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Sammanfattning

Bakgrund

For att kunna bedriva verksamhetsuppfoljning, kvalitetsuppfoljning och
forskning pa ett effektivt sitt &r all sjukvardsverksamhet beroende av
strukturerad data fran patientvarden.

Ett utokat fokus kring strukturerad patientdata (SPD) inom varden skulle ha
betydande fordelar for forskningen inom ett stort antal omraden. SPD skapar
mycket goda forutséttningar att, med information som finns i journalen,
bygga patientkohorter, gora feasibilityanalyser, genomfora effektiv
patientrekrytering samt enkelt samla in studieinformation for uppfoljning av
behandlingar. SPD underlittar utbyggnaden av nationella kvalitetsregister pa
ett konkret sitt och mojligheten att stodja olika former av dppna
vardjamforelser. SPD kan dven anvindas vid utformningen av olika
kvalitetsstod inom varden. Genom att SPD underlittar for patienten att delta i
varden skapas dven forutsittningar for att bedriva forskning som inbegriper
direkt kommunikation med patienten.

Genom att etablera en bittre strukturerad patientdata kan man pa ett effektivt
sdtt undvika att begrinsade forskningsresurser laggs pa onodigt arbete med att
ta fram information som skulle kunna finnas tillgédnglig och sokbar i
patientjournalen. Det leder dven till att forskningen blir en integrerad del 1
varden, vilket pa sikt underlittar den translationella forskningen.

Inom Vistra Gotalandsregionen (VGR) liksom i 6vriga Sverige pagar pa flera
hall ett framgangsrikt arbete med SPD som stod for uppfoljningen av varden
och forskningen. En 6kad spridning och forstaelse for nyttan med SPD och de
goda exempel som finns inom VGR éar onskvird. Detta pilotprojekt syftar till
att inventera och beskriva nagra av de olika arbeten med SPD som pagar i
regionen och redovisa nytta och méjligheter for klinisk forskning.
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Syfte

Att inventera och beskriva nagra av de initiativ med strukturerad patientdata
som pagar i regionen och redovisa nytta och mojligheter for klinisk forskning
och dirigenom skapa en grund for vidare strategiskt utvecklingsarbete vid
Gothia Forum.

Mal

Att presentera en sammanstillning av olika initiativ som Okar tillgangen till
strukturerad patientdata for klinisk forskning och ge forslag pa mojliga
utvecklingsomraden inom strukturerad patientdata (SPD).

Genomforande

En projektgrupp bildades med deltagare fran VGR-IT, likemedelsindustrin
och Gothia Forum.

Den forsta uppgiften for projektgruppen var att ta fram en intressentanalys for
strukturerad patientdata (SPD). Detta for att fa en dverblick av vilka (och i
vilken omfattning) som har behov av strukturerad patientdata utifran ett
kliniskt forskningsperspektiv.

Direfter valdes metoden verksamhetslogik som utgangspunkt for
kartldggningen. Metoden bygger pa att man studerar input och output i en
verksamhet. Sedan utformades en intervjuguide att anvinda som underlag for
inventeringen av de olika initiativen.

Nista steg i processen var att kartldgga olika former av initiativ som okar
tillgangen till strukturerad patientdata och som bedrivs i regionen.

Efter 6versiktlig informationsinsamling valdes nagra av initiativen ut for en
mer omfattande kartldggning.

De initiativ som ingick i en mer omfattande kartlaggning var: AVK program,
DiabBase, Hjirtjournalen, Hjirtstopp, InfCare HIV och Skaraborgsmallarna.

For att askadliggora de olika initiativen utformades processmodeller som
beskriver de olika initiativens framgéngsfaktorer, utvecklingsomraden och
erfarenheter inom klinisk forskning. Vidare lyftes fram exempel pa olika
nyttoeffekter som de olika initiativen bidragit till och en sammanstéllning av
intervjuerna skrevs ihop for varje initiativ.
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Rekommendation

1. Kravspecifikation for kvalitetsuppfoljning av vardarbetet

En tydlig kravstillning pa varden om vad och hur vard ska f6ljas upp
skulle formodligen bidra till att oka tillgang till SPD i ett bredare
perspektiv och underlédtta mojligheten till klinisk forskning och
verksamhetsuppfoljning.

2. Upphandling, implementering och integrering

I upphandlingsarbetet av nya IT-stod 1 VGR ér det viktigt med kompetens
inom klinisk forskning for att fanga upp kraven och mojligheterna i
informationssystemen. Att IT-stoden integreras i1 journalsystemen, i den
utstrackning det dr mojligt, medfor effektiva arbetsrutiner.

Mojligheterna att 6ka tillgangen till SPD skulle vara om man blev dn mer
tydlig i sitt kravstillande fran kliniskt forskningsperspektiv gentemot
leverantorer 1 ett tidigt skede 1 utvecklingsarbetet kring kommande
informationssystem.

3. Automatisk overforing till kvalitetsregister

En omfattande satsning kring automatisk overforing till kvalitetsregister
skulle oka tillgangen till SPD och ddrigenom forbittra mojligheterna for
att bedriva klinisk forskning.

4. Retrospektiv atervinning av patientdata

En 6kad kunskap om metoder for att hantera fritextsokningar/data mining
1 dagens informationskillor vore av vérde for den kliniska forskningen.

5. Mojlighet till okad foljsamhet till riktlinjer

Aktiva beslutsstodssystem Okar tillgangen till SPD och mojliggor
samtidigt en forbittrad foljsamhet till riktlinjer vilket medfor ett bittre
omhéndertagande av patienter och en mer kostnadseffektiv vard. En
bredare implementering av sadana system skulle forbittra mojligheterna
till klinisk forskning.

6. Utvidgning av pilotprojektet, bredare kartliggning av initiativ till SPD

En kunskap pa regional, nationell och internationell niva om existerande
informationstillgangar och dess mojligheter inom klinisk forskning bor
utvecklas.
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Utfall
0.3 Maluppfyllelse

Syfte

Att inventera och beskriva nagra av de initiativ med strukturerad patientdata
som pagar i regionen och redovisa nytta och mojligheter for klinisk forskning
och dédrigenom skapa en grund for vidare strategiskt utvecklingsarbete vid
Gothia Forum.

Mal

Att presentera en sammanstillning av olika initiativ som okar tillgangen till
strukturerad patientdata for klinisk forskning och ge forslag pa mojliga
utvecklingsomraden inom strukturerad patientdata (SPD).

Kommentar

En inventering har genomforts 6ver initiativ som Okar tillgangen till
strukturerad patientdata. En avgrinsning gjordes for att kunna hantera
initiativen inom uppdragets tid och resursramar.

0.4 Leveranser
Rapport med bilagor.

0.5 Tidsplan

Projektet inleddes i april 2009 och avslutades i oktober 2009, allt enligt
tidsplan.
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1 Metod

1.1 Projektorganisation

Projektégare

Bengt-Goran Olausson,
Regionkansliet

Projektbestillare

Kaj Stenlor,
Gothia Forum

Styrgrupp /
Projektsamordningsgrupp
Par Kéllmark, AstraZeneca
HIif Sigurgeirsdottir Lilienberg, MSD
Dick Westerlund, Pfizer
Pernilla Sanawall, MSD

SPD

v
Projektledare

Asa Vikingson,
Gothia Forum

Projektgrupp

Sven-Armne Christiansson, VGR IT
Helena Aggesund, MSD

Referensgrupp
Alexander Biiller, Know-IT +
Flertal nyckelkompetenser
inom omrédet

Bild 1. Projektorganisation for pilotprojekt SPD
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1.2 Genomforande

Verktyg

Vi har dokumenterat i Word, anvént “Projektplatsen” som dokumentplats och
“Projektilen” som projektstyrningsmodell. Regionens verktyg Process Guide
med tillhorande portalfunktion har nyttjats som intressentmodell och
processmodell.

Tillviigagangssiitt

En intressentanalys for strukturerad patientdata togs initialt fram. Regionens
verktyg Process Guide med tillhorande portalfunktion har nyttjats. Detta for
att fa en overblick av vilka som har behov av strukturerad patientdata utifran
ett kliniskt forskningsperspektiv, och i vilken omfattning. Exempel pa
intressenter som identifierades med behov av SPD var likemedelsindustrin,
forskare, likemedelskommittéer, sektorsrad, myndigheter och de nationella
kvalitetsregistren. For varden finns ett tydligt behov av SPD f6r att kunna
bedriva verksamhetsutveckling, kvalitetsuppfoljning och aterkoppling. For
industrin efterfragas SPD for att studera storre patientgrupper och for att
underlitta arbetet med klinisk forskning.

Nista steg var att finna en ldmplig metod for kartliggningen. Valet foll pa
metoden ”Verksamhetslogik”. Verksamhetslogik dr en metod som har
anviants inom offentlig sektor for att beskriva en verksamhet och som bygger
pa att man studerar input och output i en verksamhet (produktionsmodell).

For att kartldgga initiativen utifran ett forskningsperspektiv tog vi hjilp av de
fem stegen 1 verksamhetslogiken.

1. Inhdmta information fran olika kéllor som internet, rapporter, intervjuer
etc.

Beskriva syftet med de olika initiativen
Definiera initiativens olika bestandsdelar (funktioner)

Beskriv initiativens logik i en processmodell

A

Bekrifta beskrivningarna av initiativens antagna orsakssammanhang.
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Vid utformningen av en intervjuguide anvinde vi oss av foljande fragor:
=  Hur? (vilka resurser behovs och vilka aktiviteter sker?)

= Vad? (vilka prestationer utfors?)

=  For vem? (vilka dr malgruppen?)

» Vad vill vi? Varfor? For vilka? (effekter pa kort och lang sikt utifran ett
kliniskt forskningsperspektiv).

For att fa en bild av vilka erfarenheter och mojligheter som de olika
initiativen har utifran ett kliniskt forskningsperspektiv valde vi att stimma av
initiativens mojligheter och erfarenheter inom féljande omraden:

e Data mining (med data mining menar vi att kunna studera samband
mellan okidnda variabler)

e Feasibilityanalyser (Vi utgick fran de kriterier som valdes ut i
pilotprojektet “protocol feasibility” fOr att testa regionens databaser).
Kriterierna som anvindes dir var: alder, kon, diagnos, rokning, BMI,
ladkemedelsbehandling, blodtryck, vikt, lingd.

¢ [dentifiera patienter till studier (Vilka mojligheter finns att snabbt hitta
patienter som uppfyller inklusionskriterierna i ett specifikt
studieprotokoll)

e Att bygga och studera patientkohorter
e Att genomfora ldkemedelsuppfoljningar

e Att besvara fragor fran myndigheten Tandvards och
Likemedelsformansverket (TLV).

* Automatisk exportering av data till kvalitetsregister (undvika
dubbelinmatningar)

¢ Underlag till avhandling

Vidare samlades information in om de olika initiativens nyttoeffekter.

Nista steg var att kartligga vilka olika former av initiativ som bedrivs i
regionen och som okar tillgangen till strukturerad patientdata. De initiativ
som identifierats beskrivs i bilaga 2.

DOK.NAMN: SLUTRAPPORT_SPD_20091113._DOC UTSKRIFTSDATUM: 10-01-07



Y"VAST RA

GOTALANDSREGIONEN

Dokument nr :

Version:

Status: Sida:

1.3

(12)29

Dokumentbeskrivning:

Slutrapport pilotprojekt strukturerad patientdata (SPD)

Efter en 6versiktlig informationsinsamling valde man att ga vidare med nagra
av initiativen for en mer omfattande kartldggning. Foljande kriterier lag till
grund for urvalet.

i. Intressenter bor ha intresse inom omradet

ii. Initiativet bor ha anvints 1 minst 3 ar och initierats lokalt

1. Initiativet bor ha anvénts/bidragit till kliniskt forskning

De initiativ som valdes ut for en mer omfattande kartliggning var:

AVK program
Diab-Base
Hjartjournalen
Hjéartstopp
InfCare HIV

Skaraborgsmallarna.
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Processmodeller for att beskriva initiativens framgangsfaktorer och

utvecklingsomraden

For att beskriva initiativens funktioner och hur de anvénds utformades en
processmodell. Processmodellen visualiserar och beskriver initiativets flode
och vad som identifierats som framgangsfaktorer (F), utvecklingsomraden
(U) och dér alternativa 16sningar finns (L) samt vilken erfarenhet av klinisk

forskning som finns.

och tillfors vérde
Flédesobjektet &ndrar
status via aktiviteten
Aktivitet som dr tillbakariktad ex
négot som méste gdras om
Vilken metod,

Tillbaka aktivitet att utfora sina

Utvecklingsomréade

roblem’
Delprocess (provem’

som anvands for Metod

arbetsuppgifter.

flodar genom processen

Vérdeobjeki

Processens aktiviteter,
det som hander
Aktivitet beskrivs som Q hol dellari
ett verb + substantiv -..ym..e.e!' precessme..e..e!'!. .g
. Négon eller négot som
Aktivitet

Driver det
som sker i
processen.

Drivobjekt

De resurser sor
Resurs | &rnédvandiga for
att kunna utfore

aktiviteten,

Ldsning

0

: Métt;;et i processen

Framgangsomréde;

2 £ Magjligt mer
ra far
Gl il erfarenhet
saknas
Bla farg Erfarenhet
finns

som fungerar som ar vérdefullt att
bra i processer mdta
brytas ned i ﬂerc
aktiviteter.
0]
Forklaring olika farger "output” frén
aktivitet dtervinna data for klinisk forskning
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2 Resultat

2.1 Intressentanalys:

Det finns ett flertal intressenter av strukturerad patientdata (SPD) for klinisk
forskning. I analysen grupperades intressenterna utifran sitt férhallande till
SPD. Det vill sdga om de styr, paverkar, nyttjar eller 6kar tillgangen till SPD.
Nagra av de ledande likemedelsbolagen tillfragades om sina behov av SPD.
Det framkom tydligt ett stort behov att anvidnda SPD inom klinisk forskning
for feasibilityanalyser, finna patienter, genomfora lakemedelsuppfoljningar,
hélsoekonomiska analyser etc. For mer information se bilaga 1.

Intressentmodell
SPD
Socialstyrelsen
Snomed-CT p
Avdelning Lakemedels
TN kommitten
Farmakologi
Register "

RIV metodik VGR HSA
centrum Patientdatalagen Analysenhet

Medicinska
sektorsrad

FOA Vard, FOA
Admin, FOA
Infrastruktur

Etisk
prévingsnamnd

Nationella

kvalitets register

Informations T strategisk

enhet i VGR

VGR HSA
(Lakemedelsenhet

strukturarbete

Politiker FOU

Paverkar tilgngen till
patientdat

T4
\Tandvardssystem

Melior

(Siemens) Styr tillgdngen

\ Nyttjar tillgéngen
Tillgang till Strukturerad onsultverksamhet
Okar tilgngen til PatientData for Klinisk halsoekonomer,
patientdata \ forskning /

N Kliniska forskare

statistiker
(provare)

Privata Verksamheter
VGR

vardgivare

Journal Il

ltsokningsverktyg
(Profdoc)

Medicintekniska

bolag

Register
centrum

Specifika

Historisk:
vardsystem o orieKa

varddatabaser

Nationella
kvalitets register

Lakemedels

bolag
Skapar forutséittningar till

Sahlgrenska

akademin

NPO (Nationell
patientoversikt)

Registrérar tllgangen till

Bild och patientdata,

funktionsregister
(BFR)

Recept / Apotek Kiinisk malgrupp

patienter
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Bild 2. Modellen finns i interaktiv form pa VGR:s intrandit med bakomliggande linkar.
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2.2 Identifierade initiativ for strukturerad patientdata (SPD)

De olika initiativen valde vi att dela in gruppvis utifran deras syfte/funktion.

Projekt dir man arbetar systematiskt for att utforma och implementera
en enhetlig terminologi:

- Enhetlig informationsstruktur for varddokumentation

- Snomed CT (Systematized Nomenclature of Medicine Clinical Terms)

System for att inhiimta strukturerad patientdata:
- Sokord med mallar (for datafangst)

- Kompassen

Olika utsokningsverktyg for att atervinna/extrahera data
- Cognos (regionens verktyg)

- Xtractor

- Pygargus CXP

- RAVE

- Qlickview

System med inbyggt aktivt beslutstod i vardarbete/klinisk forskning
- AVK program (waranbehandling pa AVK mottagningar)

- Core-Base (hjirtoperationer)

- Diab-Base (diabetes)

- Hjértjournalen (hjérta-kérl)

- Hjértstopp utanfor och pa sjukhus (register for hjértstopp)

- InfCare HIV (HIV behandling pa infektionskliniker)

- Skaraborgsmallarna (sokordsmallar inom diabetes)

- VRl registrering (antibiotika ordination)

Definitionen for kliniskt aktivt beslutstdd &r hér nir radande
vardprogram/riktlinjer kan implementeras i systemet och med funktioner som
aktivt reagerar pa forutbestimda forutséttningar.
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Integrering mellan olika informationskéllor
- IFK (Informationsstruktur For Kvalitetsregister)

- NPO (Nationell Patientoversikt)

Nationella register

- Nationella kvalitetsregister

Exempel pa lokala/regionala databaser
- UPV db (Primidrvardens databas for kvalitetssikring)
- SPCD (Skaraborg Primary Care Database)

- Vega (regionens samlade vardkonsumtionsdatabas)

2.3 Initiativ som, inom ramen for projektet, kartlagts mer

omfattande

= AVK program
= Diab-Base

= Hjértjournalen
= Hjirtstopp

= InfCare HIV

= Skaraborgsmallarna.

Pa f6ljande sidor beskrivs varje initiativ med en processmodell
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2.3.1 Processmodell for AVK program

AVK program ir utformat for att hantera likemedlet Waran® som kriiver en
ytterst noggrann individualiserad behandling. Tack vare systemets stora
patientunderlag och detaljrika insamling av behandlingsdata har man genom
forskning kunnat minska risken for dod. Pa en direkt fraga om systemets
betydelse blev svaret”- Vi skulle inte klara sig oss utan AVK program”

AVK

) Finns inbyggt i
program @ AVK Program Risk Bra
arderin; ? nktioner

Waran rutin
Patient pa Riktlinjer
besok
Or varjs,

patient Patient
besok,

undersoks oct
behandlas, data
registreras

Planera bestk

n Léakare,ssk

AVK
mottagningar

i Sverige
Lakemede
/
Ordinatior

K

labdata

Lab date
Flexlat

aser pati
VK Prog

Kiin fys

)™

Raéntger Vastfolke

.. .'?

- Lakare,ssk
L ientdata frar
A ram i Melio)

Installc
nedicinering

Larm
awikande
arder

®

e-recepl

Nytta och méjlighet for klinisk forskning

Bra tillgéng till
strukturerad date A
for olika andama

Atervinna data fo/
Klinisk forskning

o

AVK
Imottagningal
i Sverige

?

F6r mer information se bilaga 3.

informerac

frden/patiel
@ Patient blir delaktig genom

information om sin vérd

Informere
patient

Ingen integration detta medfor manuel
regisrering av lakemedel i AVK Program

} pdate!
akemedels, data vie P
lista manuell registrering AVK

Bra tillgang till
strukturerad date
for olika andamé

Ateng}jn:uf;asif: e Kvalitets
verksamhe dikatore;

AVK
mottagningar
i Sverige
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2.3.2 Processmodell for Diab-Base

DiabBase bidrar till att underlitta det dagliga teamarbetet i vardprocessen.
Det finns en méngd olika former av stodfunktioner exempelvis integrerad
vardprogramslinga. Systemet kdnnetecknas av enkelhet i anvéndningen da
man har efterstriavat att anvidnda minimalt med fritext (boxar) for att
strukturera data. Systemet har funktioner for att involvera patienten i

uppfoljning och kontroll av sin sjukdom.

DiabBase

Besok
forbe

Riktlinjer/
Slinga
Patient pa Vardprogram
besok
for vane -
p(;i;i{ Patient
besok = undersoks och
rett,

Planera besok
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labdata iabBase
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6 l1\z/tG'R Lakare,ssk Klinfys data ) 14

i )
Sverige Utistande yverige

Lab data
Flexlab

Lékemedel|
Vastfolket

H
a4

Melior

Klin fys

Roéntgen

befolkni

inbyggt i DiabBase.
Logiska kontroller av falt.

behandlas, data

Laser patientdata fral
DiabBase i Melior,

Vérdprogram slinga finns

Risk
yardering

e-recept

@

Gkemedel

=

Nytta och mojlighet for klinisk forskning

Bra tillgéng till
strukturerad data
for olika &ndamal

Atervinna data for
klinisk forskning

’

DiabBase
6iVGR
|14 i Léakare,ssk

Sverige

easibilit,
analys

Bra tillgéng till
strukturerad data
for olika &ndamal

Atervinna data fér 2t
folja upp sin
verksamhet

DiabBase
6iVGR
Sverige

For mer information se bilaga 3.
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Data till NDR.NU
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unktioner
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DiabBase
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14
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regisrering av lakemedel i
DiabBase
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Importera data via akemedel }
manuell registrering RiabBase

Andra

kallor DiabBase
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Sverige
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ndr NDR.nu hdmtar data

@
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DiabBase
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DiabBase
Nationellt| | 6iVGR
register 14§
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DiabBase
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14
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2.3.3

Processmodell for Hjartjournalen

Hjartjournalen dr ett mycket véilutvecklat journalsystem med avancerat
aktivt beslutstdéd, EDS-H, som underlittar att folja riktlinjer och att
bedriva klinisk forskning. Dessutom kan man, utifran ett specifikt
studieprotokoll, ldgga in en sk regel i EDS-H, som under realtid
signalerar att patienten uppfyller inklusionskriterierna i ett
studieprotokoll. Detta mojliggor att alla som méter patienter och
dokumenterar i Hjirtjournalen kan fanga upp lampliga studiepatienter
och hinvisa dem vidare till studieansvarig skoterska eller ldkare, utan
att de sjdlva dr insatta i

studieprotokollet.

Finns inbyggt i~ Styrande regler enligt riktlinjer.

Hjértjournal Hjértjournal  Motivering krévs vid avvikande
vélutvecklat behandling
Risk
ardering
Bra P
Riktlinjer Aktivt ®funktioner P L]
Patient pa Vardprogram || beslutsstéd |nfog;|:rad
besok behandlad

N Patient

undersoks och

behandlas, data
Losning registreras
finnes ( ) lakemedel

ljartjournal
labdata Bords, || EDSH
Lésning| Skene
finnes
Léakare,ssk,
sekreterare

Sammanfattning patienttext
Lakemedel| | Lab data frén Hjértjournal

Behov av
chabiltering
Kontaktar patient otq Patient
ev. deltagande i S
Klinisk studie !

ssk

kriteria
ppfyllg

i

kemedel
lista

Enbart kvartalsvis, verksamherten 6nskar
direktexport, funktionaliteten finns €j idag i
Befolkningsinfo RIKS HIA

Data till RIKS HIA o=
" ppcatera
Vastfolket Export kvartalsvis Nationellt
RIKS HiA

e-recept

KIV Klin fys

Rontgen

f
q

RIKS HIA

Nytta och méjlighet for klinisk forskning

Data till SCAAR L
@ Bra tillg8ng till strukturerad A ppdatera
data for olika &ndamal Exportera data Nationellt

Scaar,

. SCAAR Behov a!
ppfolining

Atervinna data for
klinisk forskning

ljartjournal
Boras, Lakare,ssk
Skene

’

For mer information se bilaga 3.

Okad
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patient

Rehabiltera patien
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ljartjourna
Boras, Lakare,ssk
Skene

Ingen integration detta
medfér manuell regisrering

av lakemedel i Hjartjournal

Importera data via
manuell registrering

ljartjournal
Borés, Léakare,ssk
Skene

planering Bra tillgang till strukturerad
uRpfdljning data for olika &ndamal

I Atervinna data for at
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2.3.4

Processmodell for Hjartstopp utanfor- och pa sjukhus

Systemet har utformats efter en specifik och allvarlig hindelse, hjartstopp.
Syftet dr bland annat att finna de basta behandlingsmetoderna och att aterfora
information till varden avseende hantering av hjértstopp.

Patient

undersoks och
behandlas, data
registreras

ljartstopp!
y Hijéartstopp
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personal
® ==
God
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journal

tackningsgrad
Riktlinjer

Vardprogram
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ljartstopp
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Hjartstopp
avtalade
@ sjukhus
God
téckningsgrad Melior/Ovriga

Riktlinjer i
Patient Vérdprogram Patient
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Patient
behandlad

journalsystem

Hjirtstopp pa sjukhus och utanfor sjukhus

dagar efter
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@ Varldsledande
hjartstoppsregister
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personal

stopp
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®

Atervinna data for
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Fo6r mer information se bilaga 3.

Bra tillgéng till strukturerad
data for olika &ndamal

®

Atervinna data foral
folja upp sin
verksamhet

Ex.Antal fall som pabdrjar
HLR efter x minuter

Hjartstopp
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2.3.5

Processmodell for InfCare HIV

InfCare HIV ir bade ett system som har aktivt beslutstod och som samtidigt
utgor det nationella registret for HIV. InfCare HIV finns i hela landet och
systemet innehaller alla kinda HIV-infekterade patienter i Sverige. InfCare
kédnnetecknas av att ha en god behandlingsoversikt och funktioner som
bygger pa att nyttja kompetens runtom i virlden genom funktioner som
“konsultation” och “resistensbestamning”.

InfCare HIV
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For mer information se bilaga 3.
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2.3.6 Processmodell for mallar i primarvarden i Skaraborg

Mallarna i Skaraborg kidnnetecknas av hur man pa ett enkelt sitt kan 6ka
tillgangen till SPD och samtidigt ge anvéndarna stdd i sin verksamhet.
Drivkraften i arbetet &r att slippa dubbelarbetet med rapportering till NDR.nu
och att underlitta effektmalsanalys (EMA) samt verksamhetsuppfoljning. For
forskningen har arbetet med mallar dven bidragit till att data kan exporteras
till en forskningsdatabas for primarvarden i Skaraborg (SPCD).

Mallarna &r utarbetade

Mallar
Skaraborg Patient pa efter v8rdprogram Bra
besok funktioner
Mallar Mallar
Diabeies_ Diabetes
Hypertoni Hypertoni
Astma Astma
or varjs 0
palientj Patient it
bessk undersoks och formular/ Registrera data

Planera besok

behandlas, data
registreras

ssk,

kompass Malvarden
dagbol individuella
befolkningsdata Kunskapsbok

Patiel

T '"foggﬁrad Patient noterar pdater
astiolke i ompass
Sehandlad i dagboken ag?)o
Patient |[Kompass

NDR server hamtar
data fran Profdoc

Nytta och mojlighet for klinisk forskning

Bra tillgéng till
strukturerad data
for olika andamal

Atervinna data for
klinisk forskning
Lékemedel
easibili
analys
Bra tillgdng till Profdoc
strukturerad data
for olika andamal

Ater\ff;ga :aias Ifgf el Kvalitets
ja upp igdikatore)
verksamhet

SPCD

Patiente)
som gett
Samtycke

Data till NDR.NU

ppdatera
Nationellt
diaketsregjster

Nationellt
register

Exportera data till

SPCD

Lékare,ssk

For mer information se bilaga 3.
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2.4

2.4.1

Nyttoeffekter

Nagra utvalda nyttoeffekter fér de olika initiativen, med fokus pa
klinisk forskning

Med mer detaljerad sokbar data okar mojligheten att besvara specifika
fragestillningar

- Tack vare detaljerad sokbar patientinformation i DiabBase har en
avhandling, omfattande 4000 patienter som behandlas med likemedel for
sin diabetes, kunnat genomforas.

Hjdrtjournalen dr utformad for att identifiera ldmpliga patienter for ett
specifikt studieprotokoll

- Tack vare att inklusionskriterierna kan integreras 1 hjdrtjournalen kan man
direkt i vardarbetet se om en patient dr lamplig for ett specifikt
studieprotokoll och ddrmed korta ner tiden for rekryteringsarbetet. Alla pa
kliniken behover inte vara insatta i studien men kan @nda, med hjilp av
hjirtjournalen, bidra till att potentiella studiepatienter identifieras och
hinvisas till studieansvarig provare.

Med tillgang till SPD kring likemedelsbehandling har forskningen gjort
viktiga kliniska upptdckter

- Tack vare att data som har samlats in pa en mycket detaljerad niva med
olika kombinationsmgjligheter och gjorts tillgdnglig for forskning pa
ladkemedelsbehandling har man kunnat identifiera riskprofil for
waranbehandling.
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2.4.2

Nagra utvalda nyttoeffekter for de olika initiativen med indirekt
fokus pa klinisk forskning genom omfangsrik data fran
vardprocesserna

Med inbyggt aktivt beslutstod okar foljsamheten till riktlinjer

- Genom att integrera nationella riktlinjer i Hjartjournalens aktiva
beslutstod i samband med det dagliga vardarbetet, har man 6kat
foljsamheten till de nationella riktlinjerna for hjartsjukvarden.

Med konsultationsstod inbyggt i InfCare HIV har varden maojlighet att pad ett
enkelt sditt kunna nyttja expertis utanfor det egna huset.

- Tack vare en funktion i InfCare systemet finns forutséttningar att
konsultera andra experter inom omradet. Vidare har systemet utarbetat en
mojlighet till resistensbestimning genom ett informationsutbyte i
systemet med Stanford.

Mojligheten med direkt export till kvalitetsregister spar tid

- Tack vare mgjligheten med direkt export till kvalitetsregistren undviker
man arbetet med dubbelinmatning, vilket medfor en tidsbesparing.

Med underlag fran registret hjirtstopp har man kunnat forbdittra
overlevnaden

- Tack vare underlag fran hjértstoppsregistret fick huvudménnen incitament
till att fordndra sin verksamhet och pa sa vis hoja dverlevnaden genom att
ta lirdom fran andra regioner med hogre 6verlevnad (defibrillatorer i
raddningstjénsten).
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3 Slutleverans

3.1 Overlamning
Enligt plan till Gothia Forums ledning.

3.2 Forvaltning

Gothia Forum ansvarar for forvaltningen av projektets resultat.

3.3 Arkivering

Slutrapport med bilagor har levererats i elektronisk form 1 word 2003.
Projektdokumentationen lagras pa projektplatsen Antura. Processportal med
tillhorande processmodeller och intressentanalyser finns tillgdngliga pa
regionens intranét

DOK.NAMN: SLUTRAPPORT_SPD_20091113._DOC UTSKRIFTSDATUM: 10-01-07



Y Dokument nr : Version: Status: Sida:
" VASTRA

GOTALANDSREGIONEN 1.3 (2629

Dokumentbeskrivning:

Slutrapport pilotprojekt strukturerad patientdata (SPD)

4 Erfarenheter fran projektet

4.1 Synpunkter och observationer

Vad motiverar till 6kad SPD?

Behovet av att fanga data strukturerat motiveras av om det hojer kvaliteten pa
data och optimerar ateranviandning av data och da pa ett tidseffektivt och
resurssnalt sitt. Att ateranvinda strukturerad data underléttar mojligheten till
aterkoppling i den dagliga verksamheten, direkt rapportering till
kvalitetsregister och fa fram underlag for klinisk forskning.

Fordelar med initiativen som lyftes upp i intervjuerna dr mojligheten att
kombinera data och pa sa viss fa en bittre helhetsbild, mer omfattande
beslutsunderlag 6ver patientens tillstand samtidigt som man har tillgang till
ett integrerat vardprogram och riktlinjer som stod. Vidare naimndes teknikens
mojligheter med att involvera patienten i sin vard och méjligheten med att
fanga upp “patient report outcome”.

Optimerad ateranviindning av data

En vanlig malsittning &r att data ska fangas en gang for att kunna ge optimal
ateranviandning av data och slippa dubbelinmatningar till kvalitetsregistren
och istéllet kunna anvénder resurser till annat.

Tillgang till mer omfattande forskningsunderlag

For forskare ér det en enorm tidsvinst om data finns tillgédngligt pa ett
strukturerat sitt. Vanligen, i avhandlingsarbeten, studeras cal00 patienter/ ar
manuellt for analys. Men med hjélp av data fran exempelvis DiabBase kunde
4000 patienter fran flera olika centra studeras och ddrmed minskade risken
for snedvridna resultat.

I DiabBase finns det idag ca 20 000 patienter med diabetes och InfCare HIV
innehaller alla kinda HIV-infekterade patienter i Sverige.
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Forutom tidsvinsten med att studera storre patientgrupper sa poidngteras
mojligheter att studera data pa atomar niva. Flertalet av kvalitetsregistren ger
fina mojligheter till forskning och besitter manga fordelar men kan i vissa fall
inte erbjuda samma mdojligheter som systemen med aktiva beslutstdd har 1
form av detaljrik data pa individniva. Hjédrtjournalen har ca 100 olika
parametrar vilket mojliggor utokade kombinationsmdojligheter.

En framgangsfaktor for Hjdrtjournalen &r att motivering till avvikelser fran
riktlinjer fangas upp (sdsom kontraindikationer etc.) for att 6ka mojligheten
till kunskapsbildning.

I rapporten ”Kunskapsstyrd vard” framgick tydligt behovet av stod i
vardprocessen sasom moduler med inbyggda digitaliserade patientjournaler,
som styrs i enlighet med vardprogrammen.

Gemensamma faktorer for de sju initiativen som genomgick en mer
omfattande kartlaggning.

- Gemensamt for initiativen &r att de alla har utgatt fran ett lokalt behov i
verksamheten och att initiativen drivits av eldsjdlar som velat fordndra och
utveckla sin verksamhet och forskning pa olika sitt. Initiativen har,
forutom att de haft det dagliga arbetet i fokus, dven fran borjan anpassat
systemen for kvalitetsuppf6ljning och forskningsdndamal.

- Behoven mellan slutenvard och primérvarden skiljer sig at. I slutenvarden
har man valt att bygga upp system for att kunna hantera specifika
terapiomraden, ldkemedel och hindelser. I primirvarden dar man har har
ett bredare uppdrag har man valt att forbéttra det etablerade
journalsystemet med att utveckla och integrera mallar.

- Att det dr relevant information/parametrar som fangas in, att systemet ar
enkelt att ldra sig och ger aterkoppling till varden, forskningen och
patienten.

- Man har satsat pa support, utbildning och maojlighet for varje enhet att
sdtta sin priagel pa systemet for att kinna delaktighet.

- Vinoterade att systemen med aktivt beslutstod har gemensamt
integreringsbehov med e-recept.
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Ovrigt

- Behov av att anpassa sig till internationell standard da

forskningssamarbeten sker over landsgrianserna med gemensam
forskningsdatabas for att folja upp sjukdomar och behandling. Inom EU
har nyligen ett systematiskt europeiskt samarbete startats kring

uppfoljning av lakemedelseffekt i klinisk vardag

- Tack vare en relativt god tillgang pa SPD och personnummer har Sverige
stora mojligheter att positionera sig pa den internationella kartan.

4.2 Forslag till forbattringar

Involvera patienterna och fanga upp ’’patient reported outcome”

Genom att ateranvinda strukturerad data kan man ge patienterna mer
forstaelig information om sin sjukdom och behandling och involvera dem i
uppfoljning och kontroll av sin sjukdom och samtidigt 6ka mojligheterna
for klinisk forskning. Dessutom skulle man kunna fanga upp

livskvalitetsdata i realtid med hjélp av ny teknik.

Att utifran ett helhetsperspektiv skapa en infrastruktur for hantering och
utveckling av patientdata for klinisk forskning och vardutveckling

1. Vard och klinisk forskning bor samverka i det dagliga arbetet for att
Oka tillgangen av strukturerad patientdata med hog kvalitet. Vidare
kan en utbredd anvéindning av aktivt beslutstod oka tillgangen till
SPD och samtidigt ge stod i vardarbetet. En framgangsfaktor &dr da
att det sker en kontinuerlig utveckling av systemen i nira samverkan
med professionen och att systemen kan kommunicera med varandra.

Ju hogre tickningsgrad av SPD desto storre och béttre underlag for
forskning. Indirekt skulle man didrmed bidra till 6kad rapporteringen
till de nationella kvalitetsregistren och stdrka Sverige som

forskningsland.
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2. Underlétta mojligheten att bedriva klinisk forskning genom att 6ka
tillgangen pa data och gora den tillgidnglig for forskning genom att
arbeta med termer och begrepp pa ett standardiserat sétt for att pa sa
vis mgjliggora interoperabiliteten (informationsutbytet) och
mojligheten att kombinera data fran olika killor och register.

I intervjuer med olika professioner har det uttryckts en 6nskan om
att ta tillvara/hantera regionens SPD som finns i systemen och 6ka

dess tillgdnglighet och tillgangen for forskning. Forslag som kommit

upp ér att bygga upp en forskningsdatabas med data fran
journalsystemen (kvalitetsregisterdata, data som strukturerats upp
med hjélp av enhetliga mallar och aktiva beslutstdd). Ett liknande
initiativ finns i primérvarden i Skaraborg diar man sedan flera ar
tillbaka exporterat data till en lokal forskningsdatabas (SPCD).

Vidare vore det onskvirt med en samlad overblick dver
informationstillgangarna i VGR for klinisk forskning.

3. Utforma en plattform dér forutséttningar for fritextsokningar ges for
forskning av data som inte &r strukturerad. Med hjélp av verktyg for
data mining hitta okiinda samband och skapa forutséttningar for
hypotesgenerering till mojliga fragestillningar att arbeta med i
explorativa undersokningar.

Samverka i regionen, nationellt och internationellt

En framgangsfaktor dr att anpassa sig till de nationella och internationella
initiativ som bedrivs och ta tillvara pa regional kompetens som finns
utspridd i regionen och samarbeta med andra regioner och landsting.
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