Digitalisering

Framtidens journal

— van eller fiende?

Annu &r det pa de flesta hall lite i sin linda, men runt om
i landet pagar en stor forandring av sjukvardens satt att
hantera information. De allra flesta ar nog 6verens om att
det ar pa tiden att vissa av vara system byts ut. Pa ytan
kan det ocksa se ut som att det bara ar nagra program
som ska bytas — istéllet for att klicka har ska vi klicka dar
— men bakom kulisserna ar det en stor forandring av vad
som gors, men framfér allt av vad som kan géras. Men
vart ar vi egentligen pa vag, och vem ar det som kor?
Las mer i denna artikel av Anna Rossander, |ékare och
doktorand vid Institutionen for tillampad IT, Goteborgs
universitet.

MOT MER SYSTEMATIK OCH MINDRE FRITEXT

Minga av de upphandlingar som gérs av nya system har som
krav att systemet ska hantera strukturerad information, istil-
let f6r att som dagens system till stor del bestd av fritext. Sys-
temens informationsmodeller, som beskriver hur saker och
ting foérhéller sig till varandra ska ocksd mojliggora utbyte
med andra program/system genom att f6lja etablerade sitt att
kommunicera, bdde vad giller innehill och format. Det kan
ldta vildigt trikigt med standarder och strukturerad infor-
mation (systematik), men det dr grunden f6r mycket av det vi
tar for givet idag, till exempel skicka sms mellan telefoner av
olika mirken via olika nit, och idr ocksd grunden fér ménga
av de méjligheter som finns framfor oss.

En forsta uppenbar vinst dr att systematiska data som sam-
lats enligt standarder ocksd kan delas med andra system som
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"En f&rsta uppenbar vinst ar

att systematiska data som
samlats enligt standarder ocksa
kan delas med andra system
som har samma syfte, detta
kallas interoperabilitet.”



H-__

har samma syfte, detta kallas interoperabilitet. Den seman-
tiska interoperabiliteten avser innehdllet i informationen, till
exempel “tremor”; "botulinumtoxin”, "andningsfrekvens”,
och dr det som gor att smileys ser (ndstan) likadana ut hos
den som sinder och den som tar emot, men som ocks3 for-
klarar varfor det blir fyrkanter hos vissa nir nigon lanserar
nya smileys, tills de nya har tagits upp i den gemensamma
standarden och fungerar i alla program.

Socialstyrelsen har fattat beslut att Sverige ska anvinda
SNOMED CT som begreppssystem for att méjliggéra se-
mantisk interoperabilitet [se faktaruta]. Fér varje begrepp
har SNOMED CT en term som definierar innehéllet, syno-
nymer for olika sprak och tillimpningar samt en nummer-
serie som dr maskinbearbetningsbar [bild 1]. Utéver den se-
mantiska interoperabiliteten krivs teknisk, juridisk och or-

ganisatorisk interoperabilitet, men inom vdrden ir det den

semantiska interoperabiliteten som ir den storsta svirigheten
for delning av information. Se till exempel pé alla vdra kva-
litetsregister dir vi miste mata in informationen en extra
gdng, istillet for att himta den ur vira journalsystem. Det
beror till stor del pd att informationen kvalitetsregistret soker
ir lagrad pa olika sitt, eller inbiddad 1 fritext, i de olika sys-
temen, vilket kan férvdna en nir det giller saker som labo-
ratoriesvar som ir ganska enhetliga pd ytan.

Med systematiska data gir det ocksd att séka och presen-
tera information pa olika sitt, anpassat f6r den aktuella an-
viindaren. Dagens lisande av en journal som en roman med
hundratals sidor i olika dominer och arkiv kommer inte be-
hévas. Ett exempel pé en sidan funktion som finns redan
idag dr MS-registret som visar en grafisk éversike, dock till
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Overordnade begrepp

>

kan inte halla balansen

fynd relaterat till formagan att halla balansen nar man stracker sig efter nagot

© kan inte halla balansen nir
man strécker sig efter nagot
SCTID: 284416001

284416001kan inte halla balansen
ndr man stracker sig efter nagot

sv: kan inte halla balansen nir man

tolkar—> balans

tolkar— formaga att halla
balansen ndr man stracker sig
efter nagot

har tolkning—> saknar férmaga

stracker sig efter nagot

en: Unable to balance when
reaching

en: Unable to balance when
reaching (finding)

Underordnade begrepp (O)
Inga underordnade begrepp

Bild 1. For varje begrepp har SNOMED CT en term som definierar innehallet, synonymer for olika sprak och tilldmpningar

samt en nummerserie som &r maskinbearbetningsbar.

priset av dubbelinmatning av information och dubbla inlogg-
ningar.

Sddana vyer skulle kunna skapas i alla system, anpassat
for médnga olika kliniska situationer. I ett forsta skede kom-
mer fler patientéversikter knutna till kvalitetsregister att lan-
seras, och ménga av de nya journalsystem som képs in kom-
mer att erbjuda liknande vyer. I flera av upphandlingarna ir
det dock kravstillt att systemet ska ha ett dppet grinssnitt
vilket innebir att en tredje part (till exempel en app-utveck-
lare) kan gora ett separat program som kan anvinda infor-
mationen 1 journalsystemet och visa den pd ett annat sitt, om
vi vill.

MOT MER DATA

I dagens journal ir s gott som all information samlad av
virden, och niir patienter kommer med listor p4 sitt blodtryck
varje dag de senaste tre minaderna, sd ler oftast virdperso-
nalen artigt och ligger papperna for scanning. Med bittre
informationsdelning kommer istillet blodtrycksapparaten
automatiskt kunna sinda sitt virde till ett datalager, dir jour-
nalen eller andra system kan hiimta det. Metadatabaser upp-
ritthdller aktuella uppgifter om var data finns att himta. Om
patienten vill, hinder samma sak med datan frin pulsklock-
an, hemmavigen och andra sensorer.

Vid besoket kan virdpersonalen se datan pd ett limpligt
sitt, kanske en kurva eller ett medelvirde, och jimféra med
niir dosen pa blodtrycksmedicinen dndrades, eller vilken pe-
riod barnbarnen var pé besok.
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"Har pagar en glidning fran ett
klassiskt paternalistiskt perspektiv
till ett mer patientcentrerat, eller
snarare personcentrerat perspek-
tiv, som ocksa gar hand i hand
med en glidning mot bevarande
av friskhet, istallet fér behand-
lande av sjukdom.”

Det som d4 hiinder ir att dessa enstaka sifferviirden, data,
omvandlas till information — patientens blodtryck i férhal-
lande till medicinering och andra faktorer — och dé blir den
anvindbar.

Sannolikt kommer patienterna att ha en digital hilso-
deklaration, forfylld med den information som redan finns,
som de kan komplettera vid behov, istillet for att fylla i en ny
pappersblankett infor varje besok. Férhoppningsvis kommer
olika patientutfallsmitt, till exempel Patient Reported Out-
come Measure (PROM) och Patient Reported Experience
Measure (PREM), att anviindas mycket mer, bdde f6r att fol-
ja behandling men ocksa for att styra nir och hur nista vird-
kontakt kommer ske. Det ir viktigare att patienterna fir



kontakt med virden nir de har behov av det, snarare #n vid
regelbundna intervall.

MOT ATT PATIENTEN/MEDBORGAREN AGER SIN DATA

Men niir patienterna nu stdr for allt storre del av insamlingen,
ir det verkligen virden som dger datan? Eller dr det patien-
tens data? Och nir de vill ha en second opinion, ska de fa
med sig datan till en annan instans, och dé dven virdperso-
nalens bedsmningar? Och om de vill silja sin data till ndgon
som vill anvinda den till "Real-World Evidence”, det vill siga
vetenskap baserad pd verkliga fall istillet for studier,' vem ska
da fa eventuell ersittning?

Hir pagér en glidning frin ett klassiskt paternalistiskt
perspektiv till ett mer patientcentrerat, eller snarare person-
centrerat perspektiv, som ocksd gar hand 1 hand med en glid-
ning mot bevarande av friskhet, istillet f6r behandlande av
sjukdom. Bland andra har kardiologen Eric Topol skrivit om
detta och vinder pa perspektiven i sin bok "The patient will
see you now”.”

MOT INTEGRERADE BESLUTS- OCH PROCESSTOD

Medicinsk kunskap viixer exponentiellt och det dr idag oméj-
ligt for en kliniker att hinga med i det senaste. Detta kan
hanteras genom vdrdprogram som samlar aktuella rén till en
rekommendation, men det giller att de f6ljs. Nyligen kom en
artikel baserad pd kvalitetsregistret fér prostatacancer som
visar sparsam effekt av de nationella riktlinjerna pd hand-
liggningen av patienterna och kvarstiende stora variationer
over landet.’ Tvd anledningar till att inte riktlinjer anvinds
mer ir otillricklig kunskap om och fértrogenhet med rikt-
linjerna inom professionen*

I ett system med systematiska data kan vi f hjilp att an-
viinda riktlinjerna; 1 prostatacancerpatientens fall kan den pé-
minna oss efter tvd drs hormonbehandling att det dr dags att
gora en bentithetsmitning, den kan till och med skriva remis-
sen at oss om vi vill. Fér en MS-patient kan det handla om att
pidminna om en uppféljande magnetkameraundersékning.

Stod att folja riktlinjer ér tillbakablickande — om detta har
hint, gor sd. Men vi kan ocksé gora framtidsseende stéd; om
den optimala processen for ett visst fléde finns nedskriven,
inte bara som ett virdprogram i en PDF utan ocksi kodad
med termer ur en gemensam terminologi, sd kan ett system
som hanterar information om patienten f6lja processen och
larma om patienten verkar avvika frin flodet, eller om rikt-
linjerna har dndrats sedan planeringen senast gjordes. Om
patienten har flera sjukdomar, kan systemet foresl3 att vissa
atgdrder synkroniseras.

Idag ir det listor, lappar och manuella bevakningar som
ser till att inte patienterna trillar mellan stolarna, vilket de
gor dnda ibland, men tink om allt det arbetet och den tiden
kan liggas pa vird istillet?

MOT ARTIFICIELL INTELLIGENS?

Al —artificiell intelligens — ir ett modeord idag. Informatiker
kan ibland hamna i diskussioner om skillnaden mellan ett
system med vildigt manga algoritmer och ett system med
artificiell intelligens. Ur ett anvindarperspektiv dr grinsen
suddig; med tillrickligt minga algoritmer av typen om A +

B, men inte C, s gér D” finns 1 systemet, beter det sig niistan
som artificiell intelligens. Men ett system med Al har inga
algoritmer frin boérjan utan lir sig sjilv baserat pa den infor-
mation som finns i det. I bdda fallen dr det dock minsklig
kunskap och prioriteringar som ligger till grund f6r de algo-
ritmer som skrivs, och de slutsatser som Al drar, vilket bland
annat forklarar historien som florerar om Amazons Al for
rekrytering vilken enligt ryktet lirde sig att sdlla bort alla
sokande som var kvinnor.

Det forsta som kommer att hinda dr dock varken Al eller
en massa algoritmer, utan att vi som jobbar med patienterna
kommer att kunna anvinda den stora mingden data som
beslutsunderlag med vdra egna hjirnor. Vi kommer alla att
bli erfarna rivar som kan siga "Jo, en sddan patient kinner
jag minsann till och da gjordes si eller s& och det blev bra™.
Istillet for att vara hinvisade till de patienter vi och vra niir-
maste kollegor triffat samt kunskap extraherad frin studier
gjorda pd patienter med vissa strikta kriterier uppfyllda, dir-
ibland oftast inga 6vriga sjukdomar, kommer vi kunna séka
bland alla patienter som ingdr i samma informationsstruktur,
till exempel Sverige, och hitta fall som liknar det vi har fram-
for oss, och baserat pd dessa fall se vilken dtgird som kan
passa biist.

“Men vi maste lara oss om detta
nya, och vara med och tala om
vad vi vill ha, och hur vi vill att det
vi jobbar med varje dag ska se
ut och fungera.”

VARDEN MASTE VARA MED OCH KORA!
Sjukvard ir ett komplext och kunskapsintensivt filt. Medi-
cinare forvintar sig respekt for sitt yrkeskunnande och kan
bli mycket provocerade av en patient eller anhérig som har
googlat fram en tentativ diagnos och behandling. Men idven
informatik och systemvetenskap dr kunskapstunga, och nu
giller det att dessa tvd mots och samarbetar. Vi, sdsom vird-
profession, har inte kompetens att upphandla och implemen-
tera system och strukturer som ir bra och siikra. Men vi més-
te lira oss om detta nya, och vara med och tala om vad vi vill
ha, och hur vi vill att det vi jobbar med varje dag ska se ut
och fungera.

En del av de system som nu implementeras har utvecklats
i andra linder och sjukvérdsorganisationer. Dessa mste an-
passas sd att de processer och fléden som stéds stimmer 6ver-
ens med hur vi jobbar. Orden som anvinds i systemen ska
stimma med de ord vi anvinder nir vi talar med varandra
och niir vi vill journalféra. Hir giller det att vi inom virden
visar intresse men ocksd star fast vid vdr mark — vi vill ha
system som stédjer hur vi arbetar pd biista sitt — inte hur vi
arbetar i forhdllande till en del av de dysfunktionella system
vi har idag, men inte heller nédvindigtvis s som proces-
serna i de nya systemen ir tinkta.
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Med den strukturerade informationen kommer en del av
vér klassiska journalskrivning att gd férlorad. Ndgon form
av fritext kommer sannolikt att finnas kvar 1 mnga system,
men den information som lagras dir kommer inte vara lika
delbar och sokbar som den som ir vald ur en meny. Minga
av oss, 1 alla fall jag, kommer sakna méjligheten att formu-
lera subtila och eleganta anteckningar, men jag skulle siiga
att vinsterna med det delbara och sokbara éverstiger denna
forlust, med rdge. Och kanske ir det sd att de delar av jour-
nalen som inte sd litt gar att representera med standardise-
rade begrepp ocksd ir de delar som inte behéver delas mellan
enheter, till exempel att patienten idr bekymrad éver hunden
som ir sjuk?

Nigra av oss kanske ser for sig en rad rullgardinsmenyer
som ska klickas och klickas och klickas, och det vill vi natur-
ligtvis inte ha. Aven hir maste virdpersonal se till att vara
representerade 1 framtagandet av anvindargrinssnitt som ir
arbetsmiljévinliga och funktionella. Man kan tinka sig pek-
skirmar med rutor man trycker pd, som kommer upp allt
eftersom baserat pd vad man redan matat in. Man kan tiinka
sig bilder, till exempel pd lungorna, som man kan klicka pd
for att markera var det var rassel vid auskultation. Man kan
ocks tinka sig mallar, antingen statiska f6r en viss enhet el-
ler person, eller mer dynamiska som hjilper en att samla in
all relevant information, som mot slutet kanske till och med
padminner — hur var det med Rombergs test, vill du gora det
idag ocksa?

Till viss del dr det faktiskt bara fantasin som sitter grin-
serna for hur framtidens journal ska se ut —sd det giller att
vi som ska anvinda den dr med och utvecklar den!

ANNA ROSSANDER
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Specialist i urologi, Fellow of the European Board of Urology
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SNOMED CT
* Ett varldsomspannande begreppsystem for klinisk
information.

* Syftar till att fanga all klinisk information och lagra
den pa ett satt som ar bade méanniskolasbart och ma-
skinbearbetningsbart.

* Ingar som en del av de standarder som ska anvandas
i Sverige for varddokumentation.

* Varje begrepp ar logiskt definierat med hjalp av andra
begrepp (jamfért med en enkel hierarki) vilket gor det
sokbart i flera led. Till exempel:

- baserat pa anatomi: Har denna patient nagon gang
undersokts avseende eller fatt behandling for sjuk-
dom i centrala nervsystemet?

- baserat pa diagnoser: Finns det nagra patienter i
vart system med MS och KOL som har fatt immun-
modulerande behandling for sin MS? Okade deras
incidens av pneumoni jamfért med de som inte fick
sadan behandling?






