på den tekniska plattformen inca (där registren för 
samtliga cancerdiagnoser finns), för tre cancerdiagnoser: njur-
cancer, prostatacancer och lungcancer. 

Inför projektet genomfördes en rad förstudier för att analy-
sera möjligheter och förutsättningar för projektets genomför-
ande. Dessa inkluderade utredningar av juridiska47, tekniska 
och organisatoriska förutsättningar. 

Projektet har genomförts utifrån ovan beskrivna förutsätt-
ningar. 

Nedan beskrivs ett antal förutsättningar – möjligheter och 
utmaningar – som tydliggjorts under projektets genomförande.

Grundförutsättningen är den individuella cancer-​ 
patientens perspektiv 
Intressenterna av utveckling och implementering av ipö är 
många och berör många aspekter. Projektet kan kopplas till 
flera nationella strategier om cancervård, life science, e-hälsa 
och precisionsmedicin. När ipö är en helt etablerad del av vår-
dens digitala verktyg finns potential för att samla data som kan 
användas på så många sätt för att utveckla vården. 

Samtidigt är det viktigt att framhålla att ipö är ett verktyg 
för den enskilda cancerpatienten och dennes vård. Att vara ett 
stöd för patienten och dennes anhöriga för att ge en överblick 
av de behandlingar man genomgått och för att skapa en stärkt 
dialog kring patientens mående och att kunna vara delaktig i 
kommande behandlingsbeslut. Vikten av patientens perspektiv 
har stärkts under genomförandet av projektet.

Under projektet har dialog med patienter och närstående 
förts på flera olika sätt. Representation har funnit i diagnosar-
betsgrupper och i styrgrupp. För att inhämta ytterligare åsikter 
från patienter och närstående har också workshops genom-
förts med patientgrupper för respektive diagnos, där input om 
användbarhet och behov av fortsatt utveckling samlats. Flera 
av åsikterna har redan kunnat användas i utvecklingen, andra 
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delar kommer att vara en del i underlaget för den fortsatta 
utvecklingen och implementeringen. 

I nära koppling till nationella kvalitetsregister
Projektet har bedrivits i nära koppling till diagnosernas natio-
nella kvalitetsregister. Syftet med de nationella kvalitetsregist-
ren är att underlätta uppföljning och utvärdering av hälso- och 
sjukvårdens resultat och kvalitet. Ett nationellt kvalitetsregis-
ter inom cancerområdet innehåller individbaserade uppgifter 
om diagnos, behandlingar och resultat. Det finns ett trettiotal 
register inom cancerområdet.48

Nationella kvalitetsregister för cancersjukdomar byggs upp 
av professionella yrkesgrupper med en registerhållare/ordfö-
rande och en styrgrupp med geografisk och kompetensmässig 
spridning. Styrgrupperna samarbetar med rcc-organisationen i 
uppbyggnad, förvaltning och drift av registren. Målsättningen 
är ett gemensamt arbetssätt för alla register genom nationella 
stödteam bestående av olika kompetenser, bland annat produk-
tägare och statistiker. Inregistrering av uppgifter i de nationella 
kvalitetsregistren görs av vårdens medarbetare som matar in 
uppgifterna manuellt i respektive register. 

Organisatoriska förutsättningar för utveckling av ipö
nationella cancerstrategin och regionala cancercentrum 

Den nationella cancerstrategin49 har sedan 2009 utgjort grun-
den för arbetet med att utveckla cancervården i Sverige. Som 
en del av strategin etablerades sex regionala cancercentrum 
(rcc)50 med uppdrag att arbeta såväl regionalt som nationellt.

2018 beslutade regeringen om att anta en långsiktig inrikt-
ning för det nationella arbetet med cancervården. I den slogs 
fast att:

”Det nationella perspektivet i cancervården är starkt och ses 
i framtiden som en självklarhet. Regionala cancercentrum 
(rcc) spelar en viktig roll i samverkan såväl nationellt som 
regionalt”.51 

rcc ska tillsammans med Sveriges regioner verka för en mer 
jämlik och kunskapsstyrd cancervård. En central del i upp-
draget är att utveckla nationella kunskapsstöd.52 Några av de 
kunskapsstöd som rcc arbetar med är nationella vårdprogram, 
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register, standardiserade vårdförlopp, Min vårdplan och nu 
även Individuell patientöversikt (ipö).

projektets organisation 

Eftersom arbetet i projektet involverar utveckling att åtta diag-
nosers patientöversikter har projektets organisation involverat 
många personer. 
•	 Projektgruppen har bestått av Maria Sörby (projektledare), 

Arvid Widenlou Nordmark (nationell registersamordna-
re), Torbjörn Eles (nationellt it-ansvarig inca) samt de tre 
produktägarna Marie Lindquist, Anna Cedvall Gustafsson 
och Jenny Franze. Projektdeltagare har också varit de två 
statistikerna Christian Staf och Mikael Holtenman

•	 Diagnosarbetsgrupperna53 – med arbetsgruppsledarna Ulri-
ka Harmenberg (njurcancer), Ingela Franck Lissbrant (pro-
statacancer), Gunnar Wagenius (lungcancer), Maria Ekholm 
och Ida Spång Rosén (bröstcancer), Hanna Eriksson (me-
lanom), Michael Strandéus (tumör i centrala nervsystemet), 
Thomas Högberg (äggstockscancer) och Cecilie Hveding 
Blimark (myelom), som utsetts av respektive nationella 
kvalitetsregisters registerhållare – har utgjorts av ett flertal 
kliniker och patientrepresentanter. 

•	 Diagnoskoordinatorer rekryterades till projektet som stöd 
för arbetet i diagnosarbetsgrupperna och som stöd för 
implementering av ipö på klinik: Viktoria Henell (melanom 
och njurcancer), Sara Friedrich (äggstockscancer och cns). 
Maria Flink (lungcancer), Nina Hageman (prostatacancer), 
Patrik Göransson (myelom, 2020), Erika Sarvik (myelom, 
2021), Ida Spång Rosén (bröstcancer, 2020), Anne-May 
Ryytty (bröstcancer, 2021). Diagnoskoordinatorerna har 
även haft regelbundna avstämningar med samtliga produkt-
ägare och projektledaren.

Utöver diagnosspecifikt arbete har även en hel del frågor 
hanterats i arbetsutskottet (projektgruppen och diagnosarbets-
gruppsledarna). Detta för att så långt som möjligt hålla utveck-
lingen nära en generisk modell som kunnat utvecklas under 
projektet. 

En av styrkorna i projektet har utgjorts av styrgruppens (se 
bild nedan samt och i slutnoten54) bredd och stora engage-
mang.
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Intressentföreträdarna har utgjorts av: 
•	 två patientföreträdare
•	 två myndighetsföreträdare (tlv och Läkemedelsverket)
•	 två industriföreträdare (lif och Swedish Medtech)
•	 verksamhetschefsgruppsföreträdare
•	 forskningsrepresentant.

Organisatoriska förutsättningar för implementering av IPÖ
rcc:s organisation och stöd för implementering och  
förvaltning av kunskapsstöd 

Enligt uppdraget ska rcc ha en tydlig ledningsorganisation och 
en stark förankring i regionledningarna i sin sjukvårdsregion. 
De ska samverka med andra rcc och ha system för uppföljning 
av cancervårdens kvalitet. rcc:s ledningsfunktion i regionen 
ska ha ett tydligt mandat och rollfördelningen mellan rcc 
och linjeorganisationerna i regionerna ska vara tydlig. rcc:s 
förutsättningar i sjukvårdsregionerna ser väldigt olika ut. De 
regionala samverkans- och beslutsformerna skiljer sig åt en hel 
del. Detta avspeglas även i ledningsstrukturerna och organi-
sationen av respektive rcc. För vissa rcc är det en enda region 
man arbetar med, medan det finns några rcc som arbetar med 
flera (rcc Mellansverige har sju regioner i sjukvårdsregionen). 

Men i flera delar arbetar de olika rcc:erna också på väldigt 
liknande sätt och med liknande funktioner. Knutna till res-
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pektive rcc finns exempelvis kliniskt verksamma läkare och 
sjuksköterskor med uppdrag som regionala processledare för de 
olika vårdprocesserna. Inom rcc finns också nationella stöd-
team som stödjer förvaltning och utveckling av de nationella 
kvalitetsregistren. I stödteamen ingår till exempel produkt- 
ägare och statistiker. ipö-projektets olika områden har på olika 
sätt anslutits till rcc-organisationen i de olika sjukvårdsregio-
nerna.

I implementeringsarbetet har de nationella ipö-diagnosko-
ordinatorerna fått hjälp att kartlägga vilka verksamheter inom 
respektive sjukvårdsregion som är relevant för implementering 
av respektive ipö, samt fått stöd med kontakter och möjligheter 
för att presentera ipö.

regionernas organisation och förutsättningar för  
implementering av ipö

Sveriges 21 regioner55 ansvarar för att organisera hälso- och 
sjukvården så att alla medborgare har tillgång till god vård. De 
21 regionernas arbete har naturligtvis många likheter, men där 
finns även en rad olikheter som utgjort utmaningar vid imple-
mentering av ipö. 

Generellt kan sägas att rcc-organisationen har väl upparbe-
tade kommunikations- och kontaktvägar med de kliniska verk-
samheterna i sjukvårdsregionen. rcc-medarbetarna, tillsam-
mans med de regionala processledarna inom respektive diagnos 
är viktiga kompetenser och centrala för att med sina nätverk nå 
ut till de relevanta verksamheterna. 

Cancervården i de olika regionerna har också olika digita-
la miljöer, med olika förutsättningar att kunna ta emot och 
implementera ett nytt kunskapsstöd. Generellt kan också sägas 
att medan rcc-organisationen har nära och goda kontakter 
med de delar i regionerna som bedriver cancervård, så saknas i 
många fall kontaktvägar till regionernas it-organisationer.

Förutsättningar för it-system i vården (e-hälsa,  
digitalisering, välfärdsteknik)
Under 2015 genomfördes en undersökning om vad invånarna i 
Sverige tycker om digitaliseringen inom hälso- och sjukvårds-
sektorn, framförallt avseende hur de önskar interagera med 
hälso- och sjukvården via digitala tjänster. Undersökningen 
visade att respondenterna är öppna för nya digitala och virtu-
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ella vårdlösningar, och gärna samverkar med vården med hjälp 
av modern teknik. I mitten av 2016 genomfördes en studie i 
samarbete med Vårdförbundet och Sveriges läkarförbund, för 
att förstå läkares och sjuksköterskors behov, vilja och inställ-
ning till digitala och virtuella vårdlösningar, som involverade 
1000 läkare och sjuksköterskor. 

Sammantaget visar de båda undersökningarna att 
”det finns en förväntan på vård som är patientcentrerad, inte-
grerad, hållbar och jämlik. För att möta de förväntningar som 
patienter och vårdpersonal har på hur vården ska lösa sitt 
uppdrag, behövs en förståelse för hur hälso- och sjukvården 
ska kunna fortsätta utvecklas till en organisation som drar 
fördel av digitala och virtuella lösningar. Dialog med använ-
dare av sådana lösningar, både invånare och vårdpersonal, är 
avgörande.” 

Undersökningarna pekade också på ett antal farhågor som 
bör beaktas vid införande av digitala lösningar. Utredningen 
konstaterade att 

”det är också viktigt att ta hänsyn till andra faktorer, såsom 
styrning, ersättningsmodeller, tjänsternas funktionalitet såväl 
som användbarhet, kompetens, kommunikation och samver-
kan. Det behövs incitament för att skapa en verklighet där 
sjukvårdens proaktiva och preventiva insatser understöds av 
digitaliseringen.” 56

Det finns mycket skrivet om de olika utmaningar i arbetet 
att digitalisera vården och i eHälsomyndighetens årsrapport 
2019 – trender på e-hälsoområdet konstateras att: 

”Antalet digitala produkter och tjänster ökar hela tiden sam-
tidigt som begreppet välfärdsteknik luckras upp. Gränserna 
mellan vad som är e-hälsa, tekniska hjälpmedel, digitalt stöd 
för personalen och välfärdsteknik blir svåra att förstå”.

Samtidigt innebär digitalisering verksamhetsutveckling. 
Myndigheten för vård- och omsorgsanalys beskriver i sin 
promemoria Implementering i vården – En kunskapsöversikt om 
beslutsnivåer och professionsperspektiv57 ett antal perspektiv 
kring dessa möjligheter och utmaningar. 

Nyligen kom en brittisk översiktsstudie som listar tio lärdo-
mar från arbetet med att implementera digitala innovationer i 
vården. Även om de organisatoriska och kulturella förutsätt-
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ningarna är olika, noteras att utmaningarna på många sätt är 
desamma för ipö-implementeringen: 

”Our 10 key lessons to support the implementation, adoption, 
and spread of digital innovations in health and social care 
services are:

1 Dedicate sufficient time and resource to engage with end 
users

2 Co-design or co-production with end users is an essential 
tool when implementing technology

3 Identify the need and its wider impact on the system, not a 
need for a technology

4 Explore the motivators and barriers that might influence 
user uptake of an innovation

5 Ignore information governance requirements at your peril

6 Don’t be afraid to tailor the innovation along the journey

7 Ensure adequate training is built in for services using the 
technology

8 Embedding the innovation is only half the journey – ongoing 
data collection and analysis is key 

9 Ensure there is sufficient resource, capacity and project 
management support to facilitate roll-out

10 Recognise that variation across local areas exists and 
adapt the implementation accordingly” 58

Regeringen och Sveriges Kommuner och Regioner har beslu-
tat att ställa sig bakom en gemensam vision för e-hälsoarbetet 
fram till 2025.59 Visionen är att 2025 ska Sverige vara bäst i 
världen på att använda digitaliseringens och e-hälsans möjlig-
heter i syfte att underlätta för människor att uppnå en god och 
jämlik hälsa och välfärd samt utveckla och stärka egna resurser 
för ökad självständighet och delaktighet i samhällslivet. En rad 
insatser gjordes under åren 2017-2019, varefter man tog fram 
strategin En strategi för genomförande av Vision e-hälsa 2025 – 
Nästa steg på vägen 2020-2022. Man tog också fram en plan för 
genomförande Genomförandeplan 2020-2022, där införandet 
av patientöversikter i cancervården finns med som en av de 
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beskrivna aktiviteterna. Det är eHälsomyndigheten som har i 
uppdrag att genomföra uppföljning av strategin.

coronapandemin och e-hälsa

eHälsomyndigheten har i uppdrag att ta fram årlig rapporte-
ring om övergripande förhållanden rörande digitalisering inom 
hälso- och sjukvård och socialtjänst. Rapporten för 2020 tar sin 
utgångspunkt i coronapandemin och hur den påverkat utveck-
lingen. Slutsatserna i rapporten beskriver att: 

”Under 2020 har användningen av digitala verktyg ökat kraf-
tigt i vård och omsorg. Detta skedde framför allt genom att en 
rad tekniska lösningar som redan fanns på plats före pande-
min började användas i en allt högre utsträckning. Strategier 
och utveckling som gjorts under många år kan därmed anses 
ha lagt grunden för den snabba omställning som var möjlig i 
samband med att det nya coronaviruset drabbade Sverige.” 

Man beskriver vidare att: 
”En stor ökning ses i användandet av digitala verktyg direkt 
kopplade till vård och omsorg, till exempel videomöten, 
e-tjänster för receptförnyelse och tidsbokning, välfärdsteknik 
och distansmonitorering av kroniskt sjuka. Men det finns 
också ett tydligt genombrott för ett nytt användande av tjäns-
ter för datainsamling, analys och kommunikation: Globala 
databaser som i nästan realtid samlar in och grafiskt visar 
antal fall och dödsfall, AI-lösningar som söker efter forsknings-
rön om covid-19, och inte minst de svenska kvalitetsregistren.” 

Samtidigt beskriver rapporten att också att pandemin brom-
sat utvecklingen. Flera införanden och upphandlingar av stora 
it-projekt har pausats eller avbrutits.60 

Tekniska förutsättningar
Sedan 2007 har den tekniska plattformen inca (Informations-
nätverk för cancervården) varit i drift för att hantera register 
kring cancerpatienter avseende vård och forskning.61 Regioner-
na har gett rcc i uppdrag att förvalta de lokala cancerregistren 
hos respektive region och att som personuppgiftsbiträde förval-
ta det lokala cancerregistret och de berörda gemensamma 
kvalitetsregistren. Respektive rcc har i sin tur fått ett mandat 
att uppdra åt rcc Väst att omhänderta den tekniska driften av 
cancerregistren på inca-plattformen. På inca-plattformen finns 



90

alltså regionernas nationella kvalitetsregister, som regionerna är 
centralt personuppgiftsansvariga för, samt de regionala cancer-
registren och som hålls logiskt avskilda för respektive region. 

De ändamål för vilka personuppgifter behandlas i inca-platt-
formens regionala cancerregister, patientöversikter och nationel-
la kvalitetsregister har alltså fastställts av personuppgiftsansvari-
ga regioner och centralt personuppgiftsansvarig region.

I de förstudier (teknisk och juridisk) som genomfördes före 
det innevarande projektet, identifierades ett antal utvecklings-
behov för såväl den tekniska plattformen som de olika mo-
dulerna i ipö. Tillsammans med de behov som identifierats av 
diagnosarbetsgrupperna, har dessa utgjort den utveckling som 
genomförts för ipö i projektet. 

register för cancerläkemedel – en del av modulen för  
läkemedel i ipö

En del av ipö är modulen för beskrivning av läkemedelsbehand-
ling. 

Så här skriver Tandvårds- och läkemedelsförmånsverket i sin 
rapport 2020: 

”Onkologiläkemedel är det område som står för de största 
kostnaderna inom förmånen och som också står för den 
största delen av kostnadsökningarna de senaste åren. Den 
främsta orsaken till denna ökning är flera nya innovativa 
läkemedel som har introducerats de senaste åren. Dessa 
läkemedel har ofta höga kostnader, men de har också möj-
liggjort behandling av fler patienter som tidigare har haft 
begränsade behandlingsalternativ. Utvecklingen har också 
lett till att läkemedel får utökade indikationer och i ökande 
omfattning används i olika kombinationer. Utvecklingen 
inom cancerbehandling har gjort att patienter lever längre och 
därmed också behandlas över längre tid. Flera läkemedel har 
också fått ökad användning genom att de används i tidigare 
sjukdomsstadier vilket lett till fler behandlade patienter och 
längre behandlingstider Utvecklingen av behandlingsmönster 
och skapar ett behov av att samla ytterligare information om 
användning och effekt för att förstå både kostnader och nytta 
förknippade med behandling.”62 

rcc har i uppdrag att följa upp regionernas användning av 
cancerläkemedel. I uppdraget ingår att sammanställa två natio-
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nella rapporter per år. 
Hösten 2016 genomfördes, på uppdrag av rcc i samverkan, 

en utredning i syfte att klargöra om förutsättningar finns för 
en nationell samordnad registrering av nya cancerläkemedel. I 
rapporten beskrevs att: 

”Den mest optimala lösningen vore att det fanns patientöver-
sikter i alla diagnosregister och att automatisk överföring av 
data från journaler och ordinationsverktyg fungerade fullt ut i 
alla landsting och regioner.” 

Man noterade dock att vägen för att nå dit kunde vara lång 
och att: 

”Tills detta är på plats behövs en interimistisk lösning för att 
följa upp användningen av nya cancerläkemedel på ett mer 
sofistikerat sätt än med enbart försäljningsdata. Fortsatt auto-
matisering av dataöverföring från journal/ordinationsverktyg 
till register bör utredas.”

Utifrån den genomförda utredningen utvecklades Register 
för cancerläkemedel som sedan 2018 använts för sjukvårdens 
registrering av cancerläkemedel enligt en nationellt enhet-
lig modell.63 Registret innehåller ett fåtal variabler och man 
beslutar årligen om ett antal läkemedel som är ”minimikrav” 
för registrering, även om det är möjligt att registrera ytterligare 
läkemedel.

Register för läkemedel är en del av det som är läkemedels-
modulen i ipö (se bild nedan).
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Förutsättningar för nationell informations-
hantering och -delning
En rad utredningar har genom åren beskrivit utmaningar med 
informationshantering inom vård och omsorg. 

E-hälsokommittén beskrev i sitt betänkande 2015 Nästa fas 
i e-hälsoarbetet att: 

”Socialstyrelsen har sedan 2005 bedrivit ett omfattande 
arbete för att utveckla en gemensam informationsstruktur för 
hälso- och sjukvård och socialtjänst. Myndigheten har också 
ett nationellt samordningsansvar för frågorna och förväntas 
därigenom driva och samordna utvecklingen. Parallellt med 
Socialstyrelsens arbete på nationell nivå pågår ett antal lokala 
och regionala projekt runt om i landet i syfte att skapa en 
gemensam informationsstruktur”. 

Man beskriver också att: 
”Trots många insatser och stora ansträngningar lokalt, 
regionalt och nationellt under ett antal år kvarstår omfattande 
brister i informationshanteringen inom och mellan hälso- och 
sjukvård” 

samt
”Ett antal grundläggande problem med informationssystem 
och deras förmåga att kommunicera samt deras funktionalitet 
som är kända sedan många år återstår fortfarande till stor del 
att lösa.”64

Ytterligare utredningar: Effektiv vård (sou 2016:2)65, Kun-
skapsbaserad och jämlik vård för en lärande hälso- och sjuk-
vård (sou 2017:48)66 och Ett nationellt sammanhållet system 
för kunskapsbaserad vård – ett system, många möjligheter (sou 
2020:36)67 beskriver behov av nationell samordning för att 
strukturera vårdinformation. 

I mitten av 2020 konstaterade skr:s stödfunktion för natio-
nella kvalitetsregister att: 

”Även om framsteg har gjorts kännetecknas informationsför-
sörjningen fortfarande till stor del av dubbeldokumentation 
eller av kostnadsdrivande s.k. 1-1-integrationer. Orsakerna 
till detta är flera. Bristande samverkan mellan ingående 
aktörer och tveksamhet inför den standardisering som krävs, 
är några av orsakerna. Oklar ansvars- och rollfördelning samt 
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styrning är en annan. Otillräcklig långsiktighet är en tredje.”68

Viktiga aktörer/grupperingar för arbetet med strukturerad 
vårdinformation är:
•	 Socialstyrelsen
•	 E-hälsomyndigheten
•	 Regionernas expertgrupp inom kunskapsstyrningsorgani-

sationen: nsg (nationell samverkansgrupp) Strukturerad 
Vårdinformation

•	 Svenska institutet för standarder, sis

•	 Vetenskapsrådet 
•	 Kundgruppering (för regioner som har gemensamma jour-

nalsystemsleverantörer, till exempel Kundgrupp Cosmic, 
kgc).

om strukturer för vårdinformation och nationella fack-
språk

Socialstyrelsen har i uppdrag – och bedriver - ett omfattande 
arbete med verktyg som stöd för strukturerad dokumentation 
i vård och omsorg – semantisk interoperabilitet: Verktygen 
är nationell informationsstruktur (ni)69 samt de fackspråkliga 
resurserna begreppssystemet Snomed ct70, hälsorelaterade 
klassifikationer och Socialstyrelsens termbank. Tillsammans 
benämns verktygen Gemensam informationsstruktur.

Under 2019–21 arbetar Socialstyrelsen med ett antal spe-
cifika regeringsuppdrag med nära koppling till detta projekt. 
Dessa är dels ”Bistå arbetet med att utveckla personcentrerade 
och sammanhållna vårdförlopp” (S2019/05315/RS, uppdrag 
9)71, dels Standardiserad dokumentation kring cancerpatienter 
(S2019/04518/FS, uppdrag 21).72

Det senare kopplar väl till två andra Sweper-projekt: ”För-
bättrad grund för läkekonst genom semantisk interoperabilitet” 
(mappning av det nationella urinblåsecancerregistret till Sno-
med ct) samt arbetet med att ta fram strukturerade svarsmal-
lar för patologi. Dessa svarsmallar standardiserar patologernas 
svar vilket ger ökad kvalitet och förhindrar att viktig informa-
tion förloras, vilket i sin tur ökar patientsäkerheten. Svarsmal-
larna minskar också administration och manuellt dubbelarbete 
vilket sparar tid och resurser.
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regionernas patientjournalsystem

Svensk hälso- och sjukvård befinner sig nu i ett läge där samt-
liga regioner antingen inför helt nya eller utvecklar befintliga 
vårdinformationssystem. Det är den största samlade investe-
ringen och det mest omfattande systembyte som någonsin ägt 
rum i Sverige. Inom några år kommer de nya systemen att fin-
nas på plats, och även om det inte är ett och samma system, så 
kommer de att vara färre leverantörer, färre system än tidigare. 
Bilden visar genomförda upphandlingar/optioner, i nuläget.

 Ett arbete med att ta fram en effektivare informations-
försörjning mellan vårdinformationssystem och nationella 
kvalitetsregister pågår under 2021. Arbetet innebär att den 
nationella samverkansgruppen för strukturerad vårdinforma-
tion tillsammans med stödfunktionen för Nationella Kvalitets-
register samordnar genomförandeprojekt för automatiserad 
informationsförsörjning, via nationell infrastruktur. 

I samarbete med Kundgrupp Cambio Cosmic (kgc) och 
initialt tre regioner – Region Värmland, Region Kalmar län och 
Region Uppsala – pågår projekt med löpande leveranser under 
2021. Projekten fokuserar på att automatisera informationsför-
sörjningen från vårdinformationssystemet Cosmic till Riks- 
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Svikt (nationellt hjärtsviktsregister), Nationellt Kvalitetsregis-
ter för bröstcancer och Nationella prostatacancerregistret.

nationella tjänsteplattformen och nationella  
tjänstekontrakt

Inera som ägs av skr Företag och Sveriges regioner och kom-
muner73 har byggt upp den nationella tjänsteplattformen.74 

Nationella tjänsteplattformen fungerar som en växel som 
håller reda på vilka typer av information som finns i de anslut-
na systemen. Plattformen håller också reda på vilka system 
som får anropa varandra för att hämta, ändra eller ta bort 
information. 

I utbytet av information som sker via Nationella tjänste-
plattformen har de anslutna systemen olika roller. Ett system 
som begär att hämta, ändra eller ta bort information i ett eller 
flera andra system kallas tjänstekonsument. Det system som 
Nationella tjänsteplattformen dirigerar tjänstekonsumentens 
begäran till kallas tjänsteproducent. Ett och samma system kan 
vara anslutet till Nationella tjänsteplattformen både som tjäns-
tekonsument och tjänsteproducent. 

Inera utvecklar och förvaltar tekniska specifikationer som 
beskriver hur utbytet av information ska gå till för en speci-
fik funktion eller verksamhetsprocess. De definierar hur en 
tjänstekonsument ska strukturera sin begäran vid ett anrop till 
Nationella tjänsteplattformen, och hur tjänsteproducenten ska 
svara på den. Dessa tekniska specifikationer kallas tjänstekon-
trakt.75 System som ska anslutas till Nationella tjänsteplatt-
formen måste anpassas till tjänstekontrakten för den funktion 
eller verksamhetsprocess som de ska stödja. 

regionala tjänstekontrakt och direktintegration till inca 
tjänstekontrakt

Det finns inte nationella tjänstekontrakt för alla data som är 
av intresse för ipö och de nationella kvalitetsregistren. Alla 
regioner lägger inte heller in sin data i de nationella tjänstekon-
trakt som finns. För vissa datamängder (exempelvis för can-
cerläkemedel) finns därför anledning att göra anslutningar till 
regionala tjänstekontrakt, eller att anslutning byggs via inca:s 
tjänstekontrakt.
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inca – kodsystem och förutsättningar för automatisk infor-
mationsförsörjning

Det finns utökat stöd för Snomed ct sedan 2020 på inca. Stö-
det har förbättrats även för andra kodsystem, som icd, hsa-id, 
npu med flera. Den nya plattformsfunktionaliteten underlättar 
väsentligt utvecklingen av Snomed ct -baserade kvalitetsregis-
ter på inca.

Nedan bild visar exempel på informationssystem inom häl-
so- och sjukvården och hur rcc arbetar med nationella aktivi-
teter för att nå målet med automatisk informationsförsörjning 
mot incas nationella kvalitetsregister och för ipö.

Ekonomiska förutsättningar
Den budget som beslutades för projektet vid ansökan till 
Swelife/Vinnova hade en total finansiering på cirka 20 miljoner 
kronor (se tabell på nästa sida). Utöver kostnad för projektled-
ning har de stora kostnaderna bestått av kostnader för teknik-
utveckling och för diagnoskoordinatorer. 

Initialt fanns en budgetpost för resor och möten, då det var 
tänkt att diagnoskoordinatorerna skulle resa ut till kliniska 
verksamheter i landet, men på grund av pandemin har dessa 
möten istället genomförts digitalt. Medel har istället använts 
för att ta fram ytterligare kommunikationsmaterial, inklusive 
ett flertal kommunikations- och utbildningsfilmer. 

Det bör tydliggöras att varken diagnosarbetsgrupper eller 
styrgrupp har ersatts ekonomiskt av projektet. 

Utöver nedan ursprunglig budget har projektet erhållit 
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ytterligare medel: 
•	 Swelife: För utvecklingsarbete för att möjliggöra anslutning 

till nationella tjänstekontrakt: totalkostnad 1 024 miljoner 
kronor 

•	 Swelife: Teknisk ledning och informatik – förstärkning för 
arbete 2021: 1 050 miljoner kronor

•	 Sjöbergstiftelsen: Ytterligare 2 miljoner kronor för att möj-
liggöra förlängd finansiering av diagnoskoordinatorerna för 
2021.

•	 rcc i samverkan: 2 miljoner kronor för att möjliggöra för-
längd finansiering av diagnoskoordinatorerna för 2021.

rcc-sam har dessutom tagit beslut om stöd till övergång från 
projektfinansiering till förvaltningsorganisation av ipö under 
2021 med 1,8 miljoner kronor.

Juridiska förutsättningar
De juridiska förutsättningarna för att utveckla och implemen-
tera ipö utreddes i den laglighetsprövning som genomfördes 
2017-2018, av Manolis Nymark.76 Laglighetsprövningen har 
varit utgångspunkt för hur inca-plattformen och ipö kunnat 
utvecklas inom ramen för projektet. 

Eftersom de juridiska perspektiven kring ipö och registren 
på inca är komplexa, har det under projektet tagits fram ett 



98

antal bilder för att visualisera hur systemet byggts enligt de ju-
ridiska förutsättningarna. Även dessa har under arbetet stämts 
av med Manolis Nymark. 

En grundförutsättning för utveckling av ipö har varit att 
utveckla ett ledningssystem som motsvarar kraven för ett Na-
tionellt Medicinskt Informationssystem, nmi. Regelverket an-
gränsar till regelverket för medicintekniska produkter. I initial-
skedet av projektet stämde projektet av med Läkemedelsverket 
som är tillsynsmyndighet kring hur ipö skulle kunna registreras 
som ett nmi. Detta var viktigt, inte minst inför införande av 
eu-förordning 2017/745 om medicintekniska produkter, mdr. 

Metod
Arbetet i projektet har genomförts enligt de arbetspaket som 
beskrevs i projektansökan:
•	 Arbetspaket 1. Under ledning av projektledare uppbyggnad 

och förvaltning av en organisation baserad på den modell 
som tagits fram i förstudien och godkänts av Swelife och 
rcc i samverkan.

•	 Arbetspaket 2. Anpassningar av inca-plattformen
•	 Arbetspaket 3. Teknisk utveckling av moduler för inrappor-

tering och visualisering enligt beslutad ”Process för priorite-
ring av systeminnehåll”

•	 Arbetspaket 4. Utdata och sammanställningar
•	 Arbetspaket 5. Införande: Stegvis införande per diagnos 

(åtta cancerdiagnoser) enligt förstudiens införandeplan

Medverkande diagnoser
Projektet utformades enligt ansökan för att:
•	 Utveckla ett nationellt enhetligt system för patientöver-

sikter som möjliggör insamling, sammanställning och 
åskådliggörande av information av betydelse för effektiva 
patientmöten, cancervårdens utveckling och forskning. 
Utvecklingen ska ske på den tekniska plattformen inca.

•	 Utifrån det generiska formatet, utveckla och anpassa forma-
tet för respektive åtta cancerdiagnoser 

Vid styrgruppens första möte initierades diskussion om 
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vilka diagnoser som skulle kunna ingå i projektet. De diagnoser 
som initialt ingått i förstudien till projektet och där arbetet 
redan initierats var prostatacancer, njurcancer, lungcancer 
och bröstcancer. Utöver dessa beslutades att även diagnoserna 
myelom och malignt melanom skulle erbjudas möjlighet att 
ingå i projektet. Utifrån ett antal kriterier (fall/år, diagnosens 
kvalitetsregisters certifieringsnivå, förutsättningar, utmaningar, 
specifikt intresse för myndigheter och industri,) beslutades att 
även äggstockscancer och tumör i centrala nervsystemet (cns) 
skulle tillfrågas om medverkan i projektet.

Efter ovan styrgruppsbeslut tillfrågades respektive register-
hållare (för diagnosens nationella kvalitetsregisterstyrgrupp) 
om man ville delta i projektet. Att tacka ja innebar också att 
man tillsatte en nationell arbetsgrupp med en arbetsgruppsle-
dare som kunde hålla samman diagnosens arbete med utveck-
ling och implementering av ipö. 

Samtliga tillfrågade diagnoser tackade (utifrån ovan pre-
misser) ja till att medverka i projektet. Nedan bild visualiserar 
projektets deltagande diagnoser och den generiska modellen 
för ipö.

Riskanalys – patientsäkerhet
En grundförutsättning för utveckling och förvaltning av 
ipö har varit att det ska kunna vara kvalitetssäkrat enligt 
ett ledningssystem som motsvarar kraven för ett Nationellt 
Medicinskt Informationssystem (nmi), se ovan. I initialskedet 
av projektet genomfördes en riskanalys (utifrån patientsäker-
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hetsperspektiv) med dels projektgrupp och utvecklare, dels 
tillsammans med diagnosarbetsgruppsledarna för att identifiera 
eventuella patientrisker. Detta så att det kunde byggas bort, 
alternativt hantera med tydliggörande i instruktion för använd-
ning. 

Releaseplanering 
Under 2020 genomfördes release av, samt driftsattes, samtliga 
åtta diagnosers patientöversikter enligt tabellen:

Diagnos Releasevecka 2020 Release (nummer)

Bröstcancer v. 18 1

Melanom v. 18 1

Njurcancer v. 18 1

Lungcancer v. 24/37 2

Prostatacancer v. 43 3

Äggstockscancer v. 42/43 3

Myelom v. 50 4

CNS v. 50 4

För respektive release genomfördes de steg (som beskrivs i 
tabellen på nästa sida) för att säkerställa funktionalitet och att 
samtliga releaser kunde testas och kvalitetssäkras. 
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Steg Syfte/Aktivi-
teter

Ansvarig Tidsplan

Testning internt 
RCC

Testa att syste-
met är byggt på 
rätt sätt, utan 
buggar

Utvecklare och 
produktägare 
RCC

Sker kontinu-
erligt under 
utvecklingen

Arbetsgrupps-
testning

Testa att sys-
temet fungerar 
enligt specifika-
tion. Arbets-
gruppen tar 
fram checklista 
inför testning 
som ska inne-
hålla: 
- Översiktsfli-
ken
- Övriga mo-
duler, inklusive 
rapportfliken
- Eventuella 
stödregister (t 
ex patologi) 
- Dokumen-
tation: Ifylld 
och signerad 
checklista

Diagnosens 
arbetsgrupp

Färdigt senast 
v. 7 (release 1)
v. 15 (release 
2)
v. 36 (release 3
v. 41 (release 
4)

Kliniktestning Utvärdera IPÖ:s 
funktion och 
arbetsflöden.
Hela systemet 
ska testas, 
inklusive rap-
porter.
Arbetsgruppen 
tar fram klinis-
ka arbetsflöden. 
Checklistan 
ovan kan också 
användas. 
Dokumenta-
tion: Ifyllt och 
signerat testpro-
tokoll och ev. 
checklista 

Klinik(er) med 
koppling till 
medlemmarna 
i diagnosens 
arbetsgrupp

Färdigt senast 
v. 9 (release 1)
v. 17 (release 
2)
v. 38 (release 
3)
v. 43 (release 
4)

forts nästa sida
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Steg Syfte/Aktivi-
teter

Ansvarig Tidsplan

Migrering
(gäller enbart 
njure, lunga, 
prostata)

Data från 
befintliga pa-
tientöversikter 
flyttas över till 
IPÖ. 
Produktägare 
IPÖ tar fram 
underlag för 
migrering 
(mappning av 
variabler) som 
godkänns av 
arbetsgruppen. 
Migrering görs 
av utvecklare 
och statistiker

Produktägare 
IPÖ, diagnosens 
arbetsgrupp

Testas under 
kliniktestning, 
färdigställs 
inför release. 

Release IPÖ testas, do-
kumenteras och 
godkänns för 
klinisk använd-
ning

Projektgrupp 
RCC

Se tidsplan för 
release

Pilotinförande Utvärdera pro-
cessen för infö-
rande, inklusive 
manual	

Breddinförande Gemensam 
modell för 
breddinföran-
de tas fram av 
koordinators-
gruppen
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För 2021 gäller nedan releaseplan:

Release (nummer) Tidpunkt för release 

5 v. 10

6 v. 23

7 v. 47

Implementering

Kommunikation
I planering av projektet definierades följande intressentgrupper 
för ipö:
•	 Individen/patienten 
•	 Närstående/anhörig 
•	 Vårdpersonal 
•	 Verksamhetschef, sjukhus- och regionledning
•	 Aktörer inom forskning och utveckling 
•	 Myndigheter
•	 Företag (näringslivet)

Projektet har sedan start arbetat systematiskt för att säker-
ställa kännedom och kunskap om ipö och om projektet. En 
kommunikationsplan togs fram i det initiala skedet av projek-
tet, där de olika målgrupperna kartlades och där kommunika-
tions- och utbildningsinsatser planerades.

Tanken har varit att genom att påtala de vinster som finns 
med implementering av ipö, så kommer detta också att driva 
vilja att stödja implementering, samt efterfrågan på de resultat 
som ipö kan ge.

Implementeringsstrategier
Arbetet med implementering av ipö i klinisk verksamhet 
innebär flera olika typer av utmaningar. Trots att professionen 
önskar och efterfrågar ipö innebär användningen av verktyget 
i nuläget att data behöver matas in manuellt i systemet, vilket 
i en redan arbetstyngd verksamhet kan innebära att man inte 
kommer igång.
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Implementeringsutmaningen har därför inneburit följande 
tre delar: 
1.	 omgående start för implementering för de verksamheter 

som önskar 
2.	 möjliggörande av automatiserad dataöverföring av data som 

finns strukturerad i vårdinformationssystem
3.	 möjliggörande av att strukturera vårddata som i nuläget inte 

finns strukturerad

diagnosarbetsgruppernas strategier för implementering

Respektive diagnosarbetsgrupp tog under 2019 fram en im-
plementeringsplan för diagnosens patientöversikt, där de med 
stöd av sin diagnoskoordinator planerade för klinikinförande. 
Planerna såg lite olika ut, baserat på ett antal olika parametrar 
för de olika diagnoserna (bland annat antal behandlande klini-
ker och antal patienter för diagnosen), men en generell modell 
är att man haft ett mindre antal kliniker som varit ”pilottesta-
re”, varefter ett mer breddat införande planerats. 

implementeringsarbete med stöd av rcc-organisationen

Respektive rcc har nära samarbete med vårdverksamheterna 
inom sin sjukvårdsregion och etablerade nätverk med goda 
möjligheter att starta kommunikations-, utbildnings- och 
implementeringsaktiviteter om de kunskapsstöd som utveck-
las inom rcc. Projektet har arbetat med respektive rcc-verk-
samhet (förutom rcc Syd, som tagit beslut om att inte stödja 
implementering av ipö). 

Integrering – möjlighet till automatöverföring av data 
mellan vårdinformationssystem
För att skapa förutsättningar för att automatiskt överföra data 
från vårdinformationssystem till inca – register och ipö – har 
projektet genomfört ett omfattande arbete:
•	 Identifierat datamängder som finns strukturerade i vårdens 

informationssystem (patientjournaler eller underliggande 
källsystem).

•	 Initierat och drivit delprojekt för att ansluta inca/ipö till 
tjänstekontrakt för att kunna genomföra automatöverföring 
av data till och från ipö.
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•	 Medverkat i dialog med flertal organisationer för att driva 
frågor kring strukturering av vårddata framåt.

Nyttiggörande av ipö, utöver den direkta 
nyttan i den patientnära vården
Det finns ett enormt intresse för den strukturerade data som 
kan samlas i ett system som ipö. 

Under projektet genomförande har det de juridiska för-
utsättningarna (se juridikbilder på cancercentrum.se) också 
tydliggjorts för data i och från ipö. När data finns i ipö så är det 
kliniken som är ansvarig för den. 

För region/sjukhus/hälso-och sjukvård finns möjlighet att 
data från ipö kan användas för att följa Real World Data avseen-
de vårdresultaten vilket i sin tur möjliggör en mer funktionell 
styrning av vården.

När data (efter opt-out-möjlighet för patienten) överförs till 
diagnosens nationella kvalitetsregister, så är det registrets cpua 
som är ansvarig, och då är det via registrets styrgrupp (och 
sedvanlig rutin för datauttag) som data kan tas ut för forskning 
och utveckling.

Projektet har försökt ta höjd för – och tydliggöra möjligheter 
för – att data genererade och samlade i ipö kommer till nytta.

Forskningspotential
Baserat på kunskap och erfarenheter från forskning i och om 
kvalitetsregister och pilotpatientöversikterna, genomfördes 
under projektet en analys av forskningspotentialen av ipö. 

Företagssamverkan – innovationer, utveckling av 
behandling
Baserat på erfarenhet och nytta av pilotpatientöversikter och 
av beslutsstöd inom andra diagnosområden, men med en öp-
penhet om eventuellt ytterligare nyttoeffekter, har dialog förts 
med samtliga intressentgrupperingar om nyttor av ipö-infö-
randet, samt hur dessa skulle kunna erhållas. Denna dialog har 
även förts i nära samarbete med skr:s kontor för Nationella 
kvalitetsregister som även är stödfunktion för den överens-
kommelse som fattats mellan skr och industrin (lif – de 
forskande läkemedelsföretagen, Swedish Medtech, Swedenbio 
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och Swedish Labtech) för samverkan kring kvalitetsregister.77 
Intressen som finns är att ipö kan möjliggöra att detaljerad Real 
World Data kan sammanställas och att införande av nya be-
handlingar inkl läkemedel kan planeras och följas samt att ipö 
skulle kunna möjliggöra outcome-baserade betalningsmodeller.

Stöd för myndighetsuppdrag
Ytterligare en dialog som förts löpande under projektet är 
hur ipö, eller data från ipö, skulle kunna utgöra en kunskaps-
bas även för information och underlag för beslut hos ett antal 
myndigheter – med uppdrag att analysera, utvärdera och utöva 
tillsyn av hälso-sjukvård. Bland dessa finns Läkemedelsver-
ket och Tandvårds- och Läkemedelsförmånsverket (tlv). Det 
handlar exempelvis om att möjliggöra att detaljerad Real World 
Data kan erhållas löpande och att införande av nya behandling-
ar inkl läkemedel kan planeras och följas samt att möjliggöra 
outcome-baserade betalningsmodeller.

Genomförande och resultat

Uppbyggnad och förvaltning av  
projektorganisation
Eftersom arbetet i projektet involverar utveckling att åtta diag-
nosers patientöversikter har projektets organisation involverat 
många personer och grupperingar. (se ovan under organisato-
riska förutsättningar). 

Regelbundna möten och tydlig kommunikation har varit 
viktigt för att hålla samman projektets olika delar.
•	 Projektgruppen har haft möten varannan måndag.
•	 Produktägare, statistiker och utvecklare har haft möte med 

it-chef varje vecka
•	 Diagnosarbetsgrupperna har haft möten baserat på utveck-

lingsskede. Under 2020 genomfördes tätare möten för att 
kunna ta fram de initiala kravspecifikationerna och även 
under testskeden har fler möten genomförts.

•	 Diagnoskoordinatorerna har haft möten med samtliga pro-
duktägare och projektledaren varannan vecka

•	 Arbetsutskottet har haft ordinarie möten fyra gånger per 
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år. Vid specifika behov kring utveckling (av till exempel 
modulvariabler, utseende av översiktsvyn, behov av sta-
tistikrapporter) har extra möten genomförts för att komma 
framåt gemensamt.

•	 Styrgruppen har haft ordinarie möten fyra gånger per år, 
samt ett extramöte i startskedet av projektet, då medver-
kande diagnoser skulle beslutas om.

Utöver ovan har naturligtvis en mängd andra typer av möten 
genomförts för att komma vidare i specifika frågeställningar, 
där även ytterligare grupper och individer involverats. 

Anpassningar av inca-plattformen
De behov av utveckling av inca-plattformen som identifierades 
utifrån den tekniska och den juridiska förstudien genomfördes 
i projektets tidiga fas. Se även nedan om riskanalys för att iden-
tifiera ev patientrisk. För några av de risker som identifierades, 
krävdes även utveckling av den tekniska plattformen, vilket 
genomförts.

Utöver utvecklingen för att tillgodose behoven enligt den 
juridiska förstudien, har utveckling genomförts för att utveckla 
funktionalitet och tillgång till ipö, till exempel uthoppslösning 
från 1177 Vårdguiden för att patienter ska kunna få tillgång 
till ipö-översikter och prom-enkäter på ett enkelt sätt, samt 
utvecklingen av en formulärlösning på inca för att möjliggöra 
för prom-enkäter och -processer på ett strukturerat sätt. 

Utveckling av moduler (flikar) i ipö 

Riskanalys
Enligt tidigare beskrivning genomfördes i början av projektet 
en riskanalys för att identifiera ev patientrisker i ipö. Den-
na mer omfattande analys har sedan hanterats och varit ett 
ingångsvärde för utveckling, testning och dokumentation av 
systemet. I första hand har potentiell risk byggts bort. Om 
detta inte gått har risken hanterats via tydliggörande i system 
eller i manualen för systemet. Riskanalyser har sedan gjorts när 
ny funktionalitet utvecklats, som skulle kunna introducera nya 
patientrisker. 
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Framtagande av kravspecifikationer, utveckling och 
tester – nyutveckling IPÖ
Arbetet med utvecklingen av de åtta diagnosernas ipö under 
2019–20 genomfördes enligt det format som beskrivs ovan 
under Metod. De tre produktägarna hade fördelat ansvaret 
för de åtta diagnoserna mellan sig, och ansvarade för att fånga 
och beskriva diagnosernas behov utifrån den generiska model-
len som fanns för ipö. Till hjälp för att stödja diagnosarbets-
grupperna fanns också diagnoskoordinatorerna, både för att 
hålla samman arbetet och som stöd med dokumentation och 
testning. Identifierade utvecklingsbehov dokumenterades som 
överenskommelse mellan diagnosarbetsgrupp och produktäga-
re. De tre produktägarna hade sedan avstämningar med it-chef 
och utvecklare, för att beskriva de tekniska utvecklingsbeho-
ven och för att prioritera utvecklingen för releaserna. 

Utöver utveckling och release av ytterligare diagnos-ipö vid 
varje release, genomfördes även generell utveckling för ipö som 
helhet vid varje release. Se nedan tabell för beskrivning av de 
olika modulerna i ipö och utveckling.

En speciell utmaning fanns i migreringen av tidigare pilot- 
patientöversikters data, som fördes över till ipö i samband 
med att den nya ipö-översikten för diagnosen driftsattes. För 
att detta skulle kunna göras kvalitetssäkert, planerades de 
tre diagnoserna som haft en pilotpatientöversikt in i tre olika 
releaser: 
•	 Njurcancer, med 1 600 patienter registrerade i pilotpatien-

töversikt, fanns i release 1.
•	 Lungcancer, med 13 000 registrerade i pilotpatientöversikt, 

fanns i release 2.
•	 Prostatacancer, med 9 000 registrerade i pilotpatientöver-

sikt, fanns i release 3. 
För att säkerställa säkerhet, kvalitet och funktionalitet ge-

nomfördes flera steg av testning inför varje release. I ett första 
steg genomfördes testning av rcc-utvecklarorganisationen för 
att se att delarna i systemet fungerade. Sedan genomfördes yt-
terligare test av diagnosarbetsgruppen, som testade alla modu-
lerna utifrån ett kliniskt användarperspektiv. Slutligen testades 
systemet även på klinik, för att säkerställa att systemet var helt 
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funktionellt. Testning och testresultat beskrevs slutligen i en 
verifierings- och valideringsrapport för respektive release. 

En viktig del i varje release är även manualen, som är en del 
av produkten ipö, och som också behöver vara kvalitetssäkrad. 
Vid varje release uppdateras manualen för att även inkludera 
nyutveckling och nya funktionaliteter. Aktuell version av ma-
nualen finns på diagnosens ipö-webbsidan cancercentrum.se.

I och med release nummer 4 (v. 50 2020) så hade samtliga 
åtta diagnosers patientöversikter driftsatts. Ju mer ipö används, 
identifieras dock möjligheter att ytterligare förbättra och 
utveckla systemet. Viss utveckling som efterfrågades initialt 
kunde inte tas med under 2020. Inför 2021 gjordes en release-
plan (3 planerade releaser, se ovan under Metod) med de större 
utvecklingsområden som efterfrågats och identifierats under 
projektet men som inte hanns med under 2020. I releaseplane-
ringen finns också rum för ett antal utvecklingsdelar som kan 
komma att identifieras och efterfrågas under året. 

För att tydliggöra hantering och genomförande av utveck-
lingsönskemål från diagnosarbetsgrupperna har nedan process 
tagits fram och kommunicerats (med datum för tidsplanerna).

Steg Syfte/Aktivi-
teter

Ansvarig Tidsplan

Önskemål från 
diagnoserna

Samla in öns-
kemål om di-
agnosspecifika 
ändringar från 
arbetsgrupper-
na. Fokusmodu-
ler samt kritiska 
förändringar.

Koordinator, 
produktägare

Färdigt senast  
v. x

Kodstopp Efter detta 
datum görs bara 
rättningar av 
akuta buggar

Utvecklare, 
produktägare

v. x

Validering 
(Arbetsgrupps-
testning)

IPÖ testas, do-
kumenteras och 
godkänns för 
klinisk använd-
ning 	

Diagnosarbets-
grupp

Produktägare 
informerar 
arbetsgruppen 
om när ändring-
ar är utförda 
och kan testas.  

forts nästa sida

http://cancercentrum.se
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Steg Syfte/Aktivi-
teter

Ansvarig Tidsplan

Uppdatering av 
manualer 

Produktägare 
uppdaterar 
generisk manual 
och hjälper till 
med text för 
diagnosspeci-
fika ändringar. 
Koordinatorer-
na uppdaterar 
manual för 
varje diagnos.

Produktägare, 
koordinatorer 

Färdigt senast  
Vx 

Ett viktigt område för utveckling som kommer att få större 
fokus med start 2021, är utveckling för patientens ipö. Flera 
steg behöver dock säkerställas innan patienter fullt ut kan få 
tillgång till ipö. Bland annat behöver ett arbete genomföras 
(som testas på olika patientgrupper) för att få fram tydliga be-
skrivningar av vad ipö är, och hur det kan användas av patienter 
(dessa behöver vara diagnosanpassade). Sedan behöver det 
också tas fram ett material som visar hur man via 1177 Vård-
guiden kan hitta fram till sin egen ipö. Allt för att användning-
en ska kunna vara trygg och ge nytta.

Under 2020 genomfördes åtta diagnosspecifika workshops 
för att inhämta patient- och närståendes åsikter om ipö. Dessa 
workshops har dokumenterats och utgör ett första underlag för 
utveckling av ipö så att det upplevs mer användbart och enkelt 
att använda för patienter.

Patienterna bör ses som en eller flera egna användargrupper 
för ipö, vars användning och nytta av systemet bör följas och 
utvecklas över tid. 

Beskrivning av modulerna
Tabellen på nästa sida syftar till att ge en översiktlig bild av 
modulerna i ipö samt vilka diagnoser som innehåller vilken 
modul.
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Modul i IPÖ Diagnos som 
använder mo-
dulen

Kort beskrivning av innehåll

Översikt ALLA Grafisk översikt, ingen inmat-
ning (informationen hämtas 
från övriga moduler)
Syftet med den grafiska över-
sikten är att visa en struktu-
rerad framställning av data, 
information och begrepp i en 
visuell bild eller diagram. 
Information som presenteras 
är datum för viktiga händel-
ser, provsvar och undersök-
ningar. 
Data visas längs en tidslinje 

Kontakt ALLA Samtliga diagnoser använder 
denna modul. Här registreras 
kontakter med patienten (be-
sök, telefon, brev eller övrigt). 
Utöver typ av vårdkontakt 
så registrerar de flesta av 
diagnoserna typ av kontakt, 
funktionsstatus och en sam-
mantagen bedömning.  

Labprover Njurcancer 
Bröstcancer 
Hudmelanom 
Myelom 
Prostatacancer 
Äggstockscan-
cer

Här registreras provsvar. 
Typ av prov varierar mellan 
diagnoserna. Intrycket är att 
om automatöverföring kan 
erhållas, så skulle fler labprov 
efterfrågas för fler av diagno-
serna.

Lokal diagnostik Prostatacancer Registrering av MRT, Biopsi 
och Patologi. Registrering 
görs i stödregister till det 
nationella kvalitetsregistret 
för prostatacancer och data 
speglas från det lokala vård-
datalagret till IPÖ 

PSA-påverkande 
beh/inf. 

Prostatacancer Lokalbehandling, KAD, 
UVI/Prostatit 

Lokalstatus Bröstcancer Klinisk bedömning 

forts nästa sida
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Modul i IPÖ Diagnos som 
använder mo-
dulen

Kort beskrivning av innehåll

Bilddiagnostik Njurcancer 
Bröstcancer 
CNS 
Hudmelanom 
Myelom 
Prostatacancer 
Äggstockscan-
cer

Vissa diagnoser registrerar en-
bart modalitet och samman-
tagen radiologisk bedömning 
medan andra diagnoser även 
registrerar bedömning per 
undersökt lokal vid undersök-
ningstillfället. 

Läkemedel ALLA Här registreras alla givna 
läkemedelsbehandlingar. 
Information som registreras 
är bland annat start- och 
stoppdatum för en specifik 
behandlingsperiod, behand-
lingsintention, ECOG, regim/
substans/studieläkemedel/
placebo och utsättningsorsak. 
Vissa diagnoser registrerar 
även doser, dosjusteringar, 
linje 

Strålbehandling ALLA Här registreras givna strål-
behandlingar. Registreringen 
görs med start- och stoppda-
tum för en strålbehandlings-
period samt mer detaljerad 
information om varje given 
strålbehandling. 

SSE (skelettrelatera-
de händelser)

Prostatacancer Datum och typ av händelse 

Läkemedelsbiverkan Njurcancer 
CNS 
Hudmelanom 
Lung- eller 
lungsäckscancer 
Myelom 
Äggstockscan-
cer
Prostatacancer

Registrering av läkemedels-
biverkan görs i enligt med 
CTCAE 5.0. För varje given 
biverkan registreras också 
tillhörande grad av biverkan. 
Koder för MedDRA sparas 
också vid registrering.

forts nästa sida
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Modul i IPÖ Diagnos som 
använder mo-
dulen

Kort beskrivning av innehåll

Annan behandling CNS 
Myelom

Här registreras övriga medi-
cinska behandlingar som ges 
utöver läkemedelsbehandling. 
Exempel är medicintekniska 
produkter. 

Enkäter Prostatacancer 
Lung- eller 
lungsäckscancer 
(enbart i en 
studie)

Patientrapporterade utfalls-
mått rapporteras in av patient 
via inloggning i separat 
system på INCA eller via 
länk vid inloggning på 1177.  
Informationen visualiseras 
för vårdgivaren i den grafiska 
översikten. 

Studie ALLA Datum samt aktuell studie. 
Om patienten har inkluderats 
i en klinisk studie så finns 
det möjlighet att registrera 
det i denna modul. Listan 
över studier som är öppna för 
inklusion har en koppling till 
databasen Cancerstudier i 
Sverige. För studier som inte 
finns registrerade där finns 
möjlighet att ange studie-
namn som fritext. 

Kirurgi Njurcancer 
Bröstcancer 
Hudmelanom 
Lung- eller 
lungsäckscancer 
Myelom 

Information om uppföljande 
kirurgi efter primärkirurgi 
kan registreras här. Exempel 
är recidiv och/eller me-
tastaskirugi. 

Recidivrapportering Njurcancer 
Bröstcancer

Här registreras uppgifter om 
lokoregionala recidiv och 
första fjärrmetastas  

Patologi Bröstcancer Denna modul finns enbart för 
bröstcancer. Här registreras 
bl a immunohistokemi av 
vävnadsprover från primärtu-
mör, lokorecidiv och fjärrme-
tastaser. 

forts nästa sida
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Modul i IPÖ Diagnos som 
använder mo-
dulen

Kort beskrivning av innehåll

Mutationsanalys Hudmelanom Ett fåtal diagnosspecifika mu-
tationsanalyser registreras här 
med analysdatum och utfall. 

Biobank Njurcancer 
Prostatacancer

Information om provtyp och 
var provet förvaras. 

Basdata ALLA Visning av data som rappor-
terats in till kvalitetsregistrets 
lokala vårddokumentations-
lager. 

Inställningar/urval ALLA Datum för när patientens 
registrerade data senast är 
kontrollerad samt diagnos-
specifika checkboxar för om 
olika data är komplett regist-
rerade eller ej. 

Utvecklings- och integrationsplanering
Nedan tabell syftar till att ge en bild över den utveckling som 
planeras för att möjliggöra såväl utvecklat stöd för mdk, samt 
för att kunna säkerställa möjlighet för automatöverförd data 
till/från ipö.

Modul i IPÖ Utvecklingsplanering Integreringsarbete

Översikt Textextraktion för 
samtliga diagnoser 
planeras finnas på 
plats för release 6 
(juni 2021) (my-
elom och bröst finns 
redan)	

Labprover  Integrering med na-
tionella tjänsteplatt-
formen

Njurcancer Via Ineras tjänst ”In-
formationsförsörjning 
INCA” planeras. Data 
kommer att kunna 
överföras till IPÖ.

forts nästa sida
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Modul i IPÖ Utvecklingsplanering Integreringsarbete

Lokal diagnostik Prostata: Registrering 
av MRT, Biopsi och 
Patologi i nationell 
framtagna, strukture-
rade mallar.
Integration mellan 
Sectra och INCAs 
MRT- register. 
Pilottest av svarsmall 
för riktade mel-
lannålsbiopsier för 
prostata Visby Lasa-
rett våren 2021. 

Läkemedel  Integrering med 
ordinationssystemen 
Cytodos och Cyto-
base pågår. Data 
kommer att kunna 
överföras till INCA 
(såväl register som 
IPÖ)

Strålbehandling Ensa datamängd i 
IPÖ mellan diag-
noserna så innehåll 
överensstämmer med 
nationell nomenklatur 
i källsystemet.

Planerad överföring av 
data från strålterapi-
register. 

Läkemedelsbiverkan  Överföring av data 
från IPÖ till Läkeme-
delsverkets Nationell 
rapportering av miss-
tänkta biverkningar 
av läkemedel (NMBL) 
utvecklas under 2021.

Enkäter (PROM) Ny visualisering – 
visningsform PROM i 
IPÖ – kommer att fin-
nas i release 6.0 (för 
enkäterna QLCQC30 
och Hälsoskatt-
ning). 	

forts nästa sida
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Modul i IPÖ Utvecklingsplanering Integreringsarbete

Studie Aktuellhållen infor-
mation om cancerstu-
dier i Sverige.

Patologi Nationella svarsmallar 
inom patologi där 
registrerade data kan 
visas upp från vårdens 
vårddatalager. 

Datauttag och statistik
Som beskrivits ovan (Metod sidan 98) innebär införandet av 
ipö hantering av data i två perspektiv – under olika lagrum: 
När data finns i ipö så är det kliniken som är ansvarig för den. 
När data (efter opt-out-möjlighet för patienten) överförs till 
diagnosens nationella kvalitetsregister, så är det registrets cpua 
som är ansvarig, och då är det via registrets styrgrupp (och 
sedvanlig rutin för datauttag) som data kan tas ut för forskning 
och utveckling.

Nedan bild visar hur dessa olika datamängder också förhål-
ler sig till data som registreras direkt i klinikens formulär för 
inrapportering mot kvalitetsregistret:
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För data i klinikens ipö har ett antal rapportverktyg utveck-
lats för att stödja klinikens användare för att på ett smidigt sätt 
erhålla sammanställd statistik i systemet: 
•	 Läkemedelsrapporten: Visar läkemedelsanvändning för 

användarens klinik. I verktyget kan enkelt statistik om: 
antal registrerade läkemedel, antal patienter (som får dessa 
läkemedel), och mest förekommande läkemedel ses. 

•	 Patientlista: Visar patienter på användarens klinik som 
uppfyller urvalsvillkor. Verktyget möjliggör att man kan se 
klinikens patienter utifrån en rad olika variabler.

•	 Kontroll/Validering: Redovisning av data för kontroll av re-
gistreringar och användning av resurser. Verktyget visar när 
patientdata senast uppdaterades och kan också ge uppgift 
om användning av resurser.

Implementering av ipö

Strategier
I de initiala stegen av projektet togs en kommunikationsplan 
fram för att identifiera olika målgrupper för kommunikation 
om ipö. Centrala är naturligtvis de tilltänkta användarna av 
systemet – patienter och vårdpersonal. Många av kommunika-
tionsinsatserna inriktar sig specifikt på verksamhetschefer och 
profession, för att beskriva systemet och dess olika värden för 
dem.

Allt eftersom tiden gått har det dock visat sig allt viktiga-
re att även andra grupperingar nås av informationen om ipö. 
Inte minst har detta tydliggjorts i arbetet för att möjliggöra 
automatöverföring av (strukturerade) data från vårdinforma-
tionssystem till ipö. Beslut som kan möjliggöra detta tas inte 
nära ipö-användarna, utan oftast ganska långt från de kliniska 
verksamheterna. Då är det viktigt att även dessa beslutsfattare 
har nåtts av nyttorna med systemet.

Ytterligare grupper som även de behöver nås av information 
om ipö är de som inte själva är direkta användare av systemet, 
men som ser samhällsnyttan av det. En del av nyttan är att 
kunna använda data från ipö – när det överförts till respektive 
nationella kvalitetsregister. 
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I listan nedan listas olika intressentgrupper och beskrivs 
övergripande deras potentiella nytta av ipö.

Utbildnings- och kommunikationsinsatser
•	 För individen/patienten innebär patientöversikten att man 

erhåller en källa till förbättrad information, ökad kunskap 
och medinflytande för vårdbeslut. Särskild vikt läggs också 
vid att verktyget stärker kommunikationen mellan vård och 
patient, där verktyget möjliggör att kommunikationen foku-
serar på det som är centralt för den individuella patienten – 
stärkt patientcentrering. Nära kopplat till denna intressent-
grupp är också patientorganisationerna som är har varit och 
är, en viktig nyckelaktör i utvecklingen av ipö.

•	 För närstående/anhörig innebär patientöversikten, utö-
ver ovan, att kommunikation mellan patienten och dess 
närstående kan stärkas kring sjukdomen, behandlingar och 
mående.

•	 I den kliniska vardagen för vårdpersonal ger patientöver-
sikten en god överblick över den individuella patientens 
sammantagna sjukdomsförlopp och de behandlingar som 
patienten fått. Den snabba överblicken i ipö sparar tid och 
underlättar inför mötet med patienten. Också i mötet med 
patienten är verktyget ett bra stöd för tydlig information 
och kommunikation med patient och närstående. Patien-
ten kommer i fokus. Patientöversikten möjliggör också en 
effektiv dialog med kolleger om patienten – verktyget ger en 
snabb överblick över både historik och det nuläge patien-
ten befinner sig i, vilket i sin tur gör det möjligt att på ett 
effektivt sätt ha en god dialog om patienten och de vårdval 
som diskuteras. 

•	 För verksamhetschef, sjukhus- och regionledning innebär 
patientöversikten att verksamheten erhåller ett verktyg 
som möjliggör planering och uppföljning av verksamheten. 
Exempel som lyfts av kliniker med erfarenhet av verktyget 
är uppföljning och planering av läkemedelsanvändning samt 
möjlighet att identifiera patienter som skulle kunna inklu-
deras i studier. Specifikt noteras också att när covid-pan-
demin utgjorde stora utmaningar för klinikerna, så befanns 
patientöversikterna vara ett mycket bra verktyg för att 
identifiera hur vården på det mest effektiva sättet, kunde 
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anpassas efter patienternas behov. Detta torde utgöra ett 
bevis för att den digitalisering som patientöversikten utgör, 
innebär den effektivisering – för både patient och vård – 
som efterfrågas.

•	 För forskning och utveckling – i vården, i akademin och 
tillsammans med andra organisationer (inklusive företag) 
- utgör patientöversikterna en infrastruktur som möjliggör 
många olika inriktningar av forskning och utveckling. För 
forskningsändamål förs data från patientöversikterna över 
till diagnosens nationella kvalitetsregister, där en etablerad 
struktur finns för sammanställningar av data.  
Bland de områden som mest frekvent nämns: Vårdutveck-
ling, läkemedelsutveckling, beteendevetenskap samt olika 
forskningsområden som kopplas till utveckling och imple-
mentering av prom (patientrapporerade mått) kopplade till 
behandling och sjukdomsförlopp. 

•	 För företag (näringslivet), utöver forskning inom läkeme-
delsutveckling (se ovan) noteras intresse och möjlighet från 
medicintekniska företag för att möjliggöra utveckling och 
test av medicinteknisk utrustning. I patientöversikterna kan 
test av utrustning hanteras systematiskt och uppföljning av 
användning kan göras på ett strukturerat sätt. 

•	 Myndigheter – med uppdrag att stödja, analysera och gran-
ska vård, inklusive införande, uppföljning och finansiering 
av läkemedel och teknik som används i vården.

Projektet har genomfört en rad kommunikationsaktiviteter 
för att öka kunskapen om ipö och för dialog om de möjligheter 
som finns i nyttiggörandet av dem. Bland aktiviteterna finns 
en artikelserie i Onkologi i Sverige 78 79 80 81, korta filmer om 
nyttorna av ipö för patient/närstående, läkare och verksam-
hetschef,82 deltaganden i e-hälsokonferensen Vitalis 2020 där 
dialog fördes om ipö och om de möjligheter och utmaningar 
som finns kopplat till implementeringen83.

Deltagandet i Vitalis genomfördes tillsammans med inno-
vationsmiljö Nollvision Cancer. Tillsammans med den genom-
fördes även en samverkansdag i september 2020.84 Syftet med 
samverkansdagen var att skapa förutsättningar för cancervård, 
industri och akademi att samlas och arbeta metodiskt tillsam-
mans inom forskning, utveckling och innovation. Detta för 
att snabbare kunna införa nya arbetssätt, tekniker och be-
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handlingar baserade på kvalitetsregister och patientöversikter. 
Bland annat genomfördes under dagen 15 parallella workshops 
där deltagarna i mindre grupper tillsammans diskuterade hur 
patientöversikterna kan komma till så stor nytta som möjligt. 
Intresset för dagen var överväldigande med deltagande från ett 
fyrtiotal olika företag. 

Under projektet har en nära dialog hållits med patient- och 
närståenderepresentanter från de åtta diagnoserna i ipö. Utöver 
representation i styrgrupp och diagnosarbetsgrupper, samt in-
bjudan till ovan beskrivna aktiviteter, har specifika workshops 
genomförts med representanter från respektive patientorga-
nisation. Syftet med var workshop var att få in patienter och 
närståendes perspektiv till både diagnosarbetsgrupperna och 
det övergripande till ipö projektet. Sammanställt material från 
dessa workshops är ett viktigt material för det fortsatta arbe-
tet med ipö – för både utveckling och fortsatt involvering av 
patient och närstående.

En viktig synpunkt som inkommit i arbetet med implemen-
tering av ipö, från såväl patient-närstående som från vårdmed-
arbetare, är att det finns ett behov av tydliggörande om hur 
rcc:s kunskapsstöd hör ihop, och specifikt hur IPÖ och Min 
vårdplan kan använda tillsammans. Projektledare har därför, i 
samarbete med de nationella samordnarna för Min vårdplan, 
utvecklat ett antal beskrivningar om detta.85 86

Implementering på kliniker
Implementeringen på klinik startades i takt med att diagno-
sernas ipö driftsattes (se releaseplan sidan 100) under 2020. 
I detta sammanhang bör dock påtalas att när covidpandemin 
bröt ut under våren 2020 förändrades förutsättningarna för 
implementeringen på en rad olika sätt. Diagnoskoordinatorer-
na kunde inte resa ut till verksamheter runt omkring i landet 
så som planerat, utan var hänvisade till digitala möten och 
webbutbildningar. Många verksamheter har under pandemin 
också varit så hårt arbetsbelastade att det inte varit aktuellt 
och möjligt att planera och implementera ipö.

Arbetet med att stödja/driva implementering av ipö i klinis-
ka verksamheter har genomförts med hjälp av de två komplet-
terande strategier som beskrivs ovan: utifrån diagnosarbets-
grupperna och med stöd av rcc-organisationen. Helt centrala 
i detta arbete har diagnoskoordinatorerna varit. De har stöttat 
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diagnosarbetsgrupperna i arbetet, och har också byggt kontakt 
med respektive rcc och dragit nytta av de kontaktvägar som 
finns inom respektive sjukvårdsregion. 

Diagnoskoordinatorerna har också tagit fram ett antal 
kommunikations- och stödmaterial (för införande) som finns 
på cancercentrum.se. Bland dessa finns specifika websidor för 
varje diagnos, faq och korta introduktionsfilmer för praktiskt 
handhavande av ipö.87

Under våren 2021 redogjorde respektive diagnosarbets-
gruppsledare för strategi, genomförda aktiviteter och status 
enligt nedan. 

Flera av aktiviteterna har också utvecklats och använt i fler-
tal eller av alla diagnosernas implementeringsarbete:
•	 Webutbildningar 
•	 Webdemonstrationer
•	 E-post/telefon och enkäter för statusavstämning gällande 

verksamheternas implementering av ipö.
•	 För några sjukhus har sjukhusövergripande beslut tagits för 

införande av ipö. Bland dessa Södersjukhuset i Stockholm 
och Sahlgrenska universitetssjukhuset i Göteborg. Ytterli-
gare några sjukhus (större) förbereder sig inför motsvarande 
beslut, men vill först göra ett antal förberedande aktiviteter. 
Många läkare som kontaktats påtalar också behov av inrikt-
ningsbeslut för införande för att kunna ta ett gemensamt 
grepp kring resurser och processen i införandearbetet. 

njurcancer

•	 Var den första diagnosen med pilotpatientöversikt (ca 1600 
patienter registrerade vid övergång till ipö) och noterar att 
rapportering sett över åren varit mycket personbundet. 

•	 Har kontakt med 13 kliniker där dialog kring, inför eller 
under implementering pågår.

•	 Har genomfört utbildningsinsatser för läkare, sjuksköter-
skor och administrativ personal.

•	 Har genomfört informations- och diskussionsmöten vid 
nationella möten två gånger per år för alla njurcancerin-
tresserade onkologer inom ramen för sfuo diagnosgrupp 
njurcancer.

•	 Har nära dialog med patientföreningen om bland annat 
prom-utveckling.

http://cancercentrum.se
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•	 I kommunikationen om ipö beskrivs nyttan med rapporter 
och datauttag, möjlighet att följa upp läkemedelsbehand-
lingar, effekter och biverkningar. Man påtalar också möjlig-
het att använda datauttag från ipö för att användas för att 
identifiera deltagande i studier. 

Noteras att införandet av ipö kräver påverkan högt upp nom 
sjukhus- och regionorganisationen.

prostatacancer: 

•	 Har haft pilotpatientöversikten (ppc) sedan 2014 med 
många registrerade (9 500) vid migreringen till ipö i ok-
tober 2020. Medan ppc enbart registrerade patienter med 
avancerad diagnos, så kan ipö användas från diagnos. Har 
haft en diagnoskoordinator som stöttat implementering 
sedan 2017.

•	 Noteras ett stort intresse och deltagande i de webbutbild-
ningar som hållits. 

•	 Ökningen av registrerade patienter har också markant ökat 
sedan driftsättningen av ipö.

•	 Har möjlighet att stödja verksamheter med resurser för 
efterregistrering för att hjälpa till att komma igång med 
användningen.

•	 Arbetar nära Prostatacancerförbundet i utvecklingen av ipö 
och har också tagit fram ett informationsmaterial riktat till 
patienter om systemet.

lungcancer

•	 Har haft en pilotpatientöversikt sedan 2014 (13 000 vid 
migreringen). ipö innebär ett annat arbetssätt än den tidi-
gare patientöversikten och övergången har inneburit en hel 
del kommunikation om just detta. 

•	 Arbetar med totalt 33 kliniker och har kunnat stämma av 
med nästan alla i specifika möten sedan ipö driftsattes.

melanom

•	 Målsättning är att alla stora sjukhus som också ingår i 
arbetsgrupp för ipö-melanom skulle komma igång med 
registrering och hitta bra fungerande arbetssätt kring ipö. 
Detta som ett första steg. 

•	 Beskriver att man i första fasen riktat information och im-
plementeringsinsatser till de onkologiska klinikerna på de 
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stora sjukhusen, för registrering av patienter med systemisk 
behandling, adjuvant och första linjen. 

•	 Nästa steg är att få med alla kliniker där behandling ges. 
Man försöker också få med kirurger, för att registrera 
metastaskirurgi, dvs recidiv som opereras. I Stockholm går 
även detta via onkologen men i övriga Sverige via kirurger. 

•	 Beskriver att en av de stora drivkrafterna är att det är 
viktigt att följa behandlingssvar, överlevnad och toxicitet av 
behandlingar inom melanom, samt att kunna få överblick 
av patienter på kliniken inför kliniska prövningar, eftersom 
det skett en snabb utveckling av nya terapier både adjuvant 
och palliativt för melanom.

tumör i centrala nervsystemet (cns)

•	 Beskrivs att arbetsgruppen använder sig av sitt nätverk och 
visar kollegor nyttan med ipö.

•	 Specifikt arbete pågår med att engagera neurokirurger i 
arbetet. 

•	 I norra sjukvårdsregionen har en kartläggning gjorts för att 
beskriva patientprocessen i olika sjukhus i regionen. Övriga 
i arbetsgruppen har inspirerats av detta arbete och vill göra 
motsvarande för sina regioner.

•	 Strategin utgår från respektive sjukvårdsregion

äggstockscancer

Strategin är att få igång Sydöstra regionen som ett katalyseran-
de exempel, då man där har ett stort stöd från regionens pro-
cessledare och rcc-chefen. Ett omfattande arbete har genom-
förts av en person i arbetsgruppen som registrerat historiska 
data för alla aktuella patienter i sjukvårdsregionen. Problemet 
är att den centralt viktiga läkargruppen har deklarerat att de 
inte är villiga att registrera i ipö förrän automatöverföringar är 
på plats. Förhoppningen är att när läkarna vid gynklinikerna 
i regionen upptäcker fördelarna med ipö vid återbesök och 
andra kontakter med registrerade patienter, kommer trycket på 
gynonkologerna i Linköping att använda ipö att öka. Inom de 
andra sjukvårdsregionerna har dock implementeringen kommit 
igång. Akademiska i Uppsala, Nya Karolinska sjukhuset och 
Sahlgrenska har kommit igång eller har just initierat arbetet. 
Stort intresse finns för användning av prom, och troligen kom-
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mer detta (finns i release juni 2021) innebära start av använd-
ning.

myelom

•	 Pågår arbete med att bygga kontaktnät med rcc i de sex 
sjukvårdsregionerna, för gemensam strategi vid implemen-
teringen. 

•	 Kartläggning av vårdverksamheter och fördjupat stöd vid 
implementering till ett par sjukhus för att skapa goda exem-
pel, som exempelvis universitetssjukhusen.

•	 Information till Svenska myelomföreningen om bred-
dimplementering, där intresserade erbjudits enskilda 
utbildningsinsatser.

•	 Även kartläggning av kliniker som behandlar myelom i Sve-
rige och i nästa sedan skede erbjuda ipö till verksamhetschef 
där. Verksamhetschefer inom sjukvårdsregionerna kommer 
att erbjudas att ta del av information, utbildning och stöd 
vid implementering. 

•	 En kompletterande och viktig strategi är också att kunna 
göra ettårs-uppföljningen (till registret) via ipö. 

bröstcancer

Bröstcancer har haft ipö sedan 2018. Information kring verkty-
get har givits vid regionala och nationella möten, exempelvis i 
samband med Bröstonkologisk Förenings årsmöte, där ipö har 
varit en stående punkt senaste åren. Man har beskrivit nyttan 
med registrering i ipö: möjlighet att följa upp cancerbehand-
lingar och dess effekter. Man har också visat på möjligheten att 
använda datauttag från ipö som underlag i verksamhetsplane-
ring och för beräkningar inför deltagande i studier.

Kontakt är etablerad med tretton kliniker där dialog föres 
bland annat kring användning och implementering – inför, un-
der eller efter implementering. Utbildningsinsatser har genom-
förts på klinik för läkare, sjuksköterskor och administrativ per-
sonal, framförallt via videokonferens på grund av pandemin. 
De initiala kontakterna har främst varit via onkologkliniker, 
men förhoppningen är att successivt bredda detta så att ipö blir 
ett självklart verktyg även för bröstkirurger. Ett upplevt hinder 
vid implementering av ipö bröstcancer har varit oron över att 
verktygen innebär dubbeldokumentation.

Dialog förs med patientföreningar för utveckling och för-
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bättring av ipö, bland annat kring prom. Arbete pågår också 
med att bygga kontaktnät med rcc i de sex sjukvårdsregioner-
na, för gemensam strategi vid implementeringen. 

Nedan tabell visar antal registrerade patienter per diagnos i 
ipö (inklusive registrerade patienter i läkemedelsmodulen) per 
210301 – i hela Sverige.

Registreringen innebär att en eller flera moduler/flikar i ipö 
har fyllts i för patienten.

Bröst CNS Ägg-
stocks- 
cancer

Me-
lanom

Lunga Myelom Njure Prostata

Summa: 4 062 45 755 2 047 15 068 1 191 1 960 11 755

Totalt 36 883

Tabellen nedan visar vilken sjukvårdsregion som ovan pa-
tienter registrerats i.

Antal patienter per sjukvårdsre-
gion

Summa

Norr 3839

Stockholm/Gotland 5490

Syd 5103

Sydöstra 5633

Mellansverige 7324

Väst 9494

Totalt 36 883
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Se nedan uppföljning av antal registrerade patienter i ipö (in-
klusive registrerade patienter i läkemedelsmodulen) per 1 mars 
2021 respektive per 3 maj 2021.

210301 210503

Bröstcancer 4062 4406

CNS 45 98

Äggstockscancer 755 856

Melanom 2047 2253

Lungcancer 15 068 15 608

Myelom 1191 6877

Njurcancer 1960 1995

Prostatacancer 11 755 12 318

Totalt 36 883 44 411

Brev till verksamhetschefer 
För att medvetandegöra möjligheter och potential med ipö, 
formulerade arbetsgruppsledarna också ett gemensamt brev till 
verksamhetschefer inom onkologi i Sverige. Brevet formulerade 
och skickades under våren 2021:

De individuella patientöversikterna behövs och stärker svensk 
cancervård

ipö är ett viktigt komplement till patientjournaler och andra 
stödsystem i vården. Implementeringen av ipö i cancervården 
innebär en rad fördelar och möjligheter:

• Stärkt patientcentrering – ipö är ett verktyg som möjliggör 
för patienten att kunna få en god förståelse av sitt sjukdoms-
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förlopp och de behandlingar man genomgår. Patienten och vår-
dens medarbetare får en gemensam bild och kan tillsammans 
fatta beslut om fortsatta behandlingssteg. ipö ger möjlighet till 
att patienten kan meddela patientrelaterade mått under och 
efter behandlingen.

• Kvalitetsstärkning och effektivisering av förberedelserna 
inför och under patientmötet – ipö ger enkelt och snabbt vård-
personalen överblick av patientens cancersjukdom, tidigare 
behandlingar och behandlingsresultat.

• Uppföljning av vården lokalt, regionalt och nationellt – 
Eftersom ipö är ett nationellt system som innehåller en rad 
rapporteringsverktyg, stärks möjligheterna att följa upp och 
utveckla vården på den egna kliniken, men också regionalt 
och nationellt. Detta är viktigt ur många perspektiv, men ett 
område som vi särskilt vill lyfta är möjligheten att följa upp 
och utvärdera införandet av nya läkemedel och behandlings-
metoder.

• Stärkta möjligheter för utveckling och forskning – ipö är 
utvecklade och kopplade direkt till de nationella kvalitetsre-
gistren vilket innebär en möjlighet att stärka forsknings- och 
utvecklingspotentialen i dessa.

Ert stöd behövs för att fortsätta utveckla och effektivisera 
användningen av ipö

För att fullt ut kunna dra nytta av effekterna med ipö behöver 
ett antal beslut tas inom respektive region:

a) Beslut om att stötta införandet av ipö i verksamheterna

b) Beslut om att låta ipö få ta del av data via nationella tjäns-
teplattformen (detta innebär att data kan automatöverföras 
till ipö med start våren 2021).

c) Beslut om att tillgängliggöra ipö för patienterna via 1177 
Vårdguiden.

Vi ber om er hjälp att påtala och driva på att dessa beslut 
kan tas snarast inom era respektive regioner. Största delen i 
utvecklingen för att möjliggöra ovan är klar, men dessa beslut 
är nödvändiga för att introducera ipö i den kliniska verksam-
heten.”
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Vid avstämning med samtliga arbetsgruppsledare i mitten av 
maj 2021 noteras att intrycket är att verksamhetscheferna nu 
har en god bild av ipö och att det finns en stark vilja att imple-
mentera verktyget. Den stora utmaningen som beskrivs är hur 
man kan möjliggöra struktur i vårddata och automatöverföring 
mellan system och in i ipö. Det behöver bli så enkelt som möj-
ligt för vårdens medarbetare att använda ipö.

Integrering och semantisk interoperabilitet
Under arbetet med patientöversikterna har det blivit allt tydli-
gare att även om användning av patientöversikterna är ett bra 
stöd för cancervården, så kräver systemet manuell inmatning 
av data. Detta är inget unikt för ipö eller för cancervården. 
Vården blir alltmer komplex och möjligheterna att individuellt 
anpassa vården efter den enskilda patientens förutsättningar 
och behov ökar. Det innebär stora möjligheter att optimera 
varje patients behandling, men ställer också ökade krav på 
diagnostik, behandling och uppföljning. Mängden data om 
varje individ växer snabbt och många gånger hanteras olika da-
tamängder i olika system. Den ökade digitaliseringen i vården 
ställer krav på att alla som arbetar inom vården är bekväma 
med att hantera de digitala verktygen. Hög användbarhet mås-
te eftersträvas för att inte de digitala lösningarna ska upplevas 
som en börda av vårdpersonalen.

För att spara resurser, och för att minska risk för fel vid ma-
nuell datainmatning, behöver de olika datamängderna kunna 
dockas mellan system. För att skapa möjlighet till samverkan 
mellan olika vårdgivare finns behov av en gemensam informa-
tionsstruktur som bygger på nationella standarder. 

Mycket resurser och tid i projektet har lagts för att möjlig-
göra automatiserad dataöverföring. Bilden i Metod (sidan 98) 
visar exempel på informationssystem inom hälso- och sjuk-
vården och hur rcc arbetar med nationella aktiviteter för att 
nå målet med automatisk informationsförsörjning mot incas 
nationella kvalitetsregister och för ipö.

Arbetet innebär arbete med såväl teknik som informatik, 
inklusive mappning och struktur enligt nationella standarder. 
I arbetet har mycket kontakt och arbete genomförts med flera 
olika parter som är involverade i frågorna om strukturerad 
vårdinformation, bland dessa: 
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•	 Socialstyrelsen (förstärkt regeringsuppdrag inom cancerom-
råden från hösten 2019)

•	 Läkemedelsverket (för biverkningsrapportering)
•	 skr (flera parter, men av speciell vikt är nsg strukturerad 

vårdinformation)
•	 regionerna
•	 leverantörer (Vårdinformationssystem, Instrument/be-

handling, exempelvis för strålning)
•	 specialistorganisationer inom vården (exempelvis patologins 

kvast-grupper).
För närvarande pågår två parallella projekt för att möjliggö-

ra dataöverföring till inca och ipö från de båda dominerande 
ordinationssystemen Cytodos och Cytobase. 

Under lång tid har rcc även arbetat tillsammans med Inera 
för att möjliggöra att inca och ipö kan anslutas till den natio-
nella tjänsteplattformen, vilket skulle kunna innebära överfö-
ring av flera datamängder, från flera regioner, till ipö. Under 
hösten 2020 slöts avtal med Inera och ett arbete har genom-
förts för anslutningen (inklusive juridisk och teknisk förstudie).

Inera arbetar utifrån behov och önskemål från Sveriges 21 
regioner, vilka finns rep	 resenterade i Iners programråd. För 
närvarande pågår förberedelser inför Ineras programrådsmöte 
i början av juni. Syfte och behov av anslutning av inca/ipö till 
nationella tjänsteplattformen har stämts av med verksamhets-
företrädarna inom onkologin i regionerna, men kommunikatio-
nen behöver stärkas så att även regionernas IT-organisationer 
(som medverkar i Ineras programråd) kan få en förståelse för 
syfte och nytta med ipö och för behovet av att kunna automa-
töverföra data via nationella tjänsteplattformen.

För närvarande pågår tre pilotprojekt inom Kundgrupp 
Cosmic (samarbetsgrupp för regioner som använder patient-
journalsystemet Cosmic) för att kunna automatöverföra 
patientjournaldata till kvalitetsregister. Två av dessa är bröst-
cancer och prostatacancer. Kopplat till projektet för prosta-
tacancer pågår även en analys för Informationsförsörjning till 
ipö-prostatacancer som genomförs på Akademiska sjukhuset i 
Uppsala, med bland annat resurser från ipö-projektet. 
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Effekter i vården efter implementering av IPÖ
Det centrala värdet av ipö är som stöd i den patientnära vården. 
Bäst beskrivet är detta i de filmer som tagits fram i projektet88, 
där Inge Nilsson (patient), Ida Spång Rosén (läkare) och Per 
Nodbrant (verksamhetschef) beskriver sina respektive nyttor 
av ipö. För Inge och hans hustru innebär ipö att de kan ”få koll” 
på sjukdomsförloppet och behandlingarna som Inge fått. För 
Ida innebär ipö att hon snabbt kan få en överblick över sina pa-
tienters behandlingar bland annat inför mötet med patienterna, 
men även inför interna konferenser och inför multidisciplinära 
konferenser. Per beskriver att han är mån om att mötet mellan 
patienter och vårdpersonal blir av god kvalitet och att de är 
effektiva, men beskriver också hur ipö hjälper honom att kunna 
få ut statistik om hur kliniken kan planera och följa upp olika 
behandlingar – till exempel införandet av nya läkemedel.

Effektivisering, förberedelser inför möte mellan  
patient och vårdprofession
Under 2020 genomfördes en randomiserad tidsstudie för att 
mäta användbarhet och jämföra tidsåtgång för onkologer, 
urologer och kontaktsjuksköterskor för att inhämta klinisk 
information i Patientöversikt prostatacancer, ppc (pilotpatien-
töversikten, föregångare till ipö), jämfört med två olika journal-
system (Melior och Cosmic). Resultaten kommer att skickas in 
för publikation och de preliminära resultaten visar att använd-
barheten skattas mycket högt i ppc samt att det går betydligt 
snabbare att hitta information i ppc jämfört med journalsyste-
men.

Forskningspotential
Under projektet genomförde styrgruppsmedlemmarna Magnus 
Stenbeck och Mats Lambe (båda forskare på Karolinska Insti-
tutet). Analysen finns att tillgå hos cancercentrum.se.

I analysen beskrivs att data kan överföras (efter patientens 
möjlighet till opt-out) till respektive nationella kvalitetsregis-
ter. Datauttag kan sedan hanteras enligt nuvarande rutiner för 
kvalitetsregister.

Analysen beskriver att med ipö som forskningskälla kan 
potentiellt erhållas:

http://cancercentrum.se
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•	 Samordnat material med patienten/sjukdomsförloppet i 
fokus

•	 Uppföljning över tid av kliniska variabler som rör utred-
ning, behandling och uppföljning

•	 Öppnar möjligheter till detaljerade deskriptiva analyser av 
olika förlopp (trajectories)

•	 Tillgänglighet till stor bred av utfallsmått (provsvar, tumör-
utbredning, proms)

Där följande deskriptiva analyser från baserade på data i ipö 
kan studeras:
•	 handläggningsmönster/samordning av vårdkedjan
•	 följa laboratorievärden över tid
•	 läkemedelsanvändning
•	 funktionsförmåga
•	 prom/livskvalitet
•	 undersökningar
•	 behandlingar (onkologiska, kirurgi)
•	 biverkningar
•	 Indikatorer på sjukdomsprogress

Men där data från ipö potentiellt kan berikas med informa-
tion från andra datakällor tex:
•	 Data från centrala populationstäckande register – Statistis-

ka centralbyrån, Socialstyrelsen, Försäkringskassan
•	 Biobanker
•	 Insamlade surveydata
•	 Forskningskohorter

Följande förslag för forskningsområden beskrevs:
•	 Användningsmönster onkologiska läkemedel
•	 Sjukdomsförlopp hos ”typ patient”
•	 Identifiering/test av nya indikatorer på tumörregress
•	 Självrapporterade mått och hard endpoints
•	 Infektionsrisk under och efter onkologisk behandling
•	 Studier och uppföljning av kända biverkningar
•	 ipö som verktyg för randomiserade studier; exempelvis sym-

tommonitorering vid lungcancer
Med nedan möjliga områden för att studera användnings-

mönster av onkologiska läkemedel:
•	 När i sjukdomsfasen sker insättning? 
•	 Behandlings längd? 
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•	 Utsättningsorsaker? 
•	 Biverkningsmönster?
•	 Påverkan på självrapporterad livskvalitet?

Ett område som beskrivs är möjlighet att kunna nyttja ipö 
som källa till kunskap om sjukdomens naturalförlopp, upp-
skattning av resursåtgång, hälsoekonomiska beräkningar. Ge-
nom studier av ipö data skulle man potentiellt kunna få en bild 
av en så kallad typ-patient:
•	 Hur ser ett ”genomsnittligt/normalt” sjukdoms- och vård-

förlopp ut över tid hos en patient med vissa karakteristika 
vid diagnos? 

•	 Kan beskrivas med avseende på bland annat provsvar, tu-
mörstorlek, primärbehandlingar, vårdtillfällen, utrednings- 
och behandlingsintensitet efter primärbehandling, bmi, 
biverkningar och funktionsförmåga samt självrapporterade 
mått (proms). 

Kartläggning skulle kunna förstärkas genom inhämtande av 
information från:
•	 Patientregistret för att följa utveckling av samsjuklighets-

börda samt vårdutnyttjande inom sjukhusbaserad vård.
•	 Läkemedelsregistret för att följa totalt läkemedelsanvänd-

ningsmönster, tex avseende läkemedel korrelerade till livs-
kvalitet: smärtstillande, antidepressiva, sedativa, hypnotika.

För de diagnoser som haft pilotpatientöversikter under en 
längre tid, finns redan ett antal artiklar där värdet av patientö-
versikten kan ses: Se till exempel publikation av kohortprofil 
ppc (=ipö pc) som en del av npcr och pcbase89 och review- 
artikeln om prostatacancerregistret (inklusive beskrivning av 
översikten90. 

För närvarande pågår också en studie finansierad av Veten-
skapsrådet där ipö används vid randomiserad studie för sym-
tommonitorering vid avancerad lungcancer. Det finns ett stort 
intresse inom flera av diagnoserna för utvecklad användning av 
prom i ipö och att också kunna följa användning och kunna se 
betydelsen för patient. 

Nominerad till SveaPriset
Ett glädjande besked kom i mitten av maj 2021: ipö är nomine-
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rat till SveaPriset! 
SveaPriset instiftades 2007 och belönar den bästa inno-

vationsidén inom eHälsa. Priset uppmärksammar innovativa 
lösningar för eHälsa som bidrar till effektivitet och kvalitet 
inom hälso- och sjukvården, tandvården, omsorgen och soci-
altjänsten. Syftet är att stimulera it-innovationer som förnyar 
och förbättrar svensk vård och omsorg.

Diskussion, slutsatser och fram-
åtblick
Även om utmaningarna i projektet varit många – så har det 
lyfts framåt av behov och förhoppningar om möjligheten att 
förändra cancervården i Sverige. Eldsjälarna är många och finns 
i alla intressentgrupperna. Inte minst blev detta tydligt vid 
genomförandet av samverkansdagen om ipö i september 2020, 
där deltagare från många av ipös intressentgrupper genomförde 
parallella workshops med syfte att bla formulera ett Unique 
Value Proposition – ett värdeerbjudande om ipö. 

Nedan några av formuleringarna:
•	 Uppdaterade data från kvalitetsregister kombinerade med 

nationella hälsodata tillgängliga genom prenumerationstjänst 
från ett och samma ställe. Ny data på kort tid! 

•	 Ökad tillgång, snabbare uppföljning. Idag går patienternas liv 
till spillo i processen att få godkännande för nya läkemedel. ipö 
kan samla in och supporta med klinisk data för implemente-
ring och uppföljning enligt TLVs krav

•	 Vi ser en potential att spara mycket tid för patienter i samord-
ning mellan regionerna

•	 Färdigfinansierad samarbetsplattform med god transparens 
kring RWD för optimal patientnytta

•	 ipö kommer på detaljnivå ge läkemedelsföretagen tillgång till 
kunskap om rätt patient, med rätt diagnos får behandling i rätt 
tid. 
ipö kommer ge läkemedelsföretagen snabbare återkoppling om 
godkända läkemedel fungerar som det är tänkt i en bredare 
patientpopulation.  
ipö kommer ge läkemedelsföretagen kunskap om patienter på 
nationell populationsnivå vilket är unikt världen.
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•	 ipö- ett tidseffektivt verktyg för överskådlig, strukturerad, 
patientnära hälsodata som möjliggör uppföljning under hela 
vårdprocessen

•	 ”Med stöd av ipö – senast 1 maj 2021 ska vården, patient, 
forskande industrin kunna leverera in data samt ta ut data i 
realtid på individ, grupp, region och nationell nivå” 
”Bli en hjälte i din organisation – Dubbelt så effektiva vårdmö-
ten – ha bilden klar innan du träffar patienten. Skaffa ipö!” 
Dubbelt så effektiva vårdmöten – ha bilden klar innan du 
träffar patienten!

•	 Få kontinuerlig tillgång till information om faktiskt användning 
och funktion genom patientöversikten – för ökad patientsäker-
het och effektivare produktutveckling 

•	 Genom att visualisera resultaten från bred genomisk pro-
filering i ipö, kan resultat bli tillgängliga på ett enkelt sätt I 
patientmötet. Behandlande läkare kan känna sig trygga och 
använda resultaten i klinisk rutin. Det underlättar och säker-
ställer att patienter får tillgång till testning på ett jämlikt sätt 
i Sverige. Rätt behandling till rätt patient ger i förlängningen 
ökad överlevnad och förbättrad livskvalitet. 
ipö fångar regionala skillnader

Många av förhoppningarna kan stegvis infrias i takt med att 
ipö-implementeringen fortgår och systemet tas i bruk i allt fler 
verksamheter. Inom kort kommer den tidsstudie att publiceras 
som visar hur ipö kraftigt effektiviserar förberedelserna inför 
patientmötet, när data finns åskådligt visualiserad. 

Arbetet med utveckling och implementering av patientö-
versikterna har ett brett stöd från patient- och närstående, 
som uttrycker speciellt stort värde av ipö som stöd inför, under 
och efter möte med vården. Dessutom lägger man stor vikt i 
möjlighet att utveckla och använda patientrapporterade mått 
(prom-enkäterna) och att dessa kan visualiseras tillsammans 
med vårddata i ipö. 

I slutskedet av ipö-projektet sammanställde lif (De forsk-
ande läkemedelsföretagen), en beskrivning av potentialen av 
ipö och tankar om projektet. Bland annat konstateras följande: 

”Projektet ipö är väldigt viktigt eftersom det visar att det 
med systematiskt arbete är möjligt att ta sig över hinder och 
fila ner trösklar för att förverkliga den hantering av informa-
tion i hälso- och sjukvården som återkommande lyfts fram 



135

som önskvärd i debatter och på konferenser om hälsodata. 
Projektet har flyttat vissa frågor från ”tänk om” till att det 
första steget är taget på vägen mot en modern informations-
hantering. Det kan liknas vid att vi är uppvärmda för det 
långdistanslopp som ligger framför oss. Det är viktigt att det 
nu finns förutsättningar för att vara uthålliga i ett arbete som 
kommer att behöva fortgå under lång tid. Det nya med ipö är 
inte helt nya idéer eller teknisk funktionalitet. Projektet har i 
stället visat att redan existerande processer och informations-
hantering kunnat användas för att skapa generiska moduler 
som ger samma funktionalitet - men olika innehåll - för flera 
cancerdiagnoser och att dessa sedan faktiskt implementerats i 
cancervården.”

ipö – ett steg på vägen mot en digitalisering 
av vården
Nedan två citat från rapporten Den digitala patienten.91

”För att möta de förväntningar som patienter och vårdperso-
nal har på hur vården skall lösa sitt uppdrag finns behov av 
förändringar. Målet är att skapa en vård som är patientcen-
trerad, integrerad, hållbar och jämlik. Hälso- och sjukvårdens 
digitala lösningar bör utgå ifrån patienternas behov av den 
evidensbaserade vård de behöver, i rätt miljö, med personal 
som har rätt kompetens och på det sätt som de föredrar.”

”Implementering av digitala verktyg kommer att kräva att 
aktörer som verkar inom vården arbetar på nya sätt för att 
på ett effektivt sätt fortsätta att tillhandahålla god vård till 
patienterna.”

Ovan (och mycket annat i rapporten) överensstämmer helt 
med erfarenheterna i ipö-projektet. 

Det absolut största värdet i arbetet är de nationella krav-
specifikationer som diagnosarbetsgrupperna tagit fram för 
hur patientöversikterna bör utformas för att vara ett stöd i 
vården. Att arbetet också löpande stämts av för de åtta can-
cerdiagnoserna gemensamt innebär att värdet höjts ytterligare. 
Patientrepresentanterna – och patientorganisationernas stora 
engagemang i arbetet är också mycket viktigt för det långsikti-
ga värdet av verktyget.
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Under arbetet med ipö har de stora upphandlingarna – och 
förberedelserna inför implementeringarna av desamma – av de 
nya patientjournalsystemen för Skåne, VGR och Sussa-regio-
nerna fortsatt. ipö-projektet har på olika sätt försökt stämma 
av utvecklingen av ipö med olika representanter för dessa 
regioner, vilket kunnat göras med varierad framgång. I skug-
gan av dessa stora digitaliseringsprojekt utgör ipö naturligtvis 
en mycket liten datavolym. Som nationellt utvecklat verktyg, 
med en generisk modell och med koppling till de nationella 
kvalitetsregistren, bör ipö vara av intresse som en modell för 
hur patientöversikter skulle kunna utvecklas även för andra di-
agnosområden. Det pågående arbetet med Informationsförsörj-
ning till ipö-prostatacancer är ett första steg i en analys av vad 
och hur som skulle krävas av ett mer integrerat arbete mellan 
patientjournal och ipö. 

Utöver allt arbete för att strukturera data, samt all teknisk 
utveckling som krävs – så innebär införandet av ipö en föränd-
ring i arbetssätt. Att använda systemet som ett stöd – snarare 
än som en nödvändig dokumentation – innebär möjligheter, 
men också utmaningar för vården. När patienten bereds möj-
lighet att själv få en överblick av sin vård – bereds också möjlig-
het att vara en del i besluten om fortsatt behandling. Gradvis 
kommer detta rimligen utgöra en grund för en utveckling av 
vården. I denna utveckling är ett nära samarbete med patienter 
och patientrepresentanter helt avgörande, vilket bland annat 
kan läsas i beskrivningarna från projektets patientworkshops.

Nästa steg – utveckling av IPÖ – för nuva-
rande och tillkommande diagnoser

IPÖ för fler diagnoser
Flera cancerdiagnoser har såväl innan som under projektet sig-
nalerat tydligt intresse för att få möjlighet att utveckla en ipö 
för sin diagnos. Nedan listas de diagnoser, i alfabetisk ordning, 
som under senaste åren kommit med spontana intresseanmäl-
ningar till rcc.
•	 Barncancer – förstudie genomförs april-juni 2021
•	 Lymfom
•	 Matstrupe- och magsäckscancer 
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•	 Tjock- och ändtarmscancer
•	 Urinblåsecancer

För att skapa bästa möjliga förutsättningar för att utveckla 
ipö för fler diagnoser så är det centralt att generiska funktioner 
i ipö är tillräckligt utvecklade i de nuvarande diagnoserna. Ut-
ifrån releaseplan för 2021 så är bedömningen att det är möj-
ligt att påbörja utveckling för fler diagnoser under Q4 2021. 
Bedömningen är att det är ändamålsenligt att arbeta med två 
till fyra nya diagnoser årligen men här är tillgängliga resurser 
en styrande förutsättning. 

För att kunna göra en turordning av de diagnoser som är 
intresserade är det centralt med en transparent process för 
prioritering. Processen bör kunna ta utgångspunkt i de bedöm-
ningskriterier som nyttjades vid projektstart men med möjlig-
het att justera kriterierna utifrån erfarenheterna som kommit 
under arbetets gång. 

Utveckling av ipö för fler diagnoser förutsätter att en ut-
vecklings- och förvaltningsorganisation för ipö är beslutad och 
etablerad för att säkerställa en effektiv och hållbar verksamhet.

Utvecklade moduler samt visualisering
Arbetet med utvecklingen av modulerna kommer att fortgå 
för att ge ett utvecklat stöd för profession och patienter. Det 
handlar om utveckling både av funktionalitet och av användar-
vänlighet, inklusive det visuella intrycket. 

Ett område som specifikt diskuterats är att tydliggöra an-
vändningen av ipö för att visualisera och förmedla data av ge-
netisk analys. Här har under en längre tid pågått en diskussion 
med gms (Genomic Medicine Sweden) med analysverksamhet på 
samtliga universitetssjukhus i Sverige.

Utvecklat beslutsstöd
Rent tekniskt finns det goda möjligheter att utveckla ipö från 
att vara en ”översikt” till att få en starkare beslutsstödsfunk-
tion. Nedan listas några av de förslag som kommit fram i olika 
dialoger.
•	 Tillgängliggöra rekommendationer från nationella vårdpro-

gram eller standardiserade vårdförlopp
•	 Information från generisk vårdplan för patientgruppen finns 

tillgängligt i översiktsvy.
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•	 Ge stöd till vårdgivare och patient genom att aggregerad 
data (avseende nytta/risk el motsvarande) visualiseras för 
den patientgrupp som individen tillhör.

•	 Maskininlärning (Machine Learning) nyttjas i ipö för att ge 
vårdgivare och patient stöd för att bedöma risk för kompli-
kationer eller potential av behandling.

För närvarande finns ipö med i en imi2-ansökan (Innovative 
Medicines Initiative) för utveckling av beslutsstöd för solida 
tumörer. Tanken är att – på försöksbasis - koppla de nationella 
vårdprogrammen till ipö för att ge en starkare beslutsstöds-
funktion. Om denna typ (se samtliga förslag i listan) ska infö-
ras i klinisk rutin behöver också systemet ges en ökad säker-
hetsklassning och ett stärkt kvalitetsledningssystem. (Kopplad 
till juridiken i medicintekniska regelverket Medical Devices 
Regulation, mdr.)

Utvecklat forskningsstöd
I sammanställningen av Forskningspotential ipö ges en över-
gripande beskrivning av forskningsområden som skulle kunna 
stödjas av ipö. I dialogen kring ipö som forskningsstöd finns 
också förslag på utveckling som skulle stärka detta:
•	 Biobanker för att bland annat möjliggöra identifiering av 

patienter som kan ingå i en studie. 
•	 Utveckla inbyggt stöd för att vårdgivare och patienter enk-

lare ska kunna söka pågående studier och matcha möjligt 
deltagande. 

•	 Tydliggöra för forskande grupper och organisationer process 
för att identifiera relevanta patienter för möjligt deltagande.

Nästa steg – förvaltning och fortsatt utveck-
ling av ipö
I slutfasen av projektet har ett omfattande strategiskt arbete 
genomförts. Inför det avslutande styrgruppsmötet (maj 2021) 
har en rad aktiviteter genomförts: 
•	 Workshops genomfördes med såväl rcc i samverkan respek-

tive projektets styrgrupp för att ha en dialog kring de utma-
ningar och möjligheter man ser med ipö och den fortsatta 
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förvaltningen och utvecklingen.
•	 Ett konsultföretag anlitades för att, baserat på intervjuer 

med projektdeltagare och intressenter, göra en intres-
sent- och nyttoanalys, analysera möjligheter och hinder för 
fortsatt ipö-implementering, samt identifiera och analysera 
ekonomiska förutsättningar för utveckling och förvaltning 
av ipö.

•	 Intressenter ombads beskriva potential med ipö.
Dessa underlag kompletterar redan framtagna material för 

dialog i styrgrupp och i ett ”Förslag för strategi – Fortsatt för-
valtning och utveckling av ipö” som planeras lämnas över från 
styrgruppen till rcc i samverkan i samband med att projektet 
avslutas

Det sker också en generell utveckling av rcc:s arbete med 
register med en tydlig målsättning att öka graden av generiska 
och standardiserade lösningar. Erfarenheter från och utveck-
ling i ipö är centrala som utgångspunkt för att etablera och 
utveckla motsvarande arbetssätt och funktioner även inom 
lagutrymmet för kvalitetsregister. Standardiserade moduler 
inom olika områden som bygger på den standardisering och se-
mantik som är nationellt överenskomna och därmed möjliggör 
interoperabilitet mellan olika regioner och olika system.
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elektronisk 
strukturerad  

patologi- 
rapportering 
och snomed ct

Projektledare Keng-Ling Wallin och  
Carlos Fernández Moro

Sammanfattning 
Delprojektet Elektronisk strukturerad patologirapportering och 
Snomed ct genomförs av en nationell samverkan mellan ett 
antal nyckelorganisationer inom Sweperprojektet och stora 
patologilabb i Stockholm och Skåne. 

Huvudman för delprojektet är Svensk Förening för Patologi 
(svfp). I projektet samarbetar professionen med inca (informa-
tionsnätverk för cancervården), patientsöversiktsprojekt (ipö, se 
föregående kapitel) under regi av Regionala Cancer Centrum 
(rcc) och Socialstyrelsen. Socialstyrelsen är nationell förvalta-
re av Snomed ct, en internationell medicinsk referenstermino-
logi för klinisk dokumentation i vården. 

Projektet har startats för att uppfylla det allmänt delade 
behovet av att genera primärt (vid rapportering av svar av pato-
loger) strukturerade patologidata som är direkt maskinläsbara, 
maskinberäkningsbara och interoperabla samt kan överföras di-
rekt till olika kvalitetsregister. Det kommer också att eliminera 
den aktuella resursslösande och felbenägna manuella dubbelre-
gistreringen av patologidata till nationella kvalitetsregister. 

Dessutom ska de för kodning av patologisvar gamla Sno-
med 2-versionerna, som inte längre förvaltas, ersättas med 
det modernare och kontinuerligt kvalitetssäkrade Snomed 
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ct-kodsystemet. Socialstyrelsen främjar dess implementering 
och användning i den svenska hälso- och sjukvården. Följaktli-
gen beslutade Svensk Förening för Patologi år 2017 att stegvis 
övergå till Snomed ct för mappning av patologisvar. Ett viktigt 
observandum är att Snomed ct inte är tänkt för manuell kod-
ning utan kodningen görs automatiskt av mjukvara för rappor-
tering av patologisvar, utan att patologer behöver se den. Även 
ett antal nationella kvalitetsregister (urinblåsa, lever/gallvägar) 
har redan påbörjat ett arbete med implementering av Snomed 
ct på registernivå (de lokala och nationella kvalitetsregistren).

Sammanfattningsvis är detta initiativ en omfattande natio-
nell samverkan som kommer att avancera och utforma framti-
den av patologirapportering i Sverige och som går i linjen med 
internationella utvecklingar, som palga i Nederländerna och i 
Storbritannien där nhs har beslutat övergripande implemente-
ring av Snomed ct.

Klinisk patologi
Klinisk patologi är en diagnostisk medicinsk specialitet som 
har blivit avgörande för onkologisk vård.

Det pågår en progressiv underspecialisering inom diagnostis-
ka områden med antagande av avancerade diagnostiska meto-
der. De diagnoser och analysresultat som patologer genererar 
måste vara reproducerbara och bevisbaserade, vilket kräver 
robust kvalitetssäkring och standardisering. Cancerregister 
måste förses med korrekta data som används bland annat för 
forskning och folkhälsoplanering.

Klinisk patologi förändras snabbt från analog mikroskopi till 
digital och computational patologi. Denna process bör inte bara 
betraktas som att det klassiska mikroskopet blir rakt av digi-
talt, utan snarare öppnas ett helt nytt utbud av möjligheter för 
visualiseringar, kommunikation och analyser av bilder. De slut-
giltiga målen för digitaliseringsprocessen är att hjälpa läkare att 
diagnostisera bättre, att tillhandahålla förbättrad värdebaserad 
patientvård, samtidigt som laboratorieprocesserna optimeras.
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Bild från Irina Alafuzoff (Professor vid Institutionen för immunologi, 
genetik och patologi, Uppsala universitet)

Strukturering av patologisvar
Sättet att rapportera patologidiagnoser varierar betydligt 
mellan olika laboratorier, regioner och länder. Den kan indelas 
i olika nivåer enligt ökande grad av standardisering och struk-
turering av innehåll och format samt koppling till olika kod-
ningssystem. 

På lägre nivåer har vi rent narrativa så kallade fritextrappor-
ter. Bland dessa varierar både mängden av och detaljnivån på 
den rapporterade informationen betydligt. Dessutom har man 
inte en garanti för att en viktig och specifik bit av informatio-
enn kommer att finnas i rapporten, det vill säga det innebär 
en risk för ofullständighet. Mer avancerade är de så kallade 
synoptiska rapporterna, vars layout är strukturerad. De olika 
sektionerna och dessas möjliga värden är uppstrukturerade, 
detaljerade och enkla att finna. Fortfarande är deras data eller 
information i sig själv inte strukturerade, inte kopplad till nå-
got kodningssystem och därför inte heller direkt maskinläsbara 
eller maskinberäkningsbara92.
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Medicinsk information
Men det här är inte ett problem specifikt till klinisk patologi 
utan det är associerat till det breda fältet medicinsk infor-
mation. Sjukvården genererar en ökande mängd medicinsk 
information som är värdefull för patientvård, hälsostatistik, 
kvalitetssäkring, sjukdomsregister och klinisk forskning. 

Problemet är att huvuddelen av den medicinska informatio-
nen är primärt skapad och lagrad endast i form av ostrukture-
rad eller halvstrukturerad fritext, som inte är direkt maskinbe-
räkningsbar eller lämplig för analys. Den orsakar att stora och 
relevanta delar av medicinsk information förloras för integrerad 
vård, framtida analyser och användningar. Detta innebär ett 
infrautnyttjande av de sofistikerade och kostsamma resurserna 
som har satsats för att skapa den medicinska informationen. 
För att kompensera för detta, lägga mycket arbete och många 
resurser på processer för överföring av den fri textbaserade 
medicinska informationen till de olika sjukdomsregistren, nå-
got som riskerar att både fel och stora kostnader uppkommer.

Än så länge kodas primärt endast en liten andel av den 
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medicinska informationen, till exempel genom icd eller genom 
föråldrade och inte längre förvaltade Snomed-versioner av kod-
system. Kodningen utförs vanligtvis manuellt, vilket innebär 
extra arbete för patologer. Men framför allt innebär det en risk 
för minskad precision, fullständighet och struktur mellan olika 
rapporter, patologer, laboratorier och regioner, vilket innebär 
en risk för nationella registers precision och integritet. I slutän-
dan finns en potentiell risk för patientsäkerheten.

Snomed ct-mappning
Det finns en lösning till den suboptimala kodningssituationen 
inom patologin: Snomed ct. Detta är faktiskt en fullständig 
klinisk terminologi som täcker i stort sett hela det medicin-
ska fältet, inklusive patologin och även resultat av molekylära 
analyser.

Sverige är medlem i Snomed International, och Socialstyrel-
sen är nationellt releasecenter för den svenska utgåvan av Sno-
med ct. Myndigheten tillhandahåller en svensk översättning 
och främjar terminologins användning och implementering i 
Sverige.

Hur fungerar Snomed ct? Som i den gamla Snomed-kod-
ningen (version 2) identifieras varje diagnos, histologiskt 
fynd eller begrepp av ett unikt nummer. Nu associeras varje 
begrepp till både mer generella och mer specifika begrepp. 
Det möjliggör att flexibla och sofistikerade sökningar på olika 
nivåer utförs. En databas av Snomed ct-kodade patologiprov 
kan vidare länkas till en biobank och då kan man utföra avan-
cerade sökningar som till exempel: ’Hitta alla vävnadsprov i 
biobanken från kolorektal cancer med histologisk typ av adeno-
carcinom indelade per patologiskt stadium’. Eller ’Hitta alla 
vävnadsprov i biobanken från alla kroppslokalisationer med 
påvisad braf mutation och lymfkörtelmetastaser’. 
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Framtidens patologisvar –  
Elektroniskt standardsvar med  
Snomed ct-autokodning (eHälsa)
Sedan några år –mycket tack vare Sweper – pågår ett samar-
bete mellan olika discipliner och organisationer för att öppna 
vägen mot avancerade nivåer av patologirapportering i Sverige. 

Syftet är att skapa en gemensam nationell it-plattform för 
elektronisk strukturerad rapportering av patologisvar med 
automatisk Snomed ct-mappning av patologiparametrar. Målet 
är att när patologen signerat svaret – bara med ett klick! – 
skapar systemet ett textbaserat svar för kommunikation med 
behandlande klinikerna samt multipla elektroniska meddelan-
de som matar in den Snomed ct-kodade versionen av patolo-
girapporten till olika databaser, till exempel lokalt på sjukhus 
och nationellt på kvalitetsregister. 

I den bästa av världar ska alla patologisvarsmallar vara 
byggda och presenteras på lika sätt och inbäddas i den lokala 
mjukvara (Laboratorium Informations System, LIS) som pato-
loger arbetar dagligen med. Ett sådant system utvecklades och 
implementerades framgångsrikt för mer än tio år sedan i Ne-
derländerna (palga-systemet). palga används rutinmässigt av 
mer än fyrahundra patologer, analytiker och molekylärbiologer. 
Den innehåller redan över två miljoner strukturerade elek-
troniska svarsmallar och lagras i databasen med 78 miljoner 
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patologirapporter. I figuren nedan visas upptaget av synoptisk 
rapportering i Nederländerna över ett årtionde. I Nederlän-
derna finns nu 31 nationella patologiprotokoll för histologi och 
cytologi samt ytterligare ett nationellt protokoll för molekylär-
biologi. Årligen skickas mer 250 000 synoptiska rapporter 
automatiskt till olika kvalitetsregister, nationella screeningre-
gister och nationella cancerregister. palga-databasen är en högt 
värderad, direkt maskinberäkningsbar informationssjö som nu 
används för nationell hälsoplanering inom cancervård, behand-
lingsrekommendation för precisionsmedicin och forskning.93

Mot implementering i Sverige
Implementering av ett sådant system är komplex, men genom-
förbar om man indelar det hela i olika huvudarbetslinjer. Dessa 
kan indelas i grundläggande och fortsatt arbete. De förstnämn-
da inkluderar: 
•	 Utformande av en koordinerings- och förvaltnings struktur/

organisation
•	 Skapande av strukturerade svarsmallar, detta görs av profes-

sionens sakkunniga inom Svensk Förening för Patologi
När svarsmallarna är skapade kodas de med Snomed ct och 

även den gamla Snomed 2-versionen (för att nya data kan jäm-
föras med den tidigare lagrade) och integreras med patologers 
mjukvara (lis-system). 

Som fortsatt arbete, ska systemet införas som rutin för 
provsvar hos patologilaboratorier. Sedan kan systemet vidare 
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kopplas till viktiga verksamheter som kvalitetsregister och 
biobanker.

Status huvudarbetslinjer

Koordinerings- och förvaltningsstruktur och 
organisation
Än så länge finns fortfarande inte en organisation med eget 
namn och resurser som till exempel i palga i Nederländerna, 
men det finns en livlig och dynamisk struktur som gör att pro-
jektet går framåt på basis av ett fruktbart samarbete. För vi har 
lärt oss under resan att vi inte är ensamma, varken i behovet, 
vilja eller förmåga att satsa på och arbeta för att på bästa sätt 
förverkliga det här projektet.

Skapande av strukturerade svarsmall
Sakkunniga diagnosområdesgrupper (kvast-grupper) har gjort 
och fortsätter göra ett utmärkt arbete i vad det gäller utfor-
mande av strukturerade svarsmallar. Svarsmall för flera tumör-
typer finns i olika stadier av utveckling.
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Strukturerade svarsmallar skapas initialt som enkla kalkyl-
blad med block av relaterade sektioner och deras möjliga vär-
den i olika flikar. Sedan översätts de till en speciellt designad 
så kallad funktionell design som förenklar kommunikationen 
mellan patologer och it-utvecklare genom att visuellt förse kal-
kylbladelement med instruktioner som återspeglar patologers 
tankesätt och visar svarsmallens olika fält med det önskade 
optimala gränssnittet och dynamiska formfunktionaliteter vid 
elektronisk implementering.
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Snomed ct-mappning
Detta pågår också på olika tumörtyper och nivåer, både regis-
ter och strukturerade svarsmallar.

Elektronisk implementering hos inca Natio-
nell it-plattform
it-ingenjörer och webbutvecklare hos inca har redan skapat 
en patologimodul och implementerat gränssnittet för elektro-
nisk rapportering av prostatabiopsier, och även här kopplat in 
information från radiologer och urologer i samma strukture-
rade datasamling. Systemet är dessutom redo för att tillämpas 
till andra diagnoser och tumörtyper. Gränssnittet kommer att 
kontinuerligt utvecklas och förbättras med stöd för avancerade 
funktionaliteter såsom dynamiska block, fullständighetskon-
troll (obligatoriska/optativa fält), konsistenta värden mellan re-
laterade fält, autokomplettering och kontextuella anvisningar. 
Detta arbete är en inspiration tagen från ett samarbete mellan 
olika patologer internationellt under organisationen Internatio-
nal Collaboration for Cancer Reporting (iccr).94
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Projektets liv efter Sweper
Entusiasmen bland den medicinska professionen, mottagare av 
e-hälsoinformation (kvalitetsregister, projektet för Individuell 
patientöversikt) och andra intressenter är stor och projektet 
fortsätter med ständiga utvecklingar. Nedan beskrivs några 
bland de mest relevanta.

Kontakter och diskussioner
Kontakter och diskussioner med leverantörer av klinisk pato-
logi mjukvara (lis-system) för integrering av inca:s nationella 
förvar av elektroniska svarsmallar med de individuella mjukva-
rorna på landets kliniker genomförs.

Det finns en stor fördel att de elektroniska svarsmallarna 
finns nationellt tillgängliga och att patologimjukvara (lis-sys-
tem) har en tät integration med inca-svarsmallarna. Det 
kommer i framtiden att finnas nationella elektroniska svars-
mallar för förhoppningsvis varje sorts cancer, med avancerade 
användargränssnitt såsom dynamiska block, säkerhetskontroller 
för fullständighet och konsistens av fälten, autokomplette-
ringar, hjälpsystem som länkar till diagnostiska riktlinjer och 
ständigt uppdaterade versioner av de olika svarsmallarna. Det 
är också önskvärt från en standardiseringssynpunkt att pato-
loger använder och svarar på exakt samma protokoll och med 
samma gränssnitt oberoende av vilket laboratorium i landet de 
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befinner sig. Dessa är kritiska krav på systemet som behöver 
byggas och det skulle vara mycket svårare att genomföra och 
förvalta med en mångfald individuella lösningar för de olika 
lis-systemen.

I den pågående nationella utvecklingen är det viktigt att 
lis-leverantörer är aktiva deltagare redan från initiala faser 
så att slutsystemet kan utvecklas på det mest effektiva och 
användbara sättet, samtidigt som att alla aktörer har möjlig-
het att kunna bidra till den slutgiltiga formgivningen. Det här 
projektet öppnar också för värdeskapande produktutvecklingar 
hos lis-leverantörer genom främjande av införande, lagring och 
användning av stora mängder strukturerade patologidata som 
är oumbärlig förutsättning för ai- och big data-applikationer 
som kommer att skapa stor nytta för hälso- och sjukvården i 
framtiden.

Planering och utförande
Planering och utförande av en nationell, multicenter klinisk 
testning av den elektroniska strukturerade svarsmallen för 
prostatabiopsi – planerat för 2021:
•	 Svarsmallen för prostatabiopsi är färdigt implementerat hos 

inca, med Snomed ct-mappning och även länkad till en 
likadan svarsmall för patientens motsvarande radiologi. 

•	 Detta möjliggör en värdefull återkoppling till radiologer till 
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exempel för utbildning och kvalitetssäkring av den radiolo-
giska bedömningen (innan biopsitagning).

•	 Den framtagna strukturerade svarsmallen för prostatabiop-
si ska pilottestas nationellt på ett antal patologikliniker i 
Sverige under 2021 för att utvärdera hur det fungerar att 
rapportera strukturerat enligt den framtagna mallen. 

Nationell organisation
Förslag för skapande av en nationell organisation för långsiktig 
hållbar utveckling och förvaltning av projektet presenteras till 
Patologins verksamhetschefsmöte och skr Nationella sam-
verkansgrupp för strukturerad vårdinformation (nsg-svi) för 
beslutsfattande:

I projektet finns framtagna mål om att skapa förutsättning-
ar för bättre återanvändning av patientinformation genom 
att processer skapas för en långsiktig hållbar utveckling och 
förvaltning av informationsstrukturen. Standardiserade svars-
mallar inom cancerdiagnostik tas därför fram med hjälp av 
kvast-grupper och Svensk Förening för Patologi. 

Standardiseringen har stor potential att:
•	 minska dubbelarbete vid registrering av information för 

patientvården (dokumentation, remisser och så vidare) och 
för uppföljning

•	 öka användbarheten av informationen för kvalitetsregister, 
beslutsstöd och forskning.

Syftet med förslaget är att ta fram en struktur för framta-
gande, fastställande och förvaltning av nationellt strukturerade 
svarsmallar för patologiska utlåtanden inom cancer. 
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Internationella samarbeten
Ett givande internationellt samarbete med Snomed ct inter-
nationalorganisation och den särskilda arbetsgruppen ”Cancer 
Synoptic Reporting Working Group” engagerad i skapande och 
förvaltning av Snomed ct koder inom klinisk patologi.

Ett lovande internationellt samarbete med liknande initiativ 
i de skandinaviska länderna och Nederländerna.
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strång
Standardisering av strukturdefinitioner inom 

strålbehandling

Projektledare: Caroline Olsson

Nedan ges en allmän beskrivning och en beskrivning av aktiviteter 
relaterade till pilotprojektet inom ramen för Sweper.

Allmän beskrivning
Strålbehandling är en viktig del av en modern cancerbehand-
ling. Ungefär hälften av alla som får cancer behandlas med 
strålbehandling eller radioterapi som det också kallas. 

Radioterapi kan användas både i botande eller i lindrande 
syfte, men leder ofta, precis som för andra former av cancer-
behandling, till biverkningar. Dessa biverkningar beror på 
att organ/normalvävnad i nära anslutning till tumörer, de så 
kallade riskorganen, också utsätts för strålning i samband med 
att tumören bestrålas. En viktig förutsättning för att kunna 
ge strålbehandling är därför att det finns utförlig information 
både om patientens tumörområde men även om den kringlig-
gande anatomin så att behandlingen skyddar frisk kroppsväv-
nad samtidigt som den tar bort de sjuka cellerna. Idag saknas 
ett internationellt, standardiserat sätt att definiera riskorgan 
inom radioterapi.

Radioterapibiverkningarna beror alltså på stråldosen till 
närliggande vävnad. Detta betyder att sättet på vilket ris-
korganen definieras påverkar vilken behandling/stråldos som 
kan ges. Utan riktlinjer som beskriver hur olika riskorgan ska 
definieras anatomiskt beror volymerna på vem som definierat 
dem. I det enskilda fallet är detta inte kritiskt, men när man 
jämför behandlingseffekter mellan individer på gruppnivå blir 
det viktigt att informationen vilar på samma grund – man vill 
inte jämföra äpplen med päron. Detta är särskilt avgörande när 
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man studerar samband mellan riskorgandoser och biverkningar 
för att förstå vilka stråldoser som är kritiska för att en specifik 
biverkan ska uppstå. Då krävs det information från hundratals 
individer och enhetliga definitioner av riskorgan är helt avgö-
rande för att få fram tillförlitliga resultat. Enhetliga riskorgan-
volymer är också viktiga för att systematiskt fortlöpande kunna 
följa upp och utveckla strålbehandlingsverksamheten avseende 
biverkningar samt säkra behandlingskvalitet över landet. 

Ett standardiserat sätt att definiera riskorgan inom stråltera-
pi är även centralt för att möjliggöra digitalt informationsutby-
te. Detta behövs bland annat som stöd för automatiserad, stor-
skalig hantering av bildunderlag och annan information som 
tekniskt beskriver hur strålbehandling utformas. Ett område 
som är under särskild utveckling handlar om autokonturering 
där artificiell intelligens används för att automatiskt identifiera 
riskorgan i system som används för att planera hur strålbe-
handling ges. Detta innebär att man istället för att manuellt 
definiera de aktuella volymerna använder ett program som 
automatiskt söker fram dem. När autokonturering fungerar 
bra är det tidsbesparande för personalen och kan bidra till mer 
likriktade volymer givet att programmen tagits fram utifrån 
beskrivningar som definierar hur en standardiserad volym ska 
se ut. 

strång står för standardisering av riskorgan inom strålbe-
handling och är ett svenskt projekt som initierades 2017 för att 
ta fram riktlinjer för hur riskorgan i olika kroppsområden ska 
definieras. Man bygger vidare på andra standardiseringsinitiativ 
inom svensk radioterapi där ett exempel är den gemensamma 
nomenklaturen för att namnge olika tumörvolymer och ris-
korgan från 2014. strång tar fram underlag som beskriver hur 
olika riskorgan ska definieras och engagerar landets samlade 
strålonkologiska expertis för att förankra föreslagna riktlinjer. 
Det slutgiltiga projektmålet är att översätta de förankrade 
riktlinjerna till ett digitaliserat format genom ett formaliserat 
terminologi- och begreppsarbete för att främja automatiserad, 
storskalig hantering av bildunderlag inom radioterapi samt att 
öka möjligheterna till avancerad algoritm- och mjukvaruut-
veckling inom området, bland annat autokonturering.



156

strång inom Sweper
Inom ramen för Sweper-projektet gavs strång möjlighet att 
under fyra månader (2018–19) genomföra en pilotstudie syf-
tande till att ta fram och testa arbetsbeskrivningar och logistik 
för att starta upp den första delen av projektet. Förarbetet syf-
tade också till att påbörja uppstart av nödvändiga samarbeten 
och rekrytering av personal för genomförande av det fullska-
liga projektet. Pilotstudien resulterade i den nedan beskrivna 
arbetsmodellen och testning av densamma. De praktiska 
erfarenheterna från pilotstudien finns också sammanfattade i 
detalj i en vetenskaplig publikation från 201995. 

Arbetsmodell strång
Arbetsmodellen för att genomföra harmoniseringsarbete 

inom svensk radioterapi avseende riskorganvolymer sker i två 
huvudsakliga delar. I den första delen tas beskrivningar i text 
och bild fram (analoga riktlinjer) för att i den andra delen över-
sättas enligt Snomed ct-nomenklaturen och göras semantiskt 
interoperabla med hänsynstagande till existerande datastan-
dard inom radioterapi (digitala riktlinjer). 

Den första delen genomförs utifrån att deltagare i delprojekt 
för olika kroppsregioner/riskorgan tar fram vetenskapligt base-
rade förslag på beskrivningar för riskorgan i både text och bild 
(Figur 1). Dessa skickas därefter på en nationell remissrunda 
till landets experter inom respektive område och antas däref-
ter som nationell riktlinje när en majoritet ställt sig bakom, ett 
möjligen reviderat, förslag. Riktlinjerna utvärderas sedan avse-
ende likhet mellan riskorganvolymer genererade i klinisk rutin 
och utifrån föreslagen standard. Effekter av eventuella volym-
skillnader på riskorgandoser undersöks också för att förstå hur 
detta i förlängningen påverkar behandlingsbeslut.

Den andra delen genomförs utifrån att deltagare i ett första 
steg engageras i att mappa de framtagna analoga riktlinjerna till 
Snomed ct-nomenklatur (Figur 2). Dessa förankras sedan med 
en referensgrupp med goda kunskaper i vård- och omsorgster-
minologi, snomed ct samt strålbehandling. Semantisk webb-
teknik används vidare för att ta fram formella beskrivningar 
av de koncept, termer och relationer som identifierats ovan via 
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Snomed ct vilka sammanfattas som maskinläsbara lexikon där 
hänsyn även tagits till rådande datastandard för radioterapi (di-
com-rt). Riktlinjerna utvärderas sedan avseende likhet mellan 
riskorganvolymer genererade av existerande autokonturerings-
algoritmer och autokonturering baserad på föreslagen standard. 

Pilotprojekt strång
Efter rundfrågning till landets alla sjutton strålbehandlingsav-
delningar vilka riskorgan som oftast används i klinisk rutin togs 
beslutet att genomföra pilotstudien för manligt bäcken. De 
fem vanligaste riskorganen i det här kroppområdet var enligt 
återkoppling från sjutton av sjutton sjukhus: 

Figur 1. De olika stegen i den första delen av strång-projektet. Riktlin-
jer för definition av riskorgan som används inom svensk strålbehandling 
tas fram i text och bild och förankras nationellt.
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1. ändtarmen, 2. urinblåsan, 3. höftkulorna, 4. penisroten och 
5. analkanalen. 

En läkare under specialisttjänstgöring (st) inom onkologi 
engagerades som projektmedarbetare för att, som ett led i sin 
st-utbildning, undersöka hur dessa beskrivs i den vetenskapliga 
litteraturen. Utifrån detta underlag togs förslag på anatomiska 
begränsningar för respektive riskorgan fram och motsvarande 
volymer visualiserades i bildunderlag som används vid plane-
ring av strålbehandling (Figur 3).

Det framtagna materialet för det vanligaste riskorganet 
inom det aktuella kroppsområdet (ändtarmen) gick ut på 
en nationell remissrunda till de onkologer som ansvarar för 

Figur 2. De olika stegen i den andra delen av strång-projektet. Förank-
rade riktlinjer för hur riskorgan definieras inom svensk strålbehandling 
översätts till maskinläsbara lexikon vilka kan användas för att automa-
tisera och effektivisera delar av strålbehandlingsprocessen.

Figur 3. Riktlinje för ändtarmen exemplifierad för olika bildunderlag. 
CT (övre raden, blå volym) och MR (undre raden, röd volym) med tvär-
snitt från sidan (vänster), framifrån (mitten) och horisontellt genom ne-
dre delen av kroppen (höger.). Riktlinjen antogs våren 2018 och innebär 
att ändtarmen definieras utifrån en nedre gräns i höjd med sittbensknö-
larna till en övre gräns i höjd med att den uppåtstigande tjocktarmen 
övergår i den tvärgående tjocktarmen.
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strålbehandling av manligt bäcken vid landets olika sjukhus. 
Kontakterna sköttes via mailkorrespondens och inkluderade 
bilagor med förslag på riktlinje för riskorganet i både text och 
bild utifrån det som framkommit vid litteraturgenomgången 
samt instruktioner för vad man förväntades bedöma. Logis-
tiken fungerade bra och responsen från onkologerna var god. 
Sammantaget ställde man sig positiv till förslaget så denna 
första riktlinje kunde antas som nationell standard ungefär 2 
månader efter den första kontakten.

En sjukhusfysiker engagerades sedan som projektmedarbeta-
re för att, som ett led i sin grundutbildning, undersöka volym- 
och dosskillnader mellan riskorganvolymer genererade utifrån 
rådande praxis och utifrån föreslagen standard inom ramen för 
sitt examensarbete. Utvärderingen gjordes på patienter som 
strålbehandlats för prostatacancer vid Sahlgrenska universi-
tetssjukhuset och visade att skillnader finns i både de övre och 
nedre delarna av volymen (Figur 4). Sammantaget var effekter-
na på de dosmått som undersöktes små, men för ungefär 5% av 
patienterna hade en standardiserad volym sannolikt resulterat i 
ett något annorlunda behandlingsupplägg än det som använts.

Figur 4. Avståndsskillnader mellan kliniskt och standardiserat riskorgan 
Tre olika behandlingsgrupper vid strålbehandling för prostatacancer (blå, 
röd och grön) med skillnader i mm för den övre delen (övre raden) och för 
den nedre delen (under raden) av ändtarmen. 
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Post-Sweper strång – första delen
Utvärderingen av vad olika skillnader mellan rådande klinisk 
praxis och standardiserade volymer innebär för cancersjukdo-
mar i det manliga bäckenet fortgår. Förutom den information 
som togs fram inom det ovan beskrivna examensarbetet pågår 
fördjupade studier av volym- och dosskillnader i en grupp av 
närmre 600 patienter som strålbehandlats för prostatacancer. 
Skillnaderna länkas till förekomst av biverkningar utifrån 
information från det nationella kvalitetsregistret för prostata-
cancer.

Harmoniseringsarbete inom barncancer håller på att startas 
upp, med något annorlunda förfarande för remissrunda, då alla 
experter inom området ingår i Svenska Barnradioterapigrup-
pen. Hittills har underlag för två riskorgan tagits fram och en 
ansökan till Barncancerfonden har nyligen lämnats in för att 
komma vidare med detta.

En av flera utmaningar hittills har varit att hitta möjligheter 
att presentera färdiga resultat och göra riktlinjerna tillgängliga 
för sjukvårdspersonal. Planen på sikt är att utbildningsmate-
rial i form av broschyrer, planscher och informationstexter 
kommer att tas fram och distribueras till personal vid landets 
strålbehandlingsavdelningar. Distribution av material kommer 
att ske via riktade utskick, men också vid dedicerade möten 
(undervisningstillfällen/”workshops”) där projektets resultat 
kommuniceras och den digitala webblösningen förevisas. Även 
en funktionell digital webblösning kommer också att skapas, 
vilken ska göras nåbar via en webbsida/webbapplikation. För 
närvarande används en projektsida på Göteborgs universitets 
web,96 men diskussioner med Regionala cancercentrum i sam-
verkan pågår för att förvalta riktlinjerna inom deras organisa-
tion och även för att hitta en struktur att integrera riktlinjerna 
med nationella vårdprogram inom cancer. 

Post-Sweper strång – andra delen
Strukturerad utvärdering av konturöverlapp med hjälp av 

existerande automatkontureringsverktyg i dosplaneringssys-
tem där jämförelsen sker för strukturer som tagits fram med 
och utan digitaliserade riktlinjer. Projektmedarbetare för att 
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utvärdera hur väl existerande autokontureringsalgoritmer 
förmår att reproducera riskorgan baserade på den föreslagna 
standarden för ändtarmen har nyligen rekryterats. Utvärde-
ringen kommer att baseras även på prestanda (tiden det tar att 
få fram konturerna). Förutom insamling av information för att 
kunna genomföra den här typen av utvärdering pågår också ar-
bete med privat aktör inom autokonturering för att undersöka 
vetenskapliga frågeställningar kopplade till hur tekniken kan 
anpassas till specifika definitioner av riskorgan.

Forskningsmedel för att kunna rekrytera projektmedarbeta-
re för att utföra översättning av riktlinjerna för manligt bäcken 
till Snomed ct söks för närvarande.
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systematiska ​ 
hälsodata  

samlade längs 
patientens väg 
genom vården 

En fullskalig pilot inom ”personalised medicine”

Projektledare: Martin Ingvar

Sammanfattning
Projektet har åstadkommit en fullskalig demonstration för 
klinisk utveckling och testning av kärnkoncept inom person-
lig medicin. Syftet är att testa vilken typ av noggrannhet som 
behövs i semantiska begrepp för att få en fullständig dokumen-
tation av beslutsstrukturen inom klinisk medicin. 

Vi har utvecklat en teori och en praktisk samling av ruti-
ner för att stödja en klinisk process, fånga data och slutligen 
analysera dessa data. Vi har visat att rådande standarder är 
tillräckliga i de flesta fall för att klara klinisk planering, datain-
samling och analys. Ett mycket viktigt undantag är oförmågan 
hos standarder för annotering av hälsodata med fullständig 
hänvisning till sekvensen i planen för klinisk datainsamling. 
Vi har utvecklat en sådan annotering som tillägg till industrins 
OMOP-standard och därmed kan hälsodata återanvändas i oli-
ka kontext (vårddokumentation, vårdsamverkan, kvalitetsdata, 
klinisk forskning, real world data-insamling).

Projektets resultat publiceras i vetenskapliga tidskrifter och 
framtagen mjukvara/teoribas till public domain.
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Projektet
Detta är ett delprojekt inom samarbetsstrukturen som kal�-
las Sweper. Projektet handlar om planerad realtidsinsamling 
av data i klinisk medicin där data samlas för flera ändamål. I 
början fanns tolv olika deltagande organisationer i projektet, 
där vissa endast deltog som observatörer i syfte att förankra 
idéerna mellan de olika intressenterna inom hälsoinformation 
(dialog-partners). 

Efter att projektet startat valde några att inte fortsätta sitt 
arbete inom samarbetsstrukturen. Projektets huvudsakliga bi-
drag kom slutligen från Region Västra Götaland, Frisq AB och 
Karolinska Institutet. Övriga medverkande organisationer har 
lämnat viktiga synpunkter längs vägen.

 En del av anledningen till att parter ej fortsatte var sanno-
likt att det teoretiska innehållet i projektet var omfattande och 
att den omedelbara förmågan att tillämpa koncepten ansågs 
vara begränsad. Med detta sagt har alla utvecklade koncept nu 
testats i klinisk praxis. Vissa koncept har redan nått internatio-
nell användning inom datadriven kvalitetsstyrning i vården. 

Begreppet personlig medicin
Personalised medicine (personlig medicin) vilar på idén att 
detaljerad information om den enskilda patienten kommer att 
ge en bättre grund för beslut i stödjandet av individens hälsa. 
För att nå detta mål måste varje datapunkt behålla sina fulla 
vektoregenskaper, det vill säga fullständig information som 
gör det möjligt för patienten och vårdpersonalen att navigera i 
beslutsträdet. Det räcker inte med att en datapunkt på konven-
tionellt sätt är länkad till en patient och en tidpunkt. Ett blod-
tryck kan mätas av olika skäl, på olika sätt, av olika yrkesgrup-
per, olika individer, i olika grupperade sekvenser, vara glömt 
etc. Alla dessa aspekter behövs för att få full klarhet i den 
fulla kontexten omkring en datapunkt. Man behöver alltså få 
reda på inte bara hur och att ett blodtryck är registrerat. Man 
behöver förstå varför, vem som gjorde det och i vilket kliniskt 
sammanhang det gjordes. 

De flesta beslutsträden inom personlig medicin är begrän-
sade i komplexitet och ger enkla definierade beslutspunkter. 
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Ett exempel kan vara följande: Eftersom patienten bär genen A 
kan läkemedlet B ha mindre effekt och istället bör läkemedlet 
C användas och dosen bör regleras enligt biomarkör D. Detta 
är det perfekta men sällsynta fallet. Det flesta kliniska beslut 
baseras på ett mycket mer komplext scenario och datalandska-
pet är mycket stökigare. 

För att stödja mer komplexa beslutsträd måste datakvalitet, 
semantisk noggrannhet och planering för klinisk praxis utveck-
las. Klinisk information inom vården finns idag i journalsyste-
men som inte kan stödja en stel datastruktur som i sin tur kan 
tjäna personlig medicin i ett vidare sammanhang eftersom de-
ras grundstruktur saknar viktiga informationskoncept för det. 

Journalsystemen skapades för att dokumentera det medi-
cinska ansvaret i vården och för att kunna ha ett underlag för 
vårdens ersättning och inte i huvudsak för att stödja driften 
av vården. Detta innebär att emr-systemen inte är personcen-
trerade, inte innehåller information över hela vårdcykeln och 
har en svag dokumentation av planeringen av vård. Därför är 
förmågan att skapa meningsfulla data på gruppnivå inte väl 
utvecklad. 

Det kliniska problemet
Äldre patienter lider vanligtvis av flera kroniska sjukdomar 
som leder till en väsentlig sjukdomsbörda för den enskilde, 
men också vårdbörda, definierad av flera hälso- och sjukvårds-
aktörers inblandning, multipla mediciner och ibland motstri-
diga icke-farmakologiska råd. Den traditionella hälso- och 
sjukvårdsorganisationen uppfyller inte patientens behov på 
vårdkontinuitet och kvalitet längs vårdvägen. Särskilt proble-
matiskt är det vid byte av vårdnivå eller byte av specialitet på 
grund av flera diagnoser.

För att öka vårdens stöd för multidisciplinärt arbete inom en 
enhet, transmural samverkan mellan vårdnivåer, interprofes-
sionell samverkan måste en ny vårdinformationsmodell ut-
vecklas där informationen följer patienten oavsett vårdnivå och 
specialitet. Kort sagt, den är radikalt patientcentrerad. Därmed 
kan patienten också beredas väsentligt bättre möjligheter att 
medverka i vårdens utformning.
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Kliniskt projektmål
Att förbättra vården vid kroniskt obstruktiv lungsjukdom, kol, 
genom att öka förmågan för tvärvetenskaplig kommunikation 
(inklusive med patienten som medaktör) och tvärvetenskaplig 
och transmural vårdplanering genom validering av en allmän 
skalbar modell för strukturerad datainsamling, framställning 
av vårdplaner och kommunikationsverktyg, längs patientens 
väg inom och mellan vårdgivare. Den allmänna modellen bör 
tillgodose behoven för att förbättra vården för den kroniska 
och patienten med flera diagnoser och å andra sidan samtidigt 
stödja inbäddade randomiserade kontrollerade kliniska studier 
(embedded rct), personlig medicin (precisionsmedicin) och 
rwd (real world data). 

Teori
Projektet är grundat på kognitiv vetenskap, informationsteo-
ri, beslutsteori, processteori och medicinsk informatik. Vårt 
praktiska exempel är kol-centrum i Västra Götalandsregionen. 
Patienten sätts i centrum för koncentriska informationsflöden 
(självhjälp, självadministrerad medicin, interaktion med hälso- 
och sjukvården och interaktion med hälsosystem). 

Fig 1 En schematisk bild av hur svårt det är att lätt förklara vad som 
ligger bakom ett medicinskt beslut i stunden. Därför behövs vårdplaner 
som är professionellt överenskomna för att minska där jag blir litet nivån 
i vården.
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Patientens väg är en process som kan övervakas och plane-
ras. Förmågan att planera är baserad på en semantisk modell 
som möjliggör överföring av avsikt, sammanhang och sekvenser 
(det vill säga careplan = klinisk modell/vårdplan). 

Alla inhämtade data är strukturerade med fullständigt sam-
manhang och därför omedelbart tillgängliga för analys utan så 
kallad efterannotering. Eftersom informationsstödet har full 
semantisk interoperabilitet baserat på användningen av van-
liga termer är det möjligt att integrera information från olika 
källor. 

De flesta beslut inom klinisk medicin fattas av en individ 
baserat på subjektiv bedömning av data och speglas i erfaren-
het/kunskap (Fig 1). 

Eftersom beslutsrummet är mycket komplext blir resulta-
tet en hög variation och låg tillförlitlighet i beslutsfattandet. 
Reaktivt och iterativt beslutsfattande längs patientens väg 
hidrar planering av vård och datainhämtning. Reaktivt besluts-
fattande - som ofta involverar olika professioner (vårdpersonal) 
som inte delar tillgång till samma data – är motsatsen till en 
strukturerad och planerad vård (individualiserad plan) baserat 
på delad interprofessionell kunskap. 

För att gå från ett preindustriellt mönster för beslut till pla-
nerade beslut baserat på delad yrkeskunskap måste den delade 
kunskapen vara explicit representerad och tillgänglig. Denna 
process att flytta från implicit läkarcentrerad till explicit pa-
tientcentrerat beslutsfattande är en djupgående förändring med 
inverkan på professionella roller, patientens roll och de infor-
mationsverktyg som används. 

Detta projekt kommer att testa detta gemensamma besluts-
utrymme i utvecklingen av vård av patienter med kol med 
samtidiga kroniska sjukdomar. Den enskilt viktigaste föränd-
ringen är ansträngningen att göra beslutsutrymmet tydligt, det 
vill säga kartläggning av beslutsträdet för rutinmässiga klinis-
ka beslut för att kunna dela beslutsfattande och även bygga 
beslutsstödsystem. Vi noterar att den nuvarande elektroniska 
journaltekniken inte har den nödvändiga strukturen som be-
hövs för att uppfylla begreppen delad beslutsbas i realtid inom 
hälso- och sjukvården. 

En datapunkt i klinisk medicin innehåller semantisk infor-
mation både på termnivå men också i det sammanhang där den 
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har fångats. Även om rådande emr-system helt kan redogöra 
för det första är det senare bara sparsamt dokumenterat. Detta 
innebär att vektorn som innehåller element i en datapunkt inte 
redovisas.

I analysen av kliniska data fixas detta ofta genom post-an-
notation, det vill säga man extrahrerar data och gör antagan-
den om det semantiska innehållet. Det vanligaste sättet att 

Fig 2. Schematisk översikt över planerings-fångst-analysstegen för 
RWD2CCC där vårdplaner används som bas för klinisk verksamhets 
interoperabilitet. Idén bygger på förmågan att fånga strukturerade data 
där hela semantiska djupet bibehålls i alla steg. Det går att planera för 
fullständiga standardiserade metadata som ge varje ords ursprung och 
användning (1-3, 6) och förmågan att lägga till lokala termer (5). Klinis-
ka arbetsgrupper (4) skapar kliniska vägar (7) som är fyllda med termer 
(8) och formaterade till FHIR-plandefinitioner som lagras (9). Klinisk 
datainsamling (11, 12) stöds enligt planen (10). All data samlas in i 
lokal PHT-databas (13) och överfördes till EMR (14). RWD möjliggör 
dashboarding (15) och återkoppling till vård / patienter samt analys av 
olika intressenter inklusive akademi och industri (anonymiserade data)
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göra det är att använda så kallad indextid. En datapunkt som 
fångats tre månader efter indextiden antas sedan representera 
visst semantiskt innehåll, till exempel en besökskontroll efter 
insättning av blodtrycksmedicinering. 

För att kompensera för bristen på semantisk information i 
emr är standardordförråd som Snomed ct berikat med specifi-
ka termer där man har packat in specifikt semantiskt innehåll. 
Kostnaden blir att antalet medicinska termer i ordförrådet har 
ökat och att vissa av termerna blir icke-intuitiva i sin använd-
ning. Snomed ct innehåller ungefär 700 000 termer medan 
ett vardagsspråk har 20 000. Det blir opraktiskt och ointuitivt 
att ständigt behöva arbeta mot ett lexikon. Detta är en del av 
anledningen till långsamheten i införandet av Snomed i klinisk 
medicin.

I detta projektet föreslår vi ett alternativt sätt att hantera 
det semantiska innehållet i klinisk medicin. Först och främst 
föreslår vi att planering ger en grundläggande kunskap för att 
förstå beslutsstrukturen inom klinisk medicin. Därför är vårt 
tillvägagångssätt baserat på standardelement på programvara 
för klinisk väg. Sådana kliniska vägar beskrivs i vårdplaner som 
innehåller uttrycklig instruktion för datainsamling och kli-
niska procedurer. Varje datapunkt har två nivåer av semantisk 
information. 

Den första nivån fångar betydelsen av termen och i fallet 
med klinisk observation också hur det ska göras (vad och hur). 
I stället för att använda speciella termer för speciella samman-
hang lägger vi till semantisk information medan de kliniska 
planerna konstrueras. Här anledningen till varför datapunkten 
samlas in och i vilken sekvens noteras. Där redovisas det full-
ständiga vektorinnehållet i varje datapunkt. För att inte förlora 
det vektorinnehållet när vi för över data i emr, utvecklade vi 
ett sätt att extrahera data för andra ändamål innan vi flyttade 
data till emr. 

Att arbeta med planer, snarare än i stunden beslutad insam-
ling av kliniska data, gör det möjligt att dokumentera vilka 
data som inte samlats in på grund av ett aktivt beslut jämfört 
med bara saknade data. I beslutsteorin är detta ett mycket 
viktigt begrepp för att förstå verksamheten. 
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Juridiska överväganden
Enskilda hälsouppgifter betraktas som känsliga uppgifter 
enligt gdpr. Detta byggdes in i designen när vi började. Dataar-
kitekturen byggde på överväganden från GDPR som möjlighe-
ten att kontrollera åtkomst till data, bara samla in data för ett 
specifikt syfte och slutligen kunna identifiera enstaka data-
punkter för senare reduktion av data. Det noterades specifikt 
att patientrapporterade data kan användas i vårdprocessen men 
kan inte registreras direkt i emr utan godkännande av vårdper-
sonal. Även vårdpersonal har olika status och olika syften med 
informationen. För detta ändamål är alla datapunkter märkta 
med ursprunget, det vill säga vem som rapporterat. 

Tekniska överväganden
De nuvarande kliniska informationsarkitekturen räckte inte för 
att förverkliga projektets mål och därför gjorde vi en teknisk 
utveckling och byggde ett informationsmellanlager mellan 
patienten och den elektroniska journalen (emr). Detta lager 
möjliggör integrering av informationen enligt ovan. 

Varje enskild vårdplan tilldelas en transaktionsmotor som 
genererar processen framåt. Den tekniska lösningen är i en-
lighet med Europeiska unionens (eu) ram för driftskompatibi-
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litet samt den svenska nationella terminologiramen inklusive 
allmän information. 

Ramens kärnstrukturer har testats kliniskt och kärntekni-
ken är nu Conformité Européenne (ce)-märkt. Integration med 
journalsystemet fungerar också (enligt svensk lag). Överföring-
en av informationen från transaktionsskiktet till journalen au-
tomatiseras i hög grad för att underlätta vårddokumentationen. 

När man överväger den föreslagna lösningen bör det noteras 
att den existerar samtidigt med äldre system eftersom befint-
liga system fortfarande hanterar journalföring. Det bör också 
noteras att valet av standardterminologi är ett mindre problem 
eftersom mellanlagret kan hantera olika termformat och upp-
rätthålla den externa källreferensen. 

I figuren ovan har komponenter i rosa utformats och är 
funktionella men har hittills inte genomgått kliniska tester 
inom vårt projekt. 

Det är viktigt att inse att bördan att rapportera data inom 
hälso- och sjukvården har exploderat i modern klinisk medicin. 
Därför var det det verkliga fokuset att förstå hur man kunde 
minska rapporteringsbördan. För att förstå vad som behövdes 
utfördes en noggrann processanalys. 

Tidigt insåg vi att det var viktigt att möjliggöra att olika pro-
cesser initierades samtidigt. Vi använde en simbanemodellen 
för fördelning av uppgifter inom processplaneringen och för att 

Termattribut Beskrivning Table in database

TermUID Unik identifierare Termer

Termens namn Kort beskrivande 
namn

Termer

Termbeskrivning Beskrivande text och 
eventuellt en referens

Termer

Kanonisk ordförråd Om det finns en hän-
visning till konceptet 
i SnomedCT, LOINC, 
ICD 10/11, ICHOM 
eller andra organ för 
standardisering av 
terminologi

Termer

Kanoniskt namn Termens namn i refe-
rensordförrådet

Termer
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Termattribut Beskrivning Table in database

Kanonisk version Version av term i refe-
rensordförråd

Termer

Kanonisk id UID för termen i 
referensordförrådet

Termer

Svarsklassificering Typ av svar som 
begärts 
(Kategori, nummer, 
datum etc ...)

Termer

Svarsvärde inställt En värduppsättning 
har flera värdebe-
grepp bundna till sig

Värde begrepp Enstaka svarskoncept

Termlista En lista med termer 
som ger grund för 
vårdplanen

möjliggöra för olika professioner att dela samma arbetsyta. Vi 
bestämde oss för att inte flytta arbetsinnehållet mellan yrken 
i det första steget för att inte öka motståndet mot förändring-
ar. Eventuella justeringar ska bygga på verksamhetens egen 
önskan. 

Den lokala terminolo-
gitjänsten
Vi utvecklade en termhantering 
baserad på en kommersiell databasp-
lattform (Filemaker Pro Vers 19) som 
nu finns i public domain. Den lokala 
termdatabasen innehöll antingen hela 
konceptet eller som minst en hän-
visning till hela konceptet inklusive 
koppling till ett standardvokabulär 
(Canonical Vocabulary). Posterna för 
varje termkoncept ges nedan.

Använda standarder 
Terminologier: 
Snomed 
ICD10 
KVÅ 
LOINC 
ICHOM  

Data annotering/säkerhet: 
OMOP 
HL7 FHIR PlanDEF 
ISO 11414, ISO 27*** 
FHIR PlanDEF 
FHIR CarePLAN 
FHIR observation 
Smart on FHIR
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Planeringssteg
Processen byggdes av arbetsgruppen som innehöll vårdprofess-
sionerna, patienter och teknisk support. Målet var tvåfaldigt, 
eftersom vi ville uppnå hela arbetsgruppens deltagande samt 
att skapa en korrekt karta över den planerade processen som 
var förankrad i nuvarande arbetsrutiner. 

Resultatet var en karta som kunde översättas till en graf för 
affärsprocessmodeller (bpm 2.0) och en uppsättning villkor 
som samlades in i den lokala termbanken. I den lokala term-
banken samlades alla åtgärder, planerade mätningar/observatio-
ner och nödvändiga rapport termer som en lista och mappades 
mot kanoniska ordförråd som icd 10, Snomed eller ichom. 

Villkoren i det nationella kvalitetsregistret ingick också i den 
lokala termbanken. Databasverktyget för att skapa denna loka-
la termbank var kodad för public domain och är ett av resulta-
ten. Via ett skript fick de samlade termerna fylla i vårdplanen 
och lagras som en definition av den lokala fhir-planen.

Utförandesteget
I projektet använde vi en kommersiell plattform som konstrue-
rades baserat på projektets teori. 

Det är viktigt att förstå skillnaden mellan att arbeta med 
checklistor och att arbeta med en realtidsprogramvara för utfö-
rande av vårdplaner. I den tidigare kallar sjukvårdspersonalen 
in en checklista baserat på uppfattad kontext och använder 
sedan checklistan för det kliniska förfarandet. All data sam-
las sedan in och lagras på journal-plattformen, och i de flesta 
fall utan ytterligare analys. Detta innebär att tillgången till 
data fortfarande är begränsad av den representationsform som 
används i emr. Detta innebär också att möjligheten att dela 
data mellan yrken och möjligheten att snabbt separera kliniskt 
signifikant data är begränsad för andra än den professionella 
som faktiskt samlar in data. 

Följaktligen är datainsamlingen i en sådan modell inriktad 
på förmågan för läkaren att ha full tillgång och även ansvaret 
för att samla in de flesta kliniskt signifikanta uppgifterna. En 
sådan arkitektur bevarar därmed de läkarbaserade manuella 
arbetsmönstren. 
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I det alternativa fallet (vårt fall) – där data lagras på åt-
gärdsplattformen och bearbetas lokalt – kan data och derivat 
delas mellan yrken i realtid. Därmed kan man på ett friare sätt 
fördela arbetsuppgifter, minska dubbelrapportering och säkra 
en adekvat presentation av vårdens resultat i realtid. 

Enligt vår erfarenhet var kartläggningen av strukturerad 
data från utförandeplattformen till emr mödosam, osäker och 
ofta icke-komplett. Det hade inte förväntats vid projektstart 
att detta steg skulle vara ett så stort hinder, tids- och kost-
nadskrävande. På grund av kartläggningens manuella karaktär 
skapade osäkerhet vid programvaruuppgraderingar både på 
exekveringsplattformen och i journalen. En mycket viktig 
skillnad mellan exekveringsplattformen och journalen är att 
datapunkten på exekveringsplattformen innehåller all nödvän-
dig semantisk information. Programvaran har testats kliniskt 
och är för närvarande under översyn innan den implementeras 
i det kliniska landskapet.

Analyssteget
Annoteringen av data i utdata från databasen ges i följande 
figur. Den är helt baserad på den industriella standarden omop 
med vårdplanstillägget i grönt, varigenom det är möjligt att 
allokera datafångst till en viss punkt på patientens resa genom 
vården. 

Den kliniska programvaran kan generera tomma fhir-ob-
servationer och det är därför möjligt att belysa data som har 
glömts bort eller helt enkelt inte rapporterats. Detta är ett 
mycket viktigt steg för att anpassa data för maskininlärnings-
ändamål. Dataformatet är sådant att alla referenser till termda-
tabasen och vårdplandatabasen bärs med varje dataelement. En 
viktig innovation i detta projekt är förmågan att släppa tids-
linjen och patientidentifiering. Även utan den informationen 
är det möjligt att göra meningsfulla beräkningar på gruppnivå 
baserat helt enkelt på det semantiska konceptet att uppgifterna 
är relaterade till en viss fångstpunkt som ges av dataplanen. 

Som ett exempel kan en uppsättning blodtryck som re-
gistreras vid det första besöket jämföras med en uppsättning 
blodtryck vid det tredje besöket utan att man känner till den 
individuella identiteten. Förutom att den personliga identifie-
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ringen släpps, utelämnas också den formella länken mellan da-
tapunkter på tidslinjen. Därmed kan insamlade data delas som 
helt anonyma mellan till exempel en vårdgivare för att jämföra 
resultat från vården eller till klinisk forskning.

Framtidsplaner för projektet
Projektet fortsätter att utforska grundläggande frågor i 

klinisk datainsamling. Den kliniska observationsstudien har 
precis börjat och kommer att fortsätta i tre år. De internatio-
nella samarbetena expanderar och idén om att det utvecklade 
dataformatet ska användas som ett tillägg för omop kommer att 
utvärderas ytterligare. Planer finns för att göra en fhir imople-
menteringsguide för att underlätta spridning av de utvecklade 
koncepten liksom en omkodning av termdatabasen till sql-for-
mat.

Fig 4 Dataannoteringen som föregår analyssteget ger möjlighet till referens 
till all semantisk referens som behövs för att bygga analysmodeller även 
med anonymiserade data.
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Ett varmt tack riktas till alla som varit inblandade i projek-
tet längs vägen.

Projektet har finansiering från Swelife, The Family Kamprad 
Foundation, Swedish Heart and Lung Foundation, ALF och 
EU Gravitate IMI. 

Publicerade resultat från projektet 
•	 A Manual for the development of local care processes with 

involvement of patients and care professions. English version: 
http://alltsammans.nu/Manual_for_process_ENG_vers1_5 
2.pages.pdf, Swedish version: http://alltsammans.nu/Manu-
al_for_process_SWE_vers1_6.pdf 

•	 A medical term handling tool for clinical work plans https://
github.com/maring11/fmpr_medterm 

•	 On the annotation of health care pathways to allow the app-
lication of care-plans that generate data for multiple purposes 
Ingvar M MD PhD , Blom MC MD PhD, Winsnes C, Van-
fleteren L M.D. Ph.D., Huff S PhD, i manuskript för snar 
publikation. 

http://alltsammans.nu/Manual_for_process_ENG_vers1_5
http://alltsammans.nu/Manual_for_process_SWE_vers1_6.pdf
http://alltsammans.nu/Manual_for_process_SWE_vers1_6.pdf
https://github.com/maring11/fmpr_medterm
https://github.com/maring11/fmpr_medterm
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hälsodata ur ett 
individ- och  
egenvårds- 
perspektiv

Projektledare: Hanna Svensson

Denna text publicerades första gången 2020.

Sammanfattning
Den här rapporten syftar till att föra upp dialogen om hälso-
data och sätta ljus på egeninsamlade hälsodata från ett indi-
vidperspektiv. Den beskriver vad egeninsamlade hälsodata är, 
samt hur man kan strukturera den. Fokus är på personer med 
långvariga eller kroniska tillstånd. 

Hälsodata är information som berör en individ, eller en 
grupps, hälsa. Detta kan vara allt från väderdata till person-
liga mätningar och uppskattningar. Data är mätvärden eller 
uppskattningar av olika tillstånd. Exempel på mätvärden kan 
vara blodtrycksvärde eller kroppstemperatur och exempel på 
en uppskattning kan vara hur trött eller stel man upplever sig 
vara.

Ett urval av akademiska artiklar har studerats, både artiklar 
om egenvård och hälso- och sjukvården. Artiklarna om egen-
vård beskriver vikten av att mäta och logga det som är viktigt 
för individen och att detta är ett bra minnesstöd inför sitt 
hälso- och sjukvårdsbesök. Det hjälper personer med kroniska 
tillstånd samt hälso- och sjukvårdspersonal att se relationen 
mellan symptom, bieffekter, behandling och livsstil. Men det 
kom också fram nackdelar så som att det är svårt att analysera 
och tidskrävande att logga. 

Nio personer har intervjuats, om vad som är egeninsamlade 
hälsodata för dem, vilka olika variabler av data som de noterar 
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och/eller loggar samt vad de mäter. 72 olika variabler inom 
egeninsamlade hälsodata har identifierats, i intervjuer och 
artiklar. 

De identifierade variablerna inom egeninsamlade hälsodata 
delas in i följande fyra grupper: 
•	 Mätningar: Det man kunde mäta med en tillgänglig pro-

dukt
•	 Uppskattningar: Det som uppskattades och inte gick att 

mäta
•	 Mätbara uppskattningar: Det som uppskattas men kan 

mätas
•	 Egenutvecklade tester: Det som mättes med hjälp av meto-

der utvecklade av användaren själv. 

En enkätundersökning har utförts, som ett studentarbete 
vid Göteborgs universitet. Den besvarades av 188 personer, 
varav ca hälften hade en eller flera kroniska sjukdomar. Mer 
än hälften av alla samlade in hälsodata om sig själva dagligen 
eller flera gånger om dagen. Bland de som var kroniker var det 
ungefär en tredjedel som gjorde det för att komplettera den 
hälso- och sjukvård som de fick. Enkäten frågade också om 
inställningen till att dela hälsodata, något som de flesta (84%) 
var positiva till, dock var det signifikant mindre andel (67%) 
som var positiva till att dela journaldata. 

Rapporten avslutas med ett förslag på struktur på egenin-
samlade hälsodata samt hur detta kan användas för att bygga 
tjänster och hjälpa individer med deras hälsoutmaningar. Det 
handlar om att strukturera data från olika mätare, individers 
egna uppskattningar, samt visst hälso- och sjukvårdsdata. 

Rapporten riktar sig till personer intresserade av hälsa, egen-
vård samt hälso- och sjukvård. Huvudmålgruppen är personer 
med bakgrund inom sjukvård, patientföreträdare och personer 
med informatik och tekniskt intresse. 
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Inledning
Den här rapporten handlar om hälsodata, specifikt egeninsam-
lade hälsodata. Syftet med rapporten är att fördjupa diskussio-
nen kring hälsodata genom att sätta mer ljus på egeninsamlade 
hälsodata. Syftet är också att förstärka datadriven utveckling 
för att skapa bättre hälsa.

Målgruppen för rapporten är personer intresserade av hälsa, 
hälso- och sjukvård, information och informatik,. Både per-
soner med hälso- och sjukvårdsprofessioner, informatiker och 
personer med teknisk utbildning.  

Denna rapport är författad av Hanna Svensson på uppdrag 
av Lars Lindsköld portföljägare av Sweper, en del av Swelife. 
Hanna är civilingenjör i teknisk fysik och elektroteknik och 
lever med typ 1-diabetes och reumatoid artrit. Hon har i och 
med sin professionella bakgrund god kunskap och erfarenhet 
av mjukvaruutveckling och systemdesign. Från sina många år 
som kroniskt sjuk har hon också en gedigen erfarenhet från att 
ta hand om, strukturera och lagra egeninsamlade hälsodata. 

Läsanvisning
Rapporten är indelad i tre huvuddelar: bakgrund, resultat och 
diskussion. 

Bakgrunden går igenom grundläggande begrepp för att lägga 
en kunskapsbas till resten av rapporten. Läs de kapitlen som du 
behöver. 

Resultatkapitlet är indelat i delarna Hälsodata från förfat-
taren, Egeninsamlade hälsodata – intervjuer, Egeninsamlade 
hälsodata – enkät och Studerade artiklar. Hälsodata från förfat-
taren går igenom författarens hälsodata, både egeninsamlade 
hälsodata och data i hälso- och sjukvården. Studerade artiklar 
är ett avsnitt där olika vetenskapligt publicerade artiklar gås 
igenom och presenterar vilken typ av hälsodata de använder 
i sitt arbete. De två kapitlen om Egeninsamlade hälsodata går 
igenom vilka egna hälsodata personer samlar in och hur de ser 
på detta. 

I diskussionen presenteras Egeninsamlade hälsodata och en 
Personlig reflektion. Egeninsamlade hälsodata går igenom olika 
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variabler som ingår i egeninsamlade hälsodata och hur man 
kan sortera dessa. Den personliga reflektionen berör frågan om 
evidens och egna erfarenheter.

Efter Diskussionen följer ett kapitel om Struktur för egenin-
samlade hälsodata. Det sammanfattar och strukturerar häl-
sodata som tidigare har berörts och presenterar en modell för 
detta. Kapitlet är skrivet för personer intresserade av informa-
tik och teknik. 

Rapporten innehåller också personliga anekdoter, som rela-
terar till texten.

Anekdot
”Du får gå hem och prova vad som funkar för dig.” 

Jag får ständigt denna uppmaning när det gäller hur jag ska 
sköta min diabetes. Det finns generella riktlinjer och generell 
kunskap att läsa sig till. Men riktlinjerna är så svaga att de inte 
hjälper till vid egenvård, tex finns inte riktlinjer för hur jag ska 
hålla mitt blodsocker i balans, bara att jag bör göra det. Infor-
mation att läsa sig till stämmer inte alltid på mig, och den är 
motstridig med varandra eller svår att hitta.

”Hur ska jag prova mig fram då?” frågar jag. ”Du får prova dig 
fram för att se vad som funkar för dig”. Det låter inte så svårt, 
men det har det varit. 

Med tiden har mätningarna utvecklats, från två gånger om da-
gen, till 240 gånger om dagen. Möjligheterna att prova sig fram 
exploderat. Det som påverkar mitt blodsocker är svårt att mäta. 
Det handlar om vad man äter, hur mycket man äter, när man 
äter, träning, vardagsmotion, stress, menstruation med mera. 
Att prova sig fram i den här djungeln av variabler och informa-
tion och berätta vad man har kommit fram till är komplicerat. 

  –  Hanna Svensson
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Definitioner 
Egenvård: Egenvård är förmågan hos individer, familjer och 
samhällen att främja och bibehålla hälsa, motverka sjukdom 
och hantera sjukdom och funktionsnedsättning med eller utan 
stöd från hälso- och sjukvården.97

Artificiell intelligens: Förmågan hos datorprogram och robo-
tar att efterlikna människors och andra djurs naturliga intelli-
gens. Främst kognitiva funktioner till exempel förmåga att lära 
sig saker av tidigare erfarenheter, förstå naturligt språk, lösa 
problem, planera en sekvens av handlingar och att generalisera.  

Tracking/Self-tracking: Att systematiskt mäta eller upp-
skatta information om sig själv, sin kost, hälsa, aktiviteter eller 
annat, ofta med hjälp av en mobiltelefon, med syfte att hitta 
beteende mönster som kan justeras för att förbättra ens fysiska 
och mentala välbefinnande. 

Spetspatient: En öppet egenerfaren patient eller närstående 
som använder sina spetskompetenser för att förbättra sen egen/
närståendes vårdsituation och dessutom arbetar för att för-
bättra hälso- och sjukvårdssystemet så att det blir bättre och 
säkrare för nästa patient och/eller vårdmöte.98

Individualiserad medicin: Kliniska, terapeutiska och diag-
nostiska procedurer för optimal sjukdomsbehandling baserat 
på individens aktiviteter, preferenser och svar på medicin. 

Hälsodata: Data, relaterad till hälsa för en individ eller en 
grupp.

Egeninsamlade hälsodata: Hälsodata som en individ samlar 
in och registrerar, antingen i ett system eller i minnet. Handlar 
både om mätningar och uppskattningar. 

Quantified self: Ett internationellt community av användare 
och utvecklare av self-tracking verktyg som delar ett intresse 
av självkännedom med hjälp av siffror.99 
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Bakgrund
Bakgrunden går igenom grundläggande begrepp för att lägga en 
kunskapsbas till resten av rapporten. Läs de kapitlen som du 
behöver. 

Kapitlen är Hälsa, Egenvård samt Data och Artificiell intelli-
gens.

Hälsa
Hälsa byggs upp av flera olika komponenter. Beteende och livs-
stil är en stor del och det som individen enklast kan påverka, se 
Figur 1. Hälso- och sjukvård är en annan av dessa, men betyd-
ligt mindre. Endast 10 procent av vår hälsa beräknas, enligt 
en amerikansk studie, påverkas av hälso- och sjukvården100. 
Hälso- och sjukvård är alltså nödvändig men inte tillräcklig för 
att uppnå god hälsa. 

Egenvård
Egenvård handlar om vad individen själv gör och kan göra för 
att bidra till sin egen hälsa. Det råder olika meningar om vad 

Figur 1 Vad är det som påverkar hälsa och hur stora är de olika delar 
i relation till varandra. Hälsa mäts här med för tidig död som skulle 
kunnat undvikas. Anpassad efter Schroeder.110 
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egenvård är. Den här rapporten använder sig av Världshälsoor-
ganisationens (who) definition. Den öppnar upp för att låta 
egenvården vara basen i arbetet med den egna hälsoutmatning-
en och ta avstamp i människors förmågor och autonomi101. 
Den här definitionen används också i Region Stockholms 
strategi för egenvård.102

“Egenvård är förmågan hos individer, familjer och samhällen 
att främja och bibehålla hälsa, motverka sjukdom och hantera 
sjukdom och funktionsnedsättning med eller utan stöd från 
hälso- och sjukvården.” 
– World Health Organization103

Socialstyrelsen är den myndighet som styr hur den svenska 
hälso- och sjukvården ska se på egenvård. De har ett annat syn-
sätt än who. I deras föreskrift ”Bedömningen av om en hälso- 
och sjukvårdsåtgärd kan utföras som egenvård”104 definieras 
egenvård som: 

hälso- och sjukvårdsåtgärd som legitimerad hälso- och 
sjukvårdspersonal bedömt att en patient själv kan utföra. 
Egenvård är inte hälso- och sjukvård enligt hälso- och sjuk-
vårdslagen. 
– Socialstyrelsen105 

Denna definition tar inte tillvara på patientens egna styr-
kor och tillgångar, varför vi i denna rapport väljer att använda 
WHO:s definition. 

Data och artificiell intelligens

Vad är data?
Data är exempelvis mätvärden eller svar på frågor. Det kan 
vara kvantitativt eller kvalitativt. Till kvantitativa data hör 
mätvärden, sifferuppgifter och information som man kan 
kategorisera. I meningen ”Personens kroppstemperatur är 36,7 
grader C” är ”36,7” data och variabeln som mäts är kroppstem-
peratur. 

Kvalitativa data är exempelvis löpande text eller en inspelad 
intervju. Meningen ”Det är väldigt svårt att hitta information 
på den här hemsidan” är ett exempel på kvalitativa data.
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Data, information, kunskap och visdom
I det här avsnittet går vi igenom hur bygger vi information, 
kunskap och vishet utifrån data, se Figur 2. 

Data – är symboler, signaler, fakta eller observationer. 
Information – är data som har fått ett sammanhang, till 

exempel genom att frågor ställs och besvaras med hjälp av 
tillgängliga data.

Kunskap – är information som har fått en mening, en mix av 
erfarenheter, information och insikter.

Vishet – är insikter som skapas från kunskap.
Information är definierat i termer av data, kunskap i termer 
av information och vishet i termet av kunskap.  
– Jennifer Rowley106

Beroende på vilket perspektiv man har på vad som är data, 
får man ut olika information och kunskap. 

Utifrån ett personligt perspektiv kan data vara exempelvis 
blodsockervärde som i sin tur ger information om hur blod-
sockret varierar, och den kan sedan, tillsammans med annan 
information, ge kunskap om vad som påverkar det och hur man 
bör justera insulindoseringar med mera. 

Figur 2 Data 
skapar informa-
tion, som skapar 
kunskap, som i sin 
tur kan leda till 
vishet .

DIKW_pyramid, 
Wikipedia. 

Artificiell intelligens
Artificiell intelligens brukar förkortas ai och kan sägas vara 
datoriserad intelligens. Det kan beskrivas som förmågan hos 
datorprogram och robotar att efterlikna människors och andra 
djurs naturliga intelligens. Främst kognitiva funktioner, till 
exempel förmågan att lära sig saker av tidigare erfarenheter, 
förstå naturligt språk, lösa problem, planera en sekvens av 
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handlingar och att generalisera.
System med ai kan med olika grad av självständighet lösa 

olika problem107. Artificiell intelligens har funnits länge; de 
första neurala nätverken, som är en metod inom ai, beskrevs 
redan på 1950-talet108. Anledningen till att det har fått ett 
uppsving de senare åren är utvecklingen av ai-algoritmer, alltså 
hur man räknar och teknisk utveckling av sensorer och högre 
beräkningskapacitet. 

artificiell intelligens och data

Ett utmärkande drag för system byggda med ai är att de behö-
ver träna på exempel/data för att förstå lösningen på ett givet 
problem. Till exempel kan det handla om att systemet får ser 
massor av röntgenbilder på benbrott för att sedan själv kunna 
avgöra på en ny bild om det är ett benbrott eller inte. 

Data är den nya oljan  
– Clive Humby

I flera sammanhang pratar man om att data är den nya 
tidens olja109. Det syftar till att data är en råvara som man kan 
göra mycket kraftfullt med och som har stor potential för att 
lösa problem som är svåra att lösa på annat sätt. Det är tack 
vare tillgången på data som utvecklingen går så snabbt i vår 
tidsålder. 
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Resultat
Resultatet presenteras här i fyra delar Personligt hälsodata från 
författaren, Egeninsamlad hälsodata – intervjuer och Egenin-
samlad hälsodata – enkät samt avslutas med Studerade artiklar 
uppdelat i egenvårdsfokus och hälso- och sjukvårdsfokus. 

Personligt hälsodata från författaren
Jag gick igenom allt hälsodata om mig själv under ett år, 2017. 
Hälsodata delade jag in i två delar: mitt egeninsamlade hälso-
data och sjukvårdsdata, alltså data som hälso- och sjukvården 
har om mig. Till det egeninsamlade hälsodatat har jag räknat 
mätningar och uppskattningar jag gjort relaterat till min dia-
betes, min reumatoid artrit (ledgångsreumatism) och psykiska 
hälsa. Hit räknar jag mätningar av blodsocker, kontinuerlig 
mätning av blodsocker, det basinsulin jag tar, det måltidsinsu-
lin jag tar och den medicin som jag äter. 

Till sjukvårdsdata har jag räknat journalanteckningar och 
labprover. Hit skulle jag också ha räkna röntgenbilder och 
ögonfoton om sådana hade vart aktuella. 

Jag har modellerat varje datamängd som en punkt, oavsett 
om det är en ostrukturerad journalanteckning eller ett blod-
prov. Detta är naturligtvis en förenkling – journalanteckningen 
innehåller mer information än ett blodprov – men eftersom 
exempelvis en anteckning är ostrukturerad blir den svårare att 
använda vid automatisk databearbetning. 

Allt hälsodata uppgick till ca 95 900 punkter under detta 
år. Av dessa punkter var ca 26 stycken i hälso- och sjukvården, 
se Figur 3. Grovt uppskattat kan man utifrån detta säga att 
ungefär 1 procent av mitt personliga hälsodata finns i hälso- 
och sjukvården. Resten, mer än 99 procent, finns endast i min 
egenvård.

Egeninsamlade hälsodata – intervjuer
Nio personer som är ”vana” patienter, så kallade spetspatienter, 
intervjuades om vilka information och data de använder för att 
uppnå bra hälsa och sköta sin egenvård. En öppen fråga ställdes 
till samtliga personer. Vilken typ av information/data samlar du 
i din egenvård? och sedan ställdes olika följdfrågor för att iden-
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Figur 3 Personlig hälsodata från författaren. Varje punkt representerar en 
informationspunkt, tex ett blodprov eller en journalanteckning.

tifiera respektive persons data/informationskällor och variabler. 
Med variabel menas en personlig kvantifiering av upplevelser/
känslor eller resultat från en mätning. Exempel på en personlig 
kvantifiering är exempelvis hur stel man upplever sig vara. 

Specifikt efterfrågades vilka olika variabler som intervju-
personerna uppskattade i egenvårdssyfte, vad som mättes, hur 
mycket journalanteckningar det fanns och hur många labvär-
den som mättes. Syftet har varit att identifiera olika variabler, 
inte se hur vanliga de är. 

Mätningar och uppskattningar
Det uppkom flera olika saker som mättes med olika instru-
ment/mätare. Dessa mätare är ibland vanliga konsumentpro-
dukter bekostade av personen själv, och ibland mätare utskriv-
na av hälso- och sjukvården. Se Tabell 1 för en uppräkning av 
vilka variabler som mäts.

Många variabler som personerna pratar om kan inte mätas 
utan är snarare uppskattningar av olika känsloförnimmelser. 

Det handlar exempelvis om hur stel man upplever sig vara. 
Dessa uppskattas oftast bara på en godtycklig skala och loggas 
inte någonstans. Se Tabell 2 för en uppräckning om vilka 
variabler som uppskattas. När det uppskattas är det sällan det 
loggas. Ofta använder de bara information vid tillfället då de 
uppskattar den.

En av de intervjuade påpekade det svåra med att ha dessa 
ändpunkter konstanta, att referensvärdena förskjuts med tid. 
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Tabell 1 Olika symptom och 
tecken som de intervjuade mäter.

Vikt
Kroppstemperatur
Blodtryck
Blodsocker
Kontinuerlig blodsockermätning
Aktivitetsarmband
Matintag
Sömn
Träning
Labvärden
Sömn
Steg
Pulsmätning
Smartphone mätning

Tabell 2 Olika symptom och teck-
en som de intervjuade personerna 
uppskattar

Hur mår jag?
Trötthet/Fatigue
Syn
Tömning av blåsa/tarm
Känsel
Ömhet/smärta
Ont i halsen
Feberkänsla
Svullnad
Stelhet
Seg i huvudet
Kalorier

Tabell 3 Olika egenutvecklade test 
som de intervjuade använder.

Tapping-test
Laptop-test

Det innebär att svaret till ”Hur 
bra har jag sovit?” kan vara lika 
mellan två olika tillfällen men att 
det inte innebär samma sömn-
kvalitet, helt enkelt för att man 
kanske vänjer sig med sämre 
sömn och ens referensvärden 
förändras. 

En av de intervjuade påpekade 
en fördel med egna uppskatt-
ningar, och det är det individuali-
serade måttet som hen får.

En del saker som personer-
na anger är också sånt som kan 
mätas men som du väljer att inte 
mäta utan uppskatta istället. Det 
kan exempelvis handla om hur 
jobbigt ett träningspass är – vil-
ket ju även kan mätas med puls – 
eller kostval och hur mycket man 
äter. I uppräkningen har vi inte 
gjort någon skillnad mellan det 
mätbara som mäts och det som 
uppskattas då detta är lite olika 
bland de intervjuade. 

Många av de intervjuade log-
gar eller sparar inte sina mätvär-
den eller uppskattningar. De som 
gör det, gör det i en papperslogg 
eller ett kalkylblad, till exempel 
Google Forms. En av de intervju-
ade skrev dagbok för att doku-
mentera. 

Egna tester
Ett eget test är en testprocedur 
utvecklat av användaren, antingen helt själv eller med kunskap 
från andra testprocedurer eller publicerad forskning. Två egna 
tester identifierades. De kallas här för laptop-test och tap-
ping-test.
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Laptop-testet syftar till att mäta inflammation i mag- och 
tarmsystemet. I detta test placerar personen en tyngd på ma-
gen för att se om det smärtar. Att alltid använda samma tyngd 
ger ett resultat som personen upplever mer tillförlitligt. Smär-
tan är ett tecken på inflammation i buken, och uppkommer 
enligt personen innan andra symptom visar sig. Personen som 
gör detta test använder sin laptop som tyngd, därav namnet på 
testet. 

Tapping-test är vanliga test för att utvärdera motorisk funk-
tion vid olika sjukdomar. Här har det förfinats för att passa 
med att mäta parkinson-symtom med tillgänglig utrustning. 
Testet går ut på att se hur många gånger man kan klicka, med 
samma finger, på en smartphoneskärm under 20 sekunder. 
Detta beskrevs delvis under intervjuer men mer information 
har hämtats i Riggare & Hägglund, 2018.111

Anekdot
”Hur mår du?” 

När reumatologen ställer denna fråga är det en del av en be-
dömning. Det hon vill veta är hur jag mår, och har mått sen vi 
sågs senast, i avseende på min reumatiska sjukdom. För att få 
fram svaret brukar det komma följdfrågor, lite mer specificera-
de. Från reumatologen är det ofta: ”Är du morgonstel?” Tänk 
den gången när jag inte kunde svara! Jag visste inte. 

Jag brukar notera när jag stiger upp ur sängen på morgonen om 
jag är stel eller inte. Det är helt enkelt mycket svårare att gå upp 
då jag är stel, och de första stegen jag tar kan vara stapplande. 
Men sen glömmer jag allting vad stelhet gäller och kör på under 
dagen. Jag stannar sällan upp på förmiddagen och funderar på 
om jag är stel eller inte, för stelheten hindrar mig aldrig i mitt 
kontorsarbete eller i min fritid.

Jag fick flera frågor om det här, tydligen fanns det en ruta där 
hon ville fylla i vilket klockslag jag inte var stel längre. Jag 
kände mig pressad att säga någonting, fast mina minnen av just 
stelhet mitt på dagen var obefintliga.

  –  Hanna Svensson
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Figur 4 Sammanställning av enkät. Olika variabler i det egeninsamlade 
hälsodatat (Lemonte, Andreasson, Dahnberg, & Kullbo, 2020)
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Figur 5 Sammanställning av enkät. Hur ofta samlar personer in eget 
hälsodata (Lemonte, Andreasson, Dahnberg, & Kullbo, 2020)
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Egeninsamlade hälsodata – enkät
På uppdrag av Swelife och under handledning av författaren 
till denna rapport har en enkät-undersökning av egeninsam-
lade hälsodata utförts av studenter vid systemvetenskapliga 
programmet vid Göteborgs universitet.112

Enkäten skickades ut till studenter vid Göteborgs universi-
tet, personer i spetspatientnätverket och spreds via sociala me-
dia. Det kom in 188 svar. Frågorna i enkäten utformades efter 
en förstudie av material från Quantified self-communityt.

Egeninsamlade hälsodata
De som svarade på enkäten anger att variabler som sömn, 

steg och träning är det vanligaste att mäta, se Figur 4. Majori-
teten av enkätdeltagarna mäter eller samlar in EHD dagligen 
eller minst varannan dag. Hela 15 procent av deltagarna mäter 
sin hälsodata flera gånger dagligen. Se Figur 5 för mer detaljer.

När det kommer till vilka metoder och mätverktyg man an-
vänder sig av för att spara resultat av mätningar och uppskatt-
ningar hamnar mobilapplikationer och kroppsburna produkter 
i topp. Se Figur 6 för detaljer. 
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Drivkrafter
Flera olika drivkrafter identifierades men i enkäten var det 
ingen särskild drivkraft som var vanligare än någon annan. Det 
handlar om drivkrafter som Sundare livsstil, Förebyggande syfte, 
Utforskning/Nyfikenhet, Förbättra prestation, Lösa hälsopro-
blem och Komplettera den offentliga sjukvården. Drivkrafterna 
fördelades ganska lika mellan personer med kroniska tillstånd 
och helt friska personer, förutom drivkraften Komplettera den 
offentliga sjukvården.

Enkäten visade en skillnad mellan personer med kronis-
ka eller långvariga tillstånd och friska individer, och det var 
drivkraften att komplettera hälso- och sjukvården. För perso-
ner med kroniska och långvariga tillstånd var den drivkraften 
29 procent, jämfört med 3 procent hos de friska personer som 
svarade.

Figur 6 Sammanställning av enkät. Fördelning av mätverktyg/metoder. 
(Lemonte, Andreasson, Dahnberg, & Kullbo, 2020)
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Dela hälsodata
Individer kan i stor utsträckning tänka sig att dela sin hälsoda-
ta med hälso- och sjukvården och i forskningssyfte. Det visar 
även tidigare undersökningar.113

Vår enkätundersökning visar på samma sak, men visar även 
en skillnad i attityd mellan egeninsamlade hälsodata och jour-
naldata. 84 procent av de som besvarade enkäten kan tänka 
sig att dela sitt egeninsamlade hälsodata i forskningssyfte eller 
i den egna vården. När det kommer till att dela journaldata i 
forskningssyfte kan endast 67 procent av de svarande tänka 
sig det, se Figur 7. Anledningar till att färre personer vill dela 
journaldata är att det handlar om att andra gör tolkningar om 
dem som de inte kan påverka samt att det är data av för privat 
karaktär.

Anledningar till att vilja dela data i sin egen vård är en vision 
om förbättrad behandling, individanpassad/skräddarsydd vård, 
bättre behandling och kvalitetssäkring. I forskningssyfte är 
anledningar att man vill hjälpa andra, driva forskningen framåt  
och hitta nya lösningar, mediciner och orsaker till sjukdomar. 

Som anledning att inte vilja dela sitt data i den egna vården 
är att man inte tror att hälso- och sjukvården är intresserad och 
en oro för att det delas med tredje part. Anonymisering nämns 
vid delning både av egeninsamlade hälsodata och journaldata 
och det anses viktigt att de data man delar är anonyma (pseu-
donymiserade, författarens tolkning). 

Figur 7 Sammanställning av enkät. Hur många vill dela hälsodata 
respektive journaldata för forskning eller egen vård.
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Studerade artiklar
Det här kapitlet redovisar några olika publicerade artiklar som 
handlar om data, information, mätning och AI inom egenvård 
och hälso- och sjukvård. Syftet är att gå igenom artiklar och 
identifiera vilka olika variabler författarna beskriver och använ-
der i sin vidare bearbetning av data, oavsett om detta sker med 
hjälp av AI eller av personer.

Artiklarna som har gåtts igenom kan grupperas i två olika 
grupper: artiklar med egenvårdsfokus och artiklar med sjuk-
vårdsfokus.

Egenvårdsfokus
Först kommer en grupp artiklar som alla utgår från den egen-
vård som en patient gör, med olika stöd från hälso- och sjuk-
vården. 

En forskargrupp, knuten till Centrum för personcentrerad 
vård, har tittat på behandling av högt blodtryck och hur den 
förändras med hjälp av egenmonitorering. De beskriver egen-
vårdsaspekten bra men är dåliga på automatisering och auto-
matisk analys.114 115

Man skapar system för att samla in och mäta olika variabler 
i egenvården, och genom detta ge patient bättre möjligheter för 
egenvård. Hälso- och sjukvården hjälper sedan patienten att 
tolka sina grafer för att hitta samband mellan olika mätvärden 
och livsstil samt medicinering. Vilka variabler som är intres-
santa att mäta och titta på avgörs tillsammans med patienter 
och personal i början av projektet. Vilka variabler som mäts 
visas i 116 Tabell 4 och Tabell 5.

Forskargruppen undersöker vad som är anledning till att 
samla in hälsodata för patienterna och här anger de ett behov 
av att se relationen mellan symptom, bieffekter, behandling 
och livsstil. En synpunkt som framkommer i artiklarna är att 
det är svårt att tolka graferna och se de samband som finns. 

Jämfört med kunskapspyramiden, sidan 10, är deras da-
ta-källa patientens egna mätningar och uppskattningar.

 En annan forskargrupp, vid Karolinska institutet, undersö-
ker egenmätningar/self-tracking för personer med Parkinsons 
sjukdom. 

Att mäta eller uppskatta är i sig inte viktigt, men det som 
mäts eller uppskattas kommer i fokus. Att tracka, det vill säga 
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mäta och uppskatta, är också 
ett stort arbete för individen 
och det gäller att väga fördelar 
med nackdelar för varje individ. 
Detta framkommer i en artikel 
om self-tracking vid Parkinsons 
sjukdom.117

Därför gäller det att vara 
försiktig när man på individnivå 
tittar på vad som bör trackas. 
Det gäller att i första hand fo-
kusera på vad som är viktigt för 
individen i fråga. Det är också 
viktigt att man mäter på ett 
bra sätt och reflekterar över de 
felkällor som är närvarande.118 
Vad olika individer samlar in 
eller uppskattar syns i Tabell 6. 
Den vanligaste parametern som 
trackas är medicinintag, för att 
optimera exakt när medicinen 
tas. Därefter trackas stress, diet 
och sömn.119

Den enda artikeln som tar 
upp hur ofta personer mäter är 
artikeln om self-tracking vid 
Parkinson.120 Här uppgav 49 
procent av de svarande använ-
de någon digital teknologi för 
att logga (dator, sensor, smarta 
klockor med mera). 56 procent använde penna och papper och 
74 procent av de svarande använde sitt egna minne utan att 
anteckna. 

Artikeln undersöker också vad nyttan och drivkraften bak-
om egeninsamlade hälsodata är. Self-tracking är för många (73 
procent) ett sätt att kunna förstå korrelationen mellan med-
icinintag och symptom, samt hur sjukdomssymptomen fluk-
tuerar över tid. Self-tracking ansågs som ett bra minnesstöd 
vid förberedelse inför sitt neurologbesök och för att kunna ge 
neurologen en korrekt bild av sjukdomen. 

Tabell 4 Symptom och vanor 
att följa upp vid högt blodtryck 
(Bengtsson U, 2014)

Yrsel
Sömnproblem
Depression
Mat
Hjärtklappning
Stress
Rökning
Snusning
Trötthet
Svullna anklar
Vardagsmotion
Huvudvärk
Oro
Motion
Frekvent urinering
Muntorrhet
Alkoholintag

Tabell 5 Mätningar att 
följa upp vid högt blodtryck 
(Bengtsson U, 2014)

Blodtryck
Midjemått
Vikt
Andningsfrekvens
Blodsocker
Blodfetter
Puls
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En annan artikel samman-
fattar olika mättekniker vid 
diabetes, både typ 1 och typ 2. 
De beskriver också hur det kan 
se ut när vi går från en värld där 
patienter karaktäriseras av bara 
ett fåtal mätningar av blod-
socker vid fasta och labprovet 
Hba1c till en värld där patienter, 
profession och forskare kan ta 
flertalet nyckelparametrar vid 
tusentals tidpunkter in i sin 
analys samtidigt.121 En illustra-
tion av möjliga mätenheter syns 
i Figur 9.

De påpekar avsaknaden av 
möjligheten för de olika upp-
kopplade enheterna att kommu-
nicera med varandra och att det 
skapar en barriär för att effek-
tivt använda de olika enheterna. 

Vad som går att mäta enligt 
de framgår av Tabell 7.

Hälso- och sjukvårdsfokus
Högskolan i Halmstad till-
sammans med Region Halland 
är framgångsrika inom områ-
det och har flera artiklar om 
automatisering av hälso- och 
sjukvården och beslut inom 
detta. De använder sig av data 
från elektroniska journaler 
(Electronic health records, ehr). 
Artiklarna har ett starkt sjuk-
vårdsfokus i sina frågeställningar 
och i vilka datakällor de väljer. 
En artikel beskriver algoritmer som predikterar risken för död 
30 dagar efter ett akutbesök122 och i den andra uppskattar de 
risken för återinskriven på grund av fortsatta hjärtproblem.123 
Se Tabell 8 och Tabell 9 för vilka variabler som används.

Tabell 6 Aspekter som per-
soner med Parkinson trackar 
(Riggare, Scott Duncan, Hvit-
feldt, & Hägglund, 2019)

Tidpunkt för medicinering
Typ av medicin
Fysisk aktivitet
Sömn
Stelhet
Trötthet
Skakningar (tremor)
Dyskenesi 
Medicinska bieffekter
Långsamma rörelser (Slowness 
of movement)
Stress
Problem att gå (freezing gait)
Humör/depression/oro
Problem med magen
Kost

Tabell 7 Mätningar och 
enheter som kan användas vid 
diabetes (Fagherazzi G, 2019)

Blodglukos
Glukos mätt i ögonvätska
Blodtrycksmätare
Smartklocka (aktivitet, sömn, 
blodsockervärde, puls, lokali-
sering)
Smarta sockor (temperatur, 
inflammation, infektion)
Kontinuerlig glukosmätning
EKG (hjärtklappning)
Appar (kontrol av uppkopplade 
enheter, medicinska journaler, 
sociala media, patient commu-
nities)
Vikt
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Data som de använder kommer från ehr-system och repre-
senteras av en sekvens av sjukvårdsbesök. Data vid varje besök 
består av två delar: demografisk information (för patient och 
vårdgivare) och patientens kliniska tillstånd (Ashfaq A, 2019). 
Demografiska uppgifter är ålder, kön, plats, typ av besök och 
så vidare. Det kliniska tillståndet representeras av kliniska 
koder och värden som hör till diagnoser, procedurer, laborato-
rieresultat, vitala tecken och mediciner. 

I de här artiklarna är det journalsystemen som är datakäl-
lan och den minsta beståndsdelen för att bygga kunskap och 
vishet. Jämför med kunskapspyramiden på sidan 183. 

Figur 9 Enheter för diabetesbehandling och monitorering (Fagherazzi G, 
2019)
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Tabell 8 Datainput för att 
beräkna risk för död inom 30 
dagar, (Blom MC, 2019)

Kön
Ankom med ambulans
Remitterad av läkare
Triage prio 1 
Triage prio 2
Avvek från sjukvården mot 
medicinska råd
Utskriven nattetid
Utskriven under helg
Utskriven under sommaren
Utskriven under vintern
Kön på behandlande läkare
Junior eller senior, behandlan-
de läkare
Förskrivare, läkare eller ej

Tabell 9 Datainput för att be-
räkna risk för återinskrivning, 
(Ashfaq A, 2019)

Ålder
Kön
Följsamhet till förskriven med-
icinering
Kod för utförda ingrepp
Längd för aktuell vistelse
Typ av besök
Charlson samsjuklighets-index
Antal tidigare akutbesök
Antal tidigare inläggningar
Antal tidigare mottagnings-
besök
Sammanlagd längd alla vis-
telser
Diagnoskoder (ICD-10-SE)
Medication (ATC)
Labresultat (med abnorma 
resultat)

Diskussion
Det här kapitlet börjar med en personlig reflektion om egen er-
farenhet och publicerade studier. Sedan presenteras en analys 
av egeninsamlade hälsodata utifrån intervjuer och enkät som 
utförts. 

Samhället behöver gå mot en omställning från vård till hälsa, i 
närvaro av sjukdom.  
– Sara Riggare

Egen erfarenhet och publicerade studier 
Mina erfarenheter hjälper mig med hur just min kropp fung-
erar och vad som är viktigt för min livskvalité. Medicinsk 
kunskap och publicerade studier förklarar och undersöker hur 
kroppar fungerar generellt, det är en sorts medelkropp som 
beskrivs. Styrkan i evidensen ligger i hur många som har varit 
med i en studie. Medan styrkan i mina egna erfarenheter ligger 
i hur många gånger jag har upplevt eller testat något. 

Vi får olika kunskaper från medicinska studier och egen 
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Anekdot
Ett lyckat exempel på när man kombinerar forskning och egna 
erfarenheter.

För några år sedan hade jag problem att cykla till jobbet, cirka 8 
kilometer. Jag fick nästan alltid lågt blodsocker och var tvungen 
att stanna för att äta och vila.  Jag testade allting jag och min 
dåvarande diabetesläkare kunde komma på (vilket i princip var 
att sänka insulindoserna innan jag cyklade iväg).

Men sen träffade jag en dietist som föreslog att jag istället skulle 
äta russin när jag cyklade till jobbet. Något som kändes möjligt 
att testa. Hans idé om detta kom från hans forskning inom och 
kunskap om idrottsnutrition. Han gav mig ytterligare ett verk-
tyg i min verktygslåda för att ta hand om mina blodsockernivå-
er. Det var ett verktyg som visade sig passa mig. Äntligen kunde 
jag cykla till jobbet utan att få lågt blodsocker. 

 - Hanna Svensson 

erfarenhet. Till exempel är det svårt att från egna erfarenhet-
er förstå hur olika handlingar påverkar ens livslängd eller hur 
olika mediciner fungerar inne i kroppen, men jag kan lära mig 
om hur min egen kropp reagerar på träning.

Mina egna erfarenheter av min hälsa beskrivs av både be-
rättelser och många mätningar/uppskattningar. Det är mina 
erfarenheter, i kombination med labprover och sjukvårdsun-
dersökningar, som visar hur jag påverkas av vad jag gör (och 
inte gör), vad jag äter och av mina mediciner.

För maximal hälsa, för mig som individ, behöver mina 
erfarenheter kombineras med kunskap inom medicin och 
omvårdnad. 

Egeninsamlade hälsodata
Den största delmängden av hälsodata för individen är egenin-
samlade hälsodata. I rapporten presenteras 72 olika variabler 
av egeninsamlad hälsodata, se Tabell 13 på sidan 31. Utifrån 
dessa har fyra grupper identifierats, se sammanfattning tabell 
10. 
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Figur 10 När min egen erfarenhet möter professions evidensbaserade 
kunskap – det är då jag som individ kan få så mycket ut av hälso- och 
sjukvården med syfte att maximera min hälsa.

Mätningar
Mätningar av fysikaliska storheter samt beräkningar och analy-
ser av mätdata. Exempel är kroppstemperatur och stegräkning.

Mätbara uppskattningar
Mätbara uppskattningar är subjektiva uppskattningar om 
sådant som kan mätas. Det kan till exempel handla om hur 
jobbigt ett träningspass är (vilket ju även kan mätas med puls) 
eller kostval och hur mycket man äter (vilket kan mätas med 
våg och beräknas utifrån känt näringsinnehåll).

Uppskattningar
Uppskattningar är data om subjektiva storheter som inte kan 
mätas. Det kan handla om stelhet, trötthet eller hur man mår. 

Uppskattningarna kan göras på en skala med, av personen, 
definierade ändpunkter. Exempelvis ”Inte stel alls” --- ”Så stel 
att jag inte kommer ur sängen”. Uppskattningar sker antingen 
på en kontinuerlig skala (vas-skala124) eller en diskret skala 
(nrs-skala125) med ändpunkter som man själv bestämmer. 

Egenutvecklade test
Ett egenutvecklat test är ett metodiskt sätt att kvantifiera en 
uppskattning eller mäta en fysikalisk storhet som är svår att 
mäta på annat sätt. Det är ett test som en person utvecklat för 
att kunna mäta något på sig själv på ett mer objektivt sätt än en 
subjektiv uppskattning.
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Hur sparar och loggar-
man?
För att kunna göra data till-
gänglig i efterhand för analys 
så behöver det sparas på något 
sätt. De intervjuade personer-
na och de som har besvarat 
enkäterna har gjort på flera 
olika sätt. 

Tre huvudgrupper för detta 
identifierades, se tabell 11. 
Utöver de här tre grupperna så 
var det även en del som skrev 
dagboksanteckningar för att 
spara sin information, men då 
detta är ett ostrukturerat sätt 
att dokumentera så tas det inte 
upp här. 
•	 Komma ihåg: När personer 

uppskattar olika symptom 
eller vardagshändelser är 
det sällan de sparar dessa. 
Datat används där och då 
och när man vill göra analys 
i efterhand återfinns data 
endast i minnet hos perso-
nen som gjorde mätningen 
eller uppskattningen. 

•	 Manuell loggning: Nästa grupp är sådant som man sparar 
själv i en specifik app för aktuell datatyp, i ett eget kalkyl-
blad eller i annat dator- eller webbaserat program. 

•	 Automatisk loggning: Automatisk loggningen är när mätaren, 
tex en aktivitetsmätare eller glukosmätare, automatiskt 
loggar sina mätvärden. Mätningarna kan oftast visualiseras 
i en webapplikation och ibland laddas ner för egen databe-
handling. 

Alla dessa tre varianter är bra, men passar vid olika till-
fällen. Manuell loggning är tidskrävande. Den automatiska 
loggningen kan vara tekniskt komplicerad. Att komma ihåg är 

Tabell 11 Grupper av olika sätt 
att logga och registrera egenin-
samlade hälsodata

1.	 Komma ihåg
2.	 Manuell loggning: i egen 

anteckning, ett excel-blad 
eller specifik mobilapp

3.	 Automatisk loggning med 
hjälp av mätutrustningen

Tabell 10 Grupper av egenin-
samlade hälsodata

Mätningar: Det man kan mäta 
med en tillgänglig produkt

Uppskattningar: Det som kan 
uppskattas och inte går att 
mäta

Mätbara uppskattningar: Det 
som kan uppskattas men också 
mätas

Egenutvecklade tester: Det som 
mäts med hjälp av metoder 
utvecklade eller förfinade av 
användaren själv. 
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svårt och det är mycket data som försvinner för att man glöm-
mer. Data som troligtvis kunnat ge mer kunskap till personen 
angående dennes livsstil och behandling.

Drivkrafter, nyttor och problem
En majoritet av de som samlar in egna hälsodata gör det för 
att uppnå en sundare livsstil eller förebygga oönskade hälso-
tillstånd. De som samlar in egna hälsodata är generellt sett 
hälsomedvetna och vill förbättra sin egen hälsa.  

Det har också lyfts en del problem med tracking och 
egeninsamlade hälsodata. Ett problem är att det kan få en att 
fokusera på fel saker, nämligen det som är lätt att mäta. Ett an-
nat problem kan vara att ens referensvärde förflyttas med tiden 
och att det är svårt att mäta eller uppskatta just detta referens-
värde. Denna förskjutning kan leda till en falsk trygghet när 
uppskattningarna är konstanta, trots förändrad hälsa. Vad och 
hur man mäter är därför väldigt viktigt. 

De symptom och annat som man registrerar, och ibland 
sparar, är ofta basen för att besvara frågor vid ett sjukvårdsbe-
sök. Att besvara frågor om detta och vardagssituationer är inte 
enkelt, och därför blir kvalitén på dessa svar inte alltid bra. 

Hur ofta och hur mycket mäter man? 
Frekvensen som mätningar utförs med är allt från någon gång 
i månaden till flera gånger om dagen. För kontinuerliga mätare 
som blodsockermätare kan det handla om upp till 250 gånger 
per dygn och för pulsmätare ungefär 1440 gånger per dygn.

Utifrån intervjuerna gjordes analys av datamängder för de 
intervjuade. Analysen utfördes på samma sätt som för förfat-
taren, se kapitel Personligt hälsodata från författaren, sidan 9. 
Det visar sig att det även för dessa person rör sig om mycket 
data i egenvården och mindre i hälso- och sjukvården, se Tabell 
12. Underlaget är litet och metoden inte så utvecklad men siff-
rorna visar i alla fall på tendensen att den absoluta majoriteten 
av en individs hälsodata inte återfinns i hälso- och sjukvården.



202

Tabell 12 Datamängder i egenvård och hälso- och sjukvård för de 
intervjuade personerna

All vård Sjukvårdsinfo Andel sjukvård

Hanna 95 898 60 0,06%

Person 2 458 5 1,09%

Person 3 20 107 32 0,16%

Person 4 444 79 17,79%

Person 5 1 682 1,5 0,09%

Person 6 1 480 20 1,35%

Person 7 11 033 23 0,21%

Person 8 35 044 4 0,01%

Strukturera egeninsamlade  
hälsodata
För att hantera mycket data krävs struktur. Det här kapitlet 
presenterar en struktur för egeninsamlade hälsodata. Kapitlets 
målgrupp är personer intresserade av informatik och det är 
något djupare tekniskt än de föregående kapitlen. 

En användbar, anpassningsbar och tydlig informationsstruk-
tur för data utanför hälso- och sjukvården kan bidra till nya 
verktyg, som i sin tur kan bidra till bättre uppföljning och en 
mer individualiserad medicin. Den ökar möjligheterna för varje 
person att lösa sina hälsoutmaningar, med eller utan hälso- och 
sjukvården. I längden kan det här arbetet även skapa bättre un-
derlag för anamnestagning och beskrivning av symptom genom 
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att förbättra och förenkla tracking.
Egeninsamlade hälsodata sträcker sig över flera olika diag-

nosområden i hälso- och sjukvården, precis som de individuella 
hälsoutmaningarna ofta gör. Därför presenteras här en struktur 
som kan användas oavsett diagnosområde, och även för perso-
ner utan kroniska tillstånd. 

 Den framtagna strukturen handlar om en generell modell 
som konfigureras och utmynnar i en personlig, individuell 
modell. 

Modeller
Här presenteras en generell modell för individens hälsodata 
bestående av flera delar. En överblick kan ses i Figur 11.

Den består av fyra delar:
•	 Modell för personliga mätningar och uppskattningar 
•	 Existerande modeller för produkter på marknaden
•	 Modell för hälso- och sjukvårdsdata
•	 Modell för tjänster

Personliga mätningar och uppskattningar
Variablerna som trackas genom mätning och uppskattning har 
snarlika metadata-innehåll och kan därför modelleras på lik-
nande sätt. För att se vilka variabler som identifierats i denna 
rapport se Tabell 13 på sidan 31.
Variablerna i det egeninsamlade hälsodatat kan sammanfattas i 
fyra grupper, se Tabell 10: 
•	 Mätningar: Det man kunde mäta med en tillgänglig produkt
•	 Uppskattningar: Det som uppskattades och inte gick att 

mäta
•	 Mätbara uppskattningar: Det som uppskattas och kan mätas
•	 Egenutvecklade tester: Det som mättes med hjälp av metoder 

utvecklade av användaren själv. 

Utifrån de identifierade grupperna ovan och att många talat 
om vikten av att tracka sitt medicinintag, både timing och 
mängd, har följande fyra modeller tagits fram. Dessa räcker för 
att kunna modellera all egeninsamlade hälsodata. 
•	 Mätning: Mätningar, Mätbara uppskattningar och Egenut-
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Figur 11 Överblick över den generella modellen för en individs hälsodata

vecklade tester 
•	 Uppskattning VAS: Uppskattningar 
•	 Uppskattning NRS: Uppskattningar 
•	 Medicinintag

Mätningarna och de uppskattade mätningarna kan ses som 
samma datatyp men med ett attribut om det är mätt eller 
uppskattat, samt information om mätenhet och precision. De 
egenutvecklade testerna är mätningarna. 

Modellen för personliga mätningar och uppskattningar kan 
ses i Figur 12.

Modeller för andra produkter
De modellerna som existerar i befintliga produkter eller stan-
darder handlar om till exempel aktivitetsarmband, hälsoappar 
eller appar för specifik egenvård. Idag är dessa modeller oftast 
knutna till en specifik en tjänst, till exempel Google Fit och 
Apple Health som beräknar olika hälsovariabler och delar med 
sig av sin information till andra hälsoappar.

Många använder redan produkter, både mjukvara och 
sensorer, för loggningar och mätning som en del i deras egen-
vård. Därför behöver ett nytt system, för att vara användbart, 
inkludera data från redan existerande produkter. I arbetet med 
struktur och modellering innebär detta att man måste möjlig-
göra att sådana källor kan kopplas in. 

Ett exempel på hur diabetesdata modelleras i en produkt 
visas i Figur 13.  För att kunna bygga ett system som är använd-
bart behöver tidigare, redan existerande produkter för egenin-
samlade hälsodata kunna kopplas in. 



205

Figur 12 Diagram med klasser för att beskriva personliga mätningar och 
uppskattningar

Figur 13 Diabetesdata som sparas vid behandling och provtagning i 
egenvård
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Figur 14 Generell modell för egeninsamlade hälsodata och sjukvårdsda-
ta. Exempel på modell för existerande produkt, dvs klasserna Aktivitets-
mätare 1, Aktivitetsmätare 2, Egenvård RA, Diabetesdata, Kost samt 
Aktivitet/Kalender, kan ses i Figur 13 ovan. 
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Figur 15 Flödesdiagram för att ta fram den personliga modellen

Generell modell
Genom att kombinera modellen för personliga mätningar och 
uppskattningar med de explicita modellerna och modeller över 
data från sjukvården och för tjänster får man fram  en generell, 
övergripande modell . Denna modell syns i Figur 14. 	

Personlig modell
Eftersom varje person är unik och vill tracka olika variabler 
behövs personliga modeller som innehåller det som är viktigt 
för individen. 

En personlig modell kan skapas genom att utgå från den 
generella modellen och plocka ut det som är viktigt för indivi-
den, både vad gäller tjänster och datainnehåll. Figur 15 visar 
ett flödesdiagram för detta. 

Värdet av modellen för individen är en förbättrad struktur 
på egeninsamlade hälsodata, att egeninsamlade data kan sam-
las på ett ställe och förhoppningsvis tjänster som använder sig 
av data över alla olika gränser. Värdet för samhället är att det 
finns en bättre grund för att förstå individers hälsa och bedriva 
forskning och utveckling. 

Förhoppningen är att detta kan leda fram till en koppling 
mellan Vad studier säger och Vad min erfarenhet säger. I förläng-
ningen hoppas jag på att det leder till mer nära vård i form av 
egenvård, ett enklare samarbete mellan sjukvård och individer 
och ett bättre forskningsunderlag. 
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Figur 16 Personlig modell för egeninsamlade hälsodata och personliga 
data från hälso- och sjukvården
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Fortsatt arbete framåt
Rapporten har syftat till att föra upp dialogen runt egeninsam-
lade hälsodata från ett individperspektiv: Hur kan man använ-
da egeninsamlade hälsodata för att stärka individens förutsätt-
ningar för hälsa, även i närheten av sjukdom, och hur kan man 
stärka forskning som baseras på hälsodata?

Utan tvekan kommer tillgången av data som är egeninsamla-
de att ha stor betydelse för framtida innovationer.

Det är viktigt att samhället utarbetar tydliga riktlinjer för 
hur och när individdata kan användas. Ett exempel är Vinno-
va-initiativet Vinter, en innovationstävling för att skapa tjänster 
för personer med diabetes typ 1. Detta kan vara en modell för 
hur ett ekosystem kring datahantering inom vård och omsorg 
tillsammans med individ och näringsliv skulle kunna utvecklas. 

Denna rapport har fokuserat på relativt friska, vuxna per-
soner med kroniska tillstånd och en del perspektiv har inte 
undersökts. Närmast i tiden ser vi gärna en utvidgning med 
följande: 
•	 Undersöka behov hos personer som får kommunal omsorg 
•	 Undersöka behov hos personer som är äldre
•	 Undersöka behov för barn och föräldrar 
•	 Bredare underlag från fler personer kring vikten av egenin-

samlade hälsodata
För att kunna använda egeninsamlade data både för indi-

viden, men också för samhället och forskning ses följande 
punkter som viktiga: 
•	 Utarbeta en informationsmodell för egeninsamlade hälso-

data.
•	 Implementation av ett system för egeninsamlade hälsodata 

från flera olika källor.
•	 Skapa ett ramverk där egeninsamlade, personliga hälsodata 

kan aggregeras och jämföras över flera olika källor. 
•	 Utreda om och hur den relaterar till symptom beskriver,  

diagnoskriterier och annan hälso- och sjukvårdsinforma-
tion.
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Sammanställning av variabler
Sammanställning av olika variabler i egeninsamlad hälsodata

Tabell 13 Sammanställning av olika variabler i det egeninsamlade 
hälsodata

Aktivitetsarmband	
Alkolholintag
Andningsfrekvens	  
Blodfetter	
Blodglukos	
Blodsocker
Blodsocker	
Blodtryck	
Blodtryck	
Blodtrycksmätare
Depression	
Dyskenesi	
EKG (hjärtklapp-
ning)	
Feberkänsla	
Frekvent urinering
Glukos mätt i ögon-
vätska	
Hjärtklappning	
Humör/depression/
oro	
Hur mår jag?	
Huvudvärk	
Kalorier
Kontinuerlig blod-
sockermätning
Kontinuerlig glu-
kosmätning	
Kost
Kroppstemperatur	
Känsel	

Labvärden	
Laptop test	
Långsamma rörelser 
(Slowness of move-
ment)
Mat	
Medicinska bieffek-
ter	
Midjemått	
Motion	
Muntorrhet
Mäta steg	
Mäta sömn	
Mätning med smartp-
hone	
Ont i halsen	
Oro	
Problem med att gå 
(freezing gait)	
Problem med 
magen	
Puls
Pulsmätning	
Rökning	
Seg i huvudet
Skakningar (tre-
mor)	
Smarta sockor (tem-
peratur, inflamma-
tion, infektion)

Smartklocka (aktivi-
tet, sömn, blodsocker-
värde, puls, lokalise-
ring)	
Snus	
Stelhet	
Stress	
Stress	
Svullna anklar	
Svullnad	
Syn	
Sömn
Sömnproblem	
Tapping test	
Träning	  
Trötthet	
Trötthet	
Trötthet/Fatigue
Tömning av blåsa	  
Tömning av tarm	  
Vardagsmotion	
Vikt	
Vikt	
Yrsel	
Ömhet/smärta

Hälsodata
I början av rapporten definieras hälsodata som ”Data relaterat 
till hälsa för en individ eller en population”, sidan 5. I det här 
kapitlet presenteras en mer detaljerad bild av vad hälsodata 
är. Det presenteras i två grupper: hälsodata för individen och 
hälsodata för samhället.  
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Anledning till uppdelningen i dessa datagrupper är att de 
kan ses svara på olika typer av problemställning och att de olika 
delarna delvis styrs av olika regelverk. Majoriteten av hälsodata 
för individen styrs av dataskyddsförordningen, GDPR, medan 
hälsodata på samhällsnivå styrs av andra lagar och regler. 

Hälsodata på samhällsnivå innehåller även hälsodata som 
inte är kopplade till en individ, så som beläggningsgrad på sjuk-
hus och väderdata. 

Data på samhällsnivå kan användas till att lösa problem på 
populationsnivå. Problemen kan liknas vid ett navigationssys-
tem som kan guida förare till rätt adress via vägar med minst 
trafik på. Data på den personliga nivån kan hjälpa individen 
med sina egna hälsoutmaningar, problem liknande system som 
hjälper föraren att hålla sig på vägbanan och inte köra i diket. 

Båda funktionera är lika viktiga för att man ska vara hälso-
sam eller komma fram säkert 
och det är när dessa nivåer kan-
kombineras som den individan-
passade medicinen möjliggörs.

Hälsodata för individen res-
pektive samhället visas i Tabell 
14 och Tabell 15, nedan.

Tabell 14 Hälsodata för  
individen

egeninsamlade hälsodata

Träningsdata
Egenmätningar
Medicinering
Uppskattningar 

hälso- och sjukvårdsdata

Journaluppgifter
Kvalitetsregister
Biobank 

förutsättningar

Genetik
Socioekonomisk bakgrund

Tabell 15 Hälsodata för sam-
hället

hälso- och sjukvårdsdata – 
systemet

Personal
Beläggning
Kapacitet

förutsättningar för hälso- 
och sjukvården	
Budget
Befolkning

hälso- och sjukvårdsdata om 
individer

Journaluppgifter
Kvalitetsregister
Biobank

befolkningens förutsättning-
ar

Genetik
Sociotekonomisk bakgrund

samhällsdata

Väder
Kartinformation
Luftföroreningar
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swepers ai- 
kartläggning 

2019-2020
Projektledare: Marcus Österberg

Om ai-delprojektet
Hösten 2018 återpublicerar Swelife, och översatte till engel-
ska, en förstudie framtagen av Västra Götalandsregionen – ai 
och machine learning för beslutstöd inom hälso- och sjukvård.126 
Detta för att sprida resultatet i en vidare krets, bland annat i 
Almedalen 2019.

Från januari 2019 till januari 2020 genomfördes ett tilläggs-
uppdrag inom Sweper-projektet. Precis som många av de andra 
strategiska innovationsprogrammen tilldelades Swelife extra 
finansiering från Vinnova för att arbeta med artificiell intelli-
gens (ai) inom sitt fokusområde.

ai-arbetet bestod av en mix av ett flertal metoder för kun-
skapsinhämtning och spridning av resultat. I projektet har vi 
genomfört intervjuer på plats i Umeå, Stockholm, Skövde, 
Malmö och Lund, samt några per telefon. En annan öppen 
metod var två olika enkäter som spreds.

Ett gäng böcker och artiklar har studerats, poddar har lyss-
nats på och konferenser besökts.

För att föra dialog med omvärlden och sprida resultat under 
arbetets gång har ett antal olika kanaler använts:
•	 Västra Götalandsregionens utvecklingsblogg127 - för långläs-

ning av delrapporter, reflektioner och spridning av delresul-
tat.

•	 Slack-kanal för fikarumsliknande dialog om händelser i 
delprojektet och omvärlden kring ai.
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•	 Twitter-konto med små inblickar i arbetet.
•	 Google Dokument för öppna utkast och remissrundor med 

delrapporter och slutrapporten, samt för kollaborativt kor-
rekturläsande.

ai-workshop utan krav på några  
förkunskaper
Två månader in i arbetet genomfördes den första ai-
workshopen, på en regionutvecklingskonferens i Västerås. Mål-
gruppen var folk som är nyfikna på ai och helt utan förkunska-
per ändå kan tänka sig att pröva väldigt simpel programmering 
av maskininlärning. Samma “crashcourse” i ai har sedan körts 
ett antal gånger i Göteborg, samt en gång hos ki Innovations i 
Stockholm under hösten.

Workshopens material (och rapporten själv) är publicerad 
med öppen licens på Github för den som vill bygga vidare eller 
återanvända resultatet.128

Det strategiska innovationsprogrammet Medtech4Health 
har visat intresse för att förädla ai-workshopen ytterligare inom 
sitt ai-projekt under 2020.

Maria Lidholm på Västra Götalandsregionens regionhälsa välkomnar 
deltagarna till RPA-träffen i september.
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Öppen kunskapsspridning under  
delprojektets gång
Vi har arrangerat öppna föreläsningar i ämnen som ligger på 
gränsen till delprojektets definition av ai-begreppet, men som 
andra tenderar att inkludera. I september 2019 var ämnet 
automatiserade processer genom rpa (Robotic Process Automa-
tion). RPA-botar är i ropet, kommer med ett löfte om effek-
tivisering och att människor ska sluta agera som “data clerks” 
som Eric Topol beskriver det i sin utmärkta bok Deep Med-
icine129. Hur kan vi inom hälso- och sjukvård, samt omsorg, 
använda denna möjlighet på ett bra sätt? Vilka fallgropar har 
andra redan trampat ner i? Det och mycket mer berättade de 
inbjudna föreläsarna om. Föreläsarna var från produktleveran-
tören UiPath, robotprocessägare från Södra Älvsborgs Sjukhus, 
verksamhetschef på Kungsbacka kommun, rpa-systemägare 
från Västra Götalandsregionens interna it-organisation, samt 
projektledare på konsultfirman Combitech.

Omfattande anteckningar finns att läsa på Västra Göta-
landsregionens utvecklingsblogg , samt att några av presenta-
tionerna går att ladda ner.130 

Det femtiotal platserna till halvdagen tog slut på nolltid, 
vilket talar för intresset.

Anna Tomberg från AstraZeneca demonstrerar verktyget Jupyter Note-
books under halvdagen om datadrivna beslut.
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I december 2019 blev det om datadrivna beslut, vilket vi 
även filmade för utökad spridning.131 Datadrivna beslut kan 
låta tekniskt men är egentligen inte så märkvärdigt. Det hand-
lar om att använda data och fakta som grund för de beslut som 
tas. Lite mindre magkänsla, lite mer Hans Roslings sätt att 
argumentera för sin sak.

De inbjudna föreläsarna från Västra Götalandsregionens 
it-avdelning, konsultfirman Combitech, AstraZeneca och 
Sahlgrenska universitetssjukhuset berättade om förekomsten 
av datadrivna beslut man kan observera i sin vardag, samt ett 
antal tillämpningar i vanliga verktyg. Även denna halvdag var 
gratis att delta i. Det blev fullsatt: cirka 70 personer dök upp.

Sammanfattning av slutrapporten
Det pågår som bekant mycket inom ai-området, dock är den 
absoluta merparten av insatserna en bra bit från att bli använd 
för att uppnå en bättre hälsa.

”Paradoxen; hur kan det vara så att vi säger att ai är minst 
lika bra som mänskliga experter, å andra sidan så verkar ai 
inte ens vara användbar i dagsläget?”

– Claes Lundström under seminariet Hur kan ai gå från 
vision till verklig patientnytta? Almedalen 2019132

Förklaringen är att det pågår mycket forskning inom ai men 
att än så länge är det väldigt lite som går att tillämpa i hälso- 
och sjukvård, omsorg eller inom läkemedel. Det betyder inte 
att det inte ser väldigt hoppfullt ut, bara att det är för tidigt att 
utvärdera det verkliga genomslaget ai-teknik kan tänkas ha. ai 
är egentligen bara digitalisering, om man nu ska hårdra det.

Områden som kan analyseras visuellt kan rida på den våg av 
ai vi är inne i. Detta bland annat tack vare ai-tekniken djupin-
lärning och dess förmågor inom bildklassificering som redan 
ligger långt framme. Möjligen är det inom det området man 
ska leta projekt för att minska risken för ett misslyckat initia-
tiv. Samtidigt är risken att man, genom att följa praxis, får mer 
konkurrens. Hur man väljer hänger också ihop med var ens 
organisation befinner sig i resan att bli mer digitalt mogen.
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Att använda ai för att uppnå bättre hälsa måste ses ur flera 
parallella tidsperspektiv: gårdagens ai som redan är gjort (och 
löst), regulatoriska utmaningar som hindrar oss från implemen-
tering idag och det som är morgondagens ai om några år ifall vi 
har en gynnsam utveckling.
•	 gårdagens ai: Bilddiagnostik, optisk teckenläsning (ocr) 

och robotassisterad kirurgi är exempel på en äldre form av 
ai som redan är i produktion.

•	 dagens regulatoriska utmaningar och oklarheter: 
Exempelvis att Patientdatalagen (pdl) inte tillåter en hel-
hetsbild över patienten, att dataskyddsförordningen (gdpr) 
hindrar profilering och automatiska beslut och att ett medi-
cintekniskt regelverk (mdr) 2021 ställer hårda krav på medi-
cinteknisk mjukvara, det vill säga ai inom vård och hälsa.

•	 morgondagens ai: Vad kan göras framåt bara dagens be-
kymmer skingras? Att försöka dra nytta av den nyare ai:n 
som dagens hajp består av – det vill säga djupinlärning – 
och bearbeta naturligt språk, till skillnad från de ai-expert-
system som är i produktion redan idag.

Vad som talar för Sverige
Sverige (och delvis våra grannländer) har följande möjligheter:
•	 Våra personnummer som garanterar en unik identitet vilket 

gör att vi kan hålla våra datakällor mer ordnade, samt kors-
referera dem.

•	 Vår långa tradition av att föra statistik vilket i ett datadri-
vet samhälle ger oss konkurrensfördelar. Exempel i form 
av våra kvalitetsregister, att vi har registrerat under mycket 
lång tid inom hälso- och sjukvården.133

•	 Sverige uppmärksammas ofta i internationella jämförelser 
för vårt innovativa sinnelag och att vi har en befolkning som 
inte räds att använda digital teknik.

Sveriges nackdelar
Till vår nackdel har vi alla regler som skyddar och ibland 
förbjuder saker där det finns stor acceptans hos befolkning-
en. Rapporten Förbjuden framtid? är rätt tydlig när det gäller 
kommuners problem med digitalisering. Samma sak gäller även 
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regioner. Rapporten konstaterar bland annat:
”…att vi idag inte får använda data för att hantera samman-
satta komplexa problem med metoder som involverar infor-
mationsöverföring över sekretessgränser, eftersom ändamålen 
utveckling, beslutsstöd och förebyggande arbete inte har några 
sekretessbrytande regler.

Det finns givetvis många digitaliseringsåtgärder som kan 
genomföras ändå med stor potential, men de rör i allmänhet 
endast opersonliga data eller data inom respektive sekretess-
område.”

– Förbjuden framtid? Institutet för Framtidsstudier, 2017134

Även landets tre största regioner har gemensamt lyft upp 
detta, bland annat med detta inlägg i debatten:

”Den tekniska utvecklingen ger stora möjligheter för oss i regi-
onerna att skapa en bättre och mer samordnad vård. Denna 
utveckling vill vi ta tillvara med införandet av nya vårdinfor-
mationssystem. Men för att det ska vara möjligt behöver vi en 
lagstiftning som hjälper oss att utveckla vården.”

– Johnny Magnusson, regionstyrelsens ordförande i Västra 
Götalandsregionen , med flera, Dagens samhälle, juni 2019135

Med andra ord missar vi de stora möjligheterna med preci-
sionsmedicin/precisionshälsa – eller hyper-personalisering som 
det ibland kallas för inom ai – tack vare en lagstiftning som kan 
tyckas värna individers integritet mer än deras hälsa.

Viktiga åtgärder
För att dra nytta av ai-tekniken har vi ett antal större utma-
ningar att ta tag i, nämligen:
•	 regelverk. Hur ska gdpr praktiseras? Hur blir det medicin-

tekniska regelverket ett stöd och inte ett hinder? Ska vi ha 
en nationell eller europeisk molninfrastruktur till stöd, och 
när kan vi använda utomeuropeiska företags moln?

•	 hållbarhet. Hur blir tillämpningen av ai ansvarsfull och 
transparent? Hur tillförlitliga är ai-lösningar över tid?

•	 digital mognad. Är arbetstagare och invånare redo att låta 
sina liv styras av algoritmer de troligen inte kan förstå? Hur 
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sammanför vi domänexperter med dem som kan ai-teknik, 
eller ska domänexperterna lära sig mer om ai?

•	 forskning–innovation–implementering. Hur ska vi utvär-
dera ai-forskningens resultat? Fynden måste förädlas genom 
en innovationsprocess mot stundande implementering. Än 
så länge är det slagsida åt forskning och väldigt lite imple-
menterat.

•	 delande av data, resurser och resultat. I Sverige behöver 
vi dela med oss i större utsträckning! Att dela med oss av de 
resurser vi har, skapa etablerade modeller som kan användas 
av fler och inom fler områden, samt samarbeta om data.
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