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Region Ostergétlands synpunkter pa diskussionspromemorian “Vagval for en nationell digital
infrastruktur for halsodata baserad pa standarder” fran Utredningen om infrastruktur for
halsodata som nationellt intresse (S 2022:10).

Enligt 6nskemal rér synpunkterna endast utredningens forsta kapitel.

Region Ostergoétland har dven tagit del av de svar pa promemorian som inlamnats av
openEHR Sverige och av Cambio Healthcare Systems och som omfattar hela promemorian.
Vi star bakom de synpunkter som framfors i dessa svar.

Region Ostergotland anser sammanfattningsvis att

e syftet att &stadkomma en nationell digital infrastruktur baserad pa
standarder/specifikationer ar gott

e FHIR passar val for standardisering vid dverféring av hdlsodata

e det ar svart att forsta hur utredningen kommit fram till de rekommendationer som den
gor. Det vore intressant att ta del av hur man kommit fram till slutsatserna, i
synnerhet géallande inmatning- och lagringsstandarder

e det inte &r mojligt att na malet att anvanda och ateranvanda halsodata for olika syften
om man, sdsom utredningen gor, fokuserar pa ett enda anvandningsfall, det vill saga
informationsoverforing

e en (1) referensmodell framtagen for dverforing kan inte tacka alla behov, det kravs en
klok kombination av flera standarder och specifikationer

e det ger odnskade konsekvenser i form av ineffektivitet och resursproblematik att
borja standardiseringen av halsodata med utgangspunkt i 6verforing istallet for i
inmatning, och uppfattas som ett intrang varre an att styras i inmatningsstandard

e det vore lampligt om utredningen i stallet foresprakade flera kompatibla standarder
for olika syften och aven uppmuntrade en klok kombination av dessa for att kunna
uppna det syfte som utredningen efterstravar, utan att skapa oonskade bieffekter i
regionerna.

Nedan féljer kommentarer pa kapitel 1 “Grundlaggande utgangspunkter och vagval”.

1.1 Det behovs gemensamma specifikationer for att nd onskad interoperabilitet

Utredningen framhaller behovet av att anvanda och ateranvanda halsodata for olika syften.
Men Overforing ar det enda anvandningsfallet som behandlas och slutsatserna blir darmed
alltfér snava och forslagen loser inte flera andra viktiga anvandningsfall dar standardisering



kravs for anvandning och ateranvandning av halsodata. Utredningen behover ta ett bredare
perspektiv pa fragan den ar satt att utreda.

1.2 Kriterier for val av standarder for specifikationer

Region Ostergoétland instammer i att man bér anvanda standarder som &r internationella,
dppna och implementationsnara, men haller inte med om slutsatsen att FHIR kan ses som
implementationsnara nar det galler implementation i inmatningssituationen, vilket
utredningen pa sikt verkar anse att den ska ligga till grund for.

Olika standarder fyller olika syften och deras respektive referensmodeller ar anpassade
darefter. Att anvanda en (1) standard och en (1) referensmodell fér alla syften, inklusive
syften den standarden inte primart ar avsedd for, &r inte ett klokt vagval oavsett om det
galler FHIR eller ndgon annan standard. Region Ostergétland instammer med utredningen
om att FHIR &r en lamplig standard vid 6verféring och delning av information, men vi anser
att den maste anvandas tillsammans med andra standarder for att |[6sa andra viktiga
anvandningsfall, t ex for lagring, inmatning och terminologibindning. Utredningen missar
samspelet mellan olika standarder, hur man kan na langre genom att kombinera flera
kompatibla standarder utifran deras respektive styrkor sasom FHIR, Snomed CT, openEHR,
DICOM och OMOP. De standarder som namns i utredningen ar kompatibla med varandra,
nagot som utredningen borde belysa tydligare.

Att forespraka FHIR som enda nationellt gemensamma standard begransar i onédan
mojligheterna att dela héalsodata mellan aktérer. Om man skulle ha tva openEHR-baserade
system som ska kommunicera med varandra skulle det innebara ontdigt merarbete att peka
pa FHIR som enda 6verforingsformat.

Region Ostergotland ser stycket pa s.6 om gemensam semantik kontra att skicka och dela
data som ett argument for openEHR istéllet for emot. Det racker inte att kunna skicka och ta
emot information, man maste ha en gemensam syn pa semantiken, annars kommer man
bara kunna skicka och ta emot en delmangd av all den information som det finns behov av
att dela. Dessutom kommer den tunga integrationsbérda som finns idag att bestd om man
enbart pekar pa FHIR; ett mappningsarbete maste goras for varje informationsoverforing, en
mappning som utdver att den ar resurskravande inte kan tacka allt och darfor ger
informationsforluster och som riskerar att delvis forvranga betydelsen vid éverféringen
mellan system. For att minska den bérdan kravs insatser runt inmatning och lagring.

1.3 Specifikationer och APl.er mgjliggor att halsodata kan utbytas effektivt

Region Ostergétland &r inte enig med utredningens resonemang i detta avsnitt (1.3). Vi ser
inte hur utredningen har kommit till de slutsatser som presenteras har och anser att
resonemanget ar bristfalligt.

Utredningen skriver att “Det ar tveksamt om nationell styrning av lagringsformat ar énskvard
om aktorerna aven framgent ska ha stor frihet att astadkomma innovationer inom sitt
verksamhetsomrade eller fritt kunna vélja vilka it-system som bast stédjer den egna
verksamheten.” Pa vilket satt menar utredningen att man inte skulle kunna astadkomma



innovationer? Man kan argumentera att friheten att vélja IT-system blir stérre om alla system
man valjer kan fungera somlost tillsammans med openEHR som grund.

Utredningen havdar aven att “Inte minst ar det rent praktiskt ett enormt atagande och valdigt
kostsamt for valdigt manga aktoérer att bygga om sina system fran grunden”. Det ar inget
som sager att systemen behover byggas om fran grunden i ett big bang-inforande. Det finns
séatt att stegvis ga mot standardiserad lagring i openEHR-format. De regioner som redan har
fattat beslut att ga i denna riktning arbetar precis sa.

Utredningen séager vidare att “Aven ur ett konkurrens- och marknadsperspektiv finns det
alltsa starka skal att undvika styrning pa specifikationer for lagring av data”. Region
Ostergotland anser att denna slutsats ar oklar — var kommer konkurrens- och
marknadsperspektivet in? Vi ser inte att det beskrivs i féregdende resonemang.

Utredningen underskattar hur stor inverkan standardisering av éverféring har pa regionernas
autonomi och pa dess inverkan pa befintliga system och informationsstrukturer, samtidigt
som den overskattar problemen med att standardisera inmatning och lagring.

Utredningen tycks aven forutséatta att ett intrang gallande standardiserad inmatning och
lagring inte &r énskvart, ndgot som Region Ostergétland tror ar ett felaktigt antagande. Vi
delar inte bilden av att vardgivarna inte vill samarbeta, enas och styras i fragor som géller
inmatning; det ar sa samarbetet kring vardinformation inom Nationellt system for
kunskapsstyrning bedrivs. Att inféra FHIR som gemensam standard innebar ocksa det att
begransa vardaktorernas mojlighet att sjalva skapa informationsstrukturer som stodjer alla
behov i vara verksamheter och det kommer darmed att bli ett langtgaende och &n varre
intrang i autonomin att, som utredningen féresprakar, “olika anpassningar i bakomliggande
kallsystem gors for att stamma battre dverens med referensmodellen”. Ett intrang i
autonomin kan vara nagot positivt om det ar ett intrdng som tjanar ratt syfte. Att foreskriva
enbart FHIR och darmed indirekt lata dverféringsformatet styra hur inmatning och lagring
ska ske ar inte ratt satt att inskranka regionernas autonomi. Pagaende nationellt arbete med
att ta fram gemensamma specifikationer for informationsinnehall skulle underlattas av ett
stallningstagande avseende inmatnings- och lagringsstandard.

Utredningen séager att en standard for inmatning och lagring (openEHR) for manga ar en
oprovad standard. Det &r forvisso sant, men detsamma galler for FHIR som manga
visserligen pratar om men som fa regioner implementerat i sina verksamheter. Bilden som
utredningen malar upp ar darmed inte rattvisande. Senare i utredningen (2.4.1) sager man
att en majoritet av regionerna, om inte alla, i framtiden planerar att ha en CDR i openEHR-
format. Det finns sdledes tva inom Sverige oprévade standarder som kommer att fa bred
anvandning. Argumentet ar alltsa lika mycket for eller emot bade FHIR och openEHR.

Utredningen sager att “Standardiserad inmatning ar saledes det teoretiskt optimala sattet att
uppfylla ‘the once only principle”. Region Ostergétland foreslar darfor att utredningen istéllet
bor peka i denna riktning, men ta hojd for att det kommer ta tid. En standard fér inmatning
och lagring gar dessutom att infora enligt samma princip som utredningen foreslar for
Snomed CT.



1.4 FHIR som primar standard for APl.er och som referensmodell

FHIR:s referensmodeller ar framtagna i informationséverféringssyfte, inte for att maéjliggora
strukturerad och standardiserad inmatning av information i “indatadnden”. De ar darfor
sannolikt inte tillr&ckliga for att kunna ligga till grund for enhetlig och smidig struktur vid
inmatning av information inom halso- och sjukvarden. Det ar daremot andra
referensmodeller som exempelvis openEHR som har tagits fram just i syfte att fungera i
motet med patienten och baseras pa de behov som vardverksamheter uttryckt.

Utredningen namner att “Ett argument som hérs ibland ar att FHIR som informationsmodell
inte ar tillracklig for alla tankbara syften, och att mer detaljerade modeller kravs for att bilda
underlag till all den information som varden behdver for att bedrivas med hog kvalitet” men
detta argument bemots inte. Det ar dessutom inte bara ett argument som hors ibland utan

ett faktum att FHIR ar designat i syftet informationséverfoéring.

Att nationellt utga fran informationsoverforing tar ett teknikperspektiv for att I6sa en mindre
mangd overféringsscenarier men riskerar missa verksamhetsbehoven kopplat till
informationshantering, det vill sdga vad den stora massan ute i regionerna behover fa stod i
for god och saker vard av varje patient. Det gar att I6sa fler problem pa battre satt genom att
ga fran strukturerad indata till strukturerad 6verforing an at motsatt hall. Att folja en
referensmodell avsedd for dverforing begransar maojligheterna till smidig strukturering och
standardisering for inmatning och lagring. | “basta” fall innebar det bara ett dubbeljobb (dvs.
modellera informationsbehov forst for dverféringsbehov, och senare for att ta hojd aven for
ovriga behov), men mer troligt &r att det dessutom leder till mindre effektiva I6sningar for de
tiotusentals som anvander vara vardinformationssystem. Makten 6ver hur nagot kan
dokumenteras (for att folja FHIR:s referensmodell) flyttas langre bort fran klinisk personal
och deras behov, vilket innebar betydligt langre feedbackloopar och sdmre mojligheter foér
varden att delta i utformningen av sina vardinformationsmiljoer. Denna ineffektivitet har
regionerna inte rad med. Ytterligare en fordel med att strukturera vid inmatning ar att mycket
av jobbet da redan ar gjort for framtida informationséverfoéringsbehov.

Samma kompetens kommer behdvas for det informatiska arbetet med att strukturera indata
som for arbetet med FHIR-profilering. Det finns idag en stor kompetensbrist inom
informatikomradet, och det har varit svart att resurssatta de arbeten som pagar nationellt
med strukturering av inmatning. Utdver de informatiska resurserna kravs aven Klinisk
expertis for detaljering av modeller till en niva som fungerar i den kliniska vardagen. Om
kliniker behéver anlitas for att forst strukturera éverféringsformatet (skapa FHIR-profiler) och
dessutom for att strukturera information vid forsta inmatning (vilket kravs for andamalsenlig
dokumentation) behover de lagga tid pa samma kliniska omrade tva ganger. Dessa resurser
ar redan hart pressade.

1.5 Successiv 6vergang till Snomed CT som priméar terminologistandard for
specifikationer

Utredningen skriver att det kan behdvas centrala satsningar som driver pa adoption av
Snomed CT. Region Ostergotland menar att det absolut behdvs centrala satsningar, oavsett
vagval gallande dverfoéringsformat.



Utredningen foreslar att stegvis anpassa system och 6verga till Snomed CT. Detta
tillvagagangssatt anser Region Ostergétland skulle vara lampligt for inférande av
standardiserad halsodata oavsett vilken standard det ror.



