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« 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.
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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

. Oka integritetsskydd

« Oka patientsdkerhet och patientdelaktighet

- Fa mer effektiva diagnoser och behandlingar
.
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Allmanhetens vilja att dela halsodata

87%M Framja medicinsk forskning

Forbittra patientvird a71%

95 %

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

5% Tveksam/Vet ej/Inget av ovanstaende

Fakta frdn SIFO-undersékning med 1000 respondenter 2018, bestélld av Forska!Sverige.
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Varfor behover vi synkroniserad varddata i Sverige?

Ole Petter Ottersen

Rektor Karolinska Institutet
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Vilka atgarder behover tas for att
snabba pa processen?
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Flaskhals
Otillrackliga resurser
for forskning och utveckling

2o o Landstingens investeringar ar 2016
%ﬁy éf i FoU avseende halso- och sjukvard
b som andel av landstingens totala
halso- och sjukvardskostnader

0,55
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Flaskhals
Otillrackliga resurser for forskning och utveckling

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

- Vi foreslar att landstingen ser 6ver och okar 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 storre utrymme for forskning och utveckling.
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Flaskhals
Det saknas en sammanhallen strategi for
vardinformation

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

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 onskad omfattning.

Det skiljer sig i dokumentation mellan olika vardprofessioner, vilket forsvarar éverforingen
av information till nasta steg i vardkedjan.
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Flaskhals
Det saknas en sammanhallen strategi for
vardinformation

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

- Vi foreslar att landstingen sakerstaller att journalsystemen och andra dataregister ar
forenliga med den nationella standard som ar pa vag att etableras.
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Flaskhals
Det rader osakerhet 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
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Flaskhals
Det rader osakerhet kring juridik och policy

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

- Vi foreslar att landstingen sakerstaller att en dataskyddsorganisation etableras. Att det blir
tydligt f6r vardpersonalen vem som ansvarar for tolkning och implementering av

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

Forskningschef, Region Ostergétland

Katrin Moeschlin
Klinisk forskningsdirektér, MSD

Lotta Hakansson
Ordférande, Reumatikerférbundet

Ann-Marie Wennberg
Sjukhusdirektor, Sahlgrenska universitetssjukhuset

Yvonne Thomson
Sr Public Affairs, Janssen

Klas Karre
Ordférande forskningsnimnden, Cancerfonden
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Vara madl for synkroniserad data

- Mer jamlik vard
. Okad kvalitet och patientdelaktighet

- Mer effektiva diagnoser och behandlingar
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Hur ser politikerna pa dagslaget och foérslagen?

Anders Henriksson
Vice ordférande SKL

Agneta Karlsson
Statssekreterare Socialdepartementet
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Vi prioriterar halso- och vdrddata

Jenny Fernebro
Life science-kontoret
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Uppdrag till life science-kontoret

Syfte Genomforande Organisation

« Framja kunskaps- « Samordna politiken, « Kontoret leds av

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

hogskolor

Forbattra forut-
sattningarna for life
science-foretag att
etableras och verka |
Sverige

W Regeringskansliet

tydliggora
prioriteringarna och
ytterligare hoja tempot
| arbetet

Ta fram en langsiktig,
overgripande strategi for
det framtida arbetet

Jenni Nordborg

Tjansteman fran Social-,
Utbildnings- och
Naringsdepartementet

En samverkansgrupp
med experter ar
radgivande till life
science-kontoret

Life science-kontoret
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Tre prioriterade omraden

Nyttiggorande av Precisionsmedicin — Framtidens vard och
digitala halso- och framtidens diagnostik, omsorg - integrering av

varddata behandllng och bot forskning och Innovation
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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 nyckeln!
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Organisering

Statssekreterargrupp

Samordnare

Samverkansgrupp

Radet

Life science-kontoret

@ 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, hilso- och sjukvardsdir., Region Skane
Lars Liljedahl, vard- och omsorgsschef Ostersund

Lotta Ljungqvist, vd GE Nordic region

Ann-Sofie Lodin, regiondirektor 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

Ordforande: Anders Lonnberg, generalkommissarie

Life science-kontoret

20



Tack!

Jenny.Fernebro@regeringskansliet.se

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

SVER'GE

Du hittar rapporten har:

”Va rdf’;j,fé N .
‘Smhog t-|d att aﬂgera www.forskasverige.se

Twittra garna vidare:

@forskasverige
#halsavalstand

#forskasverige

#svpol
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