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Synopsis:

Introduktion: Anvendelse af kliniske informationssystemer i
sundhedsvaesenet giver forventning om bedre brug af data.
Forudsaetningen for at udveksle kliniske data mellem
regionale patientjournaler og nationale databaser er struktur
og standardisering for ensartet registrering. Formalet med
specialet var at undersgge potentialer og udfordringer ved
samtidig registrering af kliniske data til patientjournal og
klinisk kvalitets- og forskningsdatabase indenfor for hoved-
og halskraeft.

Metode: Praksis for dokumentation og registrering af kliniske
data blev analyseret pa baggrund af udfgrte interviews. Et
follow-up besgg blev udvalgt til semantisk analyse med
sammenligning af kliniske data i patientjournal og kvalitets-
og forskningsdatabase. Kliniske data blev identificeret, struk-
tureret og standardiseret med anvendelse af SNOMED CT
som referenceterminologi, hvorefter det var muligt at
sammenligne data i journal og database.

Resultater: Ved sammenligning af journalnotater fra fire
centre blev en ensartet underliggende struktur identificeret.
Ngglebegreber for indholdet i journalnotater og database
blev identificeret og sammenlignet. Ngjagtig lighed blev
fundet for 9 ud af 19 ngglebegreber fra databasen. Teet
lighed fandtes ved uddybende beskrivelse for de almindeligst
forekommende bivirkninger. Bade journal og database havde
ngglebegreber hvor der ikke var lighed ved sammenligning.

Diskussion: Niveau af strukturering af kliniske data kan
tilpasses klinisk praksis. SNOMED CT kan udvikles for bedre
dakning indenfor hoved- og halskraeft. Ny brug af kliniske
data udfordrer juridiske forhold.

Konklusion: Samtidig registrering viste potentialer i form af
reducering af dobbeltregistrering, mulighed for sggning og
visning af kliniske data samt retningsgivende registrering.
Udfordringer fandtes i standardisering med international
terminologi samt at skabe balance mellem brug af hgjt- og
semi-struktureret dataopsamling. | specialet demonstreres en
metode til at realisere samtidig registrering af kliniske data.
Der er behov for studier som belyser betydningen af samtidig
registrering i klinisk praksis.

Projektet, eller dele deraf, ma kun offentligggres med tilladelse fra forfatteren.
Bekendtggrelse af lov om ophavsret nr. 202 af 27.02.2010
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Abstract

Title

Potentials and challenges by one-time collection of clinical data for documentation in electronic
health records and registry for quality and research purposes - Semantic analysis of clinical data in
a follow-up visit for patients with head and neck cancer.

Introduction

Improved use of clinical data is expected with clinical information systems in healthcare. To
exchange clinical data in regional electronic health records (EHR) and national registries for quality
and research purposes, structured and standardized data is needed.

The aim of this study was to investigate the potentials and challenges by one-time collection of
clinical data for documentation in EHR and registries for quality and research purposes in head and
neck cancer.

Method

Clinical documentation activities were analysed using semi-structured interviews. A "follow-up"
visit was chosen for semantic analysis with comparison of clinical data in EHR and registry for
guality and research purposes. Clinical data was identified, structured and standardized with a
reference, SNOMED CT terminology for the purpose of comparing clinical data in EHR and registry.

Results

In comparison of free text in EHR from four medical centres, an underlying and uniform structure
was identified. Core information in EHR and registry was identified and compared. An exact match
was found for 9 out of 19 terms from the registry. A similar match was found for detailed
descriptions of common adverse events. Both EHR and registry had core information with no
compared match.

Discussion

The level of structure of clinical data can be adapted to clinical practise. Further development of
SNOMED CT could enhance coverage of clinical data in head and neck cancer. New use of clinical
data raises privacy concerns.

Conclusion

One-time data collection reduced parallel documentation, enabled retrieval and display of clinical
information and guided data entry. Challenges were found using a terminology to standardize data
and balancing the use of high- or semi structured clinical data. In this study a method was
demonstrated for one-time data collection for multiple purposes. Further studies investigating the
impact of one-time data collection in clinical practice are needed.
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Forord

Dette speciale er udarbejdet af Dorthe Scavenius Brgnnum, 15gr1099, pa kandidatuddannelsen i
Klinisk Videnskab og Teknologi ved Aalborg Universitet.

Jeg er uddannet sygeplejerske og straleterapeut med mangearig erfaring inden for behandling af
patienter med hoved- og halskraeft. Endvidere har funktion som projektsygeplejerske givet indsigt
i kliniske forspg samt registrering og indtastning til den kliniske kvalitets- og forskningsdatabase
inden for hoved- og halskreeft.

Zndrede arbejdsgange i forbindelse med en afdelings gnske om afskaffelse af papirdokumenter
og overgang til udelukkende brug af elektronisk patientjournal gav anledning til at undersgge nye
mader at registrere kliniske data i elektronisk patientjournal og klinisk kvalitets- og forsknings-
database.

Dette speciale henvender sig til sundhedsfagligt personale med interesse for kliniske
informationssystemer, regionale IT afdelinger samt regionale og nationale institutioner med
ansvar for udviklingen af elektronisk patientjournal i Danmark.

Laesevejledning
Specialet er opdelt i to rapporter:

* Hovedrapport
* Bilag og appendix

Vancouver anvendes som referencesystem. Kildehenvisninger efter punktum refererer til
foregaende afsnit, kildehenvisninger fgr punktun henviser til seetningen, mens kildehenvisninger
midt i en saetning henviser til teksten lige inden.

Ordforklaring findes i bilag 1

Ved brug af forkortelser skrives den fulde tekst fgrste gang forkortelsen naeves, tilfgjet
forkortelsen i parentes.

Fodnoter henviser til en kort forklaring.

Citationstegn anvendes ved angivelse af navne pa dokumenter og skemaer

Citererede udsagn er indsat i kursiv i citationstegn

Tekst indsat i [ ] henviser til et SNOMED CT begreb. SNOMED CT er en international terminologi,
udviklet til at standardisere data i kliniske informationssystemer.
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Tak

Tusind tak til de fem speciallaeger pa danske centre for behandling af hoved- og halskraeft, for at
give deres tid til deltagelse i interviews, og med stor villighed fortzelle om deres arbejde med
kliniske informationssystemer.

Ligeledes en tak til de speciallaeger som valgte at bidrage med notattekst til semantisk analyse af
kliniske data.

Tak til Anne Randorff Hgjen, bivejleder, for at dele sin store viden om SNOMED CT.

En seerlig tak rettes til vejleder Pia Britt Elberg, for fgrst at skabe ideen til dette speciale som har
afsaet i en klinisk hverdag og siden med stort og vedholdende engagement at vejlede i alle forhold
vedrgrende skrivning af speciale. Tak

Aalborg Universitet den 18. december 2015
Dorthe Scavenius Brgnnum, studienummer: 20131091
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Indledning

Pa Aalborg Universitetshospital, Speciale for kreeftbehandling, medfgrte eendrede arbejdsgange i
forbindelse med indfgrelse af elektronisk patientjournal og afskaffelse af papirdokumenter,
udfordringer i relation til dokumentation til patientjournal og registrering til kvalitets- og
forskningsdatabasen for hoved- og halskreeft. Registrering til databasen blev foretaget pa papir
med efterfglgende indtastning og papirdokumenterne var ikke en del af elektronisk patientjournal.

Kliniske data blev indhentet til to adskilte systemer, hvor det ene var elektronisk patientjournal og
det andet en webbaseret kvalitets- og forskningsdatabase. Der forekom kliniske data i
patientjournalen som ikke fandtes i kvalitets- og forskningsdatabasen for hoved- og halskraeft og
omvendst, idet journalen indeholdt dokumentation af patientforlgb i regionalt regi, mens
databasen opsamlede udvalgt information til statistisk analyse pa nationalt plan. Samtidig forekom
kliniske data registreret i bade patientjournalen og databasen, hvilket betgd at der anvendtes
ressourcer til dobbeltregistrering. Kvalitets- og forskningsdatabasen kunne til en vis grad supplere
dokumentationen i journalen og journalen kunne dels bruges til at genskabe registreringen i
databasen. Fx blev der ved glemt registrering i databasen hentet oplysninger i patientjournalen og
ved manglende overblik i journalnotater blev gnsket information hentet i databasens registrering.

@get anvendelse af forskellige kliniske informationssystemer i sundhedsvaesenet, som fx
elektronisk patientjournal og kliniske kvalitetsdatabaser, har medfgrt at fokus er blevet rettet pa
anvendelsen af data til at skabe vaerdi. Regeringen, regioner og kommuner har i feellesstrategi for
digitalisering af sundhedsveesenet i arerne 2013-2017 ”Digitalisering med effekt”, sat en raekke
ambitigse mal der skal skabe bedre sammenhang i sundhedsvaesenet og sikre at behandling tager
udgangspunkt i den enkelte borgers muligheder og behov. Strategien har fem fokusomrader,
hvoraf det fjerde omhandler bedre brug af data (1,2). Bedre brug af data bestar af flere mal som
vises i Tabel 0-1.

Emne Mal

De Nationale kliniske retningslinjer Ensartet kvalitet og bedre sammenhang i behandlingen.
Retningslinjerne udarbejdes digitalt med henblik pa let tilgeengelighed
for klinikere pa hospitaler og i kommuner.

Dokumentation af observationer Let adgang til tidstro data
Dokumentation af observationer skal kunne genanvendes i klinikken
og dobbeltregistrering reduceres

Standardisering Ensartede rammer for hvordan data indsamles, lagres, deles og
bruges.

Beslutningsstgtte Data anvendes til beslutningsstgtte for klinikere

Patienters rapporterede observationer Faerre ambulante kontroller og faerre indlaeggelser for patienter ved

anvendelse af rapporterede observationer

Lovgrundlag Juridisk klarhed om anvendelse af data

Tabel 0-1 Mal for bedre brug af data ifglge strategien ”Digitalisering med effekt”
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Samtidig opsamling af kliniske data til flere formal

| international videnskabelig litteratur beskrives samtidig opsamling af kliniske data med
anvendelse til flere formal. Miriowsky (3) og Coorevits (4) omtalte i reviews potentialer i
anvendelsen af store maengder data opsamlet kontinuerligt ved rutinemaessig behandling af
mange patienter. Disse data indsamlet i kliniske informationssystemer indeholdt potentiale for at
skabe ny viden pa kortere tid osamt kontinuerlig overvagning af kvalitetsparametre. Samtidig blev
ngdvendigheden af en systematisk, standardiseret og multidisciplinaer udvikling af systemer
understreget, for at data kunne udveksles og genanvendes i andre sammenhange. Desuden blev
det omtalt som veesentligt, at adressere emner som datakvalitet og etiske overvejelser for
opsamling og anvendelse af data, for at sikre at det foregar i overensstemmelse med love og
regler. (3,4)

| et systematisk review af Moreno-Conde et al. fra 2015 blev proces og metode i udviklingen af
kliniske informationssystemer som understgttede udveksling og genanvendelse af data undersggt.
Denne proces bestod af flere trin og blev beskrevet som fglgende: Med udgangspungspunkt i et
klinisk omrade blev et samarbejde med faglige eksperter indledt. Det kliniske omrade blev
efterfglgende analyseret og beskrevet, inden design af form og indhold for de kliniske data kunne
besluttes. Derefter fulgte en validering inden offentligggrelse og vedligeholdelse af de
implementerede systemer. (5)

Semantisk interoperabilitet
| international sammenhang er der stor interesse i de muligheder, der opstar ved anvendelse af
kliniske informationssystemer. | trad med den danske strategi for bedre brug af data, beskriver
international videnskabelig litteratur mange intentioner og mal for udveksling og genanvendelse
af elektroniske kliniske data ved implementering af elektronisk patientjournal (3,6,7):

* handtering af en kompleks klinisk hverdag

* atforbinde behandling pa tvaers af sektorer og steder

* atyde evidensbaseret behandling

* atforbedre sikkerhed

¢ at mindske fejl

¢ atreducere dobbeltarbejde og forsinkelser

* atinvolvere patienter

¢ atyde individuel tilpasset behandling

* atunderstgtte forskning

* at beskytte privatliv



Klinisk Videnskab og Teknologi
15gr1099, Kandidatspeciale

For at udveksle og genanvende data mellem systemer kraeves interoperabilitet.
Interoperabilitet defineres af Institute of Electrical and Electronics Engineers (IEEE):

“The ability of two or more systems or components to exchange information and to use the
information that has been exchanged ” (8)

Semantik omhandler betydningen af ord og saetninger. Dermed hentyder semantisk inter-
operabilitet til, at to eller flere computersystemer automatisk kan udveksle information, og at
betydning og indhold af informationen bliver bevaret konsistent og akkurat af modtagersystemet.

Semantisk interoperabilitet spiller derfor en vaesentlig rolle nar data skal udveksles og genanven-
des mellem forskellige systemer, som det er tilfeldet mellem de danske regioners elektroniske
patientjournaler og nationale kliniske kvalitetsdatabaser (7). At opna semantisk interoperabilitet
fordrer standardisering, ikke kun af formen af information som udveksles, men ogsa en
standardisering af indholdet i kliniske data som udveksles (7).

Miriovsky beskrev i 2011, at der stadig var lang vej til, at elektroniske patientjournaler blev
interoperable. Dette skyldtes dels tidligere praksis, hvor klinisk information blev dokumenteret i
lavt struktureret tekst efter lokale traditioner og forhold. Samtidig var udgangspunktet for
interoperabilitet, med en struktureret opsamling af kodede data, ikke ngdvendigvis befordrende
for klinisk praksis. Dermed blev den pragmatiske Igsning en balance mellem struktureret
information og en fleksibilitet der tillod individuel dokumentation. (3)

Initierende problemstilling

Med afskaffelse af papirdokumentation i patientjournaler var der anledning til undersgge, om
elektronisk patientjournal kunne anvendes pa andre mader til at dokumentere og registrere
kliniske data end blot at vaere en digital version af papirjournalen.

| feellesstrategi for digitalisering af sundhedsvaesenet i drerne 2013-2017 ”Digitalisering med
effekt” (2), indgar en raekke mal, der skal skabe bedre sammenhang i sundhedsvaesenet og sikre
en behandling der tager udgangspunkt i den enkelte borgers muligheder og behov. Dette skal bl.a.
ske ved at kliniske data i sundhedsvaesenet skal kunne bruges bedre.

Videnskabelig litteratur beskriver at det er muligt at udveksle og genanvende kliniske data fra
elektronisk patientjournal, men at det fordrer at data er strukturerede og standardiserede.

Dette giver anledning at belyse en initierende problemstilling:

Hvad danner grundlaget for dokumentation til journal og registrering til kvalitets- og
forskningsdataser i det danske sundhedsvaesen?

10
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1 Problemanalyse

| de fglgende afsnit belyses forhold i relation til at dokumentere og lagre kliniske data for samme
patientforlgb i regionale elektroniske patientjournaler og nationale kliniske databaser. Kliniske
data i forbindelse med patienters behandling og pleje indhentes til forskellige formal. | dette
kapitel praesenteres tre formal for anvendelse af kliniske data: dokumentation, kommunikation og
koordination i en patientjournal; kvalitetsmonitorering i de kliniske kvalitetsdatabaser; anvendelse
af kliniske data fra bade journal og databaser til forskning. Desuden praesenteres kliniske data
vedr. behandling af patienter med hoved- og halskreeft.

1.1 Dokumentation af patientforlgb i journalen

| det danske sundhedsvaesen er det ved lov besluttet at autoriseret sundhedspersonale har pligt til
at dokumentere behandling af patienter. Patientjournalen indeholder individuelle og detaljerede
oplysninger om patientens tilstand, den givne information og behandling samt tilkendegivelser fra
patienten. Patientjournalens formal er at danne grundlag for information og behandling og den
indeholder derfor information til dokumentation, kommunikation og koordination blandt
behandlende klinikere i et behandlingsforlgb (9).

| det danske sundhedsvaesen implementeres elektroniske patientjournaler med forskellige
systemer i fem regioner (10). | international sammenhang defineres elektronisk patientjournal
ikke bare som et enkelt system, men derimod bestaende af mange systemer/moduler til notater,
patientdata, medicinsystemer, behandlingsplaner, undersggelsessvar, booking og beslutnings-
stgtte der tilsammen danner et veerktgj til at understgtte kvalitet og effektivitet i sundheds-
vaesenet (11-13). Dette er ligeledes kendetegnende for de danske elektroniske patientjournaler.
Den enkelte region arbejder inden for egne rammer med at udvikle elektronisk patientjournal med
det sundhedsfaglige indhold, der skal dokumenteres og praesenteres i journalen. Dette arbejde
kan fx besta af standardskabeloner for typiske aktiviteter, bade pa tveers af eller indenfor kliniske
specialer (14). Dokumentationen af patientens tilstand og behandling foregar dog i form af tekst
der kan vaere mere eller mindre struktureret, men stadig som fleksibel dokumentation der tillader
beskrivende detaljer ud fra laegens vurdering (15).

Overgang fra papirjournal til elektronisk journal giver personalet udfordringer i de seedvanlige
arbejdsgange, idet der pa sygehusenes afdelinger anvendes papirdokumenter af mere afdelings-
eller patientspecifik karakter, som endnu ikke er en del af den elektroniske journal. En umiddelbar
Isning bliver derfor at bevare papirdokumenter sidelgbende med den elektroniske journal, for at
sikre at relevante data indhentes og opbevares. Pa laengere sigt vil der derfor vaere behov for at
integrere disse mere afdelings- eller patientspecifikke dokumenter i den elektroniske journal.
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1.2 Registrering til det patientadministrative system og registre
En del af den elektroniske patientjournal bestar af det patientadministrative system (PAS). PAS
anvendes til:

* Diagnose-kodning til DRG-afregning

¢ Automatisk indberetning til Lands Patient Registeret (LPR)

LPR holdes ajourfgrt ved at der foregar en overfgrsel af data fra sygehusenes lokale
administrationssystemer. LPR indeholder oplysninger om den enkelte patients kontakt med
sygehusvaesenet i forbindelse med indlaeggelse og ambulante besgg. (16). Data bliver anvendt til
sygehusstatistik med analyse af sygehusenes aktiviteter og resultaterne har bl.a. indflydelse pa
sundhedsplanleegning og administration (17).

Oplysningerne bestar af bade administrative og kliniske data som vist i Tabel 1-1 (18).

Administrative data Kliniske data

Cpr Diagnose

Region Kirurgiske procedurer
Kommune

Hospitalsafdeling
Dato og tid
Henvisnings og venteperioder

Tabel 1-1 LPR indeholder oplysninger af bade administrativ og klinisk karakter (16).

Den anvendte klassifikationen i LPR bestar af Sundhedsvaesenets Klassifikations System (SKS).
SKS varetages, udvikles og vedligeholdes af National Sundheds-IT og bestar af en stor samling af
koder med international, nordisk og dansk oprindelse (19). SKS bestar af hierarkier inddelt i
hovedgrupper. Eksempler pa hovedgrupper af hierarkier i SKS ses nedenfor i Tabel 1-2.

Kode Indhold

A Administrative forhold

B Behandlings- og pleje klassifikation
D Klassifikation af sygdomme

K Klassifikation af operationer

M Leegemiddelstofklassifikation

U Undersggelsesklassifikation

Y Projekter og kliniske databaser

Tabel 1-2 Eksempler pa SKS hierarkier

SKS kan tilgas fra en browser og faciliterer sggning af korrekte koder (16).

Til klassifikation af sygdomme anvendes WHQO’s sygdomsklassifikation ICD-10, og i SKS format
foran stilles diagnosen med et D som reprasenterer diagnose hierarkiet. Der indberettes
aktionsdiagnoser, som angiver den diagnose der gav anledning til undersggelse og behandling.
Kraeft sygdomme kraever desuden saerskilt anmeldelse til cancerregistret (17).
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Cancerregistret indeholder data tilbage fra 1942 og modtager bl.a. elektronisk information fra
Patobank, patologiafdelingernes register (20), via Sundhedsstyrelsen (21). Laeger har
anmeldelsespligt til Cancerregistret (17), som er et incidens register, hvilket betyder at der
fokuseres pa nye tilfaelde af kraeft og dermed pa starten af et sygdomsforlgb. Ud over diagnosen
registreres stadie og udbredelse af sygdommen, naermere lokalisation og histologi. (17)

| de danske elektroniske patientjournaler opsamles dermed kliniske data som anvendes regionalt,
herunder dokumentation vedr. patientforlgb, og samtidig nationalt standardiserede data til
administrative formal.

1.3 Dokumentation af kvalitet af sundhedsydelser

Kvalitetsudvikling i sundhedsvaesenet har veeret et fokusomrade de senere ar og et af elementerne
i kvalitetsudviklingen er kliniske databaser. Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP)
blev dannet i 2010 med det primaere formal at forbedre udnyttelsen af databaserne til at daekke
kliniske forhold, ledelsesmaessige omrader og forskning (22).

| Danmark findes 77 forskellige godkendte kvalitetsdatabaser hvoraf flere oprindelig var oprettet
som forskningsdatabaser, mens andre blev dannet med kvalitetssikring som det primaere formal
(23). De godkendte databaser opfylder nogle organisatoriske og sundhedsfaglige krav som
beskrevet i ”Basiskrav for landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser” (24). Den enkelte database
ledes af faglig styregruppe med baggrund i de laegevidenskabelige selskaber med reprasentation
fra hver region. Styregruppen fastlaegger de kvalitetsindikatorer og prognostiske faktorer som
indgar i en arlig afrapportering ud fra evidensbaseret viden og faglig indsigt (25).

Sundhedsfagligt personale har pligt til at rapportere til de godkendte kliniske kvalitetsdatabaser og
lovgrundlaget for kvalitetsdatabaserne er beskrevet i Sundhedsloven samt bekendtggrelser.
Bekendtggrelserne giver tilladelse til indsamling af oplysninger til kliniske kvalitetsdatabaser om
patienter i en afgraenset gruppe, for at overvage og forbedre kvaliteten af behandlingen, samtidig
med at data fra kliniske kvalitetsdatabaser kun ma anvendes til kvalitetsformal (26—28).
Kvalitetsdatabaser opsamler dermed udvalgte kliniske data for en bestemt patientgruppe inden
for et afgraenset omrade, hvor data anvendes til statistiske analyser med overvagning, sammen-
ligning og forbedring af behandlingskvaliteten som formal (25,28,29).

1.4 Kliniske data til forskning

Som ovenfor naevnt havde flere kliniske kvalitetsdatabaser deres oprindelige formal som
forskningsdatabaser og dette er netop tilfaeldet for databasen som danner udgangspunkt for dette
speciale. Databasen blev dannet af DAHANCA (Danish Head and Neck cancer Group), og opsamler
kliniske data for danske patienter med hoved- og halskraeft. DAHANCA databasen har dannet
grundlaget for forskningaktivite og deraf videnskabelige publikationer (30).
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Data fra kliniske databaser, registre og patientjournal kan danne datagrundlaget for forskning af
bade pro- og retrospektiv karakter. Data til forskningsformal er karakteriseret ved at besta af
udvalgte kliniske data for en patientgruppe, hvor data bl.a. anvendes til statistiske analyser med
det formal at skabe ny viden med henblik pa bedre kvalitet i behandlingen. Anvendelse af kliniske
data til forskning skal godkendes af relevante myndigheder (31-33). At anvende data til statistiske
analyser med forskning som formal stiller hgje krav til datakvaliteten og kompletheden, som
derfor er en vigtig faktor for at skabe valide forskningsresultater.

1.5 Kliniske data vedr. behandling af patienter med hoved- og halskrzeft

Seks centre i Danmark?, fordelt pa fem regioner, varetager behandlingen af patienter med hoved-
og halskraeft. Alle centre foretager dokumentation til en regional elektronisk patientjournal og
sidelgbende registrering af data til DAHANCA databasen som er en national kvalitets- og
forskningsdatabase.

Dokumentation og registrering af kliniske data til journal og DAHANCA databasen pa de danske
centre er karakteriseret ved at informationen indhentes i et helt patientforlgb der straekker sig
over 5-6 ar.

| Figur 1-1 er tidsforlgbet for kliniske data med registrering til databasen illustreret med eksempler
pa fire? af DAHANCA databasens skemaer. Hvert skema indeholder en gruppe af variable som
registreres til databasen pa det pagaldende tidspunkt og skemaerne danner samtidig struktur for
databasens brugergranseflade.

Kontrol under Primaere
) ‘ Follow-up
On-study behandling behandling
Udredning Behandling 5-6 uger Follow-up 5 ar

A4

Figur 1-1 lllustration af tidsforlgbet for registrering pa fire DAHANCA skemaer henholdsvis ”On-study”, ”"Kontrol under

” n

behandling”, "Primaere behandling” og ”"Follow-up”.

For skemaerne "Kontrol under behandling” og “Follow-up” foretages den samme form for
registrering til databasen flere gange i patientforlgbet.

! Odense, Arhus, Herlev, Rigshospitalet og Aalborg. Fra 1. juni 2015 bestar Naestved som et selvstaendigt center for
stralebehandling.
2| alt indeholder DAHANCA databasen otte skemaer. Se appendix A
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Registrering af data til DAHANCA databasen foretages af leeger og der anvendes forskellige
tilgange pa centrene® til at indsamle og registrere data til DAHANCA databasen, henholdsvis online
registrering eller registrering pa papirskemaer med efterfglgende indtastning ved
sekretaer/sygeplejerske. Indtastningen til databasen foretages i et adskilt system i form af en
webbaseret database som kraever personligt login.

3 Oplyst ved interview
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2 Problemstilling

| sundhedsveaesenet genererer personalet dagligt en stor maenge kliniske data til at opfylde flere
formal: notater til dokumentation af observationer, indtryk, beslutninger og handlinger;
kommunikation med andre sundhedsprofessionelle; dokumentation for leveret ydelse;
dokumentation i tilfaelde af en retssag; kliniske data til register- og kvalitetsregistrering samt
kliniske data der kan anvendes til forskning (15).

Kliniske data indsamles til de ovennaevnte formal i bade regionale og nationale systemer. De
regionale systemer omfatter elektroniske patientjournaler, hvor der i regionerne anvendes fem
forskellige systemer, hver bestaende af flere systemer/moduler (10).

De nationale systemer omfatter bl.a. LPR, Cancerregistret, Patobank og Kliniske kvalitetsdatabaser
der bygger pa nationale eller internationale standarder for registrering af data, dog ikke den
samme standardisering mellem de nationale systemer.

Dette skaber to former for udfordring:

1. Dokumentation i elektroniske patientjournaler fordrer fleksibel og detaljeret
dokumentation i relation til individuelle patientforlgb, mens registrering til kvalitets- og
forskningsformal indeholder hgjt strukturerede data med definerede variable for
registreringens indhold.

2. Genanvendelse af kliniske data mellem regionale patientjournaler og nationale databaser
kraever at journalerne er strukturerede og standardiserede saledes at registreringen bliver
ensartet.

Seks centre i Danmark”, fordelt pa fem regioner, varetager behandlingen af patienter med hoved-
og halskraeft. Dokumentation i forskellige regionale elektroniske patientjournaler og registrering til
national kvalitetsdatabase foregar pa centrene i adskilte systemer, henholdsvis tekstnotater i
elektronisk patientjournal og hgjt strukturerede data til kvalitets- og forskningsdatabase. Dermed
opstar to typer dokumentation af det samme patientforlgb pa forskellig made og med anvendelse
til forskellige formal.

Faellesstrategi for digitalisering af sundhedsvaesenet i arerne 2013-2017 ”Digitalisering med effekt
leegger op til bedre brug af data i det danske sundhedsveaesen (1,2) bl.a. med ensartede rammer for
indsamling, lagring og brug af data, genanvendelse af data i klinikken og reducering af
dobbeltregistrering.

International videnskabelig litteratur beskriver potentialer for anvendelse af data i elektronisk
patientjournal hvor udgangspunktet er strukturerede og standardiserede data (3,4). International
forskning har vist at det er muligt at registrere kliniske data én gang og derefter genanvende data i
registre, til kvalitets- og forskningsformal (34-36).

4 Odense, Arhus, Herlev, Rigshospitalet og Aalborg. Fra 1. juni 2015 bestar Naestved som et selvstaendigt center for
stralebehandling.

16



Klinisk Videnskab og Teknologi
15gr1099, Kandidatspeciale

Der blev ikke fundet litteratur som beskrev samtidig registrering af data til bade dokumentation i
regionale elektroniske patientjournaler og data til nationale kvalitets- og forskningsformal og der
blev ikke fundet litteratur som beskrev samtidig registrering af kliniske data inden for hoved- og
halskraeft.

Dette leder frem til felgende problemstilling:

Hvilke potentialer og udfordringer vil samtidig registrering af kliniske data til patientjournal og
klinisk kvalitets- og forskningsdatabase inden for hoved- og halskraeft behandling medfgre?

17




Klinisk Videnskab og Teknologi
15gr1099, Kandidatspeciale

3 Metode

Dette kapitel indledes med at beskrive litteratursggning til den teoretiske belysning af specialets
problemstilling, derefter fglger referencer for- samt specialets design og en narmere beskrivelse
af metode.

3.1 Litteratur
Til teoretisk belysning af specialets problemstilling blev der sggt information i primaert
videnskabelig publiceret litteratur vedr. kliniske informationssystemer, semantisk interoperabilitet

og standarder i form af klassifikationer og terminologier. Dokumentation af litteratursggning
findes i bilag 2

Information vedrgrende nationale kvalitetsdatabaser, nationale registre, lovgrundlag og DAHANCA
organisationen blev sggt.

Litteratur fra Aalborg Universitets kursus “Semantics in Clinical Information Systems” blev
inddraget og projekter blev sggt i Det digitale projektbibliotek pa Aalborg Universitetsbibliotek.

Pa baggrund af problemstillingen blev tre blokke af spgeord udvalgt til en struktureret
litteratursggning i videnskabelige databaser. De tre blokke indeholdt emner for opsamling,
udveksling og standardisering af data. Der blev anvendt trunkering for at deekke tekststrenge og
citationstegn for at malrette emnet. Sggeordene blev kvalificeret ved at undersgge deres deekning
i PubMed’s MeSH termer med vejledning fra bibliotekar.

De tre sggeblokke blev deekket af nedenstaende punkter:

1. Anvendte synonymer for elektroniske journaler og registreringssystemer.
MeSH termer er sggt indenfor:
"Data Collection"[Mesh]®
"Health Information Systems"[Mesh]
"Hospital Information Systems"[MeSH]

Desuden fritekst sggning indenfor:
"Electronic Medical Record"
"Electronic Health Records"
"Health Information Exchange"
"Medical Records Systems"
"Hospital Information Systems"
"Health Information Systems"

> "Data Collection"[Mesh] omfatter:"Medical Records Systems, Computerized"[Mesh], "Electronic Health
Records"[Mesh], "Electronic Medical Records"[Mesh] og "Health Information Exchange"[Mesh]
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2. ”"Semantic Interoperability”

3. Terminolog* eller Classification*

| PubMed blev sggning med MeSH termer anvendt sammen med en fritekst sggning pa
synonymer. Derved blev litteratur som endnu ikke var indekseret s@ggt. Sggningen resulterede i 87
artikler. Efterfglgende blev de samme sggeord anvendt til en sggning i Scopus hvor 127 artikler
blev fundet. Litteratursggningen blev gentaget den 17/11 2015 med yderligere fund af 3 artikler.
Resultat af litteratursggningen vises i Tabel 3-1

Database Antal artikler
PubMed 87 (87 den 17/11 2015)
Scopus 127 (130 den 17/11 2015)

Tabel 3-1 Resultat af antal artikler ved litteratursggning

Titel og/eller abstract blev laest for alle fundne artikler for at udvaelge artikler til dette speciale.
Artikler med fokus pa samtidig indsamling af data til flere formal blev udvalgt til naermere laesning.
Artikler uden abstract eller kun omhandlende system arkitektur blev fravalgt.

Ud fra gennemsyn af titel og evt. orientering i abstract blev 26 artikler udvalgt fra sggningen i
PubMed. Sggningen i Scopus gav ved gennemsyn af titel og evt. orientering i abstract 30 udvalgte
artikler, heraf var de 13 dubletter fra sggningen i PubMed. Dermed resulterede sggningen i Scopus
i yderligere 17 artikler. Alle abstracts for de udvalgte artikler blev laest hvorefter indholdet i
udvalgte artikler blev laest, vurderet og systematiseret ved hjaelp af en matrix, som ses i bilag 2, for
evt. senere at kunne inddrages i specialet. Referencer i laeste artikler og dokumenter blev
undersg@gt, og gav anledning til at indhente yderligere artikler.

3.2 Referencer for specialets design

Fra litteratursggningen blev tre videnskabelige artikler udvalgt som reference for dette speciales
design (34-36). De tre studier, inden for henholdsvis hjertesygdomme og kraeftbehandling,
beskrev, hvordan tre konkrete projekter for samtidig registrering af kliniske data til flere formal
var relevant. | artiklerne praesenteredes metoder til udvikling af kliniske informationssystemer til
indsamling af kliniske data med henblik pa genanvendelse i registre og databaser. Felles for de tre
studier var et forlgb i flere trin. Fgrst en identifikation af sakaldte nggledata til de gnskede formal,
derefter en standardisering af ens eller lignende kliniske data. Det ene studie foretog desuden en
gruppering af nggledata tilpasset lokale arbejdsgange i klinisk praksis, saledes at data kunne
dokumenteres pa det tidspunkt hvor informationen var til stede fgrste gang.

Anderson et al (36) beskrev i 2013 The National Cardiovascular Research Infrastructure (NCRI)
projekt. De sammensatte en arbejdsgruppe for at udarbejde en model for standardiserede data
indenfor bade forskning, kvalitetssikring og patientbehandling, herunder elektronisk
patientjournal.
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Fgrste trin bestod i at definere ensartede typer af kliniske data i journal, i registre og inden for
forskning. Dette indebar en gennemgang af publicerede standarder for data samt elementer fra
nationale registre. Ud fra disse kilder blev et szt af nggledata udvalgt som standard for
anvendelse i klinisk praksis, register- og forskningsformal.

Andet trin bestod i at harmonisere de definerede nggledata og sikre at de kunne anvendes pa
tveers af klinisk praksis, register- og forskningsformal. Afslutningsvis blev de udvalgte definitioner
publiceret i et tilgeengeligt data bibliotek til anvendelse i elektronisk patientjournal. Fremtidigt
arbejde forventedes at besta i en standardisering til en international referenceterminologi, hvor
SNOMED CT blev omtalt. SNOMED CT er en international terminologi, udviklet til at blive brugt i
kliniske informationssystemer.

Ries et al (34) beskrev i 2013 en proces, hvor data vedrgrende tumor registrering til daglig/rutine
dokumentation blev opsamlet til cancerregister, kvalitets- og forskningsdatabase. Denne proces
indledtes med en analyse af aktiviteten ved klinisk dokumentation i form af interviews. Med
baggrund i kravene til den ngdvendige dokumentation og registrering blev nggledata defineret.
Nggledata blev sammenholdt med aktiviteter ved dokumentation hvilket betgd at nggledata
kunne opdeles i dokumentationspakker, sa data kunne dokumenteres pa det tidspunkt, hvor
informationen var til stede fgrste gang. Kun 14% af nggledata bestod af lavt struktureret tekst.
Dokumentationspakker blev derefter implementeret i struktur der tillod udtreek af data til
databehandling. Forskellighed i sygdomsomrader, hospitaler og IT systemer gjorde at denne
model ikke kunne generaliseres, men selve processen forventedes at kunne tilpasses og anvendes
af andre institutioner.

Krumm et al (35) sammenlignede i 2014 dokumentation inden for to store kraeftgrupper, prostata-
og brystkraeft, hvor 57 formularer til registrering i registre, kvalitets- og forskningsdatabaser
indgik. De 57 formularer blev struktureret i en datamodel og de enkelte data blev standardiseret
med en reference (NCI Thesaurus og SNOMED CT) for derefter at kunne sammenligne data. 1008
data elementer for prostata kraeft and 1232 data elementer for brystkraeft blev analyseret. Pa
baggrund af analysen fremkom nggledata, defineret som de hyppigst forekommende data. Ved
sammenligningen blev identiske, matchende og lignende nggledata fundet. Identiske og
matchende nggledata kunne genanvendes, mens lignende nggledata vurderedes at havde
potentiale for standardisering med henblik pa genanvendelse.

Fzelles for de tre studier, var en identifikation af nggledata til specifikke formal. Nggledata blev
efterfglgende standardiseret med henblik pa at registrere kliniske data én gang med
genanvendelse til flere og forskellige formal. At opsamle data til dokumentation i patientjournal
var ikke et af de beskrevne formal for dataopsamling, det var derimod opsamling af data til
registre, kvalitets- og forskningsformal og derved adskiller dette speciale sig fra de tre studier.
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3.3 Specialets design
Specialets design er illustreret i nedenstaende Figur 3-1

Analyse af praksis for dokumentation og registrering af kliniske data pa danske centre
for behandling af hoved- og halskreeft

Forskningsspgrgsmal:
* Hvad karakteriserer praksis for registrering af data til journal og DAHANCA
databasen pa de danske centre?
* Hvilken betydning har registrering til bade henholdsvis journal og DAHANCA
databasen for praksis?
* Hvilke informationer bidrager til et godt overblik i journal og DAHANCA databasen?
* | hvilket omfang kan data anvendes til gnskede formal?

Materiale:
Udsagn fra fire semistrukturerede Interviews med fem DAHANCA ansvarlige leeger fra fire
forskellige centre

Semantisk analyse af kliniske data i et "follow-up" besgg

Analyser
¢ Sammenligning af tekst i journalnotater og reference (opfglgningsprogram)
¢  Sammenligning af udvalgte SNOMED CT begreber og variable i database
¢ Sammenligning af dokumentation i journaltekst og variable i database

Materiale:
Fire journalnotater i tekstform fra et "follow-up" besgg fra fire forskellige centre.
Variable fra DAHANCA databasens "follow-up" skema

Figur 3-1 lllustration af specialets to dele med anvendelse af metode og materiale.

Specialets to dele blev udfgrt sekventielt.

| forste del anvendtes en eksplorativ tilgang (37) med analyse af klinisk praksis for dokumentation
og registrering af patientoplysninger. Formalet var at dokumentere praksis og vurdere hvilke dele
af et patientforlgb der var velegnede til at gennemfgre en semantisk analyse af kliniske data i et
nationalt perspektiv. Dette indebar at specialets fgrste del havde betydning for den anden del.
Udvaelgelsen af materiale til semantisk analyse blev foretaget pa baggrund af informanters
beskrivelse af, hvordan registrering og manglende registrering af kliniske data til kvalitets- og
forskningsdatabase havde forskellig betydning i et patientforlgb.

Anden del bestod af en semantisk analyse af kliniske data i et "follow-up" besgg, henholdsvis
journalnotater med lavt struktureret tekst og DAHANCA databasens "follow-up" skema. Den
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semantiske analyse indeholdt tre analyser med sammenligning af kliniske data pa flere niveauer.
Formalet med de tre analyser var at identificere, strukturere og standardisere kliniske data.

Resultater fra den semantiske analyse blev efterfglgende brugt i et design af en skabelon for
samtidig registrering af kliniske data, som et eksempel pa hvordan en samlet registrering til flere
og forskellige formal kan udformes i en elektronisk patientjournal ved et "follow-up" besgg inden
for hoved- og halskraeft.

3.4 Metode til analyse af praksis for dokumentation og registrering af kliniske
data pa danske centre for behandling af hoved- og hals kreeft

Formalet med at belyse praksis for dokumentation af kliniske data til journal og kvalitets- og

forskningsformal inden for behandling af patienter med hoved- og halskraeft var at dokumentere

den kliniske praksis pa danske centre. Ligeledes var formalet at undersgge om udvalgte dele af et

patientforlgb var velegnede til samtidig registrering af kliniske data til patientjournal og klinisk

kvalitetsdatabase.

Semistrukturerede interviews anvendtes som teknik til indsamling af empiri for at belyse praksis
for dokumentation og registrering (38), pa baggrund af nuancerede udsagn med forskellige faglige
interesser, organisatoriske forhold og forskellige kliniske informationssystemer herunder
elektronisk patientjournal.

Leeger med ansvar for patientbehandling og registrering til DAHANCA databasen blev udvalgt, idet
de havde viden om bade dokumentation til journalen og registrering til DAHANCA databasen.

En forudsaetning for at foretage interviews med DAHANCA ansvarlige laeger, kendetegnet som
eksperter (38), var at have viden om hoved- og halskraeft i Danmark, DAHANCA organisationen og
DAHANCA databasens indhold og relation til et patientforlgb. En beskrivelse er derfor praesenteret
i Appendix A "Introduktion til hoved- og halskraeft i Danmark”.

De enkelte centres database ansvarlige specialleege blev kontaktet via mail med en praesentation
af specialet i form af en synopsis (bilag 3) og en invitation til at deltage i interview. Laeger fra fire
centre tilkendegav interesse og deltog i interview med en varighed pa 30-45 min., enten som
telefoninterview eller face to face interview ved fremmgde pa centret. Se Appendix B Klinisk
praksis for dokumentation til journal og registrering til DAHANCA database.

3.5 Metode til semantisk analyse af kliniske data i et "follow-up" besgg

Metode til semantisk analyse havde sit udgangspunkt i artikler af Anderson, Ries og Krumm (34—
36). Metode til at analysere indholdet af dokumentation i journalnotater (lavt struktureret tekst)
og variable i DAHANCA databasen var inspireret af artikler af Chen (39) og Ggeg et al (40).

Chen analyserede lavt struktureret tekst vedrgrende patienters sociale forhold, og fgrste del af
analysen bestod af en identifikation af typer af udtryk, der beskrev tekstens indhold. | dette
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speciale anvendtes sa vidt muligt nggleudtryk fra journaltekstens egne overskrifter samt variable
fra DAHANCA databasen. Ggeg et al foretog en analyse af ligheder mellem flere institutioners
templates/skabeloner for en objektiv undersggelse ved at bruge terminologien SNOMED CT som
metode til at sammenligne data fra de enkelte skabeloner.

3.5.1 Udvaelgelse af undersggelsesomrade

| et behandlingsforlgb for patienter med hoved- og halskrzeft forekom konsultationer i
opfelgningsperioden, et "follow-up" bes@g, hvor kliniske data blev dokumenteret til patient-
journalen og registreret til DAHANCA databasen.

Pa baggrund af de udfgrte interviews kunne det konkluderes, at der ved konsultationer med
patienter i et behandlingsforlgb for hoved- og halskrzeft blev indhentet information om patientens
tilstand, hvorefter informationen af laegen blev vurderet og defineret til henholdsvis journal
dokumentation og registrering til databasen. Dermed opstod to typer af information,
dokumentation og registrering, som beskrev det samme patientforlgb pa forskellig made, samtidig
med at dokumentationen adskilte sig ved at veere henholdsvis lavt struktureret tekst i journalen og
afkrydsning i databasen.

Da konsultationer i et "follow-up" forlgb foregik flere gange og forekom ensartet pa de nationale
centre kunne et "follow-up" besgg vaere velegnet til samtidig registrering af kliniske data til journal
og kvalitets- og forskningsdatabase.

Denne konklusion dannede begrundelsen for at analysere de to typer af kliniske data,
dokumentation og registrering, ved en konsultation i et "follow-up" besgg. Formalet var at
undersgge hvilken betydning samtidig registrering til journal og DAHANCA databasen ville have for
den udfgrte dokumentation.

3.5.2 Materiale vedr. "follow-up" besgg
Til den semantiske analyse blev journal notater og DAHANCA databasens skema for "follow-up"

indhentet.

| analysen indgik fire journalnotater fra fire forskellige centre. (Bilag 4)
Den DAHANCA database ansvarlige laege pa hvert center blev pa ny kontaktet via mail, og inviteret
til at deltage med et journalnotat fra eget center. Forespgrgslen angik et journalnotat ud fra
felgende kriterier:

* En fiktiv patient

* Etfollow-up besgg efter stralebehandling

* Eksempel pa hvad dokumentation til journalen kunne indeholde pa eget center
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Ved at forespgrge om et notat pa en fiktiv patient kreevedes ingen tilladelse fra myndigheder til
journalgennemgang®, og den enkelte leege kunne skrive notatet som vedkommende syntes.
Ved at rette forespgrgslen til en DAHANCA ansvarlig laege forventedes realistiske notater for et
forlgb, preeget af et overblik fra en lzege med stor erfaring inden for omradet.

| DAHANCA skemaet "follow-up" indgik 19 variable med et varierende antal definerede udfald for
kliniske data. Se Tabel 3-2 og bilag 5. En del af de 19 variable var relateret til senfglger af
behandlingen.

Skema Kliniske data

Follow-up Status efter behandling
Status for follow-up
Tobaksforbrug
Ernaeringsstatus og vaegt
Inspektion af hals og sveelg
Registrering af forskellige senfglger

Tabel 3-2 Klinisk indhold i skemaet "Follow-up”

3.5.3 Sammenligning af journalnotater og reference (Sundhedsstyrelsens
Opfelgningsprogram)
Formalet med sammenligning af journalnotater var at identificere overskrifter og udtryk
(nggleudtryk) i den underliggende struktur af journalnotaters indhold. Derved kunne dokumen-
tation i journalnotater identificeres og struktureres.
Ligheder i dokumentationen i de fire notater blev beskrevet og efterfglgende sammenlignet med
en reference, Sundhedsstyrelsens Opfglgningsprogram for hoved- og halskraeft (41).
Opfelgningsprogrammet for hoved- og halskraeft havde som formal at beskrive de indsatser der
kunne forekomme i patientens kraeftsygdom og behandling. ud fra individuelt vurderede behov.
| Opfelgningsprogrammet fandtes anvisning til indholdet af en klinisk undersggelse ved et
opfelgningsbes@g. Desuden blev senfglger med rehabiliteringsbehov beskrevet sammen med
opgavefordeling og koordination. (41)

Sammenligning med Opfglgningsprogrammet blev foretaget for at bidrage til en validering af de
identificerede nggleudtryk for indholdet i teksten. Forskelle i journalnotaterne blev opfattet som

® sundhedsloven §42 tillader indhentning af elektroniske helbredsoplysninger m.v. i forbindelse med behandling af
patienter. Men safremt oplysningerne ikke anvendes ved behandling kan videregivelse af helbredsoplysninger m.v. til
andre formal foretages ifglge §43 men det forudsaetter patientens samtykke eller tilladelse til forskning fra
Videnskabsetisk komite eller sundhedsstyrelsen (26).
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et eksempel pa de variationer der fandtes ved forskellige patienter og forskellige laegers praksis for
dokumentation til journalen.

3.5.4 Sammenligning af variable "follow-up" skema og udvalgte SNOMED CT
begreber

Ved konsultationer i et "follow-up" besgg blev information om patientens tilstand indhentet, og
denne information registreredes i DAHANCA databasens "follow-up" skema med variable udvalgt
til formalet. Databasens variable blev sammenlignet med begreber defineret i en international
reference, SNOMED CT.

Formalet med at sammenligne variable fra "follow-up" skema med SNOMED CT begreber var at
standardisere variable til en international reference, hvor begreberne senere kunne anvendes i en
analyse af ligheder og forskelle mellem forskellige typer af dokumentation, tekst i journalnotater
og variable i DAHANCA databasen.

Beskrevne guidelines blev fulgt, for at foretage sammenligning og derved prioritere begreber med
feelles hierarkiske relationer. Dakningen af de kliniske data fra DAHANCA databasens "follow-up"
skema med SNOMED CT begreber blev undersggt og efterfglgende sammenlignet med andre
studier for at validere den udfgrte standardisering.

3.5.5 Sammenligning af dokumentation i journal og variable i "follow-up" skema
Formalet med sammenligningen af dokumentation i journal og variable i "follow-up" skema var at
beskrive hvilke kliniske data de to systemer (journalnotater og klinisk database) havde faelles og
hvilke kliniske data der adskilte de to systemer.

For at foretage en sammenligning mellem dokumentation i journal og variable i "follow-up"
skema, blev bade identificerede nggleudtryk for indholdet af journalnotaters tekst og "follow-up"
skemaets variable standardiseret med SNOMED CT som referenceterminologi. Derved var
identificerede nggleudtryk og variable fra "follow-up" skemaet konverteret til en faelles
terminologi, hvor ssmmenhange og relationer mellem kliniske begreber var defineret. Metoden
var inspireret af en artikel af Ggeg et al. 2014 som sammenlignede fire skabeloner for en objektiv
undersggelse (40).

3.5.6 Metode til sammenligning af journalnotater og opfglgningsprogram for
hoved- og halskraeft

Formalet med sammenligning af tekst i journalnotater var at identificere nggleudtryk i den

underliggende struktur af journalnotaters indhold. Derved kunne klinisk dokumentation i tekst

notater struktureres.

Ligheder i dokumentationen i de fire notater blev beskrevet og efterfglgende sammenlignet med

en reference, Sundhedsstyrelsens Opfglgningsprogram for hoved- og halskraeft (41), hvor
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anvisninger til en klinisk undersggelse ved et opfglgningsbesag, beskrivelse af senfglger samt
forslag til rehabilitering var beskrevet.

Sammenligning mellem reference og fire journalnotater foregik ved at inddele teksten i mindre
enheder og indsaette disse brudstykker af tekst i tabeller. Til denne inddeling anvendtes
nggleudtryk fra selve notaterne fx “hals” eller “collum”. Beskrivelser gentaget i flere notater gav
ligeledes anledning til at angive et nggleudtryk, fx “Beskrivelse af arsag til kontrol”. Endelig blev
beskrevne bivirkninger fx “fibrose” struktureret med nggleudtryk. Tabel 3-3 viser nggleudtryk

med inddelt tekst fra opfglgningsprogram og journalnotater. Fgrste kolonne fra venstre angiver
det identificerede nggleudtryk, anden kolonne viser tekst fra opfglgningsprogrammets beskrivelse
af en klinisk undersggelse ved et "follow-up" bespg (41) og de efterfglgende kolonner viser teksten
fra fire centres journalnotater.

Nggleudtryk Opfglgnings- Center 1 Center 2 Center 3 Center 4
program for
hoved- og
halskraeft

Hals/collum systematisk ingen palpable Ingen adenit eller Ingen palpable uden adenit
palpation af lymfeknuder. tumor suspicio tumores
halsens

lymfeknuder

Tabel 3-3 Eksempel pa tabel til sammenligning af opfglgningsprogram og journalnotater fra fire centre. Tekst fra reference
Sundhedsstyrelsens Opfglgningsprogram for hoved- og hals kraeft vises i anden kolonne til venstre.

Analysen for sammenligning af tekst i journalnotater og Opfglgningsprogram for hoved- og
halskraeft ses i Appendix C Semantisk analyse af kliniske data, kapitel 1.

3.5.7 Metode til sammenligning af variable i "follow-up" skema og SNOMED CT
begreber
Ved konsultationer i et "follow-up" besgg blev information om patientens tilstand indhentet, og
denne information blev registreret i DAHANCA databasens "follow-up" skema med variable
udvalgt til formalet. "Follow-up" skemaets variable blev sammenlignet med tilsvarende begreber
defineret i en international reference, SNOMED CT. Guidelines blev fulgt i denne sammenligning
for derved at prioritere begreber med hierarkiske relationer. Deekningen af de kliniske data fra
DAHANCA databasens "follow-up" skema med SNOMED CT begreber blev undersggt og sammen-
lignet med andre studier for at validere den udfgrte standardisering.
Formalet med at sammenligne variable fra "follow-up" skema med SNOMED CT begreber var at
standardisere variable til en international reference hvor begreberne senere kunne anvendes i en
analyse af ligheder og forskelle mellem forskellige typer af kliniske data, tekst i journalnotater og
variable i DAHANCA databasen.
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Analysen for sammenligning af variable i "follow-up" skema og udvalgte SNOMED CT begreber ses
i Appendix C Semantisk analyse af kliniske data, kapitel 2.

3.5.7.1 Valg af reference terminologi SNOMED CT

SNOMED CT blev valgt som referenceterminologi fordi den gav mulighed for at definere det
kliniske indhold i forskellige typer af dokumentation, hvor graden af detalje kunne tilpasses
informationen. SNOMED CT er ligeledes blevet anvendt i videnskabelige studier (35,40,42).

SNOMED CT er en omfattende terminologi, udviklet til at blive brugt i kliniske informations-
systemer. SNOMED CT giver mulighed for at repraesentere klinisk information med begreber der
kan udtrykke det kliniske indhold pa en systematiseret og detaljeret made. SNOMED CT er
opbygget over 19 forskellige hierarkier hvor diagnoser, fund og procedurer fremhaves som de
vaesentligste. Andre hierarkier indeholder kliniske emner som malbare observationer, krops-
strukturer, kontekst osv.

Hvert begreb er kodet med et unikt id, og hvert begreb bestar af en beskrivelse af den kliniske
betydning, hvor relationer til andre begreber er defineret. Fx er begrebet [Larynxgdem] defineret i
et hierarki hvor de overliggende begreber bliver mere generelle, mens de underliggende bliver
mere detaljerede. [Larynxgdem] som begreb er desuden defineret som bade en struktur af larynx
og som et gdem.

Det er muligt at bruge lokalt anvendte udtryk som synonymer for den kliniske information. Dette
betyder fx at, id for xerostomi er det samme som id for mundt@rhed, begge udtryk kan anvendes
til at repraesentere dokumentation i en patientjournal, idet begrebets kodning og kliniske
betydning bevares.

International Health Terminology Standards Development Organisation (IHTSDO), organisationen
bag SNOMED CT, beskriver standarder for, hvordan relationer er defineret pa en logisk made for at
kliniske data bevares meningsfulde. Samtidig er det muligt at udbygge og skabe nye beskrivelser
for begreber, dvs. post-koordinere, og derved tilfgje yderligere detaljer, hvor det kan vaere
relevant for et klinisk speciale. (43—-45) SNOMED CT er desuden blevet anvendt i internationale
databaser/studier vedrgrende kraeftbehandling i de seneste ar. (46—48)

3.5.7.2 Metode til valg af SNOMED CT begreber

| DAHANCA skemaet "follow-up" indgik 19 variable med et varierende antal udfald. Fx har
variablen "@dem af larynx” fire udfald med en gradering af sveerhedsgrad fra ingen, let, moderat
til sveer. Hver enkelt variabel og dens udfald blev undersggt med henblik pa at finde et begreb
med en tilsvarende betydning i SNOMED CT. | processen for at finde frem til det rette begreb blev
guidelines fra videnskabeligt publicerede artikler samt dokumenter fra IHTSDO og veerktgjer i form
af IT programmer anvendt som nedenfor beskrevet.
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Alle begreber blev sggt i IHTSDO SNOMED CT browser pa dansk/engelsk (44) efter nedenstaende
metode (Tabel 3-4), hvor et eksempel pa sggning af en variabel fra "follow-up" skemaet -

"dysfagi” illustrerer fremgangsmaden. | det fglgende er ord i [ ] indsat, nar ordet henviser til et

SNOMED CT begreb. Eksempelvis [Dysfagi].

Dysfagi blev sggt i dansk browser
Der fremkom 13 muligheder pa
dansk.

En sggning pa engelsk “dysphagia”
gav tilsvarende 40 muligheder.

© IHTSDO 2015
Taksonomi Seg
Seg

Options

Search Mode: Delvis match ~

Favoritter

Refset

Skriv mindst 3 karakterer v Eksempel: shou fra

‘ dysfagi|

13 matches found in 0.269 seconds.

Status: Kun active komponenter B Dysfagi Dysphagia (disorder)
L1} i , r
[ Group by concept mm Osofageal dysfagi Esophageal dysphagia (disorder)
Filter results by Language = Orofaryngal dysfagi 8’2&22"99& dysphagia
danish (13 ] »
= dysfagi i orale fase Oral phase dysphagia (disorder)
Filter results by Semantic B screening for dysfagi Screening for dysphagia
Tag (procedure)
disorder (5] B Intermitterende dysfagi Intermittent dysphagia (disorder)
procedure -+ Dysphagia therapy regime
Dysfagibehandlingsregime (regime/therapy)
Detaljer om begrebet viste dets
overliggende- og underliggende Detaljer om begrebet
begreber, henholdsvis 2 og 10 Opsummering Detaljer Diagram Refsets Medlemmer Referencer
Dysfagi var kodet med id: SCTID
40739000
Overbegreber
> Fund vedr. synkning
» = sygdom i evre del af fordgjelseskanalen

@ Dysfagi

SCTID: 40739000

40739000 | Dystagi |

anatomisk lokalisation for fund —
Struktur af evre mave-tarm-kanal

Dysphagia (disorder)
Can't get food down

Cannot get food down
Difficulty in swallowing
Dysfagi

Dysphagia
Swallowing difficult

Underbegreber (10)
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Et diagram over begrebet vises til

hgjre 40732000
Dysfagi

Det ses at dysfagi bade var
underliggende relation til [fund L 258140004

Fund vedr. synkning
vedr. synkning] og til [sygdom i
gvre del af fordgjelseskanalen]. e

sygdom i ovre del af fordojelseskanalen

Den hierarkiske relation vises i

Flgur 3.2 ,,//;6359300; \\\,v > 127868003
Begrebet havde relation med \Zrmomek blakston orfnd J Sl ove v Bl

attribut [anatomisk lokalisation for
fund] i [struktur af gvre mave-
tarm-kanal]

Tabel 3-4 Sggning af “dysfagi” i IHTSDO SNOMED CT browser (44)

Valget af det rette begreb kan vaere udfordrende bl.a. pa grund af det store udvalg. | flere artikler
(35,49,50) blev problemer med inkonsistent kodning omtalt, hvilket betgd at to eller flere
personers valg af SNOMED CT begreber til at repraesentere kliniske data kunne forekomme
forskellige. Derfor fulgtes anvisninger fra en artikel fra 2012 af Hgjen og Ggeg (51) hvorefter
balancen mellem de valgte begreber blev defineret efter fglgende prioriterede kriterier:

1. Konsistens i begreberne blev prioriteret fgr praecision i begrebet. Dette indebar at lignende
begreber defineret som fx kliniske fund, blev prioriteret hgjere end hvis et af begreberne
var mere praecist beskrevet i et andet hierarki. Eksempelvis kunne ”gastrointestinalsonde”
kodes pa flere mader afhangig af valget af overordnet SNOMED CT hierarki, henholdsvis et
fysisk objekt, en ekspliciterende vaerdi eller et klinisk fund. Ved valg af det overordnede
begreb [fysisk objekt], var det muligt at angive om den anvendte sonde var en
nasogastrisk- eller gastrostomisonde. Derimod var relation med andre begreber inden for
kliniske fund ikke tilstede.
| dette speciale blev kliniske fund prioriteret, idet mange af databasens variable i "follow-
up" skemaet beskrev bivirkninger der netop var kliniske fund.

2. Allerede definerede begreber (praekoordinerede begreber) blev prioriteret fgr
postkoordinerede begreber, hermed blev anvendelsen af de allerede definerede begreber
stottet.

3. Postkoordinerede begreber kunne anvendes hvis de forbedrede konsistens som beskrevet i
punkt 1.

Kodningen i dette speciale blev foretaget manuelt og for at gge reliabiliteten af kodning blev
guidelines for valg af SNOMED CT begreber og veerktgjer til visuel inspektion anvendt (43,44,51—
54).

Programmet Clini Clue Explore med SNOMED CT international edition (2015-01-31) anvendtes som
editor til at undersgge de udvalgte begreber sammen med en visuel inspektion af det enkelte
begrebs hierarki (53,55). | Figur 3-2 vises hierarkiet for relationer for begrebet [dysfagi], som det
blev illustreret i Clini Clue Explore.
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SNOMED CT Concept

o

Clinical finding

A

Finding by site

Disease

=

Disorder by body site

P

\

Digestive system
finding

Disorder of body
system

E

Disorder of digestive
system

Clinical history and
observation findings

e

Functional finding

Disorder of digestive
tract

s

o

Swallowing finding

Disorder of upper
digestivetract

\/

Dysphagia

Figur 3-2 Begrebets [Dysfagi] hierarkiske udstraekning. Udtraek fra Clini Clue Explore

Alle begrebers SNOMED CT betegnelse og id samt eventuel postkoordinering blev vist i tabeller

under hver variabels navn. Kodningen med SNOMED CT vises som et eksempel i Tabel 3-5. Fgrste

kolonne fra venstre angiver "follow-up" skemaets variabel og anden kolonne viser udfald for hver

enkelt variabel. Tredje kolonne indeholder SNOMED CT begrebet, mens fjerde kolonne angiver

begrebets unikke id.

Variabel Udfald SCT Begreb SCTid
rygning Ja [Ryger] 77176002
Nej [Ikkeryger] 8392000

Tabel 3-5 Eksempel pa tabel for mapping/kodning af variable i "follow-up" skema

Analysen for sammenligning af variable i "follow-up" skema og udvalgte SNOMED CT begreber ses

i Appendix C Semantisk analyse af kliniske data, kapitel 2.
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3.5.7.3 Postkoordinering

For at prioritere konsistens og derved veelge begreber inden for samme hierarki, kliniske fund, og
samtidig tilfgre praecision blev der foretaget postkoordinering. To eksempler pa postkoordinering
beskrives nedenfor.

| Figur 3-3 vises begrebet [dysfagi] beskrevet pa SNOMED CT normalform. Normalformen beskriver
begrebet i rette kontekst for det kliniske fund samt tid og relation. Som udgangspunkt er kontekst
for et begreb for kliniske fund, at fundet er til stede, pa nuvaerende tidspunkt, hos den aktuelle
patient. | det viste eksempel var begrebet post koordineret, idet dysfagi blev kodet som et klinisk
fund der ikke var til stede. Den viste tekst i elektronisk patientjournal kunne veere: “Ingen
nuveerende dysfagi hos patienten”

413350009 | finding with explicit context | :

{ 246090004 | associated finding | = ( 40739000 | dysphagia

, 408729009 | finding context | = 410516002 | known abscent

, 408731000 | temporal context | = 410512000 | current or specified

, 408732007 | subject relationship context | = 410604004 | subject of record

}

Figur 3-3 SNOMED CT normalform for [dysfagi]. Kontekst for fund "kendt manglende” er fremhaevet med fed skrift.

"Ingen dysfagi” matte postkoordineres hvorimod et begreb som [Ingen haeshed] vistes at vaere
praekoordineret.
| Figur 3-4 vises normalformen for post koordineret “moderat dysfagi”. Den viste tekst i

elektronisk patientjournal kunne vaere: “Patienten har moderat dysfagi”

413350009 | finding with explicit context | :
{ 246090004 | associated finding | = ( 40739000 | dysphagia |:

, 246112005
, 408729009
, 408731000
, 408732007

severity | = 6736007 | moderate

finding context | = 410515003 | known present

temporal context | = 410512000 | current or specified

subject relationship context | = 410604004 | subject of record

}

Figur 3-4 SNOMED CT normalform for [dysfagi]. Sveerhedsgrad "severity” er fremhavet med fed skrift.

Clini Clue Explore blev ligeledes anvendt til at undersgge postkoordinering. Postkoordinering
udfgrtes i henhold til definerede regler beskrevet i Concept model fra IHTSDO (54). Dette betgd at
nye begreber ikke var tilladt uden en klinisk relevant sammenhaeng. Fx kunne dysfagi ikke
postkoordineres som [dysfagi] [med lateralitet] [hgjre] idet lateralitet var tilknyttet hierarkiet
“legemsstruktur”. Dysfagi, generelt, var ikke defineret med en konkret legemsstruktur.

3.5.8 Metode til sammenligning af journaltekst og variable i "follow-up" skema

| dette afsnit beskrives metoden for sammenligning af tekst i journalnotater og variable i
DAHANCA skema for et "follow-up" besgg. Formalet med sammenligningen var at beskrive hvilken
type kliniske data de to systemer havde falles og hvilke der adskilte de to systemer.
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| analysen beskrevet i afsnit 3.5.7 blev variable fra "follow-up" skemaet sammenlignet med
SNOMED CT begreber. Derved blev de anvendte variable standardiseret i forhold til en reference
hvor relationer og sammenhange mellem begreber var defineret.

| afsnit 3.5.6 blev den underliggende struktur i journalnotater identificeret med nggleudtryk.
Nggleudtryk og tekstdele i denne struktur blev sammenlignet med SNOMED CT begreber efter
samme metode som beskrevet i afsnit 3.5.7, for at udvaelge SNOMED CT begreber som kunne
daekke betydningen af tekstdelene i journalnotaterne.

Nye ngglebegreber blev identificeret, ved at betydningen af tekstdele, nggleudtryk og variable fra
"follow-up" skema blev konverteret til en faelles terminologi, hvor ssmmenhange og relationer
mellem kliniske begreber var defineret.

Metoden var inspireret af en artikel af Ggeg et al. 2014, hvor variable fra forskellige skabeloner til
indsamling af kliniske data blev sammenlignet (40).

Analysen for sammenligning af sammenligning af i tekst journalnotater og variable i "follow-up"
skema ses i Appendix C Semantisk analyse af kliniske data, kapitel 3.

Eksempel pa sammenligning af tekstdel med SNOMED CT beskrives nedenfor og vises i Figur 3-5.
Den lavt strukturerede journaltekst indeholdt en beskrivende satning som: “noget generende, at
han sadan kan vaere tgr i mund og hals”. Seetningen omhandlede “mundtgrhed”, som var en
variabel i "follow-up" skemaet. Ved at tage udgangspunkt i SNOMED CT hierarkiet for mundtgrhed
[xerostomi] blev en mere generel beskrivelse af indholdet i saetningen sggt og [fund vedr.
forstyrrelse af spytsekretion] blev valgt, som deekkende for saetningens betydning. | SNOMED CT
hierarkiet |3 begrebet [fund vedr. forstyrrelse af spytsekretion] lige over begrebet for mundtgrhed
[xerostomi]. SNOMED CT begreber kunne dermed daekke betydningen af en hel saetnings
detaljerede beskrivelse.

SNOMED CT Concept

I

Klinisk fund

/\

\/
i

[Fund vedr forstyrrelse af spytsekretionen)

"_.. noget generende, at han sddan kan vaere tar | mund og hals”

Figur 3-5 SNOMED CT begreber anvendt til at beskrive en satnings kliniske indhold. Gra felter er medtaget for at vise at der er
mellemliggende begreber som ikke var relevante i denne sammenhang.
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Sammenligning mellem kliniske data i journalnotater og "follow-up" skema foregik ved at opdele
teksten i mindre enheder, og indsatte disse brudstykker af tekst og variable i tabeller.

| Tabel 3-6 vises et eksempel pa hvordan sammenligningen blev foretaget. Fgrste kolonne fra
venstre angiver et identificeret ngglebegreb beskrevet med et SNOMED CT begreb og omfatter en
overordnet opdeling, som dog ikke indgik i sammenligningen. lkke alle ngglebegreber kunne
beskrives med et SNOMED CT begreb. Midterste kolonne indeholdt tekst samlet fra alle notater
inddelt efter tekstens indhold, i kolonnen var ligeledes indsat et SNOMED CT begreb der kunne
veere deekkende for betydningen af teksten, som illustreret i Figur 3-5. Hgjre kolonne viser "follow-
up" skemaets variable beskrevet med SNOMED CT begreber.

Tekst indsat i [ ] angiver et SNOMED CT begreb.

Fund vedr. mundhulen Tekst i notater DAHANCA "follow-up"
[deekkende SNOMED CT begreb] skema variable
[Fund vedr. mundhulen] [dekkende SNOMED CT
SCTID: 116337000 begreb]
[Fund vedr. slimhinde] SCTID: 128145008 Slimhinde atrofi
Moderat slimhindeatrofi svarende til fauces pa venstre [Atrofisk slimhinde i
side fordgjelsesorgan] SCTID
408859005

Tabel 3-6 Eksempel pa analyse af ligheder og forskelle mellem tekst i notater og "follow-up" variable. Tekst indsat i [ ] angiver et
SNOMED CT begreb. Anvendelse af farvekoder beskrives nedenfor. Tekst markeret med grgn indikerer ngjagtig lighed mellem
betydningen af teksten i journal og "follow-up" skema. Tekst markeret med gul indikerer teet lighed mellem betydningen af
teksten i journal og "follow-up" skema.

Efterfglgende blev ligheder og forskelle mellem betydningen af tekst i midterste kolonne og
variable i "follow-up" skema i hgjre kolonne undersggt og graden af lighed blev angivet med en
farvekode.

Ligheder var defineret pa fglgende made:
1. Gre@n — Tekst markeret med grgn indikerer ngjagtig lighed mellem betydningen af teksten i
journal og "follow-up" skema
2. Gul—Tekst markeret med gul indikerer taet lighed mellem betydningen af teksten i journal
og "follow-up" skema
Tt lighed mellem betydningen af teksten i journal og "follow-up" skema blev defineret pa
felgende made:
a) Et SNOMED CT begreb, som daekkede betydningen i en tekstdel, havde en teet
hierarkisk relation til et andet SNOMED CT begreb for enten en tekstdel i journal
eller en variabel i "follow-up" skema. Se naermere forklaring i figur 3-5.
Eksempel: | SNOMED CT hierarkiet ligger begrebet [fund vedr. forstyrrelse af
spytsekretion] lige over begrebet for mundtgrhed [xerostomi].
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b) Postkoordineret lighed for [lokalisation for fund] medfgrerende lighed
Fx "Fibrose” fik taet lighed til et klinisk fund pa halsen — nar fibrose var
postkoordineret til lokalisation pa halsen
Ex. [Fibrose i hud] [lokalisation for fund] [hud struktur af halsen]
3. -—Tekst markeret med rgd indikerer ingen lighed. Teksten i journalen havde ingen
relation til "follow-up" skemaets tekst
4. Bla - Tekst markeret med bla indikerer ingen lighed. "Follow-up" skemaets tekst havde
ingen relation til journalens tekst

Relationer mellem anvendte SNOMED CT begreber blev undersggt i programmet Snoview.
Programmet gav mulighed for visuelt at undersgge flere begrebers indbyrdes relationer og
dermed undersgge og kontrollere fellesbegreber, samtidig med at de hierarkiske relationer kunne
ses (52,56). Et eksempel ses i Figur 3-6 hvor relation mellem [dysfagi] og [xerostomi] illustreres i

Snoview.
SNOMED CT
Klinisk
fund
Sygdom
fund specificeretefter . od5m.specificeret
lokalisation 'i'hht.-[ok%?lsatlon
Sygdom i
Fundwedr. o g%’system

fordojelsessystemet

Svgdom i
fordojelsessystemet

Sygdom i
fordojelseskanalen

sygdom i ovre del af
fordojelseskanalen

manglende
spytsekretion Dysfag

Figur 3-6 Relation mellem [dysfagi] og [xerostomi] illustreret i Snoview
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4 Resultater

| de fglgende tre afsnit preesenteres resultater fra den semantiske analyse, hvor kliniske data blev

sammenlignet pa flere niveauer:

¢ Sammenligning af journalnotater og reference (Sundhedsstyrelsens Opfglgningsprogram

for hoved- og halskraeft)

¢ Sammenligning af variable i "follow-up" skema og udvalgte SNOMED CT begreber

¢ Sammenligning af journaltekst og variable i "follow-up" skema.

4.1 Resultat af sammenligning af tekst i journalnotater og reference

| Tabel 4-1 vises antallet af journal notater som indeholdt dokumentation inden for identificerede

nggleudtryk. Dokumentationen blev sammenlignet med anbefalet objektiv undersggelse

beskrevet i opfglgningsprogrammet for patienter med hoved- og halskraeft (41).

Identificerede nggleudtryk

Dokumentation til stede i
x antal notater ud af 4

hoved- og halskraeft

Anbefalet beskrivelse og

vasentlig bivirkning

Opfeglgningsprogrammet for

Beskrivelse af arsag til kontrol
Beskrivelse af tilgrundliggende sygdom og given

behandling
Beskrivelse af kontraindikationer
Aktuelle
Spiseproblemer
Mundtgrhed
Rygestatus
Objektivt
Almentilstand
Vaegt
Haeshed
Cavum oris

Slimhinde atrofi
Hals/collum
Fibrose
Laryngoskopi procedure
Beskrivelse af fund ved laryngoskopi
Larynxgdem
Bevaegelighed af stemmeband
Beskrivelse af ordination
Konklusion
Beskrivelse af status for aftale

w b

w b W b R

AR, NN PP DA DAL PR NNPS

4

X
Vaesentlig bivirkning
Vaesentlig bivirkning

X
Vaesentlig bivirkning
X
X
Vaesentlig bivirkning

Tabel 4-1 Antallet af journal notater som indeholdt dokumentation indenfor identificerede nggleudtryk sammenholdt med

opfglgningsprogrammet for hoved- og halskraeft. x angiver til at det identificerede nggleudtryk er omtalt i

opfglgningsprogrammet
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| notater fra center 1-3 kunne besggene betegnes som ukomplicerede, idet tilbagefald af sygdom
hos patienterne ikke blev fundet og samtidig fandtes ingen anledning til yderligere undersggelse
eller behandling. Derimod var der tale om et akut besgg ved notat fra center 4, hvor der var
grundlag for intervention.

For mindst 3 ud af 4 notater indeholdt dokumentationen en beskrivelse af arsag til kontrol,
tilgrundliggende sygdom og given behandling, beskrivelse af patientens aktuelle tilstand herunder
spiseproblemer, mundtgrhed og rygestatus, almentilstand, undersggelse af mund og hals
herunder fibrose i hud. Mindst 3 ud af 4 notater beskrev ligeledes procedure for laryngoskopi og
fund ved skopien, samt en konklusion vedrgrende tumorstatus og status for aftale.
Objektive fund som eksempelvis vurdering af ernaerings- og almentilstand, samt positive fund
som “moderat slimhindeatrofi”, ”lidt tgrhed i halsen” og “hashed” var dokumenteret med
detaljer.
Desuden blev en raekke fund dokumenteret som ikke tilstede eller med en vurdering for
normalitet:

* Ingen palpable lymfeknuder.

* Ingen palpabel fibrose

* Intet vaesentligt gdem

* Pzn hud

* Normalt bevaegelige stemmeband

* i.a. (intet abnormt) eller nat. (naturlig)

Opfelgningsprogrammets anbefalede objektive kliniske undersggelse blev i journalnotaterne
beskrevet som en proces med procedure og fund samt en konklusion for hvert trin i
undersggelsen.

De vaesentlige bivirkninger (mundtgrhed, spiseproblemer, fibrose og gdemer) var beskrevet ved
bade positive og ikke tilstedevaerende fund. Derimod navntes ingen af de sjeeldnere bivirkninger,
bortset fra haeshed, mens der for disse bivirkninger heller ikke fandtes en beskrivelse af at de ikke
var tilstede.

| opfglgningsprogrammet blev der, ud over opsporing af resttumor og recidiv, rettet fokus pa
behov for rehabiliterende indsatser, som kunne veere specifikke for den enkelte patients sygdom
og behandling, men ogsa pa mere generelle emner for alle kraeftpatienter. | opfglgnings-
programmet var der saledes beskrivelse af senfglger med rehabiliteringsbehov. (Appendix C, afsnit
1.14)

Opsummering:

Sammenligning af fire journalnotater og reference, Sundhedsstyrelsens Opfglgningsprogram for
hoved- og halskraeft, identificerede nggleudtryk for indholdet i teksten og en underliggende
struktur i journalnotaterne som var ensartet pa tveers af fire regioner.

Dokumentationen i journalnotaterne fulgte anbefalingen i opfglgningsprogrammet for en objektiv
klinisk undersggelse. | opfglgningsprogrammet naevntes vaesentlige bivirkninger og de var
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beskrevet i journalnotaterne, uanset om de var til stede eller ej. Derimod naevntes ingen af de
sjeldnere bivirkninger eller senfglger.

4.2 Resultat af sammenligning af variable i "follow-up" skema og udvalgte
SNOMED CT begreber

Information til registrering i DAHANCA "follow-up" skemaet blev indhentet ved konsultation med
patienten og bestod af en dato samt en raekke kliniske observationer af patientens tilstand,
foretaget ved objektiv undersggelse, ved inspektion af mund og svaelg samt ud fra patientens egne
udsagn. De kliniske fund blev registreret pa to forskellige mader: Enten som vaerende til stede
versus fravaerende eller med en gradering gaende fra ingen symptomer til svaer grad.

Nedenfor i Tabel 4-2 sammenfattes resultatet af sammenligningen mellem variable i "follow-up"
skemaet og begreber i SNOMED CT. Hver variabel er angivet med antallet af valgmuligheder,
hvorefter overensstemmelse mellem betydningen af variabel og SNOMED CT begreb blev
vurderet.

Variabel Antal Lighedt Tilpasset Ingen Postkoordi-
valgmulig- (+postkoordi-  (+postkoordi- overens- nering §
heder nering) nering) stemmelse ialt

Status for tumor 7 4 0 3 1
Status for "follow-up"-up
Rygning

Vaegt

Sonde

Dysfagi (Besvaer med at spise)
Tgrhed mund/ hals

Haeshed

@dem af larynx

Slimhinde atrofi

Subkutan induration/fibrose
perikondrit

Pget caries

Neurologiske symptomer
Osteoradionekrose
tracheostomi

Laryngektomi

Anden senreaktion

R R N N N NDNMNDNNDSDPMMPPOO PP ONEFRDNDS
O L N N N N NN O P PP WO BN PR
R OO0 oooohdooooonNo o o
O 0O 0O 0o o o ooookr oo oo o w
R OO NRRRPRRELRNMNIMDMRPRDMGURLR OOO

Lokalisation og histologi af
anden cancer

I alt 56 42 7 7

w
=

Tabel 4-2 Resultat af sammenligning mellem variable i "follow-up" skemaet og SNOMED CT begreber

T Lighed omfatter en overensstemmelse i betydningen mellem tekst i DAHANCA skema SNOMED CT begreb

f Tilpasset betyder at tekst i DAHANCA skemaet &ndres vasentligt men betydningen bevares, fx fibrose — netop palpabel
andres til fibrose- mild

§ Postkoordinering bestod af kontekst for fund, lokalisation for fund og svaerhedsgrad
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"Follow-up" skemaet indeholdt 19 variable med i alt 56 valgmuligheder, hvoraf der fandtes
begreber i SNOMED CT for de 49. Syv valgmuligheder kunne ikke sammenlignes med SNOMED CT
begreber, da de bestod af sammensatte udtryk, hvor meningen ikke var tydelig. Tre af disse
fandtes indenfor status vedrgrende tumor. For 42 valgmuligheder blev der fundet lighed med
begreber og dermed overensstemmelse i betydningen. | syv tilfeelde var det ngdvendigt at tilpasse
udtryk i "follow-up" skemaet for at finde lighed til et begreb. Eksempelvis var valgmuligheder for
fibrose pa hals angivet med: ingen, netop palpapelt, sikker gget fasthed eller udtalt fasthed. Ved
tilpasningen blev begreb for fibrose valgt, med udfald svarende til: ingen, mild, moderat eller
sveer.
| alt 31 begreber blev postkoordineret, og heraf bestod stgrstedelen af kombination med
svaerhedsgrader og kontekst for fund. Som udgangspunkt var kontekst for kliniske fund, at fundet
var til stede, pa nuvaerende tidspunkt og hos den aktuelle patient. Flere variable i "follow-up"
skemaet indeholdt valgmuligheden: ingen eller nej, hvilket medfgrte postkoordinering hvor
kontekst for fund i stedet var [kendt manglende]. | alt 12 begreber blev postkoordineret i forhold
til kontekst for fund
Tre valgmuligheder for ”status for tumor” kunne ikke mappes idet de bestod af seetninger som
hver indeholdt flere meninger.

¢ Aldrig tumorfri trods behandling

¢ Behandling for recidiv, aktiv sygdom

¢ Behandlet for recidiv, nu recidivfri
Tre valgte begreber vedrgrende ”Status for tumor” havde overliggende fzllesbegreber helt gverst
i hierarkiet for kliniske fund, hvilket betgd at ”Status for tumor” ikke eksisterede som et faelles
begreb.

Resultater af sammenligningen praesenteret i Tabel 4-2 blev sammenholdt med resultater fra et
studie af Randorff Hgjen i 2012, hvor 14 templates fra elektroniske patientjournaler blev
analyseret, samt et studie af Ggeg , hvor fire templates for en objektiv undersggelse blev
sammenlignet (40,51). Fzelles for de to studier var at SNOMED CT var brugt til at beskrive kliniske
data. Resultater fra sammenligningen mellem SNOMED CT og variables valgmuligheder i "follow-
up" skemaet adskilte sig fra resultaterne i de to naevnte studier, ved at antallet af
postkoordinationer var langt stgrre. Dette kan skyldes det store antal variable i "follow-up"
skemaet hvor postkoordineringen bestod af kontekst for fund (ikke til stede) og gradering med
svaerhedsgrad, som en indikation af at SNOMED CT endnu ikke er tilstraekkelig udviklet inden for
senfglger af hoved- og halskraeft.

Opsummering

Sammenligning af variable i "follow-up" skema og udvalgte SNOMED CT begreber, viste at der blev
fundet SNOMED CT begreber for 49 ud af 56 valgmuligheder for registrering. Syv valgmuligheder
kunne ikke sammenlignes og syv matte tilpasses, saledes at den oprindelige ordlyd matte andres.
Der blev foretaget postkoordinationer for 31 begreber, hvilket indikerer at SNOMED CT endnu ikke
er tilstraekkelig udviklet inden for senfglger/bivirkninger af hoved- og halskraeft.
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4.3 Resultat af sammenligning af tekst i journalnotater og variable i "follow-up"

skema

Tekst i journaler og variable i "follow-up" skema blev sammenlignet ved at anvende begreber fra

SNOMED CT. Derved blev tekst i journal og variable i "follow-up" skema konverteret til en falles

terminologi, hvor ligheder og forskelle i tekstens betydning kunne undersgges.

| Tabel 4-3 vises ligheder og forskelle mellem journalens tekst og variable fra "follow-up" skema

Lighed

Dokumentation

Ngjagtig lighed mellem
betydningen i tekst i journal og
"Follow-up" skema

Tt lighed mellem betydningen i
tekst i journal og "Follow-up"
skema

_. Teksten i journalen

har ingen relation til "Follow-up"
skemaets tekst

Ingen lighed. "Follow-up"
skemaets tekst har ingen relation
til journalens tekst

Rygestatus

Haeshed

Dysfagi

Mundtgrhed, xerostomi
Vaegt

Atrofiske slimhinder
Fibrose af hud

@dem af larynx
Tumorstatus

Fund vedr. stemmefrembringelse

Evne til at spise

Forstyrrelse af spytsekretion

Fund vedr. slimhinder

Status vedr. tumor for hvert trin i den kliniske undersggelse
Fund vedr. larynx

Arsag til kontrol

Beskrivelse af tilgrundliggende sygdom og given behandling

Beskrivelse af kontraindikationer

Fund ved anamnese vedrgrende almentilstand, ernaringstilstand,
performance status, sociale forhold og smerter. Desuden naturlige fund
eller fund uden tegn pa sygdom.

Inspektion og palpation som procedure

Procedure for laryngoskopi

Ordination

Konklusion pa andet end tumorstatus herunder status af lymfeknuder

Gastrointestinal sonde
Perikondrit

Markant gget caries
Neurologiske symptomer
Osteoradionekrose
Tracheostomi
Laryngektomi

Tabel 4-3 Ligheder og forskelle mellem kliniske data i journalnotater og variable "follow-up" skema
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Der blev fundet ngjagtig lighed mellem betydningen i teksten i journal og "follow-up" skema for
rygestatus, haeshed, dysfagi, mundtgrhed, vaegt, atrofiske slimhinder, fibrose af hud, gdem af
larynx og tumorstatus.

Journalen kunne indeholde en meget kort tekst, som fuldstaendig svarede til "follow-up" skemaets
tekst, eller en mere uddybende og detaljeret beskrivelse.

Eksempelvis blev mundtgrhed/xerostomi beskrevet pa fglgende mader:

”Beskedne sequelae i form af let mundtgrhed”

“Han kan vdagne op om natten og veere tgr, det sker flere gange, og han synes det er noget
generende, at han sadan kan veere tgr i mund og hals”

| forste tilfeelde blev der fundet ngjagtig lighed mellem betydningen af teksten i journal og "follow-
up" skema. | andet tilfaelde blev der fundet teet lighed mellem betydningen af teksten i journal og
"follow-up" skema, idet journalnotatet ogsa beskrev, hvad det betgd for patienten at have tgr
mund og hals. (lllustreret i Figur 3-5)

Af de fire vaesentlige bivirkninger beskrevet i opfglgningsprogram for hoved- og halskreaeft, blev der
fundet taet lighed mellem tekst i journal og "follow-up" skema for de tre, henholdsvis evne til at
spise, forstyrrelse af spytsekretion og fund vedrgrende slimhindegdem af larynx. Den fjerde
vaesentlige bivirkning, fibrose af hals, havde ngjagtig lighed mellem tekst i journal og "follow-up"
skema.

Journaltekstens detaljerede beskrivelse af procedure for inspektion og/eller palpation af
henholdsvis mund, hals og larynx, ssmmen med fund for bl.a. tumorstatus/konklusion adskilte sig
fra "follow-up" skemaets variable, hvor der alene blev henvist til en samlet konklusion. | denne
sammenhaeng blev der truffet beslutning om taet lighed, idet vurdering af tumorstatus som en
samlet konklusion var et resultat af tumorstatus/konklusion for hver enkelt lokalisation.

Der blev ikke fundet lighed mellem journalens beskrivelse af arsag til kontrol, tilgrundliggende
sygdom og given behandling, beskrivelse af kontraindikationer, ordinationer og andre
konklusioner end tumorstatus. Ovenstaende beskrivelser var alene en del af journalens notater.
En generel vurdering af patientens velbefindende og almentilstand herunder eventuelle smerter
og funktionsniveau blev ogsa kun beskrevet i journalens notater.

| notaternes beskrivelse af procedure og fund ved inspektion og palpation af henholdsvis mund,
hals og larynx noteredes detaljer om ulcera (sar), tumores og lymfeknuder og bevaegelse af
stemmeband. | denne sammenhang anvendtes betegnelser som nydelige forhold, upavirket, i.a.
(intet abnormt) og nat. (naturlige). Dette var ikke en del af variable i "follow-up" skemaet.

Omvendt fandtes der ikke lighed mellem variable i "follow-up" skemaet og tekst i journalen for
gastrointestinal sonde, perikondrit, gget caries, neurologiske symptomer, osteoradionekrose,
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tracheostomi og laryngektomi. Ingen af disse symptomer og fund blev naevnt i journalernes tekst.
Det blev antaget at de kliniske fund ikke blev dokumenteret, da de ikke var til stede, hvorimod
positive fund ville have medfgrt en dokumentation til journalen.

Opsummering:

Ved sammenligning af tekst i journalnotater og variable i "follow-up" skema blev der fundet
ngjagtig lighed mellem journaltekst og "follow-up" skema for 9 ud af 19 variable. Journalnotaterne
indeholdt beskrivelser der havde taet lighed med variable i "follow-up" skemaet bl.a. for de
almindeligst forekommende bivirkninger. Journalnotaterne indeholdt beskrivelse af baggrund for
besgget, undersggelsesprocedure og konklusioner hvilket ikke var en del af "follow-up" skemaets
variable.

Ved sammenligningen af tekst i journalnotater og variable i "follow-up" skema blev ngglebegreber
identificeret. Ngglebegreberne repraesenterede SNOMED CT begreber for tekst med ngjagtig
lighed, teet lighed og ingen lighed mellem journalnotat og "follow-up" skema.

4.4 Opsummering af resultater

Sammenligning af fire journalnotater og reference, Sundhedsstyrelsens Opfglgningsprogram for
hoved- og halskrzeft, identificerede nggleudtryk for indholdet i teksten samt en underliggende
struktur i journalnotaterne som var ensartet pa tveers af fire regioner.

Dokumentationen i journalnotaterne fulgte anbefalingen i opfglgningsprogrammet for en objektiv
klinisk undersggelse. | opfglgningsprogrammet naevntes vaesentlige bivirkninger og de var
beskrevet i journalnotaterne, uanset om de var til stede eller ej. Derimod naevntes ingen af de
sjeldnere bivirkninger eller senfglger.

Sammenligning af variable i "follow-up" skema og udvalgte SNOMED CT begreber, viste SNOMED
CT begreber for 49 ud af 56 valgmuligheder for registrering. Syv valgmuligheder kunne ikke
sammenlignes og syv matte tilpasses, saledes at den oprindelige ordlyd i "follow-up" skema matte
2ndres. Der blev foretaget postkoordinationer for 31 begreber, hvilket indikerer at SNOMED CT
endnu ikke er tilstraekkelig udviklet inden for senfglger efter behandling af hoved- og halskrzeft.
Ved sammenligning af tekst i journalnotater og variable i "follow-up" skema blev der fundet
ngjagtig lighed mellem journaltekst og "follow-up" skema for 9 ud af 19 variable. Journalnotaterne
indeholdt beskrivelser der havde taet lighed med variable i "follow-up" skemaet bl.a. for de
almindeligst forekommende bivirkninger. Journalnotaterne indeholdt beskrivelse af baggrund for
besgget, undersggelsesprocedure og konklusioner hvilket ikke var en del af "follow-up" skemaets
variable.

Ved sammenligningen af tekst i journalnotater og variable i "follow-up" skema blev ngglebegreber
identificeret. Ngglebegreberne repraesenterede SNOMED CT begreber for tekst med ngjagtig
lighed, teet lighed og ingen lighed mellem journalnotat og "follow-up" skema.

Ved sammenligning af fire journalnotater og reference, Sundhedsstyrelsens Opfglgningsprogram
for hoved- og halskrzaeft, blev nggleudtryk og underliggende struktur for indholdet i journal-
notaterne identificeret. Ved sammenligning af variable i "follow-up" skema og udvalgte SNOMED
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CT begreber blev en stor del af variable kodet med en international referenceterminologi. Samme
metode blev anvendt til at kode betydningen af tekstdele/nggleudtryk i journalnotater som indgik
i sammenligning af tekst i journal og variable i "follow-up" skema. Disse ngglebegreber kunne
derefter samles i en struktur for et "follow-up" bes@g pa baggrund af journalnotaternes
underliggende struktur (Bilag 6).
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5 Design af skabelon til samtidig registrering af kliniske data

Kliniske data til journal og kvalitets- og forskningsdatabase var blevet identificeret i form af
npglebegreber. De identificerede ngglebegreber var kodet med en international reference-
terminologi SNOMED CT, som definerede det enkelte begreb og understgttede udveksling af
kliniske data mellem systemer. Ved at anvende en hgjere grad af strukturering blev der bedre
mulighed for at genanvende data til bade dokumentation, kvalitets- og forskningsformal, mens
lavere strukturering i form af tekstfelter indebar bedre mulighed for fleksibel dokumentation med
uddybende detaljer.

Et design af en skabelon til samtidig registrering (Figur 5-1) blev udviklet pa baggrund af resultater
fra den semantiske analyse af kliniske data for et "follow-up" besgg ved hoved- og halskraeft.

Elektronisk patientjournal Q@E
DAHANCA follow-up Grafisk illustration
O Tilgrundli de sygdom og given behandling Objektiv undersggelse
Tekst ‘ l Visning af specifikke kliniske data Mundhule (procedure) Fund vedr mundhule
O Inspektion Atrofisk slimhinds O ionekrose Di: ition for caries
Fund ved anamnese og observation O Palpation QO Ingen O Nej O Nej
O Mild O O Je
Tekst O Moderat
O Sveer
Fund vedr. spytsekretion Medicinsk kontraindikation
i r Tekst
Xerostomi Tekst
QO Ingen L
O Mild Hals (procedure) Fund vedr halsregion
F 2
O Moderat LR R O Palpation Fibrose af hals Objektivt lymfeknuder
O Sveer O Ryger O Ingen O Normale
O Ikkeryger O Mid B
Tekst Tekst & | Beskaffenhed | v
O Sveer
Fund vedr. evne til at spise Fund vedr. stemmefrembringelse Tekst
Dysfagi Haeshed
O Ingen O Ingen haeshed
O Mild I ) h . Fund vedr larynx
O Moderat 8 Kr:ter.r:klt:ererr\‘d: =i Laryngoskopi proc, v Larynxedem Perikondrit af larynx Tracheostomi
onisk haeshe
Ingen O Nej O Nej
O Sveer o ) j j
O Tab af me O Mild O X O 3
Tekst Tekst O Moderat
O Sveer Laryngectomi
Fund vedr veegt Neurologiske fund Fuéd \,;eod':“s:;mmelaaber 8 r;:]
Vaegt: | kg Tekst
Tekst
Tekst Neurologiske symptomer ~ Smerter
¢ O Nej QO Ingen
Ja Milg
Gastrointestinal sonde o (@) I Konklusion Ordination
O Nej O Moderate i
O n O Sveere O Ingen tegn p& cancer recidiv Tekst
(O Mistanke om reciverende tumor
Fund vedr. almentilstand O Recidiverende tumor
[ Malign neoplastisk sygdom (Ubehandlet sygdom
| ECOG performancestatus v O Malign neop vgdom ( S Rehabiliteringsterapi
[ Tekst Tekst Tekst
[Fund ved anamnese vedr. sociale og personlige forhold] Status for patientkontakt

Figur 5-1 Skabelon for samlet registrering af kliniske data til dokumentation til journal og registrering til DAHANCA databasens
"follow-up" skema. * Dysfagi og Haeshed havde oprindelig fem udfald, i viste eksempel er begge begranset til fire.

Skabelonen bestod af to faneblade, henholdsvis "DAHANCA "follow-up" og grafisk illustration.
Skabelonens fgrste faneblad "DAHANCA "follow-up" blev inddelt i to kolonner. Den venstre
kolonne indeholdt informationer oplyst af patienten, mens hgjre kolonne indeholdt registrering
fra objektiv undersggelse og efterfglgende konklusion.

| hver kolonne var ngglebegreber samlet i enheder, hvor nogle udgjorde en overskrift, fx [Fund ved
anamnese og observation] mens andre var underpunkter, fx [fund vedr. spytsekretion].
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| sammenligning af tekst i journal og variable i "follow-up" skema blev der fundet ngjagtig lighed
mellem betydningen af teksten i journal og "follow-up" skema for 9 ud af 19 variable og dermed
kunne kliniske data registreres én gang til brug i bade journal og database. Data var hgjt
strukturerede, med variable hvor der var mulighed for afkrydsning af fx sveerhedsgrad.

Der fandtes taet lighed mellem tekst i journal og variable i "follow-up" skema, hvor en beskrivelse
af veesentlige bivirkninger, positive fund og delkonklusioner vedrgrende tumorstatus blev
uddybende beskrevet, og samtidig havde en relation til variable i "follow-up" skema.

Skabelonen indeholdt derfor identificerede ngglebegreber som overskrift for felter, hvor der var
mulighed for at skrive tekst. Dermed indeholdt skabelonen semi-struktureret tekst, kodet med
SNOMED CT begreber for indhold.

Flere variable i "follow-up" skemaet havde ingen lighed med tekst i journalen. En skabelon til
samtidig registrering af kliniske data vil ngdvendigvis skulle indeholde netop disse data. Derfor var
alle variable fra "follow-up" skemaet integreret i skabelonen som hgjt strukturerede data.

Der var tekst i journalen som ingen lighed havde med "follow-up" skemaet. Pa baggrund af de fire
journalnotaters dokumentation, blev nye ngglebegreber indsat i skabelonen for samlet
registrering. Graden af strukturering kunne vaere hgj som eksempelvis [Almentilstand] med
angivelse af ECOG performancestatus eller graden kunne veaere semi-struktureret med felter til fri
tekst.

| Opfelgningsprogrammet for hoved- og halskraeft (41) var senfglger med rehabiliteringsbehov
beskrevet og ses i Appendix C afsnit 1.14. Som et eksempel pa muligheden for yderligere at
integrere relevante emner fra opfglgningsprogrammet var to nye ngglebegreber,
[Rehabiliteringsterapi] og [Fund ved anamnese vedr. sociale og personlige forhold] indsat.

To identificerede ngglebegreber i skabelonen adskilte sig, ved at ikke have et SNOMED CT begreb
tilknyttet, henholdsvis “Tilgrundliggende sygdom og given behandling” og “Konklusion”

De indhentede journal notater havde indledningsvist en kort beskrivelse af patientens sygdom og
behandling. Denne information var i skabelonen tilteenkt, som et udtreek af allerede indhentede
kliniske data, med overskriften “Tilgrundliggende sygdom og given behandling”. Dette forudsatte
dog strukturering og standardisering af kliniske data fra andre DAHANCA skemaer end "follow-up".
“Konklusion“ havde ikke et tilknyttet SNOMED CT begreb, men det havde derimod de mulige valg

for konklusion pa "follow-up" besgget.
Fanebladet grafisk illustration havde intet vist indhold, men var tilteenkt en illustration af

svaerhedsgraden af dokumenterede kliniske data pa en enkelt patient. Dette vil blive naermere
uddybet i nedenstaende afsnit.

44



Klinisk Videnskab og Teknologi
15gr1099, Kandidatspeciale

Opsummering:

| designet af skabelonen for samtidig registrering af kliniske data blev en opdeling i mindre
enheder foreslet, i en venstre og hgjre spalte der fulgte et "follow-up" besggs aktivitet’ og
journalnotaternes underliggende struktur. Figur 5-1

| skabelonen til samtidig registrering var kliniske data omsat til bade semi-struktureret tekst (felter
til fri tekst med en overskrift) og hgjt strukturerede variable.

7 Oplyst ved interview
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6 Udtrxek af data fra samtidig registrering

| skabelonen for samtidig registrering af kliniske data var ngglebegreber for overskrifter, emner og
afkrydsningsfelter kodet med unikke id for SNOMED CT begreber, som derved tillod
systematiseret sggning pa de kodede data (bilag 7). Kodning med SNOMED CT tilfgrer vaerdi, fordi
sggning baseret pa definerede relationer mellem begreber betyder, at der ved en enkelt
forespgrgsel pa et defineret feelles begreb kan inkluderes alle underliggende begreber. Dette
uddybes nedenfor.

Gruppen [Fund ved anamnese og observation] indeholdt dokumentation fra ngglebegreber fra
journal og "follow-up" skemaet. De valgte SNOMED CT begreber kunne systematiseres i hierarkier
hvor relationer til overliggende og underliggende begreber var defineret. Dette gav sammenhang
mellem begreberne og et eksempel pa relationer mellem de anvendte begreber vises i Figur 6-1

SNOMEDCT
koncept

Kiinisk fund

\ Fund vedr.

almentilstand

Fund ved anamnese
og observation

Neurologisk fund

A i O

Neurologisk
symptom

Smerte

Sygdom i ovre del af
fordojelseskanalen

Fund vedr.
synkefunktion
Medicinsk
Fund vedr. evne kentraindikation
il at spise Fund vedr. Fund vedr. stemme
vagt

Gastrointestinal /\

okl Fund vedr. adfard Fund vedr.
ved tobaksrygning Stemmetab stemmekyvalitet

I i

Vagt
xerostomi T
Ikkeryger Kronisk has

Figur 6-1 lllustration af skabelons dokumentation inden for overskriften Fund ved anamnese og observationer. Ngglebegreber
for standardisering af tekst i journal og "follow-up" skema vises med hierarkiske relationer. Grgnt felt indikerer overskrift [Fund
vedr. anamnese og observation], blat felt indikerer ngglebegreber fra "follow-up" skema, hvidt felt indikerer ngglebegreber fra
journalnotater mens gra felter indikerer begreber som ikke er relevante i denne sammenhzaeng.
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Det vises at [Fund ved anamnese og observationer] deekkede en stgrre del af ngglebegreberne i
skabelonen, herunder dysfagi, fund vedr. synkefunktion, evne til at spise, vaegt, rygestatus, fund
vedr. stemme og medicinsk kontraindikation. Blat felt indikerer ngglebegreber fra "follow-up"
skema/journalnotater mens hvidt felt alene indikerer ngglebegreber fra journalnotater.

Denne hierarkiske opdeling gav mulighed for at udtraekke data i hierarkiet [Fund vedrgrende
anamnese og observation] og derved udtraekke alle oplysninger kodet i de underliggende

begreber. Derimod ville data for [Fund vedr. almentilstand] og [Neurologiske fund] ikke udtraekkes

da netop disse begreber havde fzlles relation gverst i hierarkiet for kliniske fund.

| Figur 6-2 vises at udsnit af relationerne vedr. [Fund ved anamnese og observationer]

SNOMED CT
koncept

Kliniskfund

o0g observation

Fund ved anamnese

/N

Sygdomi evre del af
fordejelseskanalen

Fund vedr.
synkefunktion

Fund vedr. adfaerd
ved tobaksrygning

/

D

Dysfagi

Ryger

Ikkeryger

xerostomi

Figur 6-2 Udsnit af relationer for [Fund ved anamnese og observationer]. Ngglebegreber for [xerostomi], [dysfagi] og [fund vedr.

tobaksrygning] ses med hierarkiske relationer. Grgnt felt indikerer overskrift [Fund vedr. anamnese og observation], blat felt
indikerer ngglebegreber fra "follow-up" skema, hvidt felt indikerer ngglebegreber fra journalnotater mens gra felter indikerer

begreber som ikke er relevante i denne sammenhang.

Xerostomi, vist yderst til venstre, havde ikke relation til [Fund ved anamnese og observation] men
ved at sgge andre falles relationer vises at bade [dysfagi] og [xerostomi] kunne udtraekkes ved at

sgge pa [Sygdom i gvre del af fordgjelsessystemet].
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| "follow-up" skemaet blev begreber for bivirkninger med en vurderet sveerhedsgrad post-
koordineret. For dysfagi, xerostomi, atrofi af slimhinder, fibrose af hals og larynxgdem var en
gradering med enten ingen, mild, moderat eller sveer blevet valgt. Hvert begrebs svaerhedsgrad var
ens kodet, hvorved en sggning pa [moderat] ville udtraekke data pa kliniske fund med moderat
svaerhedsgrad pa tvaers af hierarkier. Dette illustreres Figur 6-3.

SNOMED CT Concept

)

Klinisk fund
Xerostomi Dysfagi Atrofisk simhinde Fibrose af hals Larynx pdem
Ingen Ingen Ingen Ingen Ingen
Mild Mild Mild Mild Mild
Moderat < + Moderat <+ # Moderat - » Moderat +  Moderat
Svar Svaer Svier Svaer Svaer

Figur 6-3 lllustration af begreber fra en skabelons dokumentation vedr. gradering af svaerhedsgrader. Begreber anvendt til
standardisering af tekst i journal og "follow-up" skema vises med hierarkiske relationer og rgde pile viser relationer pa tveers af
hierarkier. Grgnt felt indikerer overskrift for hierarki, blat felt indikerer ngglebegreber fra "follow-up" skema, mens gra felter
indikerer begreber som ikke er relevante i denne sammenhzang.

| et forlgb, hvor samme form for kliniske data registreres gentagne gange, ville det vaere muligt
grafisk at illustrere patientens svaerhedsgrad af symptomer, ved at anvende kodningen for
gradering af sveerhedsgrad. Dette var tilfaeldet ved et "follow-up" besgg, men ogsa ved ugentlige
konsultationer under patientens behandling. | skabelonen vises et faneblad benaevnt ”Grafisk
illustration” hvilket var tiltaenkt en grafisk illustration af sveerhedsgrad af symptomer pa individ
niveau. Dette var i trad med, at det ved interviews blev omtalt at DAHANCA skemaerne kunne
bidrage til et overblik, ved hurtigt at skimme skemaernes talkode for svaerhedsgrad, men at ogsa
dokumentation fra tidligere besgg blev laest for at danne overblik over patientens dokumenterede
tilstand.

Opsummering:

Kodning med SNOMED CT tilfgrer veerdi, fordi sggning baseret pa definerede relationer mellem
begreber betyder, at der ved enkle forespgrgsler pa definerede felles begreber kan inkluderes alle
underliggende begreber i hierarkiet. Ud over sggning i hierarkiet kan der forespgrges pa tvaers af
hierarkier ved at tage udgangspunkt i de relationer, der definerede det enkelte begreb.
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7 Diskussion

| dette afsnit diskuteres resultater fra den semantiske analyse, med betydning for samtidig
registrering af kliniske data til flere formal henholdsvis niveau af strukturering af kliniske data,
standardisering med en international referenceterminologi samt ny brug af kliniske data fra
samtidig registrering.

Disse emner var samtidig i trad med mal opstillet for bedre brug af data beskrevet i faellesstrategi
for digitalisering af sundhedsvasenet ”Digitalisering med effekt” herunder dokumentation af
observationer og genanvendelse af data, standardisering med ensartede rammer,
beslutningsstgtte og lovgrundlag om anvendelse af data.

7.1 Niveau af strukturering i skabelon til samtidig registrering

| den semantiske analyse blev en ensartet struktur i journalnotater pa tveers af fire regioner
fundet, og kliniske data til bade journal og klinisk kvalitets- og forskningsdatabase blev
identificeret.

Der blev fundet ngjagtig lighed mellem halvdelen af variable i "follow-up" skemaet og kliniske data
i journalnotater, hvilket betgd at data havde samme betydning i bade journal og "follow-up"
skema og derved kunne registreres samtidig.

Der blev fundet taet lighed mellem kliniske data i journal og "follow-up" skema for bl.a.
beskrivelser af almindeligst forekommende bivirkninger og positive kliniske fund. Dette betgd at
kliniske data blev beskrevet med lignende betydning men pa forskellig made. | "follow-up"
skemaet var strukturen hgj, mens journalnotaterne indeholdt beskrivelser der kunne inddeles i
semi-struktureret tekst. Dette indikerer at data indsamlet med en hgj struktur i nogle tilfaelde kan
erstatte en beskrivelse, men at det samtidig var ngdvendigt, at der i journalen var mulighed for at
skrive fri tekst til at uddybe detaljer, fx ved positive kliniske fund.

Dele af den udviklede skabelon var baseret pa data med hgj struktur, hvilket kan vaere anvendeligt
for dokumentation som har en underliggende struktur og et forudsigeligt indhold, som det var
tilfaeldet for et ukompliceret "follow-up" besgg ved hoved- og halskraeft. Netop dette behov for at
kunne foretage et valg mellem forskellig type af dokumentation blev beskrevet af Rosenbloom
(15), hvor en skabelon baseret pa hgj struktur kan veere mest anvendelig for et forudsigeligt
forlgb mens klinikeren i andre tilfaelde vil foretraekke fleksibiliteten ved et frit notat for at
dokumentere individuel og detaljeret information, hvilket kan veere tilfaeldet ved et komplekst
"follow-up" besgg. Udfordringen er at sikre at det er muligt, i den aktuelle situation, at
dokumentere de relevante oplysninger der opfylder patientjournalens lovmaessige formal, nemlig
at danne grundlag for information og behandling. Derfor ma kravet veere, at der skal vaere
information til dokumentation, kommunikation og koordination blandt behandlende klinikere.

| den designede skabelon til samtidig registrering af kliniske data forekom strukturering af kliniske
data pa flere niveauer. Data til brug i bade journal og "follow-up" skema var ngdvendigvis hgjt
struktureret. Ved at anvende overskrifterne i den udviklede skabelon blev hgjt struktureret
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registrering koblet med felter til semi-struktureret fri tekst. Overskrifternes repreesentation af
indholdet i de opdelte tekstfelter vil vaere afggrende for, at den semi-strukturerede tekst
dokumenteres med rette indhold, som derefter kan sgges frem i den gnskede betydning.
Anvendelse af overskrifter til semi-struktureret dokumentation blev undersggt pa tveers af
professioner i et studie af Terner et al (57). Her anvendtes allerede definerede overskrifter til at
daekke indholdet af den kliniske information i tekst. Studiet viste at der var udfordringer, idet kun
halvdelen af de definerede overskrifter blev anvendt tvaerfagligt. Dette kan begraense anvendelsen
af semi-strukturerede data pa tvaers af professioner i forbindelse med anvendelse af journal-
systemer, hvor ogsa andre faggrupper end laeger foretager dokumentation. Pa den anden side
beskrev Denny (58), at brugen af overskrifter som struktureringsvaerktgj for dokumentation i
patientjournaler kunne anvendes af klinikere til dokumentation pa et semi-struktureret niveau og
at dette gav mulighed for fleksibilitet. Terminologien for overskrifterne var udviklet pa baggrund af
journalnotater.

Dette indikerer at det er vaesentligt at vide hvilke sundhedsprofessionelle der skal bruge de semi-
strukturerede tekstfelter, samt at udviklingen af overskrifter bgr foretages i samarbejde med
brugerne for at sikre at semi-strukturerede tekst felter er anvendelige.

En skabelon til samtidig registrering af kliniske data er retningsvisende for proceduren og ind-
holdet i et opfglgningsbes@g, og med en veldesignet skabelon ville dette bidrage til let registrering
af kliniske data i den reekkefglge informationen blev indhentet. Men safremt en skabelon ikke er
let at forsta eller virker uoverskuelig og ikke tilpasset den aktuelle situation kan skabelonen
forekomme rigid og besvaerligg@re registrering. Beuscart-Zephir et al (59) analyserede hvordan
opsamling af kliniske data ved optagelse af journal ved anastesitilsyn forekom, og her sas, at ved
samtale med og undersggelse af patienter, antog dataopsamling mange forskellige forlgb.
Brugertests blev derfor vurderet som et vigtigt redskab, til at undersgge om en skabelon var
kompatibel med brugerens aktivitet, og om skabelonen tillod overblik og navigation mellem
indholdet.

7.2 Standardisering af kliniske data

Ved behandling af patienter med hoved- og halskraeft i Danmark opsamles standardiserede
kliniske data til bade administrative, register, kvalitets- og forskningsformal. | et "follow-up" besgg
efter behandling for hoved- og halskraeft bestod stgrstedelen af kliniske data af en registrering af
patientens bivirkninger og senfglger efter behandlingen samt en dokumentation af en objektiv
undersggelse samt efterfglgende konklusion.

Common Terminology Criteria for Adverse Event (CTCAE) er den dominerende standard inden for
rapportering af bivirkninger i onkologiske studier, isaer inden for afprgvning af ny medicin.
Richesson (60) sammenlignede klassifikationer og terminologier, herunder SNOMED CT og CTCAE,
og beskrev at CTCAE i sin enkelthed var let at anvende, men var begraenset ved alene at omfatte
bivirkninger og dermed ikke repraesenterede hele indholdet i en patientjournal.
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Gode standarder for repraesentation af kliniske data i elektronisk patientjournal blev beskrevet af
Cimino i 1998 (61) som vaerende af hgj kvalitet, bestaende af kontrollerede udtryk til kodning af
data, fyldestggrende, godt organiserede og indeholdende udtryk med tydelig mening. | artiklen var
en raekke vaesentlige overvejelser opstillet som grundlaeggende for standardisering af klinisk
information i elektroniske patientjournal og som bl.a. ligger til grund for SNOMED CT.

| dette speciale blev SNOMED CT anvendt som metode til at sammenligne tekst i journal og
variable i "follow-up" skema og siden brugt som referenceterminologi i design af en skabelon til
samtidig registrering af kliniske data i et "follow-up" besgg. Det var muligt, at definere en stor del
af de identificerede kliniske data med SNOMED CT som referenceterminologi, men der fandtes
ogsa udfordringer. | dette speciale blev der foretaget langt flere postkoordinationer end beskrevet
i andre studie (40,51), hvilket kunne henvises til registrering af enten svaerhedsgrad af en
bivirkning/senfglge eller at tilstanden ikke var pavist. Dette indikerer at SNOMED CT endnu ikke er
tilstraekkelig udviklet inden for opfglgning efter behandling af hoved- og halskraeft.

Enkelte begreber viste udfordringer i definitionen af relationer, som eksempelvis tgrhed i mund og
hals, xerostomi, som kunne sammenlignes med begreberne for enten [xerostomi] eller
[straleinduceret xerostomi]. De to lighende begreber havde forskellige detaljer i de definerende
relationer. [Straleinduceret xerostomi] var begranset til fa relationer, hvorimod [xerostomi] var
langt mere omfattende med mange hierarkiske relationer. Definitionen af begrebet
[Straleinduceret xerostomi] i SNOMED CT virkede sa primitiv og det kan overraske, at den var
godkendt af IHTSDO, men det illustrer samtidig at SNOMED CT er en terminologi under stadig
udvikling.

Sammenligning mellem tekst og SNOMED CT begreber blev foretaget manuelt, mens veerktgjer
blev anvendt til visuelt at undersgge begreberne. SNOVIEW blev anvendt som veerktgj til at
undersgge relationer mellem udvalgte begreber. Ved et begreb som [dysfagi] blev relationen til
[Fund ved anamnese og observation] fejlagtigt ikke vist, hvilket var en vaesentlig detalje i denne
sammenhang. Dette indebar at en manuel gennemgang var ngdvendig for at tjekke relationer.
Da flere begreber havde meget omfangsrige hierarkier, fx [Perikondrit af larynx] var en manuel
gennemgang omfattende. Derfor er SNOVIEW umiddelbart et godt redskab til visuelt overblik,
men manuelle tjek af resultater kan ikke udelades pa nuvaerende tidspunkt.

At konvertere kliniske data i en database, anvendt i mange ar, til en international reference-
terminologi, udfordrer bevarelsen af den oprindelige definition af anvendte variable. SNOMED CT
viste faglige specialer, hvor der fandtes detaljerede og specifikke definerede begreber til
beskrivelse af et sundhedsfagligt omrade, fx det kardiologiske speciale. Dette viser samtidigt at en
teknologi udvikles nar den bringes i anvendelse. Med SNOMED CT kan en videre udvikling af
begreber foretages i samarbejde med organisationen IHTSDO, for derved at opna en deekkende
repraesentation af kliniske data inden for hoved- og halskreeft.
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7.3 Ny brug af kliniske data ved samtidig registrering

En samtidig registrering af kliniske data ville medfgre, at der i elektroniske patientjournaler
forekom en stor maengde information af hgjt strukturerede og standardiserede kliniske data. Disse
kliniske data indeholdt vaerdi, fordi de var velegnede til udveksling og genanvendelse til nye
formal, bade primaer anvendelse i klinisk praksis og sekundaer anvendelse til kvalitets- og
forskningsformal.

Den 1. september 2015 var skaeringsdato for implementering af Opfglgningsprogram for hoved-
og halskraeft (41) og malet var bedre udnyttelse af ressourcer samtidig med individuelt tilpassede
opfelgningsforlgb for patienten. Med en samtidig registrering i den viste skabelon, Figur 5-1, ville
det vaere muligt at indlaegge funktionalitet med reminders og forslag til rehabilitering for senfglger
som beskrevet i opfglgningsprogrammet. Et eksempel kunne vaere en handlingsanvisende
vejledning for udredning af patienter med vurderet moderat synke besvaer, dysfagi.

| litteraturen beskrives Kliniske Beslutningsstgtte (KBS) som systemer designet til at stptte
klinikeren i at tage beslutninger og derved forbedre sikkerhed og kvalitet i behandlingen (62). KBS
var defineret som

“Any electronic or non-electronic system designed to aid directly in clinical decision making,
in which characteristics of individual patients are used to generate patient-specific
assessments or recommendations that are then presented to clinicians for consideration”.
(63)

KBS havde vist at guidelines blev fulgt, og der var bedre anvendelse af forebyggende foranstalt-
ninger, isaer i de tilfaelde hvor specifik information var til stede nar den skulle bruges, og isaer hvor
systemerne var effektivt integreret i det kliniske arbejdes flow. (62,64)

| et "follow-up" besgg havde tre ud af fire notater en kort indledning som beskrev tilgrundliggende
sygdom og given behandling. Fx “Radiokemoterapi mod venstresidig T2 N2b MO tungebasis-
cancer”. | stedet for at gentage denne information ved indledningen til hvert dikteret journalnotat,
ville en struktureret og standardiseret opsamling af kliniske data have tilladt udtraek og visning af
netop disse data, til at bidrage til leegens overblik. Dette forudsatte dog systematisering og
standardisering af kliniske data fra andre DAHANCA skemaer end "follow-up".

En samtidig registrering af kliniske data ville medfgre at der i elektroniske patientjournaler
forekom en stor maengde information af hgjt strukturerede og standardiserede kliniske data, der
kunne anvendes til udveksling pa tveers af sektorer samt understgttelse af kvalitet og forskning.
Denne information er af personfglsom karakter og derfor rejses spgrgsmal og krav om beskyttelse
af den enkeltes privatliv, personers adgang til informationssystemer, og tilladelse til sggning og
brug af oplysninger (3,4).

Bekendtggrelser giver tilladelse til indsamling af oplysninger til kliniske kvalitetsdatabaser om
patienter i en afgranset gruppe for at overvage og forbedre kvaliteten af behandlingen, samtidig
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med at data fra kliniske kvalitetsdatabaser kun ma anvendes til kvalitetsformal (27,28). Person-
dataloven indeholder krav om at personlige oplysninger bliver anvendt pa en samfundsmaessig
acceptabel made, samtidig med at den enkeltes privatliv beskyttes (65) og sundhedsloven tillader
alene indhentning af elektroniske helbredsoplysninger m.v. i forbindelse med behandling af
patienter. Men videregivelse af helbredsoplysninger til andre formal end behandling ma kun
foretages med patientens samtykke eller tilladelse til forskning fra Videnskabsetisk komite eller
Sundhedsstyrelsen (26).

Dette betyder at enhver ny made at anvende kliniske data, derfor ngje ma granskes for at sikre at
anvendelsen af kliniske data sker i overensstemmelse med geeldende dansk lovgivning, men ogsa
at der i fremtiden kan forventes aendringer i lovgivningen der kan tillade bedre brug af data.

53



Klinisk Videnskab og Teknologi
15gr1099, Kandidatspeciale

8 Konklusion

Potentialer for anvendelse af kliniske data i informationssystemer i sundhedsvasenet beskrives i
litteraturen for bade primaer anvendelse i klinisk praksis og sekundaer anvendelse til
administration, beslutningsgrundlag, kvalitets- og forskningsformal. Med strukturerede og
standardiserede kliniske data i elektronisk patientjournal kan data udnyttes bedre til flere og
forskellige formal. Netop bedre brug af data gnskes i henhold til National strategi for digitalisering
af det danske sundhedsvaesen.

| Danmark understgttes behandlingen af patienter af kliniske data i henholdsvis patientjournal og
kliniske kvalitets- og forskningsdatabaser. Pa bagrund af dette speciales undersggelser blev der
identificeret potentialer og udfordringer ved samtidig registrering af kliniske data til patientjournal
og klinisk kvalitets- og forskningsdatabase for patienter med hoved- og halskreeft.

Der vistes potentialer i form af reducering af dobbeltregistrering, mulighed for forskellige
forespgrgsler og visninger af kliniske data samt en retningsgivende registrering af kliniske data.
Udfordringer fandtes i at identificere de kliniske data, at skabe en balance mellem hgjt- og
semistruktureret dataopsamling samt at standardisere gnskede kliniske data til en terminologi
som fx SNOMED CT for at understgtte semantisk interoperabilitet.

Dette speciale bidrager med ny viden, der har betydning for klinisk praksis og for fremtidig
forskning med henblik pa samtidig registrering af kliniske data.

| specialet demonstreres en metode til at realisere gnsket om bedre udnyttelse af kliniske data.
Med udgangspunkt i klinisk praksis pa regionale centre blev en national skabelon designet til
samtidig registrering af kliniske data til bade patientjournal og klinisk kvalitets- og
forskningsdatabase. Selve metoden vil veere anvendelig i fremtidig udvikling af samtidig
registrering af kliniske data.

Anvendelsen af SNOMED CT er beskrevet i den videnskabelige litteratur, hvor stgrstedelen af
studierne har fokus pa teoretiske eller design relaterede projekter. Kun fa har publiceret
videnskabelig litteratur som beskriver anvendelsen af SNOMED CT i klinisk brug, der er derfor
stadig behov for litteratur som belyser, hvilken praktisk betydning samtidig registrering har.
En national skabelon for samtidig registrering af kliniske data til journal og kvalitets- og
forskningsformal, kunne danne grundlaget for implementering i elektronisk patientjournal for
patienter med hoved- og halskraeft i et "follow-up" forlgb. En sdadan implementering kunne
indeholde flere forskningsformal, herunder at undersgge effekt pa opsamling af data og/eller
medfg@rte seendringer for klinisk praksis ved samtidig registrering.
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