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Sammanfattning

Rapportens syfte och fokus

Syftet med denna rapport ar att synliggdra patientens rost om
halsodata. Det innefattar att lyfta fram vad patienter i Sverige
vet | dag om héalsodata, vad de dnskar mer kunskap om och
vad de ser ar viktigt for att de ska kanna sig trygga att dela sin
halsodata. Rapporten lyfter fram vilka risker och utmaningar
samt mojligheter och nyttor patienter ser med o©kad
anvandning av halsodata i samhallet. Kunskap om patienters
syn pa halsodata ar en nyckel for att bibehalla och starka
fortroendet for samhéllet och hélso- och sjukvardens
utveckling.

Rapporten utforskar aven potentiella konsekvenser om
patientperspektivet inte  beaktas | utvecklingen av
halsodataomradet och vilka folider som kan komma av att
patienter slutar att dela sin halsodata med varden av oro -
eller okunskap om - hur den anvands primart (i varden och av
patienter) och sekundart (i exempelvis forskning).

Den information som ligger till grund for rapporten baseras i
huvudsak pa en enkatundersdkning som under februari 2022
varit Oppen att besvara. Enkaten har spridits aktivt till individer
I kommuner, regioner, patientrad, patientorganisationer och
myndigheter via e-post samt delats direkt i sociala medier.
Totalt har 583 personer besvarat enkaten.

Dessa inledande sidor utgdr en sammanfattning av rapporten
dar vi valt att lyfta fram de mest centrala resultaten. Dessa
sammanfattande delar kan anvandas som ett
presentationsmaterial av rapporten. Efter sammanfattningen
foljer rapporten. | denna del redovisas hur arbetet gatt till och
resultaten i sin helhet.

Rapporten ar framtagen under varen 2022 av Ramboll pa
uppdrag av Vinnova och arbetsgrupper inom Regeringens
samverkansprogram Halsa och Life Science. Rapporten har
forfattats av Emilia Eldh, Linn Flodén, Eva-Karin Anderman
och Hanna Eckerstrom Bergea pa Ramboll med stdd av Sara
Riggare, ledamot i samverkansprogrammet.
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Vad ar halsodata och patientperspektiv?

Data kan finnas: | hdlso- och sjukvarden
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Biologiska data: alder, genom,
fenotyp, proteom, mikrobiom mm

Vardrelaterade data: labbsvar inkl. bildanalys,

diagnos, lakemedelsanvandning, vitalparametrar,

enkatsvar mm

Livsstilsdata: kost, fysisk aktivitet, alkohol- och
tobakskonsumtion mm

Socioekonomiska, kulturella och miljodata:
socialforsakring, sjukvardssystem, luftkvalitet
mm

Halsodata kan vara:
«Strukturerad/Ostrukturerad
«Statisk/Dynamisk
*Nulage/Longitudinell
*Primar/Meta

Kalla: Delrapport fran arbetsgruppen for halsodata inom Regeringens Samverkansprogram

och anvander for att félja sin halsa.

Halsodata &r brett och innefattar saval biologiska data, vardrelaterade data, livsstilsdata som
socioekonomiska-, kulturella- och miljddata. Data kan samlas in och anvandas av exempelvis
vardpersonal, forskare och individen sjalv. Det kan ocksa vara data som samlas in pa egen hand, som
exempelvis pulsméatning genom smarta klockor, och i samarbete med varden, som exempelvis
blodsockerméatare. | enkat och intervjuer har vi valt att stalla fréagar om vardrelaterade data och
livsstilsdata, bade data som genereras i motet med varden och data som individer pa egen hand samlar in

Patientperspektiv

Att utga fran ett patientperspektiv
innebar att hansyn tas till manniskors
upplevelser, kunskap och erfarenheter
av sin halsa, sitt maende och sina
erfarenheter av vard och omsorg. Att
integrera ettt  patientperspektiv. |
utvecklingen av  halsodataomradet
innebar att battre forsta hur systemet
for halsodata bor utformas och
utvecklas  for att battre mota
mManniskors behov.

Utgangspunkten i rapporten ar att alla
ar patient nagon gang och vi anvander
darfor begreppet patient
genomgaende i rapporten. Rapporten
riktar sig till alla invanare i Sverige,
oavsett tidigare vardvana, erfarenheter
av vard och omsorg och kunskap om
halsodata.



https://www.vinnova.se/contentassets/c7fb0bdba4c9422b8badbfbde7fe06ae/delrapport-samverkansgruppens-arbetsgrupp-for-halsodata-november-2021.pdf

Statistik

Utbildning

Sammanfattning

Sekundar anvandning
av halsodata

Primar anvandning av
halsodata

Forskning

Socialtjanst

Halso- och

sjukvard _
Innovation

Beslutsfattande

2.2 Halsodata anvands
primart och sekundart

| rapporten anvander vi begreppen primar och
sekundar anvandning av halsodata.

Halsodata for primar anvandning innefattar data
om individer som samlas in av individer sjalva,
halso- och sjukvard, socialtjanst och omsorg. Det ar
data som samlas in genom exempelvis samtal,
provsvar och observation.

Halsodata for sekundar anvandning ar halsodata
som samlats in om patienter men som anvands |
nya sammanhang och pa olika satt for att bidra till
Okad kunskap och nytta. Anvandningsomraden ar
exempelvis for innovation och utveckling, forskning,
statistiska analyser, planering och beslutsfattande!

| cirklarna  till  vanster ges exempel pa
anvandningsomraden for halsodata primart och
sekundart.

Kalla: E-halsomyndigheten



Samman fattning

Vad ser vi om vi foljer
patientperspektivet?



Sammanfattning

Vad vet patienter idag om halsodata?
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Drygt nio av tio svarande (ca. 93 %) anser att det ar
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Drygt sju av tio svarande (ca. 71 %) anser att det ar

H o,
viktigt att veta hur den hélsodata de delar med ‘ Drygten av tio svarand? (ca. 13 %) vet.hur der)
halsodata de delar med varden anvands i forskning

varden anvénds i forskning
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Patienter ser nyttan av egeninsamlade halsodata
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Fler an varannan svarande (ca. 59 %) anvander
verktyg for att folja/méata den egna hélsan, antingen
pa egen hand eller i samarbete med varden

Ungefar halften av de som svarat att de inte
anvander verktyg i dag har angett att de

skulle vilja borja anvanda verktyg for att
folja/mata den egna hélsan, antingen pa
egen hand eller i samarbete med varden

Det &r manga som ser nyttan med egeninsamlade
hdlsodata men det & mycket fa som uppgett att
de delar all sin data med héalso- och sjukvarden

”?Jag skulle nog garna dela data
direkt med varden om jag kunde.

Delar ingen data |G 71% Men det finns inte format eller
kanaler for det, vad jag vet. Det ar
Delar viss data | 25% aldrig nagon som fragat mig om

jag mater min hélsa pa egen hand.”

- Citat, patient
Delar all data B 4%




Sammanfattning

Patienter ser vardet av hédlsodata och har manga

utvecklingsforslag

Resurser och mottagarkapacitet

Halso- och sjukvarden uppfattas av patienter inte ha kapacitet
eller intresse att ta emot egeninsamlad halsodata. Det skulle
kunna forklaras av generell brist pa kompetens, resurser och
strukturer och att det saknas standardiserade satt for hur
varden ska hantera egeninsamlad halsodata. Andra
forsvarande faktorer kan vara att kvaliteten pd egeninsamlad
halsodata kan variera och att data kan ha olika format. Det
uttrycks aven en viss radsla for att dkad anvandning av
egeninsamlad  halsodata kan o©ka den redan stora
administrativa bordan for vardpersonalen.

Kunskap och anvandning

Det finns mycket patienter vill ha mer kunskap om vad galler
halsodata. Manga vill ha kunskap om hur, av vem och i vilket
syfte data anvands. Manga vill ocksa veta vilkka som har
tillgang till halsodata, samt hur och om héalsodata kan delas
vidare till andra aktodrer an vard och forskning. Det uttrycks en
oro for hur halsodata anvands av féretag och hur det gar till
nar halsodata delas vidare till andra aktorer. Manga vill ocksa
veta vilka uppgifter som registreras och fa stod i att forstd och
tolka halsodata for att kunna vara mer delaktig och inkluderad
| sin vard.

Delaktighet och tillganglighet

Patienter har flera tankar om hur de skulle vilja ha tillgang till
halsodata. En majoritet vill kunna ta del av halsodata genom
en lattillganglig digital portal. Manga foreslar att halsodata bor
godras mer lattillganglig genom Mina sidor pa 1177 och att det
bor finnas fler funktioner fér att som patient kunna bidra till sin
journal. Flera patienter lyfter fram att all halsodata bdr vara
samlad pa ett stalle, s& att den I1att gar att dverblicka oavsett
vem som ar vardgivare. Den bor ocksa vara beskriven pa ett
satt som patienten latt kan forsta. Patienter vill aven kunna
andra i eller rapportera in om uppgifter som delats med
varden ar felaktiga. Det onskas mojlighet att kommentera
felaktigheter och att lagga till information pa egen hand.

Tillgang och vardeskapande

Patienter lyfter att de vill kunna dela sin egeninsamlade
halsodata med varden och att halsodata ocksd maste kunna
delas mellan olika regioner och vardgivare om patienten
samtycker till det. Manga patienter betonar vikten av
anvandbarhet av halsodata, och att det finns en stark dnskan
att den egna halsodata anvands for att bidra till en battre vard
och inte samlas in for insamlandets skull.



Sammanfattning

Det finns flera viktiga faktorer att tillgodose for att patienter ska
kdnna sig trygga att dela halsodata med vard och forskning

Dessa faktorer kan sammanfattas i tre dvergripande teman:

e o o o o O o o O O
« Tillit till behandlande ldkare och annan personal i varden, ﬂ w ﬂ w ﬂ

e Att sjalv kunna forstd och tolka sin halsodata,

e Att sjalv kunna forstd vad som hander med sin halsodata och Knappt fem av tio svarande (ca. 49 %) har skattat sig sjdlva
kunna paverka hur den anvands. som vardvana patienter som sdker vard ofta eller har god

kunskap om hélso- och sjukvarden

Det anses ocksa viktigt med aterkoppling i hela kedjan om hur data » » » » » i »
anvands av patient, mellan patient och vard (primér anvandning) och P S N W W - WS
mellan patient, vard och forskning (sekundar anvandning). LT T I P w ﬁ w ETY

| enkdten ombads personerna att sjalva skatta sin vardvana utifran 1)
mycket vardvan, 2) vardvan, 3) icke-vardvan for att undersdtka om det
skiljer sig vilka faktorer som anses vara viktiga beroende pa tidigare
vana, erfarenhet och kontakt med halso- och sjukvarden.

Knappt tre av tio svarande (ca. 29 %) har skattat sig sjdlva
som icke-vardvana patienter

Analysen visar att det finns sma skillnader i svar. De faktorer som lyfts ETE T T A T P ﬂ ﬂ
fram som viktiga for att kénna sig trygg att dela halsodata ar

genomgaende och oberoende av vardvana. Knappt tva av tio svarande (ca. 18 %) har skattat sig sjalva

som mycket vardvana patienter (spetspatienter)

7 % av de svarande har valt att inte skatta sin varavana.
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Mojligheter, utmaningar
och risker med
halsodata
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Mojligheter och varden med halsodata

Mer personcentrerad och individbaserad vard

Flera lyfter att halsodata kan forbattra den egna varden genom att
varden blir mer personcentrerad och anpassad efter individuella behow.
Vissa menar ocksd att halsodata kan framja den egna delaktigheten i
varden och behandlingen, samt att halso- och sjukvarden pa battre satt
kan ta vara pa patientens kunskap om sin halsa. Det bidrar till dkad
inkludering och delaktighet.

Mojliggor framsteg inom forskning och vard Patienter
lyfter fram att halsodata mojliggdr framsteg inom forskning och
forbattringar inom halso- och sjukvarden, till exempel kring behandling
och medicin, tidigare diagnostisering och preventiva halsoinsatser.
Manga patienter vill ocksa dela sin halsodata for att bidra till en battre
vard for andra manniskor och for framtida generationer.

Stort vardeskapande pa manga nivaer

Pa en &vergripande niva kan halsodata aven utgdra ett underlag for
beslutsfattare och utvecklingen i halso- och sjukvarden, for att kunna
prioritera och strukturera resurser pa ratt satt, och utifrén patienters
behov. Aven representanter for myndigheter framhaller den enorma
potentialen med halsodata, om omradet utvecklas pa ett sakert och
andamalsenligt satt.

”Patienterna kan guida oss i vad som ar
viktigt. DA kan vi ldra oss hur vi ska
systematisera det i vart arbete med

halsodata. ”
- Citat, representant fran myndighet

”Det finns massor av saker som patienter
vet om sin egen halsa som vi som primar-
och sekundaranvandare skulle kunna
anvanda kvantitativt, systematiskt och
analytiskt.”

- Citat, representant fran myndighet

»Att varden far en béattre bild av mig
av mina egna halsodata, for att
tillsammans med mig kunna ta

beslut om ratt behandling i tid.”
- Citat, patient
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Utmaningar och risker med halsodata

Personlig integritet och sekretess

Manga ser risker kring sekretess och oro for att den
personliga integriteten kan brytas. De ser aven en risk att
det sker dataintrang eller att halsodata skulle kunna
hamna i oratta hander hos aktorer som inte anvander
halsodata for goda eller seridsa syften. Flera patienter ser
en oro kring att halsodata ska bli en handelsvara, som
delas och anvands for kommersiella syften.

Grund for diskriminering eller exkludering
Flera patienter ser en oro att halsodata ocksa kan utgora
en grund for diskriminering, till exempel av personer med
langvariga, kroniska sjukdomar eller funktionsvariationer.
Det handlar framst om en radsla att kansliga uppgifter
om en persons tillstand ska komma obehdriga till handa,
exempelvis forsakringsbolag eller arbetsgivare. Nagra
menar att det finns risk att halsodata kan anvandas for att
kontrollera och kartlagga medborgare och att halsodata
kan komma att dgas av utlandska aktorer.

Felaktigheter och bristande kvalitet

Vissa patienter lyfter en risk att den data som delas inte
ar tillforlitlig eller korrekt. Till exempel felaktiga uppgifter |
journaler, som patienter inte kan andra eller att det ar fel
pa matningar och provsvar. Nagra patienter lyfter aven
fram en risk att halsodata varierar i kvalitet, att halso- och
sjukvarden inte har kompetens eller férmaga att ta emot
halsodata eller att bara vissa samhallsgrupper samlar in
halsodata, till exempel mer resursstarka grupper |
samhallet. Det kan gdra att vissa grupper exkluderas i
utvecklingen av omradet.

Stress att alltid mata och ondédiga

vardbesodk

Vissa lyfter fram risken att halso- och sjukvarden forlitar
sig pa enbart halsodata, snarare an att lyssna pa
patienten i vardmotet. Vissa ser ocksa en risk att
anvandning av halsodata bidrar till en dkad och osund
stress kring halsa och matningar i samhallet. Det finns
ocksa risker att en del data som samlas in inte skapar
varde. Det kan i sin tur leda till onddiga vardbesdk och en
onddig stress.

12
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Vad hander om vi inte
foljer patientperspektivet?



Sammanfattning

Tillit, fortroende och delaktighet behover sakerstallas

Utan halsodata ar det inte mojligt att uppna

malen i Life Science-strategin

Representanter for myndigheter och patientrdrelsen understryker att det
utan halsodata inte ar mojligt att uppna malen i Life Science-strategin. Det
gar inte att vara ledande pa omradet utan god tillgang till halsodata och
for god tillgang kravs fortroende och tillit till insamling, hantering och
anvandning. Halsodata ar en grundsten i utvecklingen av evidensbaserad
vard och 6kad precision i halsa, vard och behandling. Utan halsodata fran
patienter stannar flera viktiga utvecklingsmoment av, sasom prevention
och tidiga insatser, precisionsmedicin och en god och nara vard.
Halsodata ar nodvandigt for att fatta valgrundade beslut vid val av
behandling, utveckling och innovation. Om patienter slutar dela halsodata
forsvinner inflodet av en mycket stor mangd viktig information om
Sveriges invanare.

Patienter huvudsakligen positiva till att dela

sina halsodata men det finns brister i systemet

Det ar i dagslaget ofta otydligt for patienter hur, nar och av vem halsodata
anvands. | enkat och i intervjuer lyfter representanter for patientrorelsen
problem med bristande information och att de flesta patienter sager ja till
att halsodata delas, men utan att ges forutsattningar att forsta vad det
innebar. Aven om en person skulle vilja satta sig in i frdgor om halsodata
s& ar informationen som finns for svarbegriplig. Aven i intervjuer med
representanter for myndigheter framkommer att det ar svart for enskilda
individer att f& vettig kunskap och stéd inom halsodataomradet. Det ar
otydligt vem patienter kan vanda sig till for att fa information, stod eller
radgivning om halsodata.

Utvecklingen inom hélsodata maste beakta
patientperspektivet

En samlad problembild ar att varden samlar in allt mer halsodata, men att
all data inte ar relevant ur ett patientperspektiv och att bra information
och férutsattningar att kunna ge ett medvetet samtycke saknas. Flera
menar att utvecklingen borde ledas av vilken halsodata som skapar varde
for patienterna och att systemet for halsodata behdver vara trovardigt,
sakert och tillgangligt. Foérutsattningarna for patienters delaktighet
behodver starkas. Att samla in information utan ett tydligt syfte anses vara
problematiskt for sjukvardens effektivitet och att det kan skapa misstro
for sjukvardssystemet i stort.

Bade patientrorelsen och myndigheter betonar vikten av att starka
forutsattningarna for patienters delaktighet i halsodataarbetet for att inte
urholka tilliten och foértroendet hos patienterna Halsodata ar mycket
viktigt for vard av enskild patient, och for att utveckla battre vard och
behandling for en stdrre grupp av patienter. For personer med langvarig-,
kronisk sjukdom eller funktionsnedsattning kan halsodata utgdra ett
mycket viktigt verktyg for att forsta och folja halsa och maende over tid.

Fdrsvinner hdlsodata sa forsvinner alla
de potentiella vinster som kan komma av
halsodata. Till exempel alla nya
behandlingsmetoder. Det vore katastrof.”

- Citat, representant fran myndighet
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Slutsatser
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Patienter tycker att det ar mycket viktigt att veta vad de ger samtycke
till nar de delar halsodata med vard och forskning, men det ar valdigt fa
som vet detta idag.

For att vara trygg att dela halsodata behdver patienter kanna tillit till
behandlande lakare och annan personal i varden, att sjalv kunna forsta
och tolka sin halsodata, att sjalv kunna forsta vad som hander med sin
halsodata och kunna paverka hur den anvands. Det ar ocksa viktigt
med aterkoppling i hela kedjan om hur data anvands av patient, mellan
patient och vard (primar anvandning) och mellan patient, vard och
forskning (sekundar anvandning).

Det ar manga som samlar in halsodata pa egen hand, men mycket fa
som delar data med varden. Egeninsamlad data ar ocksa mer vanligt
bland mycket vardvana patienter. Patienter upplever over lag ett
bristande intresse, kunskap och foérmaga att ta emot egeninsamlad
halsodata i varden.

Det finns mycket patienter vill ha mer kunskap om vad galler halsodata
som direkt aterspeglas i de faktorer som patienter lyfter fram som
viktiga for att de ska kanna sig trygga att dela halsodata. Patienter vill
generellt veta mer om halsodata och fa forutsattningar att forsta
halsodata.

Patienter vill ha mer tillgang till hdlsodata och en mer samlad och
|attillganglig halsodata. Halsodata upplevs vara fragmenterad och

svarforstaelig. Patienter vill 8ga sin halsodata.
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”Det ar vart ansvar som registerhallare
att mota patienter sa att de kanner sig
sdkra och trygga att dela. Vi har ett
jattestort ansvar som bygger pa
patienters fortroende.”

- Citat, representant fran myndighet

“Att veta med vilket syfte data samlas
in ar viktigt. Att mina data ar saker
och att jag enkelt kan se vilken data

som finns registrerad om mig.”
- Citat, patient
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Inledning

Kapitel 1

| rapportens inledande kapitel redogdr vi for rapportens bakgrund och
syfte, samt rapportens fokus och genomfdrande.
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1.1 Inledande ord

Det sags ju att data ar den nya oljan och det galler i allra
hogsta grad aven hélsodata. Utan patienters halsodata sa gar
det inte att bedriva forskning och utveckling av halso- och
sjukvarden.

Halsodataomradet ar mer aktuellt an nagonsin: den 3 maj
2022 lanserade EU-kommissionen European Health Data
Space som bland annat syftar till att stdtta individen i att ta
kontroll dver sin egen halsodata. | Sverige pagar aven arbete;
den 12 maj 2022 tillsatte regeringen en sarskild utredare for att
starka forskning, innovation och utveckling baserat pa
halsodata.

Men vad menar vi egentligen nar vi pratar om halsodata?
Menar vi den viktiga men anda begransade andel data som
generas om 0ss Nar vi ar i halso- och sjukvarden? Eller menar
vi de stora mangder data relevanta for var halsa som finns i
andra delar av samhallet? Och, den kanske viktigaste fragan:
Hur mycket vet vi om hur den data vi delar med oss av till vard
och forskning anvands? | denna rapport ska vi forsdka besvara
nagra av dessa hogaktuella fragor.

Sara Riggare, spetspatient och ledamot | regeringens
samverkansprogram for hdlsa och life science

»Anvandaren maste vara
med och skapa systemet

for att det ska hamna ratt.

Patienternas kunskap
maste anvandas som en
resurs.”
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https://ec.europa.eu/health/ehealth-digital-health-and-care/european-health-data-space_en
https://www.regeringen.se/pressmeddelanden/2022/05/anvandning-av-halsodata-ska-starka-framtidens-halso--och-sjukvard/

1.2 Rapportens syfte och fokus

Syftet med denna rapport ar att synliggdra patientens rdst om
halsodata. Det innefattar att lyfta fram vad patienter | Sverige vet i
dag om halsodata, vad de dnskar mer kunskap om och vad de ser
ar viktigt for att de ska kanna sig trygga att dela sin halsodata.
Rapporten lyfter fram vilka risker och utmaningar samt mojligheter
och nyttor patienter ser med 6kad anvandning av halsodata |
samhallet.

Rapporten utforskar aven potentiella konsekvenser om
patientperspektivet inte beaktas | utvecklingen av
halsodataomradet och vilka folider som kan komma av att
patienter slutar att dela sin halsodata med varden av oro - eller
okunskap om - hur den anvands primart (i varden och av
patienter) och sekundart (i exempelvis forskning). Till hoger
beskrivs rapportens struktur och innehall mer i detalj.

Rapporten ar framtagen under varen 2022 av Ramboll pa uppdrag
av Vinnova och arbetsgrupper inom Regeringens
samverkansprogram Halsa och Life Science. Rapporten har
forfattats av Emilia Eldh, Linn Flodén, Eva-Karin Anderman och
Hanna Eckerstrom Bergea pa Ramboll med stdod av Sara Riggare,
ledamot i samverkansprogrammet.

* Med patientrérelsen menar vi saval paraplyorganisationer Funktionsratt Sverige eller Nationell
Samverkan for Psykisk Halsa (NSPH), som deras medlemsorganisationer, patient-, brukar- och
ndrstaendeorganisationer som inte dr medlemmar i paraplyorganisationerna, samt andra natverk
av och for patienter, brukare och ndrstaende.

Rapportens struktur och innehall

Kapitel 1: Inledning
Kapitlet bérjar med en inledning, féljt av redogdrelse av
rapportens syfte, fokus och genomférande.

Kapitel 2: Varfér a&r det viktigt att beakta
patientperspektivet?

Rapporten inleds med en Overgripande kontext- och
problembeskrivning. Det innefattar en genomgang av
vad som menas med halsodata, vad ett
patientperspektiv pa halsodata innebar och varfor det ar
viktigt att beakta i utvecklingen av halsodataomradet.

Kapitel 3: Vad ser vi om vi féljer patientperspektivet?
Resultatet av enkatundersdkningen och intervjuer med
representanter for patientrérelsen* presenteras.

Kapitel 4: Mojligheter, utmaningar och risker med
hdlsodata

Mojligheter, utmaningar och risker som lyfts fram av
patienter, och representanter for patientrorelsen och
myndigheter presenteras.

Kapitel 5: Vad hander om vi inte fdljer
patientperspektivet?

Potentiella konsekvenser om patientperspektivet inte
beaktas i utvecklingen av halsodataomradet utforskas.

Kapitel 6: Slutsatser
Summering av rapportens resultat och viktiga medskick
for fortsatt arbete inom omradet presenteras.
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1.3 Rapportens genomforande

Den information som ligger till grund fér rapporten baseras pa en
enkatundersdkning som under februari 2022 varit Oppen att
besvara. Enkaten har spridits aktivt till individer i kommuner,
regioner, patientrad, patientorganisationer och myndigheter via e-
post samt delats direkt i sociala medier. Totalt har 583 personer
besvarat enkaten. Till héger framkommer  dvergripande
bakgrundsinformation om de personer som = besvarat
enkatundersdkningen, sasom kon, alder och vilken region de
tillnor.

Utdver enkatundersdkningen har aven tio intervjuer med
representanter for patientrdrelsen och myndigheter genomforts.
Dartill har en genomgang av tidigare studier och rapporter
genomforts for att fanga in tidigare kunskap pa omradet och
satta arbetet i en storre kontext.

En styrka i rapporten ar att vi har uppnatt mattnad, vilket innebar
att ingen ny relevant data framkommit under fortsatt
datainsamling.! Men rapporten har ocksa ett antal avgransningar.
Enkatundersdkningen har inte tagit hansyn till socioekonomiska
faktorer, den har ocksa genomforts helt digitalt och har inte varit
oversatt till andra sprak. Den ska inte ses som en allomfattande
och representativ enkatundersokning for invanarna i Sverige.
Rapporten ska istallet ses om ett viktigt bidrag i att oka
forstaelsen for patientperspektivet och en uppmaning till fortsatt
analys for att synliggdra patientens rést inom halsodataomradet.

1SBU, 2020
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583 personer har besvarat

enkaten

Kvinnor Man

81% 18%

470 svarande ar kvinnor (81 %), 104
svarande ar man (18 %).

9 personer (ca. 1 %) angav annan
konstillhorighet eller ville inte uppge koén.

Over hélften av de som svarat pa enkaten bor i
Region Stockholm, Region Skane och Vastra
Gobtalandsregionen (355 personer).

Ovriga svarande &r relativt jAmnt férdelade dver
landet.

En av tre svarande (ca. 34 %) &r narstaende till
person med kronisk eller langvarig sjukdom,
diagnos eller funktionsnedsattning

Tva av tre svarande (ca. 67 %) lever sjalv med
en kronisk eller langvarig sjukdom, diagnos eller
funktionsnedsattning

Over hélften av de svarande (399 personer) &r mellan 35 och 64 &r.
176
99 I e 93
39 44
8
- B H m - -
Under 35 35-45 46-55 56-64 65-74 75 eller Vill inte
over uppge



Kontext- och
problembeskrivning

Kapitel 2

Genomgang av vad som menas med halsodata, vad patientperspektivet
innebar och varfér det ar viktigt att beakta patientens perspektiv i
utvecklingen av halsodataomradet. | kapitlet presenteras aven tidigare
studier dversiktligt.
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2.1 Vad ar halsodata och patientperspektiv?

Data kan finnas: | hdlso- och sjukvarden

+—p

Offentligt tillganglig

>

A

Privat

< >
* Lt

Biologiska data: alder, genom,
fenotyp, proteom, mikrobiom mm

Vardrelaterade data: labbsvar inkl. bildanalys,

diagnos, lakemedelsanvandning, vitalparametrar,

enkatsvar mm

Livsstilsdata: kost, fysisk aktivitet, alkohol- och
tobakskonsumtion mm

Socioekonomiska, kulturella och miljodata:
socialforsakring, sjukvardssystem, luftkvalitet
mm

Halsodata kan vara:
«Strukturerad/Ostrukturerad
«Statisk/Dynamisk
*Nulage/Longitudinell
*Primar/Meta

Kalla: Delrapport fran arbetsgruppen for halsodata inom Regeringens Samverkansprogram

och anvander for att félja sin halsa.

Halsodata &r brett och innefattar saval biologiska data, vardrelaterade data, livsstilsdata som
socioekonomiska-, kulturella- och miljddata. Data kan samlas in och anvandas av exempelvis
vardpersonal, forskare och individen sjalv. Det kan ocksa vara data som samlas in pa egen hand, som
exempelvis pulsmatning genom smarta klockor, och i samarbete med varden, som exempelvis
blodsockerméatare. | enkat och intervjuer har vi valt att stalla fréagar om vardrelaterade data och
livsstilsdata, bade data som genereras i motet med varden och data som individer pa egen hand samlar in

Patientperspektiv

Att utga fran ett patientperspektiv
innebar att hansyn tas till manniskors
upplevelser, kunskap och erfarenheter
av sin halsa, sitt maende och sina
erfarenheter av vard och omsorg. Att
integrera ettt  patientperspektiv. |
utvecklingen av  halsodataomradet
innebar att battre forsta hur systemet
for halsodata bor utformas och
utvecklas for att battre mota
mManniskors behov.

Utgangspunkten i rapporten ar att alla
ar patient nagon gang och vi anvander
darfor begreppet patient
genomgaende i rapporten. Rapporten
riktar sig till alla invanare i Sverige,
oavsett tidigare vardvana, erfarenheter
av vard och omsorg och kunskap om
halsodata.



https://www.vinnova.se/contentassets/c7fb0bdba4c9422b8badbfbde7fe06ae/delrapport-samverkansgruppens-arbetsgrupp-for-halsodata-november-2021.pdf

Statistik

Utbildning

Sekundar anvandning
av halsodata

Primar anvandning av
halsodata

Forskning

Socialtjanst

Halso- och

sjukvard _
Innovation

Beslutsfattande

2.2 Halsodata anvands
primart och sekundart

| rapporten anvander vi begreppen primar och
sekundar anvandning av halsodata.

Halsodata for primar anvandning innefattar data
om individer som samlas in av individer sjalva,
halso- och sjukvard, socialtjanst och omsorg. Det ar
data som samlas in genom exempelvis samtal,
provsvar och observation.

Halsodata for sekundar anvandning ar halsodata
som samlats in om patienter men som anvands i
nya sammanhang och pa olika satt for att bidra till
Okad kunskap och nytta. Anvandningsomraden ar
exempelvis for innovation och utveckling, forskning,
statistiska analyser, planering och beslutsfattande!

| cirklarna  till  vanster ges exempel pa
anvandningsomraden for halsodata primart och
sekundart.

'E-halsomyndigheten
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2.3 Varfor behovs patientperspektivet i utvecklingen av

halsodataomradet?

Halsodata mojliggor utveckling och framsteg inom vard
och forskning.2 Halsodata ar till exempel viktigt for varden
ska kunna utveckla precisionsmedicin (individbaserad
medicin- och vard), vilket kan innebara battre och mer
effektiv vard for patienter® Halsodata gor det ocksd
mojligt for halso- och sjukvarden att arbeta mer
forbyggande och att patienten | hdgre grad an tidigare
kan vara en aktiv medskapare i sin halsa och vard. Aven
foretag ar beroende av halsodata: farmaceutiska foretag
anvander halsodata for att utveckla medicin eller vaccin
och tekniska foretag anvander halsodata for att skapa
innovation och nya I&sningar. 2

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen att
kartldagga datamangder av nationellt intresse pa
halsodataomradet4 | rapporten framgar tydligt att
pehoven av halsodata ar stora och varierande. Behoven
av nya data innefattar skilda omraden; biologiska data,
varddata, livsstilsdata, socioekonomiska data eller
utfallsdata pa individniva. | rapporten framgar aven att
patientrapporterade data om halsa och vardresultat
efterfragas.

2Viberg Johansson m.fl. 2021 4 Socialstyrelsen 2022
3\Vard- och omsorgsanalys. 2021

Samtidigt ar halsodata personliga och ibland kansliga
uppgifter om en individs halsa och liv. Att halsodata
samlas in i stora mangder och att olika aktdrer har
tillgang till data berdr individers ratt till personlig
integritet. |dag ar det svart att veta hur och av vem
halsodata anvands, eftersom halsodataomradet vuxit sig
stort under kort tid.?

Halsodata ska dock inte forstas som ett omrade dar
patienter, varden eller myndigheter har motstridiga
intressen. Patienter ar generellt positiva till att dela
halsodata pa satt som bidrar till utveckling och att
halsodata anvands for den egna varden. Samtidigt har
staten och regionerna intresse av att skydda manniskors
personliga integritet och darigenom bevara fértroendet
for varden, forskningen och samhallet.

Det ar centralt att undersdka halsodata ur ett
patientperspektiv for att forstd vad som ar viktigt for att
individer ska vilja dela halsodata. Kunskap om patienters
syn pa halsodata ar en nyckel for att bibehalla och starka
fortroendet for samhallet och hélso- och sjukvardens
utveckling, for att pa sa vis kunna bidra till battre vard,
mer prevention och dtkad personcentrering.?
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2.4 Vad ar viktigt for patienter enligt tidigare studier?

Sveriges invanare ar huvudsakligen positiva till att dela
halsodata. Studier visar att manniskor generellt ar positiva
till att dela anonymiserad halsodata for att framija
forskning och forbattra varden.> Tidigare forskning visar
ocksa att individer vill dela halsodata for att hjalpa andra,
att fora forskningen framat och att bidra till halso- och
sjukvardens utveckling.?

Individers vilja att dela halsodata kan dock variera
beroende pa kontext, situation och en rad andra faktorer!
| en studie var majoriteten av respondenterna positiva till
att dela egeninsamlad halsodata till forskning eller varden,
men daremot mindre positiva till att dela journaldata till
forskning. Detta eftersom att respondenterna menar att
journaldata till skillnad fran egeninsamlad héalsodata,
bestar av andras tolkning av dem och deras halsotillstand.
Patienter kan dessutom inte andra eller ratta till uppgifter
som de menar ar felaktiga innan eller efter att journaldata
delats. | samma studie uppgav respondenterna att halso-
och sjukvarden inte verkar vara intresserade av halsodata
som patienter samlar in pa egen hand.®

5> Forskal Sverige, 2021. 7 Kalkman m.fl. 2019
2 Viberg Johansson m.fl. 2021

6 Svensson. 2021.

Flera studier visar att individer inte ar lika villiga att dela
halsodata till privata foretag, som till offentliga aktdrer och
forskning. Det kan forklaras av oro for hur privata aktorer
anvander halsodata och i vilket syfte?

Individer &r ocksa mer villiga att dela halsodata om de far
information om att data kommer att delas vidare och vad
det innebar for dem.2 En dversikt av 27 studier om individers
vilja att dela halsodata med forskning visar att individer bryr
sig om sakerhet och integritet i hanteringen av halsodata.
Patienter vill ocksd bli mer engagerade i sin héalsodata
genom battre information, dkad transparens och kontroll.
Slutsatsen ar att patienter ar intresserade av att dela
halsodata, men att det finns orosmoment och viktiga villkor
for delning som maste hanteras i ett patientperspektiv.’

Sammantaget, fran tidigare studier, ser patienter bade
mojligheter och risker med halsodata. Riskerna behdver
hanteras for att sakerstalla fortroende och tillit for varden
och det digitala samhallet. Det handlar om att bemodta
individers oro kring datasakerhet och integritet, men ocksa
att tillgodose behovet av information om hur halsodata
anvands, av vem och vad det innebar fér patienten. Dartill
modjligheten att kunna valja att inte dela sin halsodata.?
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vad ser vi om vi foljer
patientperspektivet?

Kapitel 3

Kapitlet presenterar resultatet av enkatundersdkningen och intervjuer med
representanter for patientrorelsen. Kapitlet fokuserar pa vad patienter vet
idag om halsodata, vad de skulle vilja ha mer kunskap om och vad som ar
viktigt for att patienter ska kdnna sig trygga att dela sin halsodata med vard
och forskning.
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3.1 Vad vet patienter idag om halsodata?
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Drygt nio av tio svarande (ca. 93 %) anser att det ar

Drygt sex av tio svarande (ca. 65 %) bedomer att de

viktigt att ha kunskap om hélso- och - har god eller mycket god kunskap om halso- och
sjukvardssystemet sjukvardssystemet
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Drygt sju av tio svarande (ca. 71 %) anser att det ar
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viktigt att veta hur den hélsodata de delar med ‘ Drygten av tio svarand? (ca. 13 %) vet.hur der)
halsodata de delar med varden anvands i forskning

varden anvénds i forskning
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3.2 Manga ser nyttan av egeninsamlade halsodata

e, o o
g J@ Y
1 IJE :: i‘\)
M- i

Fler an varannan svarande (ca. 59 %) anvander
verktyg for att folja/méata den egna hélsan, antingen
pa egen hand eller i samarbete med varden

Ungefar halften av de som svarat att de inte
anvander verktyg i dag har angett att de

skulle vilja borja anvanda verktyg for att
folja/mata den egna hélsan, antingen pa
egen hand eller i samarbete med varden

Det &r manga som ser nyttan med egeninsamlade
hdlsodata men det & mycket fa som uppgett att
de delar all sin data med héalso- och sjukvarden

”?Jag skulle nog garna dela data
direkt med varden om jag kunde.

Delar ingen data |GGG 71% Men det finns inte format eller
kanaler for det, vad jag vet. Det ar
Delar viss data | 25% aldrig nagon som fragat mig om

jag mater min hélsa pa egen hand.”

- Citat, patient
Delar all data B 4%




3.3 Varden har inte forutsattningar eller kapacitet att ta emot

egeninsamlad halsodata

Egeninsamlad halsodata kan bade skapa varde for den
enskilda patienten, en stdrre grupp patienter, for halso-
och sjukvarden i stort och for forskning, utveckling och
innovation. Den kan komplettera den dgonblicksbild som
ett vardbesdk ger av en persons halsa och
sjukdomstillstand och darigenom bidra med vardefull
information som annars kan missas vid vardtillfallet.
Genom att en person kontinuerligt mater och skattar fler
varden kan en mer heltackande bild av faktorer som
paverkar halsotillstandet skapas.®

| en studie uppgav respondenterna att halso- och
sjukvarden inte verkar intresserade av egeninsamlad
halsodata.®* Denna uppfattning bekraftas aven i denna
enkatundersdkning och i intervjuer med representanter
for patientforeningar. Halso- och sjukvarden uppfattas
inte ha kapacitet eller intresse att ta emot egeninsamlad
halsodata. Det skulle kunna forklaras av generell brist pa
kompetens, resurser och strukturer och att det saknas
standardiserade satt for hur varden ska hantera
egeninsamlad halsodata.

3 Svensson, 2021.
8 Riggare, m.fl. 2019

Andra forsvarande faktorer kan vara att kvaliteten pa
egeninsamlad halsodata kan variera och att data kan ha
olika format. Det uttrycks aven en viss radsla for att okad
anvandning av egeninsamlad halsodata kan 6ka den
redan stora administrativa bordan for vardpersonalen.®

Vardens kapacitet och intresse for egeninsamlad
halsodata kan dock se olika ut. For vissa sarskilda
patientgrupper har den tekniska utvecklingen drivit pa
anvandningen av egeninsamlad halsodata, exempelvis
inom diabetesvarden. Samtidigt uttrycks en risk att det
framst ar resursstarka personer som samlar in och delar
egeninsamlad halsodata med varden och att vissa
grupper av personer inte inkluderas i den fortsatta
utvecklingen av halsodataomradet och en jamlik vard.

”Det finns kompetens pa koncentrerade 6ar,
jag lyfter ofta upp en KOL-mottagning dar
de etablerat arbete med egeninsamlad data.
Men den utvecklingen galler langt ifran alla

patienter och omraden.”
- Citat, patient
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3.4 Patienters roster om egeninsamlade halsodata

” Jag férsdker dela min data men ”Jag skulle valdigt garna vilja dela
jag tror inte varden kan eller vet mer data med varden men jag har
hur de ska hantera den.” aldrig blivit tillfrégad.”
”Varden ar inte intresserade av min r O »Jag vagar inte ens frdga om att
egeninsamlade data. De anser att I:_I’@ dela. Det finns en stor risk att bli
den inte ar tillforlitlig.” JVC_' kallad hypokondriker.”
e o
”Far en kansla av att de inte bryr ﬂ w “Det finns varken tid i vardmotet
sig eller inte litar pa mitt satt att eller kunskap hos personalen att
mata. De tycker att jag inte ska ta emot egeninsamlad halsodata.”
mata sa mycket. Att jag ar fixerad
vid det.”
”Utan min egen systematiska
”De sager att jag ar besatt av min uppfoéljning av mitt maende hade
data och vill inte ta emot den.” jag varit betydligt sjukare an jag

ar idag.”
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3.5 Patienter vill ha mer kunskap om hur och av vem halsodata

anvands

Det finns mycket patienter vill ha mer kunskap om vad galler
halsodata. Manga vill ha kunskap om hur, av vem och i vilket syfte
data anvands. Manga vVill ocksa veta vilka som har tillgang till
halsodata, samt hur och om halsodata kan delas vidare till andra
aktorer an vard och forskning. Det uttrycks en oro for hur
halsodata anvands av foretag och hur det gar till nar halsodata
delas vidare till andra aktorer. Vissa vill ha mer kunskap om hur
varden hanterar fragor om sekretess, integritet och hur vard och
forskning arbetar for att sakerstélla saker hantering. Manga vill
ocksa veta vilka uppgifter som registreras och fa stdod i att forsta
och tolka halsodata for att kunna vara mer delaktig och inkluderad
| sin vard.

Flera anger att de vill ha mer information kring hur, och hur lange
halsodata sparas och om det ar maojligt att sluta dela eller dra
tillbaka delad halsodata. Vissa patienter vill ocksa fa aterkoppling
om hur deras halsodata har anvants, till exempel genom att fa
veta om halsodata anvants i forskning och vad den forskningen i
sa fall resulterade i. Det finns en 6nskan att fa veta vilken nytta
halsodata har medfort pa samhallsniva.

”Vem som kan se den och hur
man goér om man vill ta bort
data.”

- Citat, patient

”Vilken forskning mina uppgifter
anvandes till och att kunna ta del

av forskningen.”
- Citat, patient

”Hur lange finns data kvar?
Raderas den nar jag dor? Hur
manga har tillgang? Vad kravs for
att fa tillgang?”

- Citat, patient

”Nagon forklaring pa vad alla
siffror och varden betyder eller

indikerar pa.”
- Citat, patient
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3.6 Patienter vill ha battre och mer tillgang till halsodata

Patienter har flera tankar om hur de skulle vilja ha tillgang till halsodata.
En majoritet vill kunna ta del av halsodata genom en lattillganglig
digital portal. Manga foreslar att halsodata bor gdras mer lattillganglig
genom Mina sidor pa 1177 och att det bor finnas fler funktioner for att
som patient kunna bidra till sin journal. Flera patienter lyfter fram att all
halsodata bdr vara samlad pad ett stalle, sa att den latt gar att
oOverblicka oavsett vem som ar vardgivare. Den bdr ocksa vara
beskriven pa ett satt som patienten latt kan forsta. Patienter vill aven
kunna andra i eller rapportera in om uppgifter som delats med varden
ar felaktiga. Det dnskas mojlighet att kommentera felaktigheter och att
lagga till information pa egen hand.

Agandeskap och delaktighet betonas i sdval enkatsvaren som i
intervjuer med representanter for patientrdrelsen. Det finns en stor vilja
att dga sin halsodata, att sjalv ha tillgang till och kunna anvanda sin
halsodata, att aterkalla felaktiga uppgifter och att kunna ge ett
medvetet samtycke till vilken information som delas. Flera lyfter fram
att en samlad nationell portal for halsodata skulle underlatta detta.

En representant for patientrorelsen menar att det finns exempel pa
register som fungerar bra idag och ger individen visst agandeskap
Over sin data. Till exempel genom att personen sjalv kan valja vilken
information som ska synas och inte i registret.

”’| den basta av varldar ager jag
min halsodata sjalv, som jag

sedan delger till varden.”
- Citat, patient

”Det borde vara sakert och
anvandarvanligt. Helst all

information paen plats.”
- Citat, patient

”Digital och komplett 6versikt
fran samtliga vardgivare, oavsett
region eller huvudman. Samlat pa

ett stalle.”
- Citat, patient

”Det ar ju jag som finns dar pa
alla satt och vis. Da anser jag att
detta tillhor mig och ska

formedlas mig nar sa behovs.”
-Citat, patient



3.7 Patienter lyfter flera viktiga faktorer for att de ska kanna sig
trygga att dela halsodata med vard och forskning

Likt tidigare studier framkommer aven i denna undersokning flera
faktorer som patienter anser ar viktiga for att de ska kanna sig trygga
att dela sin halsodata med vard och forskning. Dessa faktorer kan
sammanfattas i tre dvergripande teman:

 Tillit till behandlande lakare och annan personal i varden,

« Att sjalv kunna forstd och tolka sin halsodata,

« Att sjalv kunna forstd vad som hander med sin halsodata och
kunna paverka hur den anvands.

Se aven figur pa nasta sida. Det anses ocksa viktigt med aterkoppling
i hela kedjan om hur data anvands av patient, mellan patient och vard
(primar anvandning) och mellan patient, vard och forskning (sekundar
anvandning). | enkaten ombads personerna att sjalva skatta sin
vardvana utifran 1) mycket vardvan, 2) vardvan, 3) icke-vardvan for att
undersdka om det skiljer sig vilka faktorer som anses vara viktiga
beroende pa tidigare vana, erfarenhet och kontakt med halso- och
sjukvarden. Analysen visar att det finns sma skillnader i svar. De
faktorer som lyfts fram som viktiga for att kanna sig trygg att dela
halsodata ar genomgaende och oberoende av vardvana. Pa
nastkommande sida presenteras centrala faktorer enligt patienter och
hur dessa har betydelse for anvandningen av halsodata, for sa val
patientens egen anvandning som andra aktdrers anvandning.
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Knappt fem av tio svarande (ca. 49 %) har skattat sig sjalva
som vardvana patienter som sdéker vard ofta eller har god
kunskap om hélso- och sjukvarden
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Knappt tre av tio svarande (ca. 29 %) har skattat sig sjdlva
som icke-vardvana patienter
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Knappt tva av tio svarande (ca. 18 %) har skattat sig sjalva
som mycket vardvana patienter (spetspatienter)

7 % av de svarande har valt att inte skatta sin varavana.
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Sekundar anvandning av halsodata (i t.ex. forskning) *

Primar anvandning av halsodata (i t.ex. hdlso- och sjukvard)

Att vérden Att tilldtas
Tillit till halso- forstar att det vara delaktig.

jukva ”Jag vill sjalv o ;
och sjukvardens ar mitt liv datan z
J kunna forsta att bli hérd

kunskap och handlar om
Att data data f@rmgga O?h tolka och sedd \
intisﬁ fas il "Jag vill kanna oﬂ?a%a\t/ii” Att data som .
obehdriga g tillt il v Fa inforrn"atiocn
ar korrekt ehandlande riktig, korrekt och somjag for;tar
och sakert ldkare och Viktiga faktorer aterspeglar mig O U il
Anonymitet och hanterad av e enligt patienter for djcti 32?5;5
sekretess varden personal| att de ska kanna

innebar fér mig

varden”

sig trygga att dela Vad hander

sina hdlsodata med datan?
Sakra system Att min data Jag vill veta Transparens i Kunna sadga
- “ndls for och kunna L ;
och hantering EnieTne seviEra, o vem som ser nej till att min
att hjalpa iag vill min data data delas
mig vidare

Aterkoppling

ARl 1
om primar
| : . : Kunna
anvandning Transparens | Transparens i .
vermn som - paverka hur
hur min data .
.« , min data
anvander anvands z
anvands

min data

Aterkoppling
om sekundar

.Att dgta ar he!t Att min data Att min data gor cliveneiing Att foretag inte far Fa ta del av resultatet
avidentifierade sa att ) R S ) . o
. o anvands for att nytta fér nasta min data och kan av studier dar min
ingen kan spara den , . . .
hjalpa andra generation anvanda den mot mig data anvands

till mig
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3.8 Patienters roster om viktiga faktorer for trygghet

”Att veta med vilket syfte data
samlas in. Att mina data ar saker
och att jag enkelt kan se vilken
data som finns registrerad om

mig.”
: : e,
”Att det finns nationellt ansvar med |:_|J
tydligt legalt ramverk for Jv:
hdlsodata.” o o
”Att den jag pratar med ar villig att ﬁw

lyssna pa vilka slutsatser jag drar av
min data. Hos en del lakare gar
ridan ned ndr man ndmner att man
egenmonitorerar sig.”

”Jag bara delar och delar. Hade varit
skont att veta hur den anvands.”

”Att samtycket ar tydligt
formulerat sa man vet vad man
gar med pa.”

”Att vara anonym infor dem som
inte ar inblandade i min vard.”

Attt halsodata inte sprids vind for
vag.”

”Egen insyn och syfte med att
dela data samt mojlighet att
kunna aterta tillstand till ett

medgivande.”
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3.9 Patienter ser att halsodata bor vara mer samlat

Patienter lyfter att de vill kunna dela sin egeninsamlade halsodata
med varden och att halsodata ocksa maste kunna delas mellan
olika regioner och vardgivare om patienten samtycker till det.
Aven representanter for patientrdrelsen lyfter fram vikten av att
halsodata kan delas mellan olika huvudman fér att sakerstalla
patientsaker och god vard.

Manga patienter betonar vikten av anvandbarhet av halsodata,
och att det finns en stark 6nskan att den egna halsodata anvands
for att bidra till en battre vard och inte samlas in for insamlandets
skull.

For bra analyser kravs ocksa stora datamangder. Om fler och fler
aktorer driver sma datapooler och att halsodata fragmenteras
finns en risk att data inte blir anvandbar och inte skapar den nytta
som den kan gdra. Representanter for patientrodrelsen betonar att
sattet halsodata delas, eller inte delas, idag kan innebara problem
for den fortsatta utvecklingen inom Life Science i Sverige.

»Att alla ldkare kan komma at data,
var an de befinner sig. Det ar inte
mojligt idag 2022.”

- Citat, patient

”Jag vill att min data ska vara

tillganglig over hela landet.”
- Citat, patient

»Vardet ar nar delad data sammanslas
mellan alla regionerna. Det 6kar kvalitén
och framsteg i forskningen for nya
terapier. Dar borde vi vara i varldsklass.
Det ar vi inte nu med undantag for

nagra fa utvalda diagnoser.”
- Citat, patient

»Till att borja med borde all vard i
Sverige dela system. Sen kan vi

koppla pa patientens egna data.”
- Citat, patient



Mojligheter, utmaningar
och risker med halsodata

Kapitel 4

Mojligheter, utmaningar och risker med halsodata som lyfts fram av
patienter, och representanter for patientrorelsen och myndigheter.



4.1 Det finns flera mojligheter och varden med 6kad anvandning

av halsodata

Patienter lyfter fram att halsodata mojliggdr framsteg
inom forskning och foérbattringar inom halso- och
sjukvarden, till exempel kring behandling och medicin,
tidigare diagnostisering och preventiva halsoinsatser.
Manga patienter vill ocksa dela sin halsodata for att bidra
till en battre vard for andra manniskor och for framtida
generationer.

Flera lyfter att halsodata kan forbattra den egna varden
genom att varden blir mer personcentrerad och anpassad
efter individuella behov. Vissa menar ocksa att halsodata
kan framja den egna delaktigheten i varden och
behandlingen, samt att halso- och sjukvarden pa battre
satt kan ta vara pa patientens kunskap om sin halsa. Det
bidrar till 6kad inkludering och delaktighet.

Nagra menar ocksa att anvandningen av halsodata kan
bidra till en mer sammanhallen vardkedja, om halsodata
kan delas mellan olika vardinstanser och nivaer och att
halsodata kan utgdra en grund for ett battre och mer
traffsakert mote mellan  halso-och  sjukvarden och
patienten. Framst genom att vardpersonal far mer
kunskap om patientens situation och eventuella historik.

P& en overgripande niva kan halsodata aven utgodra ett
underlag fér beslutsfattare och utvecklingen i halso- och
sjukvarden, for att kunna prioritera och strukturera resurser pa
ratt satt, och utifrdn patienters behov. Aven representanter for
myndigheter framhaller den enorma potentialen med
halsodata, om omradet utvecklas pa ett sakert och
andamalsenligt satt.

”Patienterna kan guida oss i vad som ar
viktigt. Da kan vi ldra oss hur vi ska
systematisera det i vart arbete med

halsodata. ”
- Citat, representant fran myndighet

”Det finns massor av saker som patienter
vet om sin egen halsa som vi som primar-
och sekundaranvandare skulle kunna
anvanda kvantitativt, systematiskt och
analytiskt.”

- Citat, representant fran myndighet
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4.2 Patienters roster om mojligheter med halsodata

» Att beslutsfattare far info om
verkligheten.”

”Vardet ar nar delad data
sammanslas mellan alla regionerna.
Det 6kar kvalitén och framsteg i
forskningen for nya terapier. Dar
borde vi vara i varldsklass. Det ar vi
inte nu med undantag fér nagra fa
utvalda diagnoser.”

”Mer kunskap om sjukdomar och
hur man kan behandla dem”

”Ratt skriven data skulle kanske
underlatta for mig genom att slippa
forklara min sjukdom vid varje
kontakt med varden.”
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’Storre kunskapsbas for alla som
utvecklar vard. Enklare for
vardgivare att samverka kring en
patient.”

»Att varden far en béattre bild av
mig av mina egna halsodata, for
att tillsammans med mig kunna ta
beslut om ratt behandling i tid.”

’Statistik for hela samhallet
forbattrar varden och
prioriteringar av resurser.”

“Mer egenmakt och mojligheter for
patienten att monitorera egen
halsa. Om jag hade behoévt medicin
kanske dosen hade kunnat
skraddarsys dag for dag.”



4.3 Det finns ocksa flera risker och utmaningar med 6kad

anvandning av halsodata

Patienter beskriver flera risker och utmaningar med en
6kad anvandning av halsodata. Manga ser risker kring
sekretess och oro for att den personliga integriteten kan
brytas. De ser aven en risk att det sker dataintrang eller
att halsodata skulle kunna hamna | oratta hander hos
aktorer som inte anvander halsodata for goda eller
seriosa syften. Flera patienter ser en oro kring att
halsodata ska bli en handelsvara, som delas och anvands
for kommmersiella syften.

Flera patienter ser en oro att halsodata ocksa kan utgora
en grund for diskriminering, till exempel av personer med
langvariga, kroniska sjukdomar eller funktionsvariationer.
Det handlar framst om en radsla att kansliga uppgifter
om en persons tillstand ska komma obehdriga till handa,
exempelvis forsakringsbolag eller arbetsgivare. Nagra
menar att det finns risk att halsodata kan anvandas for att
kontrollera och kartlagga medborgare och att halsodata
kan komma att agas av utlandska aktorer.

Vissa patienter lyfter en risk att den data som delas inte
ar tillforlitlig eller korrekt. Till exempel felaktiga uppgifter |
journaler, som patienter inte kan andra eller att det ar fel
pa matningar och provsvar. Nagra patienter lyfter aven
fram en risk att halsodata varierar i kvalitet, att halso- och
sjukvarden inte har kompetens eller formaga att ta emot
halsodata eller att bara vissa samhallsgrupper samlar in
halsodata, till exempel mer resursstarka grupper |
samhallet. Det kan godra att vissa grupper exkluderas |
utvecklingen av omradet.

Vissa lyfter fram risken att halso- och sjukvarden forlitar
sig pa enbart halsodata, snarare an att lyssna pa
patienten i vardmotet. Vissa ser ocksd en risk att
anvandning av halsodata bidrar till en 6ékad och osund
stress kring halsa och matningar i samhallet. Det finns
ocksa risker att en del data som samlas in inte skapar
varde. Det kan i sin tur leda till onddiga vardbesdk och en
onddig stress.
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4.4 Patienters roster om risker med halsodata

”Att halsodata hamnar i fel hander
och utnyttjas i exempelvis
kommersiellt syfte.”

”Dataintrang och S
integritetskrankningar.” |:_|J o
M-
e o
” Att manniskor utnyttjar varden i
onddan och inte litar pa eget ﬁw
omdome.”

”Kan utnyttjas pa ett satt som ar
negativt for individen, exempelvis
vid anstallningsintervjuer eller
ansokningar om foérsakringar.”

”Sekretessbrott, att uppgifter
hamnar i fel hander och anvands
pa ett felaktigt satt.”

”Bra att dela. Men risk for
felaktigheter da man som patient
inte kan paverka vad som skrivs i

journalen.”

»Att varden forlitar sig for mycket
pa data och inte lyssnar pa
patienten.”

”Risken ar att halsodata blir en
handelsvara.”
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4.5 Roster om utmaningar med halsodata

”Det finns en enorm
utvecklingspotential nar det galler
hur vi bemoter patienter om
halsodata. Det ar verkligen inte
enkelt for en patient att navigera i

o
dessa fragor.”
- Citat, representant fran myndighet

”Vardens organisering ar ett
problem for hdlsodataomradet och
for patienter. Det kan finnas sa
manga olika vardgivare. Det ar svart
att forsta systemet. ”

- Citat, representant fran myndighet

”Det saknas en nationell infrastruktur
for halsodata. Alla vardgivare gor lite
som de vill. Nagot kan vara godkant i
en kommun, men inte i
grannkommunen.”

- Citat, representant fran myndighet
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”’Det samlas in information pa sa
manga nivaer. Det ar omajligt for
en patient att forsta detta, helt
omojligt att folja upp och halla
koll. Varst ar det om man har en
komplex sjukdom. Eller flyttar och
byter region.”

- Citat, representant fran myndighet

”Det ar en lag kunskap bland
bade patienter och vardpersonal
om halsodata. Men det ar inte
direkt sa att de med mandatet

aktivt forsdker goéra nagot at det.”
- Citat, patient

”Tillganglighets- och
jamlikhetsaspekter ar
superviktigt framat. Det far inte
bli sa att patienter med lagre

digital féormaga utesluts.”
- Citat, patient



Vad hander om vi inte foljer
patientperspektivet?

Kapitel 5

Potentiella konsekvenser om patientperspektivet inte beaktas i
utvecklingen av halsodataomradet utforskas.



5.1 Utvecklingen av halsodataomradet maste beakta

patientperspektivet

Patienter ar generellt positiva till att dela sin halsodata, i
forhoppning om att bidra till framsteg inom forskning och
i halso- och sjukvarden. Det visar aven denna rapport.

Ett tydligt problem som framkommit i arbetet ar att
patienter inte har information om hur, nar och av vem
halsodata ska anvandas. | intervjuer lyfter representanter
for patientrorelsen problem med bristande information
och att de flesta patienter sager ja till att halsodata delas,
men utan att ges forutsattningar att forstd vad det
innebar. Aven om en person skulle vilja satta sig in i frégor
om halsodata s& ar informationen som finns for
svarbegriplig. Aven i intervjuer med representanter for
myndigheter framkommer att det ar svart for enskilda
individer att fa wvettig kunskap och stdéd inom
halsodataomradet. Det ar otydligt vem patienter kan
vanda sig till for att fa information, stod eller radgivning
om halsodata. Det framkommer aven, i saval enkat som i
intervjuer, att kunskapsnivan om halsodata upplevs vara
ldg inom halso- och sjukvarden och att det saknas
tillracklig infrastruktur for att nyttiggdra halsodata pa
basta satt, pa saval lokal som regional och nationell niva.

Representanter for patientrorelsen och myndigheter
menar aven att halsodata ibland samlas in utan ett tydligt
syfte eller att det skapar varde for patienten. Vissa fragor,
som stélls aterkommande vid vardbesok, kan syfta till att
samla in data till register och forskning men saknar
koppling till patientens halsa och behov i vardmotet. Det
gor att det som patient ar svart att, utan tydlig
information, veta vilka fragor som syftar till vad och varfor
vissa fragor upprepas och stalls vid varje vardbesok. Att
samla in information utan ett tydligt syfte anses aven vara
problematiskt for sjukvardens effektivitet och att det kan
skapa misstro for sjukvardssystemet i stort.

En samlad problembild &r att varden samlar in allt mer
halsodata, men att all data inte ar relevant ur ett
patientperspektiv. och att bra information och
forutsattningar att kunna ge ett medvetet samtycke
saknas. Flera menar att utvecklingen borde ledas av
vilken halsodata som skapar varde for patienterna och att
systemet for halsodata behdver vara trovardigt, sakert
och tillgangligt. Foérutsattningarna for  patienters
delaktighet behdver starkas.
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5.2 Vad kan handa om patienter valjer att sluta dela halsodata?

Vad skulle kunna handa om patienter slutade att dela sin
halsodata? Halso- och sjukvarden, forskning,
peslutsfattare, myndigheter, fdoretag och andra aktdrer |
samhallet ar beroende av tillgangen till halsodata. Trots
beroendet av att patienter fortsatter att dela sin
halsodata, brister patientperspektivet i utvecklingen av
omradet.

For att belysa hur utvecklings- och innovationsprocesser |
samhallet ar beroende av halsodata har representanter
for myndigheter och patientrorelsen ombetts resonera
om konsekvenserna av att patienter valjer att sluta dela
halsodata. | svaren framkommer flera omfattande
negativa konsekvenser for saval patientens egen
anvandning som for primar- och sekundaranvandare.

Aven om det &r vardefullt att resonera om
fragestallningen for att belysa problematiken ar det inte
ett troligt scenario att majoriteten av patienter kommer
att sluta dela halsodata. Halsodata ar dels viktigt for den
egna varden, dels gar det till exempel inte att saga nej till
att dela halsodata till vissa register, journalfdoring ar
obligatoriskt och viss sekundaranvandning regleras ocksa

I lag.

Representanter for patientrorelsen lyfter att problemet
inte handlar om att patienter inte delar halsodata, utan att
patienter delar sin halsodata i god tro men utan att
informeras om hur, nar och av vem halsodata anvands,
samt generella problem kring integritet, datasakerhet och
sekretess. Aven representanter for  myndigheter
framhaller vikten av att sakerstalla tillit och fortroende hos
patienter i utvecklingen av halsodataomradet, vilket
inkluderar behovet av en starkt formaga att bemota
patienters olika utgangslage vad galler kunskap, behov
och 6nskemal kopplat till halsodata.

»Anvandaren maste vara
med och skapa systemet
for att det ska hamna ratt.
Patienternas kunskap
maste anvandas som en
resurs.”
- Citat, patient
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5.3 Vad kan handa om patienter valjer att sluta dela halsodata?

Halsodata ar mycket viktigt for vard av enskild patient,
och for att utveckla battre vard och behandling for en
storre grupp av patienter. For personer med langvarig-,
kronisk sjukdom eller funktionsnedsattning kan halsodata
utgdra ett mycket viktigt verktyg for att forstd och folja
halsa och maende dver tid. Om enskilda patienter slutar
dela sin halsodata paverkas framst den egna varden, men
om en stor grupp patienter slutar att dela halsodata foljer
flera stora negativa konsekvenser.

Representanter for myndigheter och patientrorelsen
menar att utvecklingen inom vard och omsorg, forskning,
innovation och utveckling direkt stannar av utan tillgang
till halsodata. Halsodata ar en grundsten i utvecklingen av
evidensbaserad vard och dkad precision i halsa, vard och
behandling. Utan halsodata fran patienter stannar flera
viktiga utvecklingsmoment av, sasom prevention och
tidiga insatser, precisionsmedicin och en god och nara
vard. Halsodata ar nodvandigt for att fatta valgrundade
beslut vid val av behandling, utveckling och innovation.
Om patienter slutar dela halsodata forsvinner inflodet av
en mycket stor mangd viktig information om Sveriges
invanare.

”Jag anvander min halsodata for att
forsta mitt maende 6ver tid och vad
jag behover gora. Utan den datan

skulle jag ju agera i blindo.”
- Citat, patient

»Férsvinner halsodata sa forsvinner alla
de potentiella vinster som kan komma av
halsodata. Till exempel alla nya
behandlingsmetoder. Det vore katastrof.”

- Citat, representant fran myndighet

”Det ar vart ansvar som registerhallare
att mota patienter sa att de kanner sig
sakra och trygga att dela. Vi har ett
jattestort ansvar som bygger pa
patienters fortroende.”

- Citat, representant fran myndighet
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5.4 Vad kan handa om patienter valjer att sluta dela halsodata?

Representanter for myndigheter och patientrorelsen
understryker att det utan halsodata inte ar maojligt att
uppna malen i Life Science- strategin. Det gar inte att
vara ledande pa omradet utan god tillgang till halsodata
och for god tillgang kravs fortroende och tillit till
insamling, hantering och anvandning.

Halsodata ligger till grund for beslutsfattande pa saval
nationell som regional och lokal niva. Flera menar att
coronapandemin ar ett mycket gott exempel pa hur en
kris har kunnat hanteras med hjdlp av halsodata fran
patienter, och att utvecklingen hade sett helt annorlunda
ut om denna halsodata inte hade funnits.

Halsodata gor det mojligt for medicinsk forskning att na
ny kunskap om sjukdomar och behandlingar. Utan
halsodata skulle nya framsteg inom forskning inte vara
mojlig.  Representanter for  patientrdrelsen  och
representanter for myndigheter framhaller dock att det
finns en inbyggd problematik i halsodata - det ar latt att
for mycket fokus hamnar pd det som ar enkelt att mata
och att sadant som ar svart att mata, men som skapar
verkligt varde for patienten, missas eller nedprioriteras.

”Utan halsodata skulle vi myndigheter
inte kunna godra vart arbete. Och tank
bara hur coronapandemin hade sett ut
om vi inte haft tillgang till hdlsodata.”

- Citat, representant fran myndighet

”|bland missar vi att fokusera pa det
som ar viktigt for patienten. Vad ar
egentligen ett bra utfall till exempel?
Overlevnad, javisst, men allt dar
omkring ar superviktigt for
patienten. Vi intresserar oss ibland
lite for mycket pa det som ar lattast
att mata och for lite pa det som ger
varde for patienten.”

- Citat, representant fran myndighet



Slutsatser

Kapitel 6

Samlade slutsatser och medskick for vagen framat.
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6.1 Det pagar initiativ

Flera initiativ, utredningar och myndighetsuppdrag har under de
senaste aren inrattats for att utveckla halsodataomradet och
forbattra forutsattningarna fér insamling, delning och anvandning av
halsodata. Regioner, myndigheter och andra aktorer arbetar med att
vidareutveckla sina halsodatasystem, samtidigt som halsodata blivit
en viktig fraga for patientrorelsen. Det pagar flera nationella
utvecklingsprojekt och det finns aven flera pagaende processer pa
EU-niva, daribland initiativet Towards European Health Data Space
(TEHDAS) som syftar till att skapa gemensamma europeiska
principer for sekundaranvandning av halsodata.

Behovet av att uppmarksamma patienters syn pa halsodata har
uppmarksammats pa europeisk niva. Inom ramen for projektet Our
Healthy Data genomfors bland annat en dppen e-konsultation som
syftar till att fanga in individers behov och tankar om hur halsodata
anvands. Projektet ska ocksa bidra till att forbattra forutsattningarna
for individens medvetenhet, engagemang och sjalvbestammande, sa
att alla som vill kan ta en mer aktiv roll i anvandningen av sin
halsodata.

| arbetet med Our Healthy Data framkommer, precis som i denna
rapport, att kunskap och kdnnedom om halsodata generellt ar lag
och att det ar valdigt otydligt for individer hur deras halsodata
anvands. De konstaterar aven att det har genomforts mycket fa
konsultationer och undersokningar om halsodata och dess
anvandning bland europeiska medborgare.
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”Det ar vart ansvar som registerhallare
att mota patienter sa att de kanner sig
sakra och trygga att dela. Vi har ett
jattestort ansvar som bygger pa
patienters fortroende.”

- Citat, representant fran myndighet

Att veta med vilket syfte data samlas
in ar viktigt. Att mina data ar saker
och att jag enkelt kan se vilken data

som finns registrerad om mig.”
- Citat, patient



6.2 Patienter kan och vill vara mer
delaktiga

Att patienter delar med sig av halsodata mojliggdr for dkad halsa,
utveckling och innovation i samhallet. For att uppnd okad halsa
behodver samhallet ga fran en reaktiv till en mer proaktiv halso- och
sjukvard, med fokus pa prevention och tidiga insatser. Anvandningen
av halsodata behover forandras for att patienten ska kunna ga fran att
vara en passiv mottagare av vard till en aktiv medskapare i den egna
halsan. Det ar inte mojligt att nad nddvandiga férandringar utan att
engagera patienter i processen.

Denna rapport visar, precis som tidigare studier, att patienter vill och
kan vara mer delaktiga i anvandningen av halsodata. Patienter
efterfragar tillgang till sin halsodata och att kunna paverka och battre
forstd hur halsodata anvandas. Alla ar inte intresserade av att vara
engagerade i att utveckla halsodataomradet, men arbete bodr ske
tilsammans med de som &r intresserade. Samtidigt maste
grundlaggande faktorer for att vara trygg att dela halsodata moétas for
att sakerstalla fortroende och tilltro for halso- och sjukvard, forskning
och innovation. De faktorer som identifierats som viktiga for trygghet i
denna undersokning ar oberoende tidigare vardvana. Det utgdr en
styrka och implicerar att breda insatser for dkad medvetenhet,
engagemang och sjalvbestammande ar viktigt for att starka
forutsattningarna for att patienter, om de vill, ska kunna vara delaktiga
i halsodataanvandningen, en battre halsa och | utvecklingen av en
jamlik, god och néara vard.

Centrala resultat i rapporten:

Patienter tycker att det ar mycket viktigt att veta vad de ger
samtycke till nér de delar halsodata med vard och
forskning, men det ar valdigt fa som vet detta idag.

For att vara trygg att dela hadlsodata behdver patienter
kanna tillit till behandlande ldkare och annan personal |
varden, att sjalv kunna forstad och tolka sin halsodata, att
sjalv kunna forsta vad som hander med sin halsodata och
kunna paverka hur den anvands. Det ar ocksa viktigt med
aterkoppling i hela kedjan om hur data anvands av patient,
mellan patient och vard (primar anvandning) och mellan
patient, vard och forskning (sekundar anvandning).

Det &r manga som samlar in halsodata pa egen hand, men
mycket f& som delar data med varden. Egeninsamlad data
ar ocksa mer vanligt bland mycket vardvana patienter.
Patienter upplever dver lag ett bristande intresse, kunskap
och formaga att ta emot egeninsamlad halsodata i varden.

Det finns mycket patienter vill ha mer kunskap om vad
galler halsodata som direkt aterspeglas i de faktorer som
patienter lyfter fram som viktiga for att de ska kanna sig
trygga att dela halsodata. Patienter vill generellt veta mer
om halsodata och fa forutsattningar att forsta halsodata.

Patienter vill ha mer tillgang till halsodata och en mer
samlad och lattillganglig halsodata. Halsodata upplevs vara
fragmenterad och svarforstaelig. Patienter vill dga sin
halsodata.

Patienter ser bade risker och mojligheter med halsodata.
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6.3 Vara medskick for fortsatt arbete

Som konstaterat utgdr halsodata en viktig del i utvecklingen av
en mer individanpassad vard, Okad prevention och 6kad
precisionsmedicin. Samtidigt ar utvecklingen ocksa beroende av
att patienter vill och kan dela sin halsodata till vard och forskning.
Kunskap om patienters syn pa halsodata och vad som ar viktigt
att beakta utgdr darfér en nyckel for denna utveckling. Denna
rapport utgor ett forsta bidrag i att Oka forstaelsen for patientens
rost om halsodata, men bdr inte utgdra det sista. Vi vill
understryka att patientens perspektiv pa, och involvering i,
halsodata behover fortsatta att undersdkas och att analyser
behdver fordjupas.

For att patientrorelsen ska kunna vara en likvardig
diskussionspart i utvecklingen av halsodataomradet kravs ocksa
en kompetenshojning. Det ar var forhoppning att denna rapport
ska bidra i att 6ka kunskapen och utgdra ett kunskapsunderlag
for flera aktorer. Kompetenshdjning om halsodata, bade bland
patienter, patientrorelsen, vardpersonal och andra centrala
malgrupper, utgdr ett viktigt och nododvandigt steg for att hoja
nivan i debatten, att synliggdra vad som gar att gdra och var
detta arbete kan ta sin bdrjan.

Det ar var forhoppning att rapporten kan bidra till en fordjupad
diskussion om behov, utmaningar och mojligheter med halsodata
och inte minst patientens roll i utvecklingen av halsodataomradet
och hur involveringen kan framjas.
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”Om varden kan fa information om hur
jag matt mellan vardbesdken kan battre
behandlingsbeslut fattas. En battre
forstaelse for individens perspektiv och
inte lika stort beroende av patientens
form och férmaga att formedila

information i vardmotet.”
- Citat, patient

”Det finns sa manga fordelar for
individen med 6kat nyttjande av
hdlsodata i varden. Men det maste vara
tydligt for individen vad hen far
tillbaka.”

- Citat, representant fran myndighet



Bilaga 1. Forslag pa vidare lasning

Initiativ pa europeisk niva: Inldgg i samhallsdebatten:

e TEHDAS « Patientorganisationer: Ga vidare med foérslagen i Sofia Wallstréms
utredning, for patienternas skull

e Qur Healthy Data

« “Samlade varddata skulle ge sékrare och mer jamlik vard”

« FEtt europeiskt halsodataomrade

« "Ge 0ss patienter tillgdng till vara egna data” - Dagens Medicin

Rapporter, uppdrag och initiativ:

« Kartldggning av dataméangder av nationellt intresse pa
halsodataomradet (delrapport)

«  Uppdrag om radgivande funktion fér battre nyttiande av
halsodata

e  Forstudie om infrastruktur for kvalitetsreqgister

e Vision E-halsa



https://tehdas.eu/
https://ourhealthydata.eu/
https://ec.europa.eu/health/ehealth-digital-health-and-care/european-health-data-space_sv
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2022-3-7781.pdf
https://www.vr.se/download/18.77144e217f44986c4d22e1b/1649230400681/Slutredovisning%20av%20h%C3%A4lsodatauppdraget%20VR2022.pdf
https://www.ehalsomyndigheten.se/om-e-halsa/forstudie-om-infrastruktur-for-kvalitetsregister/
https://ehalsa2025.se/
https://pressrum.forskasverige.se/posts/pressreleases/patientorganisationer-ga-vidare-med-forslagen
https://www.dagenssamhalle.se/opinion/debatt/samlade-varddata-skulle-ge-sakrare-och-mer-jamlik-vard/
https://www.dagensmedicin.se/opinion/debatt/ge-oss-patienter-tillgang-till-vara-egna-data/
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Bilaga 3. Beskrivning av enkatundersokning och intervjuer

Datainsamlingen bestdr av  dokumentstudier, en
enkatundersokning och djupintervjuer med
representanter fran myndigheter och patientrorelsen.

Fran patientrorelsen har personer fran organisationerna
Mag- och tarmfdrbundet, Neuroférbundet, Ung med MS,
samt andra sakkunniga deltagit i explorativa intervjuer
(totalt fem intervjuade personer). Djupintervjuerna
bygger till viss del pd enkatfragorna men har fokuserat
sarskilt pa risker och konsekvenser om patienter slutar att
dela halsodata. Respondenterna har talat utifran sin egen
kunskap och kannedom om halsodataomradet.

Vi har aven genomfort intervjuer med anstallda pad E-
halsomyndigheten, Centrum  for Halsodata och
Socialstyrelsen som arbetar med halsodata (totalt fem
intervjuade personer). Respondenterna har talat utifran
sin roll och kunskap pa omradet, men aven utifran egna
upplevelser och erfarenheter av halsodataomradet.

Totalt svarade 583 personer pa enkatundersdokningen. En
stor del av enkatfrdgorna ar utformade som fritextsvar.
Det har inneburit att respondenterna fritt resonerat |
svaren istallet for att vala ett givet svarsalternativ.
Fritextsvaren har sedan systematiskt kategoriserats och
analyserats utefter de teman som identifierats i svaren. Vi
har kategoriserat svaren for hela urvalet, och nar vi ansett
det vara relevant; uppdelat pa uppskattad vardvana
(mycket vardvan, vardvan och icke-vardvan).

En svaghet med enkatundersokningen ar att vi inte
korrigerat for socioekonomi eller &versatt enkaten till
andra sprak. Vi har ocksa en skev konsfordelning och
aldersfordelning  bland de svarande. Den stora
mMajoriteten respondenter identifierar sig som kvinnor och
over halften av de svarande ar mellan aldrarna 35 och 65.

Urvalet ar inte heller randomiserat, vi kan darfér inte
generalisera svaren till hela befolkningen. Samtidigt starks
vara slutsatser av ett relativt stort antal svarande och att
Vi uppnatt mattnad i svaren, vilket innebar att ingen ny
relevant data framkommit under fortsatt datainsamling.
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