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Varddata — hog tid att agera

SVE R'GE

FOR HALSA OCH VALSTAND

FOrord

Det pagar en intensiv debatt om vad som bor
goras for att mota brister och utmaningar i
varden. Fran flera hall hdjs roster om att det
inte langre racker med stegvisa atgarder inom
nuvarande system, utan att det kravs
strukturella reformer. En avgorande fraga
handlar om varddata.

Svensk och brittisk forskning visar att Sverige
har unika mojligheter att skapa kunskap och
forbattra varden genom varddata. Ett
exempel ar att vi idag har en mycket god
hjartsjukvard, tack vare kvalitetsarbete och
uppfoljning via registret Swedeheart.
Dodligheten i hjartinfarkt 30 dagar efter
insjuknande var nastan 30 procent lagre i
Sverige an i England.!

| kdlvattnet av skandalerna kring Cambridge
Analytica och Transportstyrelsen finns en oro
for att allmanheten inte vill dela personliga
data, av integritetsskal. Det stammer inte.
Andelen som ar villig att dela varddata har till
och med okat nagot. | en ny Sifo-undersdkning
sager 95 procent av befolkningen ja till att
dela sina varddata, for ett eller flera av ned-
anstaende syften:

e Framja medicinsk forskning (87 procent)
e Forbattra patientvard (71 procent)

e Stddja myndigheters arbete att till exem-
pel utveckla folkhalsa och smittskydd (61
procent)

e (Oka sin egen delaktighet och pa sikt fa
mer kunskap om den egna halsan (57
procent)?

Integritetsfragor ar helt avgorandet nar det
galler varddata. Den 25 maj 2018 trader en ny
dataskyddsforordning i kraft, baserad pa EU-
direktivet General Data Protection Regulation
(GDPR). Den ger oss verktyg for att vara redo
for digitalisering och den skyddar individers
integritet, samtidigt som den underlattar for
vardutforare att folja patientlagen. Nar det
galler varddata handlar det exempelvis om
ratten att fa sin data anvand, att fa den mest
effektiva behandlingen och att slippa vard-
skador.

Varje ar drabbas 110 000 patienter av vard-
skador pa svenska sjukhus, enligt en rapport
fran Sveriges Kommuner och Landsting (SKL).?
Det motsvarar atta procent av de granskade
vardtillfallena. Vardtiden for patienter som far
en vardskada ar nastan dubbelt sa lang som
for ovriga. Och kostnaden for den extra vard-
tiden blir narmare 9 miljarder kronor arligen,
vilket ar 13-14 procent av den totala
kostnaden for sjukhusvard.

Genom att samla in, anvanda och dela varddata
i realtid kan man skapa battre forutsattningar
for att undvika misstag och dessutom identifiera
och byta ut ineffektiva behandlingsmetoder.

Vardskador ar bara ett exempel. Det finns en
rad viktiga mal som kan uppnas om vi har en

1 Chung S-C., Gedeborg R., Nicholas O. (2014) Acute myocardial infarction: a comparison of short-term survival in national
outcome registries in Sweden and the UK, The Lancet, vol 383, nr. 9925, 5.1305-1312

2ForskalSverige (2018) Opinionsundersékning

3 Sveriges Kommuner och Landsting (2018) Skador i varden, 2013 — férsta halvaret 2017
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nationell struktur for interoperabilitet som
underlattar insamling, anvandning och
delning av varddata. Vi kan:

e Oka vardkvaliteten

* minska antalet vardskador

e uppna en mer jamlik vard

* minska den administrativa bordan i varden
e Oka integritetsskyddet

e Oka patientsakerheten

e Oka patientdelaktigheten

e 3 mer effektiva diagnoser och behand-
lingar

Manga lander satsar nu pa att synkronisera
varddata. Samtidigt pagar en snabb kunskaps-
utveckling och stora tekniksprang inom
biomedicinsk forskning. Sverige bor ligga i
framkant i bada processerna, och i
integrationen av dessa.

Tack vare nya storskaliga metoder, exempelvis
for analys av var arvsmassa, befinner vi oss

i borjan av en diagnostisk revolution. Denna
kan pa ett fundamentalt satt forbattra varden
genom att ett storre antal patienter far
precisa, individuella diagnoser pa molekylar
niva. Detta ger en ny forstaelse for sjukdoms-
mekanismer, och kommer i en nara framtid att
medfdra helt nya mojligheter till skraddarsydda
behandlingar, sa kallad precisionsmedicin.

Sverige har mycket goda forutsattningar att
med hjalp av digitalisering bemota problem
inom varden och déarmed infria medborgarnas
forvantningar om att deras varddata ska leda
till en battre vard.

Det finns dock, enligt var uppfattning, en

rad olika faktorer som leder till att den stora
potentialen med samlade varddata inte tas till
vara fullt ut i Sverige:

e Det finns en mangd system med varddata
som inte kommunicerar med varandra.

e Det finns brister vad galler standarder for
uppbyggnaden av varddata.

e Det saknas nationella gemensamma
verktyg och metoder for att hantera data.

e Det registreras inte relevant varddata i
onskad omfattning.

e Det skiljer sig i dokumentation mellan
olika vardprofessioner, vilket forsvarar
overforingen av information till nasta steg i
vardkedjan.

e Juridiken runt varddata ar komplex och
svar att dverblicka, vilket bland annat gor
att vardpersonal upplever osdkerhet om
hur lagstiftningen ska tolkas och darfor
avstar fran att agera.

Patienter, vardgivare, forskare och féretag
maste fa battre maojlighet att bidra till
insamling, anvandning och delning av relevant
data, och det maste ske pa ett etiskt, sakert
och strukturerat satt.

Det pagar pa nationell niva ett antal initiativ
inom ramen for E-halsovision 2025, ett
samarbete mellan regeringen och SKL.

Det ar landstingen som huvudsakligen ar
ansvariga for varden. Ett antal landsting
arbetar hart med fragan om varddata, men
generellt finns det, enligt flera rapporter, en
brist pa standardisering av vardinformation
vilket skapar samre forutsattningar for en god
och jamlik vard i Sverige.
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Vi ar mycket oroade for att utvecklingen inom
varden gar for langsamt pa grund av brist pa
styrning och resurser. Processen att samla in,
anvanda och dela varddata enligt nationella
standarder maste paskyndas. Det kraver ett
antal politiska atgarder. | syfte att snabba

pa processen har de 33 organisationerna i
"Agenda for halsa och valstand” gemensamt
arbetat fram ett flertal konkreta atgards-
forslag riktade mot regeringen, myndigheter
och landsting.”

For att skapa grundlaggande forutsattningar
att fa bort flaskhalsarna nar det galler att fa
synkroniserade varddata i landet foreslar vi
bland annat att regeringen:

e Stdrker investeringarna i medicinsk
forskning och utveckling och dess
tillampning i varden, vilket inkluderar
infrastruktur pa nationell niva som
stodjer arbetet pa regional niva.

e Sdkerstdller att alla vardutforare far
krav pa, och ersattning for, att samla in,
anvanda och dela varddata enligt natio-
nella kravspecifikationer.

Lena Gustafsson
Ordférande

"Agenda for halsa och valstand"

Regeringens tre ministrar for halsa, forskning
och naringsliv vill satsa mer pa digitalisering.
| en debattartikel i Dagens Medicin i februari
2018 skriver de att ”"Sverige inte har ndgot
annat val dn att 6ka investeringarna och
innovationstakten om vi ska kunna tackla
framtidens hélsoutmaningar och behdlla en
konkurrenskraftig life science-sektor”.

Det ligger i linje med Forska!Sveriges upp-
maning om att de offentliga investeringarna

i medicinsk forskning for halsa pa sikt bor
fordubblas och motsvara 4 6re per vardkrona.

Sverige kan inte halla sig i fronten, varken
inom forskning, foretagande eller vard, om
vi inte kan anvanda oss av samlade varddata.
Manga processer ar redan igang, men de sker
alltfor ldngsamt och behover forstarkas. Det ar
darfor av yttersta vikt att beslutsfattare inser de
stora investeringsbehoven for det férandrings-
arbete som ar nodvandigt for att varden ska
kunna uppfylla medborgarnas forvantningar,
inte bara idag, utan aven i framtiden.

L/

Anna Nilsson Vindefjard
Generalsekreterare
Forska!Sverige

"TLV och flera landsting deltar i arbetet inom ForskaSveriges Agendagrupp och enskilda individer fran dessa organisationer
bidrar med kunskap och perspektiv. TLV och landstingen tar dock inte stallning till de konkreta atgardsférslag som Agenda-

gruppen formulerar.
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Sammanfattning av
forslag

Nedan foljer en sammanfattning av vara atgardsforslag for att fa bort flaskhalsarna for
synkroniserade varddata och for att na malen om en mer jamlik vard, mer effektiva diagnoser
och behandlingar samt 6kad kvalitet och patientdelaktighet. Forslagen ar mer utforligt
beskrivna i rapporten.

Atgardsforslag som ar 6vergripande

Vi foreslar att regeringen:

e Starker investeringarna i medicinsk forskning och utveckling och dess tillampning, vilket
inkluderar infrastruktur pa nationell niva som stodjer arbetet pa regional niva.

e Sakerstaller att alla vardutforare far krav pa, och ersattning for att, samla in, anvanda och
dela patientdata enligt nationella kravspecifikationer

e Ser Over mojligheterna till 6kat samarbete mellan vard, akademi och naringsliv som kan
bidra med investeringar och kompetens for utvecklingen av halso- och sjukvard.

Vi foreslar att landstingen:

e Ser Over och dkar andelen av den totala landstingsbudgeten som anvands till forskning och
utveckling i varden.

Atgirdsforslag for flaskhalsen: ”Det saknas en sammanhallen strategi for
vardinformation”

Vi foreslar pa nationell niva att:

e Regeringen tar beslut om en nationell forvaltningsorganisation fér gemensamma, nationella
specifikationer.

e Socialstyrelsen forstarker arbetet med att ta fram standardiserade koder och tar fram krav-
specifikationer pa in- och utdata, i samarbete med Inera, eHalsomyndigheten och Forumet
for standardisering inom ehalsa.

e Socialstyrelsen foljer upp vardutférarnas leverans av varddata, vilket omfattar |6pande
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resultatredovisning avseende bade produktion, medicinska resultat och anvandning av
valfungerande visningsverktyg.

eHalsomyndigheten utgar fran sitt arbete med att skapa en teknisk infrastruktur for ett
sammanhallet system i form av Nationella Lakemedelslistan (NLL) och tar fram liknande
system inom de omraden dar det finns objektiva variabler som man kan vara éverens om.

Regeringen sdkerstaller att alla vardprofessioners utbildningar ska inkludera en kurs i
registrering och hantering av varddata som ar enhetlig 6ver professionsgranserna.

SKL sakerstaller att foljande fragor inkluderas inom ramen for det nystartade arbetet med
ett nationellt system for “kunskapsstyrning”:

- Paskynda fortsatt utveckling av "Varden i siffror” sa att omraden som idag saknar
data kan inkluderas.

- Samverka med eHalsomyndigheten och Socialstyrelsen i arbetet med att visa
vardet pa anvdandningen av varddata nationellt.

- Stark kompetensen: Mer tillgdng och anvandning av data, ihop med behovet av
evidens, kraver ny kompetens.

Vi foreslar att landstingen:

Sakerstaller att det finns en person som ar 6vergripande ansvarig for insamling, hantering
och leverans av vardinformation, inklusive styrning, samordning och utbildning.

Sakerstaller att de Overgripande ansvariga personerna ar engagerade i det utvecklingsarbete
som SKL startar under 2018 med stodfunktion for strukturerad vardinformation.

Tar fram en tidsatt plan med budget for det gemensamma utvecklingsarbetet.

Sakerstaller att journalsystemen ar forenliga med den nationella standard som ar pa vag att
etableras.

Ger kontinuerlig information till sin personal och patienterna om vardet av insamlade data
och hur detta bidrar till ny kunskap, vardens utveckling och ett forbattrat beslutsunderlag i
motet mellan vardgivaren och patienten.

Atgirdsforslag for flaskhalsen: ”Det rader osidkerhet kring juridik och
policy”

Vi foreslar att SKL:

Arbetar fram en gemensam uppfdérandekod som redovisar hur GDPR kan efterlevas.

Vi foreslar att landstingen sakerstiller:

Att de implementerar SKL:s tiopunktsprogram och uppférandekod.
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Att en dataskyddsorganisation etableras och att ansvarsroller for tolkning och
implementering av lagstiftning om varddata fortydligas.

Att dataskyddsorganisationen tar fram protokoll for uppgradering och anpassning av system
for att klara GDPR.

Att dataskyddsorganisationen granskar, anpassar och sakerstaller implementeringen.

Att information om dataskyddsorganisationen sprids enligt kommunikationsplan sa att all
personal vet vilka som &r ansvariga for juridiska fragor om varddata.

Att personalen far utbildning om vilka data som far och ska sparas, samt hur, var och av vem
som data hanteras.

Att tillvagagangssattet for att uppfylla angransande lagstiftning, till exempel register-
lagstiftningen, ocksa ses over.

Atgardsforslag for mal som kan uppnas med hjilp av synkroniserade vard-
data

Madlet: Mer jamlik vard

Vi foreslar pa nationell niva:

Socialstyrelsen bor stalla krav pa att vardutforare ska vidta forbattringsatgarder sa att de
uppnar lika god vard som andra vardgivare i de fall deras vard inom nagot omrade ligger
under rikssnittet.

Socialstyrelsen bor justera foreskrifterna for halso- och sjukvardslagen sa att uppdraget att
samverka och sprida kunskap mellan vardutforare av landstingsfinansierad vard, och mellan
vard, akademi och foretag, fortydligas.

Regeringen bor ta initiativ till reglerad fortbildning av vardpersonal, vilket skulle forbattra
patientsakerheten.

Socialstyrelsen bor uppratta en nationell listningsdatabas for att starka patientens ratt att
lista sig hos en lakare i primarvarden.

Malet: Mer effektiva diagnoser och behandlingar

Vi foreslar pa nationell niva:

Regeringen bor ta initiativ till en satsning pa utveckling av indikatorer for att varden pa ett
mer effektivt satt ska kunna utvardera och dra nytta av framstegen inom forskning.



Varddata — hog tid att agera

Vi foreslar att landstingen:

e Skapar incitament for att vardgivare, oavsett huvudmannaskap, infor tydliga karriarstegar
for vardpersonal som arbetar med forskning och utveckling.

e Sakerstdller att man har en viss kapacitet att utveckla nya indikatorer och utvardera
innovationer.

e Tydliggdr innovationsuppdraget och hur det forhaller sig till kunskapsstyrning.
Madlet: Okad effektivitet, kvalitet och patientengagemang

Vi foreslar att SKL:

e Sdkerstdller att fragan om e-halsoldsningar inkluderas i det nystartade arbetet med ett
nationellt system for “kunskapsstyrning”.

11
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Inledning

De offentliga kostnaderna for halso- och sjukvard fortsatter att 6ka och uppgick ar 2016 till 402
miljarder kronor. Over 80 procent av vardkostnaderna beriknas vara relaterade till kroniska
sjukdomar, som framst drabbar dldre ménniskor. Samtidigt forvantas de som ar 80 ar eller aldre
vara dubbelt sd manga om bara 23 ar. #>° Denna utveckling gor att vi kontinuerligt maste starka
det forebyggande arbetet och fokusera pa vard med en tydligt visad nytta.

For att uppnd mal som dkad kvalitet och effektivitet i varden, parallellt med 6kad jamlikhet
och patientdelaktighet maste det finnas ett effektivt och sdkert system for samlad varddata.
ForskalSveriges medlemsorganisation "Agenda for halsa och valstand” anser att det ar av
storsta vikt att varddata tas till vara i storre utstrackning.

Forskning som baseras pa varddata skapar mycket vardefull kunskap. Forskningen behdvs dels
for att introducera nya behandlingar och prevention mot sjukdomars uppkomst, dels for att pa
ett oberoende satt utvardera befintliga behandlingar. Det inkluderar utfasning av ineffektiva
behandlingsmetoder.

Forskningen behover varddata, samtidigt som sjukvarden behover forskning som utgar fran
vardens data och som skapar nytta for patienterna och vardpersonal. Data behover darfor
goras tillgangliga for vardutforare och patienter, men dven for andra aktérer som vidare-
utvecklar kunskap baserat pa varddata. Det ar mycket viktigt att investeringar i forskning
kopplat till varddata dkar och att olika datakallor, sasom journalsystem och kvalitetsregister,
blir interoperabla och tillgangliga.

Vi fokuserar i rapporten pa insamling,
anvandning och delning av varddata,
men ar samtidigt medvetna om att det
finns flera andra aspekter som ar viktiga
for att starka varden. Vi har tidigare
presenterat atgardsforslag inom ramen
for fyra omraden, som alla bidrar till att
Oka halsa och valstand.’

4 Statistiska Centralbyran (2018) Hdlsordkenskaper

>Vardanalys (2014) VIP i varden — Om utmaningar i varden av personer med kronisk sjukdom

6 Statistiska Centralbyran (2017) Sveriges framtida befolkning 2017—2060

"ForskalSverige (2017) Agenda fér hdlsa och vdlstand — 14 konkreta Gtgdrdsférslag med handlingsplaner
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Omrade tre fokuserar just pa att Sverige behdver ha en nationell struktur for inter-
operabilitet som underlattar insamling, anvandning och delning av data for att forbattra
halsa. Vi ar i nuldget oroade, eftersom vi upplever att utvecklingen i varden vad det galler
hantering av varddata gar alltfér langsamt. For att skapa en dkad “sense of ugency”, samt
pa ett konstruktivt satt bidra till att snabba pa processerna, har vi valt att fokusera pa
frdgan om varddata i den har rapporten.

Syftet med denna rapport ar att:

* |dentifiera och beskriva de flaskhalsar som féretag, vardprofession, patienter och forskare
upplever nar det galler insamling, anvandning och delning av varddata.

e |dentifiera och beskriva existerande initiativ som forvantas bidra till att fa bort dessa flask-
halsar.®

e Presentera atgardsforslag som bidrar till att driva processen framat i den snabba takt som
kravs med hansyn till patienterna i Sverige.

| rapporten sammanfattar vi dagsldaget baserat pa resultat fran olika utredningar och rapporter,
samt Agenda-gruppens egna erfarenheter. Darutover har vi fort samtal med ett antal inblandade
myndigheter och juridisk expert. Baserat pa detta identifierar vi foljande flaskhalsar:

e Resurserna for forskning och utveckling inom varden ar oftillrdckliga.
e Det saknas en sammanhallen strategi for vardinformation.
e Det rader osdkerhet kring juridik och policy.

Baserat pa en gemensam analys har Agenda-gruppen arbetat fram konkreta atgardsforslag som
vi beddmer att landstingspolitiker behdver genomfora for att varden i hela landet ska kunna dra
nytta av ny teknik for hantering av varddata och darmed 6ka bade kvalitet och jamlikhet. Olika
landsting kan forvantas ta olika roller och ansvar beroende pa deras kapacitet och huruvida de
har universitetssjukhus.

| arbetet med att ta fram atgardsforslag till landstingspolitiker har vi dven identifierat och
inkluderat forslag dar ansvaret ligger pa nationell niva och som alltsa riktar sig mot regeringen
och myndigheter.

8Vi gor inte ansprak pa att kunna ge en heltackande bild av detta mycket komplexa system och den mangd projekt som nu
pagar. Daremot har eHalsomyndigheten fatt i uppgift att ta fram en karta 6ver ehélsovéarlden som ska presenteras hosten
2018.

13
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Viavgransar oss i rapporten till data som genereras eller integreras via den landstingsfinansierade
sjukvarden, oavsett utforare och oavsett om data skapas inom vardens vaggar eller rapporteras
till varden via verktyg som patienten anvander hemma, exempelvis blodsockermatare for
diabetiker (exempel pa hur patienter far battre vard via digitaliseringsprojekt finns i bilaga 2).

Kommunal omsorgsverksamhet omfattar 10-15 procent av varden. Vi har inte haft mdjlighet att
inkludera denna verksamhet i rapporten, men var utgangspunkt ar att data fran omsorgen ska
kunna integreras med varddata, inte minst for att dka patientsakerheten.

De atgarder vi foreslar:
e Ar patientfokuserade (stirker patienternas mojlighet till delaktighet)

Ar sjukdomsfokuserade (férbattrar hantering av kroniska sjukdomar)

Ar behandlingsfokuserade (forbattrar forutsattningarna for exempelvis precisionsmedicin)

Adresserar effektivitet (exempelvis sakerhet, kvalitet, minimering av dubbelarbete)

Adresserar sociala fragor (jamlik vard)

Var uppfattning ar att det pagar manga bra initiativ, pa flera nivaer och i olika organisationer,
vilket vi visar genom en rad exempel i denna rapport. Men vi anser ocksa att det finns brist pa
resurser och styrning vilket gor att processerna gar for langsamt och samordningsvinster inte
tas tillvara i tillracklig utstrackning.

Kort introduktion till Vision e-halsa 2025 och dess bakgrund

o Ar 2005 presenterade Socialdepartementet en forsta nationell IT-strategi for vard och omsorg for att kunna
mota framtidens utmaningar. Strategin var tankt som ett stod for verksamhetsutveckling pa lokal och
regional niva och utgjorde den forsta etappen for att fa till stand en fordjupad nationell samverkan kring
dessa fragor.®

e Ar 2010 uppdaterades strategin, nu med ett 6kat fokus pa inférande, anvandande och nyttan av tekniken i
syfte att understryka att IT ar en naturlig del i halso- och sjukvardens och socialtjanstens verksamhets-
utveckling. | denna strategi anvandes begreppet e-hélsa for forsta gangen.°

o Ar 2016 presenterade Regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) ”Vision e-halsa 2025”.2* |
denna angavs: “Sverige ska vara bdst i vérlden pd att anvdnda digitaliseringens och e-hdlsans mdéjligheter
i syfte att underldtta fér mdnniskor att uppnd en god och jamlik hélsa och vdlfdrd samt utveckla och stérka
egna resurser fér ékad sjélvsténdighet och delaktighet i samhdllslivet.” Visionsdokumentet ersatte den
tidigare strategin, men bygger vidare pa dess tankar och ansatser.

o Ar 2017 foljdes visionen av en handlingsplan.’ E-halsovisionens handlingsplan beskriver ansvarsférdelning,
perspektiv, principer, malgrupper och de odvergripande initiativen inom standardisering, uppfdljning och
omvarldsbevakning (se bilaga 1).

9Socialdepartementet (2005) Nationell IT-strategi fér vard och omsorg (Skr. 2005/06:139)

10 Socialdepartementet (2010) Nationell eHdlsa - strategin for tillgénglig och sdker information inom vérd och omsorg

11 Regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting (2016) Vision e-hélsa 2025 — gemensamma utgangspunkter for
digitalisering i socialtjénst och hdlso- och sjukvard

2 Regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting (2017) Handlingsplan fér samverkan vid genomférande av Vision e-
hdlsa 2025 2017-2019
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Vision och mal

Agendas vision 2025 - varddata

Sverige ar foregangslandet inom halso- och sjukvard tack vare att kompetens omsatts i
praktiken. Vardens samordnade uppdrag att dokumentera relevant information bidrar till en
unik nationell plattform for forskning och kvalitetsutveckling. Forskare och féretag lockas till
Sverige som en ledande nation for patientnara studier.

(Utdrag ur "Agenda for hélsa och valstands” vision for 2025, se hela visionen pa rapportens
baksida.)

Overgripande mal

Sverige har synkroniserade och relevanta varddata inom ramen for gallande lagstiftning. Vi har
darmed tagit en tatposition i att sakra individens integritet och samtidigt dra nytta av och vidare-
utveckla varddata for att uppna och bibehalla forbattrad halsa, vilket har 6kat bade jamlikhet,
patientdelaktighet och kvalitet i varden. Det har ocksa skapat utrymme for effektivare diagnoser
och behandlingar.

Mal om realtidsdata

Alla landsting har infort realtidsuppdatering av patientdata som en del av varduppdraget hos
utférarna, offentliga saval som privata. De system som anvands ar interoperativa i hela landet
och det forekommer inte ndagon dubbelinmatning av data.

Fokus ar pa utdata, det vill sdga l6pande resultatredovisningar avseende bade produktion och
medicinska resultat enligt nationella kravspecifikationer. Alla landstingsfinansierade vardutforare
redovisar pa sa satt huruvida de natt angivna resultatmal. Vardpersonal och patienter har tillgdng
till valfungerande enkla visningsverktyg, dar man latt och i realtid kan hamta relevant data pa
individ- och gruppniva for att kunna tolka bade nuldage och trender. Patienter ar trygga i att alla
vardgivare har uppdaterade och korrekta uppgifter, samt en integritetssaker hantering av
uppgifterna.

15
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Flaskhalsar for
synkroniserad varddata

| det har kapitlet fokuserar vi pa flaskhalsar och bidrar med konkreta atgardsforslag for att
undanrdja dessa hinder och kunna na malen om en mer jamlik vard, mer effektiva diagnoser
och behandlingar, samt 6kad kvalitet och patientdelaktighet.

Overgripande forutsittningar

Vi maste skapa vissa grundlaggande forutsattningar for att 16sa de flaskhalsar som forhindrar
synkroniserad varddata i landet. Ett starkt utvecklingsarbete inom varden ar en férutsattning.
Overlag &r dock utvecklingsverksamheten inom varden mycket begransad, jamfort med andra
branscher.'®* Endast sju av Sveriges 21 landsting investerade 6ver tva procent i forskning och
utveckling (FoU) av respektive landstings totala sjuk- och halsovardskostnader ar 2016. Flertalet
landsting ligger pa mellan 0 och 0,75 procent (se bilaga 3). Det pagar visserligen investeringar i
digitalisering i ungefar halften av landstingen, vilket annu inte syns i FoU-statistiken. Anda kan vi
konstatera att resurserna for arbete med att samla in, anvanda och dela data for vardutveckling
och kvalitet ar oftillrackliga.

SKL sager i ett positionspapper att ”Patienter behéver forskning for att fé bdsta méjliga vérd —
inte bara idag utan édven imorgon” och de presenterar bra forslag till insatser for att forbattra
situationen.* Det ar dock oklart huruvida insatserna genomfors och ett hinder kan vara att
landstingen, enligt SKL, star infér ekonomiska pafrestningar. SKL menar att kommunernas och
landstingens arbete med att forandra och utveckla verksamheten maste intensifieras, samt att
staten maste bidra till att underlatta effektiviseringar i sektorn.?®

Investeringar i digitalisering 6kar kostnaderna initialt, men I6nar sig genom okad effektivitet och
forbattrad halsa. | ett scenario dar de digitala teknikerna ar fullt utnyttjade ar 2025 bedémer
McKinsey att den arliga bruttoenhetskostnaden for halso- och sjukvarden ar 25 procent lagre
an den kommer att vara om inga satsningar pa e-halsa gors och utvecklingen far fortsatta som
hittills. For ar 2025 motsvarar det 180 miljarder kronor.*®

13| Radar Eco’s rapport IT-radar 2017 framgar att genomsnittliga utrymmet for nyutveckling och innovation i Sverige for alla
branscher under 2016 var cirka 25 procent. Detta kan jamforas med uppgifter fran en artikel i Dagens Samhalle (Torbjorn
Carlbom, Dagens Samhille nr. 5 2017) dar det anges att utrymmet fér nyutveckling och innovation inom landstingssektorn
dar i storleksordningen 11 procent, det vill sdga betydligt lagre an for andra branscher i Sverige.

14Sveriges Kommuner och Landsting (2016) Patienter behéver forskning fér att fG bdsta méjliga vard — inte bara idag utan
dven imorgon, SKL:s positionspapper om klinisk forskning

15 Sveriges Kommuner och Landsting (2017) Ekonomirapporten, oktober 2017, om kommunernas och landstingens ekonomi
®*McKinsey & Company (2016) Vérdet av digital teknik i den svenska vdrden
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Det finns alltsa en risk att otillrackliga resurser for forskning och utveckling i varden innebar att
Sverige inte kan uppna malet att vara bast i varlden pa e-halsa 2025.

Det maste, mot denna bakgrund, skapas vissa grundlaggande forutsattningar for att hantera de
flaskhalsar som forhindrar synkroniserad varddata i Sverige.

Vi foreslar att regeringen:

e Starker investeringarna i medicinsk FoU och dess tillampning, vilket inkluderar infrastruktur
pa nationell nivd som stddjer arbetet pa regional niva.

e Sakerstaller att alla vardutforare far krav pa, och ersattning for, att samla in, anvanda och
dela patientdata enligt nationella kravspecifikationer.

e Ser Over mojligheterna till 6kat samarbete mellan vard, akademi och naringsliv som kan
bidra med investeringar och kompetens for utvecklingen av halso- och sjukvard.

Vi foreslar att landstingen:

e Ser Over och dkar andelen av den totala landstingsbudgeten for som anvands till forskning
och utveckling.

Det saknas en sammanhallen strategi for vardinformation

| Sverige har vi ett antal system for vardinformation som inte kan kommunicera med varandra.
Det har blivit en flaskhals for synkroniserad varddata.

For att minska den administrativa bordan i varden och samtidigt oka bade patientsakerheten och
vardkvaliteten kravs en nationell kraftsamling for arbetet med en sammanhallen strategi for vard-
information. Patienter, vardgivare, forskare och foretag maste fa battre maojlighet att bidra till
insamling, anvandning och delning av data, och det maste ske pa ett etiskt, sdkert och struk-
turerat satt. Detta skulle leda till 6kad kvalitet, jamlikhet och trygghet i varden. Denna utveckling,
med forbattrade varddata, pagar i ett stort antal lander i varlden och det drivs dven projekt inom
exempelvis OECD och EU for att stodja landers processer i omstallningen (se bilaga 4).

Cirka 110 000 patienter drabbas varje ar av vardskador i Sverige, med lidande for de drabbade
och hoga kostnader for samhallet som foljd. Kostnaden for den extra vardtiden blir narmare

9 miljarder kronor arligen om man raknar med en genomsnittlig varddygnskostnad pa 10 000

kronor. Det &r ungefar 13-14 procent av den arliga kostnaden for varden, psykiatrin oraknad.’

7Sveriges Kommuner och Landsting (2017) Skador i varden, 2013-2016 - PG nationell, regional- och landstingsniva. Markér-
baserad journalgranskning.
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FoOr att minska antalet vardskador finns ett mycket stort behov av att i realtid kunna folja
trender och identifiera om en skada var en slump eller en del av en trend. Om det visar sig vara
en trend maste den brytas for att framover undvika liknande vardskador. Men forutom att titta
i backspegeln behover vi ocksa kunna blicka framat. Vardgivare maste kunna folja realtidsdata
och ha kompetens och metoder for att gora de framatsyftande analyser som behdvs for att
snabbare kunna vidta nodvandiga atgarder for att undvika odnskade hdandelser och driva
utveckling och kvalitet framat.

| en rapport om nationella kvalitetsregister av Mona Bostrom (2016) framtrader tre huvud-
sakliga problem:

e FOrlag anvandning av registren i verksamhetens forbattringsarbete.
e Tekniken innebar fortfarande dubbelarbete och ar inte kostnadseffektiv.

e Nationella kvalitetsregister och hela dess organisation ligger i for hog grad utanfor det
ordinarie halso- och sjukvardssystemet.

Bostrom konstaterar att Vision for e-halsa 2025 ar en viktig pusselbit och att den mer lang-
siktiga malbilden ar att vardinformationssystemen har utvecklats sa att det gar att hamta data
direkt ur dessa for uppfoljning av hela varden och omsorgen.*®

Det finns, enligt var uppfattning, en rad olika orsaker till att den stora kunskapspotentialen
genom samlade varddata inte tas till vara fullt ut:

e Det finns i Sverige en mangd system med varddata som inte kommunicerar med varandra.

e Det finns brister vad géller standarder for uppbyggnaden av vardinformation, inklusive vilka
koder som ska anvandas som alternativ till fritext inom respektive sjukdoms- eller
verksamhetsomrade. Arbete pagar med att atgarda detta, men det behdvs battre
samordning och hogre takt.

e Det saknas nationella gemensamma verktyg och metoder for att hantera data, det vill saga
faststallda granssnitt sa att alla kan fa jamforbara data. Anledningen till det ar att det saknas
kravspecifikationer, vilket i sin tur beror pa att det saknas samordnings- och uppféljningsmal.

e Det registreras inte relevant varddata i dnskad omfattning, eftersom de som skulle kunna
registrera inte alltid vet varfor registreringen ar viktig och vad den ska anvandas ftill.

e Det skiljer sig i dokumentation mellan olika vardprofessioner, vilket forsvarar dverforingen
av information till nasta steg i vardkedjan.

(Utforliga lagesbeskrivningar av IT-infrastrukturen inom halso- och sjukvarden och landstingens
utveckling finns i bilaga 5 och 6.)

18Bostrom M. (2016) Nationella kvalitetsregister 2017 och framdt
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eHalsomyndigheten skriver att “bristen pé standardisering av information inom vdrd och
omsorg ger flera olika konsekvenser, beroende pd perspektiv. Fér patienter och brukare kan det
faktum att information bygger pa olika grunder skapa oséikerhet och otrygghet. Fér personal
inom vard och omsorg kan det bli en onddigt tidskrdvande och ineffektiv jakt pd och dubbel-
registrering av information om patienter och brukare. Tillsammans riskerar detta att skapa
sdmre forutsdttningar for jamlik vard och omsorg.”*®

Det finns ett antal pdgaende, kommande och avslutade initiativ som drivs av olika aktdrer och
som syftar till att pa olika satt stodja tillampningen av standarder samt utveckling och
implementering av specifikationer (se bilaga 7). Ett exempel ar Stockholms lans landsting som
inlett programmet ”“Framtidens vardinformationsmiljo SLL” med malet att etablera tekniska
l6sningar som gor det mojligt att 6ka patienternas delaktighet och skapa forutsattningar for
verksamhetsutveckling inom halso- och sjukvarden (se bilaga 8).

eHalsomyndighetens beddmning ar att en nationell forvaltningsorganisation for gemensamma,
nationella specifikationer ar en av de allra mest centrala forutsattningarna for att na den inter-
operabilitet som efterstravas pa nationell niva och malen inom Vision e-halsa 2025. Syftet med
en sadan nationell férvaltningsorganisation vore att:

e utgbra kompetenscenter som ger stdd och rad i standardiseringsfragor,
e modjliggdra kontaktpunkt for samarbete och erfarenhetsutbyte och
e ftillgangliggdra nationellt gemensamma specifikationer.

eHalsomyndigheten anser att detta skulle ge anvandarna, sarskilt pa huvudmannasidan, dkade
mojligheter att fokusera pa att ta fram och infora specifikationer genom att staten tar ansvar for
ett l[angsiktigt forvaltningsuppdrag (se bilaga 9).

Vi foreslar pa nationell niva att:

e Regeringen tar beslut om en nationell férvaltningsorganisation for gemensamma, nationella
specifikationer.

e Socialstyrelsen forstarker arbetet med att ta fram standardiserade koder och tar fram krav-
specifikationer pa in- och utdata, i samarbete med Inera, eHalsomyndigheten och Forumet
for standardisering inom e-halsa. Arbetet bor fokusera pa att fa till en one-stop-shop dar all
data finns (istdllet for till exempel separata journaler och register) och kopplas till det inter-
nationella systemet Snomed CT? vad det galler koder.

Exempel pa fragor att adressera:

- inforsel av strukturerade, interoperabila system av data — skarpa férmagan att hantera

19 eHalsomyndigheten (2018) Nationellt stéd fér utveckling och férvaltning av gemensamma, nationella specifikationer
20Snomed CT (Systematized Nomenclature of Medicine) ar ett internationellt begreppssystem som ar dversatt till svenska.
Det anvands for att i detalj uttrycka information sdsom symtom, sjukdomar, anatomisk lokalisation, underséknings-

fynd, diagnostiska metoder, behandlingsmetoder etc i kliniska informationssystem. Detta mojliggor ett enhetligt

satt att beskriva, indexera, lagra, soka och sammanstélla medicinsk information gemensamt for olika medicinska
specialiteter och olika vardenheter. Systemet kan ocksa hjalpa till att organisera innehallet i patientjournaler,

reducera variabilitet i hur information registreras, insamlas, kodas och anvands i vard och omsorg och forskning.
Socialstyrelsen arbetar for att Snomed CT ska kunna inforas och anvandas i svensk héalso- och sjukvard och socialtjanst.

19
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in- och utdata

- tillgang till, och fordjupad kunskap kring, analys och uppféljning i realtid

- samordning av objektiva data (ldkemedel, labblistor, operationskoder, diagnoskoder,
bildbanker) sa att man inte behdver sammanfora separata journaler och tolkningar

- anvandning av varddata, inklusive hantering av de olika behov av data som olika
intressenter har (vardpersonal, forskare, patient, budgetansvariga etc.)

- spridning av ny kunskap
- utveckling av indikatorer for utvardering av innovationer

e Socialstyrelsen foljer upp vardutforarnas leverans av varddata vilket omfattar [6pande
resultatredovisning avseende bade produktion, medicinska resultat och anvandning av
valfungerande visningsverktyg.

e eHalsomyndigheten utgar fran sitt arbete med att skapa en teknisk infrastruktur for ett
sammanhallet system i form av Nationella Lakemedelslistan (NLL) och tar fram liknande
system inom de omraden dar det finns objektiva variabler som man kan vara 6verens om.?*
Andra omraden som detta kan vara aktuellt for ar till exempel labb, operationskoder,
diagnoskoder och bildbanker. Ett samarbete bdr ske med Socialstyrelsen som redan
bedriver relevant arbete inom dessa omraden. Det pagdende arbetet med att utveckla
koder inom olika omraden borde dven dras nytta av inom Socialstyrelsens projekt
”Patientens vag genom varden”.

e Regeringen sakerstaller att alla vardprofessioners utbildningar ska inkludera en kurs i
registrering och hantering av varddata som ar enhetlig 6ver professionsgranserna.?
Socialstyrelsens forvaltnings- och utvecklingsarbete inom omradet gor att myndigheten bor
vara delaktig i utformning av kurserna.

e SKL sdkerstaller att foljande fragor inkluderas inom ramen for det nystartade arbetet med
ett nationellt system for “kunskapsstyrning”:

- Paskynda fortsatt utveckling sa att omraden som idag saknar data kan inkluderas i
"Varden i siffror” — SKLs tjanst pa www som visar indikatorer och matt om halso- och
sjukvarden.

- Samverka med eHalsomyndigheten och Socialstyrelsen i arbetet med att visa vardet
pa anvandningen av varddata nationellt. Det inkluderar att utarbeta indikatorer och
darmed synliggdra vinsten pa liknande satt som sker inom till exempel reuma, prostata
och HIV, dar utfallsmatt har tagits fram.

21En lag om en nationell lakemedelslista trada i kraft den 1 juni 2020, med undantag av krav pa halso- och sjukvardens
aktorer och uppgiftsskyldigheten. Lagen ska ge all behorig hélso- och sjukvardspersonal mojlighet att se vilka lakemedel som
forskrivits till en patient oavsett vem som har forskrivit dem. Dessa bestammelser foreslas trada i kraft den 1 juni 2022. Den
nya lagen bor ge bra utrymme for att skapa nationella initiativinom andra omraden. Regeringen (2018) Lagrddsremiss —
Nationell IGkemedelslista.

22| Kanada har den oberoende, ideella organisationen Infoway, som jobbar for att paskynda utveckling, implementering och
effektiv anvandning av digitala halsol6sningar, engagerat nationella fakulteter under de senaste sex aren for utbildning av
klinisk informatikkompetens. Bland dessa fakulteter aterfinns bland annat Kanadensiska féreningen for omvardnadsskolor,
foreningen for farmaceutiska fakulteter i Kanada och féreningen fér medicinska fakulteter i Kanada. Fran presentation av
Green M., Sepa S. (2018) Advancing digital health in Canada, pa HIMSS konferens, 6 mars.
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- Stark kompetensen: Mer tillgang och anvandning av data, ihop med behovet av

evidens, kraver ny kompetens. Det behovs nya roller som professionella varddata-
analytiker kombinerat med kompetensutveckling for vardpersonalen.

Vi foreslar att landstingen:

Sakerstaller att det finns en person som ar 6vergripande ansvarig for insamling, hantering
och leverans av vardinformation, inklusive styrning, samordning och utbildning. Det skulle
fortydliga ansvaret och forbattra ledarskapet. Det ar viktigt att de utsedda personerna i varje
landsting samarbetar dver landstings- och regiongranserna, exempelvis avseende interna
styrdokument, ledarskapsstod i att utbilda personalen om varfor registrering av varddata
behovs, samt utvecklingsarbete baserat pa varddata i stort.

Sakerstaller att de 6vergripande ansvariga personerna ar engagerade i det utvecklingsarbete
som SKL startar under 2018 med stodfunktion for strukturerad vardinformation.?® Syftet med
stodfunktionen ar att bidra med kunskap, samordning, metodutveckling och erfarenhets-
utbyte inom omradet strukturerad information. Pa sikt planeras den centrala stodfunktionen
byggas pa med en lokalt och regionalt férankrad samverkansstruktur som en tydlig del i lands-
tings och regioners samlade system for kunskapsstyrning.

Tar fram en tidsatt plan med budget for det gemensamma utvecklingsarbetet. Landstingen
behover dven budgetera for nya roller, exempelvis logistiker och dataanalytiker, som ska
underlatta arbetet med att dra storre nytta av varddata. Det inkluderar att ge vard-
personalen ett lattforstaeligt realtidsgranssnitt for att kunna paverka beslut i sjukvarden.
Det bor vara samma granssnitt oavsett vilken del av varden eller landet man arbetar i.

Sakerstaller att journalsystemen ar forenliga med den nationella standard som ar pa vag

att etableras, i syfte att mojliggdra synkroniserad varddata i Sverige. Det ska vara mdjligt

att inte bara pa lokal niva, utan ocksa pa nationell niva, mata in och hamta ut data. Det ar
helt enkelt ett krav for att fa en sammanhallen hantering av vardinformation av all offentligt
finanseriad vard, oavsett huvudmannaskap. Det fortsatta arbetet inom ramen for
MedTech4Health-projektet “"Gemensamt ramverk av standarder for interoperabilitet och
fordndringsledning” ar viktigt, inte minst kopplat till frdgan om internationella standardiserings-
initiativ, i syfte att forhindra nationella sarldsningar.

Ger kontinuerlig information till sin personal och patienterna om vardet av insamlade data
och hur detta bidrar till ny kunskap, vardens utveckling och ett forbattrat beslutsunderlag i
motet mellan vardgivaren och patienten.

23 Sveriges Kommuner och Landsting (2018) Strukturerad vérdinformation
https://skl.se/halsasjukvard/ehalsa/standardiseradinformationsforsorjning/struktureradvardinformation.15030.htm|

21


https://skl.se/halsasjukvard/ehalsa/standardiseradinformationsforsorjning/struktureradvardinformation.15030.html
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Kunskapsstyrning

En nationell samverkansgrupp for kunskapsstyrning (NSK) initierades 2008. For att skapa en mer andamalsenlig
och effektiv kunskapsstyrning pa olika nivaer inom halso- sjukvarden etablerar nu (2018) landsting och regioner,
med stdd av SKL, ett nationellt system for kunskapsstyrning.

Syftet &r att gora det enklare att samordna kunskapsstdden som anvands i halso- och sjukvarden, att de tas fram
inom relevanta omraden och utformas sa att de ar latta att anvanda i motet med patienten. Férutom kunskaps-
stod ingar ocksa stod till uppféljning och analys, samt stdd till verksamhetsutveckling och till ledarskapet i
systemet for kunskapsstyrning.

Nationell informationsstruktur 2017

Socialstyrelsens arbete med en gemensam informationsstruktur for vard och omsorg ar en del av myndighetens
instruktion och ingadr som ett prioriterat insatsomrade i handlingsplanen for den nationella visionen for e-halsa
2025.

Instruktionen ar att skapa och tillhandahalla enhetliga begrepp, termer, klassifikationer samt en sammanhallen
informationsstruktur inom verksamhetsomradet vard och omsorg. Syftet ar att stodja och bidra till malet om en
strukturerad och andamalsenlig dokumentation i halso- och sjukvarden och socialtjansten. Den gemensamma
informationsstrukturen innefattar nationell informationsstruktur (NI) och nationellt facksprak.

NI &r ett verktyg for att uppna semantisk interoperabilitet inom och mellan olika aktorer. Interoperabilitet definieras
som férmaga hos system, organisationer eller verksamhetsprocesser att fungera tillsammans och kunna
kommunicera med varandra genom att dverenskomna regler foljs.

Strukturera och koda information fér elektronisk hantering

Socialstyrelsen har i uppdrag att ta fram ett metodstdd som framst vander sig till verksamhetsutvecklare och
informatiker och ar ett stod i arbetet med att strukturera och koda information som ska utbytas elektroniskt
inom vard och omsorg.*

| maj 2018 ska Socialstyrelsen publicera en uppdatering om utvecklingen nar det géller e-halsa baserat pa bland
annat intervjuer med flera landsting och regioner.

24 Detta ingar i uppdraget om béttre resursutnyttjande i halso- och sjukvarden (52017/01565/FS).
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Arbetsgrupper inom e-halsovisionsarbetet

«  Enhetligare begreppsanvandning: For att information ska kunna ateranvandas och delas mellan olika system
utan att forlora betydelse eller sammanhang, behovs 6verenskommelser om en gemensam underliggande
informationsstruktur och entydiga begrepp, koder och klassifikationer. Arbetsgruppen arbetar for att skapa
en enhetlig struktur och entydigt innehall i dokumentationen.?

« Standarder: Med hjalp av standarder for informationsoverforing skapas effektivare arbetsprocesser for
personalen, patientflédena blir sdkrare och patienterna far 6kad delaktighet i sin halsa. Arbetsgruppen arbetar
for att fa en valfungerande informationséverforing inom och mellan verksamheternas digitala system genom
att forbattra anvandningen av standarder.?®

Inom ramen fér en gemensam plan for enhetligare begreppsanvandning och standarder har forslag pa aktiviteter
under 2018-2019 tagits fram:?’

»  Etablera former for nationell samverkan som stdd for enhetlig anvdandning av standarder, informations-
strukturer, begrepp, termer, klassifikationer och kodverk (huvudansvar: eHalsomyndigheten)

« Etablera nationell stodfunktion for strukturerad vardinformation (huvudansvar: SKL)

« Utreda hur tillampade standarder, informationsstrukturer, begrepp, termer, klassifikationer och kodverk kan
tillgangliggoras digitalt (huvudansvar: Inera)

«  Forstarka kunskapsomradet genom utbildning (huvudansvar: Socialstyrelsen och SKL) Utbildning bade mot
universitet och dven region, landsting och kommuner for att minska den kompetensbrist som finns idag.

+  Planera for kommunikationsinsatser — malgrupp politiker och chefer inom kommuner och landsting (huvud-
ansvar: Samordningskansliet pa eHalsomyndigheten)

» Etablera former for hantering av referensarkitektur (ej beslutad i detalj dnnu)

Ny digitaliseringsmyndighet

Den sarskilde utredaren Bengt Kjellson har regeringens uppdrag att forbereda och genomféra bildandet av en ny
myndighet for digitalisering av den offentliga sektorn. Den nya myndigheten ska utveckla, samordna och stodja
digitaliseringen av statliga myndigheter, samt forvaltningen i kommuner och landsting. Den ska vara pa plats i
Sundsvall den 1 september 2018.%

25eHalsa 2025 (2017) Arbetsgruppen for enhetligare begreppsanvindning
https://ehalsa2025.se/gemensam-organisation-samverkan/arbetsgrupp-enhetligare-begreppsanvandning/
2%6eHalsa 2025 (2017) Arbetsgruppen fér standarder
https://ehalsa2025.se/gemensam-organisation-samverkan/arbetsgrupp-for-standarder/

27 eHalsomyndigheten (2018) Viktiga steg i visionsarbetet under 2018, 21 feb.
https://ehalsomyndigheten.solidtango.com/video/11-00-viktiga-steg-i-visionsarbetet-under-2018/
28Regeringen (2017) Ny myndighet fér digitalisering av den offentliga sektorn till Sundsvall

http://www.regeringen.se/pressmeddelanden/2017/12/ny-myndighet-for-digitalisering-av-den-offentliga-sektorn-till-sundsvall/
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Det rader osdkerhet kring juridik och policy

Juridiken runt varddata ar komplex och svar att dverblicka. Osédkerhet kring hur vardpersonalen ska
tolka lagstiftningen har blivit en flaskhals for synkroniserad varddata.

Den sarskilda utredaren Cecilia Magnusson Sjoberg har kartlagt och analyserat den lagstiftning som
i onoddan forsvarar digital utveckling och samverkan inom den offentliga forvaltningen: “En reflektion
over kartldggningsresultatet ér att lagstiftningen i vidstrickt bemdrkelse omfattande lag, forordning
eller féreskrift, kan hindra eller hémma digital utveckling inom férvaltningen pa flera sétt; genom
uppenbara rdttsliga hinder, réttslig osdkerhet eller genom avsaknad av reglering.”

Det finns flera intressanta forslag i utredningen. Bland annat att regeringen tillsatter ett rattsligt
beredningsorgan som under de narmaste aren far i uppdrag att I6pande ta fram berednings-
underlag for anpassning av gallande ratt vid drendehandlaggning som stdds av saval befintliga
som nya former for digital informationsforsorjning.?

Skyddet for den personliga integriteten ar en mansklig rattighet. En ny dataskyddsférordning
baserad pa EU-direktivet General Data Protection Regulation (GDPR) trader i kraft den 25 maj
2018 for att skapa en “digital single market” som ska mojliggéra datafloden inom Europa.®®
GDPR ar till for att skapa tillit och fortroende. Nar det géller varddata handlar det om rétten att:

e Sdganej

e Slippa missbruk av sin data

e Fasin data anvand

e Fa den mest effektiva behandlingen
e Slippa vardskador

GDPR medfor ett antal krav direkt kopplade till hantering av vardinformation, sa det ar av
yttersta vikt att alla landsting ar val forberedda. Overlag &r intrycket av GDPR att vi ska géra mer
imorgon an vad vi gor idag. Samtidigt ger GDPR oss verktyg for att vara redo for digitalisering,
vilket vi menar 6kar mojligheten att uppfylla patientlagen.

Det har tidigare varit otydligt for landstingsledningarna i vilken omfattning varddata, och
juridiken runt den, paverkar det dagliga arbetet i varden och méjligheterna till utveckling i
verksamheten. Idag ar frdgan uppe hos landstingsledningen, vilket sdllan var fallet for tre ar
sedan, da den snarare lag pa IT-direktérens bord. Det ar forst ndr man ser vidden av
mojligheterna som det uppstar en “sense of urgency” att hjdlpa verksamheten att tolka och
félja den nya lagstiftningen.

2 Finansdepartementet (2018) Juridik som stéd for férvaltningens digitalisering SOU 2018:25
30 GDPR Portal_https://www.eugdpr.org/
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Kunskapen om hur viktig fragan ar har okat, likasa investeringarna, men det verkar finnas ett

glapp mellan ledningarna och personalen som, pa olika nivder och omraden, fortfarande inte
vet hur de ska tolka lagstiftningen eller vem de ska vanda sig till for att fa svar pa vad man kan
och far gora. Det saknas kunskap och ansvarsférdelningen ar otydlig.

Foljden kan bli att personalen gor fel, vilket kan fa juridiska konsekvenser. Alternativt blir féljden
att personalen inte vagar agera och viktig utveckling vad galler hantering av varddata riskerar
att hamna pa efterkalken, vilket drabbar patienterna.

Vi ser GDPR som en majlighet. Det ar viktigt att inte bara hantera GDPR genom justeringar
av nuvarande regelverk, utan verkligen ta tillfllet i akt att optimera datahantering inom
ramen for de nya reglerna.

For att underlatta anpassningen till GDPR arbetar SKL aktivt med att tolka vad denna lagandring
praktiskt innebar for kommuner, landsting och regioner. SKL har tagit fram ett tiopunktsprogram
om vad medlemmarna behover gora for att uppfylla kraven. 3!

Vi foreslar att regeringen:

e Ger hog prioritet for en snabb process av behandling och beslutstagande av forslagen i
utredningen om digital utveckling.

Vi foreslar att SKL:

e Arbetar fram en gemensam uppforandekod®? som redovisar hur GDPR kan efterlevas, som
en vidareutveckling av tiopunktsprogrammet. Uppférandekoden ska effektivisera
tillampningen av forordningen och inkludera hantering av varddata inom ramen for vardens
uppdrag, inklusive forskning och utbildning.?® En uppférandekod tillsammans med en vag-
ledning kan till exempel innehalla riktlinjer om:3

- En legitim och transparant behandling av personuppgifter

- Personuppgiftsansvarigas berattigade intressen i sarskilda sammanhang
- Insamling av personuppgifter

- Pseudonymisering av personuppgifter

- Information till allmanheten och de registrerade

- Utdvande av registrerades rattigheter

- Hantering av barns personuppgifter

- Tekniska och organisatoriska sakerhetsatgarder
- Anmalan av incidenter

- Inbyggt dataskydd och dataskydd som standard

31 Finansdepartementet (2018) Juridik som stéd for férvaltningens digitalisering SOU 2018:25

32 En uppforandekod ar riktlinjer for hur en viss verksamhet eller bransch ska behandla personuppgifter i enlighet med
kraven i GDPR. Uppforandekoden ska dven innehalla bestammelser for att sakerstalla efterlevnad av koden.

33 Justitiedepartementet (2017) Sa stérker vi den personliga integriteten (SOU 2017:52)

34 Olstedt Carlstrom C. (2018) Det Europeiska dataskyddet — presentation for Forska!Sverige den 23 januari
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- Overforing av personuppgifter till tredje lander och internationella organisationer
- Utomriéttsliga forfaranden och andra tvistlosningsforfaranden for [6sande av tvister
- Interna infrastrukturspunkter/fragor — information och utbildning

Genom att ta fram ett regelverk som visar hur man tillampar GDPR, inte minst kopplat till
patientdata, blir det tydligt hur SKL:s medlemmar tolkar och kommer att tillampa lagen.

Om man tar fram en sddan kod och efter den 25 maj 2018 inleder samarbete med Data-
inspektionen sa ar de skyldiga att behandla koden. Far man den godkdnd sa har man ett tryggt
verktyg att luta sig emot och kan undvika att anklagas for vardsloshet.

| och med inférandet av GDPR maste alla organisationer kunna visa att de i varje led tar ansvar,
vilket kraver att de infor strukturer och processer. Annars saknar de majligheter att visa hur de
arbetar och efterlever regelverket.

Vi foreslar att landstingen sadkerstiller:
e Att de implementerar SKL:s tiopunktsprogram och uppférandekod.

e Att det finns en dataskyddsorganisation och att ansvarsroller for tolkning och implemen-
tering av lagstiftning om varddata fortydligas (hur data ska och kan anvandas, aven for
forskning och utveckling).

e Att dataskyddsorganisationen tar fram protokoll fér uppgradering och anpassning av system
for att klara GDPR.

e Att dataskyddsorganisationen granskar, anpassar och sakerstaller implementeringen (data-
sakerhetsklassificering av alla system inklusive databaser och annat som ar sdkbart).

e Att information om dataskyddsorganisationen sprids enligt kommunikationsplan sa all
personal vet vilka som ar ansvariga for juridiska fragor om varddata (dra nytta av policy och
utbildningsdokument som SKL tar fram).

e Att personalen far utbildning om vilka data som far och ska sparas, samt hur, var och av vem
som data hanteras.

e Att tillvdgagangssattet for att uppfylla angransande lagstiftning, till exempel register-
lagstiftningen, ocksa ses over.

GDPR

Dataskyddsférordningen, som ar baserad pa EU-direktivet General Data Protection Regulation (GDPR), géller som
lag i alla EU:s medlemslander fran och med den 25 maj 2018. Foérordningen innebar en hel del forandringar for
de som behandlar personuppgifter och starkta rattigheter for den enskilde nar det géller personlig integritet.3®
Forordningen innebdr att Personuppgiftslagen (Pul) som géller for behandling av personuppgifter upphor att
galla.®

Socialdepartementet lat gora en offentlig utredning med anledning av GDPR: Dataskydd inom Socialdepartementets
verksamhetsomrdde — en anpassning till EU:s dataskyddsférordning (SOU 2017:66).

35 Datainspektionen (2018) Dataskyddsreformen
36 Arbetsgivaralliansen (2018) Radgivning GDPR - personuppgifter
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Dataskyddslag (Prop. 2017/18:105)

Regeringen foreslar att personuppgiftslagen upphavs och att en ny lag med kompletterande bestammelser till
EU:s dataskyddsférordning infors. Lagandringarna foreslas trada i kraft den 25e maj 2018.

Patientdatalagen

Patientdatalagen, PDL, galler sedan 2008 och reglerar personuppgiftsbehandlingen inom hélso- och sjukvarden.
PDL géller for bade offentliga och privata vardgivare. PDL innehaller dven bestammelser avseende utlamnande
av uppgifter och handlingar samt viss uppgiftsskyldighet, bestammelser om nationella och regionala kvalitets-
register, patientens ratt att fa ut sin egen journal, rattelse av uppgifter, forstérande av patientjournal, information
till patienten, omhandertagande och aterlamnande av patientjournal (enskild hélso- och sjukvard).?’

Datainspektionen byter namn till Integritetsmyndigheten

Regeringen forslog i ett pressmeddelande den 15 december 2017 att Datainspektionen ska byta namn till
Integritetsskyddsmyndigheten. Dessutom ska myndighetens uppdrag dndras sa att dess stodjande och
radgivande roll blir tydligare. Fordandringen till en Integritetsskyddsmyndighet kommer genomféras stegvis under
2018. For att starka arbetet med den personliga integriteten tillfor regeringen Datainspektionen 30 miljoner

kronor.3

Arbetsgrupper inom e-hédlsovisionsarbetet

Arbetsgrupper arbetar med att uppna andamalsenliga regelverk som bade varnar om individens integritet
och framjar den digitala utvecklingen. Deras utgangspunkt ar att de lagar, forordningar och foreskrifter som ar
styrande for verksamheterna har som syfte att tillgodose den enskildes olika behov. Men lagarna maste ocksa
kunna hantera de specifika fragestallningar som den digitala utvecklingen medfor. Digitaliseringen av
informationshanteringen maste vara saker och skyddad mot obehorig atkomst bland annat genom kryptering
och en saker identifiering av anvandarna sa att inte uppgifter lamnas ut till obehoriga.

Digitalt pedagogiskt stod med fokus pa juridik

Socialstyrelsen fick i uppdrag 2016 att utveckla och tillgdngliggéra ett digitalt pedagogiskt stod for forandrings-
och utvecklingsarbete med hjalp av e-halsolosningar.® | januari 2018 redovisade Socialstyrelsen en websida
déar en lista om 32 punkter inklusive sammanfattande texter om viktiga termer utifran det juridiska perspektivet
vid arbete med e-hélsa presenteras. Det juridiska stodet beskriver regelverket kring informationshantering och
dokumentation utifran gallande ratt. Stodet vander sig till de som arbetar i halso- och sjukvarden eller social-
tjansten.

37 Datainspektionen (2008) Patientdatalagen och den personliga integriteten

38 Regeringen (2017) Datainspektionen blir Integritetsskyddsmyndigheten, 15 dec
http://www.regeringen.se/pressmeddelanden/2017/12/datainspektionen-blir-integritetsskyddsmyndigheten/

39 Socialdepartementet (2016) Uppdrag angdende utbildning kring férdndrings- och utvecklingsarbete med stéd av e-hdlsa
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Mal som kan uppnas med
hjalp av synkroniserad
varddata

Vi har redan beskrivit hur synkroniserad varddata skulle bidra till att minska den administrativa
bordan i varden och samtidigt 6ka bade patientsdkerheten och vardkvaliteten, samt minska
antalet vardskador. | det har kapitlet fordjupar vi oss i tre mal, dar vi ocksa bidrar med forslag
pa hur dessa kan uppnas.

Mer jamlik vard

Befolkningen kraver i allt storre utstrackning den service — exempelvis lattillganglig information
och delaktighet — som digitalisering av data mdjliggor, aven inom varden. Alla landsting och
regioner ar nu anslutna till e-tjansten Journalen, som ger alla invanare i hela Sverige tillgang till
utvalda delar av sin journalinformation oavsett var i Sverige man sokt vard. Malet ar att géra
det mojligt for patienten att na all information om sin halsa och vard genom Journalen, men
det ar oklart ndar malet kan uppnas.*®

Den nationella patientdversikten (NPO) goér det méjligt for behorig vardpersonal att med
patientens samtycke ta del av journalinformation som registrerats hos andra landsting,
kommuner eller privata vardgivare, men denna potential har inte realiserats fullt ut.

Bristen pa jamlik vard i Sverige ar en stor utmaning och den splittrade vardstrukturen med 21
landsting lyfts ofta fram som en av anledningarna. Med gemensamma standarder for lagring
och utbyte av data blir det mojligt att folja och analysera varden av patienter pa ett enhet-
ligt satt i hela landet, justera avvikelser och dirmed 6ka jamlikheten i varden.

Det konstateras ofta att landstingen inte samverkar i dnskad omfattning. Det gor det dnnu
viktigare att "best practice” standardiseras, for kvalitetssakringens skull, och att ny kunskap
sprids effektivt sa att medborgarna inte blir lidande av att bo i ett visst landsting. Landstingen
och regionerna har skapat ett gemensamt system for kunskapsstyrning (se bilaga 11) som syftar
till att:

40|nera (2018) Nu har hela Sverige tillgang till e-tjcnsten Journalen
https://www.inera.se/aktuellt/nyheter/2018/journalen/nu-har-hela-sverige-tillgang-till-e-tjansten-journalen/
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e Patienter har tillgdng till basta mojliga vard, oavsett var i landet man bor.
e Halso- och sjukvarden har tillgang till senaste och basta kunskap vid varje patientmote.
e Regionerna har mojlighet att tillvarata sjukvardens nationella resurser effektivt.

Det dr en sarskild utmaning att fa ut ny kunskap till primarvarden i en dnskvard takt. En
otillracklig spridningseffekt leder till stor variation i vardkvalitet. Det innebar till exempel att
patienter utsatts for onddiga risker att drabbas av vardskador. For att mota denna utmaning har
SKL och landstingen tagit fram gemensamma kunskapsstod for primarvarden inom 300-400
omraden, samt en IT-struktur (Nationellt Kliniskt Kunskapsstod) for att gora kunskapen
tillganglig dverallt.

Kunskapsspridning ar dven bristfallig mellan olika aktdrer — akademi, vard, foretag, patienter —
och resurserna samordnas inte pa ett effektivt satt. Ett exempel ar att industrin sedan 2015 inte
langre far finansiera halften av rese- och logikostnader for vardpersonal vad galler fortbildning
vid t ex internationella kongresser.*!

Ett skal till den oftillrackliga spridningen ar att det saknas struktur, metod och verktyg for att
sprida och implementera ny kunskap.*? Det beror i sin tur pa att krav och ersattning for
uppgiften att samverka mellan aktérerna om kunskapsspridning inte ar tillrackligt utvecklade
och att det inte ingar i halso- och sjukvardslagen.

SKL har paborjat arbete med kunskapsspridning och enligt ALF-avtalet ska universitets-
sjukvarden formedla sina resultat till 6vrig halso- och sjukvard.** Bada processerna ar viktiga,
men fragan ar akut ur ett patientperspektiv.

Patienter forvantar sig en korrekt insamling, anvandning och delning av varddata och det ar
landstingens skyldighet att efterleva det. Patientlagen syftar till att starka och tydliggora
patientens stallning samt att framja patientens integritet, sjalvbestammande och delaktighet.
Vardanalys konstaterar dock: “Sammantaget har patientens faktiska stdllning inte férbdttrats
sedan patientlagen inférdes utan i stdllet férsvagats pd de omrdden som handlar om
tillgdnglighet, information och delaktighet. Syftet med lagen har dérfér énnu inte uppndtts.”*

Med hjalp av ratt anvanda digitala verktyg kan flera av lagkraven motas mer effektivt och bidra
till 6kad kvalitet och jamlikhet.

41Sveriges Kommuner och Landsting, LIF, Swedish Labtech, Swedish Medtech (2013) Overenskommelse om samverkansregler
42 Socialdepartementet (2017) Kunskapsbaserad och jimlik vard. Férutsdttningar for en Iérande hdlso- och sjukvard (SOU
2017:48)

43 Enligt ALF-avtalet 2014 ar universitetssjukvardens uppgifter bland annat att félja internationell forskning, utbildning och
sjukvard och 6verfora egna och andras forskningsresultat, utvardera metoder, formedla sina resultat till 6vriga halso- och
sjukvarden. Enligt ALF-avtalet ska utvarderingen av universitetssjukvarden genomforas vart fjarde ar med syfte att stodja
universitetssjukvardens utveckling. Socialstyrelsens utvardering av universitetssjukvarden presenterades i mars 2018.

44 Vardanalys (2017) Lag utan genomslag
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Vi foreslar pa nationell niva:
* Socialstyrelsen bor justera foreskrifterna for halso- och sjukvardslagen sa att uppdraget att

samverka och sprida kunskap mellan vardutforare av landstingsfinansierad vard, och
mellan vard, akademi och foretag, fortydligas.

e Socialstyrelsen bor stélla krav pd att vardutforare ska vidta forbattringsatgarder sa att de
uppnar lika god vard som andra vardgivare i de fall deras vard inom nagot omrade ligger
under rikssnittet. Det som ska matas ar resultat, oavsett vilken aktor som utfor varden.
Socialstyrelsens rapporter om kvalitet bor anvandas for att identifiera de samst presterande
utférarna och Vardanalys bor fa i uppdrag att folja och utvardera dessa och deras
forbattringsarbete. De vardutforare som inte forbattrar sin kvalitet bor inte langre fa
ersattning for utford vard.

e Socialstyrelsen bor uppratta en nationell listningsdatabas for att starka patientens ratt att
lista sig hos en lakare i primarvarden. Patienten har enligt lag ratt till det redan idag, men
det saknas en struktur for att gora det. Norge har redan en nationell databas for detta och
kan anvandas som exempel.

e Regeringen bor ta initiativ till reglerad fortbildning av vardpersonal, vilket skulle forbattra
patientsdkerheten.

Mer effektiva diagnoser och behandlingar

Satsningarna pa synkronisering av varddata som sker i manga lander just nu, I6per parallellt
med en snabb kunskapsutveckling och stora tekniksprang inom den biomedicinska forskningen.
Sverige bor ligga i framkant i bada processerna och i integrationen av de tva. Tack vare nya stor-
skaliga metoder, exempelvis for analys av var arvsmassa, befinner vi oss just nu i bérjan av en
diagnostisk revolution som ar pa vag att drastiskt forandra den kliniska medicinen, genom att
ett stdrre antal patienter snart kan fa precisa, individuella diagnoser pa molekylar nivd. Detta
ger en ny forstaelse fér sjukdomsmekanismer, och kommer i en ndra framtid att medfora
helt nya majligheter till skraddarsydda behandlingar, sa kallad precisionsmedicin.

Det finns dock ett antal utmaningar nar det galler att dra nytta av ny kunskap.

En utmaning handlar om utvardering. Det har inte i tillracklig omfattning utvecklats nya
indikatorer som behdvs for att utvardera forskningsréon och innovationer. Orsaken &r en
kombination av bristande kompetens, begransade resurser och att utvecklingen inom forskning
har gatt mycket snabbt. Det kravs darfor mer arbete med att identifiera vad som kan och bor
matas. Det behovs dven battre mojligheter for samverkan dver professions-, specialist-,
kompetens- och teknikomraden, vilket Agenda-gruppen adresserat i tidigare atgardsforslag.*
Om vardpersonal inte har en uppdaterad kunskap kan de inte heller utvardera nya innovationer.

En annan utmaning ar att det ofta saknas incitament for att jobba med utveckling och férandring.

45 ForskalSverige (2017) Agenda for hélsa och vdlstdnd — 14 konkreta Gtgdrdsférslag med handlingsplaner 2017
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Ett exempel pa vikten av att koppla ihop samlad varddata med nya forskningsrdn finns inom
reumatologin och neuroimmunologin (varden av MS-sjuka). Dar har behovet av utvardering
av nya terapier varit stort under senare ar och Sverige har haft en mycket framskjuten plats i
denna utveckling. Avgorande faktorer i uppbyggnaden av de utvarderingssystem som tillatit
snabb och effektiv introduktion av nya lakemedel for reumapatienter och MS-sjuka, har varit
anvandningen av digitala landsomfattande register och mojligheten att anvanda dessa register
bade i den dagliga varden och for utvardering av effekter och bieffekter av de nya lakemedlen.
Inom reuma- och MS-varden har verktyg som kvalitetsregister, nya provtagningssystem och
patientfokuserade digitala hjalpmedel anvands bade i vard och forskning.*®

Vi foreslar pa nationell niva:

e Regeringen bor ta initiativ till en satsning pa utveckling av indikatorer for att varden pa ett
mer effektivt satt ska kunna utvardera och dra nytta av framstegen inom forskning. Sverige
har potential att bli ledande inom omradet, bland annat tack vare de satsningar som gors pa
ScilifeLab. For att skapa mervarden av forskningen i form av battre diagnostik och
behandlingar, kravs dedikerade och langsiktiga resurser for utveckling av indikatorer. Sverige
behover en nationellt samordnande expertenhet som kan utfora/sakerstalla att patienter far
tillgang till de tester som kommer i framtiden.

Vi foreslar att landstingen:

e Skapar incitament for att vardgivare, oavsett huvudmannaskap, infor tydliga karriarstegar
for vardpersonal som arbetar med forskning och utveckling och sakerstaller att personalen
med den typen av FoU-delad tjanst har dedikerad tid till samverkan med akademi och
foretag for att sammanfora kompetenser.

e Sdkerstdller att man har en viss kapacitet att utveckla nya indikatorer och utvardera
innovationer. Forutsattningarna for detta varierar for landstingen. Det behdver finnas en
nivastrukturering, det vill sdga att vissa saker maste alla landsting gora, medan det i vissa fall
racker att mindre landsting knyter an till storre landsting. Det ligger dven i linje med
regeringens lagférslag om nationellt hogspecialiserad vard.* Det viktiga, for att na en mer
jamlik vard, ar att alla landsting maste inga i ett sammanhang som sakerstaller en viss niva.*
Det kraver att alla landsting nar en viss basniva.

e Tydliggdr innovationsuppdraget (i varje fall till universitetssjukvarden) och hur det forhaller
sig till kunskapsstyrning. Patienter som kommer till universitetsvarden ska kunna vara trygga
i vetskapen att det bedrivs forskning och utveckling dar och att det ar en testbadd for nya
innovationer.

46 Personlig kommunikation med professor Lars Klareskog, Karolinska Institutet

47 Regeringen (2017) En ny beslutsprocess fér den hégspecialiserade vdrden (proposition 2017/18:40)

sakerstallande av en jamlik och god tillgang till ny innovativ Iakemedelsbehandling, godkand av lakemedelverk och dar beslut
fattats av TLV om pris och subvention.
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Okad kvalitet och patientdelaktighet

| en rapport fran Vardanalys om kvalitetsregister konstateras att mycket information samlas in,
men att den inte ar tillrackligt heltackande, inte har tillracklig kvalitet och inte ar strukturerad
pa ett satt som framjar anvandning. Flera register har hog tackning och kvalitet, men
variationen mellan registren ar stor. Nastan halften av kvalitetsregisterhallarna angav att
beslutsstdd i varden var ett primart anvandningsomrade for registret. Ungefar tre fjarde-
delar menade att det finns ett behov av att kunna anvdnda informationen i kvalitets-
registren for att utveckla beslutsstod som kan anvandas i det individuella motet mellan
patient och hélso- och sjukvardspersonal.

Vardanalys skriver: “Det dr svdrt fér vardens medarbetare att analysera och anvinda
informationen i registren for lokalt férbdttringsarbete. Det saknas ocksd fortfarande

véilutvecklad klinisk kvalitetsinformation fér stora delar av hélso- och sjukvdrden och
omsorgen.” (Las mer om Vardanalys lagesbeskrivning i bilaga 10.)

Vardanalys menar att digitala halsouppgifter maste genomsyras av sex vagledande principer:*°
e Uppgifterna ska komma till nytta

e Uppgifterna ska skyddas

e Uppgifterna ska vara korrekta

* Patienter ska erbjudas insyn och information

* Patienters egna dnskemal ska tillgodoses i sa stor utstrackning som mojligt

e Patienter ska inte missgynnas av att de inte sjalva vill eller kan ta stallning

Bristen pa synkroniserade data gor att vardet, och darmed anvdandningen, av avancerade
analysverktyg inte ar sa stort som det blir nar vi framoéver verkligen har ett aggregerat system.
Likval anser vi att det ar viktigt att arbeta med fragan om anvdndning av analysverktyg, och att
processen for att kunna anvanda dessa bor [6pa parallellt med arbetet att synkronisera vard-
data.

Det finns till exempel visningsverktyg som gor att man latt och i realtid kan hamta data pa
individniva och dven pa gruppniva (nuldge och trender). Sddana verktyg minskar antalet
inmatningar av samma data, samt Okar vardpersonalens motivation att registrera data redan i
patientmotet eftersom de vet varfor det gors. Det finns ocksa beslutsverktyg, sa kallade
”Clinical decision support tools”, som ger vardpersonal tillgang till en mangd data av relevans
vid diagnos och behandling av en specifik patient, vilket skapar 6kad patientsdkerhet.

49Vardanalys (2017) Lappticke med otillrcicklig téckning - slututvérdering av satsningen pd nationella kvalitetsregister
50 Vardanalys (2017) Fér sékerhets skull - Befolkningens instdllning till nytta och risker med digitala hédlsouppgifter
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Verktygen anvands inte i dnskad omfattning eftersom professionen inte har tillrdcklig tillgang
till dessa. Det beror i sin tur pa bristen pa aggregerad data samt pa svarigheter att navigera och
selektera bland mangden av tillgangliga |6sningar. | flera fall saknas tydlig styrning kring vilka
e-halsoldsningar som ska implementeras i varden. Det ar vart att undersoka och inspireras av
den utveckling av nationella standarder for beslutsstod som utvecklas i USA.>?

Vi foreslar att SKL:

Sakerstaller att fragan om e-halsolosningar inkluderas i det nystartade arbetet med ett
nationellt system for “kunskapsstyrning” och att bland annat foljande aspekter hanteras:

- Se over hur beslutsstod lampligast implementeras inom ramen for GDPR.

- Sakerstall att [6sningar och avtal runt dessa ar flexibla med majlighet till revidering 6ver
tid.

- Utveckla krav pa granssnitt och kodverk for e-hélsoldsningar sa att alla foljer
internationella standarder (men inte krav angdende vilka I6sningar som anvands
eftersom det skulle begransa utveckling och innovation).

- Utvardera det konkreta vardet av olika e-halsol6sningar, samt vilka som ar lampligast
pa nationell respektive regional niva. Det inbegriper hantering av frdgan hur evidens
av e-halsoldsningar, samt av insamlade data, ska bedémas. Det ar viktigt att vara
forsiktig med tolkning, analys och slutsatser av data, dar det kravs sarskild kompetens

i form av analytiker.

51 Office of the National Coordinator for Health Information Technology (ONC)

https://searchhealthit.techtarget.com/definition/ONC
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Avslutning

Vi valkomnar att Sveriges tre ministrar for halsa, forskning och naringsliv vill satsa mer pa
digitalisering. | en debattartikel i februari 2018 skriver de:

Dagens digitala tekniker skapar helt nya mdéjligheter att diagnostisera sjukdomar och foresla
individanpassade behandlingar. Med hjélp av artificiell intelligens gdr det att utveckla beslutsstéd
for vardpersonal som vilar pd en stérre méngd data dn ndgon Iékare kan ackumulera under sitt
yrkesliv. Sadana beslutsstéd kan géra varden och omsorgen sékrare och mer jamlik.>?

Bade organisationer och enskilda individer maste forbereda sig pa att hantera stora mangder
data. Var formaga att hantera data och anvanda algoritmer for battre beslutstod kommer i
framtiden att vara annu mer beroende av aggregerade data for att kunna dra nytta av
Al-l6sningar. Varddata som genereras via landstingsfinansierad vard, oavsett utforare, maste
kunna aggregeras inte bara pa nationell, utan dven pa internationell niva.

Det krdver att varden anvander de standardiserade granssnitt och kodverk som finns. Det kommer
ocksa krdva hantering och integration av data som inte genereras i varden, utan till stor del hos
individen sjaly, vilket ofta gar under benamningen halsodata. Det senare ar en fraga vi inte haft
utrymme att behandla inom ramen for denna rapport, men som vi anser bor vara prioriterad.

Avslutningsvis vill vi poangtera att inga av vara forslag i denna rapport kan genomforas
tillrackligt bra om det inte gors tillsammans med patienter, patientnatverk och patient-
organisationer. Tyvarr saknas tydliga och systematiska arbetssatt for detta, sa det ar ett arbete
som maste ske parallellt. Det finns en del initiativ som arbetar med fragan, varav Spetspatienter
ar ett, men det aterstar mycket arbete.

Sverige har mycket goda majligheter att med hjalp av digitalisering 6ka kvaliteten i varden och
gora den mer jamlik, men det kravs politiska atgarder, bade pa regerings- och landstingsniva.

Vi hoppas att den samlade informationen och forslagen vi presenterat i den har rapporten kan
bidra till att driva processen framat i den snabba takt som krdavs med hansyn till patienterna och
for att Sverige ska vara konkurrenskraftigt inom vard, forskning och féretagande.

52Damberg M., Hellmark Knutsson H., Strandhéll A. (2018) “Regeringen tar ett helhetsgrepp om life science”, Dagens Medicin 2
februari
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Metod

Under januari och februari 2018 genomfordes tva heldagars workshops med medlemmarna

i "Agenda for halsa och valstand”. Daremellan och efterat har arbetet fortsatt via telefon och
mejlkonversationer. De olika professionernas erfarenhet har kommit till nytta och aktérerna har
kunnat enas om mal och prioriterade atgarder.

Forska!Sverige har forfattat denna rapport, baserat pa resultaten fran namnda workshops och
ett omfattande referensmaterial. Vi vill tacka alla medlemmar for att generdst ha bidragit med
tid och kunskap bade i workshops och i den efterféljande processen runt rapporten.

De fragor Agendagruppen har arbetat med ar komplexa, men den respekt, dppenhet och
engagemang som medlemmarna har visat har gjort det majligt att utveckla konkreta forslag.
Ett stort tack ocksa till Arthur D. Little som faciliterade de tva workshoparna, i egenskap av pro
bono-donator till Forska!Sverige.

Under arbetets gang har vi dven diskuterat forslagen med olika aktérer inom omradet, utéver
medlemmarna i Agendagruppen. Vi tackar representanter for manga berérda myndigheter,
saval som enskilda experter for vardefulla synpunkter till rapporten.

Vi tackar styrelsen for “Agenda for halsa och valstand” och styrelsen for Forskal!Sverige for det
kontinuerliga engagemanget for halsa och valstand i Sverige.

Slutligen tackar vi Forska!Sveriges donatorer. Forska!Sverige ar en oberoende, icke vinst-
drivande stiftelse, som verkar for att forbattra forutsattningarna for medicinsk forskning och
foretagande i Sverige och for att framstegen snabbt ska komma befolkningen till godo.
Donationer fran foljande organisationer gér det méjligt att bedriva vart arbete: Hans & Barbara
Bergstroms stiftelse, Stitching af Jochnick foundation och LIF — de forskande lakemedelsforetagen.
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Definitioner

e-hdlsa: att anvanda digitala verktyg och utbyta information digitalt for att uppna och bibehalla
halsa

Interoperabilitet: formagan hos system, organisationer eller verksamhetsprocesser att fungera
tillsammans och kunna kommunicera med varandra genom att dverenskomna regler foljs

Jamlik vard: “En jamlik vard innebdr att alla ska erbjudas vard utifrdn behov, pa lika villkor och
med gott bemdtande, oavsett kdn, kbnsidentitet, kénsuttryck, sexuell Idggning, etnisk
tillhérighet, religion eller annan trosuppfattning, funktionsnedsdttning, dlder, bostadsort,
utbildning och ekonomi. Att kvinnor och madn, flickor och pojkar ska ha samma férutséttningar
for en god hélsa samt erbjudas vdard och omsorg pa lika villkor ér ett av de jamstélldhets-
politiska delmdlen och en férlingning av det évergripande jimstélldhetspolitiska madlet att
kvinnor och mdn ska ha samma makt att forma samhdllet och sina egna liv."?

Semantisk interoperabilitet: information kan hanteras och tolkas likartat vid utbyte mellan
system

Teknisk interoperabilitet: system kan effektivt skicka och ta emot information oavsett var och
av vem den har skapats

Varddata: data genererad inom ramen for vardutforares verksamhet

53 Regeringen (2017) Budgetpropositionen for 2018, utgiftsomrdde 9 Hdlsovard, sjukvard och social omsorg
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Bilagor

Bilaga 1: E-halsovision 2025

Utdrag ur: Handlingsplan fér samverkan vid genomférande av Vision e-hélsa 2025,
Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Landsting (2017)

Vad galler ansvarsfordelning i stort har kommuner och landsting huvudansvaret for social-
tjansten och halso- och sjukvarden. Ansvaret innebar bland annat att organisera, leda, planera,
utveckla, kvalitetssakra och finansiera verksamheten. Statens ansvar ror framst lagstiftning,
tillsyn, utjamningssystem samt bidragsgivning. Det finns dven ett generellt ansvar att saval satta
upp mal och krav nar det galler t.ex. kvalitet i och tillganglighet till offentliga verksamheter som
socialtjansten och halso- och sjukvarden samt att félja upp dessa.

Parterna avser verka for en tydligare ansvarsfordelning mellan staten och kommuner och i
landsting. Den generella ansvarsférdelningen har beskrivits ovan och denna galler aven for
e-halsoomradet. Det finns i dag verksamheter inom e-halsoomradet dar flera olika aktorer
verkar parallellt. Ambitionen ar att i det kommande arbetet tydliggdra vem som gor vad och
sakerstalla att samordning sker. Parternas ambition ar vidare att nya insatser eller forslag ska,
dar sa ar mojligt med hansyn taget till rddande ansvarsforhallanden, analyseras utifran
perspektivet att den eller de organisationer eller aktérer som ar bast lampade att ha hand om
insatsen ocksa ska fa ansvar for den. Insatserna ska fokusera pa att skapa grundldggande
forutsattningar och styrformer som behovs for att digitaliseringens mojligheter ska kunna
tillvaratas och for att nationella intressen om en likvardig service i landet ska kunna sakerstallas.

Perspektiv, principer och malgrupper

Arbetet med visionen ska drivas utifran ett antal grundlaggande perspektiv och principer som
utgar bl.a. ifran de lagar eller andra foreskrifter som reglerar verksamheterna. Jamlikhet ar en
utgangspunkt for socialtjansten och halso- och sjukvarden. Det handlar bl.a. om att méanniskor
som lever under olika socioekonomiska forhallanden ska ha likvardig tillgdng till stod utifran
behov och bemdtas utifran egna forutsattningar. Genom att tillhandahalla verktyg som stodjer
insatser som ar anpassade efter brukarnas, klienternas och patienternas individuella behov kan
digitaliseringen underlatta for verksamheterna att arbeta for 6kad jamlikhet. Digitaliseringen
forbattrar aven mojligheterna for uppfoljning och analyser av omotiverade skillnader i resultat
mellan verksamheter.
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Arbetet med digitalisering och e-halsa ska utvecklas utifran ett jamstalldhetsperspektiv for att
sakerstalla likvardig service, resursfordelning och inflytande mellan flickor och pojkar, kvinnor
och man. Arbetet ska dven beakta enskildas skydd mot intrang i den personliga integriteten,
behovet av sekretesskyddad atkomsthantering kring personuppgifter och samtyckesfragor.

Effektivitet ar en annan utgangspunkt for socialtjansten och halso- och sjukvarden. En 6kad
effektivitet for att dstadkomma en langsiktigt hallbar halso- och sjukvard och socialtjanst ar
nodvandigt for att hantera utmaningar i form av en aldrande befolkning och dkande
forvantningar.

Utover namnda perspektiv ska arbetet dven drivas utifran ett antal grundlaggande principer som
tillganglighet, anvandbarhet och digital delaktighet, samt integritetsskydd och informations-
sakerhet. Digitala tjanster ska i mdjligaste man vara universellt utformade utifran tanken om
design for alla, dvs. it-stdd bor vara tillgangliga och anvandbara for alla manniskor, oavsett alder,
funktionsnedsattning, kunskapsniva eller andra forutsattningar utan behov av anpassning eller
specialutformning.

| e-halsostrategin fran 2010 pekades tre huvudsakliga malgrupper ut: individen, vard- och
omsorgspersonal samt beslutsfattare. | arbetet med visionen bor de tvaférstnamnda grupperna
sarskilt betonas men ocksa utvidgas till att inte bara handla om vard- och omsorg utan om hela
socialtjansten, all hdlso- och sjukvard och i tillampliga delar tandvarden. Vidare bor ett barn-
och ungdomsperspektiv anldggas i arbetet eftersom detta ar en grupp vars stallning kan starkas
med hjalp av olika typer av it-stdd. | 2010 ars strategi bejakades utvecklingskraften hos andra
aktorer som t.ex. privata och ideella entreprendrer samt forskarsamhallet. Dessa aktorer ska i
likhet med tidigare strategi involveras i det kommande arbetet med att konkretisera visionen.

For att visionen ska kunna uppnas ar det viktigt att medarbetare har stdd sa att de kan erbjuda
en socialtjanst och halso- och sjukvard av hog kvalitet. Pa ett 6vergripande plan handlar det om
att skapa en digital arbetsmiljo som stodjer de processer medarbetarna verkar i. Digitaliseringen
bidrar ocksa till utvecklingen av nya karriarvagar nar andra och nya typer av behov eller tjanster
uppstar vilket kan vara attraktivt for den langsiktiga kompetensforsoérjningen. Digitaliseringen kan
aven bidra till en battre arbetsmiljo for de kvinnor och man som arbetar inom verksamheterna.
En grundforutsattning for att uppna detta ar tillgang till valfungerande verktyg for dokumenta-
tion samt kunskaps- och beslutsstod som sakerstaller hog kvalitet och sakerhet samtidigt som
det underlattar det vardagliga arbetet.

En grundlaggande forutsattning for att it-stdden ska kunna anvandas fullt ut ar att det finns
kompetens att hantera dessa pa alla nivaer inom verksamheterna. Som grund for arbetet
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behdver berorda beslutsfattare skapa nddvandiga forutsattningar for att socialtjansten och
halso- och sjukvarden ska kunna anvanda digitaliseringens mojligheter i saval det vardagliga
som i det langsiktiga forbattrings- och utvecklingsarbetet. Det kan t.ex. handla om saker-
stallande av personella- ellerverksamhetsmassiga resurser, lagstiftning eller annan typ av
reglering eller ansvarsfordelning mellan olika aktorer.

Handlingsplan

Staten och SKL &r i det fortsatta arbetet Gverens om att genomfora initiativ, insatser och
ataganden inom respektive insatsomrade, och 6vergripande initiativinom omradena
standardisering, uppfoljning och omvarldsbevakning. Utgdngspunkten ar att styr- och
samverkansorganisationen ska hantera initiativ och tillhérande insatser och ataganden som
beskrivs i handlingsplanen ovan dven eventuella ytterligare initiativ som kan tillkomma under
handlingsplansperioden.

Regelverk

De lagar, forordningar och foreskrifter som ar styrande for verksamheterna ska sakra den
enskildes olika rattigheter eller intressen, men maste ocksa kunna hantera de specifika
fragestallningar som den digitala utvecklingen medfor. Insatserna syftar darfor till att uppna
andamalsenliga regelverk som bade varnar individens integritet och sakerhet, och samtidigt
medverkar till att framja den digitala utvecklingen. Det handlar om att balansera rattigheter
sasom skydd for personlig integritet mot en jamlik, patientsaker och tillganglig vard. De
mojligheter digitaliseringen medfor nar det galler att hantera dagens regelverk, t.ex. avseende
behodrighetsstyrning, ska tillvaratas.

Staten och SKL ska gemensamt och kontinuerligt identifiera, samt dar sa ar mojligt eller
pakallat, gora insatser rorande fordandringsbehov som uppstar i takt med den digitala
utvecklingen. Nar det géller ansvarsfordelning inom insatsomradet regelverk framhalls i
visionen att ansvaret for normgivning ligger pa staten, medan SKL ska verkar for att stodja hu-
vudmannens arbete avseende foljsamhet till befintlig lagstiftning, och med att féra in ny eller
andrad lagstiftning i verksamheterna.

Malséittning och planerade initiativ
Malsattningen for arbetet med regelverk inom ramen for handlingsplanen ar att:

Skapa dndamdlsenliga regelverk som sdvdl virnar individens integritet och séikerhet som
frdmjar den digitala utvecklingen, samt underldtta tillimpning och inférande av regelverk i
berdrda verksamheter.

47



48

Varddata — hog tid att agera

Staten och SKL ska darfor:

e fastsla en process for att gemensamt identifiera och fanga behov av information gallande
befintliga regler eller kommande férandringar av dessa,

e skapa forutsattningar for en sakrare lakemedelsprocess,

e bevaka intressen, sprida kunskap om initiativ samt vid behov ta fram nationell vagledning
rorande EU-samarbetet.

Enhetligare begreppsanvandning

Nar information far delas och anvdandas for olika andamal kan det hdja kvaliteten och saker-
heten i verksamheterna. Invanare, patienter, brukare och narstdende far ocksa forutsattningar
for battre kunskap om och 6verblick av den egna situationen och darmed mojligheter till storre
delaktighet och eget medbestammande. Detta underlattar arbetet for en mer jamlik och
jamstalld socialtjanst och halso- och sjukvard, och bidrar till att ge medarbetare battre digital
arbetsmiljo och enklare administration. Enhetligare anvandning av begrepp och termer medfor
vidare battre forutsattningar att anvanda informationen for forskning, innovation, verksamhets-
utveckling, kvalitetssakring, uppféljning och utvardering. En enhetligare begreppsanvandning ar
ocksa en grundlaggande forutsattning for att berérda verksamheter ska kunna dra nytta av den
tekniska standardisering som beskrivs nedan.

Eftersom verksamheter inom halso- och sjukvard och socialtjanst upphandlar nya eller justerar
befintliga system utifran lokala och regionala behov, kravs en forstarkt nationell samordning
som sa langt moijligt sakerstaller enhetlig tillampning i fragor som ror s.k. semantisk inter-
operabilitet och darigenom bidrar till en valfungerande informationsoverforing inom och
mellan verksamheter.

| visionen framhalls att regeringen ska verka for att tillhandahalla huvudmannen nationellt stod
i arbetet. SKL ska verka for att huvudmannen dar det ar pakallat samarbetar sinsemellan och
med berdrda statliga aktorer, i arbetet med att omsatta gemensamma begrepp, termer,
klassifikationer eller strukturer i verksamheterna.

Madlséttning och planerade initiativ
Malsattningen for arbetet med enhetligare begreppsanvandning inom ramen for handlings-
planen ar att:

Begrepp, termer och klassifikationer som ér nédvéndiga for verksamheterna ska enhetligt
kunna hanteras och tolkas likartat vid utbyte mellan system eller verksamheter, samt éka takten
i inforande av gemensamma begrepp, termer och klassifikationer i verksamheternas it-stod.
Staten och SKL ska darfor:

e Oppet redovisa samt vid behov tydliggora vilka statliga, regionala eller lokala aktorer eller
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organisationer som ska tillhandahalla begrepp, termer och klassifikationer inom olika
omraden,

e etablera en nationell samverkansform som hanterar urval, prioritering, tillampning och
utveckling av gemensamma begrepp, termer och klassifikationer,

e definiera och kategorisera verksamhetsbehov pa ett sddant satt att olika verksamheter
mater och menar samma sak med samma begrepp, termer och klassifikationer,

e vidareutveckla stodet i tillampning pa regional och lokal niva utifran nationella specifikationer
eller riktlinjer.

Standarder

Tekniska standarder for informationshantering behodver implementeras pa ett likartat satt, sa
att en teknisk interoperabilitet mojliggors. Kontinuerlig utveckling och systematiskt arbete med
standarder for interoperabilitet syftar till att information ska kunna utbytas och delas pa ett
effektivt satt oavsett i vilken organisation eller i vilket system informationen har skapats.
Omradet ar komplext och det racker sallan att endast peka pa vilka standarder som ska
anvandas. Manga ganger kravs enighet kring hur standarder faktiskt ska tillampas i olika
situationer, exempelvis genom att ta fram gemensamma nationella specifikationer.

Standardiseringsarbete pagar pa manga olika nivaer varav mycket sker inom EU. Det ar viktigt i
kommande arbete att beakta de processer och initiativ som bl.a. internationella och europeiska
standardiseringsorganisationer gér inom och utom landet och som kan ha béaring pa standarer
inom e-hadlsoomradet. | den man det ar mojligt ska gemensamma och granséverskridande
|6sningar framjas for att forhindra nationella sarlosningar.

Nar det géller ansvarsfordelning inom insatsomradet standarder framhalls i visionen att
regeringen framst ska verka for att nationella och internationella standardiseringsarbeten med
koppling till socialtjanst och héalso- och sjukvard smidigt ska kunna omsattas och SKL ska verka
for att huvudmannen infor dverenskomna standarder i sina system.

Madlsdttning och planerade initiativ

Malsattningen for arbetet med standarder inom ramen for handlingsplanen ar att:
Verksamheternas informations- och kommunikationssystem ska kunna skicka och ta emot
relevanta informationsmdéngder pa ett dndamdlsenligt sétt och utan behov av extra dtgdrder.
Staten och SKL ska darfor:

e etablera en nationell process dar tillampning och utveckling sker utifran ett gemensamt
ramverk av standarder for interoperabilitet,

e tafram en referensarkitektur, dvs. beskrivningar, modeller och vagledande exempel som
underlattar utformandet av tekniska I6sningar, som stodjer utvecklingen av en halso- och
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sjukvard och socialtjanst som kan ges oberoende av geografisk narhet till verksamheterna,
e stddja implementeringen av standarder och gemensamma nationell specifikationer,
e sdkra en langsiktig forvaltning av ett gemensamt ramverk av standarder for interoperabilitet,

e Oka engagemanget i internationellt standardiseringsarbete och tydligare koppla samman
detta med behoven regionalt och lokalt samt hos forskning och naringsliv.

Overgripande insatser
Battre samordning och fordjupat samarbete rorande standardisering inom e-halsoomradet

Syftet med initiativet ar att 6ka takten i utvecklingen av teknisk och semantisk interoperabilitet,
standarder och dess tillampning. Initiativet avgransas framst till e-halso- och digitaliserings-
frdgor inom socialtjansten och halso- och sjukvarden med fokus pa insatser nationellt, regionalt
och lokalt. Har finns mycket att hamta fran tidigare arbete som gjorts pa nationell niva. | arbete
ska befintliga eller etablerade strukturer och aktorer pa standardiseringsomradet, t.ex.
relevanta standardiseringsorgan och organ inom Sveriges standardiseringsforbund, inkluderas
for att pa basta satt omhanderta den kompetens och kunskap som redan finns rérande
standardiseringsprocesser. Staten och SKL ska ocksa arbeta for att det finns strukturer for att
folja upp och sdkra att dverenskomna och beslutade standarder inom e-halsoomradet foljs och
utvecklas.

Nationellt forum for standardisering inom e-halsa

Som ett steg i genomfdrandet av initiativet har staten och SKL etablerat ett "Nationellt forum
for standardisering inom e-halsa”. Forumet ska utgdra en arena for bred samverkan som
kdnnetecknas av tydlighet, dppenhet, gemensamma processer och langsiktighet. Det ska
utgora arena for strategisk koordinering av standardiseringsfragor for pagaende utvecklings-
insatser som ar av nationellt gemensamt intresse. Det ska ocksa vara en arena for bred
samverkan som kannetecknas av tydlighet, 6ppenhet, gemensamma processer och
langsiktighet pa e-hdlsoomradet.

Uppfoljning

Uppfoljningen av e-halsoomradet maste forbattras. Det finns ett stort antal olika undersdkningar,
saval l6pande som tillfalliga, som alla ger en viss eller avgransad bild av e-halsoomradet. Det
finns behov av ramverk for uppféljningsarbetet for att ge berdrda parter tillgang till den
information som behdvs for att sakerstalla att insatser gors pa ratt grunder. Staten och SKL ar
dverens om att bade myndigheter, landsting och kommuner behover utveckla verktyg och
metoder for att kunna visa pa hur digitaliseringen framskrider mot visionen och hur nyttan av
digitaliseringen realiseras. En forutsattning for att mata visionens maluppfyllelse ar ett system
som aven inbegriper internationell jamforelse. Ur ett individperspektiv tillhandahalls i dag
Oppna jamforelser inom bl.a. halso- och sjukvarden och socialtjansten. Dar sa ar andamals-
enligt ska liknande jamforelser goras inom e-halsoomradet.
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Omvarldsbevakning

Digitaliseringstakten i samhallet ar hog och kommer att paverka socialtjansten och halso- och
sjukvarden i stort. Staten och SKL ar 6éverens om att ta fram en gemensam process och modell
for samordnad omvarldsbevakning. Det ar viktigt att hitta ett satt som gor att den omvarlds-
bevakning som olika aktorer bedriver kan samlas in och sammanstallas till nytta for alla parter.
Aven hir ska arbetet inbegripa ett internationellt perspektiv.

Styr- och samverkansorganisation

Staten och SKL bildar genom denna handlingsplan en gemensam nationell styr- och samverkans-
organisation. De utgangspunkter, principer, inriktningar och insatsomraden m.m. som anges i
handlingsplanen utgor grunden for det kommande arbetet i organisationen.

Syftet med organisationen ar att starka samverkansarbetet sa att aktorerna, tillsammans liksom
var och en for sig, inom sina respektive ansvar och ataganden, bidrar pa basta majliga satt i
arbetet mot visionen. Organisationen utgdr den gemensamma arenan for styrning, samverkan,
koordinering och uppféljning av genomforandet av handlingsplanen. Arbetet ska i sin helhet
verka for att balansera, koordinera och i mesta méjliga man ena intressen for att bidra till att det
utvecklas en samsyn pa malsattningar och prioriteringar i genomforandet av handlingsplanen.

Bilaga 2: Goda exempel pa digitalisering

Utdrag ur: Viiigen mot vdrldsklass - sa far vi en bdéttre vdard for personer med Idngvariga
sjukdomar, Astma- och Allergiférbundet, Neuroférbundet, Reumatikerférbundet, Riksforbundet
Hjartlung, Diabetesorganisationen i Sverige och Storstockholms Diabetesférening (2018)

Remisshantering for reumapatienter

Karolinska Universitetssjukhuset ligger langt framme nar det galler reumatikervard. Ett nytt
projekt kallas ”Patientens Egen Provtagning” (PEP). Patienter med reumatiska sjukdomar kan
med hjalp av PEP hantera sina egna provtagningsremisser. E-hdlsotjansten gor det majligt for
patienten att generera sina egna remisser och boka provtagningen nar det passar bast.
Provsvaren kommer direkt till patienten samtidigt som den matas in i journalen. Via PEP blir
patienten mer delaktig i sin egen vardkedja och patientsakerheten okar da patienten ar en aktiv
deltagare under en lakemedelsbehandling. Samtidigt frigors resurser inom varden. PEP ar en
del av den nationella tjansten 1177 och kan byggas ut till fler omraden. Har finns det en fardig
struktur som inte bara skulle kunna anvandas for reumatiker pa fler hall i landet utan ocksa for
manga andra grupper. Att sjalv kunna administrera provtagning skapar helt nya mojligheter till
delaktighet i den egna behandlingen och en 6kad kontroll éver sin sjukdom.
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Hemmatest for unga astmapatienter

Vid Astrid Lindgrens barnsjukhus har man tagit fram en sarskild app for unga astmapatienter.
Appen kommer med en barbar spirometer, som mater lungfunktionen, och kopplas tradldst via
Bluetooth till mobilen. Det ger patienterna tillgang till ett objektivt matverktyg aven mellan sina
lakarbesdk. Tekniken kan vara extra vardefull for foraldrar som ska behandla barn som inte
alltid kan beskriva sina symtom. Alla ar olika och det galler daven hur bra astmamedicinerna
fungerar. Trots det far nastan alla mer eller mindre samma form av behandling, om dn i olika
doser. En foljd ar att endast varannan blir helt bra av dagens lakemedel. Genom att mata daven
mellan lakarbesoken skaps forutsattningar for en mycket mer individualiserad behandling.
Astmatuner ar ett av manga exempel pa hur nya verktyg kan hjalpa patienter att sjélva folja sin
sjukdom och behandling.

KOL-vard i hemmet genom surfplatta

Projektet "Vard i hemmet av KOL-patienter" syftar till att erbjuda patienter méjligheten att ha
regelbunden kontakt med varden fran hemmet. Istéllet for att dka till en vardcentral eller till
akuten ar tanken att KOL-patienten pratar med en sa kallad vardoperator med hjalp av den
surfplatta hen har hemma. Vardoperatdren ar en utbildad sjukskoterska och fungerar som en
lank mellan patienten och ldkaren. KOL-patienten har tillgang till olika matare och sensorer
hemma, t.ex. en blodtrycksmatare och en vag, och far dessutom regelbundet fylla i ett
frageformuldar om hur hen mar. All information finns sedan tillganglig for vardoperatoren i
radgivningen. Vid behov kan vardoperatéren sammanfora patienten med behandlande lakare i
ett videosamtal och dven koppla in narstdende i samtalet om sa dnskas. KOL-projektet ar ett
omfattande nationellt projekt som i grunden kan tillampas pa manga kroniska sjukdomar. Det
ger trygghet och enklare moten for patienten samtidigt som det har potential att spara resurser
for varden.

Egenrapporterad halsa for hjartsviktspatienter

| ett pilotprojekt i Norrtalje inom TioHundra, dar man har testat det digitala hjalpmedlet
Optilogg, har sjukhusinlaggningarna av hjartsviktspatienter mer an halverats. Dessutom kanner
sig patienterna tryggare. Hjalpmedlet har tva delar: en vag och en pekdator, som bestar av en
liten skdarm. Patienten vager sig varje morgon och vikten registreras i Optilogg. Utifran
viktforandringar, som kan tyda pa att patienten binder vatska, kan denne ordineras en 6kad
medicinering. Var femte dag lagger patienten in andra uppgifter om sitt maende, som
andfaddhet, trotthet och svullnad. Vid tecken pa forvarring av tillstandet uppmanas patienten
att kontakta sin vardgivare. Inlaggningar for just hjartsvikt ar det omrade inom primarvard dar
Sverige har samst resultat i OECD:s jamfdrelser. Aven i detta projekt visar det sig hur mycket
som finns att vinna nar patienter far stod att folja sin sjukdom i vardagen. De svagheter som kan
ses i enkatfragor om detta har alltsa en direkt koppling till hogst patagliga medicinska resultat.
Men battre kunskap om och kontroll éver sin sjukdom och behandling har ocksa stor betydelse
for trygghet och livskvalitet i en vidare mening.
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Bilaga 3: Landstingens investeringar i

FoU

Landstingens investeringar ar 2016 i FoU avseende hélso- och sjukvard som andel av
landstingens totala hélso- och sjukvardskostnader*
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*Primarvard (total), sluten priméarvard, specialiserad
somatisk vard (total), somatisk sluten vard, specialiserad
psykiatrisk vard (total), psykiatrisk sluten vard, tandvard
(total), Ovrig hélso- och sjukvard (total), funktionshinder-/
hjalpmedelsverksamhet, social verksamhet, FoU
avseende halso- och sjukvard, politisk verksamhet
avseende halso- och sjukvard. ALF-medel &r inkluderat.
#Gotland inrapporterar ej dessa siffror pga. avsaknad av
FoU-enhet. Statistiska Centralbyran (2018) Investeringar
i FoU
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Landsting som investerar 6ver 1,7 procent i FoU avseende halso- och sjukvard av
landstingens totala hélso- och sjukvardskostnader* (2007-2016)
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dessa siffror pga. avsaknad av FoU-enhet. Statistiska Centralbyran (2018) Investeringar i FoU
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Bilaga 4: Recommendations for decision
makers on how to best utilise Big Data in
Health

Utdrag ur: Study on Big Data in Public Health, Telemedicine and Healthcare, European
Commission (2016)

The following ten recommendations offer guidance for decision makers and the citizens of the
European Union alike on how to best to utilise Big Data in Health for the ultimate benefit of
strengthening their health and improving the performance of MS’s health systems.

Recommendation 1 on Awareness Raising:

Develop and implement a communication strategy to increase the awareness of the added
value of Big Data in Health and encourage a positive public mind set towards Big Data in
Health.

Recommendation 2 on Education and Training:

Strengthen human capital with respect to the increasing need for a workforce that can utilize
the potential of Big Data in Health.

Recommendation 3 on Data Sources:

Expand existing and explore new sources of Big Data in Health and secure their quality and
safety.

Recommendation 4 on Open Data and Data Sharing:

Promote open use and sharing of Big Data in Health without compromising patients’ rights to
privacy and confidentiality.

Recommendation 5 on Applications and Purposes:

Increase target-oriented application of Big Data analysis in health based on the needs and
interests of stakeholders including patients.

Recommendation 6 on Data Analysis:

ldentify the potentials of Big Data analysis, improve analytical methods and facilitate the use of
new and innovative analytical methods.
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Recommendation 7 on Governance of Data Access and Use:

Implement governance mechanisms to ensure secure and fair access and use of Big Data for
research in health.

Recommendation 8 on Standards:

Develop standards for Big Data in Health to enhance and simplify its application and improve
interoperability.

Recommendation 9 on Funding and Financial Resources:

Ensure purposeful investment steered by the European Commission to warrant cost-
effectiveness and sustainability.

Recommendation 10 on Legal Aspects and Privacy Regulations:
Clarify and align existing legal and privacy regulation of Big Data in Health.

Bilaga 5: Lagesbeskrivning av arkitek-
turen for IT inom halso- och sjukvarden

Utdrag ur: Mdlararkitektur 2.0 3RFmv, Mannstréom M., Dahlin S. (2017)

Den nuvarande arkitekturen for IT inom halso- och sjukvarden, bygger pa lagstiftningen och
de principer som fanns innan patientdatalagen tradde i kraft 2008. Da stangdes information in
i varje system och till och med i varje klinik och vardcentrals “egna” databas. Information fick
inte kommuniceras utanfor kliniken/vardcentralen (utom via telefon eller pa papper och fax).
Detta har medfort att vi har system som inte pa ett enkelt satt erbjuder att information kan tas
ut fran eller skickas in till applikationen. For varje informationsmangd som skall dverforas
mellan tva system behover ett relativt resurskravande och kostsamt utvecklingsarbete
genomféras. Denna systemstruktur har inneburit att forhallandevis fa ateranvandbara
integrationer byggts.

Nuldget kan sammanfattas med att det i varden finns manga system och IT-tjanster som i de
flesta fall inte harmonierar med varandra. Det registreras mangder av information, men nar
den behdvs som badst ar informationen svar att hitta eller ar inlast i ett system dar den inte gar
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att nd. Detta beror i stor grad pa att det inte finns tillracklig interoperabilitet mellan system i
varden samt manga parallella system och otydlig informationsstrategi. Det ar helt enkelt for

fa system som tillgangliggdr information for andra IT-stdd inom ramen for patientens flode i
varden. De integrationer som anda gjorts, ar svarforvaltade eftersom de befintliga systemen ar
byggda for att hantera informationen lokalt och inte i en gemensam samverkan. | vissa fall kan
informationen dnda vara nabar, men eftersom det ar vanligt att endast en liten del av
funktionaliteten i existerande IT-system utnyttjas, hittas den inte. Administrativa processer ar i
flera fall inte alls integrerade med kliniska processer och hanteras ofta separat, antingen i andra
IT-stod eller i andra moduler i det kliniska IT-stodet.

Vardpersonalen behover i sin vardag en rad olika IT-stdd, bade for att utféra arbetsuppgifter i
sina processer och for att komma at den information som behdvs. Dessa IT-stéd har i manga fall
olika granssnitt, kan ha olika informationsstruktur och separata inloggningar, vilket skapar en
situation av 1dg anvandbarhet och tidsédande dubbelarbete.

Patienten och varden har inte kontroll éver flodet mellan olika vardgivare och vardenheter.
Oftast fungerar varje enskild enhet utmarkt, men nar patient och information skall flyttas
nagon annanstans uppstar problem. | manga fall maste patienten sjalv halla reda pa sin process
och vara den som bar informationen mellan olika instanser.

De regelverk som finns och som skall reglera hanteringen av elektronisk patientinformation
innebar stora utmaningar att hantera. Kostnaden och arbetsinsatsen for att anpassa IT-system
till lagar och regelverk kan vara enormt stora. Det ger ocksa vardpersonalen manga administrativa
palagor som gor att en stor del av arbetstiden behdver laggas pa att hantera detta.

Det komplexa systemlandskapet ar svarforvaltat och en konsekvens ar att flera underliggande
tekniker (mjukvara och hardvara) som anvands har passerat end of life och ar osupporterade
av leverantor. Arbetet med att strukturera och standardisera begrepp, termer och information
har pagatt en langre tid, men det tas alltfor sma och okoordinerade steg i denna utveckling. Ju
mer integrerat vart systemlandskap blir desto storre blir behovet av att ha en strukturerad och
standardiserad informationsstruktur. Ju langre vi kommer med att anpassa till tjansteorienterad
arkitektur, dar ett system hamtar och lamnar information samt anvander funktionalitet i andra
system, desto mer strukturerad behover informationen vara. Utvecklingen mot att strukturera
informationen och gora den begriplig pa alla nivaer har dock inte prioriterats i arkitekturarbetet
nationellt, till exempel relaterat till den nationella tjansteplattformen.
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Bilaga 6: Utvecklingen i landstingen

Utdrag ur: eHdlsa och IT i landstingen, SLIT- Landstingens |T-strateger/IT-chefer (2017)

Landstingen i Sverige, 21 stycken inkl. Gotland, har arbetat med utveckling och inférande av
IT-stod/eHalsa under manga ar. Mycket har gjorts pa landstingsniva men ocksa i samverkan
mellan landsting samt genom samverkan nationellt via Inera. Det finns en god samverkan med
och mellan leverantérerna bl.a. via Swedish Medtech3 ICT. Under de senaste aren har
samverkan mellan kunder och leverantorer (kundgrupper) liksom mellan Inera och kund-
grupperna avsevart 6kat och ar en viktig forutsattning for genomférande av den nationella
visionen for eHalsa. Denna typ av samverkan ar internationellt unikt.

Malen och prioriteringarna ar delvis olika i landstingen, vilket medfor att landstingen kommit
olika langt inom olika omraden. Detta aterspeglas ocksa i resultatet av denna inventering. Det
har gjorts ett genomgripande arbete for en 6kad konsolidering och samordning bade avseende
nationella tjanster och andra tjanster inom landstingen. Genom tillkomsten av Inera har
koordinering och samordning med nationell utveckling 6kat markant under de senaste aren.

Inférande och anvandning av e-tjanster for patienter och invanare har okat patagligt under
senare ar. Motivet ar bl.a. att Oka patientens tillganglighet till och delaktighet i varden. Manga
av tjansterna ar etablerade pa nationell niva via Inera.

e Under flera ar har ambitionen varit att 6ka satsningarna inom IT-omradet. | realiteten har
obetydligt mer medel, i relativa tal, lagts pa IT under de senaste 10 aren.

e Det ekonomiska utrymmet for nyutveckling och innovation ar mindre i landstingen jamfort
med andra branscher i Sverige.

e Noterbart ar att det fortfarande aterstar anpassning av system, regler och rutiner samt viss
utbildning av personal for att uppfylla patientdatalagens krav fran 2008.

e 7av 19 landsting som lamnat uppgifter later alla verksamheter ingd i sammanhallen
journalforing. 12 landstingen har valt att undanta vissa verksamheter.

e 13 avde 20 landsting som lamnat uppgifter, har som strategi att ha ett gemensamt
dvergripande system for varddokumentation vid sjukhus, psykiatri och primarvard inom det
egna landstinget. 4 landsting har som strategi ar att anvianda NPO och 3 landsting har andra
l6sningar.

e Ett flertal landsting/regioner har initierat upphandling av nya journalsystem, vilket kommer
att medfora forandringar och paverkan av systemmiljéer under kommande ar.

e Bilden av att varden har en stor spridning av olika system och leverantorer for vard-
dokumentation stammer inte. 4 system/leverantorer har 86 % av marknaden. Dock finns en
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bristande interoperabilitet mellan system. Detta beror framfor allt pa bristande standard-
isering av informatiken i systemen och hur systemen implementerats.

e De flesta av de 20 landsting som svarat pa enkaten kraver (17 landsting) eller erbjuder (1
landsting) privata vardgivare som ingar i vardvalet (LOV) att anvanda samma journalsystem
som landstinget.

e Inférande och anvdndning av e-tjanster for patienter och invanare har 6kat patagligt under
2016. Drygt 3.6 miljoner invanarkonton (2.7 miljoner ar 2015), vilket motsvarar 33 % av
Sveriges befolkning.

Bilaga 7: Initiativ for att stodja tillamp-
ning av standarder

Utdrag ur: Nationellt stéd for utveckling och férvaltning av gemensamma, nationella
specifikationer, eHalsomyndigheten (2018)

Har listas ett antal pagaende, kommande eller avslutade initiativ som drivs av olika aktérer och
som syftar till att pa olika satt stodja tillampningen av standarder samt utveckling och
implementering av specifikationer.

e Sveriges kommuner och landsting (SKL) etablerar under 2018 en stodfunktion for
strukturerad vardinformation, som ar tankt att stodja och koordinera arbetet med att na en
Okad struktur och enhetlighet dver system- och vardgivargranser. Tanken ar att stod-
funktionen, tillsammans med landsting och regioner, ska utgora en del i arbetet med att
bidra med kunskap, méjliggdéra samordning, metodutveckling och erfarenhetsutbyte inom
omradet. Den tankta organisationen tycks ha stora likheter med den “produktionsstods-
organisation” som efterfragas av anvandarna enligt texten ovan.

e Projektet "Gemensamt ramverk av standarder for interoperabilitet — del 2” genomfordes
av flera aktorer i samverkan och avslutades 2017. Resultatet omfattade bland annat en
arbetsbeskrivning for realisering av anvandarfall.

e Projektet "Gemensamt ramverk av standarder for interoperabilitet — del 3” drar igdng
under 2018. Genomforandet av projektet innebar att ga fran teori till praktik genom att
prova olika standarder, kombinationer av standarder och olika arbetssatt for att tillampa
standarder. Detta sker genom att genomféra praktiska prov i form av proof-of-concepts som
baseras pa de beskrivna realiseringarna av anvandningsfall och arbetsbeskrivningar som
togs fram i projektets del 2. Nationellt stod for utveckling och forvaltning av gemensamma,
nationella specifikationer.

e Region Orebro har ett nationellt uppdrag att driva ett kompetenscenter for informatik och
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kvalitetsregister. Centret ar uppbyggt enligt en natverksprincip dar en central funktion star
for utveckling och forvaltning av metoder och modeller, samordnar utbildningar i den fram-
tagna arbetsmetoden och samordnar det praktiska informatikarbetet for kvalitetsregister i
Sverige.

| Region Uppsala diskuterar man majligheten att tillsammans med Region Orebro, Equalis och
nagra andra aktorer bilda ett nationellt kompetenscenter for informatik inom laboratorie-
medicin. Kompetenscentret skulle organiseras pa samma satt som det befintliga kompetens-
centret i Region Orebro, dvs. i form av en natverksorganisation. Det nya centret skulle
ansvara for det nodvandiga informatikarbetet inom verksamhetsomradet laboratorie-
medicin och halla i kontakter med experter.

e | Socialstyrelsens strategiska fardplan for 2017-2020 star det att myndigheten ska ta fram
facksprakliga urval for angelagna omraden inom halso- och sjukvarden. Myndigheten
arbetar dven med andra tillampningar som bygger pa nationell informationsstruktur och
nationellt facksprak, till exempel informationsspecifikationerna fér BBIC och IBIC.

e Flera regioner och landsting arbetar med initiativ for att bygga kompetens om standard-
isering av information och aven for att ta fram specifikationer av olika slag for
implementering i de egna informationssystemen. Detta arbete ar sarskilt aktuellt i de
regioner och landsting som for narvarande upphandlar nya system.

Bilaga 8: Framtidens vardinformations-
miljé SLL
Utdrag ur: Framtidens vdrdinformationsmiljé SLL, Vardgivarguiden (2018)

https://www.vardgivarguiden.se/utbildningutveckling/projekt/framtidens-vardinformationsmiljo-i-sll/
Framtidens-vardinformationsmiljo/

Programmet Framtidens vardinformationsmiljo SLL, FVM SLL, syftar till att infora en vard-
informationsmiljo som skapar forutsattningar for effektiva arbetssatt inom SLL:s halso- och
sjukvard samt formaga till regional natverkssjukvard. Med natverkssjukvard menas att det ska
vara enkelt och sakert att utbyta information mellan organisation inom och utanfér den
offentliga sektorn med fokus pa patientens halsa.

Programmet ar en av landstingets stora satsningar for att utveckla halso- och sjukvarden. Det
dvergripande malet ar att ge patienter mojlighet att vara delaktig i sin vard och att mojliggora
nya arbetssatt som forenklar och effektiviserar arbetet for medarbetare inom varden.


https://www.vardgivarguiden.se/utbildningutveckling/projekt/framtidens-vardinformationsmiljo-i-sll/Framtidens-vardinformationsmiljo/
https://www.vardgivarguiden.se/utbildningutveckling/projekt/framtidens-vardinformationsmiljo-i-sll/Framtidens-vardinformationsmiljo/
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Varden kan bedrivas i sammanhalina vardkedjor déar olika vardgivare samverkar och delar
patientinformation med varandra. Dartill ar malet att mojliggdra en effektiv ledning och styrning
av halso- och sjukvarden samt underlatta for forskningen att fa tillgang till anonymiserad,
relevant, kvalitetssakrad, och heltdckande data.

Nulaget

Det nuvarande IT- och systemlandskapet inom landstinget ar komplext, fragmenterat och ftill
stora delar omodernt, vilket innebar flera stora utmaningar. Manga av de IT-system som
anvands av medarbetare i varden idag ar langsamma och delar inte information med varandra,
vilket leder till tidskravande manuellt dubbelarbete, dalig tillgang till nddvandig information om
en patient och 6kad administration.

Patienter har i sin tur begransad majlighet att sjadlva ta del av information rérande sin vard och
tvingas ofta bara sin egen patientinformation. Den begransade tillgangen till relevanta data
begransar forskningen och de som arbetar med att leda och utveckla varden, i syfte att utveckla
ny kunskap samt nya behandlingsmetoder.

Vardinformation ska félja patienten

FVM SLL ska lagga grunden till en ny vardinformationsmiljé for halso-och sjukvarden.
Ambitionen ar att informationen i framtiden ska folja med patienten pa dennes resa genom
varden, en resa som valdigt ofta skar genom olika huvudman, vardgivare och IT-system.

Patienten ska fa 6kad insyn i information rérande den egna halsan och varden och dven kunna
bidra med information till varden.

Vardinformationsmiljon ska forenkla utbytet av patientinformation mellan vardgivare och ge
vardens medarbetare tillgadng till patientens vard- och halsodata utan att behova logga in i
manga olika IT-system. Dagens journalsystem ersatts med ett mer lattarbetat digitalt stod med
smidiga, moderna granssnitt och intuitiva funktioner. Medarbetarna far mojlighet att arbeta
mobilt och fa snabbare tillgang till ny forskning och kunskap genom kunskaps- och beslutsstod.
Manuell hantering av patientinformation och pappershantering minimeras.

Manga medarbetare deltar i arbetet

FVM SLL planeras paga under flera ar och kommer involvera ett stort antal medarbetare pa alla
nivaer. Tillsammans laggs grunden for utvecklingen av en ny vardinformationsmiljé som battre
moter de behov och krav som patienter, personal, forskare, och ledning har for att tillhanda-
halla en effektivare och mer lattillganglig vard.
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Under varen 2018 kommer flera hundra personer fran halso- och sjukvarden att hjalpa till med
att stalla krav pa den nya vardinformationsmiljon. Medarbetarna kommer att delta i arbetet
med att definiera de gemensamma arbetssatt, processer, informatik och den tekniska
funktionalitet som behdvs inom halso- och sjukvarden i Stockholms lans landsting och Region
Gotland.

Forsta upphandlingen inledd

En viktig del i Framtidens vardinformationsmiljo ar att skapa tekniska forutsattningar for att
realisera en sammanhallen vardinformationsmiljo. En del i det ar att upphandla nya IT-system
som pa sikt ersatter flera av landstingets nuvarande system.

Den forsta upphandlingen ar inledd och kommer att ske genom sa kallad konkurrenspraglad
dialog, dar ett antal leverantorer bjuds in till dialog for att diskutera olika forslag och I6sningar.
Detta for att sakerstalla att upphandlingen bade stéller ratt krav pa de nya systemen och att de
krav som stalls motsvaras av funktioner i system som finns pa marknaden idag.

Bilaga 9: Nationellt stod for utveckling-
och forvaltning av specifikationer

Utdrag ur: Nationellt stéd for utveckling och férvaltning av gemensamma, nationella
specifikationer, eHalsomyndigheten (2018)

eHalsomyndigheten foreslar tva organisationer som tar ansvar for varsin roll: samordning och
stod till framtagande samt forvaltning och tillgangliggdrande. Malet ar att skapa storre tydlighet
for anvandare om nar man kontaktar vem.

Om dessa bada organisationer etableras finns det stor potential att troskeln sanks for
anvandarna gallande att forsta och ta sig an de standarder och gemensamma specifikationer
som tas fram, rekommenderas och tillgangliggdrs nationellt.

Bilderna pa nasta sida beskriver situationen som den ser ut idag for de som vill tillampa
standarder och/eller ta fram, hamta eller lamna gemensamma specifikationer, samt en
forvantad situation om forslaget etableras.

e Den ovre bilden beskriver nulaget dar samtliga gra organisationer tillhandahaller,
samordnar och skapar standarder och/eller gemensamma specifikationer. Vem som
ansvarar for vad och vem man far hjalp av har av anvandare uttryckts som forvirrande och
svart att navigera igenom.
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« Den nedre bilder beskriver laget ndr den foreslagna modellen finns, och dar tva organisationer
tar ansvar for varsin roll: samordning och stod till framtagande samt forvaltning och
tillgangliggdrande. Malet ar att skapa storre tydlighet for anvandare om nar man kontaktar vem.

Pilarna beskriver organisationer som
behover kontaktas for den som i
nuldget vill hamta/lamna standarder
och gemensamma specifikationer

Privata vardgiva re_:

/

SoS

Leverantorer

Regioner/landsting/kommuner

Standardiserings-
organisationer

Pilarna beskriver organisationer som
behover kontaktas for den som efter
forslagets genomforande vill hamta/
ldmna standarder och gemensamma
specifikationer

Forvaltningsorg.
«  Tillhandahaller

Intresse-/specialist-/

Standardiserings-
organisationer

S~

Ovriga
myndigheter

\

l Intresse-/ specialist-/
| professionsorganisationer

professionsorganisationer
Privata vardgivare
Regioner/landsting/
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'—|| |
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i Myndigheter \

Produktionsstodsorg.

« Taremot .
«  Samordnar visuellt { .

Stodjer framtagande
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Bilaga 10: Lagesbeskrivning anvandning
av varddata

Utdrag ur: Lapptdcke med ofillrécklig téckning - slututvdrdering av satsningen pé nationella
kvalitetsregister, Vardanalys (2017)

Var utvardering visar att de problem som beskrevs innan satsningen pa kvalitetsregister (Rosén
2010) i stora delar kvarstar. Kvalitetsregistren har exempelvis fortfarande en resurskravande
datainhdmtning, och det ar svart for vardens medarbetare att analysera och anvdnda
informationen i registren for lokalt forbattringsarbete. Det saknas ocksa fortfarande
valutvecklad klinisk kvalitets information for stora delar av halso- och sjukvarden och
omsorgen. Var samlade beddmning ar darfor att satsningens inriktning mot att bara starka en
del av den kraftigt fragmenterade informationsinfrastrukturen inom varden inte varit tillrackligt
for att mota de allt storre behoven av information om vardens kvalitet som finns bland vardens
verksamheter, patienter, forskare, féretag och myndigheter. Var 6vergripande behovsanalys
visar att behoven av information om vardens kvalitet inte uppfylls med dagens komplexa
informationsinfrastruktur. Mycket information samlas in, men informationen ar inte tillrackligt
heltdckande, har inte tillrdcklig kvalitet och ar dessutom inte strukturerad pa ett satt som
framjar anvandning.

Halso- och sjukvardens och omsorgens huvudman bdr — oavsett vilken datakdlla som utgor
grund — ge ett utokat stod till forbattringsarbete och stalla krav pd att verksamheterna foljer
och utvecklar varden. Att kontinuerligt sakra och utveckla varden ligger i huvudmaéannens
uppdrag. Oavsett vilken datakalla som anvands bor sddant arbete prioriteras och premieras.
Var utvardering visar att anvandandet av nationella kvalitetsregister for forbattringsarbete inom
vardens verksamheter har dkat, men att foérutsattningarna for att bedriva forbattringsarbete
behover starkas oavsett vilken datakéalla som anvdnds. Nagra faktorer som verksamheterna
lyfter ar lokal kompetens i forbattringsarbete, tid for sadant arbete, stod fran ledningen och
fungerande och lattarbetade IT-stdd. Det ar prioriterat att starka halso- och sjukvardens och
omsorgens formaga att utveckla verksamheten och sddana initiativ bor tas skyndsamt oavsett
informationsinfrastrukturens utformning.

Halso- och sjukvardens och omsorgens huvudman bor fullgora sitt ansvar och se till att
utldamnande av forskningsdata och tillhérande bedémningar harmoniseras sa att beslut
endast fattas pa korrekta, sakliga och objektiva grunder. Informationen som lagras i de
nationella kvalitetsregistren ar mycket vardefull ocksa for intressenter utanfor vardens och
omsorgens verksamheter. Informationen skulle kunna komma till stérre anvandning. Var
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bedomning ar att utldamnande av data fran de nationella kvalitetsregistren bor harmoniseras
mellan de personuppgiftsansvariga myndigheterna som ansvarar for registren. Vi rekommenderar
darfor dessa myndigheter att gemenensamt utveckla en praxis for detta.

Fran hoga kostnader och lag anvandning

Tacker delar av hélso- och sjukvarden

samt omsorgen

—)

Utred vad som
behovs for att
genomfora
forflyttningen

Manuell inmatning av uppgifter
Varierande datakvalitet

Verksamhetsforbattring som primart

anvandningsomrade

Professionsdriven utveckling av enskilda l

regler

Tillfalliga, kortsiktiga projekt och sats-
ningar pa olika register och I6sningar

(decentraliserat

Datautlamning sker i ett fragmenterat
system med dalig transparens i besluts-

processen

Hog anvdndning till rimliga kostnader

Tacker hela av hélso- och sjukvardens

samt omsorgens omrade

Automatisk éverforing av uppgifter

Genomgaende mycket god datakvalitet

Flera intressenters behov av information

om vardena kvalitet tillgodoses

Professionen driver utvecklingen

tillsammans med andra intressenter

En reguljar informationsinfrastruktur som

en del av det svenska halso- och sjuk-

vardssystemet (centraliserat)

Datautlamning sker genom en samordnad

och transparent beslutsprocess
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Bilaga 11: Landstings och regioners
gemensamma system for kunskaps-
styrning

Utdrag ur: Nationella samverkansgruppen fér kunskapsstyrning, Sveriges Kommuner och
Landsting (2017)
https://skl.se/halsasjukvard/kunskapsstodvardochbehandling/systemforkunskapsstyrning/
nationellaprogramomraden/samverkanforkunskapsstyrning.9686.html

En nationell samverkansgrupp for kunskapsstyrning (NSK) initierades 2008. Syftet med NSK &r
att:

e Patienter har tillgang till basta mojliga vard, oavsett var i landet man bor.
e Halso- och sjukvarden har tillgang till senaste och basta kunskap vid varje patientmote.
e Regionerna har mojlighet att tillvarata sjukvardens nationella resurser effektivt.

Beslut som fattas i NSK ar inte formellt eller juridiskt bindande, utan bygger pa ett gemensamt
ansvar att forankra beslut pa hemmaplan. | NSK ingdr representanter fran de sex sjukvards-
regionerna, representanter fran nio myndigheter; eHalsomyndigheten, Folkhdlsomyndigheten,
Forte, Inspektionen for vard och omsorg, Lakemedelsverket, Myndigheten for delaktighet,
Socialstyrelsen, Statens beredning for medicinsk och social utvardering, Tandvards- och
lakemedelsformansverket; samt professionsféreningarna Svenska Lakaresallskapet och Svensk
sjukskoterskeforening, tillsammans med SKL.

For att skapa en mer dndamalsenlig och effektiv kunskapsstyrning pa olika nivaer inom halso-
sjukvarden etablerar nu (2018) landsting och regioner, med stdd av SKL, ett nationellt system
for kunskapsstyrning.

Syftet ar att gora det enklare att samordna kunskapsstéden som anvands i halso- och
sjukvarden, att de tas fram inom relevanta omraden och utformas sa att de ar latta att anvanda
i motet med patienten. Forutom kunskapsstod ingar ocksa stod till uppfoljning och analys, samt
stod till verksamhetsutveckling och till ledarskapet i systemet for kunskapsstyrning.
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Nationella samverkansgrupper tillsatts for sju omraden:

Metoder for kunskapsstod
Kvalitetsregister

Uppfdljning och analys

Lakemedel och medicintekniska produkter
Forskning och Life Science

Patientsakerhet

Tillfalliga satsningar

| avvaktan pd att det nya, gemensamma systemet etableras, fortsatter tidigare etablerade
nationella programraden sitt arbete for vissa diagnoser (astma/kol, diabetes, stroke, ADHD,
barn och ungas psykiska halsa, depression och angest, antibiotikaférebyggande arbete,
biobanker, internetbaserad stod och behandling, levnadsvanearbete i hdlso- och sjukvarden).
De nationella programraden ska:

Analysera och identifiera gapen i hélso- och sjukvarden samt socialtjansten genom att
kartlagga befintliga underlag, identifiera oonskade variationer och behov av klinisk forskning

Ta fram mal och indikatorer for vardens kvalitet
Identifiera och sprida framgangsfaktorer

Ta fram och revidera kunskapsunderlag sasom nationella vardprogram, standardiserade

vardplaner och riktlinjer

Folja upp och analysera kunskapsutvecklingen och variationer i vardpraxis

Bidra till konsensusutlatande da vetenskapligt stod saknas.

Det etableras 18 nationella programomraden (gemensamma for landsting/regioner) med
experter som i sin tur kommer att ha nationella arbetsgrupper inom olika diagnoser. Arbetet
leds av styrgrupp for kunskapsstyrning i samverkan (SKS). Landsting och regioner anpassar sin
regionala och lokala kunskapsorganisation till denna nationella struktur. Det ar forst da effekten
nar hela vagen fram till patientmétet.
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Detta ar var vision for life science ar 2025:

Sverige ar en global nyckelaktér inom life science som attraherar topptalanger
Med starka och langsiktiga satsningar pa utbildning och forskning ges stort
utrymme for nyfikenhet, driv, vetenskaplighet och excellens.

Sverige ar foregangslandet inom halso- och sjukvard tack vare att kompetens
omsatts i praktiken

Samspelet mellan akademi, foretag, vard och befolkning skapar attraktiva
miljoer for forskning och innovation, och en halso- och sjukvard i framkant.

Vardens samordnade uppdrag att dokumentera relevant information bidrar till
en unik nationell plattform for forskning och kvalitetsutveckling. Forskare och
foretag lockas till Sverige som en ledande nation for patientnara studier.

Sverige ar en magnet for life science-investeringar

Med sin innovativa och dynamiska miljo, i kombination med attraktiva
forutsattningar for naringslivet, ar Sverige en av de mest konkurrenskraftiga
life science-nationerna i varlden.
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