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Vardskador

- Varje ar drabbas 110 000 patienter.

Motsvarar atta procent av granskade vardtillfallen.

« 9 miljarder i extra kostnader for vardtid.

Drygt 13 procent av total kostnad for sjukhusvard.

Agenda for halsa och vélstdnd — ett samarbete mellan SVER'G!E och organisationer i life science-systemet



Genom att samla in, anvanda och dela varddata i
realtid kan man:

« Minska antalet vardskador

« Oka vardkvalitet

« Uppna en mer jamlik vard

« Minska den administrativa bordan

o Oka integritetsskydd

« Oka patientsdkerhet och patientdelaktighet

- Fa mer effektiva diagnoser och behandlingar
EE————————————————

Agenda for halsa och vélstdnd — ett samarbete mellan SVER'G!E och organisationer i life science-systemet



Allmanhetens vilja att dela halsodata

87%M Framja medicinsk forskning

Forbittra patientvird =71%

95 %

61% @ Stodja myndigheters arbete for att t ex
utveckla folkhalsa och smittskydd vill dela
) halsodata
Oka egen delaktighet och pa 0
: ) 57%
sikt mer kunskap om egna halsan

5% Tveksam/Vet ej/Inget av ovanstdende

Fakta frdn SIFO-undersékning med 1000 respondenter 2018, bestilld av Forska!Sverige.

Agenda for hélsa och vélstand — ett samarbete mellan SVER'GE och organisationer i life science-systemet



Varfor behover vi synkroniserad varddata i Sverige?

Ole Petter Ottersen

Rektor Karolinska Institutet

Agenda for halsa och vélstdnd — ett samarbete mellan SVER'G!E och organisationer i life science-systemet
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Varfor behover vi synkroniserad
varddata i Sverige?

Ole Petter Ottersen, MD, PhD
Rektor vid Karolinska Institutet
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'l'lle world's most
valuable resource

Data and the new rules
of competition
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Kunskap for implementering

Halso- och sjukvard

Halsodata 95% JA

Symtom Provtagning  Diagnos  Terapi Uppfoljning Evaluering

Vard-
dat_a

Patient-
data

Samtycke ' Biobank Klinisk provning Biobank Kvalitetsregister

Forsknings-

data

Forskning - utveckling

Kunskap for implementering

Integrerad datahantering och analys mojliggor kunskapsbyggande
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Kontinuerligt

Systematisk data — avgodrande tillgang
for vart kunskapsbyggande

Regelbundenhet
och matbarhet

Matbar
maojliggor

Styrning, kontinuerligt

Regel bunden matning och kunskaps-

Proaktiv styrning utvardering av byggande
Oregelbunden e ot orocessmatt,
systematisk kvalitetsmatt

halsodata och utfallsmatt

Ofullstandig ofsrutsagbarhet
| data, processer
och kvalitet.

Endast fragment
av processer => Reaktivitet

och data
Patientens, vardens, forskningens och foéretagens kunskapsbyggande

forbattras desto hdgre upp vi nar i trappan
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Systematisk halsodata — ger forutsattningar

= Lokal verksamhetsutveckling
= |nnovationer

Systematisk halsodata » Forskning — akademi och naringsliv
med gemensamma . ..
\ndikatorer och = Precisionsmedicin
utfallsmatt = eHalsoverktyg eHALSA 0005

= Hallbar utveckling lokalt och globalt
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Vad har vi pa Kl och SLL gjort hittills
och vad kommer vi att gora?
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=  Utveckling av systematisk halsodata inom t ex 4D-
hjartsvikt pa fem sjukhus plus priméarvard

Antal aterinlagda kdnda sviktpatienter SLL minskar 13% sedan

Resultat 4D och sviktmottagningarna forbattrat behandlingen
= Halsa f
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Kunskap

Information

Vad kommer vi pa Kl att géra?
STRATEGI 2030

= Utveckla en informationshanteringsstrateqgi
—> data, information och kunskap skapar varde

Fortsatt ndra samverkan med SLL och andra partners
- gemensam harmonisering av halsodata for patient, vard, forskning och utbildning

utifran nationella och internationella standards
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Karolinska Institutet bidrar pa ett avgorande ﬁ%g 3 Institutet
satt till att forbattra manniskors halsa.

Strategi 2018
”Gemensamt skapar och

Vision 2030: tillgangliggor vi

integrerad hilsodata for
Vi leder utvecklingen av kunskap for patient, vird, forskning
livet och utbildning utifran
och for alla manniskors halsa nationella och
internationella standards
pa ett sakert satt med hog
integritet.”

Visionsgruppmote 23 Maj 2018

Namn Efternamn 29 maj 2018 13



AN
= Karolinska

2¥8%5 Institutet

Medicine 1s a science of uncertainty
rnd an art of probability.
William Osler




Fran Probabilitet till
Precisionsmedicin
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”Jag ar unik - och min
sjukdom ar unik™

Ratt behandling till varje patient

Mera malinriktade terapier med
mindre biverkningar

Battre diagnostiska metoder

Battre mojligheter for prevention
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Cancer - precisionsdiagnostik Sodo Karolinska
EX 7 Institutet

Precisionsdiagnostik for prostatacancer

Stockholm3-testet mojliggor

precisionsdiagnostik for
prostatacancer genom att kombinera

100+ markorer

Stockholm3 &r baserat pa en av varldens
storsta prostatacancerstudier med 58.000

deltagare
f»u Nr, Karolinska i JJ&
'ﬁ '&;F Institutet KAROLINSKA Stockholms lans THE LANCET OnCO|qu
Ty 15° Universitelssjukhuset l andsting
Studiedesign och Infrastruktur fér Finansiering och nare pmem
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utveckling av algoritm provinsamling patientflode
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AV DEN BASTSALJANDE FORFATTAREN TILL SAPIENS

YUVAL NOAH HARARI

HOMO
DEUS

En kort historik
over morgondagen
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https://books.google.com/books/about/Homo_Deus.html?id=aaPMDgAAQBAJ&source=kp_cover

Vilka dtgarder behover tas for att
snabba pa processen?

Agenda for halsa och vélstdnd — ett samarbete mellan SVER'G!E och organisationer i life science-systemet



Flaskhals
Otillrackliga resurser
for forskning och utveckling

) 2o ofe Landstingens investeringar ar 2016
\-&y g i FoU avseende halso- och sjukvard
b som andel av landstingens totala
halso- och sjukvardskostnader

0,55

Agenda for hélsa och vélstand — ett samarbete mellan SVER'GE och organisationer i life science-systemet



Flaskhals
Otillrackliga resurser for forskning och utveckling

- Viforeslar att regeringen starker investeringarna i medicinsk FoU och tillampning, vilket
inkluderar nationellt stod for utveckling av varddata.

- Viforeslar att landstingen ser 6ver och 6kar den andel av budget som anvands till forskning
och utveckling i varden. Landstingen bor ocksa skapa incitament for bade offentliga och
privata vardgivare att ge stdorre utrymme for forskning och utveckling.

Agenda for hélsa och vélstand — ett samarbete mellan SVER'GE och organisationer i life science-systemet



Flaskhals
Det saknas en sammanhallen strategi for
vardinformation

« Det finns en mangd system med varddata som inte kommunicerar med vara'n‘dra.
« Det finns brister vad galler standarder for uppbyggnaden av varddata.

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

« Det registreras inte relevant varddata i 6nskad omfattning.

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

Agenda for hélsa och vélstand — ett samarbete mellan SVER'GE och organisationer i life science-systemet



Flaskhals
Det saknas en sammanhallen strategi for
vardinformation

- Vifbreslar att regeringen tar beslut om en nationell fovaltningsorganisation for
gemensamma, nationella specifikationer. Regeringen bor ocksa sakerstalla att alla
vardutforare far krav pa, och ersattning for, att samla in, anvanda och dela varddata enligt
nationella kravspecifikationer.

- Viforeslar att landstingen sakerstaller att journalsystemen och andra dataregister ar
forenliga med den nationella standard som ar pa vag att etableras.

Agenda for hélsa och vélstand — ett samarbete mellan SVER'GE och organisationer i life science-systemet



Flaskhals
Det rader osékerhet kring juridik och policy

« Juridiken runt varddata ar komplex och svar att dverblicka. Det kan leda till att personalen
inte vagar samla in varddata, vilket drabbar patienterna.

« Skyddet for den personliga integriteten ar en mansklig rattighet. En ny dataskyddsforordning
baserad pa EU-direktivet General Data Protection Regulation (GDPR) trader i kraft den 25 maj
2018. Nar det galler varddata handlar det till exempel om ratten att:

- Saga nej
- Slippa missbruk av sin data
- Fa sin data anvand

Agenda for halsa och vélstdnd — ett samarbete mellan SVER'G!E och organisationer i life science-systemet



Flaskhals
Det rader osékerhet kring juridik och policy

- Viforeslar att Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) arbetar fram en gemensam
uppforandekod for hur GDPR kan efterlevas.

- Viforeslar att landstingen sakerstaller att en dataskyddsorganisation etableras. Att det blir
tydligt for vardpersonalen vem som ansvarar for tolkning och implementering av

lagstiftning. Personalen bor utbildas i vilka varddata som far och ska sparas, vem som ar
ansvarig samt hur data ska hanteras.

Agenda for hélsa och vélstand — ett samarbete mellan SVER'GE och organisationer i life science-systemet



Mats Ulfendahl
Forskningschef, Region Ostergétland

Katrin Moeschlin
Klinisk forskningsdirektér, MSD

4 | Lotta Hakansson
‘. _ Ordférande, Reumatikerférbundet

Ann-Marie Wennberg
Sjukhusdirektor, Sahlgrenska universitetssjukhuset

Yvonne Thomson
Sr Public Affairs, Janssen

Klas Karre
Ordférande forskningsnéimnden, Cancerfonden

Agenda for hélsa och vélstand — ett samarbete mellan SVER'GE och organisationer i life science-systemet



Mal som kan uppnds med hjalp av
synkroniserad varddata

« Mer jamlik vard
- Okad kvalitet och patientdelaktighet

 Mer effektiva diagnoser och behandlingar

Agenda for halsa och vélstdnd — ett samarbete mellan SVER'G!E och organisationer i life science-systemet



Hur ser politikerna pa dagslaget och forslagen?

Anders Henriksson
Vice ordférande SKL

Agneta Karlsson
Statssekreterare Socialdepartementet

Agenda for hélsa och vélstand — ett samarbete mellan SVER'GE och organisationer i life science-systemet



Vi prioriterar halso- och vdrddata

Jenny Fernebro
Life science-kontoret

Agenda for halsa och vélstdnd — ett samarbete mellan SVER'G!E och organisationer i life science-systemet



Uppdrag till life science-kontoret

Syfte

* Framja kunskaps-
utveckling, innovation
och kvalitet i halso- och
sjukvarden, omsorgen
och vid universitet och

Genomfdrande Organisation

« Samordna politiken, « Kontoret leds av
tydliggora Jenni Nordborg

prioriteringarna och Tjansteman fran Social-,
ytterligare hoja tempot Utbildnings- och

hogskolor | arbetet Naringsdepartementet

Ta fram en l&ngsiktig, En samverkansgrupp
overgripande strategi for med experter ar
det framtida arbetet rddgivande till life

FOrbattra forut-
sattningarna for life
science-foretag att
etableras och verka i
Sverige

science-kontoret

W Regeringskansliet Life science-kontoret 29



Tre prioriterade omraden

Nyttiggorande av Precisionsmedicin — Framtidens vard och

digitala halso- och framtidens diagnostik, omsorg - integrering av
varddata forskning och innovation
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Foto: Felix C.{Folio

Foto: Corbis
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Vad hander framat

« Life science-kontoret arbetar langsiktigt
« Fardplan fardig till sommaren

« Strategi klar arsskiftet 2018/19

Samverkan ar nyckelnl” "

W Regeringskansliet Life science-kontoret 31



Organisering

Statssekreterargrupp

Samordnare

Samverkansgrupp

Radet

Life science-kontoret

W Regeringskansliet

Samverkansgruppen:

Goran Ando, styrelseordf. Novo Nordisk A/S

Carl Bennet, styrelseordf. Getinge

Anders Blanck, vd Lif

Helen Dannetun, rektor Linkdpings universitet

Jonas Ekstrand, vd Sweden Bio

Anders Henriksson, vice ordférande SKL

Darja Isaksson, konsult digital strateg

Jan-Olof Jacke, vd AstraZeneca

Anna Lefevre Skjoldebrand, vd Swedish Medtech

Fredrik Lennartsson, halso- och sjukvardsdir., Region Skane
Lars Liljedahl, vard- och omsorgsschef Ostersund

Lotta Ljungqgvist, vd GE Nordic region

Ann-Sofie Lodin, regiondirektdr Vastra Gotaland

Ole Petter Ottersen, rektor Karolinska Institutet

Sara Riggare, ingenjor

Heidi Stensmyren, forbundsordf. Svenska Lakarforbundet
Anna Nilsson Vindefjard, generalsekreterare Forska!Sverige
Mikael Wiberg, forsknings- och utbildningsdir VLL

Ordférande: Anders Lonnberg, generalkommissarie

Life science-kontoret
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Tack!

Jenny.Fernebro@regeringskansliet.se

@ Regeringskansliet Life science-kontoret
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Stort tack for er medverkan!

Du hittar rapporten har:
www.forskasverige.se

Twittra garna vidare:

@forskasverige
#halsavalstand

#forskasverige

#svpol

enda for hilsa och valsténd 2013: e e ‘

laktor: Anna Nilsson Vindefjérd
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