Regeringens Samverkansprogram fér Hélsa och Life Science — Hélsodata

Arbetsgruppen fér halsodata

Med hég kvalitet och téckningsgrad pd hélsodata som tillgéngliggérs med korta ledtider, skulle processer som sékrar
jémlik god vard och underldttar inférande av precisionsmedicin kunna implementeras. Dessutom skulle det férbdttra
férutsdttningarna for framstaende forskning och innovation inom prevention, diagnostik och behandling, vilket i sin
tur skulle bidra till bdttre behandlingsresultat och framtida svenska exportintékter. Det vore sdledes 6nskvéirt med
nationellt tillgéinglig hélsodata, sannolikt i ett Iéinkat sjésystem, via en gemensam portal med samlat
myndighetsansvar. Den évergripande slutsatsen fran arbetsgruppen dr att denna potential idag inte tas tillvara.
Trots hdlsodataresurser i virldsklass kommer Sverige inte kunna positionera sig som en framstdende Life Science
nation utan kraftfullt forbéttrade forutséttningar fér bdde primér- och sekundéranvéndning av hélsodata. Idag
tas mdnga initiativ® i rétt riktning av regering och Regioner, men det fragmenterade arbetssdttet stdr i viigen for att
tillréickligt snabbt nG malen i Life Science strategin.

Nedan summeras rekommendationerna fér nésta mandatperiod:

» Regeringen kommunicerar och resurssditter en 6vergripande strategi med milstolpar som tydliggér madlen
for hur hdlsodata i framtiden ska kunna anvdndas och tillgédngliggéras - fér individen, hélso- och sjukvard och
omsorg samt forskning och innovation - med satta tidsramar (Ambition).

» Regeringen inrdttar en statlig funktion for att samordna, félja upp och kontinuerligt kommunicera
uppnddd funktionalitet (Samordning, kommunikation och uppféljning), med uppdrag att verka i ett statligt-
regionalt partnerskap och med involvering av perspektiv som representerar dndamdlen i férsta punkten.

» Regeringen inrdttar statliga funktioner foér att implementera fordndringsarbetet i ett statligt-regionalt
partnerskap. Funktionerna tar initiativ till och utvecklar infrastruktur (Datahantering), ser 6ver och féreslar
anpassning av lagrum (Policyutveckling), vidareutvecklar hur och vilka data som samlas in (Kvalitet) samt
ger vdgledning avseende hur data kan och far anvdndas och tillgdngliggéras inom gdllande lagrum
(Radgivning). Funktionerna fdr tydliga langsiktiga mandat och resurser for framdrift som hdlls ihop av
funktionen fér Samordning, kommunikation och uppféljning.

> Regionerna formerar sig for, och bidrar till det gemensamma arbetet med de statliga funktionerna i
partnerskapet och fortsdtter arbetet med att utveckla de regionala hélsodatasystemen.

Arbetsgruppen har byggt upp ett nétverk med aktérer i hilsodatasystemet och genomfért arbetet i néira dialog och
samverkan med dessa. Dialogerna har prdglats av ett enormt engagemang och en stor samsyn kring vad som
behédver géras, vilket ger forslagen tyngd. Gruppens slutsatser har I6pande redovisats fér Samverkansgruppen fér
Hdlsa och Life Science och Life Science kontoret vid Regeringskansliet. Underlagen har dven presenterats och
diskuterats vid regeringens méten med Samverkansgruppen fér Hélsa och Life Science.

Om arbetet

Arbetsgruppen som inrdttades hosten 2020, tillsammans med de tre ledamoter i samverkansgruppen som varit
referensgrupp i processen, inkluderar representanter fran akademi, naringsliv, vard och patientrorelsen. Tidigt i
arbetet formulerades en definition av begreppet hilsodata och sedan tidigare identifierade behov inventerades och
analyserades. Arbetet kompletterades med ett stort antal méten och workshops med aktorer och konstellationer i
hilsodatasystemet for att fanga vad som uppfattas som mojligheter, utmaningar och hinder for att kunna anvédnda
hdlsodata som en strategisk resurs for individen, halso- och sjukvard och omsorg samt forskning och innovation. Via
arbetet har ett natverk mellan initiativ och aktorer etablerats och nya fora for att diskutera sakfragor kring halsodata
formats, dar arbetsgruppen statt for framdrift och dokumentation av inspel och slutsatser. | arbetsgruppens
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Delrapport 2021, framgar att det finns en bred samsyn bland aktérerna i hdlsodatasystemet kring de unika
forutsattningar som Sverige har, liksom vilka utmaningarna och flaskhalsarna ar. Det finns dven ett stort
engagemang for att forbattra systemet. Utifran den informationen har arbetsgruppen formulerat sina
rekommendationer. Efter publiceringen har Delrapporten diskuterats och synpunkter inhdmtats i ett flertal foraZ.
Det natverk och fortroende som byggts upp under arbetet bor tas tillvara dven framat for att diskutera och fora fram
prioriteringar for det fortsatta férandringsarbetet under ndsta mandatperiod.

Arbetsgruppens forslag

Arbetsgruppens overgripande forslag bestar av de delar som sammanfattas i Figur 1. Den svenska ambitionsnivan
maste tydliggoras med konkreta, matbara milstolpar. Det krdvs dven férbattrad samordning och klarhet i
ansvarsfordelningen, inklusive adekvat resurssattning mellan regional och statlig niva samt stringent uppféljning av
framdrift och effekter. Slutligen behévs en férmaga att samlat och tydligt kommunicera malsattning och framsteg.
Arbetet behover bedrivas i ett statligt-regionalt partnerskap.
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Figur 1: Sammanfattning av de viktigaste behoven som belysts i aterkoppling fran myndigheter och andra
aktorer efter publiceringen av arbetsgruppen for halsodatas delrapport 2021.

Offentliga och privata vardgivare inom Regioner och kommuner samlar in vard- och omsorgsdata. Regioner och
kommuner upphandlar tekniska l6sningar, som exempelvis journalsystem, och bar dven kostnaderna for
datahanteringen. Det finns samtidigt ett stort behov for olika typer av aktorer, att kunna anvdanda denna data
nationellt for olika &ndamal. Det gor det fragmenterade vard- och omsorgsdatasystemet till en nationell och darmed
dven en statlig angeldgenhet, vilket aterspeglas i att nationella myndigheter har omfattande uppdrag i
hélsodatasystemet.

For att na den nationella ambitionen for hdlsodata behover de statliga funktioner som pekas ut i Delrapporten
inrattas, dvs. funktioner som bidrar till och samordnar framdrift inom Datahantering, Radgivning, Kvalitet och
Policyutveckling (Figur 2.) i ett statligt-regionalt partnerskap. | Delrapporten finns dven exempel pa prioriterade
konkreta milstolpar for dessa funktioner. Funktionerna behover langsiktiga och tydliga mandat samt samordnas och
foljas upp for att undvika att atgarder identifieras och implementeras fragmenterat, ineffektivt och langsamt.
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Figur 2. Summering av arbetsgruppens forslag avseende nédvandiga funktioner i hdlsodatasystemet

2 Presentationer: Dagar om lagar; Sjukvardspodden om Digitalisering och Datadelning; Forum Spetspatient; Nordic Innovation
workshop; Vitalis, Bilaterala méten: t.ex. Universitetssjukhusdirektdrsnatverket, Regionernas FoU-chefsnatverk; Centrum for
halsodata, Swelife, Informationsdriven vard, Region Halland, GMS, SciLifeLab, Biobank Sverige, IVA, Al Sweden, M6ten med
myndighetsrepresentanter: eHalsomyndigheten, Socialstyrelsen, Vetenskapsradet, Vardanalys och Vinnova.
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» Samordning, kommunikation och uppféljning: nationell dverblick och tydliggjort ansvarstagande for framdrift
av helheten for samtliga andamal, dvs. for individen, halso- och sjukvard och omsorg samt forskning och
innovation

> Policyutveckling: identifiering av lagrum som behéver anpassas samt pa vilket satt

» Rddgivning: nationellt harmoniserad vagledning och riktlinjer avseende tillgangliggérande och anvdandning av
halsodata for samtliga dndamal, dvs. inte enbart for forskning och innovation som tacks av uppdraget till
Vetenskapsradet — det krdvs en samordning mellan regioner och en statlig beredskap for att fanga principiella
svara fragor liksom upplevda hinder for nyttig anvandning av hdlsodata

» Kvalitet: vidareutveckling av tackning och kvalitet, inklusive standarder och semantik (klassifikationer och
terminologi)

» Datahantering: tekniska l6sningar for lagring, tillgdngliggérande, interoperabilitet, kvalitetssdkring,
automatisk éverforing fran journal till Iankade nationella datasjéar samt behdorighet och sakerhet

Om det redan finns en nationell plan sa lyfter aktorerna i hadlsodatasystemet fram att den ar otydlig, vilket begransar
aktoérernas formaga att bidra till arbetet pa effektiva satt. Mycket skulle vara vunnet genom att visuellt beskriva
pagaende och planerat arbete med tidsatta milstolpar med méatbara mal samt att tydligt kommunicera den svenska
ambitionen inom héalsodata. Har visar Vardanalys rapport Okad precision i Europa, att andra lander kommit lngre i
att tydligt kommunicera en nationell ambition och implementeringsplan. | den 6nskvarda kommunikationen boér
framstegen synliggoras, liksom de mojligheter som darmed 6ppnas upp. Samtliga myndigheter med roller och uppdrag
i de beskrivna funktionerna behéver dven ha i uppdrag att bidra med kunskap och underlag till den nationella
samordningen och uppfdljningen. Det ar av yttersta vikt att implementeringen inkluderar en nationell éverblick och
ansvarstagande for framdrift av helheten.

For att forbattra saval genereringen av data som forutsattningarna for delning och anvandning av hilsodata har
regeringen initierat myndighetsuppdrag och manga andra initiativ i ratt riktning. Regioner och myndigheter utvecklar
sina halsodatasystem och projekt har dven genomférts av andra aktdrskonstellationer, inkluderande akademi,
foretag och patientrorelsen. Viktiga steg i ratt riktning har tagits, men det gar langsamt eftersom det saknas
samordning och langsiktighet, en tydlig tidsatt handlingsplan och en uttalad ansvarsfordelning.

Utmaningarna har dven identifierats i Statskontorets rapport Vision e-halsa 2025 — att férsdka styra genom
samverkan (2021:17), liksom i Vard och omsorgsanalys rapport Genvagen till 6kad precision (2021:5). Exempelvis har
eHalsomyndigheten i sin rapport om sammanhallen journalféring kommit fram till att utmaningarna avseende
anvandning av sammanhallen journalforing delvis &r av teknisk karaktar, men dven ar kopplade till organisatorisk
hemvist, ekonomiska mojligheter, rattsliga konstruktioner och den egna férmagan att ingd i ett frivilligt system for
elektroniskt informationsutbyte. Pa sikt bor det enligt myndigheten, vara obligatoriskt for aktérerna att
tillgangliggora prioriterade informationsmangder. | de tre rapporterna beskrivs saledes att ansvarsfordelningen
mellan den statliga och regionala nivan ar otydlig och att det finns ett behov av nationell koordinering samt att
ansvarstagandet behover vara langsiktigt.

| summering efterfragas en tydligt utstakad riktning och handlingsplan med tidsatta milstolpar som tar tillvara det
engagemang for forandring som finns hos inblandade aktérer som regioner, myndigheter, féretag, akademi och
patientrérelsen. Genom ett nationellt ledarskap, koordinering och tydliga uppdrag till funktionerna, atféljt av avsatta
resurser for férandringsarbetet i ett statligt-regionalt partnerskap, ges alla aktérer forutsattningar att bidra pa
effektiva sitt.?
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Referensgrupp: Mats Ulfendahl, Region Ostergétland; Sara Riggare, Patientrérelsen; Elisabeth Bjérk, AstraZeneca


https://www.vardanalys.se/rapporter/okad-precision-i-europa/
https://www.statskontoret.se/publicerat/publikationer/publikationer-2021/vision-e-halsa-2025--ett-forsok-att-styra-genom-samverkan/
https://www.statskontoret.se/publicerat/publikationer/publikationer-2021/vision-e-halsa-2025--ett-forsok-att-styra-genom-samverkan/
https://www.vardanalys.se/rapporter/genvagen-till-okad-precision/
https://www.ehalsomyndigheten.se/globalassets/dokument/rapporter/slutrapportering-av-uppdraget-att-foresla-hur-sammanhallen-journalforing-kan-nyttjas-i-storre-utstrackning.pdf

