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Terminologiarbete inom ramen
for regeringsuppdrag pa
E-hdlsomyndigheten

Helena Nilsson & Vivéca Busck Hakans

E-héilsomyndigheten dr en expertmyndighet i frdagor som vér e-héilsa och har en
central roll i den framuvixande nationella digitala infrastrukturen for hélsa,
vdard och omsorg i Sverige. Inom vdrd- och omsorgssektorn dir arbetet med de-
Sfinitioner av begrepp decentraliserat. Pa grund av digitaliseringen i vdrd- och
omsorgssektorn behdéver definitioner av termer ske i éverenskommelse mellan
olika aktorer och sektorer sd att det blir mdéjligt att utbyta information dver or-
ganisationsgrdnser med bibebdllen mening och sammanbang.

E-héilsomyndigheten har i tva olika regeringsuppdrag — Grunddatadomdn
Hdilsa, vard och omsorg och Nationella gemensamma specifikationer — arbetat
systematiskt med att definiera termer i samarbete med terminologisk expertis.

Faktorer som gjorde definitionsarbetet framgdangsrikt dir att det finns enighet
om vilka termer som bebhéuvde definieras och att arbetsgrupperna hade scuvcil
terminologisk kompetens som expertis inom sjukvdrd och omsorg. Arbetet ge-
nomfordes iterativt, vilket gjorde att dsikter fran organisationer i berérda sek-
torer kunde inforlivas i materialet. Resultatet dr publicerat och definitionerna
anvdnds i olika kanaler sdasom officiella webbsidor och rapporter.

Bakgrund
Inom sektorn for hilso- och sjukvard och socialtjanst dr arbetet med defini-
tioner av termer decentraliserat. Varje aktor och verksamhet har tagit fram
sina egna definitioner som ibland bara dr en forklaring till vad som avses.
Med anledning av digitaliseringen i samhillet behover definitioner av termer
stimma overens mellan olika aktorer och verksamheter sa det blir mojligt att
utbyta information 6ver organisatoriska granser med bibehdllen mening och
sammanhang. T dag saknas i stort samordning och samsyn kring olika termer
och definitioner; ett behov av att ensa termer och definitioner har vuxit fram.
E-hdlsomyndigheten har arbetat systematiskt med att definiera termer till-
sammans med terminologisk kompetens i regeringsuppdragen Grunddata-
domin Hilsa, vard och omsorg och Nationella gemensamma specifikationer
(NGS).



Grunddatadomadn Halsa, vard och omsorg

Ett antal myndigheter, bland annat E-hidlsomyndigheten, arbetar tillsammans
for att etablera en forvaltningsgemensam digital infrastruktur for informations-
utbyte "Ena” — Sveriges digitala infrastruktur. Myndigheten for digital forvalt-
ning (Digg) ir infrastrukturansvarig och leder arbetet. Arbete gors inom ramen
for ett regeringsuppdrag, dir nagra sirskilt utpekade myndigheter arbetar for
att oka Sveriges formaga till informationsutbyte och skapa en mer idndamals-
enlig och effektiv hantering och samordning av information. Infrastrukturen
omfattar bland annat ett ramverk for nationella grunddata och delar in olika
sektorer i sa kallade grunddatadominer.

I Sverige finns i dag fem olika grunddatadominer. En grunddatadomin ir
specifik for en sektor i Sverige. E-hilsomyndigheten har sedan maj 2022 upp-
draget att vara ansvarig myndighet for dominen for nationella grunddata for
sektorn Hilsa, vard och omsorg. Arbetet med grunddatadominen Hilsa, vard
och omsorg dr i en inledande utvecklingsfas och ska tillgodose samhillets
behov av grundliggande uppgifter kring hilsa, vird och omsorg. Uppgifterna
ska i forsta hand avse omradena organisation, tjinster, produkter och personal
inom vard och omsorg.

Definitionsarbetet inom grunddatadominen Hilsa, vard och omsorg har
bedrivits tillsammans med de andra myndigheterna som ansvarar for varsin
domin: Skatteverket, Bolagsverket, Lantmiteriet och Trafikverket, samt med
Myndigheten for digital forvaltning (Digg) som samordnande kraft.

Tillsammans arbetade vi fram foljande termer med definitioner:

nationella grunddata
utpekade data inom offentlig forvaltning som flera aktorer har behov av, som
ger samhillsnytta och som genom 6verenskommelse bedomts folja Ramverk
for nationella grunddata

grunddatadomin, domin for nationella grunddata
specificerat omrade diar samordnad och 6verenskommen hantering av natio-
nella grunddata sker

NGS-tjdnsten (Nationella gemensamma
specifikationer)

NGS-tjansten dr en kvalitetssikrad katalog med uppgifter om e-hilsospecifika-
tioner och idr sedan oktober 2021 en reguljir verksamhet pa E-hilsomyndig-
heten.
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I NGS-tjdnsten kan den som arbetar med informationsutbyte inom hilso-
och sjukvard och socialtjanst hitta och dela uppgifter om e-hilsospecifikatio-
ner. De centrala delarna av arbetet med tjinsten handlar om att tillgingliggora
e-hilsospecifikationer, agera kompetenscenter for sektorn samt samverka och
samarbeta med aktorer inom omradet. I arbetet ingar ocksa att frimja utveck-
ling och anvindning av nationella gemensamma e-hilsospecifikationer (NGS).
Nationella gemensamma e-hilsospecifikationer ir dverenskommelser om hur
standarder ska anvindas i olika situationer for att underlitta informationsutby-
te inom och mellan hilso- och sjukvard och socialtjanst. E-hilsospecifikationer
av nationellt intresse kan genomga en kvalitetssikringsprocess och fa status
som nationell och gemensam e-hilsospecifikation NGS.

Termer och definitioner togs fram inom regeringsuppdraget och skickades
ut pa en riktad remiss till regioner, nationella organisationer och statliga myn-
digheter. Vi arbetade ocksa fram ett begreppsdiagram for att underlitta forsta-
elsen for hur de olika begreppen forhaller sig till varandra, se figur 1.

specifikation
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Figur 1. Begreppsdiagram.
Hir foljer de termer och definitioner som vi kom fram till:
specifikation, strukturerad beskrivning av krav och regler for informations-

utbyte eller dokumentation, inom eller mellan informationssystem, som ir till-
rackligt detaljerade for att kunna tillimpas entydigt



e-hilsospecifikation, for tillimpning inom hilso- och sjukvard och social-
tjanst och angrinsande omraden

nationell gemensam e-hilsospecifikation som motsvarar ett behov som
delas av aktorer, och som efter en genomgangen formell process har funnits
vara nationellt tillimplig

Framgangsfaktorer i arbetet med definitioner
Framgangsfaktorer som gjort att definitionsarbetet blev anvindbart dr bland
annat att det fanns en samstimmighet om behovet av tydliga definitioner. T
arbetsgrupperna var kompetensen blandad med fokus pa bade terminologi
och sakkunskap. Arbetet bedrevs iterativt, vilket ledde till att asikter fran sek-
torn kunde arbetas in i materialet. Resultatet har publicerats och definitionerna
anvindes i olika kanaler sisom webbsidor och rapporter.

Nyttor

Den storsta nyttan med arbetet dr att vi fatt stabila och tydliga definitioner
som ir i praktisk anvindning och som gar att iteranvinda dven inom andra
samhillssektorer. Det har gjort att myndigheten far okad trovirdighet i de hir
tva uppdragen men dven i andra uppdrag. Sektorn for hilsa, vard och omsorg
har fatt okat samforstind, och en gemensam bild om de definierade termerna
och kunskap sprids till andra.

Utmaningar

Det finns inga framgangar utan utmaningar. E-hilsomyndigheten har ingen
egen publik termkatalog utan de definitioner som tagits fram inom ramen
for olika uppdrag har dokumenterats i uppdragens respektive rapporter.
Moijliga vigar framat vore att publicera resultatet av terminologiarbetet i till
exempel Socialstyrelsens termbank, Rikstermbanken eller i en funktion pa
dataportal.se.

En annan utmaning 4dr att det saknas en samordning kring vilka termer
och definitioner som behovs lokalt, regionalt och statligt. Det 4r inte helt
tydligt vem som ska gor vad, och fordelning av arbetet mellan olika aktorer
behover goras sa att samma termer inte definieras fler ganger.

I en vardag med hart pressade organisationer tycker man sig inte ha tiden
att definiera termerna pa ett terminologiskt vis. I stillet finns tron att det
ricker med att beskriva vad som menas i ett visst syfte eller sammanhang.
Detta leder till att det inte finns definitioner som 4r bestindiga over tid och
det skapar forvirring nir definitioner dndras.
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Summary

The Swedish eHealth Agency is an expert authority on issues related to e-health
and has a central role in the emerging national digital infrastructure for health,
healthcare and welfare in Sweden. Within the healthcare and social care sec-
tor, work on definitions of terms is decentralized. Due to the digitization in
society, definitions of terms need to be agreed upon by different actors and
sectors so that it becomes possible to exchange information across organiza-
tional boundaries while retaining meaning and context.

The Swedish eHealth Agency has, in two different government assignments,
Basic Data Domain Health, Healthcare, Welfare and National Common Speci-
fications, worked systematically to define terms in collaboration with termino-
logical expertise.

Factors that made the work on definitions successful was that there was
consensus as to which terms needed to be defined and that the work groups
had terminological competence as well as expertise in healthcare and welfare.
The work was conducted iteratively, which allowed opinions from above sec-
tors being incorporated into the material. The result is published and the de-
finitions are used in various channels such as official web pages and reports.
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Bada arbetar som utredare pa E-hidlsomyndigheten och tillsammans har de stor
erfarenhet och kompetens inom informatik, kliniskt arbete, omvardnadsdoku-
mentation samt forvaltning av journalsystem.
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