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Synopsis:

Telemedicinske Igsninger er ofte proprieteere og he-
terogene, hvilket medfgrer datasiloer, som minime-
rer datagenbrug. Genbrug af patientrapporterede
malinger i en telemonitoreringskontekst har poten-
tielle fordele for kronisk syge patienter i forbindelse
med behandlingsforlgbet. Ligeledes er der en po-
tentiel reduktion i arbejdsbyrden for sundhedsper-
sonale. Forgget interoperabilitet og standardisering
kan potentielt benyttes til at nedbryde datasiloer,
og dermed opna fordelene ved datagenbrug. Her-
under er Fast Healthcare Interoperability Resour-
ces (FHIR) foreslaet som lgsning til at gge inte-
roperabiliteten. Til trods for dette er det péavist,
at FHIRs fleksibilitet potentielt gger systemspecifi-
citeten i FHIR-profiler, hvorved disse profiler ikke
ngdvendigvis kan anvendes pa tveers af systemer.
Derfor blev der udviklet en metode til udformning
af systemgeneriske FHIR-profiler (UGF-metoden) i
forbindelse med en kronisk sygdom i en telemoni-
toreringskontekst. Hertil understgttes opsamlingen
af bade objektive og subjektive patientrapporterede
malinger. En afprgvning af UGF-metoden resultere-
de i 10 FHIR-profiler. UGF-metoden og de resulte-
rende FHIR-profiler blev evalueret pa baggrund af
den interne validitet og reliabilitet. Afslutningsvist
blev det konkluderet, at UGF-metoden har potenti-
alet til at understgtte udformningen af systemgene-
riske FHIR-profiler. Til trods for dette er det ngd-
vendigt at evaluere den eksterne validitet og relia-
bilitet for at vurdere UGF-metoden og resulterende

FHIR-profilers anvendelse i klinisk praksis.

Rapportens indhold er frit tilgengeligt, men offentliggorelse (med kildeangivelse) md kun

ske efter aftale med forfatterne.
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Abstract:

Telemedicine often consists of proprietary and
heterogeneous solutions leading to data silos,
which minimizes the reuse of data. Reusing
patient-reported telemedical data have potential
benefits for chronically ill patients regarding the
course of care, along with potentially reducing
workload for healthcare personnel. Enhanced in-
teroperability and standardization are proposed
solutions to bridging the gap between data si-
los, permitting attainment of the benefits from
reusing telemedical data. Fast Healthcare Inte-
roperability Resources (FHIR) has been propo-
sed as a solution to enhanced interoperability.
However, the flexibility in FHIR has shown to
increase system specificity of FHIR-profiles, lea-
ding to a reduction in the reuse of these profiles
across systems. Therefore, a method for deve-
loping system generic FHIR-profiles (the UGF-
method) in a context of telemonitoring a chronic
illness on both objective and subjective patient-
reported measurements, was proposed in this
project. The UGF-method was tested in regard
to a specific chronic illness, which resulted in 10
FHIR-profiles. The UGF-method and the resul-
ting FHIR-profiles were evaluated based on the
internal validity and reliability. In conclusion,
the UGF-method has the potential to promo-
te development of system generic FHIR-profiles.
However, in order to determine the use of the
UGF-method and the resulting FHIR-profiles in
clinical practice, an evaluation of the external
validity and reliability is necessary.

but publication (with source reference) may




Forord

Denne specialerapport er udarbejdet af gruppe 20gr10402 i perioden fra d. 3 februar til
d. 2. juni 2020. Gennem projektperioden har projektgruppen haft et eksternt samarbejde
med TeleCare Nord.

Fokusomrédet er interoperabilitet og standardisering i forbindelse med telemedicinske
lgsninger, hvortil der udarbejdes en metode til udvikling af systemgeneriske Fast Healthcare
Interoperability Resources (FHIR)-profiler. Denne specialerapport henvender sig derfor til
personer med interesse for metodeudvikling. Yderligere henvender specialerapporten sig
til personer med interesse indenfor anvendelse af standarder til at opna interoperabilitet
mellem telemedicinske lgsninger og kliniske informationssystemer. Slutteligt henvender
specialerapporten sig til studerende med tilsvarende faglige baggrund.

Der rettes en stor tak til Louise Pape-Haugaard for konstruktiv og kyndig vejledning
gennem hele projektperioden. Ligeledes rettes en tak til TeleCare Nord for at muligggre
det eksterne samarbejde. Herunder rettes der tak til de to deltagende projektledere fra
TeleCare Nord, for vidensdeling i forbindelse med Feelles Udbud af Telemedicin (FUT)-
projektet og TeleCare Nord samt sparring pa den udviklede metode. Slutteligt rettes en
tak til den deltagende it-arkitekt fra Region Midtjylland for vidensdeling og sparring i
forbindelse med FUT-projektet og den udviklede metode.
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Amalie D.‘Pagt T Louisésl. Godiksen

Aalborg Universitet, 2. juni, 2020







Laesevejledning

Igennem specialerapporten er der anvendt forkortelser for bestemte termer. Fgrste gang en
forkortelse fremgar af teksten, er forkortelsen angivet i en parentes efter det pageseldende
term. Et eksempel hertil er Systematized Nomenclature of Medicine Clinical Terms
(SNOMED CT). Derneest anvendes kun forkortelsen. Alle anvendte forkortelse er listet
pa side ix.

I forbindelse med implementeringen af FHIR-profiler refereres der til forskellige elementer
ved at skrive disse i kursiv, eksempelvis identifier. Da FHIR er engelsksproget, omtales de
tilhgrende termer til FHIR pa engelsk, eksempelvis extensions og slicing. Safremt der er tale
om en FHIR-ressource, angives denne yderligere med stort begyndelsestegn eksempelvis
Observation.

Safremt der omtales datatyper eller andet relateret til FHIR er det skrevet i kursiv.
Yderligere er det markeret med enkeltstdende citationstegn (* ’). Et eksempel pa dette
er 'Is-Modifier’.

Enkeltstaende citationstegn anvendes yderligere i forbindelse med brugen af engelske
betegnelser, som ikke er inkluderet i ovenstaende regler. For eksempel kan en engelsk
betegnelse fremga i forbindelse med brugen af SNOMED CT, herunder inkluderes begrebet
"Top-Level’ hierarki.

Citationer vil fremgé i citationstegn (” 7). Dette er undtaget i forbindelse den strukturerede
litteratursggning, hvor andre regler er gaeldende.

Litteraturhenvisningen er angivet ved Vancouver-metoden, hvor kilderne nummereres i
kantede paranteser eksempelvis [1]. Safremt flere kilder er anvendt til samme udsagn, kan
dette enten fremgé ved, at kilderne er adskilt af et komma eller en bindestreg eksempelvis
[1,3,5] eller [1-3,5]. Sidstneevnte indikerer, at kilderne 1, 2, 3 og 5 er anvendt til udsagnet,
hvorimod der ved fgrstnsevnte kun er anvendt kilde 1, 3 og 5. I litteraturlisten er de
anvendte kilder er angivet i kronologisk rackkefglge efter optraeden.

vil






Forkortelser

API
CDA
CPR
EOJ
EPJ
FHIR
FUT
HL7
I1CD
ICPC
IHE
KOL
LOINC
NPU
PRISMA

PRO

SKS
SNOMED CT
SOR

UGF

WHO

XML

Application Program Interface

Clinical Document Architecture

Centrale Personregister

Elektronisk Omsorgs Journalsystem

Elektronisk Patientjournal

Fast Healthcare Interoperability Resources

Feelles Udbud af Telemedicin

Health Level 7

International Classification of Diseases
International Classification of Primary Health Care
Integrating the Healthcare Enterprise

Kronisk Obstruktiv Lungesygdom

Logical Observation Identifiers Names and Codes
Nomenclature for Properties and Units

Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-
Analyses

Patientrapporterede Oplysninger
Sundhedsvaesenets Klassifikations System
Systematized Nomenclature of Medicine Clinical Terms
Sundhedsvaesenets Organisationsregister

Udvikling af Generiske FHIR-Profiler

World Health Organization

Extensible Markup Language
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Indledning

Kronisk syge patienter er ofte i kontakt med flere sektorer igennem det pagseldende
behandlingsforlgb [1]. Derfor kreaeves et samarbejde pa tvaers af sektorer, som understgtter
kontinuert opfelgning af patientens tilstand for at undga forveerring, og opné et kontinuert
patientforlgb [2]. Dette er bade omkostningsfuldt for sundhedsvaesenet [3] og tidskraevende
for patienter og sundhedspersonale [4].

Telemedicin kan understgtte klinisk sygdomshandtering for kronisk syge patienter [5], som
lider af eksempelvis diabetes, hjertesvigt eller Kronisk Obstruktiv Lungesygdom (KOL) [6].
Dette er muligt, da telemedicin har potentiale til at muligggre transmittering af patientdata
over afstand, forbedre kommunikationen mellem patient og relevant sundhedspersonale
samt muligggre denne kontakt over afstand [6]. Monitorering af symptomer for den
pageeldende sygdom over tid kan understgtte en forbedret kvalitet af sundhedsydelserne
[7].

Til trods for de fordele der er relateret til telemedicin, er implementeringen omfattende
og omkostningsfuld. Dette skyldes blandt andet, at interoperabiliteten mellem Kkliniske
informationssystemer og telemedicinske lgsninger enten ikke eksisterer eller er vanskelige.
Begrundelsen heraf kan veere det store antal udbudte proprieteere lgsninger, som ikke
integreres i eksisterende kliniske informationssystemer. [8] En dertilhgrende komplikation
er, at data fra disse systemer ofte lagres i datasiloer, som tilhgrer det individuelle
proprietaere system. Pa trods af initiativer omkring standardisering, til forbedret udveksling
af data pa tveers af datasiloer og systemer, er datafragmentering et fortsat problem |[9].
Datafragmentering i sundhedsvaesenet kan resultere i, at relevant opsamlet data ikke deles
mellem instanser [8|, hvilket hseemmer interoperabiliteten pa tveers af sektorer.

Dette leder til den folgende initierende problemstilling:

Hvordan kan telemedicinsk data opnd potentialet, til at understgtte et kontinuert kronisk
patientforlgh?







Problemanalyse

Dette kapitel er udformet med henblik pa at belyse den initierende problemstilling fra
kapitel 1. Udforskningen af denne vil lede til en problemformulering, som forefindes i
slutningen af dette kapitel.

2.1 Integration af Telemedicinsk Data i Sundhedsvasenet

Der er en global stigende forekomst af kronisk syge patienter [10], som ofte oplever genind-
laeggelser. Telemedicin understgtter symptommonitorering, hvorved disse genindlaeggelser
potentielt undgés, fordi forveerringer af den kroniske sygdom kan spores i tide. [11] Derfor
understgtter telemedicin potentielle besparelser ved behandling af kronisk syge patienter
foruden at gge livskvaliteten for disse patienter. Yderligere fordele ved telemedicin kan
forbindes med anvendelsen af Patientrapporterede Oplysninger (PRO)-data, da telemoni-
torering understgtter, at opsamling af data i hjemmet foretages af patienten. PRO-data
omfatter "patientens perspektiv pa

sundheds-, sygdoms- og behandlingsinterventioner"[12]. PRO-data kan dermed give ind-
blik i patientens oplevelse af sygdommen efter kliniske tiltag er foretaget, hvilket har veerdi
i forhold til behandling og klinisk forskning [13]. PRO-data kan forpge behandlingskvali-
teten, da der tillades hurtigere indgriben overfor forveerringer [14]. Dette kan skyldes en
forbedret symptomhandtering grundet selvmonitorering. Yderligere fordele ved opsamling
af PRO-data er en formindsket bekymring hos patienter grundet den potentielt tidligere
indgriben i forbindelse med telemedicin [14| samt en forbedret kommunikation mellem pa-
tienten og sundhedspersonalet. Til trods for disse fordele findes klinisk brug af PRO-data
varierende i praksis [15]. Dette kan skyldes, at deling af og/eller adgangen til det opsamlede

data pa tveers af relevante systemer sjeeldent er muligt [8, 16].

Telemedicin har potentialet til at tilbyde sundhedsydelser pa hospitalsniveau pa afstand
[3]. Til trods for at der eksisterer flere potentialer ved telemedicin, er disse endnu ikke blevet
indfriet fuldsteendigt [3|, sandsynligvis grundet manglende integration af de telemedicinske
lgsninger i offentlige kliniske informationssystemer [3, 17]. Den manglende integration af
telemedicinske lgsninger kan have flere grunde, herunder at lgsningerne ofte er udviklet til

at understgtte specifikke brugere, behov og omgivelser [18, 19].

Et kronisk patientforlgb foregar flere steder i sundhedsvaesenet [20], hvorfor data vedrgren-
de patienten opsamles i forskellige systemer [4], hvilket kan forarsage datafragmentering
[20]. Disse systemer og enheder er ofte proprietaere [21] og heterogene, hvilket resulterer
i, at data bliver opbevaret i datasiloer [4]. Datafragmentering danner grundlag for, at
sundhedspersonale skal benytte flere systemer for at danne et helhedsbillede af patientens
sygdomstilstand [22]. Ydermere er en konsekvens af datafragmentering, at der udfgres re-
dundante kliniske tests og procedurer, hvilket har tidsmaessige og gkonomiske konsekvenser
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[20]. Hertil kan det veere en fordel at integrere telemedicinsk data i de respektive kliniske
informationssystemer [23|. I forbindelse med dette er nedbrydning af datasiloer ngdven-
digt for at tillade genbrug af data [9]. Til nedbrydning af datasiloer er interoperabilitet og
standardisering ngdvendigt.

2.2 Interoperabilitet og Standardisering i Sundhedsvasenet

Udveksling af data pa tveers af systemer kan overkomme den omtalte datafragmentering
og derved reducere antallet af redundante tests og procedure, hvormed effektiviteten af
et behandlingsforlgb kan forbedres [24|. Interoperabilitet muligger sgmlgs udveksling af
data til relevant sundhedspersonale, hvilket ggr interoperabilitet til et vigtigt redskab til
at opna et koordineret sundhedsveesen [25]. Et velforbundet sundhedsvaesen resulterer i,
at de korrekte sundhedsydelser gives pa det rette tidspunkt [25], hvilket understotter et
kontinuert patientforlgb. Foruden en reduktion i samfundsmaessige omkostninger er det
yderligere indikeret, at deling af patientdata kan lede til en reduktion i mortaliteten hos
patienterne [26].

Pa trods af disse fordele er der mangel pa interoperabilitet [13]. Dette kan skyldes en
kompleksitet vedrgrende interoperabilitet grundet forskelligheder pa tveers af fagomrader,
kliniske praksisser og specialer. Herunder er der ogsa identificeret en variation i anvendelsen
af medicinske begreber. [25] Endnu en problematik er at nationale og regionale systemer
ofte er karakteriseret af tilhgrende lovmaessige krav, sasom love omkring databeskyttelse
[27].

Anvendelse af standarder kan muligggre interoperabilitet [28-30]. Dette kan sikre en
feelles forstéelse for data, samt bestemme hvorledes data skal transporteres [13], hvor
mangel pa samme kan resultere i en formindsket interoperabilitet [31]. Et stort udvalg af
standarder kan komplicere opnéelsen af interoperabilitet [27] grundet manglende konsensus
omkring anvendelsen [13]. Det er derfor ngdvendigt med lgsningsforslag til opnéelse
af interoperabiliteten mellem heterogene systemer [32, 33|, da der er identificeret flere
problematikker med disse [4, 9, 34].

2.2.1 Internationale Tiltag til Forgget Interoperabilitet og
Standardisering

Flere studier har fokus pa at at gge interoperabiliteten. Hertil er der oftest fokus pa deling af
data mellem Elektronisk Patientjournal (EPJ)-systemer [28-30, 33, 35|, hvor andre studier
har fokus pa kommunikation af telemedicinsk data [23, 32, 36].

Tiltag til forgget standardisering og interoperabilitet mellem kliniske informationssystemer
indenfor samme sektor [30, 33, 35, 37|, og pa tvaers af sektorer |13, 23, 28, 29, 36| involverer
forskellige standarder. I bilag B ses en samling af identificerede studier, hvor stgrstedelen
anvender en Health Level 7 (HL7) standard [13, 23, 27-31, 33-35, 37-42].

I afsnit 2.2 blev det identificieret, at anvendelsen af forskellige begreber pa tveers af
fagligheder kan veere en barriere til at opna interoperabilitet. Hertil fokuserer flere
artikler primeert pa ngdvendigheden af semantisk interoperabilitet, samt fremsaetter et
forslag til, hvordan dette opnéas [30, 31, 34, 35, 43]. Dertil er det identificeret, at der
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anvendes flere forskellige kode- og terminologisystemer. I de identificerede lgsningforslag
anvendes der oftest Systematized Nomenclature of Medicine Clinical Terms (SNOMED
CT) [28, 30-33, 35, 36, 43] og Logical Observation Identifiers Names and Codes (LOINC)
[28, 29, 32, 33, 35]. Semantisk interoperabilitet er vigtigt for at give data veerdi til
beslutningstagning vedrgrende et patientforlgb [44]. I den forbindelse er det indikeret, at
en standard kan anvendes i flere sammenhaenge. For eksempel har Macia [30] blandt andet
benyttet en HL7 standard til at standardisere kliniske dokumenter. I stedet benyttes der, i
studiet af Nagy et al. [35], en HL7 standard til udvikling af en national informationsmodel
for derved at muligggre udveksling af patientdata.

Felles for mange studier med fokus pé at gge interoperabiliteten er, at lgsningsforslagene
sjeeldent er implementeret i klinisk praksis [23, 27, 31, 34, 36, 37, 39, 40, 42, 43, 45, 46].
Safremt en klinisk implementering er foretaget, har det sjeeldent resulteret i en national
udbredelse [13, 33, 35, 38, 41].

I litteraturen er der mangel pa lgsningsforslag til at opna udveksling af telemedicinsk
data mellem telemedicinske lgsninger og kliniske informationssystemer. Derved er der ikke
lgsninger til den stdende problematik, som omhandler at telemedicinske lgsninger ofte
er proprieteere og heterogene [8]. Dette skaber en problematik i forhold til at opna et
kontinuert kronisk patientforlgb pa tveers af sektorer.

2.3 Integration af Telemedicinske Lgsninger i Danmark

I Danmark findes der flere nationalt implementerede telemedicinske Igsninger sésom
Telesar [47] og Ambuflex [48]. I forbindelse med Ambuflex benyttes der udelukkende
sporgeskemaer til kronisk eller kraeftsyge patienter [48]. Under brugen af Telesar benyttes
der billeder samt en klinisk vurdering lavet af sygeplejersker for det pagasldende sar. Hertil
anvendes ogsa spergeskemaer, som udfores af sygeplejersker [47]. En anden telemedicinsk
lgsning der er implementeret i praksis er TeleCare Nords telekit, som understgtter bade
objektive og subjektive telemedicinske malinger, der optages af patienten selv. TeleCare
Nord startede som et telemonitoreringsprojekt med KOL-patienter. Heraf indikererede
resultaterne sociogkonomiske fordele, samt en stigning i patienternes selvrapporterede
livskvalitet [49]. Dette har resulteret i en beslutning om en national udbredelse af en
feclles telemedicinsk lgsning, FUT.

FUT er et nyt tiltag, som etableres i 2020. Dette er det forste faelles danske samarbejde
omkring en national infrastruktur, som er udarbejdet mellem Danmarks fem regioner
og 98 kommuner [50]. FUT er tilteenkt at kunne omfatte flere kroniske sygdomme, men
udbydes forst til KOL-patienter i hele landet, se bilag C afsnit C.2. Udstyr, spgrgeskemaer
og vejledninger under FUT-projektet er med inspiration fra TeleCare Nord, men der er
ikke angivet feelles retningslinjer for specifikke spargsmal eller specifikt udstyr, der skal
udleveres til patienterne, se bilag C afsnit C.3. Etableringen af FUT inkluderer bedre
adgang til data for sundhedspersonalet foruden forbedret kommunikation mellem patient
og sundhedspersonale [51]. Til datakommunikation i FUT benyttes en HL7 standard, se
bilag C afsnit C.3, hvilket ogsa blev fundet hyppigt anvendt i de identificerede artikler
[13, 23, 27-31, 33-35, 37-43]. Specifikt er det under FUT blevet valgt at benytte HL7 Fast
Healthcare Interoperability Resources (FHIR), hvortil der er udformet FHIR-profiler til
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udveksling data mellem FUT-infrastrukturen og medarbejder- og borgerlgsningen, se bilag

D.

I forbindelse med TeleCare Nord har relevant sundhedspersonale adgang til en KOL-
patients objektive malinger gennem Sundhed.dk, men ikke de subjektive malinger, se bilag
C afsnit C.3. Til trods for dette kan det vaere en fordel for det relevante sundhedspersonale
at kunne tilga patientens spgrgeskemasvar i egne systemer under patientforlgbet, se bilag
C afsnit C.3. Dette stemmer overens med resultater identificeret i forbindelse Ambuflex,
hvor det er indikeret, at gevinsten ved anvendelse af subjektive data i ambulante forlgb
blandt andet er tidsbesparende og giver bedre information til sundhedspersonalet [14].

2.4 Problemformulering

Det er i problemanalysen blevet identificeret, at der generelt er mangel pa interoperabilitet
og standardisering i forbindelse med integration af telemedicinsk data i Kkliniske
informationssystemer. Dette kan skyldes, at telemedicinske lgsninger ofte er heterogene og
proprieteere, hvilket skaber datasiloer. Disse datasiloer skaber et fragmenteret patientforlgb
for kronisk syge patienter, som behandles pa tveers af sektorer. Datasiloer medfgrer
yderligere forringet eller ikke-eksisterende interoperabilitet mellem de telemedicinske
Igsninger og andre kliniske informationssystemer. Telemonitorering er fordelagtigt i
forbindelse med et kontinuert kronisk patientforlgb, blandt andet grundet de mange
involverede instanser, hvorfor det gnskes at gge interoperabiliteten mellem telemedicinske

Igsninger og andre kliniske informationssystemer.

En problematik i forhold til at opné interoperabilitet er forekomsten af datasiloer. For
at kunne lgse denne problematik er det ngdvendigt at finde et lgsningsforlag til at
nedbryde datasiloerne. Det er identificeret, at der oftest anvendes HL7 standarder til
at gge interoperabiliteten [13, 23, 28-35, 37, 38, 40-42|. Dette kan skyldes, at HL7
er en standardiseringsorganisation, som er hgjt udbredt [52]. Ydermere fokuseres der
pa at gge interoperabiliteten mellem eksisterende systemer [53]. Brugen af HL7 FHIR
har potentialet til at forgge tveersektoriel interoperabilitet i et telemedicinsk miljg bade
nationalt og internationalt. En gget interoperabilitet har potentialet til at effektivisere
visse arbejdsgange, da fragmenteret data hermed vil undgas. Dette vil tillade, at data for
et helt patientforlgb vil veere tilgeengeligt i de forskellige systemer, som anvendes af relevant
sundhedspersonale. Til trods for dette potentiale kan en udfordring ved FHIR veere, at der
er en hgj fleksibilitet for hvordan FHIR-profiler udformes. Derved er der risiko for, at
der udvikles mange unikke og specifikke profiler. For at opna en forgget interoperabilitet
vurderes det derfor, at der skal udvikles generiske FHIR-profiler, som kan benyttes pa

tveers af systemer, organisationer og regioner.

Dette har ledt til folgende problemformulering;:

Hvordan kan generiske FHIR-profiler, som omfatter biade objektive og subjektive
patientopsamlede mdlinger under et telemonitreret kronisk patientforlgb, udformes sdledes
at de kan benyttes til at gge interoperabilitet mellem telemedicinske lgsninger og andre

kliniske informationssystemer?
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Til besvarelse af problemformuleringen udvikles en metode til handteringen af FHIRs
fleksibilitet, saledes der udformes generiske FHIR-profiler. Metoden bgr understotte
udformningen af systemgeneriske FHIR-profiler, hvormed der menes FHIR-profiler, der kan
benyttes til telemedicinsk data pé tveers af systemer, organisationer og regioner. Derved
undersgges det, i denne specialerapport, hvorledes der kan udvikles systemgeneriske FHIR-
profiler, som understgtter fglgende:

e Dataudveksling af bade objektive og subjektive telemedicinske malinger, som er
opsamlet i forbindelse med telemonitoreringen under et kronisk patientforlgb.

e Konsistent opsamling af det telemedicinske data, for at opna homogene dataseet,
hvilket understgtter datagenbrug.







Metode

I dette kapitel introduceres de anvendte metoder, som danner grundlag for projektarbejdet,
som fgrte til specialerapporten. Herunder praesenteres de folgende dele; vidensindsamling,
metodeudvikling og evaluering.

3.1 Metode til Vidensindsamling omkring Telemedicinske
Lgsninger

Vidensindsamlingen havde flere formal. Hertil blev der udformet en struktureret litteratur-
sggning og tre workshops. Vidensindsamling gennem bade struktureret litteratursggning og
workshops, gav mulighed for et nuanceret helhedsbillede af interoperabilitet i forbindelse
med telemedicinske lgsninger.

3.1.1 Struktureret Litteratursggning til Vidensindsamling om
Interoperabilitet mellem Telemedicinske Lgsninger og andre
Kliniske Informationssystemer

Formalet med den strukturerede litteratursggning var, at opna en viden om, hvilke metoder
der er anvendt i forbindelse med at opna interoperabilitet mellem telemedicinske Igsninger
og andre kliniske informationssystemer i sundhedsveaesenet. Dette blev gjort i forbindelse
med udformningen af problemanalysen, hvori den initierende problemstilling afdackkes.
Hertil blev to medicinske databaser anvendt, Pubmed og Embase, samt citationsdatabasen
Web of Science. Dette blev vurderet til at muligggre en udtgmmende litteratursggning.
For at opna forméalet med den strukturerede litteratursggning blev der opstillet fire
spgeblokke; "Telemedicine’, ’Interoperability’, ’Standardization’ og ’Clinical Information
System’. Sggeordene til disse blokke blev fundet gennem en aben litteratursggning forud
for den strukturerede litteratursggning. Hvert sggeord blev undersggt for tilknyttede
thesaurusfunktioner i Pubmed og Embase, hvilket blev anvendt i den pagaeldende database
hvis dette var tilgeengeligt. Internt i sggeblokkene er den boolske operator OR anvendt
mellem sggeordene, hvorimod der mellem sggeblokkene er anvendt AND. Sggeblokke og
-ord kan ses i bilag A tabel A.1. Resultaterne fra den strukturerede litteratursggning blev
vurderet pa baggrund af opstillede in- og eksklussionskriterier. Dette blev forst gjort pa
titel og abstract og dernsest pa fuldtekst. Resultaterne for litteratursggningen fremgar
af Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA)-
flowcharten pa figur 3.1, hvor in- og eksklussionskriterierne ogsa kan ses. Der blev
udarbejdet et overblik over formal og metode for hver af de identificerede artikler,
hvilket fremgar af bilag B tabel B.2. Heraf var forméalet at overskueligggre anvendelsen
af artiklerne i forbindelse med argumentation. For at sikre kvaliteten af argumentationen
blev der udarbejdet et pointsystem til kvalitetssikring af de identificerede artikler, se
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bilag B tabel B.1. Resultatet af dette fremgar af bilag B tabel B.3. Slutteligt blev
der udformet en opsamling af litteratur, som havde et overfgrbart formal og var blevet
implementeret i praksis. Dette havde til formal at danne grundlag for mulige metoder til at
pge interoperabiliteten mellem telemedicinske lgsninger og kliniske informationssystemer.
Dette forefindes i bilag B afsnit B.1.

Resultater identificeret Resultater identificeret Resultater identificeret
gennem: Pubmed gennem: Embase gennem: Web of Science
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Figur 3.1. Figuren viser et PRISMA-flowchart for en struktureret litteratursggning, som blev
foretaget d. 24. februar, 2020.

3.1.2 Workshops omkring Telemedicinske Lgsninger

Der blev afholdt tre workshops; to med to projektledere fra TeleCare Nord, og en med en it-
arkitekt fra Region Midtjylland. Det specifikke formal med afholdelsen af de tre workshops
var at opné en praksisforstaelse for arbejdet med telemedicinske lgsninger. Det blev valgt
at afholde workshops, fremfor andre kvalitative dataindsamlingsmetoder, for at opna en
faglig korrespondance. Dette skyldes, at workshops som afholdes med et forud defineret
formal, promoverer deltagelse for bade facilitator og deltager [54].

De tre workshops blev afholdt med et defineret formél, men uden klart definerede
retningslinjer. Derfor blev informationen handteret som en bricolage [55|. Hertil blev der, af
projektgruppen, taget notater under hver workshop. Efterfglgende blev notaterne inddelt
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i kategorier, baseret pa hvad der havde vaeret tale om pa workshoppen. Resultatet blev en
sammenfatning af notaterne, som besvarede den pagseldende kategori.

Workshops omkring Praksisforstaelse

Projektgruppen initierede et eksternt samarbejde med det formal, at opné indsigt i det
tveersektorielle samarbejde mellem relevante aktgrer under et kronisk patientforlgb som
telemonitoreres. Yderligere var forméalet at opna en praksisforstaelse for arbejdsprocesser
relateret til implementerede telemedicinske projekter. Det eksterne samarbejde blev derfor
indgaet med TeleCare Nord, da deres daglige driftsarbejde understgtter tveersektoriel
samarbejde omkring telemonitorering af et kronisk patientforlgb. Det eksterne samarbejde
bestod af to afholdte workshops samt identificering af ngdvendigt materiale.

Fgrste workshop havde til formal at identificere informationer vedrgrende FUT-projektet,
herunder struktur, arkitektur og data kommunikation, samt tveersektorielt samarbejde i
forbindelse med FUT. Workshoppen havde til formal at opna yderligere og uddybende
viden i henhold til information tilgeengelig pa TeleCare Nords hjemmeside, og tilgeengelig
information vedrgrende FUT. Resultatet af bricolagen udfert i forbindelse med fgrste
workshop med TeleCare Nord fremgar af bilag C afsnit C.2.

Anden workshop havde primeert til formal at fa et indblik i hvorvidt metodeudviklingen,
som udarbejdes i denne specialerapport, kunne relateres til praksis. Formalet var
yderligere at opna en praksisforstaelse af arbejdsprocesser. Resultatet af bricolagen udfgrt
i forbindelse med anden workshop med TeleCare Nord fremgér af bilag C afsnit C.3.

Workshop omkring FHIR-Profilering

Der blev afholdt en workshop med en it-arkitekt fra region Midtjylland, som har veeret en
del af processen, der har resulteret i FHIR-profilerne til FUT. Gennem denne workshop
blev der opnaet en praksisforstéelse for arbejdsprocesser og praksisimplementering i et
stgrre projekt. Derudover var det gnsket at fa et indblik i, hvorvidt metodeudviklingen
af Udvikling af Generiske FHIR-Profiler (UGF)-metoden, kunne relateres til praksis.
Resultatet af bricolagen udfert i forbindelse med workshoppen med it-arkitekten fra Region
Midtjylland fremgar af bilag D.

3.2 Metode til Udvikling af Generiske FHIR-Profiler (UGF)

I forbindelse med kvalitetssikringen af den identificerede litteratur fra den strukturerede
litteratursggning, se bilag B tabel B.3, blev der udarbejdet en opsamling af litteratur med
transparent metode, samt udfgrt test, se bilag B afsnit B.1. Formalet med dette var at
opnd viden indenfor metoder til modellering af data, som var blevet testet, hvormed det
blev antaget, at metodetilgangen kunne anvendes i praksis. Opsamlingen viste, at der
ikke var en samhgrighed i de udformede metodetilgange pa tveers af standarder, hvorfor
der i stedet blev fokuseret pad metodetilgangene til de oftest benyttede standarder samt
individuelle standarder.

Ud fra bilag E identificeres FHIR og openEHR. som veerende hovedkandidater i forbindelse
med anvendelse til en forgget interoperabilitet. Dette blev baseret pa, at disse standarder
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oftest blev anvendt i de identificerede artikler, se bilag B. openEHR, arketypemodellering
kan menes at veere for stringent, da udvalgte komponenter altid skal forekomme i arketypen
[56]. I modseetning til dette tillader FHIRs ressourcer en hgj fleksibilitet.

HL7 FHIR standarden anses som fleksibel, hvortil der er mangelfulde retningslinjer
til udformning af FHIR-profiler [57]. Derfor blev det antaget, at en mere stringent
metodetilgang var ngdvendig. Pa baggrund af dette blev det wvalgt, i en &ben
litteratursggning, at undersgge om der ved brug af openEHR var en enighed i
metodetilgangen. Mere specifikt var forméalet at undersgge, hvilke metoder der er blevet
benyttet til udarbejdelse af arketyper til forskellige domaener indenfor klinisk praksis. Til
dette formal blev den abne litteratursggning udfgrt i Google Scholar, hvortil der blev sggt
pa fglgende termer: openEHR, template, archetype.

I den abne litteratursggning blev tre artikler identificeret [56, 58, 59]. De tre artikler
blev héndteret pa samme vis som artiklerne identificeret gennem den strukturerede
litteratursggning, se bilag B. Resultatet heraf kan ses i tabel F.1. Til trods for at hver
lgsning, angivet i de identificerede artikler, blev anvendt i en specifik kontekst, er flere
elementer i metodetilgangene ens. Derfor antages metoderne at kunne benyttes i et bredere
omfang end et enkelt domaene. En opsamling af artiklerne kan ses i bilag F.

Ved brugen af openEHR, standarden fokuseres der pa indholdet i elektroniske patientjour-
naler [58|, hvor fokusomradet for FHIR afdeckker hele sundhedsomradet [53|. Derfor blev
FHIR valgt som standard til at forgge interoperabiliteten mellem telemedicinske lgsninger
og kliniske informationssystemer. Det blev vurderet ngdvendigt at udforme en metodetil-
gang til anvendelsen af FHIR. Dette blev valgt for at muligggre en handtering af den hgje
fleksibilitet samt adressere de mangelende retningslinjer, da dette kan resultere i system-
specifikke FHIR-profiler. Dertil blev udviklet en metode til udformning af generiske FHIR-
profiler baseret pa metodetilgangen i de tre identificerede openEHR artikler [56, 58, 59].
Metoden vil herfra blive omtalt som UGF-metoden. I alle tre artikler [56, 58, 59| er der
udformet en trinvis metode til arketypemodellering. Det antages, at disse metoder kan
overfgres fra openEHR arketypemodellering til brug under udformning af UGF-metoden.
Bilag F indeholder yderligere en kvalitetssikring af de tre artikler [56, 58, 59].

Som indikeret af pilene i figur 3.2 er det ngdvendigt, at det enkelte trin er udfert,
fgr det er muligt at ga videre til det neeste. De tre fgrste trin i figur 3.2 er direkte
overfgrbare til metoderne anvendt i de tre identificerede artikler [56, 58, 59]. "Udformning
af Terminologibindinger"er tilfsjet for at forbedre sandsynligheden for en forgget
semantisk interoperabilitet. Terminologibindinger ved brug af en referenceterminologi
forgger muligheden for datakommunikation péa tveers af systemer, hvor forskellige kode-
og terminologisystemer benyttes.
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Identificering af Kronisk Patientforlab

v

Udvzelgelse af FHIR-Ressourcer

v

Udformning af FHIR-Profiler

¥

Udformning af Terminologibindinger

Figur 3.2. Figuren viser den trinvise UGF-metode til udformning generiske FHIR-profiler til
kroniske patientforlgb i en telemedicinsk kontekst.

Hvert trin er uddybet i det folgende med henblik pa at fremstille en tilgang til udformning
af generiske FHIR-profiler til et kronisk patientforlgb som telemonitoreres. Safremt de
fremstillede retningslinjer er angivet i punkter, kan en eller flere af punkterne anvendes
til udfgrelse af det pagseldende trin. Hvis retningslinjerne derimod er fremsat som tal,
anbefales det, at den fremsatte raekkefglge bliver fulgt i forbindelse med udfgrelse af det
pageeldende trin.

3.2.1 Metode til Identificering af Kronisk Patientforlgb

Ifplge modelleringsmetoden, fremstillet af Buck et al. [58], skal alle elementer, der
bliver dokumenteret omkring patienten identificeres. I det pagaeldende studie anbefales
det at gennemga elektroniske og/eller papirbaserede dokumentationssystemer [58]. En
metodetilgang antages derfor at kunne vaere en genngemgang af en EPJ for en kronisk
syg patient, der lider af den pageeldende kroniske sygdom, der gnskes profileret. I en
telemonitoreringskontekst kan det ikke sikres, at EPJ-data er opsamlet med det henblik
at monitorere netop den pageeldende kroniske sygdom. Dette skyldes, at EPJ dackker alle
sygdomsforlgb, som en patient har indgaet eller indgar i.

En anden tilgang er inspireret af Min et al. [56], som i stedet identificerer information fra
kliniske registre ved at uddele spgrgeskemaer til bade brugere og ejere af de pagseldende
registre. P4 baggrund af dette antages det, gennem kvalitative dataindsamlingsmetoder,
at veere muligt at identificere informationer, der er relevant under et kronisk patientforlgb.
Herunder kan der eksempelvis afholdes workshops eller interviews. Ved brug af kvalitative
opsamlingsmetoder er det ngdvendigt at overveje medfgrte risici. Vedrgrende dette kan det
navnes, at subjektive holdninger i forhold til relevans af information kan skabe diversitet
i den indsamlede information [60]. I forbindelse med dette kan to aktgrer med samme
funktion have forskellige tilgange til behandling, hvorved der er risiko for, at forskelligt

data anses for relevant.

Wang et al. [59] foreslar, at dataelementer kan identificeres ved at opsamle og analysere
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krav til data, hvilket eksempelvis kan veere ved at undersgge databaseskemaer [59]. Dette
kan veere relevant i en telemedicinsk kontekst, da dataelementer der opsamles i forbindelse
med telemedicinske lgsninger antages at veere relevante for det kroniske patientforlgb og
derved skal identificeres. Der skal tages hgjde for, at der ved denne metode er risiko for,
at relevansen af de indsamlede informationer bliver for systemspecfikke.

Safremt det ikke er muligt at udfgre nogen af ovenstdende muligheder, kan det veere
brugbart at undersgge nationale kliniske vejledninger omkring behandlingsforlgbet for
den specifikke kroniske sygdom. Dette antages at veere relevant, da disse ofte er udviklet
af relevant personale og relevante organisationerne sdsom Sundhedsstyrelsen. Ligeledes
er disse baseret pa klinisk evidens og bedste praksis [61]. Da kroniske patientforlpb
ofte er tveersektorielle [62] og kontinuerte, anses det for relevant at identificere hvilke
aktgrer, herunder menneskelige og organisationer, der er en del af det pagseldende kroniske
patientforlgb. Ydermere er det vigtigt at kende aktgrer, saledes det er muligt at understagtte
datadeling pa tveers af disse.

Ud fra den preesenterede information fremstilles folgende som mulige fremgangsmetoder
til identificering af information, der er relevant under et kronisk patientforlgb:

e Analyser elektroniske og/eller papirbaserede dokumentationssystemer sasom EPJ-
systemer

e Udfgr kvalitative dataindsamlingsmetoder sasom interviews og spgrgeskemaer

e Analyser databaseskemaer

e Analyser nationale kliniske vejledninger for behandling

Under brugen af en eller flere af disse fremgangsmetode, skal der tages hgjde for de risici,
der er beskrevet i ovenstaende.

3.2.2 Metode til Udvalgelse af FHIR-Ressourcer

For at udforme FHIR-profiler er det ngdvendigt at identificere de FHIR-ressourcer, som
skal profileres. FHIR-ressourcer er det sekvivalente af openEHR, arketyper. Ifglge de tre
artikler [56, 58, 59|, identificeret i afsnit 3.2, skal det undersgges hvilke arketyper, der
passer til den identificerede information. Ved brugen af openEHR skal den identificerede
information samles til kliniske begreber [58]. Ved anvendelse af FHIR benyttes denne
informationssamling ikke, hvorfor denne del ikke er en del af UGF-metoden.

I studierne af Buck et al. [58] og Wang et al. [59] er muligheden for anvendelse af
eksisterende arketyper undersggt [58, 59]. Dette danner grundlag for interoperabilitet
[58], da der ikke udformes et for hgjt antal unikke arketyper. Ifglge begge studier kan
eksisterende arketyper genbruges, safremt alle elementer i begrebet er modelleret. En
arketype kan udvides eller specialiseres, hvis det kun er fa elementer, som ikke er modelleret.
Hvis ingen eksisterende arketyper er passende, skal nye arketyper modelleres. [58, 59|
Min et al. [56] undersggte eksisterende arketyper i forhold til hvert dataelement, i stedet
for de kliniske begreber. Safremt der ikke var nogen passende arketyper, blev der udfgrt en
klinisk ekspertvurdering for at undersgge, hvorvidt de identificerede dataelementer kunne
modelleres under bestemte arketyper. Hvis dette var tilfeeldet kunne det pageeldende
dataelement tilfgjes til en eksisterende arketyper. Hvis det ikke var tilfaldet, blev det
anbefalet at udforme en ny arketype. [56]
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Det er relevant at undersgge hvordan andre studier, der anvender FHIR standarden,
udveelger ressourcer til profilering. Dette skyldes at processen for udvikling og genbrug af
arketyper ikke ngdvendigvis er fuldsteendig overfgrbar med udveelgelse af FHIR-ressourcer.
Arketyper kan kortleegges til kliniske begreber, der er udgjort af forskellige dataclementer
[58, 59|, hvilket ikke er tilfeeldet ved brug af FHIR-ressourcer.

I et studie af Lee et al. [63] anvendes FHIR til datamodellering i forbindelse med familie
sundhedshistorie. Herunder praesenteres en trinvis metodetilgang til udformning af FHIR-
profiler, som kan sammenlignes med de trinvise metodetilgange praesenteret i de tre
artikler [56, 58, 59]. I studiet af Lee et al. [63] var forste trin at identificere hvilke
grundleeggende ressourcer, der kunne afdaekke den essentielle information indenfor familie
sundhedshistorie. Efterfglgende blev ngdvendige extensions identificeret for at afdsekke
den resterende information. I studiet preesenteres en kortlegning mellem en tidligere
udviklet model, som er inddelt i grupper, og FHIR-ressourcer. Grupperne var henholdsvis
familierelationer, patient, sygdom og tilstand samt sundhedsoplysninger. Hvert element
i hver gruppe blev undersggt i forhold til, hvorvidt der var en overensstemmelse med
elementer i eksisterende FHIR-ressourcer. [63]

En sammenfatning af Min et al. [56] og Lee et al. [63] konkluderer dermed, at relevant
information vedrgrende patientforlpbet skal kortlaegges til dataelementerne i FHIR-
ressourcerne. Da dataelementer ikke skal omdannes til kliniske begreber under brug af
FHIR, antages det ligelgedes at veere lignende metodetrinnet preesenteret i Buck et al.
og Wang et al. [58, 59]. Derved antydes det, at metoder til udveelgelse af arketyper og
FHIR-ressourcer kan anses som overfgrebare.

Det er muligt at designe [64] og udforme [65] nye FHIR-ressourcer, hvortil vejledninger
er udgivet af HL7 organisationen. Dette er udenfor UGF-metoden, hvori formaélet er
udarbejdelse af systemgeneriske profiler, hvorfor dette ikke undersgges yderligere. Dette
skyldes, at udviklingen af nye ressourcer anses for at tillade udvikling af unikke og specifikke
ressourcer, hvormed det antages at interoperabiliteten kan risikeres mindsket.

HL7s ressourceliste kan gennemgas, for at undersgge hvilke ressourcer der afdasckker den
identificerede information omkring det kroniske patientforlgb. Ressourcelisten indeholder
alle ressourcer, der kan profileres. Disse kan ogsa kaldes basisressourcer. I denne liste
fremgar der for hver ressource et modningsniveau, som speender fra nul til fem. Dette
indikerer implementeringsniveauet for den pagseldende ressource [66]. Derfor anbefales det,
at ressourcer veelges med sa hgjt et modningsniveau som muligt.

Da fokus for UGF-metoden er kroniske patientforlgb i en telemonitoreringskontekst,
antages det at nogle ressourcer vil vaere repetitive for ethvert kronisk patientforlgb. Dette
antages pa baggrund af problemanalysen, se kapitel 2, hvor det er indikeret at kroniske
patientforlgb involverer flere behandlere og behandlingssteder. Derudover kan det antages,
at patienter og telemonitoreringsmalinger altid er relevante i den pagaldende kontekst.

Ud fra den praesenterede information anbefales folgende fremgangsmetode:

1. Undersgg eksisterende FHIR-ressourcer med henblik pa at afdaekke den identificerede
information vedrgrende det kroniske patientforlgb

1.1 Sammenhold identificerede aktgrer og eksisterende ressourcer. Veelg ressourcen
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med det hgjeste modningsniveau af de identificerede ressourcer
1.2 Sammenhold identificerede objektive malinger og eksisterende ressourcer. Veelg

ressourcen med det hgjeste modningsniveau af de identificerede ressourcer
1.3 Sammenhold identificerede subjektive malinger og eksisterende ressourcer. Veelg

ressourcen med det hgjeste modningsniveau af de identificerede ressourcer

Pa baggrund af ovenstaende antagelse om at nogle ressourcer altid vil veere relevant i
forbindelse med telemonitoreringen af kroniske patientforlgb, anbefales folgende ressourcer:

e Patient

— Denne ressource anbefales til den kronisk syge patient
e Practitioner

— Denne ressource anbefales til relevant sundhedspersonale sdsom praksislaeger,
hospitalsleeger og sygeplejersker
e Organization

— Denne ressource anbefales til relevante organisationer sasom hospitaler,
laegepraksis og kommuner

Som det er er indikeret i problemanalysen kan malinger i forbindelse med telemonitorering
bade bestd af objektive og subjektive malinger. Safremt der er identificeret objektive
maélinger i det kroniske patientforlgb, anbefales FHIR-ressourcen Observation. Safremt
der er inkluderet subjektive malinger, er det praesenteret i et studie af Pfiffner et al.
[41], at ressourcen ’'Questionnaire’ kan anvendes til datamodellering af spgrgeskemaer,
og 'QuestionnaireResponse’ kan anvendes til besvarelsen.

3.2.3 Metode til Udformning af FHIR-Profiler

For at sikre ensartethed péa tveers af profilerne, der udformes ved hjelp af UGF-metoden,
er det en fordel af sikre konsistens under profileringen. Dette vil veere en fordel, da
det kan sikre homogenitet i forhold til hvilken data, der opsamles, og hvordan dette
gores, hvilket understgtter genbrug af data. UGF-metoden kan understgtte konsistens i
forbindelse med profileringen, safremt de opstillede retningslinjer fglges. Hertil skal det
naevnes, at det kan veere en udfordring at opna en fuldstzendig enighed i udformning af
profiler. Derfor er det relevant, at det er de samme informationer, der bliver identificeret i
forbindelse med det kroniske patientforlgb. Hvis der er enighed omkring det identificerede
kroniske patientforlgb, forventes der at vaere en tilstreekkelig homogenitet i forbindelse med
opsamling af data.

De tre artikler [56, 58, 59|, identificeret i afsnit 3.2, anvender alle arketypeskabeloner.
Brugen af arketypeskabeloner understgtter, at elementer fra forskellige arketyper kan
kombineres til forskellige formal, at elementer kan tildeles defaultveerdier, samt at
arketyper kan forbindes til kliniske terminologier. Derudover benyttes skabelonerne til
at begreense arketyperne, ved eksempelvis at fjerne elementer, som ikke anvendes.
[58] Arketypeskabeloner stemmer ofte overens med opstillingen af de papir- og
computerbaserede rapporter, som skal opsamle data eller videresendes [59]. I studiet af
Min et al. [56] benyttes arketypeskabelonerne til generering af strukturen for datalagring
samt brugergraenseflader og Application Program Interface (API)er. [56, 58].
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Arketypeskabeloner er i openEHR det ackvivalente af HL7 FHIRs ressourceprofilering. FEn
FHIR-profil er et seet af regler, som tilpasser den enkelte ressource til en bestemt kontekst
[67]. Dette er i modseetning til openEHR arketypeskabeloner, hvor arketyperne tilpasses
lokalt brug. Ved brug af arketypeskabeloner og FHIR-profiler opsattes der i begge tilfaelde
regler omkring strukturering af dataelementer. Derudover opsaettes der regler omkring
terminologisystemer i begge tilfeelde. [58, 67|

Opsaetning af regler til dataelementer i forbindelse med FHIR-profilering kan blandt andet
involvere constraints og extensions. Ved brug af constraints kan kardinaliteter og slicing
naevnes. Kardinaliteter anvendes til at bestemme, hvilke dataelementer der skal og ikke
skal inkluderes i profilen. [67] Hertil er det under profileringen vigtigt at vurdere hvor
meget varians, der tillades at kunne veere under opsamlingen. Jo flere elementer der velges
som valgfrie, desto flere forskellige kombinationer kan der opnas i opsamlingen af data.
Foruden dette kan stringens opnéas ved at veere konsistent i valg af ressourcer og datatyper
til specifikke informationer. Derved kan anvendelse af valgfrie elementer antages at ggre
profilerne fleksible, hvorimod obligatoriske elementer kan medfgre en specificitet. Begge
dele kan have en negativ pavirkning pa interoperabiliteten mellem systemer.

Slicing tillader en deling af et element. Dette kan eksempelvis anvendes i forbindelse med
en maling som bestar af flere dele, sasom en blodtryksmaling som indebeere en systolisk
og diastolisk maling. [67] Udover slicing og kardinaliteter er det ngdvendigt at undersgge
tilgaengelige invarianter i forbindelse med constraints og conditions. Disse er opstillet feelles
for ressourcer samt for de individuelle ressourcer. Hertil skal alle tilgeengelige invarianter,
for den ressource der profileres, gennemgas for relevans i forhold til den enkelte profils
formal.

Ifplge Buck et al. [58] tilfojes elementer til eksisterende arketyper. For at handtere dette
i forbindelse med en FHIR-profilering benyttes extensions [63]. Dette danner grundlag
for hgj fleksibilitet samt en risiko for hgj specificitet, da der ikke er givet stringente
retningslinjer for udvaelgelse af extensions [68]. Hvis extensions udelades er der til gengaeld
en risiko for, at vigtig information gar tabt.

I forbindelse med extensions er der forhgjet risiko for inkonsistens mellem profiler, grundet
den yderligere fleksibilitet der tilfgjes ved inklusion af disse. Derfor er det ngdvendigt
udelukkende at inkludere extensions, safremt det data der modelleres ikke kan afdsekkes
af eksisterende elementer i de valgte ressourcer. Hvis det er ngdvendigt at benytte
extensions anbefales det, at der udfgres en gennemgang af eksisterende extensions fgrst
for at understgtte genbrug heraf. Der skal udelukkende udformes nye extensions safremt
hverken ressourceelementer eller eksisterende extensions kan afdsekke informationen, der
skal inkluderes i FHIR-profilen

Pa baggrund af den praesenterede information anbefales fglgende fremgangsmetode under
udformning af FHIR-profiler for et kronisk patientforlgb:

1. Overvej inklusion og ekslusion af ressourceelementer

1.1 Lav en obligatorisk inklusion af alle elementer, der er relevante for det kroniske

patientforlgb
1.2 Lav en valgfri inklusion af alle elementer, der er relevant for sekundeert brug af

data

17



Gruppe 20gr10402 3. Metode

1.3 Lav en ekslusion af alle elementer, der ikke er relevante for hverken det kroniske
patientforlgb eller sekundzert brug af data
2. Anvend ngdvendig brug af extensions

2.1 Anvend kun extensions safremt der er identificeret informationer i det kroniske
patientforlgb, som ikke kan afdackkes i elementerne angivet i den valgte
basisressource

3. Anvend slicing hvis et element indeholder flere informationer til den pagacldende
ressource som profileres
4. Gennemga de tilstedeveerende invarianter for ressourceelementerne

3.2.4 Metode til Udformning af Terminologibindinger

En del af FHIR-profileringen [67] og openEHR arketypemodellering er regler omkring
brugen af terminologisystemer [69]. Ingen af de tre artikler [56, 58, 59] ggr brug af
terminologibindinger, men Buck et al. [58] fremhaever, at arketyper kan forbindes til kliniske
terminologisystemer [58].

En referenceterminologi kan benyttes til anvendelsen af terminologibindinger under FHIR-
profilering, for at understgtte kode- og terminologisystemer der benyttes i lokale kliniske
informationssystemer og telemedicinske lgsninger. Hertil veelges termer eller koder fra den
valgte referenceterminologi til de elementer, der kan veere relevant under udtraek af klinisk
data.

Som nzvnt i problemanalysen, kapitel 2 afsnit 2.2.1, er SNOMED CT og LOINC de
terminologisystemer, der oftest er benyttet i den identificerede litteratur [28-33, 35,
36, 43]. Begge terminologisystemer kan kategoriseres som referenceterminologier [32]. En
referenceterminologi kan defineres som "en terminologi hvor alle begrebsbetegnelser har
en definition der er formel og brugbar for maskiner, hvortil datasamling og -udtrasek
understgttes"[70]. Referenceterminologier er designet til at kunne udfgre en komplet og
ngjagtig repraesentation af viden indenfor et givent domeene [70]. Baseret pa dette kan
det antages, at brugen af en referenceterminologi kan gge den semantiske interoperabilitet
mellem systemer. Dette er tilfeeldet, da referenceterminologier antages at understgtte de
kode- og terminologisystemer, som anvendes i en telemedicinsk kontekst, safremt disse
anvendes til terminologibindinger.

Som det kan ses i litteraturen, identificeret gennem den strukturerede litteratursggning,
se bilag B, er det ikke kun de to naevnte terminologisystemer, der benyttes. For eksempel
benyttes der lokale koder i studiet af Rosenélv og Lundell [43]. Dette er ogsé tilfaeldet
i Danmark, hvor der benyttes Sundhedsveesenets Klassifikations System (SKS), som er
en samling af nationale klassifikationer, herunder den danske version af International
Classification of Diseases (ICD)-10 [71]. ICD-10 er et globalt kodesystem udarbejdet
af World Health Organization (WHO), hvorfor det antages at blive benyttet flere
steder internationalt. Ligeledes indikerer den identificerede litteratur, at flere forskellige
terminologisystemer kan anvendes internationalt [28, 29, 32, 33, 35|. Dette indikerer en
variation i brugen af kode- og terminologisystemer pa tveers af lande og organisationer,
hvilket kan skyldes forskellige fokusomrader for diverse kode- og terminologisystemer.
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P& baggrund af ovenstéende information anbefales folgende fremgangsmetode i forbindelse
med udformning af terminologibindinger:

1. Identificer information som skal udtreekkes til primeert og sekundeert brug

2. Identificer kode- og terminologisystemer der antages at blive benyttet til opsamling
af den identificerede information

3. Udveelg en referenceterminologi som understgtter de identificerede kode- og
terminologisystemer

3.1 Udveelg koder og/eller termer der er relevant til udformning af terminologibin-
dinger

Terminologibindinger kan medfgre en forgget semantisk interoperabilitet, da brugen af
en referenceterminologi under udformning af terminologibindinger, kan resulterer i en
feclles forstaelse af betydningen for elementerne i FHIR-profilen. Derved er der storre
sandsynlighed for, at data anvendes korrekt i bade primsere og sekundsere sammenhaenge.
Det pointeres at de potentielle fordele ved brugen af en referenceterminologi i forbindelse
med semantisk interoperabilitet ikke er en selvfglge. Til trods for at der ved brugen af
terminologibindinger er en forbedret sandsynlighed for en forgget feelles forstaelse af data,
vil der i nogle tilfeelde veere risiko for, at der forekommer misfortolkninger omkring data
pa tveaers af lokale systemer og forskellige organisationer.

I forbindelse med telemedicinske lgsninger hvor malinger er patientopsamlede, bgr dette
markeres. Ved at ggre dette med en referenceterminologi ggres det klart for samtlige
instanser, der er interesserede i data, at det pagsldende data er opsamlet i bestemte
raminer.

3.3 Metode til Evaluering af UGF-Metoden

Evalueringen af UGF-metoden havde til formal at kvalificere, hvorledes metoden kan
anvendes til udformning af systemgeneriske FHIR-profiler. Hertil blev der evalueret pa
den interne validitet og reliabilitet. Den interne validitet havde til formal at kvalificere
troveerdigheden af UGF-metoden som helhed samt metodeudviklingen, herunder hvorledes
det var meningsfuldt at udforme en metode [72]. Den interne reliabilitet havde til
formal at evaluere afprgvningen af hvert trin i UGF-metoden, for derved at kunne
udtrykke hvorledes UGF-metoden kan anvendes til udformning af systemgeneriske FHIR-
profiler [73]. Ydermere blev der udfert en praksistest, som havde til formal at vurdere
hvorvidt afprgvningen af UGF-metoden fgrte til FHIR-profiler, som overholdte FHIRs
specifikationer.

Det var ikke muligt at evaluere pa den eksterne validitet og reliabilitet i forbindelse
med evalueringen af UGF-metoden. Evaluering af den eksterne validitet ville kraeve
en ekstern afprgvning af UGF-metoden i forbindelse med andre kroniske patientforlgb
i en telemonitoreringskontekst, for derved at kvalificere hvorvidt UGF-metoden kan
benyttes til handtering af FHIRs fleksibilitet [72]. Den eksterne reliabilitet ville kraeve
en ekstern afprgvning af UGF-metoden i samme kontekst som afprgvningen af UGF-
metoden, for derved at kunne kvalificere reproducerbarheden af produktet som UGF-
metoden danner grundlag for. En evaluering af den eksterne reliabilitet kunne ogsa omfatte
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reproducerbarheden af selve UGF-metoden. Dette kunne give et indblik i troveerdigheden
af de opstillede trin og anbefalinger i UGF-metoden. |73]

I det fglgende preesenteres metoden for de forskellige dele af evalueringen, som havde til
formal at vurdere den interne validitet og reliabilitet samt praksistesten.

3.3.1 Metode til Evaluering af Metodeudvikling

Til evalueringen af metodeudviklingen blev det vurderet, hvorledes en trinvis metode
var meningsfuld, samt om en metode var en fornuftig made at handtere FHIRs hgje
fleksibilitet pa. Dette blev evalueret pa baggrund af anden workshop med TeleCare Nord
og workshoppen med it-arkitekten fra Region Midtjylland, se afsnit 3.1.2.

3.3.2 Metode til Evaluering af UGF-Metodens Afprgvning

Til evalueringen af UGF-metoden afprgvning, blev afprgvningen af de tre forste trin. Trin
fire blev ikke evalueret, da dette ville kreeve at virkeligt eller virkelighedsneert data var
tilgeengeligt. Yderligere ville det kraeve en opseetning af virkelighedsnaere systemer, der
kunne kommunikere data.

UGF-metodens fgrste trin blev evalueret pa baggrund af information identificeret gennem
anden workshop med TeleCare Nord samt workshoppen med it-arkitekten fra Region
Midtjylland. For at evaluere afprgvningen af UGF-metodens trin to og tre blev der udfgrt
en sammenligning af FHIR-profilerne udformet under afprgvningen af UGF-metoden og
FHIR-profilerne udviklet til FUT. Til trin to blev der udfgrt en evaluering af valget af
ressourcer under afprgvningen og i forbindelse med FHIR-profilerne udformet til FUT. Til
evaluering af trin tre blev der udfgrt en sammenligning af elementer i sekvivalente profiler
udformet under afprgvningen af UGF-metoden og til FUT. Det blev valgt at udforme
sammenligningen af FHIR-profilerne til trods for, at profilerne til FUT og profilerne
udformet under afprgvningen ikke var udarbejdet med samme formal. Hvor profilerne til
FUT er tilteenkt sygdomsgeneriske, er profilerne udformet under afprgvningen af UGF-
metoden tilteenkt at veere systemgeneriske. Det blev vurderet, at sammenligningen alligevel
kunne foretages, da profilerne er tilteenkt at skulle kunne benyttes samme sted. Det var
derfor relevant at undersgge hvilke potentielle forskelle og ligheder, der forekommer under
profilerne.

Metode til Sammenligning af FHIR-Profiler

Til sammenligningen af FHIR-profilerne blev profilerne, udformet af Region Midtjylland,
tilgeengeliggjort for projektgruppen gennem en mailkorrespondance med en it-arkitekten
fra Region Midtjylland.

Nar UGF-metoden fglges bliver der udelukkende udformet FHIR-profiler til én kronisk
sygdom. FHIR-profilerne til FUT er sygdomsgeneriske, hvorfor profilerne i stedet skal
understgtte flere kroniske sygdomme. Derudover er disse profiler udformet til at muligggre
datakommunikation under FUT.

Til at foretage sammenligningen blev der foretaget en vurdering af, hvilke profiler der var
zkvivalente med hinanden, og hvilke basisressourcer der blev anvendt. Dernaest blev der
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foretaget en sammenligning af hvert saet af profiler, der var vurderet til at veere sckvivalente,
og som havde samme basisressource. Herunder bestod sammenligningen i feelles til- og
fravalgte elementer, feelles kardinaliteter, slicede elementer, referencer til andre profiler
samt extensions.

Der blev ikke fokuseret pa delelementer under sammenligningen af profilerne. Dette
skyldtes, at til- og fravalg af delelementer ikke var inkluderet under samtlige elementer
i dokumentationen af FUT-profilerne.

3.3.3 Metode til Praksistest

Praksistesten blev udfgrt for at kunne undersgge hvorvidt FHIR-profilerne, udformet med
UGF-metoden, fulgte FHIRs specifikationer. Praksistesten blev udfgrt med en enkelt
FHIR-profil, udformet med UGF-metoden, da fremgangsmetoden ville veere ens, uanset
hvilken profil der implementeres.

Under denne test blev COPD_HeartRate profilen implementeret i HAPI FHIR, hvortil
der blev benyttet Netbeans som integrated development environment (IDE) samt en HAPI
FHIR testserver, UHN_HAPI Server (STU3 FHIR).

HAPI FHIR biblioteket er en javaimplementering af FHIRs specifikationen. Det er muligt
at finde samtlige 'get’ og ’set’ funktioner, hvortil det er muligt at udforme en profil baseret
pa en FHIR ressource. [74]
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Afprevning aft
UGF-Metoden

I dette kapitel preesenteres det hvordan de fire trin i UGF-metoden, se kapitel 3 afsnit 3.2,
er implementeret. UGF-metoden blev afprgvet ved at fglge de preesenterede anbefalinger.

Afprgvningen af UGF-metoden foretages med udgangpunkt i KOL som kronisk
patientforlgb. Derudover tages der udgangspunkt i det nationale projekt, FUT, som
omhandler telemonitorering af KOL-patienter. I skrivende stund er FUT-projekt fortsat
under udvikling, hvorfor det kroniske patientforlgb primeert vil blive identificeret ud fra
TeleCare Nord. Dette skyldes, at TeleCare Nord er en veletableret driftsorganisation til
telemonitorering i praksis, og at FUT er baseret pa TeleCare Nords erfaringer. Derfor
antages det, at et kronisk patientforlgb som identificeres gennem TeleCare Nord vil veere
forholdsvis usendret i forbindelse med FUT. Pa baggrund af dette fokuseres der pa den
nuveerende telemedicinske lgsning, som TeleCare udbyder til KOL-patienter. Gennem det
eksterne samarbejde har der vaeret adgang til informationer vedrgrende implementeringen
af lgsningen samt tilhgrende brugergraenseflader. Safremt det er identificeret at vaere kendt
at blive anderledes i FUT, er der taget hgjde for dette i forbindelse med afprgvningen.
Ved at fglge UGF-metoden blev FHIR-profilerne udviklet med dette udgangspunkt pa
trods af, at der er udarbejdet FHIR-profiler af Region Midtjylland i forbindelse med FUT-
projektet. Dette skyldes, at profilerne udarbejdet af Region Midtjylland er udformet med
det formal at veere sygdomsgeneriske, hvorimod profilerne der udformes ved anvendelse af
UGF-metoden, bliver udarbejdet til at veere systemgeneriske. Sygdomsgeneriske profiler
er en fordel for FUT-projektet, safremt den telemedicinske lgsning skal udbredes til flere
sygdomsomrader. En fordel ved systemgeneriske profiler er, at brugen af disse vil tillade
kommunikation af det telemedicinske data pa tveers af flere systemer. Derved vil data
ikke kun veere tilgeengelig gennem FUT-brugergraensefladerne eller Sundhed.dk, hvilket er
tileeldet pa nuveerende tidspunkt.

4.1 Identificering af Kronisk Patientforlgb

I UGF-metodens fgrste trin, se kapitel 3 afsnit 3.2.1, angives det hvordan relevante
informationer vedrgrende det kroniske patientforlgb kan identificeres. I Region Nordjylland
handterer TeleCare Nord telemonitorering af KOL-patienter, hvortil der er udgivet flere
vejledninger til bade patient og pargrende samt praktiserende leege, kommune og hospital
[75-77]. P& baggrund af dette vurderes det ikke ngdvendigt at udfgre hverken kvalitative
indsamlingsmetoder eller undersgge kliniske behandlingsvejledninger for at identificere
patientforlgbet. I stedet er det muligt at undersgge patientforlgbet i en telemedicinsk
kontekst gennem de forskellige vejledninger udgivet af TeleCare Nord til den telemedicinske
lgsning samt gennem det eksterne samarbejde. Det udleverede telekit, se bilag C afsnit
C.1, blev undersggt med henblik pa at identificere hvilke objektive malinger der foretages
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af KOL-patienterne. Spgrgeskemaer og tilhgrende spgrgsmal til et KOL-patientforlgb er
identificeret gennem en skriftlig korrespondance med en projektleder fra TeleCare Nord.

Ifplge UGF-metoden er det ngdvendigt at undersgge hvilke aktgrer, der er relevante under
det kroniske patientforlgb. Denne information er ligeledes identificeret gennem diverse
vejledninger udgivet af TeleCare Nord samt gennem anden workshop med TeleCare Nord,
se bilag C afsnit C.3. Kommunikationen blandt de identificerede aktgrer kan ses i bilag C
figur C.1.

Gennem en mailkorrespondance med en projektleder fra TeleCare Nord er der blevet
tilgeengeligtgjort udvalgte brugergreenseflader, hvorfra det har veeret muligt at undersgge,
hvilken demografisk information der opbevares om henholdsvis patienten og det

monitorerende sundhedspersonale.

Identificeret Kronisk Patientforlgb

Figur 4.1 illusterer et identificeret KOL-patientforlgb, som er baseret pé information
indhentet gennem TeleCare Nords vejledninger til den telemedicinske lgsning [75-77]. Den
rgde kasse illustrerer interaktionen mellem en patient og borgerlgsningen, borgerlgsning-
og medarbejderlgsning samt medarbejderlgsningen og Care Teamet. Et Care Team er
identificeret som veerende den monitorerende instans, som inkluderer monitorerende
sundhedspersonale fra enten et hospital eller en kommune. De bla kasser illustrerer borger-
og medarbejderlgsningen, som indgar i den telemedicinske lgsning. Elementerne som indgér
i borgerlgsningen er beskrevet i bilag C afsnit C.1. Medarbejderlgsningen bestar af en
brugergraenseflade, hvor det er muligt for et Care Team at se malinger for en patient
samt interagere med patienten. Monitorerende sundhedspersonale, der er tilknyttet et
Care Team, kan udelukkende se informationer omkring patienter, der er tilknyttet det
pageldende Care Team.

Da fokusomradet for problemformuleringen er at gge interoperabiliteten mellem teleme-
dicinske lgsninger og kliniske informationssystemer, saledes telemedicinsk data kan gen-
bruges, fokuseres der pa informationerne i den rgde kasse. Hertil er der ikke fokus pa
konsultationer og anden interaktion mellem en patient og det monitorerende sundheds-
personale. Det er identificeret, at der udveksles data og foretages kommunikation gennem
medarbejder- og borgerlgsningen. Eftersom der udelukkende er fokus pa telemonitoring,
er det kun udveksling af de subjektive og objektive mélinger mellem de to lgsninger, der
illustreres pa figuren.

De gule kasser illustrerer aktgrer, som er identificeret til at udggre en aktiv rolle i
forbindelse med KOL-patientforlgbet. Til trods for dette er det udelukkende Care Team,
som veelges til profilering, da det kun er den rgde kasse, der fokuseres pa.

Som det er indikeret af figur 4.1, er der en interaktion mellem driftsorganisationen og
den rgde kasse. Dette illustrerer den daglige drift, som TeleCare Nord varetager i det
nordjyske udbud af den telemedicinske lgsning. P4 figuren er det indikeret, at praktiserende
laege og hospital har adgang til de objektive malinger gennem Sundhed.dk [78]. Patientens
pargrende kan ogsa have adgang til en patients data, safremt dette findes relevant [79].
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Drifts-
organisation

Telemedicinske Lgsning

Borgerlgsning
Obﬂjgktive » Sundhed.dk
Malinger
Patient )
Subjektve | | | [ [T
Malinger H
Praktiserende Hospital Pargrende
Leege

Medarbejder-

Care Team — > .
lgsning

Figur 4.1. Figuren viser et overblik over et KOL-patientforlgb i en telemonitoreringskontekst. Den

rgde kasse markerer den telemedicinske lgsning til KOL-patienter, samt interaktioner
der foregar i forbindelse med denne. Dertil er der interaktioner med et Care Team
og med en patient. Under den bla kasse, som repraesentere borgerlgsningen, ses bade
en grgn og en lysergd kasse. Den grgnne kasse repraesenterer objektive malinger, hvor
den lydergde kasse repraesenterer subjektive malinger. Der er en interaktion mellem
borgerlgsningen og patienten, hvilket er illustreret med en pil. Den anden bla kasse
illustrerer, at der er en medarbejderlgsning, hvortil der er en interaktion med et Care
Team. Denne interaktion er illustreret med en pil. Udenfor den rgde kasse ses det, at
de objektive malinger indsendes til Sundhed.dk, hvor forskellige instanser har adgang.
Pargrende kan i nogle tilfeelde have adgang til data gennem Sundhed.dk, hvilket er
markeret med en stiplet linje. De gule kasser repraesentere instanser, som handterer
patientens behandlingsforlgb samt driften af den telemedicinske lgsning.

De identificerede patientinformationer er opdelt i objektive og subjektive malinger i det

fglgende:

Objektive Malinger:

e Blodtryk

— Systolisk blodtryk (mmHg)
— Diastolisk blodtryk (mmHg)

e Puls (spm)

— Malt af blodtrykscuff
— MAlt af saturationsmaéler

e Iltmeetning (SpO2%)
e Vaegtmaling (kg)

Subjektive Malinger:

Af subjektive malinger er der to spgrgeskemaer. Det ene udfgres i forbindelse med

blodtryks- og iltmaetningsmalingen, og henvises fremadrette til som KOL-spgrgeskemaet.

Figur 4.2 viser et overblik over hvilke spgrgsmal, der er inkluderet i KOL-spgrgeskemaet.

Det andet spgrgeskema udfgres enkeltstaende, og omtales fremadrettet som rejse-seette-

sig testen. Testen gar ud pa, at en KOL-patient skal rejse sig fra og seette sig pa samme

stol gentagende i 30 sekunder. Nar de 30 sekunder er gaet, skal KOL-patienten indtaste

antal gange, det var muligt at rejse og satte sig pa de 30 sekunder. Dernaest fglger et

sporgsmal om, hvordan testen blev udfgrt; uden heender, med hsenderne pa larene, eller

med haenderne pa armleaenet.
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Figur 4.2. Figuren viser spgrgsmal, der gives af TeleCare Nord til KOL-patienter i forbindelse
med telemonitorering, samt sekvensen de stilles i.
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Aktgrer:
Aktive aktgrer i forbindelse med KOL-patientforlgbet i en telemonitoreringskontekst er

identificeret som veerende:

e Patient
e Monitorerende sundhedspersonale

— Disse er oftest tilknyttet et Care Team
e Care Team

— Disse er enten registreret under en kommune eller et hospital

4.2 Udvelgelse af FHIR-Ressourcer

I afsnit 4.1 blev der identificeret aktgrer, malinger og spgrgeskemaer som en del af KOL-
patientforlgbet i en telemonitoreringskontekst.

FHIRs tilgengelige ressourcer blev gennemgaet med henblik pa at afspejle den
identificerede information i det kroniske patientforlgb. I UGF-metoden er ressourcerne
Patient, Practitioner, Organization, Observation, Questionnaire og QuestionnaireResponse
blevet anbefalet, hvorfor indholdet af disse ressourcer, samt HL7 Internationals beskrivelse
heraf, undersgges i forhold til brugbarheden til at repraesentere de identificerede
informationer.

Valgte FHIR-Ressourcer:
Fglgende ressourcer er blevet valgt:

e Patient
Practitioner
Organization
Observation
Questionnaire

QuestionnaireResponse

Ressourcen Patient er valgt til at profilere en KOL-patient som telemonitoreres. Ressourcen
Practitioner er valgt til at profilere sundhedspersonale, som monitorerer KOL-patienterne.

Ressourcen Organization skal benyttes til at profilere et Care Team. Det er valgt at
benytte ressourcen Organization fremfor CareTeam, som ogsa ville veere brugbar. Begge
basisressourcer benyttes til at repraesentere en gruppe eller organisation af mennesker.
CareTeam ressourcen repraesenterer instanser, som enten er en del af koordinationen af
pleje eller udgver plejen. Organization ressourcen repraesenterer i stedet instanser, som er
grupperet med det forméal at udgve en bestemt og samlet handling. Begge basisressourcer
er derved vurderet til at kunne afdeekke et Care Teams funktion. Basisressourcen
Organization er valgt, da denne har et hgjere modningsniveau end CareTeam, hvilket
stemmer overens med anbefalingen listet i kapitel 3 afsnit 3.2.

Patientens objektive malinger kan profileres ved brug af ressourcen Observation.
Til at repreesentere de subjektive malinger profileres ressourcerne Questionnaire og
QuestionnaireResponse. Disse er valgt for at kunne repraesentere bade spgrgsmal og
svarerne hertil.
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4.3 Udformning af FHIR-Profiler

De ressourcer der er udvalgt i afsnit 4.2 skal profileres, saledes de er tilpasset det identifice-
rede KOL-patientforlgb. Til udformning af FHIR-profilerne benyttes profileringsveerktgjet
Forge til FHIR STU3. Forge er valgt, da dette er det officielle profil redigeringsveerktgj
[80]. Valget om brugen af FHIR STU3 i stedet for den nyere version, Release 4, er for at
sikre, at Forge er fuldt opdateret i forhold til standarden.

I det fplgende fremgar overvejelserne for profileringen af hver enkelte ressource, der er
valgt. I de tilfeelde hvor der er udformet flere profiler af samme basisressource, eksempelvis
ved Observation, er de felles beslutninger for profilerne praesenteret i samme tabel.
Beslutninger, der er taget specifikt til den enkelte profil, fremgar i egen tabel i et afsnit
under basisressourcens navn. En del af profileringen foregar gennem til- og fravalg af
diverse elementer i en ressource. I dette kapitel er der udelukkende fokus pa tilvalg af
elementer. Disse elementer vil i det fglgende blive omtalt som elementer, som har tilhgrende
delelementer. Alle fravalg af elementer, samt til- og fravalg af delelementer, der er foretaget
under profileringerne fremgar i bilag G, H, I, J, K og L. For bade elementer og tilhgrende
delelementer er der yderligere fokus pé slicing, referencer og kardinaliteter.

I tabel 4.1 ses et overblik over hvilke profiler, der udformes for de udvalgte ressourcer.
Herunder er der angivet navnet pa profilen, samt hvad der profileres. I de fglgende afsnit
vil navnet p& profilen blive anvendt ved henvisning til en bestemt profil. Alle profiler
fremgar som diagrammer i bilag M. Herunder ses inkluderede elementer, delelementer og
tilhgrende kardinaliteter. Yderligere ses elementernes datatyper samt paforte koder.

Tabel 4.1. Tabellen viser et overblik over navne pad FHIR-profiler udformet ud fra diverse

ressourcer.
Ressource Hvad profileres? | Navn pa profilen
Patient KOL-patient COPD_ Patient
Monit d
Practitioner ORITOTETende COPD _ Clinician
sundhedspersonale -
Organization Care Team COPD _CareTeam
Puls COPD _HeartRate
) Blodtryk COPD _ BloodPressure
Observation rTT—"
Mg COPD_BW_0S
Puls - -
. ) KOL-spgrgeskema | COPD _TeleQuestionnaire
Questionnaire Rei o
CIRETSEeTsIs COPD _ SitToStandQuestionnaire
testen -
KOL-s sk
. ) sporgeskema COPD _ TeleQuestionnaireResponse
QuestionnaireResponse | svar
Rejse-saette-si
cpsemsatiesis COPD _ SitToStandQuestionnaireResponse
testen svar
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4.3.1 F=lles Retningslinjer under Profilering

Der blev nedsat feelles retningslinjer for profileringen af FHIR-ressourcerne til det
identificerede kroniske patientforlgb. Hvert element og delelement er vurderet ud fra det
identificerede kroniske patientforlgb, se afsnit 4.1, samt eventuelle retningslinjer fra HL7
International. Dette skulle sikre, at alle relevante elementer er medtaget i profilerne.

Ved slicing tilfgjes der en regel for, hvorvidt hver slicing er henholdsvis "open’, ’closed’
eller "openAtEnd’. Dette indikerer, hvorvidt det er muligt at tilfgje yderligere slices til
en profil. "open’ indikerer, at flere slices kan tilfgjes, "closed’ indikerer, at der ikke kan
tilfgjes yderligere slices, hvor 'openAtEnd’ indikerer, at der kan tilfgjes yderligere slices i
slutningen af listen til det pagaldende element. Det veelges, at reglen som udgangspunkt
skal veere sat til "closed’, da fleksibiliteten vurderes til at blive gget safremt andet er valgt.
I tilfeelde af at der forekommer sendringer omkring denne regel, vil dette fremga.

Under profileringen af FHIR-ressourcer, skal det for hvert element markeres, hvorvidt
elementet er *Is-Modifier’ eller * Must-Support’. Hvis et element markeres som ’Is-Modifier’
= true, betyder dette, at veerdien for elementet kan sendre forstéelsen af elementet selv
eller forstaelsen af hele ressourcen. Safremt et element er 'Is-Modifier’ er det angivet af
HL7 International, at der enten skal veere en minimum kardinalitet pa 1, eller at der skal
seettes en defaultveerdi. Yderligere skal det klarggres, hvorfor elementet er valgt som en
'Is-Modifier’. |81]. Hvis et element veelges som ’Must-Support’ betyder det, at elementet
skal veere indeholdt pa en betydningsfuld méade i ressourcen. [81] Som udgangspunkt er
hverken ’Is-Modifier’ eller > Must-Support’ valgt under denne afprgvning.

4.3.2 Patient

I afsnit 4.2 blev det valgt, at ressourcen Patient skal profileres i forhold til de informationer,
der er identificeret i afsnit 4.1 omkring patientens demografiske informationer.

Under profileringen af COPD _Patient profilen er der udfgrt nogle fravalg af elementer,
hvilket er praesenteret i bilag G tabel G.1. Udover disse fravalg er der under profileringen
foretaget tilvalg, der er praesenteret med tilhgrende begrundelse i tabel 4.2. Tabellen
er inddelt i kategorierne "kardinalitet (1..1)", kardinalitet "(1..*)", "kardinalitet (0..1)",
"kardinalitet (0..*)"og "slicing", da det er disse omrader, der er truffet valg omkring. Til-
og fravalgte delelementer for elementerne inkluderet i COPD _Patient profilen, kan ses i
bilag G tabel G.2 og tabel G.3. I bilag M figur M.1 og M.2 kan profilen for ressourcen
Patient findes.

Som identifikator kan der med fordel benyttes Centrale Personregister (CPR)-nummer i
en dansk sammenhaeng. Dette er med den antagelse, at alle patienter der far udleveret et
telekit i Danmark, har et CPR-nummer. I tilfsclde af at der profileres en situation, hvor
der ikke er en identifikator som CPR-nummeret, eller at det ikke er sikkert, alle patienter
har tildelt denne identifikator, kan elementet identifier slices. Hvis dette eksempelvis var
tilfeeldet 1 Danmark, og der var usikkerhed omkring, hvorvidt alle de telemonitorerede
KOL-patienter havde et tilknyttet CPR-nummer, kunne slicing anvendes. Hertil ville der
skulle udformes et slice for et CPR-nummer og en midlertidig identifikator. Begge slices
skulle have en kardinalitet pa (0..1), hvor selve identifier elementet skulle veere (1..1) for
at sikre, at der blev valgt ét slice.
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I forbindelse med slicing er der i COPD _Patient profilen en afvigelse fra den generelle
tilgang, som beskrevet i afsnit 4.3.1. Under elementet contact skal det veere muligt at
tilfgje yderligere slices, safremt der gnskes flere kontaktpersoner end to. Derfor vil reglen
hertil blive sat til 'openAtEnd’ i stedet for "closed’.

Safremt det gnskes at generalPractitioner elementet skal tilveelges, er det ngdvendigt at
udforme en profil for henholdvis praktiserende leege og leegepraksis.

Tabel 4.2. Tabellen viser et overblik over de forskellige valg, samt begrundelser heraf, der er
foretaget under profileringen af COPD _Patient profilen.
Valg Element Begrundelse

1. Dette er ngdvendigt for at kunne adskille de individuelle
patienter. Ligeledes er det brugbart under dataudtraek.

2. Elementet er valgt, saledes det er muligt for sundheds-
personale at se, hvorvidt patienten er aktiv og méalinger kan
forventes. Yderligere er elementet en ’Is-Modifier .

3. Elementet er tilvalgt, da det findes ngdvendigt safremt
patienten skal kontaktes af sundhedspersonale. Ligeledes kan

det veere relevant, hvis sundhedspersonalet skal benytte en

1. identifier . . . ) )
o acti mere sigende adskillelse af patienterne end identifier elementet.
. active
o 4. Patientens adresse kan veere relevant, safremt der
Kardinalitet (1..1) | 3. name .
4 add forekommer et tidspunkt, hvor der skal foretages besgg af
. address
) o sundhedspersonale eller personale hyret af driftsorganisationen
5. managingOrganization

til for eksempel at aflevere telemonitoreringsudstyret.
Kardinaliteten er valgt til (1..1), da en person kun kan have én
adresse.

5. Dette element findes ngdvendigt, da informationen kan veere
behjeaelpelig for sundhedspersonalet i forhold til, hvem der er
ansvarlig overfor data, og derved skal kontaktes ved spgrgsmal
eller kommentarer. Kardinaliteten er (1..1), da en patient kun er
tilknyttet ét Care Team.

1. Elementet indeholder patientens kontaktoplysninger,
hvilket er ngdvendigt, hvis der skal foretages opkald eller
lignende i forbindelse med behandlingen. Patienten kan
have mere end én kontaktoplysning. Det kan antages
Kardinalitet (1..%) L telecom at minimum én kan angives.
2. contact 2. Elementet indeholder de(n) pargrendes oplysninger, hvilket
er ngdvendigt i tilfeelde af ngdsituationer, eller at patienten ikke
selv kan kontaktes. Det antage, at en patient kan have mere end

én registreret pargrende.

Dette er sat som et valgfrit element, da det kan erstattes,
safremt det angives, at hvis elementet active = 0, s& er
Kardinalitet (0..1) | deceased patienten afdgd. Hvis ikke dette er tilfseldet, kan deceased
veere relevant, s sundhedspersonalet kan vurdere, hvorvidt

der kommer nye malinger fra patienten.

1. Denne er valgt som valgfri, da den ikke antages som
en ngdvendighed, men kan veere relevant i forhold til

bestemte malinger.
o % 1. gender N
Kardinalitet (0..%) o 2. Dette element kan veere relevant safremt det gnskes at
2. generalPractitioner . . . . .
veere muligt at se, hvilken praksisleege patienten er tilknyttet.

Det er muligt at patienten er tilknyttet et leegehus med flere

praktiserende leeger, hvorfor kardinaliteten er (0..%).
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Valg Element | Begrundelse

1. Der slices for at der kan angives mobil- og telefonnummer og email. Den valgte
diskriminator er det pagaeldende telekommunikationssystem, 'system’; hvorved det
indikeres, om det er en telefon eller en email, da denne vil veere forskellig.
Kardinaliteten for hvert slice er (0..1), da patienten ikke ngdvendigvis ejer alle medier,
der er angivet.

2. Elementet er valgt slicet for at kunne veelge mellem to kgn. Safremt flere

1. telecom | understottes, skal endnu et slice tilfgjes. Diskriminatoren er valgt til at veere
Slicing | 2. gender | ’id’, som er den eneste mulighed. Kardinaliteten for hvert slice er (0..1), da der

3. contact | kun skal veelges et enkelt ken.

3. Der slices for at give muligheden for mere end en enkelt kontaktperson.
Diskriminatoren seettes til at veere 'id’ for hvert slice, da der ikke angives yderligere
diskriminatorer. Kardinaliteten for det forste slice er (1..1), sledes minimum én
kontaktperson veelges. Kardinaliteten pa det andet slice er (0..1), da der ikke
ngdvendigvis er mere end én kontaktperson. Slicing reglen er sat til openAtEnd’ i

stedet for ’closed’.

4.3.3 Practitioner

Ud fra afsnit 3.2.2 er det ressourcen Practitioner, der benyttes til at profilere det mo-
nitorerende sundhedspersonale, der er identificeret som en del af telemonitoreringen af
KOL-patienterne under det pagaseldende patientforlgb. Da der i det identificerede patient-
forlgb ikke skelnes mellem stillingsbetegnelsen for det monitorerende sundhedspersonale,
er det valgt at profilere en enkelt profil, som omfatter alt sundhedspersonale, som er vur-
deret kvalificeret til opgaven. Hertil vil monitorerende sundhedspersonale i det fglgende
blive omtalt som klinikere. Under profileringen er der taget nogle fravalg af elementer.
Disse fravalg med tilhgrende begrundelse kan ses i bilag H tabel H.1. Udover disse fravalg
er der taget nogle tilvalg under profileringen, som kan ses i tabel 4.3. Tabellen er inddelt
i kategorierne "kardinalitet (1..1)", "kardinalitet (1..*)"og "slicing", da det er disse omréa-
der, der er truffet valg omkring. Til- og fravalgte delelementer for elementerne inkluderet
i COPD _Clinician profilen, kan ses i bilag H tabel H.2 og tabel H.3. Den resulterende
FHIR-profil for ressourcen Practitioner, fremgér af bilag M figur M.3.

I forbindelse med slicing af elementet telecom er der udformet slices for henholdsvis email,
telefonnummer og mobilnummer. Kardinaliteten for bade email slicet og mobilnummer
slicet er sat til (1..1), da det er forventeligt, at alle klinikere har disse kontaktoplysninger.
Safremt en email ikke findes, kan der indsaettes en arbejdsemail. Slicet telefonnummer har
faet kardinaliteten (0..1), da det ikke er forventeligt, at alle klinikere har en telefon udover
en mobiltelefon.

I Danmark har alle sundhedspersoner et autorisations id. Dette anbefales derfor som
identifikator i forbindelse med profilering af COPD _Clinician profilen. Dette id kan
anvendes i forbindelse med identificering af stillingsbetegnelse, hvorfor dette ogsa antages
at kunne identificere, om eksempelvis en sygeplejerske er tilknyttet et hospital eller en
kommune. [82] Safremt der i andre lande ikke anvendes et lignende id til identificering
af klinikere, anbefales det, at der udformes en profil pa4 baggrund af basisressourcen
PractitionerRole, som kan handtere dette i stedet.
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Tabel 4.3. Tabellen viser et overblik over de forskellige valg, samt begrundelser heraf, der er
foretaget under profileringen af COPD _Clinician profilen

Valg Element Begrundelse

1. Dette er ngdvendigt for at kunne adskille de individuelle
klinikere, samt for at afggre hvilke klinikere der har afgang
Kardinalitet (1.1) 1. identifier | til hvilke patienter.. | |

2. name 2. Dette er et laeseligt navn udover identifier elementet, der
optages og gemmes, og kan veere brugbart saledes at

patienten ved hvem der er tilknyttet.

Det forventes, at minimum én kontaktoplysning er angivet.
Kardinalitet (1..%) | telecom Der forventes at veere tilknyttet mere end én

kontaktoplysning til en kliniker.

Elementet er blevet slicet, saledes at der kan indskrives
flere typer af kontaktoplysninger.

Den valgte diskriminator er det pagseldende telekommuni-
kationssystem, system, hvorved det indikeres, om det er en
Slicing telecom telefon eller en email, da denne vil veere forskellig.
Kardinaliteten for slices omkring email og mobilnummer er
(1..1), da disse oplysninger forventes registreret.

Kardinaliteten pa slicet vedrgrende telefonnummer

er (0..1), da dette ikke ngdvendigvis registreres.

4.3.4 Organization

Under det identificerede kroniske patientforlgb ses det, at de involverede aktgrer som
monitorerer KOL-patienterne er tilknyttet et Care Team. Hvert Care Team hgrer under
en kommune eller et hospital, og har kapacitet til monitorering af cirka 50 patienter. Det
er forventet, at der til hvert Care Team er et id, som adskiller disse fra hinandenm hvilket
forventes handteret gennem en identifikator tildelt gennem det lokale system.

Under profileringen af COPD _CareTeam profilen er der udfgrt nogle fravalg af elementer,
hvilket er praesenteret i bilag I tabel I.1. Udover disse fravalg er der under profileringen
foretaget tilvalg, der er praesenteret med tilhgrende begrundelse i tabel 4.4. Tabellen er
inddelt i kategorierne "kardinalitet (1..1)", "kardinalitet (1..*)", "kardinalitet (0..1)"og
"slicing", da det er disse omrader, der er truffet valg omkring. Til- og fravalgte delelementer
for elementerne inkluderet i COPD CareTeam profilen, kan ses i bilag I tabel 1.2 og tabel
[.3. I bilag M figur M.4 kan profilen for ressourcen Organization findes.
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Tabel 4.4. Tabellen viser et overblik over de forskellige valg, samt begrundelser heraf, der er
foretaget under profileringen af COPD _CareTeam profilen.

Kardinalitet Valg Element
1. Elementet er ngdvendigt for at kunne adskille de

forskellige Care Teams fra hinanden.

2. active blev angivet som obligatorisk for rent administrativt

1. identifier | at vide, om et Care Team er aktivt, og dermed har tilknyttede

2. active KOL-patienter. Derudover er elementet en ’Is-Modifier’.
Kardinalitet (1..1) P . f

3. type 3. Denne er pakraevet for at angive, at det er et Care Team.

4. address 4. Adressen for en organisation kan anses som en kontakt-

oplysning vedrgrende organisationen, som kan veere relevant.
Derudover vil der kun vaere en enkelt adresse for et

Care Team, hvorfor kardinaliteten er (1..1).

Elementet indeholder kontaktoplysningerne vedrgrende

Care Teamet, som er ngdvendige, hvis der skal tages kontakt.
Kardinalitet (1..*%) | telecom 0 & &
Det kan forventes, at et Care Team har flere kontakt-

oplysninger, hvilket er grunden til den valgte kardinalitet.

Det er vurderet, at det vil fremga af den valgte identifikator,
L hvilket Care Team der er tale om. Safremt et laeseligt navn

Kardinalitet (0..1) | name )
onskes, skal dette veere en mulighed, hvorfor elementet er sat

til at veere valgfrit.

Det er valgt at foretage slicing i forbindelse med elementet,
for at der kan angives bade et telefonnummer og en email.
Den valgte diskriminator er det pagseldende telekommuni-
kationssystem, system, hvorved det indikeres, om det er en
Slicing telecom telefon eller en email, da denne vil veere forskellig.
Kardinaliteten for hvert slice er angivet som (1..1), da det
er vurderet at en organisation har begge disse kontakt-

oplysninger, og begge bgr angives for at tillade kontakt pa

flere mader.

4.3.5 Observation

Ressourcen Observation anvendes til profilering af blodtryk, puls, iltmaetning og
veegt, da disse er de identificerede objektive maélinger, som udfgres i forbindelse med
det identificerede kroniske patientforlgb. Ved profilering af struktureret data, hvortil
ressourcen Observation benyttes, er det angivet af HL7 International, at profilen skal
veere 1 overensstemmelse med profilen VitalSigns. VitalSigns profilen indeholder nogle
forventninger, der er sat til ressourcen Observation i forbindelse med optagelse, sggning
og indhentning af vitalparametre, hvorunder blodtryk, veegt, iltmeetning og puls indgar
[83]. Der er derfor draget inspiration fra VitalSign profilen. Under afprgvningen blev
det identificeret, at til- og fravalg af elementer og tilhgrende delelementer var ens for
henholdsvis veegt- og iltmaetningsmalingen. Derfor er det valgt udelukkende at udforme en
enkelt profil, COPD_ BW OS; til at afdeckke disse malinger. Da der foretages specifikke
tilvalg af elementer i forbindelse med profileringen af malingerne af blodtryk og puls, er
der udformet individuelle profiler til at afdasekke dette.

I tabel 4.5 er de feelles tilvalgte elementer for de tre Observation profiler, angivet med

33



Gruppe 20gr10402 4. Afprgvning af UGF-Metoden

tilhgrende begrundelse for hvert element. Tabellen er inddelt i kategorierne "kardinalitet
(1..1)", "kardinalitet (1..*)"og "slicing", da det er disse omrader, der er truffet valg
omkring. Alle fravalg for de tre Observation profiler med tilhgrende begrundelse, fremgar
af bilag J tabel J.1. Feelles til- og fravalgte delelementer for elementerne inkluderet i de
tre profiler, som har basisressourcen Observation, kan ses i bilag J tabel J.2 og tabel J.3.
Der er angivet underafsnit, som uddyber valg, der er foretaget specifikt for hver af de tre
profiler.

Tabel 4.5. Tabellen viser et overblik over de forskellige valg, samt begrundelser heraf, der
er foretaget under profileringen af de tre Observation profiler; COPD_ BW OS,
COPD _ BloodPressure og COPD HeartRate.

Valg Element Begrundelse

1+2. Ifplge HL7 International skal elementerne status

og category inkluderes under profilering af vitale
parametre. status er en ’Is-Modifier’.

3. Dette element er pakraevet for at muligggre udtrack
af alle instanser af den specifikke maling. Der vealges

en kode eller et term fra et kode-eller terminologisystem.
. status *Elementet er slicet i forbindelse med COPD _BW _OS.
. category | 4. subject er pakreevet for at kunne henvise til, hvem der
Kardinalitet (1..1) code* har opsamlet mélingen. Kardinaliteten er valgt som (1..1),

. subject da én maling kun tilhgrer én patient.

O W N

. value* 5. Dette element er pakraevet for at undga tomme reekker

i datasaettet. Under elementet er "quantity’ og ’dateTime’
valgt. 'quantity’ er valgt, da denne ifplge HL7 International
skal inkluderes ved profilering af vitale parametre. *dateTime’
er inkluderet som tidsstempel, saledes at det vides hvornar
malingen er foretaget. *Dette er handteret under elementet

component i COPD _ BloodPressure profilen.

L Elementet er obligatorisk, da det er vigtigt at kunne henvise
Kardinalitet (1..%) | performer o )
til hvilke aktgrer, der har ansvar for malingen.

Der slices for at kunne referer til

COPD _ Patient, COPD _ Clinician og COPD_ CareTeam.
Diskriminatoren er valgt til at veere 'id’, da denne altid

vil veere unik og kan adskille referencerne.

Kardinaliteten er (1..1) for de slices, som indeholder
referencen til COPD _Patient og COPD CareTeam, da disse

altid vil have ansvar for malingerne.

Slicing performer

Kardinaliteten er (0..1) for slicet, som indeholder
referencen til COPD _Clinician, safremt andre aktgrer end

Care Teamet skal have adgang til malingen.

COPD_BW_OS

Til profilering af COPD_BW OS profilen blev elementet code slicet. Det er angivet i
tabel 4.6, hvorfor elementet er slicet. Den resulterende COPD BW OS profil fremgar af
bilag M figur M.5.
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Tabel 4.6. Tabellen viser et overblik over det specifikke valg, samt begrundelser heraf, der er
foretaget under profileringen af COPD_BW _OS.

Valg Element | Begrundelse

Elementet er slicet for at understgtte, at profilen kan afdeekke malinger for
henholdsvis iltmaetning og veegt.

Diskriminatoren er valgt til at veere coding.code, da det derved er muligt at
adskille de to slices ud fra de pasatte kode eller termer fra det valgte

Slicing | code kode- eller terminologisystem. Disse koder eller termer vil veere forskellige,

da de repraesentere den individuelle méling. Derfor kan denne benyttes som
diskriminator.

Kardinaliteten for hvert slice er (0..1). Derved vil der altid blive valgt ét af de

to slices.

COPD _BloodPressure

Til profilering af COPD _ BloodPressure profilen blev elementet component anvendt i stedet
for value, som i de resterende Observation profiler. Det er angivet i tabel 4.7, hvordan og
hvorfor component er handteret i COPD _BloodPressure profilen. COPD _BloodPressure
profilen er praesenteret i bilag M figur M.6.

Tabel 4.7. Tabellen viser et overblik over de specifikke valg, samt begrundelser heraf, der er
foretaget under profileringen af COPD _BloodPressure.

Valg Element | Begrundelse

Elementet er obligatorisk, da en blodtryksmaéling bestar
Kardinalitet (1..1) | component | af bade en systolisk og en diastolisk méaling. Dette kan

handteres af elementet component.

Der slices for at kunne tillade en opsamling af bade

en systolisk og diastolisk blodtryksmaling.

Diskriminatoren er valgt til component.code.coding.code, da
o denne referer til koden fra det valgte kode- eller termino-
Slicing component ] ) ) ) )
logisystem for henholdsvis systolisk og diastolisk blodtryk.
Kardinaliteten for hvert slice er angivet som (1..1), da bade
den systoliske og diastoliske blodtryksmaling skal udfyldes

for at kunne opnéa en fyldestggrende blodtryksmaling.

COPD_HeartRate

Til profilering af COPD HeartRate profilen blev elementet method anvendt i forbindelse
med malingens opsamlingsmetode. Det er praesenteret i tabel 4.8 hvorledes dette er
profileret, med tilhgrende begrundelse. Den resulterende COPD _HeartRate profil kan ses
i bilag M figur M.7.

35



Gruppe 20gr10402 4. Afprgvning af UGF-Metoden

Tabel 4.8. Tabellen viser et overblik over de specifikke valg, samt begrundelser heraf, der er
foretaget under profileringen af COPD_HeartRate.

Valg Element | Begrundelse

Elementet er inkluderet, da en pulsmaling bade optages i

forbindelse med en blodtryks- og iltmaetningsméling. Elementet
muligggr at passette metoden hvorpa den pagaeldende pulsmaling
Kardinalitet (0..1) | method er opsamlet. Det antages, at disse malinger ikke skelnes i palidelighed,
hvorfor elementet er valgfrit. Derudover er elementet valgfrit, fordi
informationen ikke ngdvendigvis er ngdvendig i en telemonitorerings-
kontekst.

Der foretages slicing for at muligggre indskrivelse af, hvilken

af de to metoder, som benyttes til opsamlingen af pulsmalingen.
Diskriminatoren er valgt til at veere method.coding.code, da

o denne referer til koden fra det valgte kode- eller terminolo-
Slicing method ) ) )
gisystem for henholdsvis blodtryksmaling med en blodtrykscuff og
saturationsmaler. Kardinaliteten er valgt til (0..1) for hvert slice,

da der udelukkende skal vaelges ét slice, safremt det veelges at

udfylde elementet.

4.3.6 Questionnaire

Ifglge ressourcevalget benyttes ressourcen Questionnaire til at profilere de spgrgsmal, der
er angivet i afsnit 4.1 figur 4.2 samt de spgrgsmal, der er inkluderet i rejse-saette-sig testen.
KOL-spgrgeskemaet er ikke et officielt udgivet spgrgeskema, hvilket har indflydelse pa flere
valg, der tages under profileringen. Rejse-saette-sig testen som ogsé er identificeret i afsnit
4.1, er i det givne format heller ikke et officielt og udgivet spgrgeskema. Alle fravalg der
er foretaget under profileringen af KOL-spgrgeskemaet og rejse-satte-sig testen, samt en
tilhgrende begrundelse, kan ses i bilag K tabel K.1.

Safremt et sporgeskema er officielt udgivet, implementeret og anvendt i praksis anbefales
det, at der tages hgjde for dette, nar spgrgeskemaet profileres. I bilag K tabel K.4 angives
anbefalinger omkring til- og fravalg under profilering af sadanne spgrgeskemaer.

Til profilering af COPD _TeleQuestionnaire og COPD _SitToStandQuestionnaire er der
foretaget de feelles tilvalg preesenteret i tabel 4.9. Tabellen er inddelt i kategorierne
"kardinalitet (1..1)", "kardinalitet (1..*)", kardinalitet "(0..1)"og "slicing", da det
er disse omréader, der er truffet valg omkring. Felles til- og fravalgte delelementer
for elementerne inkluderet i de to profiler, som har basisressourcen Questionnaire,
kan ses i bilag K tabel K.2 og tabel K.3. Profilerne COPD _TeleQuestionnaire og
COPD _ SitToStandQuestionnaire kan ses i bilag M figur M.8.
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Tabel 4.9. Tabellen viser et overblik over de forskellige valg, samt begrundelser
heraf, der er foretaget under profileringen af COPD _TeleQuestionnaire og
COPD _ SitToStandQuestionnaire profilerne.

Valg Element Begrundelse

1. Sporgeskemaets version er relevant i tilfeelde af, at
der udfgres sendringer for eksempel pa spgrgsmaélene.
Elementet er derfor ngdvendigt i forhold til sporbarhed.
2. Spgrgeskemaets navn er inkluderet, da det forventes

at det er dette, der sgges pé, nar spgrgeskemaet skal

1. version findes af klinikere.

2. name 3. status elementet er en ’Is-Modifier’ og er inkluderet i
Kardinalitet (1..1) | 3. status profilen for at angive, hvorvidt spgrgeskemaet kan benyttes.

4. jurisdiction 4. Det geografiske omrade hvor spgrgeskemaet

5. subject Type benyttes er relevant isaer i forhold til sprog. Derudover

kan det ogsa veere relevant i forhold til hvilke nationale
behandlingsvejledninger, der er opstillet.

5. Elementet er pakreevet for at indikere hvilke patienter,
der kan besvare spgrgeskemaet. Safremt elementet ikke

er tilvalgt, kan alle besvare spgrgeskemaect.

Flementet item er sat som obligatorisk, da dette

o ) indeholder spgrgeskemaets sporgsmal. Kardinaliteten
Kardinalitet (1..*) | ditem Pors Pors ) o
er (1..%), da det forventes, at der stilles minimum et

spgrgsmal.

1. Elementet title er valgt som valgfri, da det kan veere
relevant i forhold til dataudtraek. Til gengeeld er det ikke
obligatorisk, da det antages, at name vil blive brugt
hyppigere og til samme formal.

1. title 2. Dette er ikke ngdvendigvis angivet for det pageeldende
Kardinalitet (0..1) | 2. publisher spgrgeskema, men kan eventuelt szettes til den relevante

3. effectivePeriod | driftsorganisation.

3. Dette kan veere relevant, safremt et spgrgeskema ikke
leengere kan benyttes grundet sendringer og nyere versioner.
Elementet er kun valgfrit, da det som udgangspunkt antages,

at der ikke vil veere nogen slutdato pa spgrgeskemaet.

Der foretages en slicing ved item, som er det element,

der indeholder spgrgeskemaets spgrgsmal. Hvert slice
repracsenterer et spgrgsmal. Diskriminatoren er valgt

til linkId, da dette er den unikke identifikator for de

enkelte spgrgsmal. For profilen COPD _TeleQuestionnaire
er kardinaliteten sat til (0..1) for hvert slice, da det

ikke ngdvendigvis er alle spgrgsmal, der praesenteres

for patienten. For profilen COPD _SitToStandQuestionnaire

er kardinaliteten derimod sat til (1..1), da alle spegrgsmal

Slicing item

stilles i forbindelse med dette spgrgeskema.

Under subjectType kan det angives, hvilken patientgruppe der kan besvare spgrgeskemaet.
Dette skal ggres gennem koder eller termer fra det valgte kode- eller terminologisystem.

Det antages at veere ngdvendigt at udforme en ny profil til hvert spgrgeskema, der benyttes

37



Gruppe 20gr10402 4. Afprgvning af UGF-Metoden

under det identificerede kroniske patientforlgb. Dette er ngdvendigt for at kunne sikre en
konsistent dataopsamling. Hvis der for eksempel benyttes et spgrgeskema med 80 % af
sporgsmalene fra KOL-spgrgeskemaet samt nogle nye, er det ngdvendigt at profilere et nyt
sporgeskema. Det skyldes, at det samme spgrgeskema ellers kan risikere at blive benyttet
til opsamling af inkonsistent data, safremt det blev sat som en mulighed blot at tilfgje
yderligere slices til elementet item. Den samme inkonsistens vil forekomme, safremt der er
egndringer i de individuelle spgrgsmal. Dette er relevant i forbindelse med FUT-projektet,
hvor det jeevnfgrt bilag C afsnit C.2.2 er angivet, at der ikke ngdvendigvis benyttes de
samme spgrgeskemaer og spgrgsmal i de forskellige regioner.

4.3.7 QuestionnaireResponse

Som det er angivet under valget af basisressourcer benyttes ressourcen QuestionnaireRe-
sponse til profileringen af sporgeskemabesvarelser. Alle tilvalgte elementer, med tilhgrende
begrundelse, for COPD _TeleQuestionnaireResponse og

COPD _ SitToStandQuestionnaireResponse profilerne fremgar af tabel 4.10. Tabellen er
inddelt i kategorierne "kardinalitet (1..1)", "kardinalitet (1..*)"og "slicing", da det er disse
omrader, der er truffet valg omkring. Fravalgene der er besluttet i forbindelse med profile-
ringen af COPD __ TeleQuestionnaireResponse og

COPD _SitToStandQuestionnaireResponse, fremgar af bilag L tabel L.1. Feelles til- og fra-
valgte delelementer for elementerne inkluderet i de to profiler, som har basisressourcen
QuestionnaireResponse, kan ses i bilag L tabel L.2 og tabel L.3. Profilerne,

COPD _TeleQuestionnaireResponse og COPD _SitToStandQuestionnaireResponse, frem-
gar af bilag M figur M.9.
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Tabel 4.10. Tabellen viser et overblik over de forskellige valg, samt begrundelser heraf,
der er foretaget under profileringen af COPD _TeleQuestionnaireResponse og
COPD _ SitToStandQuestionnaireResponse profilerne.
Valg Element Begrundelse

1. questionnaire er inkluderet for at knytte
COPD _ TeleQuestionnaireResponse og

COPD _ SitToStandQuestionnaireResponse profilerne sammen med

1. questionnaire | COPD _TeleQuestionnaire og COPD _SitToStandQuestionnaire.

2. status Dette tillader, at svaret pa det enkelte spgrgsmal preesenteres med
Kardinalitet (1..1) | 3. subject det tilhgrende spgrgsmaél.

4. author 2. status elementet er en ’Is-Modifier’, og er inkluderet for at

5. source sundhedspersonalet kan se, hvorvidt besvarelserne er udfert.

3 + 4 + 5. subject, author og source er obligatoriske, da dette
muligger identificering af hvem svarene pa spgrgeskemaet tilhgrer,

samt vedkommende som indsamler disse.

I ressourcen QuestionnaireResponse henvender item sig til

L * . svarene pa spgrgeskemaets sporgsmal. Elementet har kardinaliteten
Kardinalitet (1..*) | item o A
(1..%), da det antages, at minimum ét spergsmal skal besvares.

Svaret til et sporgsmal skal kun angives, safremt spgrgsmalet stilles.

item elementet er blevet slicet, fordi det tilhgrende spgrgeskema
indeholder flere spgrgsmal, og til hvert spgrgsmal skal det veere
muligt at give en besvarelse.

Diskriminatoren er valgt som veerende linkld , da dette er den
Slicing stem, unikke identifikator, som henvender sig til det specifikke
spgrgsmal. For profilen COPD TeleQuestionnaireResponse,
er kardinaliteten til hvert slice er sat til (0..1), da spgrgsmalet
kun skal besvares, safremt det stilles. Hvert slice i

COPD _ SitToStandQuestionnaireResponse har kardinaliteten

(1..1), da begge sporgsmal bliver stillet, og dermed skal besvares.

4.4 Udformning af Terminologibindinger

I forhold til litteraturen identificeret under den strukturerede litteratursggning, se bilag B,
kan flere kode- og terminologisystemer benyttes til udformning af terminologibindinger.
Blandt andet er ICD-10 [32], LOINC [27-29, 32, 33, 35| og SNOMED CT |28, 30—
33, 35, 36, 43| blevet nzevnt, hvorfor disse er relevante at undersgge, foruden hvilke kode-
og terminologisystemer der anvendes nationalt.

Identificering af Kode- og Terminologisystemer

I Danmark benyttes SKS indenfor sekundaersektoren. SKS er en samling af nationale klas-
sifikationer, og bliver vedligeholdt og udviklet af Sundhedsdatastyrelsen. Koderne bliver
benyttet til registrering af sundhedsydelser samt indberetning til landspatientregisteret.
[71] Under SKS benyttes den danske ICD-10 til sygdomsklassifikation [84]. I primaersekto-
ren benyttes der International Classification of Primary Health Care (ICPC)-2-DK koder
til diagnosticering, hvortil der er en kortleegning til de tilsvarende SKS koder [85].

For at undersgge hvorvidt SKS kan afdackke det identificerede kroniske patientforlgb, un-
dersgges hovedgrupperne, som SKS er baseret pa. Der er en SKS kode, "ZPW00900 tele-
medicinsk ydelse", som kan benyttes til at beskrive en telemedicinsk situation. Ligeledes er
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der i sjeeldne tilfzelde koder til selvmonitorering, sasom "ZZ3170 Hjemmeblodtryksmaling
udfgrt af patienten". Begge koder er fra hovedgruppe Z, som repraesenterer tilleegskoder,
der anvendes til at tilleegge yderligere information til en primaerkode. Det antages, at de
navnte koder ikke kan benyttes til at markere méalinger som patientrapporterede, da en
telemedicinsk ydelse ogsa kan foretages af sundhedspersonale.

I forhold til at afdeekke de objektive malinger, identificeret i kapitel 4 afsnit 4.1, er det
eksempelvis ikke muligt at angive systolisk blodtryk uden at angive en placering, sasom
"distal, fingre". I forhold til at kunne angive patientens veegt findes der tre koder, der
kan veere relevante; "DVRAO1 Legemsveegt (kg)", "ZZ0240 Maling af patientveegt (kg)"og
"Z70240A Maling af patientveegt (gram)". Den forste kode er placeret i hovedgruppe D,
som beskriver sygdomme og helbredsrelaterede tilstande, hvorfor dette kan veere misvisende
i forhold til, at det udelukkende skal beskrive patientens méalte vaegt. Derudover er det ikke
beskrevet med de to andre koder, at veegten er patientrapporteret, hvilket er problematisk,
nar det er vurderet ikke at kunne angives pa anden vis ved brug af SKS koder.

Pa baggrund af ovenstaende antages det, at der kan forekomme misforstaelser ved
datagenbrug, safremt der benyttes SKS koder til terminologibindinger. Derfor skal
der velges et andet kode- eller terminologisystem, som stadig afdeekker de relevante
informationer, der er identificeret under det identificerede kroniske patientforlgb.
Det wvurderes, at ICD og ICPC ikke er fyldestggrende til afdsekning, da disse
udelukkende indeholder diagnosekoder. Det skal derfor vurderes, hvilket andet kode- eller
terminologisystem der kan benyttes.

Selvom LOINC er benyttet af flere [27-29, 32, 33, 35|, afdaekker dette terminologisystem
observationer og dokumenter, hvorfor den ikke findes passende til en telemonitoreringskon-
tekst. Flere studier identificeret under den strukturerede litteratursggning foreslar SNO-
MED CT som referenceterminologi [31, 32, 43]. SNOMED CT begreber understgtter ikke
kun enkelte fokusomrader, som er gaeldende for LOINC og ICD, men koder, begreber
og termer for hele sundhedsomréadet. En fordel ved SNOMED CT over andre kode- og
terminologisystemer er, at det er fremtidssikret. Med dette menes der, at der er taget haj-
de for fremtidig vedligeholdelse og eventuelle sendringer, der kan forekomme indenfor det
medicinske domaene. Derudover er der en hgjere fleksibilitet end andre kode- og termino-
logisystemer, da SNOMED CT understgtter flere sprog og dialekter. [86]

Pa baggrund af ovenstaende information antages det, at SNOMED CT kan veere
brugbar som referenceterminologi til udformning af terminologibindinger i generiske
FHIR-profiler. For at SNOMED CT er brugbar i forbindelse med det identificerede
kroniske patientforlgb, skal terminologisystemet kunne anvendes i en dansk kontekst.
Ifslge SNOMED International er SNOMED CT allerede en del af flere eksisterende
registre og databaser i Danmark. Ligeledes er der allerede foretaget nogle initiativer
til kortleegning mellem SKS koder og SNOMED CT begreber, som primeert er baseret
pa den eksisterende kortleegning mellem SNOMED CT og ICD-10. [87] Ud fra dette
vurderes det, at SNOMED CT er passende til brug i en dansk kontekst. Det skal
yderligere vurderes, hvorvidt SNOMED CT er passende til det identificerede kroniske
patientforlgb. Da SNOMED CT bade understgtter forskellige dialekter, diagnosekoder og
observationer, antages terminologisystemet at veere passende til at afdackke det kroniske
patientforlgb. Den internationale SNOMED CT browser er undersggt i forbindelse med

40



4.4. Udformning af Terminologibindinger Aalborg Universitet

telemedicin, hvor det ses at flere begreber afdackker bade metode og malinger, der kan
relateres til telemedicin. [88] Derfor antages SNOMED CT ligeledes at veere passende i en
telemonitoreringskontekst.

Udformning af Terminologibindinger

Den wvalgte referenceterminologi benyttes til udformning af terminologibindinger i
forbindelse med FHIR-profileringerne. Det er den internationale version af SNOMED CT,
som anvendes til de pagasldende terminologibindinger, da der ikke leengere foretages en
officiel vedligeholdelse af den danske version [89]. For at identificere koderne til de relevante
SNOMED CT begreber benyttes en browser, udgivet d. 3. september 2020 af SNOMED
International [88]. De valgte SNOMED CT koder benyttes til terminologibindinger.

SNOMED CT understgtter brugen af prae- og postkoordinerede begreber. Prakoordinerede
begreber er praedefineret i SNOMED CT. Postkoordinerede begreber benyttes til at
repraesentere to eller flere begreber og kan anvendes til at gge detaljeringsniveauet. [90] Det
vurderes, at der kan veere en risiko for, at postkoordinerede begreber kan ssenke niveauet
af semantisk interoperabilitet. Dette skyldes, at der er en risiko for, at feerre vil benytte
begreber med en for hgj specificitet. Til gengaeld har disse begreber til forméal bedre at
kunne afdaekke en kliniske situation fuldsteendigt, hvilket tillader preecision.

I UGF-metoden er formalet med brugen af terminologibindinger at gge den semantiske
interoperabilitet. For at forgge sandsynligheden for dette skal der veere konsistens
i de valg, der foretages i forbindelse med terminologibindingerne. Derfor undersgges
muligheden for udelukkende at benytte prackoordinerede begreber, da konsistens ved
brug af postkoordinering kan veere kompliceret grundet mange mulige kombinationer. Til
gengaeld kan det vaere ngdvendigt at anvende postkoordinerede begreber i forbindelse med
at markere, at malinger er opsamlet af patienten selv. Der er fokus pa at understgtte valg
af utvetydige begreber, for at undgé misforstaelser ved udtraek af data, hvorfor synonymer
blev undersggt til hvert begreb.

SNOMED CT begreber er inddelt i hierarkier. I skrivende stund har SNOMED CT 19 "Top-
Level’ hierarkier, hvorunder begreber nedarves. Jo leengere ned i hierarkierne begreberne
ligger, jo stgrre detaljeringsgrad er der i begreberne. Fgrst blev det valgt at inddele alt
der skal pasattes koder i informationsgrupper. Hertil blev der valgt et *Top-Level’ hierarki
til hver identificerede informationsgruppe. Dette er gjort ved at vurdere, hvad den enkelte
informationsgruppe skulle afdsekke. Slutteligt er der fundet passende begreber under det
valgte "Top-Level” hierarki. Ved at udvelge et hierarki forud for et begreb, overskueligggres
processen for en udtgmmende sggning pa begrebet. Hertil blev det valgte "Top-Level’
hierarki anvendt som filtrering i SNOMED CT browseren. Alle resultater for sggningen pa
det enkelte begreb blev gennemgaet med henblik pa at afdeekke den gnskede information.
Denne gennemgang er ngdvendig, da der ved en sggning fremkommer alt relateret til
sggeordet.

Valg af Terminologikoder

Under udformningen af FHIR-profiler, se afsnit 4.3, blev det fundet, at der skulle udformes
terminologibindinger i forbindelse med opsamlingsmetoder til pulsmaling og til de objektive
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malinger. Yderligere er det fremhaevet, at bade de objektive og subjektive malinger
skal markeres som veerende patientopsamlet. Under profileringen blev det yderligere
identificeret, at der skulle pasaettes koder for land og patientgruppe.

De profilerede spgrgeskemaer er ikke officielt udgivet og implementeret i klinisk praksis,
men er udelukkende en del af det identificerede kroniske patientforlgb. Derudover er der
ingen retningslinjer i forhold til hvilke spgrgsmal, der skal inkluderes i forbindelse med
FUT. Derfor er der ikke udformet terminologibindinger til hverken spgrgeskemaerne eller
de inkluderede spgrgsmal fra TeleCare Nord. Safremt der profileres et spgrgeskema, som
er officielt udgivet og implementeret, skal det undersgges, hvorvidt der kan udformes
terminologibindinger for disse. Hvis dette er tilfeeldet, skal spgrgeskemaets tilhgrende
koder implementeres under profileringen. Derved vil det veere muligt at udtreekke
sporgeskemaets sporgsmél og svar enten i grupper, henover forskellige tidsintervaller
og/eller fra forskellige systemer. Fremgangsmetoden til udveelgelse af SNOMED CT koder
til terminologibindinger fremgar i individuelle afsnit.

Metode til Pulsmaling:

Til udveelgelse af begreber, som skal afdeekke metoder til opsamling af pulsmalingen,
blev "Top-Level” hierarkiet 'Procedure’ valgt. Dette er baseret pa, at hierarkiet indeholder
begreber vedrgrerende aktiviteter, som udfgres i forbindelse med sundhedspleje [91]. De
SNOMED CT koder der er valgt til at angive metoden til opsamling af pulsméaling kan
ses i tabel 4.11. Hertil ses det, at der for opsamlingsmetoden til en blodtryksmaling er
valgt et hgjere detaljeringsniveau end ved pulsoximetri. Dette skyldes, at der findes flere
procedurer, hvorunder ordet ’Cuff’ optraeder. Derved blev det vurderet, at der kan der
forekomme misforstaelser ved brug af begreber, som forekommer under sggningen pa "Cuff’.

Tabel 4.11. Tabellen viser valg af SNOMED CT koder for opsamlingsmetoder, hvortil "Top-
Level’ hierarkiet 'Procedure’ er valgt. Hertil angives begrundelse for valget af den
pageaeldende kode.

Metode SNOMED CT kode Begrundelse

371911009 | Measurement of blood pressure

Blodtrykscuft . Der findes kun én kode til dette.
using cuff method (Procedure)
Dette er den eneste kode, der beskriver
Pulsoximetri | 252465000 | Pulse oximetry (Procedure) metoden uden yderligere tilfgjelser,

sasom 'Overnight’.

Objektive Malinger:

Til udveelgelse af begreber som skal afdeckke de objektive malinger, blev 'Top-Level’
hierarkiet ’Observable entity’ valgt. Dette blev valgt, da hierarkiet indeholder begreber
vedrgrende observationer, som producerer et resultat [91]. De valgte koder til at angive
hver af de objektive malinger, med tilhgrende begrundelse for valget, er angivet i
tabel 4.12. Under udformningen af FHIR-profiler ved afprgvningen af UGF-metoden,
blev det pointeret, at der tages hgjde for FHIR-profilen VitalSigns i forbindelse med
Observation ressourcen. Hertil er det angivet, at de objektive malinger skal kategoriseres
som vitalparametre, hvorfor en SNOMED CT kode er valgt hertil. I forbindelse med dette
er der valgt "Top-Level’ hierarkiet ’'Clinical finding’, da vitalparametre er kategoriseret
under denne i SNOMED CT.
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Tabel 4.12. Tabellen viser valg af SNOMED CT koder for objektive malinger, hvortil "Top-Level’
hierarkiet ’Observable entity’ og ’Clinical finding’ er valgt. Hertil angives begrundelse
for valget af den pagseldende kode

(Observable entity) |

Maling SNOMED CT kode Begrundelse
Ifplge HL7 skal der i forbindelse
med profilering af vitale parametre folges
nogle retningslinjer. En af retningslinjerne
er, at der foruden henvisning til den enkelte
. 118227000 . . o
Vitalparametre ) ) ) ) vitalparameter ogsa henvises til vitale
| Vital signs finding (finding) | .
parametre som kategori. Derfor er denne valgt
foruden de specifikke SNOMED CT
koder. Vitalparametre er kategoriseret som
"Clinical finding’ af SNOMED CT
"Heart rate’ er valgt fremfor 'Pulse’, da 'Pulse’
364075005 . . . .
Puls . kan have flere betydninger i modseaetning til
| Heart rate (Observable entity) |
"Heart rate’.
"Body weight’ er valgt fremfor mere
27113001 . .
Veegt . . specifikke termer, sasom ’body weight
| Body weight (Observable entity) | o
measure’ for simplicitet.
431314004 "Peripheral oxygen saturation’ er valgt, da
Iltmaetning | Peripheral oxygen saturation iltmaetningen er malt af en saturationsmaler,
(Observable entity) | som maéler den perifeere iltmaetning.
75367002 )
Denne er valgt til at kunne udtraekke
Blodtryk | Blood pressure

blodtryksmalingen som helhed.

Systolisk blodtryk

271649006
| Systolic blood pressure
(Observable entity) |

Det er valgt at tage 'systolic blood pressure’
uden en position pé (f.eks. standing systolic

blood pressure).

Diastolisk blodtryk

271650006
| Diastolic blood pressure
(Observable entity) |

Det er valgt at tage 'diastolic blood pressure’

uden en position pé (f.eks. standing diastolic

blood pressure).

Markering af PRO:

Det var ikke muligt at finde prackoordinerede begreber til alle objektive og subjektive
malinger, hvori det er angivet, at malingerne er patientrapporterede. Muligheden for dette
blev undersggt gennem en sggning pa samtlige informationer, der skulle markeres som
patientrapporterede, i SNOMED CT browseren, hvortil der blev lavet en gennemgang
af alle sggeresultater. Pa baggrund af dette er det ikke muligt udelukkende at benytte
praekoordinerede begreber, hvilket kan skabe inkonsistens. Inkonsistens under brugen
af SNOMED CT er tidligere blevet rapporteret [92|. For at undgd en blanding af
pree- og postkoordinerede begreber veelges det udelukkende at benytte postkoordinering
i forbindelse med markering af patientopsamlet data. Hertil blev der foretaget en
gennemgaende s@ggning efter passende begreber, der kunne illustrere, at malingerne
var patientrapporterede. I forbindelse med denne sggning blev ’Top-Level’ hierarkiet
"Procedure’ valgt, da opsamling af patientopsamlet data anses som en aktivitet, der udfgres
i forbindelse med sundhedspleje. Det blev valgt at tilfgje det identificerede SNOMED
CT begreb "310858007 | Self-monitoring (regime/therapy) |"til samtlige subjektive og
objektive malinger. Malingerne vil derved veere markeret som patientrapporteret foruden
typen af malingen.
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Geografisk lokation:

Under elementet jurisdiction i spergeskemaerne skal det angives, at spgrgeskemaet kan
bruges i Danmark. "Top-Level’ hierarkiet "Environment or geographical location’ er valgt,
da der er begreber herunder, som er passende til at beskrive geografiske lokalisationer [91].
Herunder blev SNOMED CT koden "223663009 | Denmark (geographic location)|"valgt,
da denne repraesenterer Danmark.

Patientgruppe:

Som angivet i afsnit 4.3.6 skal der veelges en kode for elementet subjectType. Hertil kan
der seettes en kode for KOL eller en kode, som indikerer, at det er en menneskelig patient,
der kan besvare sporgeskemaet. Det kan ogsa veelges at kombinerer de to, athsengigt af
hvilken specificitet, der gnskes. Da profilerne udformet under afprgvningen er i forbindelse
med et KOL-patientforlgb findes det relevant at markere, at spgrgeskemaet udelukkende
er tilteenkt KOL-patienter. Derfor veelges det at lave postkoordingering for at indikere,
at det er en patient med KOL, som udfylder spgrgeskemaet. Dertil vaelges "Top-Level’
hierarkierne ’Social context’ og ’Clinical finding’, da de henholdsvis tillader at beskrive en
tilstand, som at veere patient, og resultatet af en klinisk observation, som at en patient har
KOL [91]. De valgte SNOMED CT koder var "116154003 | Patient (person) |"og "13645005
| Chronic obstructive lung disease (disorder)".
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Evaluering af
UGF-Metoden

Dette kapitel indeholder evalueringen UGF-metoden, som bestod i en evaluering af
henholdsvis metodeudviklingen, afprgvningen samt en praksistest.

5.1 Evaluering af Metodeudvikling

Baseret pa anden workshop afholdt med TeleCare Nord og workshoppen med it-arkitekten
fra Region Midtjylland, se bilag C afsnit C.3 og bilag D, kan det opsummeres, at det
generelt er meningsfuldt med en metodisk og systematisk fremgangsmetode til projekter
i praksis. Pa baggrund af workshoppen med it-arkitekten fra Region Midtjylland antages
det, at veere meningsfuldt at udforme en metode til brug i forbindelse med FHIR. Under
workshoppen blev det fremhaevet at arbejdet med FHIR hurtigt bliver uoverskueligt
grundet den hgje fleksibilitet, hvorfor en fremgangsmetode til handteringen af dette kan

anses som veerende en fordel i praksis.

Under workshoppen med it-arkitekten fra Region Midtjylland blev det identificeret, at
arbejdsprocesserne i praksis involverer en identificering af initiativtageren til projektet,
hvor data skal ende, samt lovmaessige retningslinjer. Dette tages der ikke hgjde for
under UGF-metoden, hvorved specifikke problematikker, der forekommer i praksis, ikke
handteres. Hertil blev det af it-arkitekten fra Region Midtjylland foreslaet, at indteenke de
processer der foregar i praksis, foruden hvad UGF-metoden afdackker, se bilag D.

Da formalet med UGF-metoden er at udforme systemgeneriske FHIR-profiler, vurderes
det, at en indteenkning af de naevnte praksisprocesser ville pavirke de resulterende FHIR-
profiler. Hvis det blev identificeret, hvilket system data skulle ende i, ville det potentielt
resultere i systemspecificitet, da der potentielt ville indteenkes elementer, som udelukkende
var til stede i det pageeldende system.

5.2 Evaluering af UGF-Metodens Afprgvning

I dette afsnit praesenteres en evaluering af afprgvningen af de tre forste trin i UGF-metoden.
Det fjerde trin, Udformning af Terminologibindinger, bliver ikke evalueret selvsteendigt i
dette afsnit, da disse er en del af de udformede FHIR-profiler.

Evaluering af Identificering af Kronisk Patientforlgb

UGF-metodens fgrste trin omhandler identificering af det kroniske patientforlgb. Dette
trin danner grundlag for de senere trin i UGF-metoden, og er dermed essentielt for de
resulterende FHIR-profiler.
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Gennem anden workshop med TeleCare Nord og workshoppen med it-arkitekten fra
Region Midtjylland, se bilag C afsnit C.3 og bilag D, blev det identificeret, at UGF-
metodens fgrste trin var sammenlignelig med opstarten péa et telemedicinsk projekt i
praksis. Herunder kan det benzevnes, at bade TeleCare Nords KOL- og hjertesvigtsprojekt
blev initieret med en workshop, hvor der blev identificeret parametre, som var meningsfulde
at telemonitorere ved KOL- og hjertesvigtspatienter. Dette er sammenligneligt med de
fremsatte retningslinjer i UGF-metodens fgrste trin.

Sammenligning af FHIR-Profiler

Som naevnt i kapitel 3 afsnit 3.3.2 er der i Region Midtjylland blevet udformet FHIR-
profiler, som skal benyttes til datakommunikation i FUT. Dette inkluderer udveksling
af data mellem FUT infrastrukturen og medarbejder- og borgerlgsningen. Disse profiler
vil fremover blive omtalt som FUT-profilerne. FUT-profilerne er udarbejdet til at veere
sygdomsgeneriske, hvorved de kan benyttes under yderligere kroniske patientforlgb. Dette
skyldes en forventning om, at FUT bliver udvidet til flere sygdomsomrader. Profilerne
udformet under afprgvningen af UGF-metoden, se kapitel 4 afsnit 4.3, er udformet i
forbindelse med det enkelte kroniske patientforlgb, KOL. Formalet med profilerne er, at de
kan benyttes til genbrug af det telemedicinske data pa tveers af systemer, organisationer
og regioner. Disse profiler vil fremadrettet omtales som COPD-profilerne.

I dette afsnit laves en sammenligning af til- og fravalgte elementer i henholdsvis FUT- og
COPD-profilerne. Under sammenligningen er delelementer ikke afdeekket, da til- og fravalg
af disse ikke har veeret tilgeengelige for alle inkluderede elementer i FUT-profilerne. For
sammenligningen af profilernes indhold kan foretages, udfgres en vurdering af, hvilke FUT-
profiler, der er sekvivalente med COPD-profilerne. Dette baseres pa hvilke basisressourcer,
der er profileret, samt hvad profilen skal repraesentere. Resultatet af denne vurdering kan
ses i tabel 5.1. Som det er indikeret i tabellen, er der ikke en direkte overfgrbarhed mellem
antallet af FUT- og COPD-profilerne. I forbindelse med dette er der udformet flere FUT-
profiler, som fremgar af bilag N tabel N.1.
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Tabel 5.1. Tabellen viser et overblik over FHIR-profiler, udarbejdet i Region Midtjylland til
udveksling af telemedicinsk data i forbindelse med FUT, samt tilsvarende COPD-
profiler udformet ved brug af UGF-metoden.

Punkt | FUT-Profiler COPD-Profiler
1. ehealth-patient COPD _ Patient
COPD BW _OS
2. ehealth-observation COPD _BloodPressure

COPD _HeartRate

health-caret
3. cheanircaretea COPD _CareTeam
ehealth-organization -

health- titi
4. cieaprac 1 ?oner COPD _Clinician
ehealth-practitionerrole -

COPD _TeleQuestionnaire

COPD _ SitToStandQuestionnaire

COPD _TeleQuestionnaireResponse
COPD _ SitToStandQuestinnaireResponse

5. ehealth-questionnaire

6. ehealth-questionnaireresponse

FUT-profilerne er mere generelle end COPD-profilerne, hvilket stemmer overens med FUT-
profilernes formal i forbindelse med at kunne benyttes til flere sygdomsomrader. Dette
kan specifikt ses under punkt 2 i tabellen, hvor der er udformet tre COPD-profiler til
Observation ressourcen i forhold til den enkelte FUT-profil, ehealth-observation. Til trods
for det forskelligartede forméal antages det, at profilerne kan sammenlignes med henblik pa,
hvilket indhold der er afdackket i forhold til forventet brug.

Der udarbejdes en sammenligning for hvert sset af asekvivalente FUT- og COPD-
profiler. Disse sammenligninger kan ses i bilag N. I tilfeelde hvor der benyttes forskellige
basisressourcer, sasom ehealth-practitioner, ehealth-practitionerrole og COPD _Clinician,
er det udelukkende profilerne med samme basisressource, der udfgres en sammenligning pa.
Dette skyldes, at de elementer der kan til- og fraveelges ikke vil stemme overens i profiler

med forskellige basisressourcer, hvorved der ikke findes at veere et sammenligningsgrundlag.

Safremt der benyttes extensions i FUT-profilerne, vil disse blive neevnt under sammenlig-
ningen. Der vil ikke veere yderligere detaljer omkring brugen af extensions, da dette ikke
er inkluderet i COPD-profilerne.

Sammenligning af Ressourcer

Under sammenligningen er valget af ressourcer blevet undersggt. Dette er bade i forhold
til antal af ressourcer, der er valgt til profilering, men ogsa hvilke specifikke ressourcer der
er valgt til de individuelle profiler. En oversigt over henholdsvis FUT- og COPD-profilerne
samt basisressourcerne disse er baseret pa, kan ses i N tabel N.1.

I forbindelse med udformningen af COPD-profilerne er der udelukkende udformet
profiler baseret pa basisressourcerne Patient, Practitioner, Organization, Observation,
Questionnaire og QuestionnaireResponse. Disse basisressourcer er ogsa valgt profileret i
forbindelse med FUT-projektet. Til gengeeld er der udformet profiler pa baggrund af 26

47



Gruppe 20gr10402 5. Evaluering af UGF-Metoden

yderligere basisressourcer, se bilag N tabel N.1, hvor en oversigt over basisressourcer, FUT-
og COPD-profiler kan ses.

Det antages, at FUT-profilerne er udformet med henblik pa at afdeekke et bredere
fokusomrade end udelukkende telemonitorering, som er tilfeeldet ved COPD-profilerne.
Dette kan veere grundlaget for det forhgjede antal af valgte basisressourcer og udformede
profiler i forhold til COPD-profilerne.

I forbindelse med profilering af de telemedicinske malinger er der udformet flest
COPD-profiler. Dette skyldes sandsynligvis, at der profileres et enkeltstdende kronisk
patientforlgb, hvorfor de ngdvendige malinger er kendte. Derved vil det veere muligt at
udforme profilerne, saledes de passer til den specifikke maling i stedet for at skulle handtere
eventuelt irrelevante informationer. Dette vil til gengeeld ikke veere muligt, hvis det ikke
vides pa forhand, hvilke mélinger der bliver profileret, hvilket er tilfseldet ved FUT-profilen
ehealth-observation.

Sammenligning af Elementer

De udfgrte sammenligninger mellem de forskellige seet af sekvivalente FUT- og COPD-
profiler kan ses i bilag N afsnit N.2. Her er det identificeret, at der i FUT-profilerne er et
overvejende brug af kardinaliteten (0..*) for elementer. Dette tillader en hgjere fleksibilitet
end kardinaliteten (1..1), som primeert er blevet brugt for inkluderede elementer i COPD-
profilerne.

Forskellen i hvilken kardinalitet der er benyttet mest kan overfgres til profilernes formal.
En inklusion af mange elementer medfgrer en hgj fleksibilitet, og brugen af kardinaliteten
(0..*) medforer en yderligere fleksibilitet. Dette skyldes, at brugen af kardinaliteten
(0..*) muligger en tilfgjelse af mere end en enkelt instans af det enkelte element. En
udfordring vedrgrende brugen af valgfrie elementer er, at det kan medfgre en risiko for
forskelligartet datagrundlag for patienterne. Dette skyldes, at det ikke n@gdvendigvis er
de samme elementer, der vil blive udfyldt. Derved vil der veere en forhindring i forhold
til sekundeert brug af data, hvis det ikke er det samme data, der udtrakkes for en
patientgruppe. I forbindelse med FUT-profilerne stemmer fleksibiliteten overens med at
de er sygdomsgeneriske, hvorved det ikke ngdvendigvis er de samme elementer, der skal
inkluderes under alle sygdomsomrader. Derfor er det ngdvendigt at tillade en hgjere
fleksibilitet for sygdomsgeneriske profiler. I COPD-profilerne er der i stedet fokus pa, at
alt identificeret information sikres opsamlet. Dette stemmer overens med, at det primeert
er kardinaliteten (1..1), der er valgt for de inkluderede elementer.

Generelt er der ikke fravalgt nogen elementer i FUT-profilerne, med undtagelse af elementet
animal under ehealth-patient profilen. Dette skyldes sandsynligvis ogsé, at profilerne skal
veere sygdomsgeneriske. I COPD-profilerne har det veeret muligt at fraveelge et hgjere antal
elementer, grundet et mere afgraenset fokusomrade.

Som det er indikeret i kapitel 3 afsnit 3.2.3 medferer brugen af extensions en risiko for
en vis systemspecificitet. Derfor er det i UGF-metoden anbefalet at disse udelukkende
benyttes for information, der er strengt ngdvendig at repraesentere og som ikke afdsekkes
af basisressourcernes elementer. Der er ikke tilvalgt nogen extensions under profileringen
af COPD-profilerne. Dette skyldes, at det var vurderet muligt at repraesentere alt relevant
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data med de eksisterende elementer. Det kan dog ikke udelukkes at veere ngdvendigt at
inkludere extensions under profileringen af andre telemonitorerede kroniske patientforlgb.
Brugen af extensions, som det er valgt i FUT-profilerne, er sandsynligvis foretaget grundet
det bredere fokusomrade, der skal afdaekkes, samt at de er udformet specifikt til brug i en
dansk kontekst.

5.3 Praksistest

Dette afsnit indeholder en praksistest af de udformede COPD-Profiler. Som beskrevet
i kapitel 3 afsnit 3.3.3 er der udformet en HAPI FHIR implementering til at foretage
denne test. Det er valgt udelukkende at implementere COPD HeartRate profilen, da
denne indeholder definitioner, referencer samt terminologibindinger og slicing. Derved er
det vurderet at alle funktioner og definitioner, der ville forekomme under en implementering
af de resterende COPD-profiler er understgttet.

HAPI FHIR implementeringen er markeret med en rgd firkant, hvor den tilsvarende del
af instansens response body er indrammet af en sort firkant. Instansens response body
er den information, der findes pa testserveren for den enkelte instans, der er initieret
gennem HAPI FHIR implementeringen. De grgnne firkanter anvendes til at markere den
tilsvarende implementering i profileringsveerktgjet Forge. Safremt det er til stede i HAPI
FHIR implementeringen, er information vedrgrende referencer, delelementer, datatyper og
terminologibindinger, indrammet af gule firkanter.

Safremt elementer er markeret med fed i Forge implementeringen, har disse en kardinalitet
pa (1..1) eller (1..*), hvorved de er obligatoriske. Hvis elementerne derimod er overstreget,
er de fravalgt. Er elementerne derimod hverken overstreget eller markeret med fed, har
elementerne en kardinalitet pa (0..1) eller (0..*), hvorved de er valgfrie. Begrundelser for
valg af elementer samt tilhgrende kardinaliteter, der er foretaget for profilerne, er beskrevet
i kapitel 4 afsnit 4.3.

COPD_HeartRate Praksistest

For at kunne undersgge den response body, som var produktet af HAPI FHIR implemen-
teringen, var det ngdvendigt at oprette en patientinstans og indsende til testserveren. For
at undersgge hvorvidt den pagaeldende instans var til stede pa testserveren, blev der udfgrt
en spgning pa observationsinstansens identifikator. Instantieringen med tilhgrende sggning
kan ses i bilag O figur O.1. I det folgende er der valgt at vise implementeringen for code og
performer. code er valgt, da denne viser hvorledes terminologibindingerne implementeres.
performer er valgt, da denne viser hvorledes der slices, samt hvorledes der refereres til
andre profiler. I bilag O afsnit O.1 ses yderligere implementeringer for tilvalgte elementer
under COPD _HeartRate, der ikke er praesenteret i dette afsnit.

Pa figur 5.1 ses i den rgde firkant en HAPI FHIR implementering af elementet code.
Herunder er de valgte SNOMED CT koder anvendt til at udforme terminologibindinger. De
to begreber er separeret med et kolon for at indikere, at begge koder er tilknyttet instansen.
I den sorte firkant ses implementeringens response body og i den grgnne firkant ses den
tilsvarende Forge implementering. I de gule firkanter vises de to terminologibindinger, som
er udfert i Forge.
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Figur 5.1.

Figuren viser en HAPI FHIR implementering af elementet code i COPD_HeartRate
profilen (den rgde firkant), det tilhgrende response body (den sorte firkant) samt
Forge implementeringen af elementet (den grgnne firkant). Derudover ses Forge
implementeringen af terminologibindingerne (de gule firkanter).

I den rgde firkant i figur 5.2 ses en HAPI FHIR implementering af elementet performer.
Jeevnfort kapitel 4 afsnit 4.3.5 er dette element slicet. Derudover skal elementet
implementeres som en liste for at opfylde FHIR, specifikationerne. Til listen er der tilfgjet
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en KOL-patient, en kliniker og et Care Team. Som det ses pa indholdet i den rgde
firkant, findes identifikatoren for klinikerne gennem autorisations id, og identifikatoren
for Care Teamet som herunder er angivet som et Sundhedsvaesenets Organisationsregister
(SOR)-nummer. I den sorte firkant ses response body, hvortil det ses, at der er referencer
til bestemte instanser af henholdsvis Patient, Practitioner og Organization profiler.
Disse instanser er oprettet samtidig med den pagseldende COPD HeartRate, hvorved
"Patient/2721149"er en patientinstans af COPD _ Patient profilen. Pa den grgnne firkant
ses Forge implementeringen, hvor det i de gule firkanter ses, at der er lavet referencer til
COPD-profilerne for Patient, Practitioner og Organization ressourcerne.
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Figur 5.2. Figuren viser en HAPI FHIR implementering af elementet performer
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COPD _ HeartRate profilen (den rgde firkant), det tilhgrende response body (den sorte
firkant) samt Forge implementeringen af elementet (den grenne firkant). Derudover ses

referencerne, til Patient, Practitioner og Organization profiler, som er udfgrt i Forge
(de gule firkanter).
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Diskussion

UGF-metoden blev udarbejdet med det formél at kunne udforme systemgeneriske FHIR-
profiler. UGF-metoden er blevet afprgvet, hvortil KOL er valgt som det kroniske
patientforlgb. Det er valgt at udfgre afprgvningen med KOL og i forbindelse med FUT, da
dette er et nationalt projekt baseret pa erfaringer fra TeleCare Nord. Under afprgvningen
er det kroniske patientforlgb blevet identificeret, herunder involverede aktgrer og relevante
telemedicinske malinger. Derefter er der blevet valgt seks basisressourcer, som profileres
til at repraesentere det identificerede patientforlgb. Afprgvningen resulterede i 10 FHIR-
profiler med tilhgrende terminologibindinger. Den interne validitet og reliabilitet er blevet
evalueret.

6.1 UGF-Metoden

FHIR er den nyeste HL7 standard, og er uafheengig af strukturen af de lokale systemer
[93]. Ligeledes er FHIR designet til at forgge interoperabiliteten i sundhedsveesenet
og afdakker hele sundhedsomradet [53]. Lee et al. [63] argumenterer for, at FHIR
er nem at implementere, og at standarden kan benyttes til handtering af komplekse
datamodeller. Dette skyldes muligheden for at benytte extensions [63|, som medvirker
til FHIRs fleksibilitet. Til trods for disse fordele findes der fa retningslinjer til udformning
af FHIR-profiler, hvilket kan resultere i en forringet interoperabilitet [57]. Mangel pa
retningslinjer kan resultere i systemspecifikke FHIR-profiler, hvor tilvalgte elementer
med tilhgrende kardinaliteter er tilpasset de specifikke systemer, profilerne udformes til.
UGF-metoden blev udformet med det forméal at udnytte de listede fordele og samtidigt
overkomme fleksibiliteten i FHIR. Forméalet med UGF-metoden er at muligggre udformning
af systemgeneriske FHIR-profiler, som kan anvendes péa tveers af systemer. Dette er
sikret gennem en identificering af det pagsldende kroniske patientforlgb, hvor relevante
telemedicinske malinger og aktgrer profileres. Under udformningen af UGF-metoden er
det vurderet, at de identificerede informationer omkring det kroniske patientforlgb wvil
veere relevante pa tveers af organisationer og regioner. Dette er safremt, at UGF-metodens
anbefalinger fglges under forste trin, da anbefalingerne vurderes til at veere afdaekkende i
forbindelse med, hvad der er relevant for den enkelte patientgruppe. Derfor vil de udformede
FHIR-profiler kunne benyttes pa tveers af systemer.

6.1.1 FHIR-Profilering

Under evalueringen er det blevet identificeret, at UGF-metodens fire trin er sekvivalente til,
hvordan der udformes FHIR-profiler i praksis. Det blev ligeledes identificeret, at en trinvise
metodetilgang er sammenlignelig med, hvordan der opstartes telemedicinske projekter i
praksis. I forbindelse med dette ses det i litteraturen, at udformningen af FHIR-profiler
begyndes med en identificeringsfase [94], som angivet i UGF-metoden. Efterfglgende, eller
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hvis fokusomradet pa forhand er kendt, identificeres relevante basisressourcer, som derefter
profileres [63, 94]. Baseret pa dette er UGF-metodens fire trin sammenlignelige med
processer, der foretages internationalt, nar der skal udformes FHIR-profiler til forskellige
kontekster.

Under UGF-metoden anbefales det at mindske brugen af extensions og udelukkende
inkludere disse, safremt det findes strengt ngdvendigt. Selvom dette er modstridende med
den indbyggede fleksibilitet i FHIR, er det fravalgt for derved at undga systemspecifikke
profiler. Til gengeeld tillader extensions inklusion af information, som ikke er afdaekket af
basisressourcer [63|. Derved skal muligheden for brugen af extensions ikke fjernes, men
extensions bgr udelukkende tilfgjes, safremt der identificeres relevant information, der ikke
kan afdackkes af basisressourcens elementer. Dette stemmer overens med anbefalingerne i
UGF-metoden.

UGF-metoden er baseret pa metodetilgangen til udvikling af openEHR arketyper, for
at give en forhgjet stringens til FHIR-profilering. Dette er baseret pa, at openEHR
arketype datakommunikation har et mere afgreenset anvendelsesomrade i forhold til
FHIR. openEHR arketyper benyttes til at definere alt klinisk data, der er en del af
elektroniske patientjournaler [58]. Under denne form for datakommunikation benyttes
arketypeskabeloner, som tilpasses til lokale systemer [59]. Ligeledes er arketypemodellering
mere stringent end FHIR-profilering, da arketyper indeholder flere obligatoriske felter [56].
Dette er ikke tilfaeldet under FHIR, hvor det i forbindelse med implementeringen i Forge
blev observeret, at det udelukkende var elementer markeret som ’Is-Modifier’, der var
obligatoriske pa forhand. For at tilfsje yderligere stringens til den generelle tilgang til
FHIR-profilering, er der blevet angivet anbefalinger til UGF-metodens fire overordnede
trin.

6.2 Sammenligning af System- og Sygdomsgeneriske
FHIR-Profiler

Under evalueringen blev der foretaget en sammenligning mellem COPD- og FUT-
profilerne. Herunder blev der observeret en stor kontrast i forhold til valget af kardinaliteter
for elementerne. I FUT-profilerne er der sjeeldent elementer, der er obligatoriske, hvorimod
der i COPD-profilerne sjeldent er elementer, der er valgfrie.

HL7 International angiver, at obligatoriske elementer kun bgr anvendes, hvis et
element er absolut ngdvendigt for at forstd formalet med profilen. Ydermere skal
minimumskardinaliteterne ikke anvendes til at indikere, hvilke elementer der forventes
at veere til stede til enhver brug af profilen. Til trods for disse angivelser udgives der
nogle gange profiler, hvor obligatoriske elementer er defineret for specifikke situationer.
[81] P& baggrund af dette vil det veere relevant at veelge obligatoriske felter til profiler
til specifikke sygdomsomrader. I modseetning til dette er FHIRs fleksbilitet udnyttet i
FUT-profilerne gennem primeert valgfrie elementer. En risiko forbundet med dette er,
at der kan opsamles heterogene datasset. Heterogene datasset har en stor variabilitet i
datatyper og -format [95], hvorfor disse dataseet ikke vil veere sammenlignelige. Et hgjere
antal obligatoriske felter vil forbedre sandsynligheden for opsamling af homogene dataseet.
Til gengeeld vil der veere risiko for, at et for hgjt antal af obligatoriske elementer giver en
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for hgj stringens til dataopsamlingen. Safremt der er hgje krav til, hvilken data der skal
opsamles, stiller det krav til de telemedicinske lgsninger. I forbindelse med UGF-metoden
er denne risiko elimineret, da det udelukkende er information relevant for patientforlgbet
i en telemonitoreringskontekst, der identificeres under forste trin. Det vurderes derfor,
at systemgeneriske FHIR-profiler understgtter opsamlingen af homogene datasat, som er
sammenlignelige pa tveers af systemer. Derimod vil der ved brug af sygdomsgeneriske
FHIR-profiler veere risiko for opsamling af heterogene dataseet.

Udover forskelle i valg af kardinaliteter ses der, under sammenligningen, ogsa en forskel i
antallet af basisressourcer. Baseret pa manglende klare vejledninger vedrgrende relationer
mellem ressourcer [57], er det vurderet, at der forekommer en kompleksitet og en
systemspecificitet, nar der udformes mange forskellige profiler af forskellige ressourcer.
Ydermere er der stgrre risiko for systemspecificitet forbundet med et forhgjet antal
udformede profiler, da flere omrader af det kroniske patientforlgb handteres.

Opsummeringsvist kan FUT-profilerne siges at veere sygdomsgeneriske grundet det
hpje antal af valgfrie elementer. Valgfrie elementer muligggr, at flere systemer kan
anvende profilerne. Derfor indikeres det, at FUT-profilerne ogsa kan anses som
vaerende systemgeneriske. Anvendelsen af extensions vurderes til gengseld at tilfgje
systemspecificitet. Sygdomsgeneriske profiler genbruges til flere sygdomsomrader, hvorved
der ikke skal initieres et nyt projekt, hver gang der skal udformes nye FHIR-profiler
til et kronisk patientforlgb. Dette kan medfgre nogle gkonomiske fordele. Safremt der i
stedet udarbejdes systemgeneriske FHIR-profiler ved brug af UGF-metoden, kan profilerne
genbruges pa tveers af systemer, organisationer og regioner. Der vil derved veere gget
sandsynlighed for datagenbrug i forhold til, hvis der benyttes sygdomsgeneriske profiler.
Selvom brugen af systemgeneriske profiler kreever flere omkostninger og flere projekter i
forbindelse med udvikling af FHIR-profiler til hvert kronisk patientforlgb, er der fordele
ved datagenbrug, som kan opveje dette.

6.3 Genbrug af Data

Der er flere potentielle fordele ved genbrug af klinisk data, herunder gkonomiske fordele for
sundhedssektoren samt kvalitetssikring af behandling. Til trods for de potentielle fordele
findes flere barrierer sasom datakvalitet, dataopsamling og begraenset interoperabilitet. [96]

I forbindelse med de potentielle fordele, der er forbundet med datagenbrug, er det
relevant at undersgge muligheden for at genbruge bade de objektive og subjektive
telemedicinske malinger. Hertil er det indikeret, at der findes barrierer til deling og genbrug
af data opsamlet af patienter [97]. Ved anvendelsen af systemgeneriske FHIR-profiler er
dataudveksling teknisk muligt, hvorfor der i stedet skal fokuseres pa de ikke-tekniske
barrierer i forbindelse med genbrug af patientopsamlede méalinger.

6.3.1 Kvalitet af Patientopsamlet Data

De ikke-tekniske barrierer i forbindelse med genbrug af patientopsamlet data omhandler
mistillid til kvaliteten af data. Datakvaliteten kan péavirkes af maden, hvorpa data er
opsamlet [97| samt patientens motivation til at anvende den telemedicinske lgsning [98].
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Mistilliden til kvaliteten af patientopsamlet data kan skyldes, at nogle klinikere ikke
mener, at det har samme palidelighed som kliniske tests udfgrt af en sundhedsprofessionel
[97]. Dette forventes at kunne overkommes gennem en tilstreekkelig opleering i patientens
telemedicinske udstyr [97]. Baseret pa TeleCare Nord vil det ligeledes veere en fordel, at
patienterne modtager en sufficient opleering i udstyret. I TeleCare Nords telemedicinske
lgsning er der tilmed en fast plan for, hvornar patienterne skal udfgre de pagseldende
maélinger, og ydermere en alarm som paminder patienterne om udfgrelse af malingen [99].
Fastsatte intervaller for opsamlingen af data menes at kunne styrke troveerdigheden af den
patientopsamlede data [97]. Datakvaliteten kan yderligere pavirkes af patientgruppen, som
opsamler malingerne. I det kroniske patientforlgb, som profileres under afprgvningen, er
det KOL-patienter, som udfgrer malingerne. Praevalensen for KOL i Danmark er stigende
op imod 70-arsalderen [100], hvorved det kan antages at veere den eldre befolkningsgruppe,
som er modtagere af TeleCare Nords telemedicinske lgsning. I et studie af Burmeister et
al. [101] er det indikeret, at sldre kan have problemer med at handtere teknisk udstyr.
Derved kan datakvaliteten af de opsamlede malinger relateres til patientgruppens tekniske
kompetencer. For at overkomme dette kan den forventede tekniske kompetence afstemmes
med opleeringsniveauet. I TeleCare Nords telemedicinske lgsning modtager hver KOL-
patient, som skal telemoniteres, et brugerlogin [99]. Det sikrer at malingerne, som opsamles
under den pagaeldende bruger, registreres pa denne KOL-patient. I forbindelse med dette er
der ogsa en risiko for, at der kan opsamles malinger fra andre personer end den pagaeldende
KOL-patient, hvilket ligeledes mindsker troveerdigheden for patientopsamlede mélinger.

Der kan opsté negative holdninger fra klinikernes side omkring brugen af telemedicin, pa
trods af ikke selv at udbyde og/eller anvende en telemedicinsk lgsning i klinisk praksis
[102]. En begrundelse heraf kan veere tvivlen omkring kvaliteten af det patientopsamlede
data. Resultatet af dette kan veere, at telemedicinske lgsninger ikke tilbydes patienter,
som kunne drage fordel heraf, eller at de patientopsamlede malinger ikke anvendes i
forbindelse behandlingsforlgbet. I forbindelse med TeleCare Nord tilbydes KOL-patienter
den telemedicinske lgsning, safremt de er motiverede til at anvende den [98|. Motivation for
anvendelsen af den telemedicinske lgsning er vigtig for at KOL-patienter drager fordel heraf.
Manglende motivation kan lede til et ufuldstendige dataseet, og dermed et manglende
helhedsbillede af patientforlgbet.

6.3.2 Subjektive Malinger i Klinisk Praksis

I forbindelse med TeleCare Nord fremgar de subjektive malinger ikke i Sundhed.dk.
Derved kan disse ikke tilgas af praktiserende leeger i forbindelse med konsultationer,
eller hospitalsleeger i forbindelse med en indleeggelse. Derudover er det i problemanalysen
identificeret, at der er variation i anvendelsen af patientrapporterede subjektive malinger.

I Danmark er hver region ansvarlig for implementering af subjektive malinger [103].
Dette kan veere grunden til, at der i FUT-projektet ikke er retningslinjer for antallet af
inkluderede spgrgsmal, der stilles patienterne, samt hvilke spgrgsmal der skal inkluderes.
De manglende retningslinjer og variation i anvendelsen af de subjektive patientopsamlede
malinger kan danne grundlag for opsamlingen af heterogene datasset. Det resulterer
ligeledes i, at patientopsamlet telemedicinsk data ikke er sammenligneligt pa tveers af
regionerne, hvilket potentielt kan forstyrre det tveerregionale samarbejde.
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Variationen i anvendelse af subjektive malinger kan skyldes, at denne data ikke menes at
bidrage med yderligere information til behandlingsforlgbet [104], hvilket understottes af
en uenighed omkring effekten i klinisk praksis [105]. Det er indikeret, at anvendelsen af
subjektive méalinger, i forbindelse med telemonitorering af kronisk syge patienter, forbedrer
kommunikation mellem patienter og klinikere, forbedrer patientens sygdomsforstéelse [104],
samt gger livskvaliteten [106]. Safremt det er foreslaet, at telemedicinske lgsninger ikke har
en positiv effekt pa patienternes livskvalitet, kan dette skyldes, at de pageeldende patienters
livskvalitet ikke var dalende fgr implementeringen af subjektive malinger. Derved vil en
loftseffekt veere naet, og livskvaliteten vil ikke stige yderligere [105]. I sddanne situationer
kan der ikke spores en direkte sammenhaeng mellem anvendelsen af subjektive malinger og
patienternes livskvalitet. En forbedret sygdomsforstaelse er associeret med, at patienter
bliver opmarksomme pé symptomer i forbindelse med besvarelse af spgrgeskemaer.
Besvarelse af spgrgeskemaer kan derfor anses som en motivator for patienterne til tidlig
opsporing af forveerringer [14]. Pa baggrund af dette kan det forventes, at der forekommer
en forbedret motivation hos patienterne til opsamling af malingerne, safremt der inkluderes
subjektive malinger.

6.3.3 Terminolgisystem til Datagenbrug

Anvendelse af terminologisystemer understotter genbrug af data til flere formal [107].
Dertil blev det, i forbindelse med implementeringen og valg af terminologisystem, valgt
at anvende SNOMED CT som referenceterminologi. Derved er SNOMED CT anvendt til
at markere det telemedicinske data som veerende patientrapporteret, samt hvilken data
der er opsamlet. Dette er et alternativ til handtering i de lokale lgsninger. Et eksempel
heraf er de objektive malinger, som opsamles med TeleCare Nords telemedicinske lgsning.
Disse malinger kan tilgas af praksis- og hospitalsleeger igennem Sundhed.dk fremfor i de
respektive lokale systemer. Derved skal der tilgas flere systemer for at opné et helhedsbillede
af KOL-patientforlgbet. Dette kan resultere i omstrukturerede arbejdsprocesser, som
potentielt er mere tidskreevende. Andringer i arbejdsprocesser anses som en barriere til
brugen af PRO-data i klinisk praksis [97]. For at undga dette kan der med fordel anvendes
terminologibindinger, hvilket ogsa kan medfgre en forgget semantisk interoperabilitet.
Semantisk interoperabilitet er iseer vigtigt i forbindelse med telemonitorering af kroniske
patientforlgb, da kronisk syge patienter ofte er i kontakt med flere sektorer [1] hvilket
kreever et tveersektorielt samarbejde omkring behandlingen [2]. Ved at gge den semantiske
interoperabilitet forgges sandsynligheden for en felles forstaelse af data.
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Konklusion

En metode til udformning af generiske FHIR-profiler, UGF-metoden, er blevet udviklet.
Metoden er blevet afprgvet, hvortil det kroniske patientforlgb KOL blev identificeret. Dette
patientforlgb inkluderede aktgrer samt hvilke subjektive og objektive méalinger, der findes
relevant for patientforlgbet. Under afprgvningen har profileringen af det identificerede
kroniske patientforlgb, herunder aktgrer og telemedicinske mélinger, resulteret i 10 FHIR-
profiler med tilhgrende terminologibindinger.

Den interne validitet og reliabilitet af UGF-metoden og de resulterende FHIR-profiler blev
evalueret. Ud fra evalueringen af den interne validitet vurderes det, at UGF-metoden har
potentiale til at veere brugbar i klinisk praksis. Dette vurderes ud fra de afholdte workshops,
hvortil det er vurderet, at UGF-metoden afspejler arbejdsprocesser i praksis. I forbindelse
med den interne reliabilitet er det i diskussionen blevet fremheevet, at de resulterende
FHIR-profiler har potentialet til at veere systemgeneriske. Dette understgttes ydermere
under sammenligningen mellem system- og sygdomsgeneriske FHIR-profiler, hvor det blev
fundet, at FHIR-profilerne udformet med UGF-metoden var konsistente og mere stringente.

7.1 Forbehold

Det kan anses som en potentiel begreensning, at der ikke har veeret objektive og
subjektive telemedicinske maélinger tilgeengeligt til afprgvningen af UGF-metoden. En
sddan afprgvning anbefales for at kunne vurdere, hvorvidt de udformede FHIR-profiler

kan handtere udveksling denne data.

Det blev vurderet udenfor projektets fokusomrade at evaluere den eksterne validitet og
reliabilitet af UGF-metoden og de resulterende FHIR-profiler. En sddan evaluering er
ngdvendig for at kunne vurdere, hvorvidt UGF-metoden kan benyttes i klinisk praksis
til udformning af systemgeneriske FHIR-profiler. Efter denne evaluering anbefales det, at
der foretages ngdvendige sendringer i metoden, saledes at de resulterende FHIR-profiler kan
benyttes til at gge interoperabiliteten mellem telemedicinske lgsninger og andre kliniske

informationssystemer.
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Sogeblokke til
Struktureret
Litteratursegning

Tabel A.1 viser de fire sggeblokke og dertilhgrende sggeord og thesaurus funktioner, der

er anvendt i forbindelse med den strukturerede litteratursggning, se kapitel 3 afsnit 3.1.1.

Venstre side af tabellen indeholder emner for sggeordene, samt navnene pa de anvendte

thesaurusfunktioner i hver blok. Navnet pa hver blok er markeret med fed, hvorved de fire

blokke er Telemedicine, Inteoperability, Standardization og Clinical information System.

Hgjre side af tabellen indeholder spgeordene, som er sat i citationstegn (7 ), disse er sat

udfor emnerne 1 venstre side. Ordene udfra thesaurusfunktionerne indikerer de tilhgrende

ord som anvendes af denne funktion. [MeSH| er Pubmeds thesaurusfunktion, hvor Emtree

(/exp) er Embases thesaurusfunktion.

Tabel A.1. Tabellen viser et overblik over sggeblokke med til-

hgrende thesaurusfunktioner fra Pubmed og Embase,
samt sggeord, der er benyttet under en struktureret
litteratursggning omhandlende interoperabilitet, stan-
dardisering og telemedicin.

Sageblok Sageord
“Telemedicine”; “tele medicine”;“mobile health”;
“telehealth”; “eHealth”; “teleinformation”;
“telemonitoring”; “distant monitoring;
Telemedicine “telehomecare” “remote monitoring”;

“remote patient monitoring”; “telehealth”;
“Tele consultation”; “Telecommunication”;
“tele monitoring”; “e-health”; “tele-health”;

“remote consultation”
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Gruppe 20gr10402

A. Sggeblokke til Struktureret Litteratursggning

Tabel A.1 fortsat fra forrige side

Sageblok Sageord
“PRQO”; “Patient Reported Outcome”; “PROM?”;
“Patient Reported Outcome Measure”;
“Patient-reported outcome”,

PRO “Patient-reported Outcome Measure”;

Telemedicine [MeSH]|

Telecommunications [MeSH]|

Patient reported

outcome measures [MeSH]

Telemonitoring /exp

Telehealth /exp

Tele consultation /exp

“Patient reported outcome measures”;
“Patient-reported treatment outcome”;
“self-reported outcome”:

“self-reported patient outcome”;
"self-reported treatment outcome”
mobile health; health, mobile; mHealth;
telehealth; eHealth

telecommunication; telegraphy; telegraphies;

teleconference; teleconferences

Patient Reported Outcomes;
Outcome, Patient Reported;
Outcomes, Patient Reported;
Reported Outcome, Patient;
Reported Outcomes, Patient;
Patient Reported Outcome

distant monitoring (patient);
distant patient monitoring;
remote monitoring (patient);
remote patient monitoring;

tele monitoring

e-health; ehealth; tele-health

remote consultation; tele-consultation;

telephone consultation
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Tabel A.1 fortsat fra forrige side

Sageblok Sageord

patient reported outcome measures;
patient-reported treatment outcome;
Patient-reported patientreported outcome;

outcome /exp self-reported outcome;

self-reported patient outcome;
self-reported treatment outcome;

selfreported outcome

.M

"Interoperability”; "Semantic interoperability";
"Clinical interoperability"; "Interoperability definition";
"Interoperability layers"; "Technical interoperability";
"Process interoperability"; "Interoperability standards";
Interoperability “Interoperable”; “infrastructure”;

“Health information interoperability”;

“Health Information Exchange”;

“Health information system interoperability”;

“Medical information exchange”

Health Information Interoperabilities;
Health information

Information Interoperability, Health;
interoperability [MeSH]

Interoperability, Health Information;

Health Information System Interoperability

Exchange, Health Information;
Exchanges, Health Information;
Health Information Exchanges;
Information Exchange, Health;
Health information Information Exchanges, Health;
exchange [MeSH] Medical Information Exchange;
Exchange, Medical Information;
Exchanges, Medical Information;
Information Exchange, Medical;

Information Exchanges, Medical;

Medical Information Exchanges
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A. Sggeblokke til Struktureret Litteratursggning

Tabel A.1 fortsat fra forrige side

Sageblok

Sageord

Standardization

Reference
standards [MeSH]

Terminology [MeSH]

Medical

terminology /exp

“Clinical standard”; “Clinical standardization”;
“Standard”; “Standardization”; “Standardisation”;
“Standardize”; “Standardise”; “Standardized”;
“Standardised”; “Specification”;

“information model”; “Information modelling”;
“Information models”; “Reference Standard”;
“Reference Standards”; “HL7”; “Health Level 77
“ISO”; “Continuity of Care Record”; “CCR”;

“CEN”; “Kuropean Committee for Standardization”;

International Organization for Standardization”;
“Terminology”; “Terminology binding”;
Terminology bindings”; “Mapping’;

2.

“Reference terminology”; “Classification system”;

“Medical terminology”; “Normenclature”

Standards, Reference; Reference Standard;
Standard, Reference; Standards;

Standard Preparations; Preparations, Standard;
Preparation, Standard; Standard Preparation;

Standardization

Nomenclature

biomedical terminology; biomedical vocabulary;

medical vocabulary
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Tabel A.1 fortsat fra forrige side

Sageblok Sageord

"EHR”; “Electronic Health Record”; “EPJ”;
“Elektronisk Patient Journal”; “Electronic Record”;
“Electronic Patient Record”;

“Clinical Information System”;

“medical information system”;

“electronic medical record”;

“electronic medical record system”;
“electronic patient record”;

“Electronic Health Records”; “Electronic Records”;
“Electronic Patient Records”;

Clinical Information “Clinical Information Systems”;

System “medical information systems”;

“electronic medical records”;

“electronic medical record systems”;
“Hospital Information System”;

“Hospital Information Systems”;

“Health information system”;
“Computerized medical record”;
“Electronic healthcare database”;
“computerized medical record system”;
“computerized patient record”;

“personal health record”

Electronic Medical Records;
Electronic Medical Record;
Medical Record, Electronic;
Medical Records, Electronic;
Electronic health Electronic Health Record;
records [MeSH] Health Record, Electronic;
Health Records, Electronic;
Medical Records, Computerized;
Medical Record, Computerized;
Computerized Medical Record,;
Computerized Medical Records
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A. Sggeblokke til Struktureret Litteratursggning

Tabel A.1 fortsat fra forrige side

Sageblok

Sageord

Hospital Information
Systems [MeSH]|

Medical information

system /exp

Electronic health

record /exp

Electronic medical

record /exp

Electronic medical

record system /exp

Electronic patient

record /exp

Information System, Hospital;
Hospital Information System;
Information Systems, Hospital;
Multi-Hospital Information Systems;
Information System, Multi-Hospital;
Information Systems, Multi-Hospital;
Multi Hospital Information Systems;
Multi-Hospital Information System
Information Systems, Multihospital;
Multihospital Information Systems;
Information System, Multihospital;

Multihospital Information System

clinical information system;

clinical pharmacy information systems;
health information exchange;

health information management;
health information manager;

health information network;

health information system:;

health information systems;

IS-H med; medical information service;

physician-practice-management information system

EHR (electronic health record);

electronic health records

electronic healthcare database

computerized medical record system;

medical records systems, computerized

computerized patient record; personal health record
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Identificeret Litteratur

I dette bilag forefindes to tabeller og et afsnit. Begge tabeller indeholder informationer
omkring de 18 identificerede artikler, som blev fundet gennem den strukturerede
litteratursggning, se kapitel 3 afsnit 3.1.1. Tabel B.2 indeholder formal og metode for
hver artikel, hvor tabel B.3 indeholder et overblik over anvendte standarder, kode- og
terminologisystemer samt en kvalitetsvurdering af hver artikel pa forskellige omrader.

Kvalitetsvurderingen af de identificerede artikler blev udformet for at sikre kvaliteten af
argumentationen. Hertil blev der udformet et pointsystem. Inspiration til de inkluderede
elementer blev draget fra artiklerne Bae et al. [108] og Seo og Huang [109]. Pointsystemet
kan ses i tabel B.1, hvor det ogsa ses, at pointene blev givet ud fra metode, test af metoden,
om artiklen er peer reviewed, om artiklens formaél var overfgrbart til problemformuleringens
formél, samt om det var et evalueringsstudie. Pointsystemet blev anvendt pa hver artikel,
hvor resultatet heraf fremgar i tabel B.3.

Det blev besluttet at vurdere pa transparensen af artiklernes praesenterede metode. Dette
var gnsket, da artiklernes metode benyttes som inspiration til, hvilke tiltag der kan
benyttes til at gge interoperabilitet mellem forskellige systemer. Derfor blev det vurderet
ngdvendigt, at metoden var transparent i en sddan forstand, at fremgangsméden var tydelig
og forklarende.

Test point var gnsket for at vurdere, hvorvidt de anvendte metoder fungerede i klinisk
praksis. Dette valg blev understgttet af vurdering om, at metoderne ikke kunne garantere
at veere brugbare, hvis ikke de var blevet testet.

Hvorvidt artiklerne var peer reviewed blev noteret, men mangel pa samme blev ikke valgt
som et ekslusionkriterie. Dette kan skyldes, at nogle artikler ikke er blevet vurderet for
dette endnu.

Det er blevet vurderet, om artiklernes formal var overfgrbart, hvortil det menes, om
der fremgar et lgsningsforslag til forggning af interoperabilitet mellem forskellige kliniske
informationssystemer.

Det blev besluttet at vurdere, hvorvidt hvert studie var et evalueringsstudie. Et
evalueringsstudie blev defineret som et studie, der vurderer systemperformance.

Afsnit B.1 er en opsamling pé den identificerede litteratur som blev vurderet til at have et
overfgrbart formal samt var blevet testet i praksis. Der blev lavet en opsamling med fokus
pa disse to pointsatser for at give inspiration til en metodetilgang, som kunne understgtte
problemformuleringen. Dette skyldes, at séfremt artiklernes fremgangsmetode er testet i
klinisk praksis, og at formalet er overfgrt, vil det veere fordelagtigt at undersgge disse
fremgangsmetoder.
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Gruppe 20gr10402 B. Identificeret Litteratur

Tabel B.1. Tabellen viser et overblik over pointsystemet benyttet i forbindelse med vurdering af
identificeret litteratur.

P
Point Metode Test ?er Formal Evaluering
Reviewed
Transparent i .
) . . Artiklens formal
2 forhold til Testet i praksis. - -
) er overfgrbart.

artiklens formal.

Delvist transparent | Prototype- Artiklens formal .

] . . . . Ikke evaluerings-
1 i forhold til implementering Ja. er delvist tudi

studie.

artiklen formal. testet. overfgrbart.

Ikke transparent Artiklens formal
0 i forhold til Ikke testet. Nej. er ikke Evalueringsstudie.

artiklen formal. overfgrbart.
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6.

Tabel B.2. Tabellen viser et overblik over identificeret litteratur med citation, forméal og metode for hver artikel.

Citation

Formal

Metode

Aime et al. [32]

Foresla og benytte en platform til semantisk

interoperabilitet mellem heterogene EPJer.

Der udvikles et standardbaseret rammevaerktgj, med terminologibindinger
mellem lokal- og referenceterminologier. Rammevaerktgjet benytter
semantiske webteknologier. Der udfgres en pilotimplementering, hvor der

udvikles og evalueres en prototype til udveksling af sundhedsinformation.

Barbarito et al.
38

Praesentere et system, The Regional

Social and Healthcare Information System
(SISS), som forbinder alt sundhedspersonale
indenfor en region, hvor der gives adgang til
sundhedsdata og dokumenter, uanset hvor og

hvornar det opsamles.

I SISS benyttes HL7, hvorefter der er udviklet en teknologisk infrastruktur,
som skal benyttes til datadeling baseret pa specifikationer for regional

interoperabilitet

Bird et al. [31]

Praesentere anvendelsen af en logisk model,
the Logical Information Model (LIM), til at

opna semantisk interoperabilitet.

Det beskrives, hvordan LIM kan benyttes til at opna semantisk
interoperabilitet. LIM kombinerer internationale standarder og SNOMED
CT, og benyttes i forbindelse med kliniske beskeder. For at opna
semantisk interoperabilitet overvejes de fundamentale principper sasom
klinisk, automatiserede processer, datakvalitet, implementérbarhed og

minimering af omkostninger overvejes

Calamai og Giarre

[29]

Praesentere projekter omhandlende service-
integration for praksis- og hospitalsleeger,

implementering af ‘Patient Summary’ (PS)
og handtering af ‘Chronic Care’ medicinske

journaler samt adgang til EPJ’er.

Der udfgres en sammenligning mellem EU og italienske anbefalinger
vedrgrende indhold i CDA dokumenterne, PS. Der benyttes forskellige
terminologier til forskellige elementer i PS. Der gives eksempler pa
tidligere oplevelser omkring lokalisering af PS og e-Recepter med
tilhgrende kildekode. Derneest praesenteres et rammevaerktaj til

udveksling af PS, e-Recepter og ’Chronic Care’ journaler.
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Citation

Formal

Metode

Calamai og Giarre

28]

Handtere flere aspekter af interoperabilitet
specifikt i forhold til Patient Summary (PS)
e-Recepter og tveersektoriel integration af
kliniske informationssystemer i forbindelse
med Chronic Care Model (CCM).

Der foreslas et rammeveerktgj til udveksling og deling af PS, e-Recepter
og CCM medicinske journaler. Rammevaerktgjet er baseret pé et regionalt
case studie, hvor der fokuseres pa diabetes. Slutteligt beskrives et projekt,
hvor der er fokus pé integration af praksis- og hospitalslaeger,
implementering af PS og e-Recepter, adgang til EPJ samt udveksling

af CCM medicinske journaler.

Ciampi et al. [27]

Praesentere et case study af et

system til interoperabilitet system,
med det formal at producere HLL7
CDA dokumenter, som skal indsendes
til en central EPJ.

Der praesenteres en arkitektur model, som skal kunne mgde funktionelle,
sikkerhedsmaessige, tekniske og organisatoriske krav til EPJ. Der er primaert
fokus pa fem processer: dokumentsggning, -udtraek, generering og
opdateringer af dokumenter, dokument ugyldigggrelse samt overfgrsel af
data.

Dotsika [39]

Overkomme problemer og begraensninger
relateret til relationelle Database
Management Systemer (DBMS) samt ved-
ligholde interoperabiliteten mellem

systemer.

Der benyttes en model, Functional Data Model (FDM), som arkitekturelt
grundlag for systemet, og XML til vedligeholdelse af interoperabilitet.
Der udfgres en prototypeimplementering, som indeholder multimedia-
forstaerket versioner af 'the Functional Database Language’ (FDL) og et
webbaseret interface. Interfacet giver interoperabilitet med andre

heterogene systemer henover nettet.

Fengou et al. [45]

Preesentere et rammevaerktgj for en
systemarkitektur, som skal sikre sikker
hurtig og omkostningseffektiv anvendelse

af services.

Der fremlaegges et rammeveerktsj, som er en udvidelse af en eksisterende
arkitektur, men med nye service egenskaber, savel som sensor-, profilering-

og sikkerhedsmekanismer.
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Citation
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Metode

Frontoni et al. [46]

Udarbejde et digitaliseringsprojekt og
cloud databehandling for at kunne
facilitere deling af sundhedsdata.

Der praesenteres en serviceorienteret arkitektur, som muligggr at data

udtraekkes fra 16 forskellige typer software. Systemet opnéar interoperabilitet

ved at forbinde alt sundhedspersonale og give fuld adgang til klinisk sundhedsdata.
Dette opnas gennem en teknisk infrastruktur, der er baseret pa interoperabilitets

specifikationer, som beskriver overfgrsel af beskeder.

Hsieh et al. [37]

Udarbejde en gnidningsfri overgang
fra gamle til nye informationssys-

temer

Der benyttes et multi-lags rammeveerkt@j, som er baseret pa en
serviceorienteretarkitektur, til at integrere heterogene systemer, databaser og andre
komponenter. Der benyttes HL7 v2 til dataudveksling samt webservices til at

integrere heterogene platforme.

Macia [30]

Understgtte en sgmlgs semantisk
interoperabilitet pa tveers af kliniske
informationssystemer indenfor samme

miljg.

Der udfgres en beskrivelse af en softwarearkitektur. Der defineres roller
indenfor sundhedsinformatik standarder, konkret indenfor semantisk interop-
erabilitet,samt samarbejdet mellem disse roller. Derefter praesenteres en proces

som skal understgtte semantisk validering af kliniske dokumenter.

Martinez et al. [36]

Opna en end-to-end integration af en
standardbaseret platform for p-Health

lgsninger

Der udarbejdes en platformarkitektur baseret pa standarder, samt en protokol for

"End-to-End Standard Harmonization’.

Mense et al. [23]

Beskrive et projekt omkring sundheds
-interoperabilitet, hvor formaéalet er at
overkomme en problematik omkring
brugergraenseflader, hvortil der ikke

er interoperabilitet.

Der designes og udvikles et kommunikationsrammeveerktgj baseret pa
internationale standarder, og interoperabilitet. Arkitekturen muligggr forskellige
konfigurationer. Rammeveerktgjet faciliterer adgang til flereforskellige typer af

data og giver adgang til dette data gennem services.
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Nagy et al. [35]

Beskrive hvordan internationale standarder
og terminologisystemer til udveksling af
EPJ’er anvendes i det tjekkiske

sundhedsvaesen.

Der udarbejdes et pilotforsgg for en platform til semantisk inter-
operabilitet. HL7 baserede informationsmodeller er oprettet til at
beskrive informationsindholdet i de to systemer inkluderet i forsgget.
Til udveksling af data benyttes HL7 v3 beskeder, som testes ved at
forespgrge patientadministrationdata. Der udveksles en konfigurérbar
"HL7 Broker’ som en tunnel mellem EPJ-systemer og den besked-

baserede infrastruktur.

Nunez-Benjumea et al.

[40]

Undersgge virkningen af at implementere
en standardbaseret interoperabilitets ramme

-veerktgj til laboratorietest forespgrgsler.

Der benyttes IHE-profiler, HL.7 standarder og ISO arketyper, som
integreres med en serviceorienteret arkitektur til det formal, at
forbedre behandling ved automatisk at dele patienten EPJ og

laboratorietests.

Pfiffner et al. [41]

Udvikle et veerktgj, som tillader nem og
sikker integration af sundheds- og PRO-

data i en open source platform.

Veaerktgjet som udvikles, forbinder enhver applikation af typen
ResearchKit, til infrastrukturen Informatics for Integrating Biology
and the Bedside (i12b2)’. Hertil anvendes FHIR.

Radwan og
Abdel-Hamid [42]

Fremhaeve standardisering af data-
udveksling og interoperabilitet mellem
kliniske informationssystemer og ehealth

applikationer over en cloud baseretservice

Der forelas en cloud service til sikker udveksling af EPJ’er. Servicen

giver en single point indgang til at udtreekke EPJ’er fra forskellige

sundhedsinformationssystemer og e-Health applikationer, de er gemt i.

Servicen samt en foreslaet platform bliver kvalitativt evalueret af en
samling af leeger, patienter og hospitalsadministratorer i Egypten. For

at opna interoperabilitet, anvendes XML til dataudvekslingen.
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Rosenalv og
Lundell [43]

Beskrive et projekt, 'the National

Information Architecture’, i Sverige.

Formalet med dette projekt er at opné

semantisk interoperabilitet

Projektet 'the National Information Architecture’ beskrives. Under projektet
udarbejdes en reference informationsarkitektur, som er baseret pa 'National
Information’ kliniske processer og begrebsmodeller. Metoden er baseret pa en

driftsmeessig analyse af informationsbehov for specifikke kliniske processer.

Sahay et al. [34]

Lgse problematikker omkring

semantisk interoperabilitet.

Der udvikles en integrationsplatform, 'Plug and Play Electronic Patient
Records’ (PPEPR), for heterogene EPJ’er. PPEPR er baseret pa principperne
bag en semantisk serviceorienteret arkitektur. Derudover er der bygget en
prototype omkring semantisk webservice teknologier. Platformen bestar af tre
lag; Services (non-web og web), et ’adaptor framework’ og et ’semantically-

enabled middleware’. Hvert lag beskrives detaljeret i artiklen.

Sartipi og Yarmand
[33]

Adressere nye udfordringer i
standardbaseret interoperabilitet
bestemmelser blandt kliniske ‘legacy’
informationssystemer, mens de
internationale og nationale
standarder for data repraesentation

overholdes.

Der introduceres et rammeveerktej til anvendelse af sundhedsstandarder og
kliniske terminologisystemer for at opna semantisk interoperabilitet mellem
EPJ-systemer. Hertil er der anvendt HL7 v3 samt ‘Canada Health Infoway’.
HL7 v3 danner rammer om translationsprocessen i rammevaerktgjet, med

HL7 v3s beskedstruktur og raffineringsproces.

Soto-Rey et al. [13]

Muligggre overfgrsel af data mellem
mobile enheder og forskellige

endpoint systemer.

Der udarbejdes import- og eksportfunktioner, samt et webbaseret,
flersprogs- og elektronisk PRO system. Der benyttes modellen
'Operational Data Model’ (ODM), til at handtere beskeder, samt en ODM
metadata 'importer’ og en ODM klinisk data ’exporter’. Der udarbejdes en
HL7 ’exporter’. Slutteligt er udviklingen feerdiggjort med manuelle og

semi-automatiserede testendheder.
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Tabel B.3. Tabellen viser et overblik over de identificerede artikler, hvori citation, benyttede standarder og terminologier samt pointsatser er angivet.

Citation Standard(er) | Terminologi(er) Metode Point | Test Point | Peer Reviwed | Formal point | Evaluering
benyttet benyttet
ICD10, CCAM,
Aimé et al. [32] HLTv2 SNOMED O, = 1 1 1 0
HL7 v3 CDA ICD-0O, LOINC,
PathLex.
Barbarito et al. [38] | HL7 v2.5 - 2 2 1 0 1
ISO 13606-1,
Bird et al. [31] HL7 v2 ISO 21090, 1 0 1 1 0
SNOMED CT
Calamai et al. [28] | HL7 v3 CDAR2 LOING, 2 2 1 1 0
SNOMED CT
Calamai et al. [29] | HL7 v3 CDAR2 | LOINC 1 2 0 0 0
Ciampi et al. [27] HL7 v3 CDAR2 | LOINC 1 0 1 0 0
Dotsika [39] - - 2 1 1 0 0
Fengou et al. [45] - - 1 1 0 0 0
Frontoni et al. [46] - - 1 1 0 0 0
HL7
Hsieh et al. [37] DICOM - 1 1 1 1 0
IHE
HL7
Macia et al. [30] IHE SNOMED CT 2 1 0 1 0
openEHR
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Standard T inologi
Citation andard(er) erminologi(er) Metode Point | Test Point | Peer Reviewed | Formal Point | Evaluering
benyttet benyttet
X73PoC,
Martinez et al. [36] X73PHD, SNOMED CT 1 0 1 1 1
EN/ISO 13606
ISO/IEEE,
HL7,
Mense et al. [23] - 0 1 1 0 0
[HE,
CEN 13606
LOINC
Nagy et al. [35] HL7 v3 1 1 1 1 0
SNOMED CT
N Benj t al IHE,
[418111ez- enjumea et al. HL7, i 0 ] ] 0 0
EN/ISO 13606
Pfiffner et al. [41] HL7 FHIR - 0 1 1 0 0
Rad
acwan og HL7 - 1 0 0 1 0
Abdel-Hamid [42]
Svensk
Rosenalv og openEHR
SNOMED CT, 1 0 1 0 0

Lundell [43]

EN/ISO 13606

Lokale koder

19}1SI9ATU ) S10qRY



98

Citation

Standard(er)
benyttet

Terminologi(er)

benyttet

Metode Point

Test Point

Peer Reviewed

Formal Point

Evaluering

Sahay et al. [34]

HL7 v2.x,
HL7 v3,

HL7 CDA,
PPEPR,
openEHR,
CEN TC/251
13606

Sartipi and Yarmand

[33]

HL7 v3
Canada Health

Infoway

SNOMED CT,
LOINC

Soto-Rey et al. [13]

CDISC,
HL7
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B.1. Opsamling pa Litteratur om Anvendelige Metoder til Forgget Infeabipmmbilitetrsitet

B.1 Opsamling pa Litteratur om Anvendelige Metoder til
Forgget Interoperabilitet

I forbindelse med kvalitetsvurderingen af den identificerede litteratur fik 10 artikler point
i bade metode og formal. Disse artikler blev derfor vurderet til, at inkludere mulige
fremgangsmetoder som kunne anvendes til at gge interoperabiliteten mellem telemedicinske
lgsninger og kliniske informationssystemer.

I et studie af Soto-Rey et al. [13] er der fokus péa integration af elektronisk PRO-data.
Hertil benyttes import- og eksportfunktioner i forbindelse med en model, Operational Data
Model (ODM), samt HL7. ODM funktionerne er ansvarlige for, at de indhentede filer er
kompatible og konsistente, hvor HL7 funktionerne er ansvarlige for kommunikation af det
elektroniske PRO-data til hospitalets kommunikationsserver. Herfra kan filerne importeres
ind i de respektive elektroniske patientjournaler.

I studiet af Calamia et al. [28| foreslas en definition af kliniske dataseet og beskeder, for
at opna deling af medicinske journaler péa tveers af hospitals- og praksisleegesystemer.
Dette er med fokus pa patienter, som lider af kroniske sygdomme. Hertil forslas det
at muligggre deling af data ved hjeelp af et Extensible Markup Language (XML)-
dataseaet, som skal defineres for den enkelte kroniske sygdom, samt HL7 v2 beskeder som
kommunikationsstandard.

Aimé et al. [32] preesenterer Terminology and Repositories for Healthcare Interoperability
(TERSAN) projektet, hvor formalet er at udvikle en struktur, som er standardbaseret,
skalérbart og sikrer semantisk interoperabilitet. Dette skal afhjeelpe, at det er muligt
at facilitere standardiseret udveksling af sundhedsdata mellem heterogene elektroniske
patientjournaler placeret i forskellige sundhedsmiljs. I studiet benyttes forskellige
standarder samt referenceterminologier til at understgtte en semantisk platform, som har
til formal at sikre semantisk udveksling af data. HL7, SNOMED CT og LOINC benyttes.
I studierne af Macia [30] og Nagy et al. [35] er der ogsé fokus pa at opnd semantisk
interoperabilitet. I Nagy et al. [35] udvikles en lokal informationasmodel, hvortil HL7
v3 anvendes sammen med LOINC, SNOMED CT og ICD-10. HL7 v3 benyttes til at
definere datatyper for attributterne i den udviklede model og i forbindelse at definere
strukturen for dataudveksling. For at opna semantisk interoperabilitet i studiet af Macia
[30], implementeres en software arkitektur, som ggr brug af HL7 og Integrating the
Healthcare Enterprise (IHE)-profiler samt OpenEHR. Profilerne anvendes til understgttelse
af kommunikation mellem heterogene kliniske informationssystemer. OpenEHR er anvendt
til at at repraesentere klinisk information og validere de kliniske dokumenter. I et studie
af Sartipi og Yarmand [33] anvendes ligeledes HL7 v3 foruden den nationale standard,
Canada Health Infoway, for at overkomme problemerne med interoperabilitet. Forfatterne
pointerer at en forstaelse af systemerne, samt data heri er ngdvendig for at kunne lave
terminologibindinger mellem systemerne. Til dette formal er der anvendt LOINC og
SNOMED CT.
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Dette bilag indeholder informationer vedrgrende TeleCare Nords telekit som udbydes til
KOL-patienter i forbindelse med telemonitorering. Derudover er resultatet af bricolagerne,
udfgrt i forbindelse med de to workshops, praesenteret gennem en kategorisering.

C.1 TeleCare Nords Telekit til KOL-Patienter

Telekittet, som udleveres til KOL-patienter, indeholder en blodtryksmaler, en saturations-
maéler, en veegt og en tablet. [110]. Tabletten indeholder programmet, hvori méalingerne
opsamles og videresendes til det dataansvarlige sundhedspersonale. Derudover kan prog-
ressionen over egne malinger ses, og der kan skrives direkte til klinikere [99]. Malingerne

som foretages med det telemedicinske udstyr er:

e Blodtryk

— Systolisk blodtryk (mmHg)
— Diastolisk blodtryk (mmHg)

e Puls (spm)

— Malt af blodtrykscuff

— Malt af saturationsmaler
e [ltmeetning (SpO2%)
e Vagtmaling (kg)

Udover de ovenstaende objektive malinger fglger KOL-spgrgeskemaet, som har til formal
at fglge op pa patientens helbred og symptomer. KOL-spgrgeskemaet besvares i forbindelse
med en blodtryks- og/eller iltmaling [75]. Rejse-sactte-sig testen er det andet sporgeskema,
der tildeles KOL-patienterne. Dette spgrgeskema er en fysisk test af KOL-patienten, hvor
de skal rejse sig fra og seette sig pa en stol. Testen tager 30 sekunder, og efterfplgende
skal KOL-patienten indtaste hvor mange gange, det var muligt at udfgre beveegelsen, samt
besvare hvor patientens hesender var placeret under udfgrelsen. Begge spgrgeskemaer er
identificeret gennem en mailkorrespondance med en projektleder fra TeleCare Nord.

C.2 Initierende Udforskning af FUT-Projektet

Formalet med den fgrste workshop var at fa indblik i oprindelsen for FUT-projektet, og
hertil det tveersektorielle samarbejde. Workshoppen foregik i Regionshuset i Aalborg, og
var initieret af projektgruppen. Udover projektgruppen, var deltagerne to projektledere
fra TeleCare Nord.
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Gruppe 20gr10402 C. Informationer Identificeret gennem TeleCare Nord

C.2.1 Pilotforsgg af FUT

I maj 2020 bliver der udfgrt et nationalt pilotforseg pa FUT-projektet. I Nordjylland
er det Hjgrring og Aalborg, som deltager, hvor omkring 200 KOL-patienter skal
deltage. Formalet er, at fa testet it-lgsningen. Efter pilotforsggene implementeres FUT
nationalt. De implementeringsansvarlige bliver kommuner og hospitaler, som skal oplaeres
i anvendelse af medarbejderlgsningen. Patienterne skal ligeledes opleeres i at bruge udstyr
og den tilhgrende applikation. Her pateenkes forskellige metoder for opleering; eLearning,
café/workshops og individuelle sessioner. I Region Nordjylland skal omkring 850 borgere
flyttes over pa den nye lgsning, hvor de resterende regioner skal opstarte.

C.2.2 Implementering af FUT

De fem regioner har kgbt samme lgsning for FUT-brugergraensefladen, men der kan veere
nogle fa funktionsmeessige forskelle.

Fokus for FUT-projektet er forskelligt pa tveers af regionerne. I Region Nordjylland er
der fokus pé, at patienterne skal mestre egen sygdom samt leere at reagere ved tegn pa
forveerring, da data vil blive tilgaet i intervaller.

Strukturen vedrgrende dataansvarlig og kontakt internt i sundhedsvaesenet forbliver som
det er i TeleCare Nord nu, se figur C.1, hvorved det kun er systemerne som opdateres.

Informér om

e Patient exacerbation (grundet .
(e afslag/patient opstart

KOL): Udfor henvisning

vedrorende overforsel til
hospital som dataansvarlig

(Hospital informeres kun
hvis hospital er
dataansvarlig).

Bestil TeleKit og
introduktion, opret patient i

systemet.
e Hospital som dataansvarlig:
o Tilknyttet
monitoreringsgruppe:
Hospital og kommune.
e Kommune som dataansvarlig:
o Tilknyttet
monitoreringsgruppe:
Kommune.
Patient exacerbation
(grundet KOL):
Informér praktiserende
leege.

Praktiserende Lzege

Informér om
henvisning samt
hvem der er

dataansvarlig.

e Afgor hvem der er
dataansvarlig: Hospital eller
kommune.

Kommune .

Hospital

Figur C.1. Figuren viser kommunikationen omkring en henvisning af den telemedicinske lgsning.
Den bla pil anviser den praktiserende laeges handling, de grgnne pile anviser hospitalets
handlinger og den orange pil anviser kommunens handlinger. Den stiplede orange
pil indikerer, at hospitalet kun bliver notificeret af kommunen, hvis hospitalet har
ansvar for patientens opfelgning. Ved siden af hver instans ses en opsummering af
de mest vigtige opgaver og egenskaber. Figuren er udfert pa baggrund af TeleCare
Nords vejledninger for praktiserende laeger, hospitalet og kommuner i forbindelse med
KOL-patienter. Disse patienter kan henstilles til den telemedicinske lgsning af egen
praktiserende laege eller en hospitalslaege. [75-77]

90



C.3. Praksisforstaelse af Telemedicinske Lgsninger og Projekter Aalborg Universitet

Datadeling i Forbindelse med FUT

Region Midtjylland har udarbejdet HL7 FHIR-profiler, som benyttes til datakommunika-
tion mellem den feelles FUT-infrastruktur og medarbejder- og borgerlgsningen.

Der er ikke nogen fallesregionale regler for, hvordan data skal opsamles. Hver region
bestemmer selv, hvad telekittet skal indeholde; Region Sjaelland og Nord er de eneste, der
inkluderer en blodtryksmaler. Der er ydermere ingen krav til, hvilke spgrgeskemaer der
skal indga i telemonitoreringen, og herunder hvilke spgrgsmal der skal inkluderes. Derved
kan der veere variation i de subjektive mélinger. Til trods for at der ikke er retningslinjer
for, hvorvidt det skal inkluderes, er det gnsket af Sundhedhedsstyrelsen. Der er ligeledes
ikke nogen krav til, hvordan patienten bliver vejledt i at optage malinger, hvilket skaber
en risiko for, at data opsamles forskelligt.

Kun de objektive malinger kan tilgds via Sundhed.dk, men der kan veere gavn ved,
at svarene pa spgrgeskemaer ogsd kunne tilgds. Derudover ville tovejs-kommunikation
mellem EPJ- og FUT-systemet give mulighed for bedre deling af data péa tveers af
sektorer. Ydermere ville det vaere en fordel med integration af det telemedicinske data i
eksempelvis Elektronisk Omsorgs Journalsystem (EOJ)- og leegepraksissystemerne. Dette
kan potentielt lette nogle arbejdsgange, fordi der ikke skal skiftes mellem systemer, og det
vil sandsynligvis give anledning til aktiv brug af data. Praksisleeger kan have brug for denne
data i forbindelse med arskontrol, og kommuner kan have brug for data i forbindelse med
planleegning af rehabilitering. P4 nuveerende tidspunkt er der nogle rent administrative
datasiloer i forhold til adgang og registrering.

C.2.3 Fordele og Ulemper ved Fzlles Udbud for Telemedicin (FUT)

Med FUT-projektet forventes det, at der kommer en forbedret overdragelse af patienter
mellem sektorer samt ved regionale overgange. Pa nuveerende tidspunkt kan der veere
problemer omkring overdragelse af patienter pa tveers af kommuner og regioner.
Derudover forventes et bedre samarbejde grundet opleeringen, hvor forskellige instanser
og fagpersonale er samlet. FUT-projektet forventes at rumme flere patientgrupper pa sigt,
hvilket er en fordel, da flere kronisk syge patienter lider af komorbiditeter.

C.3 Praksisforstaelse af Telemedicinske Lgsninger og
Projekter

Formalet med den anden workshop var blandt andet at fa et indblik i arbejdsprocesser
i forbindelse med projekter, herunder bade opstarten samt hvorledes der arbejdes, efter
projektet er etableret. Ydermere var workshoppen tilteenkt at kunne uddybe information
fra den fgrste workshop, afholdt med TeleCare Nord, se afsnit C.2. Workshoppen blev
initieret af projektgruppen og afholdt som et videomgde i Microsoft Teams. Foruden
projektgruppen var deltagerne to projektledere fra TeleCare Nord, som ligeledes deltog
i den fgrste workshop, se afsnit C.2.
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Gruppe 20gr10402 C. Informationer Identificeret gennem TeleCare Nord

C.3.1 Opstart af Telemedicinske Projekter

Under opstarten af TeleCare Nords KOL-projekt blev der initieret en workshop, som havde
til formal at identificere hvilke méalinger, der kunne veere fordelagtige at telemonitorere,
samt inklusionskriterier for KOL-patienterne. Til workshoppen var deltagerne TeleCare
Nord, Aalborg Universitet, samt sundhedsfagligt personale. Inklusionskriterierne omfattede
klassifikationen af KOL-sveerhedsgraden, samt patienternes kognitive evner. Efter KOL-
projektets udrulning blev de inkluderede patientgrupper revideret baseret pa resultaterne
opnaet gennem KOL-projektet. Dette blev gjort i forhold til, om nogle KOL-patienter
havde stgrre fordele ved brugen af den telemedicinske lgsning end andre.

Da TeleCare Nords hjertesvigtsprojekt blev initieret, afholdtes forst et mgde omkring
hvilken patientgruppe, det kunne veere fordelagtigt at telemonitorere. Da hjertesvigt blev
fastslaet som det naeste projekt, blev kardiologer kontaktet, og der blev nedsat en gruppe.
Gruppen havde til formal at identificere in- og eksklusionskriterier for patienterne, samt
ansvarsfordeling af de sundhedsfaglige aktgrer. Der blev fulgt sundhedsfaglige anbefalinger
for hjertesvigt, i forhold til hvilke parametre, som skulle telemonitoreres. Denne proces kan
derved siges, at veere lignende processen ved initiering af KOL-projektet. De initierende
trin som danner grundlag for valget af selve patientgruppen, og hvorledes denne skal
telemonitoreres, er dermed altid baseret pa sundhedsfaglig ekspertise.

Foruden identificering af parametre og ansvarsomrader er der selve implementeringen og
it-delen. Den nedsatte sundhedsfaglige gruppe er ikke en del af selve implementeringen,
men bliver en del af en sammenfattet gruppe, séledes den sundhedsfaglige gruppe kan fglge
implementeringen, samt understgtte lgbende sparring pa tveers.

C.3.2 Driftsansvarlig efter Udrulning af FUT

P4 nuveerende tidspunkt er der en projektorganisation i hver region, der har samme
funktion som TeleCare Nord. I hver region er det ognsket at etablere selvsteendige
organisationer, nar FUT-projektet er implementeret.

C.3.3 Dataansvarlige Patientgrupper og Roller

I TeleCare Nords medarbejderlgsning er der forskellige roller, som kan tildeles forskellige
aktgrer i forbindelse med et kronisk patientforlgb. Herunder kan ansvarsomraderne
opsummeres som varende at foretage administrative sgendringer i medarbejderlgsningen,
samt at kunne monitorere patienterne og dermed have adgang til data. Det monitorerende
sundhedspersonale omfatter ikke udelukkende sygeplejersker, da der tidligere ligeledes har
vaeret fysioterapeuter med denne rolle. [ FUT er det endnu ikke blevet fremsat hvilke roller,
der inkluderes i lgsningen. Dermed vides det ikke, om roller bliver tydeligjort i forhold til
stillingsbetegnelse.

Fremadrettet bliver der oprettet Care Teams i stedet for patientgrupper, som TeleCare
Nord tidligere har anvendt. Care Teamet vil besta af sundhedspersonale, som monitorerer
mindre grupper af patienter. Forméalet er at overskueligggre monitoreringen, séledes der vil
vaere et ansvarsomrade pa cirka 50 patienter til hvert Care Team. Dette er vurderet til at
svare til en arbejdsdag. Derfor kan disse Care Teams anses for at veere mere lokale end pa
kommune-niveau. Oprettelsen af disse Care Teams betyder ogsa, at der ikke skal oprettes
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brugere i medarbejderlgsningen p& samme made som nu. I stedet vil der veere adgang
gennem det lokale system, séledes en bruger har adgang til en patients data, safremt
vedkommende er ansat det pageeldende sted, patienten er tilknyttet. Dette udfgres med
antagelsen om, at hvis vedkommende er ansat det pageeldende sted, er det relevant for
denne person at have adgang. Der bliver yderligere oprettet bade regionale og kommunale
dataansvarlige grupper.

C.3.4 Telemedicinske Malinger i TeleCare Nord

Selvom nogle malinger kan veere relevante for flere sygdomsforlgb, sasom blodtryk er
for bade hjertesvigt og KOL, kan malingerne ikke generaliseres. Det skyldes, at der er
forskellige instruktioner vedrgrende, hvordan malingerne skal opsamles. For eksempel er det
pakraevet, at en hjertesvigtspatient sidder ned 2 minutter fgr en blodtryksmaling opsamles.
For en KOL-patient er dette ikke krav. For KOL-patienter anbefales det, at henholdsvis
blodtryk, puls og iltméalingen foretages to gange, men det er ikke obligatorisk.

C.3.5 Genbrug af Telemedicinsk Data

Det opleves, at der er interesse for genbrug af telemedicinsk data, i forbindelse med
forskning og undersggelser, som enten udfgres af eller i samarbejde med TeleCare Nord. I
forbindelse med dette anvendes der udtraek af aggregeret data. I TeleCare Nord bliver der
ikke anvendt FHIR-profiler til udveksling af data. Til trods for dette blev det noteret, at
safremt FHIR-profilerne ikke sendrer i processen for, hvorledes patienterne skal opsamle
data, kan anvendelsen af disse profiler lade sig gore. Det vigtigste er, at patienterne ikke
oplever sendringer i deres proces.
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Praksisindblik i
Udformning af
FHIR-Profiler

Formalet med denne workshop var, at fa indblik i arbejdsprocessen i forbindelse med
udviklingen af FHIR-profilerne til FUT. Workshoppen blev initieret af projektgruppen, og
blev afholdt som et videomgde i Microsoft Teams. Deltagerne var projektgruppen og en
it-arkitekt fra Region Midtjylland, som har veeret en del af den proces, som resulterede i
FHIR-profilerne til FUT-projektet.

D.1 Opstart af FUT-Projektet

Under opstarten af FUT-projektet blev der udarbejdet udbudsmateriale i samarbejdet med
forskellige instanser, herunder klinikere, regionsmedarbejdere og eksterne it-konsulenter.
Under udformningen af udbudsmaterialet blev der udformet en domaenemodel, som blandt
andet omhandlede hvilke ressourcer, der skulle inkluderes.

Baseret pa udbudsmaterialet blev der udformet et lgsningsforslag af leverandgren, som
efterfplgende blev gennemgéet af Region Midtjylland. Dette blev gjort ved hjeelp af en
udformet vejledning i forhold til, hvorledes FHIR-profilerne skulle gennemgas for samtlige
elementer, brug af extensions med mere. Denne vejledning var baseret péa erfaringer i
forhold til, hvad der ofte blev diskuteret i forbindelse med udformning af FHIR-profiler,
samt hvad der kunne veere interessant at undersgge yderligere. Dette var for at sikre, at
profilerne indeholdte elementer, som var vurderet af klinikere til at skulle veere til stede.
Udformningen af disse FHIR-profiler fungerede derfor som en iterativ proces. Klinikerne var
ikke med i profileringsarbejdet under FUT-projektet. Dette kan bade anses som veerende
en fordel og en ulempe, da der potentielt kunne undgas iterationer under udformningen af
profilerne.

Det blev generelt erfaret som veerende vanskeligt at udvikle en metode, som afdaekkede
alle scenarier i praksis. Dette kan blandt andet skyldes, at der i praksis ogsa skal overvejes
politik. Herunder er det iszer kompliceret at fa udviklet internationale profiler, da forskellige
love er geeldende i forskellige lande. Det vigtigste blev dog vurderet som veaerende at definere
formalet med patientforlgbet.

D.2 Formalet med FHIR-Profilerne udformet til FUT

FHIR-profilerne, som er udviklet til FUT, er tilteenkt at understgtte datakommunikation
pa et nationalt plan. Det er yderligere tiltezenkt, at alle systemer som er tilknyttet
infrastrukturen, vil kunne udveksle data ved brugen af disse profiler. Infrastrukturen
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er tilteenkt at kunne anvendes til flere omrader, hvorfor FHIR-profilerne er udformet
som veerende sygdomsgeneriske. Herunder kan det nsevnes, at Sarjournalen gnsker at
anvende FUT-infrastrukturen, hvorfor handtering af billeder er inkluderet som del af
infrastrukturen.

I skrivende stund er FHIR-profilerne udformet gennem STU3. Det er gnsket, at der senere
skal udformes profiler i R4, men grundet tidspres er der ikke givet et bud pa, hvorledes
dette udferes. Region Midtjylland er ansvarlige for forvaltningen af FUT, hvorfor de efter
udrulningen vil veere ansvarlige for vedligeholdelsen af profilerne.

D.3 Overvejelser gjort i forbindelse med Udformning af
FHIR-Profiler

Nogle af de overvejelser som Region Midtjylland har gjort sig i forbindelse med
udformningen af FHIR-Profilerne er, hvorvidt der skal udformes nye profiler, hvis en
region veelger at udbygge medarbejder- og borgerlgsningen. Herunder ogsa om der skal
udformes nye profiler, safremt eksempelvis Sarjournalen tilknyttes infrastrukturen, eller
om de eksisterende profiler kan anvendes.

Det er ogsa overvejet, hvordan det vil pavirke oplevelsen af den telemedicinske lgsning, hvis
alle elementerne i FHIR-profilen skal udfyldes af enten borger eller medarbejder, sdsom
eksempelvis hvem malingen er udfgrt af. Derudover hvilke og hvor mange extensions der
kan og skal anvendes, samt hvilken betydning dette kan have for brugeren af systemet.

D.4 Terminologi

Det fgrste forslag til profilerne inkluderede SNOMED CT, hvilket skyldes at FHIR og
SNOMED CT fungerer godt sammen i praksis. Til gengaeld anvendes ingen af delene ret
ofte i praksis.

I Danmark anvendes SKS-koder i EPJ-systemerne, hvortil der er udformet en mindre
mapning mellem SKS og SNOMED CT. Mapningen er vanskelig, da der er flere SNOMED
CT begreber end SKS-koder. Til indberetning af malinger anvendes der ydermere
Nomenclature for Properties and Units (NPU)-koder. P& nuveerende tidspunkt findes der
ikke konsensus omkring brugen af koder, herunder hvilke og hvordan disse skal bruges.
Derfor ligger der et fremtidigt arbejde i dette.

D.5 UGF-Metoden i Praksis

Generelt kan det veere en fordel, at der i denne specialerapport fokuseres pa at udarbejde
en metode til brugen af FHIR. Dette skyldes, at arbejdet med FHIR hurtigt bliver
uoverskueligt grundet den hgje fleksibilitet. Til gengeeld vurderes UGF-metoden at veere
meget overordnet i forhold til, hvordan det fungerer i praksis. UGF-metodens trin passer
med den overordnede proces, som anvendes i praksis til udformning af FHIR-profiler. Til
trods for dette er der i praksis yderligere trin, som der skal tages hgjde for. For eksempel
om det er leverandgren, region eller et samarbejde, der initierer projektet. Derudover er
der mange retningslinjer for, hvordan data skal handteres i forbindelse med udveksling,
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herunder persondataloven. Ydermere skal der tages hgjde for, i hvilket system data skal
ende. For eksempel om det er i nationale registre. Det kan dermed vzere relevant at indteenke
selve forretningen, herunder brugerne og arbejdsprocesserne, under selve profileringen.
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Standarder til Modellering
af Telemedicinsk Data

Ud fra litteraturen identificeret i den strukturerede litteratursggning, se kapitel 3 afsnit
3.1.1, benyttes der ofte en HL7 standard, openEHR eller ISO/EN 13606. Pa baggrund af
dette udforskes mulighederne for modellering af kroniske patientforlgb, i en telemedicinsk
kontekst, ved hjelp af en af disse standarder.

E.1 HL7 standarder

Der er tre HL7 standarder, hvoraf FHIR er den nyeste. Denne standard har fokus
pa interoperabilitet af alle former for data relateret til sundhedsveesenet, herunder
data relateret til medicin, diagnoser, telemedicin og gkonomi [53]. Der er en indbygget
fleksibilitet i modelleringen af data, nar der benyttes FHIR, hvilket opnas gennem
profilering af FHIR-ressourcer og tilfgjelse af extensions herunder. Selvom fleksibiliteten
i FHIR kan ses som en fordel, findes kun lidt vejledning til, hvordan ressourcerne skal
profileres [57|. Derved er der risiko for, at fleksibiliteten i FHIR er for stor. En anden
HL7 standard der er angivet som fleksibel er v2, men denne standard har ogsa tilhgrende
faldgrupper. HL7 v2 er blevet indikeret til at have mangel pa struktur i den forstand,
at safremt et element tilfgjes, gores dette et tilfeeldigt sted, hvor der er plads. Endnu en
ulempe ved HL7 v2 er, at standarden tillader at den samme ting kan udfgres p4 mange
forskellige méader, hvorved alle implementeringer kan veere forskellige [52].

HL7 v3 er udviklet til kommunikation mellem computere. Derudover indeholder HL.7 v3
standarden ogsd Clinical Document Architecture (CDA), som er den oftest adopterede
del af denne version. I CDA er hvert dokument organiseret som en enkeltstaende artefakt
og benyttes til at udtreekke information, som er leeseligt for mennesker [111]. Til trods
for fordelene ved HL7 v3, findes flere ulemper. Standardspecifikationen er kompleks med
mange lag, hvor en forstaelse for samtlige lag er ngdvendig for at sikre en succesfuld
implementering [112]. Derudover er HL7 v3 modeller ofte abstrakte, og kan derfor benyttes
til at udtrykke flere ting pa forskellige mader. Dette medforer, at det kan vaere kompliceret
at definere kortleegninger mellem specifikationer [113|. Semantisk interoperabilitet kan
veere problematisk at opna ved brugen af HL7 v3, grundet en kompleks syntaks. Denne
kompleksitet kan fgre til implementeringer, der ikke er ensrettede, og derved yderligere
arbejde for at skabe kompatibilitet [57].

E.2 ISO/EN 13606 og openEHr

Bade ISO/EN 13606 og openEHR er ’'dual model’ baserede standarder, hvorunder
der er et informations- og et vidensniveau. Dertil er informationsniveauet givet af
en referencemodel, hvor vidensniveauet er givet ved brug af en arketypemodel. Hvor
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openEHR standarden handterer bade oprettelse, vedligeholdelse, forespgrgsler og lagring
af elektroniske patientjournaler, er ISO/EN 13606 udviklet til at handtere udveksling
af dataudtraek. Derved handterer ISO/EN 13606 hverken arbejdsgangshandtering eller
brugergraenseflader til andre systemer. De to standarder adskiller sig ligeledes i, hvordan
EPJ-data bliver struktureret. [114]
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Opsamling af
Identificerede openEHR
Artikler til
Metodeudvikling

I dette bilag findes en opsamling af de tre identificerede artikler fra den abne litteratur-
sggning udfert under kapitel 3 afsnit 3.2. For at sikre kvaliteten af argumentationen i
forbindelse med metodeudviklingen blev der udformet en kvalitetsvurdering pa baggrund
af pointsystemet opsat i bilag B tabel B.1. Denne kvalitetsvurdering kan ses i tabel F.1.

Wang et al. [59] udforte et studie, som havde til forméal at designe en lgsning til at oprette
en relationel database ud fra arketyper og skabeloner. Forfatterne har designet en trinvis
metode til at opna dette formal. I studiet var forste skridt at identificere EPJ-systemernes
krav, for derefter at omlaegge disse krav til arketypeorienterede begreber. Arketyper blev
matchet til begreberne, hvis det fandtes passende, ellers blev nye arketyper udarbejdet.
Dernaest blev skabeloner til hver arketype udformet, for at disse var tilpasset den lokale
EPJ-kontekst.

Min et al. [56] har designet en lgsning til at forbedre semantisk interoperabilitet,
som er baseret pad openEHR og en klinisk dataregister brugervejledning. Den trinvise
lgsning bestar af henholdsvis dataindsamling, definering af elementer, arketypemodellering,
&ndringer i skabeloner samt implementering.

Buck et al. [58] har ligeledes udarbejdet en trinvis arketype modelleringslgsning. Denne
lgsning er designet til at modellere neonatologisk EPJ-data. De fem trin inkluderet
i metoden var som fglger; bestemmelse af data, omdannelse af data til begreber,
kortleegning mellem begreber og eksisterende arketyper, udvikling af arketyper samt design
af skabeloner.

Tabel F.1. Tabellen viser et overblik over de tre identificerede artikler, som benytter openEHR
under datamodellering, hvori citation og pointsatser er angivet.

. Metode | Test . Formal X
Citation Peer Reviewed Evaluering
Point Point Point
Buck et al. [58] | 1 1 1 1
Min et al. [56] | 2 1 1 1
Wang et al. [59] | 2 1 1 1
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Yderligere Valg for Patient
Ressourcen

I dette bilag fremgér fravalg af elementer, som er foretaget i forbindelse med profileringen
af Patient ressourcen, se tabel G.1. I tabel G.2 og G.3 forefindes henholdsvis til- og
fravalg af delelementer, som blev identificeret under profileringen af de tilvalgte elementer
praesenteret i kapitel 4 afsnit 4.3.2.

G.1 Fravalgte Elementer for Patient Ressourcen

I dette afsnit er alle fravalg, foretaget ved profilering af Patient ressourcen, angivet i tabel
G.1.

Tabel G.1. Tabellen viser et overblik over de fravalgte elementer, samt tilhgrende begrundelse,
der er foretaget under profileringen af Patient ressourcen.
Fravalg Begrundelse

1. Denne information antages ikke at blive benyttet under det identificerede

patientforlgb. Safremt informationen gnskes, er det i Danmark muligt at identificere

1. birthDate den gennem patientens CPR-nummer.

2. maritalStatus 2-4. Denne information menes ikke at veere relevant i forhold til en telemonitorerings-
3. multipleBirth kontekst. Derudover forventes informationen ikke at blive registreret.

4. photo 5. Formélet med profilen angiver, at det udelukkende er mennesker, der er relevante
5. animal som patienter.

6. communication | 6. Det antages ikke at blive registreret, hvilket sprog de pageldende patienter taler.
7. link 7. Dette element anses ikke som relevant, da der ikke er profileret andre sygdomme.

Safremt andre sygdomme profileres, og patientgruppen der profileres ofte lider af

komorbiditeter anbefales det at sendre kardinaliteten for dette element.

G.2 Til- og Fravalgte Delelementer for Patient Ressourcen

Tabel G.2 og G.3 viser et overblik over til- og fravalgte delelementer i forbindelse med de
tilvalgte elementer for COPD Patient profilen, praesenteret i kapitel 4 afsnit 4.3.2. Det
er valgt udelukkende at praesentere elementer, hvortil der skulle foretages til- og fravalg
af delelementer. Inkluderede elementer hvortil der ikke skulle foretages til- eller fravalg
af delelementer er henholdsvis active, gender og deceased. Det er ligeledes valgt ikke at
praesentere elementerne generalPracitioner og managingOrganization i tabellerne, da disse
inkluderer referencer til andre profiler. managingOrganization indeholder en reference til
COPD CareTeam, og safremt generalPracitioner elementet tilveelges, skal der refereres
til en profil for bade den aktuelle praktiserende leege og leegepraksis. Safremt en reference
indseettes, sasom COPD _CareTeam under elementet managingOrganization, er det til- og
fravalg af elementer og delelementer under COPD _CareTeam, der er geeldende for dette
element.
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Tabel G.2. Tabellen viser et overblik over tilvalg af delelementer, samt tilhgrende begrundelse,
der er foretaget for de inkluderede elementer i COPD _Patient profilen.

Element | Tilvalg Begrundelse
1. Dette delelement er valgt for at kunne identificere, hvor
) ) 1. system (1..1) patientens identifikator kan findes.
identifier
2. value (1..1) 2. value er inkluderet, da dette delelement indeholder selve
identifikatoren.
1. Der er angivet en kardinalitet pa (1..1), da en person kun har ét
efternavn. Derudover kan patientens navn benyttes til at dobbelt-
. tjekke med identifikatoren.
1. family (1..1) . i " .
name 2. given (1.%) 2. Der er en kardinalitet pa (1..*), da dette delelement %nkluderer.
bade fornavn og mellemnavn. Delelementet er relevant i forhold til
en mindre formel identifikator for patienten, som kan benyttes
under for eksempel konsultationer.
1+2. Disse delementer er relevant i forhold til hvilken kontakt-
1. system (1..1) oplysning, der er registreret, samt hvad den pagaldende oplysning er.
telecom 2. value (1..1) 3. *Denne er udelukkende inkluderet ved slices, hvor veerdien kan
3. use (1..1)* veere lignende. For eksempel mobilnummer og fastnetnummer, nar
der angives telefonnumre.
1. line (1..1) 14-2+4+-44-5. Det er valgt at inkludere disse delelementer, da det er
2. city (1..1) oplysninger, der er ngdvendige for at kunne identificere patientens
address 3. district (0..1) adresse. Ligeledes forventes det, at de alle er registrerede.
4. postalCode (1..1) | 3.1 Danmark giver denne information ikke en yderligere information,
5. country (1..1) om hvor adressen er angivet, hvorfor kardinaliteten er sat til (0..1).
1. Dette delelement er inkluderet, da det er muligt, at denne
information findes relevant, safremt den pargrende skal kontaktes.
1. relationship (0..1) | Til gengeeld findes den ikke strengt ngdvendig, da det mest relevante
contact 2. name (1..1) er, at personen er valgt som patientens kontaktperson.

3. telecom (1..1)

2+3. Disse elementer er valgt for at kunne kontakte den pageeldende
pargrende. Del-delementer der er inkluderet under hver af disse

stemmer overens med elementerne name og telecom.
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Tabel G.3. Tabellen viser et overblik over fravalg af delelementer, samt tilhgrende begrundelse,
der er foretaget for de inkluderede elementer i COPD _Patient profilen.

Element | Fravalg Begrundelse
1+2. Da der kun er en enkelt identifikator, er det ikke ngdvendigt
at angive disse delementer. Elementet use indikerer
1. use formalet med identifikatoren, hvor type indikerer hvilken type
identifier 2. type identifikator det er.
3. period 3. Det antages at den anbefalede identifikator, CPR-nummer,
4. assigner altid er geeldende for en patient.
4. For den anbefalede identifikator antages dette at veere
afdeekket i forbindelse med elementet system.
1. Det forventes, at det kun er patientens officielle navn, der
benyttes, samt at der udelukkende angives et enkelt navn.
1 use Derfor er dette delelement ungdvendigt.
9. test 2. Det antages, at denne information findes under elementet
name, hvorfor det ses som redundant information.
name 3. prefiz . .
4. suffis 3+4. Denne formalitet antages ungdvendig i en tele-
5. period monitoreringskontekst. Ligeledes forventes dette ikke at blive
registreret.
5. Det antages ikke at patientens navn sendrer sig i telemonito-
reringsperioden.
1. Det forventes ikke, at kontaktoplysninger er rangeret, da det
forventes, at alle registrerede oplysninger er lige relevante.
telecom 1. rank 2. Det forventes, at det bliver registreret i systemet, safremt
2. period patienten far nye kontaktoplysninger, og at gamle oplysninger
derfor ikke stéar i systemet under patienten. Derfor forventes
perioden for den pageldende oplysning ikke at veere relevant.
1+2. Det forventes, at det udelukkende er patientens hjemme-
L use adresse, samt at der kun registreres en enkelt adresse. Derfor
2. type er disse delelementer ikke. relevant.e. ) .
wddress 3 toxt 3. Det antages, at denne information findes under de inkluderede
4 state delelementer, hvorfor det ses som redundant information.
5. period 4. Denne information inkluderes ikke i danske adresser.
5. Det antages, at det udelukkende er patientens nuvaerende
adresse, der er registreret, hvorfor dette element er fravalgt.
1. Dette delelement antages allerede at veere kendt, da
informationerne under dette element udelukkende tilhgrer
1 use kontaktoplysninger til pargrende.
9 address 2+4-3-+4. Disse informationer antages ikke at veere relevante i
contact 3. gender forhold til, at elementet antages at skulle blive brugt til
o kontaktoplysninger for pargrende i tilfselde af ngdsituationer.
4. organization ) ) .
) 5. Det forventes at det bliver registreret i systemet, safremt den
5. period . ]
pargrende far nye kontaktoplysninger, og at gamle oplysninger
derfor ikke star i systemet under patienten. Derfor forventes
perioden for den pageeldende oplysning ikke at veere relevant.
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Safremt der er valgt en anden identifikator end CPR-nummer, enten fordi dette ikke findes,
eller fordi der er valgt slicing af elementet identifier, skal der foretages sendringer i fravalg
af delelementer. I denne situation anbefales det, at delelementerne assigner og period
tilveelges. Dette skyldes, at assigner ikke ngdvendigvis vil veere afdeekket af delelementet
system. Hvis eventuelle sendringer i forbindelse med identifikatoren skulle forekomme, ville
det derfor veere ngdvendigt at kunne kontakte den handterende organisation. Derudover
kan det veere, at den pagaldende identifikator ikke er geeldende under hele patientens
liv, hvorfor det kan veere relevant at registrere den geeldende periode. For eksempel
skal det overvejes, om identifikator skal sendres i forbindelse med eventuelle pauser i

telemonitoreringsforlgbet.
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Yderligere Valg for
Practitioner Ressourcen

I dette bilag fremgér fravalg af elementer, som er foretaget i forbindelse med profileringen

af Practitioner ressourcen, se tabel H.1. I tabel H.2 og H.3 forefindes henholdsvis til- og

fravalg af delelementer, som blev foretaget for de tilvalgte elementer praesenteret i kapitel

4 afsnit 4.3.3.

H.1 Fravalgte Elementer for Practitioner Ressourcen

I dette afsnit er alle fravalg, foretaget ved profilering af Practitioner ressourcen, angivet i

tabel H.1.

Tabel H.1. Tabellen viser et overblik over de fravalgte elementer, samt tilhgrende begrundelse,
der er foretaget under profileringen af Practitioner ressourcen.

Fravalg Begrundelse
1. Det antages, at sa leenge klinikeren er tilknyttet en patient, er denne aktiv.
L acti Safremt en ny kliniker tilknyttes, forventes dette at blive registreret i
. active
systemet. Hvis der er tale om en erstatning, forventes den anden kliniker
2. address .
slettet i systemet.
3. gender . . .
. 2-5. Elementerne antages ikke at vaere pakraevede for at kunne behandle
4. birthDate ) )
5 ohot eller telemonitorere patienterne.
. photo
b . . 6. Det antages, at de tilknyttede klinikere har de ngdvendige faglige
6. qualification . . . )
o kompetencer, hvorfor der ikke differentieres pa baggrund af dette element.
7. communication . o .
7. Der forventes som minimum, at klinikerne kan kommunikere med
patienterne pa landets nationalsprog.

H.2 Til- og Fravalgte Delelementer for Practitioner

Ressourcen

Tabel H.2 og H.3 viser et overblik over til- og fravalgte delelementer for COPD _Clinician

profilen.
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Tabel H.2. Tabellen viser et overblik over tilvalg af delelementer, samt tilhgrende begrundelse,
der er foretaget for de inkluderede elementer i COPD _ Clinician profilen.

Element | Tilvalg Begrundelse

1 tem (1.1) 1. Dette delelement er valgt for at kunne identificere, hvor identifikatoren
. system (1..
identifier 5 Jl (1.1) for at sundhedspersonalet kan adskilles.
. value (1..
2. value er inkluderet, da dette delelement indeholder selve identifikatoren.

1. Der er angivet en kardinalitet pa (1..1), da en person kun har ét
1. family (1..1) | efternavn.

name
2. given (1..*) | 2. Der er en kardinalitet pa (1..*), da dette delelement inkluderer bade

fornavn og mellemnavn.

1+2. Disse delementer er relevant i forhold til, hvilken kontaktoplysning
1. system (1..1) | der er registreret, samt hvad den pageeldende oplysning er.

telecom 2. value (1..1) 3. *Denne er udelukkende inkluderet ved slices, hvor veerdien kan veere
3. use (1..1)* lignende. For eksempel mobilnummer og fastnetnummer, nar der

angives telefonnumre.

Tabel H.3. Tabellen viser et overblik over fravalg af delelementer, samt tilhgrende begrundelse,
der er foretaget for de inkluderede elementer i COPD __Clinician profilen.

Element | Fravalg Begrundelse
1+42. Da der kun er en enkelt identifikator, er det ikke ngdvendigt at angive
1. use disse delementer. Elementet use indikerer forméalet med identifikatoren,
identifier 2. type hvor type indikerer hvilken type identifikator det er.
3. period 3. Det antages, at den anbefalede identifikator, autorisations id, altid er
4. assigner | geldende for sundhedspersonalet, safremt stillingsbetegnelsen ikke sendres.
4. Dette antages at veere afdaeekket i forbindelse med elementet system
1. Det forventes, at det kun er sundhedspersonens officielle navn,
der benyttes, samt at der udelukkende angives et enkelt navn. Derfor
1. use er dette delelement ungdvendigt.
2. text 2. Det antages, at denne information findes under de inkluderede
name 3. prefix delelementer, hvorfor det ses som redundant information.
4. suffiz 3+4. Denne formalitet antages ungdvendig i en telemonitoreringskontekst.
5. period Ligeledes forventes dette ikke at blive registreret.
5. Safremt navnet sendres, vil identifikatoren forblive den samme, hvorved
denne kan benyttes til adskillelse.
1. Det forventes ikke, at kontaktoplysninger er rangeret, da det forventes, at
1 rank alle registrerede oplysninger er lige relevante.
telecom 9. period 2. Det forventes, at det bliver registreret i systemet, safremt klinikeren
far nye kontaktoplysninger, og at gamle oplysninger derfor slettes i systemet.
Derfor forventes perioden for den pagaeldende oplysning ikke at veere relevant.

Safremt der er valgt en anden identifikator end autorisations id, skal der foretages
gndringer i fravalg af delelementer. I denne situation anbefales det, at delelementerne
assigner og period tilveelges. Dette skyldes at assigner ikke ngdvendigvis vil veere afdeekket
af delelementet system. Hvis eventuelle sendringer i forbindelse med identifikatoren
skulle forekomme, ville det derfor veere ngdvendigt at kunne kontakte den handterende
organisation. Safremt der benyttes den anbefalede identifikator, er period relevant at tilfgje,
safremt der er sendringer i forbindelse med stillingsbetegnelsen, men hvor det er samme
kliniker, som monitorerer patienten.
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Yderligere Valg for
Organization Ressourcen

I dette bilag fremgar fravalg af elementer, som er foretaget i forbindelse med profileringen

af Organization ressourcen, se tabel I.1. I tabel 1.2 og I.3 forefindes henholdsvis til- og

fravalg af delelementer, som blev foretaget for de tilvalgte elementer praesenteret i kapitel

4 afsnit 4.3.4.

I.1 Fravalgte Elementer for Organization Ressourcen

I dette afsnit er alle fravalg, foretaget ved profilering af Organization ressourcen, angivet i

tabel I.1.

Tabel I.1. Tabellen viser et overblik over de fravalgte elementer, samt tilhgrende begrundelse, der
er foretaget under profileringen af Organization ressourcen.

Fravalg Begrundelse
1. Elementet er fravalgt, da dette forventes at veere afdeekket af identi-
fikatoren for Care Teamet. Safremt en sadan indentifikator ikke er
tilgeengelig, anbefales det, at der passettes en kode fra det valgte kode-
eller terminologisystem under dette element.
2. alias er fravalgt, da det er vurderet at veere specifikt for lande og
dialekter, hvad en organisation benytter som alias. Det er valgt ikke at

1. type have denne som valgfri, da den

2. alias valgte identifikator og navnet pa organisation er daekkende.

3. partOf 3. Elementet henviser til, at det skal defineres hvilken organisation,

4. contact som den pagaeldende Care Team er en del af. Her ville der eksempelvis

5. endpoint | kunne henvises til kommune eller hospital, men det er vurderet at veere

afdaekket i den anbefalede identifikator.
4. contact henviser til, hvad kontakten med organisationen gar ud pa.
Elementet er derfor fravalgt, da dette er defineret igennem det

identificerede kroniske patientforlgb.

5. Elementet referer til et tekniske endepunkt, som giver adgang til ydelser,

organisationen udfgrer.

I.2 Til- og Fravalgte Delelementer for Organization

Ressourcen

Tabel 1.2 og 1.3 viser et overblik over til- og fravalgte delelementer for COPD CareTeam

profilen. Det er valgt udelukkende at inkludere elementer, hvortil der skulle foretages til-
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og fravalg af delelementer. Inkluderede elementer hvortil der ikke skulle foretages til- eller

fravalg af delelementer er henholdsvis active, name og alias.

Tabel 1.2. Tabellen viser et overblik over tilvalg af delelementer, samt tilhgrende begrundelse, der
er foretaget for de inkluderede elementer i COPD _CareTeam profilen.
Element | Tilvalg Begrundelse
1. Dette delelement er valgt for at kunne identificere, hvor
. . 1. system (1..1) identifikatoren for Care Teamet kan findes.
identifier .
2. value (1..1) 2. value er inkluderet, da dette delelement indeholder selve
identifikatoren.
1. Delementet er inkluderet for at kunne tilfgje en terminologibinding.
2. Dette delelement er tilvalgt for at kunne angive hvilket kode- eller
. terminologisystem, der anvendes til at identificere hvilken type
1. coding (1..1) o )
. organisation, profilen omhandler.
2. coding.system (1..1) ) N )
type ) . 3. Delelementet er inkluderet for at kunne handtere, hvis der er
3. coding.version (1..1) } ) )
) uoverensstemmelser mellem koder eller termer i forskellige versioner
4. coding.code (1..1) ) )
af det valgte kode- eller terminologisystem.
4. Dette delelement er inkluderet for at kunne tildele elementet en kode
fra det valgte kode- eller terminologisystem.
tel 1. system (1..1) 1+2. Disse delementer er relevant i forhold til hvilken kontakt-
elecom
2. value (1..1) oplysning, der er registreret, samt hvad den pagaeldende oplysning er.
1. line (1..1) 1+2+4+45. Det er valgt at inkludere disse delelementer, da det er
2. city (1..1) oplysninger, der er ngdvendige for at kunne identificere en adresse.
address 3. district (0..1) Ligeledes forventes det, at de alle er registrerede.
4. postalCode (1..1) 3. I Danmark giver denne information ikke en yderligere information
5. country (1..1) om hvor adressen er angivet, hvorfor kardinaliteten er sat til (0..1).
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Tabel 1.3. Tabellen viser en oversigt over fravalg af delelementer, samt tilhgrende begrundelse,
der er foretaget for de inkluderede elementer i COPD_CareTeam profilen.
Element | Fravalg Begrundelse
1+2. Da der kun er en enkelt identifikator, er det ikke ngdvendigt at
1. use angive disse delementer. Elementet use indikerer formalet med
identifier 2. type identifikatoren, hvor type indikerer hvilken type identifikator det er.
3. period 3. Det antages at den anbefalede identifikator altid er geeldende for
4. assigner Care Teamet.
4. Dette antages at veere afdaekket i forbindelse med elementet system.
1+3. Det antages, at denne information findes under de inkluderede
1. coding.display delelementer, hvorfor det ses som redundant information.
type 2. coding.userSelected | 2. Dette er fravalgt, da det ikke forventes at veere brugeren, der
3. text udveelger den pageeldende kode. Dette skyldes, at brugervalg kan
medfgre en variation af kodebrug.
1. Der er kun angivet forskellige former for kommunikationsmidler,
hvorfor dette element ikke antages at veere ngdvendigt.
. 2. Det forventes ikke, at gamle kontaktoplysninger for Care Teamet er
telecom 2. rank registreret.
) 3. Det forventes ikke, at der forekommer sendringer i kontakt-
3. period oplysningerne for Care Teamet. Safremt der forekommer sendringer,
forventes det udelukkende, at det er de opdaterede informationer,
der er tilgaengelige. Derfor findes dette delelement ikke relevant.
1+2. Det forventes, at et Care Team udelukkende har en enkelt adresse.
1. use Derfor er disse delelementer ikke relevante.
2. type 3. Det antages, at denne information findes under de inkluderede
address 3. text delelementer, hvorfor det anses som redundant information.
4. district 4. Denne information inkluderes ikke i danske adresser.
5. period 5. Det antages, at det udelukkende er Care Teamets nuveerende
adresse, der er registreret, hvorfor dette element er fravalgt.
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Yderligere Valg for
Observation Ressourcen

I dette bilag fremgar fravalg af elementer, som er foretaget i forbindelse med profileringen af
Observation ressourcen, se tabel J.1. I tabel J.2 og J.3 forefindes henholdsvis til- og fravalg
af delelementer, som blev foretaget for de tilvalgte elementer preesenteret i kapitel 4 afsnit
4.3.5. Til- og fravalgte delelementer til COPD_HeartRate og COPD _BloodPressure er
separat angivet i tabel J.4. Dette skyldes, at disse to profiler har afvigelser fra de faelles
fravalgte elementer angivet i tabel J.1.

J.1 Fravalgte Elementer for Observation Ressourcen

I dette afsnit er alle fravalg foretaget ved profilering af Observation ressourcen angivet
i tabel J.1. I tabellen fremhaeves elementerne method og component med en stjerne
(*). Dette indikerer, at elementerne er fravalgt i alle profiler panser en enkelt profil
hver; method er inkluderet i COPD _HeartRate profilen, og component er inkluderet i
COPD _ BloodPressure profilen.
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Tabel J.1. Tabellen viser et overblik over de fravalgte elementer, samt tilhgrende begrundelse,
der er foretaget under profileringen af Observation ressourcen.

Fravalg Begrundelse
1. identifier blev fravalgt, da hver méaling har en reference til en patient.
2. Hver patient i det identificerede patientforlgb har tilknyttet et skema for
udfgrelse af malinger og spgrgeskemaer, hvilket handteres i medarbejderlgsningen.
3. Konteksten for profilerne er kendt gennem det identificerede patientforlgb.
4. T en telemonitoreringskontekst vil patientens malinger altid veere relevante,
da hver maling viser en udvikling i patientens kroniske sygdomsstatus, og er en del
af det kontinuerte patientforlgb.
1. identifier 5. issued blev fravalgt, da det blev vurderet, at det eneste tidspunkt der er relevant i
2. basedOn forbindelse med et telemonitoreringsforlgb er dato og tidspunkt for den enkelte maling.
3. context 6. dataAbsentReason blev fravalgt, da arsagen til manglende méaling ikke kan anvendes
4. effective i forbindelse med behandling eller indgriben i forbindelse med exacerbation, hvorfor
5. issued denne information blev vurderet som irrelevant i en telemonitoreringskontekst
6. dataAbsentReason | T+8. Det blev vurderet, at begge elementer sandsynligvis handteres i patientjournalen.
7. interpretation Derudover bgr dette veere som en helhed i forbindelse med flere malinger, og ikke
8. comment baseret pa en enkelt.
9. bodySite 9+10. bodySite og specimen blev begge vurderet ungdvendige, da det er givet udfra
10. specimen selve malingen, nar det er en telemedicinsk kontekst.
11. method* 11. *method er fravalgt i alle Observation profilerne paneer COPD _HeartRate. Det
12. device skyldes, at det under telemonitorering antages at veere begraenset, hvilket udstyr der
13. referenceRange kan opsamle diverse malinger.
14. related 12. I forbindelse med FUT, er der ikke konsensus eller retningslinjer for hvilket
15. component™® maleudstyr der skal anvendes.
13. Under det identificerede patientforlgb antages greenseveerdierne at blive handteret
i medarbejderlgsningen og ellers generelt i lokale systemer. Denne antagelse er baseret
pa, at disse greenseveerdier kan veere forskellige afheengigt af, hvad de skal bruges til.
14. related blev fravalgt, da profilerne kun skal tilknyttes den pageeldende patient, som
udfgrer mélingen.
15. *component er fravalgt i alle Observation profilerne panaer COPD_ BloodPressure.
Det skyldes, at der kun opsamles én maling per gang for de resterende profiler.

J.2 Til- og Fravalgte Delelementer for Observation

Ressourcen

Tabel J.2 og J.3 viser et overblik over til- og fravalgte delelementer felles for de tre profiler
udformet ud fra basisressourcen Observation. Det er valgt ikke at preesentere elementerne
performer og subject i tabellerne, da disse inkluderer referencer til andre profiler. Bade
performer og subject indeholder en reference til COPD _Patient profilen, og performer
indeholder yderligere referencer til COPD _Clinician og COPD CareTeam profilerne.
Safremt en reference indseettes, sasom COPD _Patient under elementerne subject og
performer, er det til- og fravalg af elementer og delelementer under COPD _Patient, der
er geldende. Det er ligeledes valgt udelukkende at inkludere elementer, hvortil der skulle
foretages til- og fravalg af delelementer. Elementerne status og value er derfor ikke medtaget
i tabellen, da der ikke skulle foretages til- eller fravalg.
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Tabel J.2. Tabellen viser et overblik over tilvalg af delelementer, samt tilhgrende begrundelse,
der er foretaget under de elementer, der er inkluderet i de tre profiler udformet ud fra

basisressourcen Observation.
Element Tilvalg Begrundelse

1. Delementet er inkluderet for at kunne anvende en
terminologibinding.

ding (1..1) 2. Dette delelement er tilvalgt for at kunne angive, hvilket kode-
. coding (1..

. g eller terminologisystem der anvendes til at identificere elementet.
. coding.system (1..1)

category + code 3. Delelementet er inkluderet for at kunne handtere, hvis der er

1
2
3. coding.version (1..1) . )
4 uoverensstemmelser mellem koder eller termer i forskellige

. coding.code (1..1) . . .
versioner af det valgte kode- eller terminologisystem.

4. Dette delelement er inkluderet for at kunne tildele elementet en

kode fra det valgte kode- eller terminologisystem.

Tabel J.3. Tabellen viser et overblik over fravalg af delelementer, samt tilhgrende begrundelse,
der er foretaget under de elementer, der er inkluderet i de tre profiler udformet ud fra

basisressourcen Observation.
Element Fravalg Begrundelse

) ) 1+3. Disse delelementer er fravalgt, da det ikke forventes, at der skal
1. coding.display . -
. foretages en systemspecifik definition af elementet.
category + code | 2. coding.userSelected

3. tect 2. Dette er fravalgt, da det ikke forventes, at veere brugeren, der
. tex

udveelger den pageeldende kode.

J.2.1 COPD_BloodPressure og COPD HeartRate

For profilen COPD _BloodPressure er der foretaget yderligere til- og fravalg af delelementer
i forbindelse med inklusionen af elementet component. Ligeledes er der for profilen
COPD _HeartRate foretaget yderligere til- og fravalg af delelementer i forbindelse med
inklusionen af elementet method. Der er foretaget samme til- og fravalg af delelementer for
elementerne component og method. Disse til- og fravalg kan ses i tabel J.4
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Tabel J.4. Tabellen viser et overblik over til- og fravalg af delelementer, samt tilhg-
rende begrundelse, der er foretaget under elementet component, der er til-
valgt i COPD_BloodPressure profilen samt elementet method, der er tilvalgt i

COPD __HeartRate profilen.

Til- eller fravalg

Delelement

Begrundelse

Tilvalg

CU o= W N =

. code (1..1)

. code.coding (1..1)

. code.coding.system (1..1)
. code.coding.version (1..1)

. code.coding.code (1..1)

1+2. Delementerne er inkluderet for at kunne anvende en
terminologibinding.

3. code.coding.system er tilvalgt for at kunne angivet hvilket
kode- eller terminologisystem, der anvendes til at identificere
elementet.

4. code.coding.version er inkluderet for at kunne handtere,
hvis der er uoverensstemmelser mellem kode eller

termer i forskellige versioner af det valgte kode- eller
terminologisystem.

5. code.coding.code er inkluderet for at kunne tildele
elementet en kode fra det valgte kode- eller

terminologisystem.

Fravalg

DD U = W N

. code.coding.display

. code.coding.userSelected
. code.text

. dataAbsentReason

. interpretation

. referenceRange

1+3. Disse delelementer er fravalgt, da det ikke forventes,

at der skal foretages en systemspecifik definition af

elementet.

2. Dette er fravalgt, da det ikke forventes at veere

brugeren, der udveaelger den pagaeldende kode.

4. Dette er fravalgt, da det antages, at det ikke vil blive
registreret.

5. Dette delelement er fravalgt, da denne information
forventes at veere en del af patientens journal.

6. Under det identificerede patientforlgb antages
greenseveerdierne at blive handteret i medarbejderlgsningen og
ellers generelt i lokale systemer. Denne antagelse er baseret pa,
at disse greenseveerdier kan veere forskellige athsengigt

af, hvad de skal bruges til.
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I dette bilag fremgér fravalg af elementer, som er foretaget i forbindelse med profileringen

af Questionnaire ressourcen, se tabel K.1. I tabel K.2 og K.3 forefindes henholdsvis til- og

fravalg af delelementer, som blev foretaget for de tilvalgte elementer praesenteret i kapitel

4 afsnit 4.3.6. Dette bilag indeholder ydermere anbefalinger i forhold til profilering, af et

officielt udgivet og implementeret spgrgeskema, hvilket fremgar i afsnit K.3.

K.1 Fravalgte Elementer for Questionnaire Ressourcen

I dette afsnit er alle fravalg, foretaget ved profilering af Questionnaire ressourcen, angivet
i tabel K.1.

Tabel K.1. Tabellen viser et overblik over de fravalgte elementer, samt tilhgrende begrundelse,
der er foretaget under profileringen af Questionnaire ressourcen.

Fravalg Begrundelse
1+2. Veerdierne eksisterer ikke for det spgrgeskema, der profileres.
3. Spargeskemaet benyttes ikke i forbindelse med eksperimenter i
1wl denne kontekst.
. ur
, , 4. Datoen er afheengig af bade version og tilknyttede koder. I forhold
2. identifier . )
' til sporbarhed vurderes det, at elementet handteres under version.
3. experimental ) . )
A4 dat 5+6. En menneskelig laeselig beskrivelse af spgrgeskemaet samt
. date
o formalet heraf er vurderet irrelevant, da spgrgeskemaet udelukkende
5. description . ) ) i .
6 benyttes i det kroniske patientforlgb og til det tilteenkte formal.
. purpose
purp 7+8. Det antages ikke at blive registreret for det spgrgeskema,
7. approvalDate
, der profileres.
8. lastReviewDate ) ) )
9. Konteksten er defineret gennem det identificerede patientforlgb.
9. useContext

10. contact

11. copyright
12. code

10. contact refererer til publisher , hvilket ikke findes for dette
spgrgeskema, da det ikke er implementeret og officielt udgivet.

11. Dette er ikke angivet, da det ikke er et implementeret og officielt
udgivet spgrgeskema.

12. Der vil ikke veere nogle koder i nogle kode- eller terminologi-

systemer for dette spgrgeskema, da det ikke er et officielt spgrgeskema.
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K.2 Til- og Fravalgte Delelementer for Questionnaire
Ressourcen

Tabel K.2 og K.3 viser et overblik over til- og fravalgte delelementer felles for de to profiler
udformet ud fra basisressourcen Questionnaire. Det er valgt udelukkende at inkludere
elementer, hvortil der skulle foretages til- og fravalg af delelementer. Elementerne version,
name, title, status og publisher er derfor ikke medtaget i tabellen, da disse elementer er
fravalgt, se afsnit K.1 tabel K.1.

Tabel K.2. Tabellen viser et overblik over tilvalg af delelementer, samt tilhgrende begrundelse,
der er foretaget under de elementer, der er inkluderet i de to profiler udformet ud fra
basisressourcen Questionnaire.

Element Tilvalg Begrundelse
1. start (1.1) 14-2. Safremt der udkommer en erstatning af spergeskemaet, skal
. start (1..
effectivePeriod 5 end (1.1) det, veere muligt at angive, hvornéar det pagaeldende spgrgeskema
.en .
blev anvendt.
1. Delementet er inkluderet for at kunne anvende en terminologi-
binding omkring hvor spgrgeskemaet kan anvendes.
) 2. Dette delelement er tilvalgt for at kunne angive, hvilket kode-
1. coding (1..1) ) ) ) . o
. eller terminologisystem der anvendes til at identificere elementet.
o 2. coding.system (1..1) ) ]
jurisdiction ) ) 3. Delelementet er inkluderet for at kunne handtere, hvis der er
3. coding.version (1..1) ) )
. uoverensstemmelser mellem koder eller termer i forskellige
4. coding.code (1..1) ) . ]
versioner af det valgte kode- eller terminologisystem.
4. Dette delelement er inkluderet for at kunne tildele elementet
en kode fra det valgte kode- eller terminologisystem.
1. Dette delelement er inkluderet, da det er en unik identifikator
til det pageeldende spgrgsmal.
2. Delelementet er inkluderet for at angive, at spgrgsmalet er en
patientrapporteret maling, nar det besvares.
3. Dette element indeholder selve spgrgsmalet.
. 4. Delelementet er inkluderet for at kunne angive, at elementet
1. linkId (1..1) L
er et spgrgsmal i spgrgeskemaet.
2. code (1..1) i . i
3. teat (1.1) 5. Delelementet er inkluderet for at kunne angive, at det ikke
. text (1..
) skal veere muligt for patienten at sendre i spgrgsmalene.
item 4. type (1..1) . . . . .
6. Dette element muligger inklusion af svarmuligheder til
5. readOnly (1..1) ) o
6. opti (1.1) hvert sporgsmal. Kardinaliteten er (1..1), da der udelukkende
. options (1..
. pt' (1.5 findes én gruppe af svar til hvert sporgsmaél.
. option (1..
b 7. Dette element indeholder de individuelle svarmuligheder.
Elementet har kardinaliteten (1..*), fordi der kan veere flere
svarmuligheder til hvert spgrgsmal, men at der angives
minimum ét. Derudover er elementet slicet, hvortil
kardinaliteten er (1..1), da der udelukkende skal indskrives ét
svar per delelement.

Som det ses i tabel K.2 er det valgt at slice delelementet option. Dette er for at muligggre,
at der kan gives flere svarmuligheder under hvert spgrgsmaél.
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Tabel K.3. Tabellen viser et overblik over fravalg af delelementer, samt tilhgrende begrundelse,
der er foretaget under de elementer, der er inkluderet i de to profiler udformet ud fra
basisressourcen Questionnaire.

Element Fravalg Begrundelse
1+43. Disse delelementer er fravalgt, da det ikke forventes, at der
. ) skal foretages en systemspecifik definition af elementet.
1. coding.display .
o ) 2. Dette er fravalgt, da det ikke forventes at veere brugeren, der
Jurisdiction | 2. coding.userSelected N
3 tet udveelger den pageeldende kode.
. tex
3. Det antages at denne information findes under de inkluderede
delelementer, hvorfor det ses som redundant information.
1. Det antages som ungdvendig information, da elementet
udelukkende skal indeholde et spgrgeskemaspgrgsmal.
. 2. Der er ikke underspgrgsmal i det identificerede spgrgeskema.
1. definition . . .
Safremt en nummerering gnskes, forventes dette at blive
2. prefix .
handteret i de lokale systemer.
3. enableWhen ) )
. 3+5. Dette forventes at veere systemspecifikt og blive handteret
) 4. required
item andetsteds.
5. repeats ) o o .
4. Dette handteres under kardinaliteten for det individuelle item.
6. mazLength i i
7 imitial 6. Der er forskel pa leengden af spgrgsmal, hvorfor dette
. initia
8 it delelement ikke er fastsat.
. item
7. Der skal ikke inkluderes en default veerdi, hvorfor delelementet
er fravalgt.
8. Spergeskemaet indeholder ikke underspgrgsmal.

K.3 Anbefalinger for Profilering af Officielt Spgrgeskema

I dette afsnit angives anbefalinger vedrgrende profileringer af et officielt udgivet og
implementeret spgrgeskema. Safremt et element ikke er angivet, er det anbefalet at folge
valget angivet for de to Questionnaire profiler beskrevet i kapitel 4 afsnit 4.3.6 samt afsnit
K.1 og K.2.

Tabel K.4. Tabellen viser et overblik over, hvilke valg der anbefales at blive taget anderledes
under profileringen af et officielt spgrgeskema i modseetning til et, der ikke er officielt
og implementeret.

Valg Element Begrundelse

1. Dette element er relevant i forhold til sporbarhed af
det spgrgeskema, der profileres.

1. url 2. Et officielt og implementeret spgrgeskema antages at
Kardinalitet (1..1) i & Hp pors ) & )
2. code have tilhgrende koder under et kode- eller terminologisystem.
Kardinaliteten er sat til (1..1), da elementet antages at gge

den semantiske interoperabilitet.

1. Elementet er angivet som valgfrit, da det er et alternativ
til elementet url. Safremt der ikke findes en url anbefales det,
Kardinalitet (0..1) 1. identiﬁer at identifier seettes tél (1...1) og url til (00) En url er at

2. copyright | foretreckke, hvorfor identifier er det valgfrie element.

2. Safremt dette findes relevant af spgrgeskemaets udgiver,

skal det veere en mulighed.
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Yderligere Valg for
QuestionnaireResponse
Ressourcen

I dette bilag fremgér fravalg af elementer, som er foretaget i forbindelse med profileringen
af QuestionnaireResponse ressourcen, se tabel L.1. I tabel L.2 og L.3 forefindes henholdsvis
til- og fravalg af delelementer, som blev foretages for de tilvalgte elementer praesenteret i
kapitel 4 afsnit 4.3.7.

L.1 Fravalgte Elementer for QuestionnaireResponse
Ressourcen

I dette afsnit er alle fravalg, foretaget ved profilering af QuestionnaireResponse ressourcen,
angivet i tabel L.1

Tabel L.1. Tabellen viser et overblik over de fravalgte elementer, samt tilhgrende begrundelse,
der er foretaget under profileringen af QuestionnaireResponse ressourcen.

Fravalg Begrundelse

1. identifier blev fravalgt, da svarene har en reference til en patient.

1. identifier | 2. Hver patient i det identificerede patientforlgb har tilknyttet et skema for

2. basedOn | udfgrelse af malinger og spgrgeskemaer, hvilket handteres i medarbejderlgsningen.
3. parent 3+4. Konteksten for profilerne er kendt gennem det identificerede kroniske

4. context patientforlgb.

5. authored | 5. Hvert svar er péafort et tidsstempel, hvorfor det er vurderet ungdvendigt med en

dato for indsamlingen for alle svarene.

L.2 Til- og Fravalgte Delelementer for
QuestionnaireResponse Ressourcen

Tabel L.2 og L.3 viser et overblik over til- og fravalgte delelementer felles for de to
profiler udformet ud fra basisressourcen QuestionnaireResponse. Det er valgt udelukkende
at inkludere elementer, hvortil der skulle foretages til- og fravalg af delelementer. Elementet
status er derfor ikke medtaget i tabellen, da der ikke skulle foretages til- eller fravalg
hertil. Det er valgt ikke at preesentere elementerne questionnaire, subject, author og source
i tabellerne, da disse inkluderer referencer til andre profiler. questionnaire indeholder en
reference til COPD _TeleQuestionnaire eller COPD _SitToStandQuestionnaire, hvorimod
de resterende elementer indeholder referencer til COPD Patient profilen. Safremt en
reference indseettes, sasom COPD _Patient under elementet subject, er det til- og fravalg
af elementer og delelementer under COPD _Patient, der er geeldende.
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Tabel L.2. Tabellen viser en oversigt over tilvalg af delelementer, samt tilhgrende begrundelse,
der er foretaget under elementet item, der er inkluderet i de to profiler udformet ud
fra basisressourcen QuestionnaireResponse.

Element | Tilvalg Begrundelse

1. Dette delelement er ngdvendigt for at referer til det spgrgsmal, som

) det givne element er et svar til.
1. linkId (1..1) . i i
. 2. Dette delelement indeholder selve svaret pa spergsmalet, hvorfor det
item 2. answer (1..1) i
er pakraevet.
3. answer.value (1..1) . . .
3. Dette er ngdvendigt for at kunne seette et tidsstempel péa sporge-

skemasvaret.

Tabel L.3. Tabellen viser en oversigt over fravalg af delelementer, samt tilhgrende begrundelse,
der er foretaget under elementet item, der er inkluderet i de to profiler udformet ud
fra basisressourcen QuestionnaireResponse.

Element | Fravalg Begrundelse

1. Det antages som ungdvendig information, da elementet udelukkende

skal indeholde et svaret pa et spgrgsmal.

1. definition | 2. Der antages ikke at veere et navn pa spgrgsmalet.
2. text Derfor er dette delelement ekskluderet.
item 3. subject 3. Denne information er allerede profileret under elementet subject, hvorfor
4. value.item | det antages at veere redundant information, som er indeholdt i
5. item dette delelement.

4+5. Sporgeskemaet der besvares indeholder ikke underspgrgsméal, hvorfor

der ikke vil veere svar hertil.
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FHIR-Profiler Udformet
med UGF-Metoden

Dette bilag indeholder diagrammer for hver FHIR-profil udformet ved brug af UGF-
metoden. Hvert diagram indeholder et overblik over inkluderede elementer, kardinaliteterne
for hvert element samt tilvalgte delelementer med tilhgrende kardinaliteter.

M.1 COPD _Patient

De inkluderede elementer, delelementer, tilhgrende kardinaliteter og slicing er praesenteret
for COPD _ Patient profilen i figur M.1 og M.2

Figur M.1. Figuren viser et overblik over inkluderede elementer og delelementer samt tilhgrende
kardinaliteter for COPD Patient profilen.

Elementer Delelementer
identifier (1..1) w[system (1..1)
dataType = Identifier "lvalue (1..1)
active (1..1) |

dataType = boolean » 'Is-Modifier = true

name (1..1) «[family (1..1)
dataType = HumanName “lgiven (1..%)
line (1..1)
city (1..1)
address (1..1) >district (0..1)

dataType = Adress

postcalCode (1..1)
country (1..1)

managingOrganization w|reference:
(1.1) ~|COPD_CareTeam
telecom (1..%) «| Discriminator =
dataType = ContactPoint ” system
Slices
. «[system (1..1)
email (0..1) “lvalue (1..1)

telephone (0..1) »value (1..1)

use (1..1)

system (1..1)
»value (1..1)
use (1..1)

mobile (0..1)

E system (1..1)
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Figur M.2. Figuren viser et overblik over inkluderede elementer og delelementer samt tilhgrende
kardinaliteter for COPD Patient profilen.

Elementer Delelementer

Y

contact (1..%) Discriminator = 'id"

E Slices .

relationship (0..1)
i ' name (1..1)

; mainContact : N - family (1'*'1)

i (1..1) T »- given (1..%)

] - ! telecom (1..1)

E 1 - system (1..1)

' . - value (1..1)

. relationship (0..1)
: ' name (1..1)

E secondContact | ! o fi&:gr':ymm ;')1)

: (0..1) N "

e telecom (1..1)
- system (1..1)
- value (1..1)

gender (0..%)

dataType = code » Discriminator = 'id
E Slices .
E male (0..1) !
| female (0..1) i
deceased (0..1)
dataType = boolean +
dateTime
— reference:
general(F(’)ri():tltloner »|General Pracitioner (GP)
= GP Practice
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M.2 COPD _Clinician

De inkluderede elementer, delelementer, tilhgrende kardinaliteter og slicing er praesenteret
for COPD _ Clinician profilen i figur M.3.

Figur M.3. Figuren viser et overblik over inkluderede elementer og delelementer samt tilhgrende
kardinaliteter for COPD _Clinician profilen.

Elementer Delelementer
identifier (1..1) w[system (1..1)
dataType = Identifier "lvalue (1..1)
name (1..1) «|family (1..1)
dataType = HumanName "lgiven (1..%)
telecom (1..%) «| Discriminator =
dataType = ContactPoint d system
Slices

o[system (1..1)
“lvalue (1..1)

email (1..1)

system (1..1)
»\value (1..1)
use (1..1)

telephone (0..1)

system (1..1)
value (1..1)
use (1..1)

\ 4

mobile (1..1)
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M.3 COPD _CareTeam

De inkluderede elementer, delelementer, tilhgrende kardinaliteter og slicing er praesenteret
for COPD CareTeam profilen i figur M.4.

Figur M.4. Figuren viser et overblik over inkluderede elementer og delelementer samt tilhgrende
kardinaliteter for COPD CareTeam profilen.

Elementer Delelementer
identifier (1..1) «|system (1..1)
dataType = |dentifier “lvalue (1..1)
active (1..1) o e
dataType = boolean »| 'Is-Modifier = true

name (0..1)
dataType = string

telecom (1..%) N Discriminator =
dataType = ContactPoint d system
Slices
. «[system (1..1)
email (1..1) >\value (1.1)

«|system (1..1
telephone (1..1) 'vglue (1("1) )
line (1..1)
city (1..1)
address (1..1) ol
dataType = Adress »|district (0..1)

postcalCode (1..1)
country (1..1)
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Aalborg Universitet

M.4 COPD BW OS

De inkluderede elementer, delelementer, tilhgrende kardinaliteter og slicing er praesenteret

for COPD_BW _OS profilen i figur M.5.

Figur M.5. Figuren viser et overblik over inkluderede elementer og delelementer samt tilhgrende
kardinaliteter og terminologibindinger for COPD _BW _OS profilen.

Elementer

Delelementer

status (1..1)
dataType = code

A 4

'Is-Modifier = true

category (1..1)
dataType =
CodeableConcept

coding (1..1)

code (1..1)
dataType =
CodeableConcept

3 |- system (1..1)
”1- version (1..1)
- code (1..1)

Terminologibindinger

system = SNOMED CT

Discriminator =

Slices

oxygenSaturation

A

coding.code

coding (1..1)
+|- system (1..1)

(0..1)

bodyWeight

- version (1..1)
- code (1..1)

Y

version = 2020-03-09
code = 118227000 (vital signs)

«[system = SNOMED CT

coding (1..1)
- system (1..1)

4

(0..1)

subject (1..1)

- version (1..1)
- code (1..1)

version = 2020-03-09

code = 7113001 + 310858007
(body weight) + (self-monitoring)

system = SNOMED CT

reference:

performer (1..%)

Y

COPD_Patient

Slices

COPD_CareTeam

Y

Discriminator = 'id"

reference:

(1.1)

COPD_Patient

A

COPD_CareTeam

reference:

(1.1)

COPD_Clinician

\ 4

COPD_Patient

reference:

(0..1)

value (1..1)
dataType = Quantity +
dateTime

COPD_Clinician

Y

version = 2020-03-09

4

code = 431314004 + 310858007

(peripheral oxygen saturation) +
(self-monitoring)
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M.5 COPD _BloodPressure

De inkluderede elementer, delelementer, tilhgrende kardinaliteter og terminologibindinger
samt slicing er praesenteret for COPD _BloodPressure profilen i figur M.6.

Figur M.6. Figuren viser et overblik over inkluderede elementer og delelementer samt tilhgrende
kardinaliteter og terminologibindinger for COPD _BloodPressure profilen.

Elementer Delelementer Terminologibindinger
Pt > Is-Modifier = true
category (1.1) _C‘;d';grﬁ: &'11 )1) system = SNOMED CT
dataType = > ] v)z;rsion (1“1) »version = 2020-03-09
CodeableConcept N code = 118227000 (vital signs)
- code (1..1)
coding (1..1) system = SNOMED CT
g:t(::\?l'“ ;1=) 3 |- system (1..1) w|version = 2020-03-09
o deableygonce . |- version (1..1) ”|code = 75367002 + 310858007
P - code (1..1) (blood presssure) + (self-monitoring)
. reference:
subject (1.1) COPD_Patient
performer (1..*) » Discriminator = 'id"
Slices
COPD_CareTeam w|reference:
(1..1) ”|COPD_CareTeam

(1.1)

reference:
COPD_Patient

| [ COPD_Patient

COPD_Clinician «|reference:
(0..1) ”|COPD_Clinician
component (1..%) Discriminator =
dataType = component.code
CodeableConcept .coding.code
; Slices ; code (1.1) system = SNOMED CT
' 1 coding (1..1) version = 2020-03-09
E E - system (1..1) »{code = 271649006 + 310858007
' ! - version (1..1) (systolic blood presssure) + (self-
' systolicBlood : - code (1..1) monitoring)
| Pressure (1..1) 1
value (1..1)
' 1 —>» dataType = Quantity
+ dateTime
E E code (1..1) system = SNOMED CT
! H coding (1..1) version = 2020-03-09
E E »- system (1..1) »icode = 271650006 + 310858007
' ! - version (1..1) (diastolic blood presssure) + (self-
' diastolicBlood . - code (1..1) monitoring)
: Pressure (1..1) 1
| 5 value (1..1)
""""""""""""" —>» dataType = Quantity
+ dateTime
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Aalborg Universitet

M.6 COPD HeartRate

De inkluderede elementer, delelementer, tilhgrende kardinaliteter og terminologibindinger

samt slicing er praesenteret for COPD HeartRate profilen i figur M.7.

Figur M.7. Figuren viser et overblik over inkluderede elementer og delelementer samt tilhgrende
kardinaliteter og terminologibindinger for COPD HeartRate profilen.

Terminologibindinger

system = SNOMED CT

Elementer Delelementer
da?ztzl?l't;pse(: .(-:10)de »| 'Is-Modifier = true
coding (1..1)
category (1..1
da?aT?pfa = ) - system (1..1)
- version (1..1)
CodeableConcept  code (1.1)
coding (1..1)
code (1..1
dataT)(/pe =) |- system (1..1)
CodeableConcept - version (1..1)
- code (1..1)
subject (1..1) > reference:

version = 2020-03-09
code = 118227000 (vital signs)

performer (1..*)

COPD_Patient

Slices

COPD_CareTeam

Y

Discriminator = 'id"

@a.1

COPD_Patient

\ 4

reference:
COPD_CareTeam

(1.1)

A 4

reference:
COPD_Patient

\ 4

system = SNOMED CT

version = 2020-03-09

code = 364075005 + 310858007
(heart rate) + (self-monitoring)

COPD_Clinician «|reference:
(0..1) ~|coPD_clinician
value (1..1)
dataType = Quantity +
dateTime
method (0..¥) Discriminator =
dataType = method.coding
CodeableConcept .code
E Slices ;
coding (1..1)
1 |bloodPressureCuff : o |- system (1..1)
(0..1) - version (1..1)
! ' - code (1..1)
E E coding (1..1)
! pulseOximetry ' - system (1..1)
: (0..1) ! - version (1..1)

- code (1..1)

system = SNOMED CT

version = 2020-03-09

code = 371911009
(measurement of blood pressure
using cuff method)

system = SNOMED CT
version = 2020-03-09
code = 252465000
(Pulse oximetry)
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M.7 COPD-Questionnaire Profiler

Diagramoversigten for henholdsvis COPD TeleQuestionnaire og

COPD _SitToStandQuestionnaire kan ses pa figur M.8. Profilerne indeholder samme
elementer og delelementer samt tilhgrende kardinaliteter og terminologibindinger, hvorfor
diagrammet praesentere indholdet i begge profiler. Elementet item slices i antallet af
sporgsméal, som spgrgeskemaet indeholder. Eftersom kardinaliteterne for disse slices er
handteret forskelligt i COPD _TeleQuestionnaire og

COPD _SitToStandQuestionnaire, er dette markeret med henholdsvis en bla og en rgd
firkant pa figur M.8.
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Figur M.8. Figuren viser et overblik over inkluderede elementer og delelementer samt til-
hgrende kardinaliteter og terminologibindinger for COPD TeleQuestionnaire og
COPD _ SitToStandQuestionnaire profilerne.

Elementer Delelementer Terminologibindinger

version (1..1)
dataType = string

name (1..1)
dataType = string

| title (0..1) ‘

dataType = string
}—>| 'Is-Modifier = true

publisher (0..1)
dataType = string

status (1..1)
dataType = code

effectivePeriod (0..1) ylstart (1..1)
dataType = Period “lend (1..1)
coding (1..1)

jurisdiction (1..1)
dataType =
CodeableConcept

- system (1..1)

subjectType (1..1)
dataType = code

}—

- version (1..1)

- code (1..1)

system = SNOMED CT

A

version = 2020-03-09

code = 223663009 (Denmark)

system = SNOMED CT

A

version = 2020-03-09

code = 116154003 (Patient)

system = SNOMED CT

+|version = 2020-03-09
"|code = 13645005 (Chronic

obstructive lung disease)

COPD_TeleQuestionnaire

. " Discriminator =

item (1..%) }—) Jinkld "
Slices :
i [questiont (0..1) H linkld (1..1)
: 7 code (1..1) coding (1.1)
: : text (1..1) e stgm 14) system = SNOMED CT
5 L ] —>itype (1..1) > Virsion 1) > version = 2020-03-09
! |I| ! readOnly (1..1) - code (1 1')' code = 310858007 (self-monitoring)
1 H options (1..1) -
E question_n (0..1) , option “‘i

iSlicing: option (1..1)
COPD_SitToStandQuestionnaire
Discriminator =

item (1..%) - "linkld '
' Slices linkld (1..1)
\ - ! code (1..1) K
i [questiont(1.)f text (1..1) _C‘;d'sr;grgif )1) system = SNOMED CT
: . T Lotype (1.1) > Svsem w >|version = 2020-03-09
! question2 (1..1) ' readOnly (1..1) de (1 1" code = 310858007 (self-monitoring)
e H options (1..1) - code (1..1)

option (1..*)

ESIicing: option (1..1) :
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M.8 COPD-QuestionnaireResponse Profiler

Diagramoversigten for henholdsvis COPD TeleQuestionnaireResponse og

COPD _SitToStandQuestionnaireResponse kan ses pa figur M.9. Profilerne indeholder
samme elementer og delelementer samt tilhgrende kardinaliteter, hvorfor diagrammet pree-
senterer indholdet i begge profiler. Elementet item slices i antallet af spgrgsmal, som det til-
hgrende spgrgeskemaet indeholder, hvorved profilen kan indeholdet svaret heraf. Eftersom
kardinaliteterne for disse slices er handteret forskelligt i COPD _TeleQuestionnaireResponse
0g

COPD _SitToStandQuestionnaireResponse, er dette markeret med henholdsvis en bla og
en rgd firkant pa figur M.8.
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Figur M.9. Figuren viser et overblik over inkluderede elementer og delelementer
samt  tilhgrende kardinaliteter for COPD _TeleQuestionnaireResponse og
COPD _ SitToStandQuestionnaireResponse profilerne.

Elementer Delelementer

reference:
COPD_TeleQuestionnaire eller
COPD_SitToStandQuestionnaire

questionnaire(1..1) -
dataType = string

status (1..1) o L
dataType = code » 'Is-Modifier = true

reference:
COPD_Patient

subject (1..1) >

reference:
COPD_Patient

Y

author (1..1)

reference:
COPD_Patient

Y

source (1..1)

Discriminator =

item (1..%) > ' Jinkld "
Slices
E answer1 (0..1) :
i 5 linkld (1..1)
| I:I —>answer (1..1)
1 e

answer_n (0..1)

B R L COPD_TeleQuestionnaireResponse

. Discriminator =
item (1..%) > ' Jinkld"

E Slices ;

E answer1 (1..1) E

E 5 linkld (1..1)

I answer2 (1..1) —>»{answer (1..1)

] ; -value (1..1)

e e e e COPD_SitTostandQuestionnaireResponse
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Sammenligning af
System- og
Sygdomsgeneriske
FHIR-Profiler

Dette bilag indeholder en liste over de FUT-profiler, der ikke er listet i kapitel 5 afsnit 5.2
tabel 5.1. Yderligere indeholder bilaget en sammenligning for hvert st af skvivalente
FUT- og COPD-profiler, som har samme basisressource. En tilhgrende opsamling pa
sammenligningen kan ses i kapitel 5 afsnit 5.2.

N.1 FUT-Profiler

Tabel N.1 viser et overblik over de basisressourcer, der er valgt profileret til henholdsvis
FUT- og COPD-profilerne. I tabellen ses bade FUT-profilerne naevnt i kapitel 5 afsnit 5.2
samt de resterende. Som det ses i tabellen er der to profiler, markeret med en stjerne (*),
som er datatype profiler. Dette betyder, at det er profiler for FHIR datatyper, som er blevet
identificeret som relevante under implementeringen af FUT-profilerne. I forbindelse med
ehealth-address er det en profil for en adresse, som inkluderer kommune- og regionskode,
som ellers ikke vil vaere handteret i elementerne i FHIRs basisressourcer.
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Tabel N.1. Tabellen viser et overblik over basisressourcer, der er blevet benyttet til at udforme
FUT- og COPD-profiler, samt hvilke profiler der er udformet pa baggrund af disse

basisressourcer.
Basisressource FUT-Profil(er) COPD-Profil(er)
Address ehealth-address™
Dette er en datatype profil
ActivityDefinition ehealth-activitydefintion
Appointment ehealth-appointment
ehealth-videoappointment
CarePlan ehealth-careplan
CareTeam ehealth-careteam
Clinicallmpression ehealth-clinicalimpression
CommunicationRequest ehealth-communication
-request
ehealth-communication
Communication ehealth-correspondance
ehealth-message
Composition ehealth-composition
Condition ehealth-condition
Consent ehealth-consent
Device ehealth-device
DeviceMetric ehealth-devicemetric
DeviceUseStatement ehealth-deviceusestatement
DocumentReference ehealth-documentreference
EpisodeOfCare ehealth-episodeofcare
GuidanceResponse ehealth-guidanceresponse
Identifier ehealth-dk-crn-identifier*®
Dette er en datatype profil
Library ehealth-library
Media ehealth-media
COPD _HeartRate
Observation ehealth-observation COPD _BloodPressure
COPD_BW_OS
Organization ehealth-organization COPD _CareTeam
Patient chealth-patient COPD _Patient
skrs-patient -
PlanDefinition ehealth-plandefinition
Practitioner ehealth-practitioner COPD _ Clinician
PractitionerRole ehealth-practitionerrole
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Basisressource FUT-Profil(er) COPD-Profil(er)
ProcedureRequest ehealth-procedurerequest
ehealth-detached

ehealth-provenance

Provenance

COPD _ TeleQuestionnaire
COPD _ SitToStandQuestinnaire
COPD _ TeleQuestionnaire
QuestionnaireResponse | ehealth-questionnaireresponse | Response

COPD _ SitToStandQuestionnaire

Response

Questionnaire ehealth-questionnaire

RelatedPerson ehealth-relatedperson
Task ehealth-task

N.2 Sammenligninger

Der er foretaget en sammenligning af FHIR-profiler, som er blevet vurderet til at veere
akvivalente i forhold til, hvilken data der skal reprsesenteres med profilerne, baseret pa
hvilken basisressource der er valgt. I kapitel 5 afsnit 5.2 tabel 5.1 ses et overblik heraf.
Under sammenligningen er der angivet en tabel for hver sammenligning af de sekvivalente
profiler, samt en tabel med elementer, slicing, extensions og referencer, der er enestaende
for den pageeldende FUT-profil. I forbindelse med slicing er det ikke indikeret specifikt, nar
det er en extension som slices. Dette skyldes, at anvendelse af extensions er forbundet med
en slicing af et extensionelement. Yderligere er der kun fremhsevet referencer til udformede
FUT-profiler, og dermed ikke referencer pasat af FHIR. For eksempel vil det blive vist, hvis
der er taget et aktivt valgt om at lave en reference fra én FUT-profil til ehealth-patient.
Denne reference vil derfor udelukkende veere til stede, safremt det er valgt at referere til
en anden FUT-profil.

N.2.1 Sammenligning af Patient-Profilerne

Som angivet i kapitel 3 afsnit 3.3.2 og kapitel 5 afsnit 5.2, er basisressourcen Patient
blevet profileret i FUT-projektet og under afprgvningen af UGF-metoden.Begge profiler
benyttes til at repraesentere demografiske oplysninger omkring patienter. Tabel N.2 viser de
feclles valg, som er foretaget omkring elementerne i henholdsvis COPD _ Patient og ehealth-
patient. Tabel N.3 viser yderligere valg, der udelukkende er foretaget for FUT-profilen.
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Tabel N.2. Tabellen viser et overblik over fzelles valg, der er taget under udformningen af FHIR-
profiler, som er baseret pa basisressourcen Patient.

Faelles for Profilerne Element
. identifier

. active

—_

. name
. telecom
. gender
Tilvalg af elementer g
. deceased
. address

. contact

© 00 ~J O Tt = W N

. generalPractitioner

10. managingOrganization

Kardinaliteter for tilvalg af | generalPractitioner (0..%)
elementer

Fravalg af elementer animal

Slicing telecom

Tabel N.3. Tabellen viser et overblik over valg, der er taget specifikt for FHIR-profilen, som er
udformet af Region Midtjylland til at repraesentere demografisk patientinformation.

Valg Specifikke for FUT- | Indhold
Profilen

. birthDate

. maritalStatus
. ltiple Birth
Tilvalg af elementer minpreET
. photo

. communication
. link

. identifier elementet er slicet, hvilket tillader, at

O O = W N

der kan benyttes en yderligere identifikator
Slicing end CPR-nummer.

2. address elementet er slicet for at imgdekomme
kardinaliteten (0..*).

1. ehealth-dk-crn-identifier

2. ehealth-address

FUT-profilen indeholder brugen af fire

extensions relateret til patientens it-

Referencer til andre profiler

Andet kompetencer, hvorvidt patienten har behov

for en tolk, patientens generelle sundhedstilstand

samt hvornér patienten kan kontaktes.
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De eneste elementer med en kardinalitet pa (1..1) er gender. Derudover er der to elementer,
identifier og address, som har kardinaliteten (1..*). De resterende elementer, der er
inkluderet i FUT-profilen ehealth-patient, har en kardinalitet pa (0..*). Det eneste element
der er fravalgt i FUT-profilen er animal. Der er derved kun komplet overensstemmelse med
COPD- og FUT-profilerne i forbindelse med elementerne generalPractitioner og animal
som angivet i tabel N.2.

Valget vedrgrende slicing af elementet identifier stemmer overens med overvejelserne,
praesenteret i kapitel 4 afsnit 4.3.2 omkring muligheden for en yderligere identifikator
end blot CPR-nummer. Til- og fravalgte elementer med tilhgrende kardinaliteter for
COPD _ Patient profilen kan ses i kapitel 4 afsnit 4.3.2 og bilag G.

N.2.2 Sammenligning af Practitioner-Profilerne

Som angivet i kapitel 3 afsnit 3.3.2 og kapitel 5 afsnit 5.2, er basisressourcen Practitioner
blevet profileret i FUT og under afprgvningen af UGF-metoden.

Profilerne benyttes til at repraesentere oplysninger omkring sundhedspersonale. Tabel N.4
viser de feelles valg, der er foretaget omkring elementerne i de to profiler. Tabel N.5 viser
et overblik over de valg, der er foretaget specifikt under ehealth-practitioner profilen.

Tabel N.4. Tabellen viser et overblik over faelles valg, der er taget under udformningen af FHIR-
profiler, som er baseret pa basisressourcen Practitioner.

Feelles for Profilerne Element
1. identifier

Tilvalg af elementer 2. telecom
3. name

Kardinaliteter for tilvalgte ele- | name (1..1)
menter

Tabel N.5. Tabellen viser et overblik over valg, der er taget specifikt for FHIR-profilen,
som er udformet af Region Midtjylland til at repraesentere oplysninger omkring
sundhedspersonale.

Valg Specifikke for FUT- | Indhold
Profilen

. active
. address
. gender

. birthDate
. photo

Tilvalg af elementer

. qualification

N O Ut =W NN =

. communication

Referencer til andre profiler ehealth-practitioner

Det eneste element i FUT-profilen ehealth-practitioner med kardinaliteten (1..1) er name.
Der er tre elementer med kardinaliteten (0..1). Disse er active, gender og birthDate. De
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resterende elementer der er til stede under ehealth-practitioner, har kardinaliteten (0..*).
Til- og fravalgte elementer med tilhgrende kardinaliteter for COPD Clinician kan ses i
kapitel 4 afsnit 4.3.3 og bilag H.

N.2.3 Sammenligning af Organization-Profilerne

Som angivet i kapitel 3 afsnit 3.3.2 og kapitel 5 afsnit 5.2, er basisressourcen Organization
profileret i FUT-projektet og under afprgvningen af UGF-metoden. Tabel N.6 viser de
feelles valg, der er foretaget omkring elementerne i henholdsvis COPD _CareTeam og
ehealth-organization. Tabel N.7 viser yderligere valg, der udelukkende er foretaget for
FUT-profilen.

Tabel N.6. Tabellen viser et overblik over fzelles valg, der er taget under udformningen af FHIR-
profiler, som er baseret pé basisressourcen Organization.

Faelles for Profilerne Element
1. identifier
. active

. type
. name

Tilvalg af elementer

. telecom

O Ot s W N

. address

Tabel N.7. Tabellen viser et overblik over valg, der er taget specifikt for FHIR-profilen, som er
udformet af Region Midtjylland til at repreesentere organisationer relateret til det
kroniske patientforlgb.

Valg Specifikke for FUT- | Indhold
Profilen

1. partOf
Tilvalg af elementer 2. contact

3. endpoint

Referencer til andre profiler ehealth-organization.

Der benyttes 11 extensions, som omhandler
henholdsvis CVR-nummer, regionskode,
kommunekode, speciale, relationer til andre
organisationer og en organisations formal.
Andet .
Derudover er der tre extensions vedrgrende
telecom, samt én vedrgrende synkronisering
af organisationens status og organisationens

leverandgr identifikator.

I FUT-profilen er det udelukkende elementet name, der har kardinaliteten (1..1).
Elementerne active og partOf har kardinaliteten (0..1). De resterende elementer der er
inkluderet i ehealth-organization, har en kardinalitet pa (0..*). Der er ingen fravalgte
elementer i profilen. Til- og fravalgte elementer med tilhgrende kardinaliteter for
COPD _CareTeam profilen kan ses i kapitel 4 afsnit 4.3.4 og bilag 1.
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N.2.4 Sammenligning af Observation-Profilerne

Som angivet i kapitel 3 afsnit 3.3.2 og kapitel 5 afsnit 5.2, er basisressourcen Observation
blevet profileret i FUT-projektet og under afprgvningen af UGF-metoden. Der udfgres
en sammenligning mellem de tre COPD-profiler og ehealth-observation. COPD-profilerne
benyttes til at repraesentere fire forskellige objektive malinger, der foretages under et KOL-
patientforlgb. FUT-profilen benyttes til at repraesentere alle objektive méalinger, der kan
vaere relevant for ethvert kronisk patientforlgb. Tabel N.8 viser de feelles valg, der er
foretaget omkring elementerne i henholdsvis de tre COPD-profiler og ehealth-observation.
Her er tre af elementerne markeret med en stjerne (*), for at indikere at disse kun er tilvalgt
i enkelte af COPD-profilerne med basisressourcen Observation. Tabel N.9 viser yderligere
valg, der udelukkende er foretaget for FUT-profilen.

Tabel N.8. Tabellen viser et overblik over felles valg, der er taget under udformningen af FHIR-
profiler, der er baseret pé basisressourcen Observation.

Faelles for Profilerne Element

1. status
2. category
3. code
4. subject
5. performer

6. value*

value er kun tilvalgt i tre
af COPD-profilerne

7. method*

method er kun tilvalgt i en
af COPD-profilerne

8. component*

Tilvalg af elementer

component er kun tilvalgt i en
af COPD-profilerne
1. status (1..1)

Kardinaliteter for tilvalg af | 2. subject (1..1)
elementer

3. performer (1..1)

Referencer til andre profiler En profil med Patient som basisressource
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Tabel N.9. Tabellen viser et overblik over valg, der er taget specifikt for FHIR-profilen, som er
udformet af Region Midtjylland til at repraesentere objektive telemedicinske mélinger.

Valg Specifikke for FUT- | Indhold
Profilen

. identifier
. basedOn
. context

. effective

. dataAbsentReason
Tilvalg af elementer . interpretation
. comment

. bodySite

10. specimen

1
2
3
4
5. issued
6
7
8
9

11. dewvice
12. referenceRange
13. related

1. ehealth-procedurerequest
2. ehealth-device
3. ehealth-observation
Referencer til andre profiler 4. chealth-organization
5. ehealth-relatedperson
6. ehealth-episodeofcare
7. ehealth-practitioner
8

. ehealth-questionnaireresponse

Andet Der benyttes en extension, som omhandler minimum
pakreevede eller vurderede veerdier.

I FUT-profilen er der seks elementer med kardinalitet (1..1). Dette inkluderer basedOn,
status, code, subject, context, effective, performer og device. Der er fem elementer med
kardinaliteten (0..*). Disse elementer er identifier, category, referenceRange, related og
component. De resterende elementer, der er inkluderet i ehealth-observation har en
kardinalitet pa (0..*). Der er ingen fravalgte elementer i ehealth-observation.

Til- og fravalgte elementer med tilhgrende kardinaliteter for de tre COPD-profiler, der er
foretaget ud fra ressourcen Observation, kan ses i kapitel 4 afsnit 4.3.5 og bilag J.

N.2.5 Sammenligning af Questionnaire-Profil

Som angivet i kapitel 3 afsnit 3.3.2 og kapitel 5 afsnit 5.2, er basisressourcen Questionnaire
blevet profileret i FUT og under afprgvningen af UGF-metoden. Alle tre profiler benyttes
til at repraesentere et spgrgeskema, som indeholder de spgrgsmal, der kan besvares
under et kronisk patientforlgb. COPD-profilerne benyttes til udelukkende at repraesentere
sporgsmél, der stilles under et KOL-patientforlgb, hvorimod FUT-profilen benyttes i et
bredere omfang. Tabel N.10 viser de felles valg, der er foretaget omkring elementerne i
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henholdsvis COPD-profilerne og ehealth-questionnaire. Tabel N.11 viser yderligere valg,
der udelukkende er foretaget for ehealth-questionnaire.

Tabel N.10. Tabellen viser et overblik over felles valg, der er taget under udformningen af FHIR-
profiler, som er baseret pa basisressourcen Questionnaire.

Faelles for Profilerne Element

1. version
2. name
3. title

4. status
Tilvalg af elementer 5. publisher
6. effectivePeriod
7. jurisdiction

8. subjectType

9
1
2
3
4
5

. item

. version (1..1)

. title (0..1)

. status (1..1)

. publisher (0..1)

. effectivePeriod (0..1)

Kardinaliteter for tilvalg af
elementer
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Tabel N.11. Tabellen viser et overblik over valg, der er taget specifikt for FHIR-profilen, som er
udformet af Region Midtjylland til at reprzesentere spgrgeskemaer, der besvares i
forbindelse med telemonitoreringsforlgbet.

Valg Specifikke for FUT- | Indhold
Profilen

. url

. identifier

. experimental
. date

. description
Tilvalg af elementer - purpose
. approvalDate

. lastReviewDate

© 00 J O Ot = W N

. useContext
10. contact
11. copyright
12. code

Der er gjort brug af 11 extensions. Disse extensions

vedrgrer anbefalinger omkring spgrgeskemaets stadie,
hvilke organisationer der skal bruge spgrgeskemaet,
Andet revision og spgrgeskematype. Yderligere er der
anvendt extensions vedrgrende en ‘modifier’,
minimum og maksimum antal gange spgrgsmal skal

besvares, feedback, minimum og maksimum veerdier

samt ’slider-step’ kontrol.

ehealth-questionnaire indeholder to elementer, der har kardinaliteten (1..1). Disse elemen-
ter er henholdsvis version og status. Derudover er der 12 elementer med kardinaliteten
(0..1). Disse elementer er url, name, title, experimental, date, publisher, description, purpo-
se, approvalDate, lastReviewDate, effectivePeriod, copyright. De resterende elementer har
kardinaliteten (0..*). Til- og fravalgte elementer med tilhgrende kardinaliteter for COPD-
profilerne kan ses i kapitel 4 afsnit 4.3.6 og bilag K.

Safremt spgrgeskemaet der profileres gennem UGF-metoden er officielt udgivet og
implementeret, vil der vaere nogle afvigelser i til- og fravalg af elementer. Disse kan ses i bilag
K afsnit K.3 tabel K.4, og det antages, at der ligeledes ville forekomme nogle sendringer
i sammenligningen. For eksempel ville elementerne url, code, identifier og copyright veere
feelles for ehealth-questionnaire og den nye profil baseret pa Questionnaire ressourcen.
Kardinaliteterne ville til gengeeld stadig veere forskellige.

Sammenligning af QuestionnaireResponse

Som angivet i kapitel 3 afsnit 3.3.2 og kapitel 5 afsnit 5.2, er basisressourcen
QuestionnaireResponse blevet profileret i FUT og under afprgvningen af UGF-metoden.
Alle tre profiler benyttes til at repraesentere besvarelser pa et spgrgeskema, som indeholder
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de spgrgsmal, der kan besvares under et kronisk patientforlgb. COPD-profilerne benyttes

til udelukkende at repraesentere svar til spgrgsmal, der stilles under et KOL-patientforlgb,

hvorimod FUT-profilen benyttes til besvarelser af spgrgeskemaer, der har et bredere

omfang. Tabel N.12 viser de falles valg, der er foretaget omkring elementerne i henholdsvis

COPD-profilerne og ehealth-questionnaireresponse. Tabel N.13 viser yderligere valg, der

udelukkende er foretaget for ehealth-questionnaireresponse.

Tabel N.12. Tabellen viser et overblik over fzlles valg, der er taget under udformningen af FHIR-
profiler, som er baseret pa basisressourcen QuestionnaireResponse.

Faelles for Profilerne

Element

Tilvalg af elementer

. questionnaire
. status

. subject

. author

. source

Kardinaliteter for tilvalg af
elementer

. questionnaire (1..1)
. status (1..1)
. subject (1..1)

. source (1..1)

Referencer til andre profiler

1
2
3
4
5
6. item
1
2
3
4
1. En profil med Patient som basisressource
2

. En profil med Questionnaire som basisressource

Tabel N.13. Tabellen viser et overblik over valg, der er taget specifikt for FHIR-profilen, som
er udformet af Region Midtjylland til at repreesentere subjektive telemedicinske

malinger.

Valg Specifikke for FUT-
Profilen

Indhold

Tilvalg af elementer

. identifier
. basedOn
. parent

. context

. authored

Reference til andre profiler

. ehealth-procedurerequest

1

2

3

4

5

1

2. ehealth-observation
3. ehealth-device

4. ehealth-questionnaire
5. ehealth-patient

6. ehealth-practitioner
7

. ehealth-relatedperson

Andet

Der benyttes en extension, som omhandler minimum

pakraevede eller vurderede veerdier.
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Der er syv elementer i ehealth-questionnaireresponse, som har kardinaliteten (1..1). Dette
er basedOn, questionnaire, status, subject, context, authored, source. Profilen indeholder tre
elementer, der har kardinaliteten (0..1). Dette er henholdvis identifier, parent, author. Det
sidste element, item, har kardinaliteten (0..*). Til- og fravalgte elementer med tilhgrende
kardinaliteter for COPD-profilerne kan ses i kapitel 4 afsnit 4.3.7 og bilag L.
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Praksistest

Dette bilag indeholder figurer, som illustrerer en HAPI FHIR implementering af elementer
i COPD _HeartRate profilen. Dette er yderligere beskrevet i kapitel 3 afsnit 3.3.3 og kapitel
5 afsnit 5.3.

0.1 COPD _Observation Praksistest

Pa figur O.1 ses en instantiering med en tilhgrende sggning for en instans af
COPD _HeartRate profilen.

COPD_HeartRate observation = createTheObservation():;
Bundle resultsObservation = clientObservation
.search ()

.forResource (COPD_HeartRate.class)

.where (COPD_HeartRate.IDENTIFIER.exactly() .identifier("ChervationTests"))
.returnBundle (org.hl7.fhir.dstu3.model.Bundle.class)

.execute () ;

Figur O.1. Figuren viser den del af en HAPI FHIR implementering, hvor der oprettes en
instans af COPD _HeartRate profilen. Derudover vises en sggning pa den pagaeldende
observationsinstans, som er udfgrt i testserveren ud fra instansens id.

Elementet identifier er fravalgt under COPD-observations profilerne, se bilag J tabel J.3.
Elementet er udelukkende inkluderet under HAPI FHIR implementeringen for at kunne
sgge efter instanserne pa testserveren.

Figur O.2 viser en HAPI FHIR implementering af elementet category, hvortil den valgte
terminologibing implementeres. Derudover ses den tilhgrende response body, samt den

tilsvarende Forge implementering.
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Figur O.2. Figuren viser en HAPI FHIR implementering

observation.addCategory ()
+addCoding ()
.setiystem (" SHOMED CI™}

.gatVergian ("2020-03-0G")

Leeblode(” B227( Wits mns

"category”:
coding™:
Lsystem™: TSMOMED CTT,

r

~ category (1
« coding (")
system (1)
version (1)

code ()

* htrpyfenomed infojeet | 118227000 4 Jo 1T
System
hitpe/fsnomad.info,/sct -
Verslon
2020-03-0%
Code
18227000
Display
WVital signs

User selected
[ ]

elementet category i

COPD_HeartRate profilen (den rgde firkant), det tilhgrende response body
(den sorte firkant) samt Forge implementeringen af elementet (den grgnne firkant) og

den udformede terminologibinding (den gule firkant).

Figur O.3 viser en HAPI FHIR implementering af elementet subject, hvortil den valgte

reference er sat. Derudover ses den tilhgrende response body, samt den tilsvarende Forge
implementering.
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Reference subject = new Reference()

_satReference {"http://hapi_ fhir orq/basenstu3/Patient/2721148")

observatlion.setSubject (subject) 5
observation.getSubject () .setId("111111 xuxx");

l

"5u|_33']ect"‘: {
"id": "111

"reference”: °
>
» subject (1)

!

m Type(s) + Profile

Reference(Patient)
Reference(Group)
Referenca{Device)
Reference(Lacation)

| Reference{Patient) http:/fexample.arg/fhir/StructureDefinition/COPD_Patient

Figur O.3. Figuren viser en HAPI FHIR implementering af elementet subject i COPD _HeartRate
profilen (den rgde firkant), det tilhgrende response body (den sorte firkant) samt
Forge implementeringen af elementet (den gregnne firkant), hvortil referencen er sat til
COPD _ Patient profilen (den gule firkant).

Figur O.4 viser en HAPI FHIR-implementering af elementet wvalue, hvortil datatypen
"quantity’ er sat. Der er ikke implementeret et tidsstempel, selvom ’date Time’ er tilvalgt
for elementet. Dette skyldes, at handteringen af 'dateTime’ er systematheengig. "quantity’
og 'dateTime’ vil forventes at blive indhentet fra bestemte felter i en database.
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guantity valus = new Quantitcwy():
value.setValus (110) ;
valus.setUnit ("opm™) ;
observation.sstValue (value);

r

"walueQuantity”: {
“walue": 118,
“unit™: "bpm

1

1

A
value[x]

m  Typels) + Profile
Cluantity
CodeableCancept
string
boolean
Range
Ratio
SampledData
Attachment
time
dateTime
Period
Quantity{CodeableConcept) http:// hiT.era/fhirdStructureDefinition/CodeableConcept

dateTime http:// b7 org/fhir/StructureDefinition/dateTime

Figur O.4. Figuren viser en HAPI FHIR implementering af elementet value i COPD_HeartRate

profilen (den rgde firkant), det tilhgrende response body (den sorte firkant) samt Forge
implementeringen af elementet (den grgnne firkant) og tilvalg for elementet (de gule
firkanter).

Figur O.5 viser hele response body for den oprettede instans af HAPI FHIR
implementeringen af COPD _HeartRate profilen.
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Raw Message

Pesourcenge "Observation”,
meta
exten510n [ { )
“url” http:ffhapifhir.ioffhirfStPuctureDefiniticnfresource—weta—source“,

"valueUri®: “#oY6FC1FxGWZEhSNE™

versionId": "1
"lastlU dated ﬁ82@ @85-28T87:15:13.167+00:08"
"profile": [ “http //fexample. org/¥h1P/StructureDe{lnltlon/COPD HeartRate" ]

ddentifier”:
"value”: "ObervationTests"

P 1 .
category™:
oding™:
"system”: "SNOMED CT"
"version”: "2020-03-0@
"code": "118227800 bltal signs finding (finding)|"

B

de™: {

“coding”: [ {

"system”: "SNOMED CT"

"version”: “"2020-03-0@

icode": "364875085 HeaPt rate (observable entity)|:310858007 | Self-monitoring (regime/therapy)|"

}sub]ect i
idTr il Lil -Xxxx "
“reference” Patlentx2?21L49
'ﬁerformer“: {
) "reference™: "Practitioner/2721949"
? id "111111-5000¢"
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Figur O.5. Figuren viser en response body tilhgrende en instans af en HAPI FHIR implemente-
ring af COPD HeartRate profilen.
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