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beskriva vardet av hdlsodata. Hur kan halsodata
stdrka modern forskning, patientmedverkan,
introduktion av nyaq, effektivare Iikemedel,

ge ratt vard och behandling idag och i morgon?

I det hdr numret kommer du att méta dem som végat
gd i braschen for utveckling, som tagit klivet och redan satt
hdlsodata p& agendan i Sverige och Norden.

Forbattrad hdlsa och ett Iangre liv har ett inneboende véarde
i sig — det monetdra vdrdet kan pavisas direkt genom att
fraga drabbade individer om vad de dr villiga att betala for
olika halsoframjande atgarder eller avsléjas indirekt genom
att observera hur individer faktiskt beter sig i samband med
hdlsa och eventuella riskfaktorer.

Pé vilka satt kan vi mata vardet av hélsa och leva ett hdlso-
sammare liv? Vilken roll har hdlsodata i dagens och morgon-
dagens svenska hdlso- och sjukvérd? Hur bidrar data till ett
mer hdllbart hdlso- och sjukvardssystem, med basen i modern
teknik samt informationsdriven vard och behandling, med
fokus pé& att framja hdlsa med véra begrdnsade resurser?

Det dr ndgra av ménga fragor som vi kommer att belysa.

Hdlsodata dr ett mangtydigt begrepp som sannolikt betyder
olika saker beroende p& vem du frégar. P& systemnivé avser
hdlsodata all data som rér befolkningens halsa pa ett eller
annat sdtt. Det kan handla om sa vitt skilda faktorer som
vader, buller, pandemier, socioekonomi etc. Ur ett life science-
perspektiv — relevant for ett forskande lakemedelsforetag
—avser hdlsodata all data som kan anvdandas for att forbattra
individers hdlsa samt driva innovationer och ekonomisk tillvaxt
inom hdlso- och sjukvarden. Genom att dela data menar vi
att hdlsodata blir tillgdngliga och kan delas i ett anvéndbart
format for dem som behoéver dem.

Mélet med att anvdnda och dela hdlsodata blir att ge battre
insikter och bidra med I6sningar vi inte hade haft utan dessa
data. Data tillfér alltséa viktiga varden for vard, behandling,
patient, forskning och viktig utveckling kring Idkemedel.

Under decennier har fokus inom svensk sjukvard lagts framfor
allt p& akuta sjukdomar och besvadr, véldigt lite medel har lagts
pd halsoframjande atgarder. Modern teknik och primar- och
sekunddranvdndning av hdlsodata mojliggdr nya arbetssatt
och insikter, exempelvis kan vi agera betydligt tidigare i sjuk-
domsforlopp och gora nytta for patienten tidigare.

Om vi tanker p& hur anvéndningen av hdlsodata kommer

att paverka hdlso- och sjukvarden ar det uppenbart att det
framst ar tre omraden som kommer paverkas. Det forsta ar
sjukvarden och vardpersonalen, som kommer fd battre verktyg
och beslutsstod. Det andra omradet dr slutanvandarna, d.v.s.
patienterna, som kan f& battre vard. Det tredje ar samhdallet,
som far mojlighet att anvénda begransade resurser pa ett mer
effektivt satt.

Att utforska mojligheterna med hdlsodata ar bara i sin linda.
Syftet med Horizont dr att lyfta blicken mot horisonten, inom
ett specifikt dmnesomrade som berdr ldkemedel. Innehallet

i tidningen ska vara intressant, aktuellt och engagera dig som
Iasare. I det har numret vill vi Ianka alla delar som halsodata
avser, namligen vard, behandling, Iikemedel, forskning och
innovation.

Vi hoppas att du gillar vart nya nummer och vi ser givetvis
fram emot fortsatt dialog med dig kring hur vi gemensamt
bidrar till utvecklingen av svensk hdlso- och sjukvéard. Hor garna
av dig till oss om dina tankar i allmdnhet kring hdlsodata och

i synnerhet hur vi tillsammans kan omsatta vardet av halso-
data for Sveriges patienter.

) B~ -

Katarina Beech
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-ran kod till vard

Sa leder hdlsodata till storre varde for patienter

Forskare, beslutsfattare, andra aktorer inom hdilso-
och sjukvardssystemet samt éven patienterna, har
Iange sett potentialen i halsodata. Genom att samla
in och félja data pa individ- och gruppniva kan
sjukdomar férebyggas, diagnostiseras och behandlas
med storre individuell precision én vad som tidigare
varit mojligt.

Halsodata kan spela en avgdrande roll for patienters
tillgang till nya Iakemedel. Genom att bygga pa insikter
fran data kan nya behandlingar snabbare forskas fram
inom omraden med stora medicinska behov, hos de patient-
populationer ddr de gor storst nytta och bidrar till béttre
resursutnyttjande i samhadllet.

Halsodata kan ocksa ligga till grund for betalningsmodeller
och bidra till att varden betalar utifrén faktiska halsovinster
som uppndtts hos patienterna.

Till féljd av ménga ars underinvesteringar i datadriven hdlso-
och sjukvard och utdaterad lagstiftning, har det tyvarr visat
sig vara forvanansvdrt svart att vaxla ut den fulla potentialen
i praktiken. I det har numret av Horizont utforskar vi dérfor
flaskhalsarna i systemet och lyfter fram goda exempel péa hur
hdlsodata kan skapa storre patientnytta, battre lakemedels-
uppfdljning samt mer kunskapsdriven och patientndra halso-
och sjukvard.

Mojligheten att omsdtta hdlsodata, som i mangt och mycket
idag dr inlést i olika system, till kunskap ar téatt forknippad
med digitaliseringen av samhadllet i stort. Fér att bygga ett
framtida hdlso- och sjukvardssystem, ddr hdlsodata utgor
ett fritt flodande digitalt blodomlopp, maste olika delar av
samhdllet driva fragan tillsammans.

Forst ut att ge sina perspektiv pa fragan ar darfor represen-
tanter for tvé av de branscher som béda maste vara drivande
for att utvinna den fulla potentialen i hdlsodata:

Frida Lundmark och Karolina Antonov, sakkunnig respektive
analyschef pa Lakemedelsindustriféreningen, Lif, samt

Peter Kjdll, naringspolitisk chef pa Tech Sverige.




n 6kad anvandning av hdlsodata
kan leda till storre forstaelse av
sjukdomar, tidigare diagnostik och

b effektivare behandling. I det breda
perspektivet kan det ocksa anvandas till
prevention och hdlsoframjande atgarder,
sdger Frida Lundmark, sakkunnig pé
Lakemedelsindustriféreningen, Lif.

For den forskande lakemedelsindustrin
dr hdlsodata en grundférutsattning

i forskningen kring nya behandlingar och
terapier.

—Nar sedan lakemedlet ar godkant
och tillgangligt for sjukvarden ar det ett
bra verktyg att félja upp behandlingen,
sdger Frida Lundmark.

Halsodata bidrar till att utveckla inte
bara det senaste, till exempel precisions-
medicin, som ett fatal patienter far
nytta av idag. Frida Lundmark menar att
hdlsodata ar angeldget for hela sjuk-
varden, alla patienter och alla behand-

lingar. Aven de bredare folksjukdomarna.

Tillgang till hdlsodata ger
Sverige forutsdttningar att vara
ledande inom klinisk forskning
och att konkurrera om invest-
eringar frdn globala Idke-
medelsforetag for utveckling
av nya effektiva behandlingar.

— Nar vi lar oss mer om de mer vanliga
sjukdomarna ser vi kanske att de inte ar
en enda sjukdom utan bestar av flera
olika typer. Exempelvis kan vissa former
av bréstcancer vara hormonreceptor-
positiva och vissa ar HER 2-positiva, en
genmutation som innebdr att cancer-
cellerna delar sig oftare och tuméren
vaxer snabbare. Dessa former ska dé

behandlas olika. Darfor blir hdlsodata
viktigt for att klassificera sjukdomar i
undergrupper och ddrigenom effektivisera
behandlingen.

Hdlsodata kan ocksa bidra till att svens-
ka patienter fér tillgang till nya innova-
tiva behandlingar i klinisk vardag. Med
hdlsodata blir det mojligt att félja upp
om resultatet av behandlingen i klinisk
vardag motsvarar resultatet i de kliniska
Idkemedelsprévningar som legat till
grund fér marknadsféringsgodkdnnande.

— I dag dr denna méjlighet dock
begrdansad eftersom det saknas individ-
baserade hdlsodata for Iakemedel som
ordineras och administreras inom hdlso-
och sjukvarden, sa kallade rekvisitions-
eller kliniklakemedel. Inom ménga terapi-
omrdden saknas det ocksé uppgifter om
utfallet av behandlingen, férutom inom
de omraden dar det finns vdl utvecklade
kvalitetsregister, sdger Karolina Antonov,
analyschef pa Lakemedelsindustri-
foreningen, Lif.

— Hdlsodata kan ocksé bidra till att
patienter fér tillgéng till nya behandlingar
genom att det blir majligt att teckna och
folja upp utfallsbaserade avtal mellan
lakemedelsforetag och regionerna.

Genom att teckna utfallsbaserade avtal
kan halsodata fungera som en accele-
rator for att nya behandlingar med storre
varde ska né& svenska patienter. Hér kan
hdlsodata mojliggéra uppfoljning av
klinisk effekt i de fall d& det finns behov
av ytterligare evidens for och erfarenhet
frén anvéndningen av nya behandlingar
i klinisk vardag. Finns inte hdlsodata
tillganglig kan det leda till att sjukvarden
vadljer att avvakta med introduktionen av
nya behandlingar.

— Med o6kad tillgang till hdlsodata
som fangas i den kliniska vardagen skulle
det vara mojligt att I6pande folja upp
vardet av nya terapier. De hdlsodata som

behover vara tillgdngliga ar information
om vilka Idkemedel eller annan behand-
ling som en patient behandlats med
samt information om den effekt som
patienten fatt av behandlingen, till
exempel information fran olika typer av
undersokningar, sager Karolina Antonov.

Vilka hinder behéver hanteras for att vi
ska kunna anvdnda halsodata som en
havsténg for att anvanda vara resurser
ratt idag och i framtiden?

— Det finns begrénsningar bade vad
gdller vilka uppgifter som finns tillgéng-
liga och vad galler tillgangliggdrandet.
Det pagar mycket intressant arbete for
att adressera detta. De uppgifter som
ar viktigast att fa tillgéng till dr individ-
baserade uppgifter om anvdandning av
Idkemedel i slutenvarden. Nar det gdller
tillgéngliggérandet ar det viktigt att det
blir tydligt att hélsodata kan ldmnas ut
och anvdandas for uppféljning av intro-
duktion av innovationer i hdlso-
och sjukvarden. Det dr ocksa viktigt att
det tydliggors att aven féretag har
mojlighet att géra sddan uppfdljning,
sdger Karolina Antonov.

For patienten finns det bredare mojlig-
heter, menar Frida Lundmark.

— Med hdlsodata kan precisions-
medicin vidgas till precisionshdlsa.
Genom att folja till exempel vad jag dter,
hur jag sover och hur fysiskt aktiv jag
dr, kan jag folja hur det paverkar mitt
madende i kombination med
medicinsk behandling.

I ett bredare samhadllsperspektiv kan hdlso-
data ocksa anvandas inom prevention
och hdlsoframjande atgdarder. For varden
kan det vara en tillgang for att identifiera
riskfaktorer hos individer eller grupper,
ddr det kan behévas speciella insatser.

Aven inom sjukvarden finns stora méjligheter i en
6kad anvéndning av hdlsodata, som ett verktyg for
att vidareutveckla sjukvérden.

— I stor utstrdckning arbetar hdlso- och sjukvard
ndra forskningen och hdlsodata kan anvandas till
att utveckla kvaliteten i den egna verksamheten
utifrén exempelvis patientsdkerhetsaspekter.
Hdlsodata kan ocksé anvéndas i genomfoérandet
av kliniska prévningar och till att utveckla nya
diagnostikmetoder

For Sverige som life science-nation ser hon
hdlsodata som en grundpelare, i kombination
med 6vriga kvalitets- och patientregister samt
vdra personnummer.

— Allt detta ger oss fantastiska mojlig-
heter att vara en ledande life science-
nation. Tillgéng till halsodata ger
Sverige forutsattningar att vara
ledande inom klinisk forskning och
att konkurrera om investeringar
fran globala Idkemedelsforetag
for utveckling av nya effektiva
behandlingar. Det ger oss ocksda
mojligheter att folja hur patien-
ter anvander ldkemedel och hur
de mdr ndr de anvdnder sina
Idkemedel. Exempelvis gdr det
i SRQ, svensk reumatologis
kvalitetsregister, att koppla
anvdndning av biologiska
Idkemedel till patientens
mdende och se att det pd-
verkar patientens allménna
hdlsa i positiv riktning.

Vill du veta mer om hdlsodata ur
ett systemperspektiv?

Lyssna pd intervjun med Frida Lundmark
i var podd Horizont Dialog, du hittar den
ddr poddar finns eller via QR-koden.

FRIDA LUNDMARK
sakkunnig p&
Lakemedelsindustriféreningen, Lif



echféretagen har verktygen vi behover for att ta det
tekniska sprénget och nyttja de positiva effekterna
av hdlsodata. Vi sitter pé en guldgruva men allt ar

sd inléast idag, sager Peter Kjdll, HealthTech Lead
och naringspolitisk expert pa Tech Sverige, som d@r en del av
arbetsgivarorganisationen Almega.

— Det finns en enorm potential att utnyttja allt det positiva
som hdlsodata kan bidra med, sdger Peter Kjdll.

Han har en bakgrund som disputerad biomedicinare,
men har ocksa arbetat med finansanalys, som entreprendr
och nu senast som enhetschef och fokusomrédesledare
e-hdlsa pa Rise; Research Institutes of
Sweden, som dr Sveriges forskningsinstitut och
innovationspartner.

— Allt jag gjort kretsar kring teknik,
digitalisering och hdlsa, och hur det kan
gora nytta och skapa férandring inom
hdlsa, vard och omsorg.

For teknikbranschen @r hdlsodata

ettor och nollor med ett stort

varde. For ett teknikbolag dr det

en fantastisk resurs som de kan

skapa analytiska verktyg kring.
— For oss handlar det om att

omforma och dela data, som vi

kan goéra en massa spdnnande

med och presentera pedago-

giskt beroende p& mot-

tagare. Det kan handla om ett

ldkemedelsforetag som far fas

IV-data, sédant vi kallar "real

world evidence”, presenterat

for sig. Det kan handla om

en vardcentralsldkare eller

distriktskéterska som féar

ett beslutsstdd. Eller en

specialistklinik som foljer

en patient pd distans

och ser syresattning eller

hjartarytmier och kan

agera pd det.

Halsodata som analyseras

med hjdlp av artificiell

intelligens kan hjdlpa

till med triagering av
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PETER KJALL,
HealthTech Lead och ndringspolitisk
expert pa Tech Sverige

[ Sverige finns mer dn
1400 teknikféretag, frdn stora
giganter som Ericsson till smd

Al-bolag med ndgra fd anstdllda,

som vill visa upp sin teknik och
sina idéer for sjukvdrden.

patienter pd akuten. Det kan anvéndas
for bildigenkdnning inom patologi och
cancer for att stdlla diagnos. Patienter
kan med olika "prylar” samla in data

om sig sjdlva hemma, som sedan skickas
6ver till varden for sé kallad egen- eller
distansmonitorering inom till exempel
hjart-lungsjukdomar.

— Det finns flera spdannande pilot-
projekt som skapat stor nytta men vi
behodver accelerera anvéindandet for att
klara framtidens valférd.

Det som behdvs dr standarder, gemen-
samma l6sningar s@ att olika system
fran olika leverantorer kan kommunicera
med varandra, for att hantera och dela
data mellan vérd, forskning och industrin.
Med en battre digital infrastruktur kan
alla dessa koppla in sig och nyttja den
data som finns.

HALSODATA

Med hdlsodata avses en dokumenterad personuppgift som ror
en persons fysiska eller psykiska hdlsotillstdnd i bred bemdrkelse

och som utgor kdnsliga personuppgifter.

Data som genereras inom véarden, men som kan inkludera
dven administrativa data som inte nédvdndigtvis dr hdlsodata.
Ett sadant exempel dr exempelvis antal vardplatser.

— Da skapar vi en plattform for till
exempel Al-bolag som genom sina
tjcinster och innovationer kan bearbeta
datan och foradla den. I Sverige ar vi
varldsledande pd att samla in data. Det
dr en enorm resurs och vi sitter pa en
guldgruva, men dr l&ngt ifrén lika bra pa
att tillgaingliggdra den. Allt dr sd instdngt
och inlast idag, sager Peter Kjdll.

For varden finns det en stor potential att
dela data, med 6verenskomna standar-
der, for att skapa en integration mellan
exempelvis primdrvérd, specialistvérd
samt kommunal vérd och omsorg.

— Dar finns ett stort varde, béde
for varden och for hela samhadllet. Det
kommer kunna stdrka svensk valfard,
och vi kommer kunna jobba smartare
med var hdlsa, bdde preventivt men
ocksa nar vi blir sjuka. Ett konkret ex-
empel &r Borgholmsmodellen p& Oland.
Det dr ett samarbete mellan regionen
och kommunen, med stod fran flera
olika tech-plattformar, dar man kopplat
ihop stdd, uppféljning och vard av
kroniskt sjuka ménniskor pa sjukhuset
samt i primar- och kommunal vard.

— Har finns en somldshet mellan
vérdgivarna och patienterna, dar

PATIENTDATA

JOURNALDATA

patienterna inte mdrker av skarvarna
pé grund av att data flodar mellan
organisationerna.

Halsodata och teknik ar bra for alla,
det finns bara win-win-situationer hdr,
menar Peter Kjdll.

— Det kommer kunna stdrka svensk
vdlfard, och vi kommer kunna jobba
smartare med vér hdlsa, bade preventivt
men ocksa ndr vi blir sjuka. Det blir
ocksa lattare for ndringslivet att skapa
evidens for sina l6sningar. Den enda
baksidan dr att vi behéver ett starkt
skydd av patientens integritet och
speciellt kanslig information.

En specificering av att det ror en specifik patient och att det
sannolikt ror sig om vardgenererade hdlsodata.

Regleras i patientdatalagen och omfattar uppgifter som upprdttas

eller inkommer i samband med varden av en patient och som innehdller
uppgifter om patientens hdlsotillstand eller andra personliga
forhdllanden eller om vidtagna eller planerade varddtgdarder.



Hemmonitorering
oer Okad tryggnet
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Framtidens vard formas runtom i Sverige, da flera regioner har
borjat starka patientens medverkan i varden genom att anvanda
hdlsodata pa nya sdatt. I Region Jamtland Hdérjedalen har
hemmonitorering fort varden nérmare patienter i glesbygd och
samtidigt sparat resurser. Patienten Maggie Abrahamsson i Lien
har stédndig kontakt med primdarvarden genom hemmonitorering
av hogt blodtryck och hjartsvikt, och behover dérfor séllan besoka
varden fysiskt. Hon upplever en stor trygghet i att veta att primar-
varden har koll pa hennes vérden, da hon bor ensam i ett hus

ute pa landsbygden.



orut fick jag lite dodsangest nar jag gick och lade
mig pa kvdllen och undrade om jag skulle vakna
igen p& morgonen. Men sedan jag borjade med den

hdar hemmonitoreringen sé kdnner jag en enorm
trygghet, sdiger Maggie Abrahamsson.

2018 inledde Region Jamtland Harjedalen ett pilotprojekt

med hemmonitorering. Syftet var att ge de patienter som kan
och vill ta ett 6kat ansvar for sin egenvard och hdlsa, tillgéng
till digitala verktyg for sjalvmatning och digital kontakt med
sjukvarden. Forst ut var tvé hdlsocentraler i Ragunda kommun
och nu dr strax 6éver 500 patienter anslutna. Det som nu péagéar
inom regionen dr ett uppskalnings- och implementeringsarbete
dar bade fler patienter och fler sjukvardsenheter ska borja med
egenmonitorering, b&dde inom primarvérd och specialistvard.

— Vi fick omgdende och massiv dterkoppling fran néjda
patienter. Det handlade om tryggheten i att kunna sitta
hemma och ta sitt blodtryck utan att behdva stressa i vag till
en vardcentral och att man visste att det sitter négon pé andra
sidan och om blodtrycket ligger fel s& far man veta direkt vad
man ska gora, forklarar Annette Boije, verksamhetsutvecklare
pé regionen.

Hemmonitoreringen kom till d& Annette Boije och hennes
kollegor diskuterade hur de skulle kunna arbeta mer fore-
byggande med patienter med kroniska sjukdomar.
Traditionellt tréffade sjukvarden patienterna vid vardbesok,
men de saknade insikt i hur patienterna faktiskt madde
under tiden ddremellan — savida de inte kom in och hade
blivit akut sjuka.

— Mélet var att mycket tidigare kunna fé kunskap om ifall
det dr en patient som hdller pd att bli férsémrad i sin kroniska
sjukdom, for att snabbare kunna vidta férebyggande atgdarder.
Samtidigt ville vi ge patienterna méjlighet att ta ett stérre eget
ansvar for sitt méende. For att skapa stérsta mojliga trygghet
s@ har bdde patienterna och sjukvardspersonal méjlighet att
direkt i egenvardsstodet digitalt kommunicera med varandra,
vilket medfor att for patienten dr sjukvarden bara ett sms bort.
Denna 6kade tillganglighet har bidragit till en 6kad trygghet
bdde for patienter och personal, siger Annette Boije.

Maggie Abrahamsson d@r 73 @r och bor i Lien, i Ragunda utanfér
Ostersund. Fér néigra ér sedan fick hon problem med skold-
korteln, foljt av hjartsvikt och hogt blodtryck och hon blev da en
av de forsta patienterna i Sverige som erbjéds hemmonitorering.
— Nar jag borjade med det har sa fick jag kontakt med vérd-
centralen sé& fort jag gick upp i vikt, eller sé fort blodtrycket var
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—— Sedan jag bérjade med den

hdr hemmonitoreringen sa kdanner
jag en enorm trygghet.

MAGGIE ABRAHAMSSON

for hogt. Jag kande att gud, har far jag hjalp ndr som helst!
Skrev jag till dem i chatten pa eftermiddagen sa visste jag
att senast pa morgonen efter sé hade jag ett svar, forklarar
Maggie Abrahamsson.

Maggie fick med sig en smart véig och en blodtrycksmatare
hem. Dessa dr kopplade till en app i telefonen som tar emot
vardena och skickar dem vidare till vérdcentralen, dar personalen
kan folja alla patienter via en webbapplikation och kontakta
dem direkt via chatten ifall nagot varde inte ser bra ut. Till
exempel kan Idkemedelsbehandlingar justeras direkt, antingen
med hojda eller séinkta doser, beroende pé hur hdlsodatan visar
att patienten svarar pa behandlingen. Snabbare optimering av
|dkemedelsdosering kan ocksé gora att patienter kan sluta ta
t.ex. blodtrycksmedicin tidigare och klara sig bra enbart pa
fysisk aktivitet.

Resultaten av hemmonitoreringen har inte l&tit vanta pé sig.
Region Jamtland Harjedalen har lyckats inféra en digital
egenvdrdsmodell och flyttat 6ver aktiviteter fran sjukvarden
till egenvard. Patienterna blir mer engagerade i sin hdlsa och
kanner 6kad trygghet.
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Detta har i sin tur lett till att hdlsoparametrarna forbattras,
patienternas fysiska aktivitet okar och att personalen kan
arbeta pé nya satt och stédja fler personer dn med traditionella
arbetssdtt. Fran att trdffa en patient Gt gangen fysiskt, kan
nu personalen monitorera blodtrycket p&4 100—150 patienter
samtidigt. Regionen har dven sett en halvering av antalet
inlaggningar av hjdrtsviktspatienter.

— Vi vill dven kunna utdka antalet tillstand dar vi kan
erbjuda hemmonitorering, till exempel om en patient ska f&
en ny medicin insatt och behover f6lja blodtrycket. Redan nu
ser vi s&dana vinster med arbetsscttet att vi tror att vi kommer
att uppnd vara mal, sager Annette Boije.

Hemmonitorering dr dock inte rdtt vag att ga for alla patienter.
Sjukskoterskorna gor en egenvdrdsbedémning av varje patient,
om de klarar att monitorera p& egen hand. Det kan réra sig
om patienter med nedsatt syn, reumatiska problem eller som
av andra anledningar inte klarar av att anvanda utrustningen.
Dessa patienter hanteras pé vérdcentralen i stdllet.

— Det frigors tid p& vardcentralen ndr inte lika ménga
behover komma in. Vi brukar sdga "digitalt nar det passar och
fysiskt nar det behdvs”. Pa det viset starker vi patientsdkerheten



ANNETTE BOIJE
Verksamhetsutvecklare
Region Jamtland Harjedalen

genom att vi mycket snabbare har en méjlighet att forhindra

att akuta situationer uppstar, dar ambulans maste tillkallas och
patienter méste aka in till sjukhuset for att bli inlagd och fé& be-
handling innan de kan f& éka hem igen, berdttar Annette Boije.

For att en modell med hemmonitorering ska lyckas finns det
en rad framgdngsfaktorer som dr centrala.

—Om man ska borja med att inféra nya arbetssatt sa
behdver verksamheten vara delaktig ganska tidigt och méste
ocksa fé det stéd som de behover for att kunna koncentrera
sig och fokusera sig pé patientverksamhet. Dessutom behovs ett
ledningsstod. D& egenmonitorering kréver beslut pd olika nivaer
s@ behdver man folja upp tillbaka till alla nivéer och se
till att det finns en rod trad, sdger Annette Boije.

Samtidigt som de styrande politikerna i Region Jamtland
Harjedalen stdller sig positiva till hemmonitorering, sa vacks
fler aspekter som behdéver 16sas ju ndrmare sjdlva verksamheten
man kommer, oaktat att dven tjanstemdnnen och vard-
personalen dr positiva i grunden.

— Det kan handla om att man har en liten hdlsocentral,
med kanske tre distriktsskéterskor varav néigon dr sjukskriven.
Da dr det kanske inte det bdsta ldget att implementera ett nytt
arbetssdtt utan dé far man avvakta. Det dr ju ofta sé ndr man

Pilotprojektet dr nu i ett breddinforande som ett permanent
arbetssdtt i Jamtland Hdrjedalen. De diagnoser som inledningsvis
inkluderades var hypertoni, for att sen dven omfatta andra kroniska
sjukdomar sdsom diabetes, hjdrtsvikt, psykisk ohdlsa och KOL.

Syftet dr att ge de patienter som kan och vill ta ett 6kat ansvar
for sin egenvard och hdlsa tillgéng till digitala verktyg for sjdlv-
mdtning och kontakt med sjukvarden, samt att ge sjukvarden
tillgang till ett arbetsstod som sorterar inkommande information
frdn egenvdrden. Projektet syftade dven till att utveckla kunskap,
organisation och processer for att genomfora liknande tester

i framtiden och kunna 6ppna upp regionen som testbdank for
distansoverbryggande teknik.

Patienten far utrustning i hemmet och ett aktivitetsarmband,
ddr man sjdlv mdter sina véirden och foljer upp sina mdl kring
fysisk aktivitet. Via en mobilapp gér det att chatta med sjuk-
varden. Skulle patienten bli forsdmrad fér hdlsocentralen en
signal och kan kalla in patienten.

infor sédant som ska ge vinster over tid, sa tar det oftast lite
mer resurser i borjan, forklarar Annette Boije.

Gensvaret fran patienterna har varit vdldigt positivt. Efter att
Maggie Abrahamsson intervjuats i SVT om hemmonitoreringen
horde patienter av sig fran flera regioner i Sverige och ville
veta hur de sjdlva kunde fé tillgang till samma sorts vérd.
Sjalv har Maggie bara goda erfarenheter.
— Nar folk fragar mig vad jag tycker sé brukar jag sdga
tre saker. Det f&r mig som patient att kdnna mig trygg,
jag kdnner mig hord och jag kénner mig sedd, avslutar
Maggie Abrahamsson.

De framsta vinsterna dr:

o Att kunna arbeta forebyggande i mycket hogre grad
@n tidigare vilket gynnar bade patienter och sjukvard.

o Att patienterna inte behdver dka in pé sjukhus.

o En forflyttning ddr patienten fér tillgdang till sina egna
vdrden, kan ldra, ta egna beslut och fér kontroll sjdlv.
Monitorering i hemmet forflyttar granssnittet i vad
sjukvarden behover vara involverad i.

o Okad trygghet for patienterna.

Hemmonitorering bidrar dven till hallbarhet genom:
o Minskat behov av resande — och utsldpp.

o Mindre behov av lokaler och engdngsmaterial.

o Minskad miljobelastning vid produktion, transport, avfalls-
och avloppshantering bland annat genom att anvdndningen
av ldkemedel féljs upp i realtid och optimeras.
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Sekundaranvandning av
halsodata oppnar upp for
nya behandlingsmojligheter

Ett nytt forslag till EU-férordning om ett
europeiskt hdlsodataomrade diskuteras nu i
medlemsldnderna och i Europaparlamentet.
Samtidigt utreds sekunddranvandning av halso-
data pa uppdrag av den svenska regeringen.
Dessa initiativ kan leda till helt nya majligheter
till patientnytta i form av férbattrad halso-

och sjukvard, forskning samt Idkemedels-
behandlingar av exempelvis séllsynta sjukdomar.

Halsodata kan dels anvdndas inom sjdlva varden dar den
genereras (primdranvandning), dels for forskning, innovation
och beslutsfattande (sekunddranvandning). I dagsldget
finns dock barridrer mot storskalig sekunddranvéndning av
hdlsodata inom EU. EHDS, European Health Data Space,
har potentialen att skapa mycket stora méjligheter till
battre vard och omsorg, nya méjligheter till forskning och
innovationer samt effektivare resursanvandning. Genom att
anvanda AI kan man till exempel upptdcka moénster, trender
och |6sningar som annars dr praktiskt sett oméjliga att
finna. Lakemedelsforskningen skulle ocksa fa nya verktyg for
att identifiera nya ldkemedelskandidater dar behandlings-
metoder saknas eller inte dr effektiva.
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— Den stora méngd data som kan bli tillganglig

okar avsevdrt mojligheter till uppféljning och utvardering
av bade nya och gamla behandlingsmetoder, férklarar

Silas Olsson, konsult och projektledning, EU FoUT i
vardsektorn, HealthAccess.

Forslaget innebar fantastiska moéjligheter att utveckla
varden, men en viktig aspekt dr att samtidigt varna
integritetsskyddet for patienter och omsorgstagare.
Detta adresseras i forslaget, dar exempelvis metoder

for anonymisering och pseudonymisering av data
behandlas.

— Mer tillgdngliga data
om individen och dess
koppling till diagnos,
behandlingsmetoder och
utfall medfor okade
mojligheter for analyser,
forskning och inno-
vationer. Det blir s@ledes
en balansgéng mellan
& ena sidan integritets-
intresset och & andra Silas Olsson
sidan samhadllsintresset
for helt nya mojligheter till forbattringar och
effektiviseringar i vardsektorn, sager Silas Olsson.

Innan EU-férordningen klubbas aterstar en del att géra

pé ett nationellt plan i Sverige, ddr regeringen tillsatte en
utredning med namnet "Hdlsodata som nationell resurs for
framtidens hdlso- och sjukvérd” i maj 2022, som ocksa tar
upp integritetsfragan.

— Utmaningen dr att det finns s manga olika data-
mdngder som dr olika kénsliga. Vad man kan géra dr dels
att arbeta med integritetsskyddande teknik, dels att arbeta
mer med transparens och insyn foér patienterna i vilka data
som finns om dem, séger Carl Nilsson, huvudsekreterare
i utredningen om sekunddranvandning av hdlsodata.

En utmaning som Carl Nilsson pekar ut dr att hdlsodata idag
ar ett underreglerat omrade i Sverige, som fatt for lite karlek
under valdigt ménga dr.

— Det dr ett juridiskt arv som boérjade redan i slutet av
1970-talet, da regeringen beslutade om en sekretesslag,
men da man inte hade datorer pa samma sdtt. Uppgifterna
befann sig p& papper i den verksamhet man arbetade och
delningen var ytterst begrdansad, forklarar Carl Nilsson.

Sverige har @nnu inte genomfért en samlad éversyn av sina
lagar for halsa och sjukvard trots att det finns arv frédn gamla
lagar, behov av dndringar i patientdatalagen samt nya krav
fran GDPR. Regeringens utredning kommer att kartldgga
nuldget och ge forslag pé andringar i férfattningarna.

En utmaning med EHDS i Sverige dr bristen p& sekretess
for enskilda halsodata. Om integritetskdnsliga uppgifter till
exempel delas mellan en organisation med sekretess och

en myndighet utan samma sekretesskrav, kan upp-
giften begdiras ut. Sekretessen dr dé i praktiken bruten.

— Detta beror pa offentlighets- och sekretess-
lagstiftningen vi har i Sverige, som dr en grundbult i
den svenska statsforvaltningen, vilket innebdr att en
dndring av en sa grundléggande princip skulle innebdra
ett omfattande arbete, forklarar Carl Nilsson.

En ambition utredningen
har ar att hjalpa vérden
att bli mer jamlik med
smidigare sekunddar-
anvandning av hdlso-
data 6ver region-
grénserna, men exakt
vilka rekommendationer
de kommer ge dr for
tidigt att saga. Behoven
har daremot kartlagts. Carl Nilsson

— De flesta aktorer 6nskar battre atkomst, mojlighet
att dela data mellan regioner och en gemensam
infrastruktur for hdlsodata. Det ar dessutom svart
idag for exempelvis IGkemedelsforetag att bedriva
kliniska studier i Sverige, d& det saknas en relevant
infrastruktur som mojliggor kontakt med patienterna.
EU stdller samtidigt hogre krav pa Idkemedelsbolagen
om att 6vervaka sdkerheten hos sina lIakemedel.
Far bolagen inte tillgang till data sé blir det svart att
utféra det som aligger dem, avslutar Carl Nilsson.

Forslaget till EU-forordning presenterades av EU-kommissionen i maj 2022, med syfte att:

Ge enskilda personer egenmakt genom 6kad digital tillgdng
till och kontroll 6ver sina elektroniska personliga hdlsodata,

nationellt och i hela EU, samt stodja deras fria rorlighet och framja

en verklig inre marknad for elektroniska patientjournalsystem,
relevanta medicintekniska produkter och Al-system med hog risk
(primdranvdndning av data).

Tillhandahdlla en enhetlig, tillforlitlig och effektiv ram for
anvéndningen av hdlsodata for forskning, innovation, besluts-
fattande och reglering (sekunddranvdandning av data).

I maj 2022 tillsatte regeringen en utredning med namnet
"Hdlsodata som nationell resurs for framtidens hdlso- och
sjukvard”, vars uppdrag dr att skapa forutsdttningar for sekundar-
anvéndning av hdlsodata for patientdndamadl, lamna forslag

som mdjliggor utokad sekunddranvdndning av hdlsodata samt
redogora for eventuella tilldmpningssvérigheter ndr det giller
befintlig reglering av hdlsodata. Uppdraget ska redovisas senast
den 21 september 2023.

Kdllor: EU-kommissionen, Statens offentliga utredningar.
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Data ar en

svensk guldgruva

Nationella kvalitetsregister dar en av de viktigaste kunskapskallorna
for att folja hur vardkvaliteten utvecklas i Sverige. Att vi redan pa
1970-talet satsade pa att strukturera vard- och hdlsodata har
bidragit till manga av de stora framsteg som skett inom svensk sjuk-
vard - bland annat att barn med cancer lever Iangre an tidigare.

Den unika, svenska modellen har sedan dess spridits till andra Iénder.

Svenska ortopeder som opererade in
kndaproteser borjade tidigt pa 1970-talet
fundera p& om det inte vore vettigt att
samla in och sammanstdlla data for att
pa ett vetenskapligt satt kontrollera hur
det gick for patienterna. De insag att de
behévde langtidsdata for att avgora vilka
implantat som fungerade bast och vilka
som inte fungerade.

1975 6ppnade det forsta svenska kvali-
tetsregistret; Svenska kndprotesregistret.
Ar 1979 kom ndsta, Svenska héftprotes-
registret, och idag 43 ar senare har vi fler
dn hundra svenska kvalitetsregister.

— Det finns idag 97 nationella kva-
litetsregister som omfattas av dver-
enskommelsen mellan SKR och staten
om stdd till arbetet med nationella
kvalitetsregister. Inom ramen for dessa
finns ocksa ett trettiotal delregister, sdger
Karin Géransson, samordnare Nationella
kvalitetsregister p& Sveriges kommuner
och regioner, SKR.

— Det finns dven ett fyrtiotal regionala
kvalitetsregister som antingen kan
omfatta sjukdomar eller tgdrder som
inte tdcks av de nationella kvalitets-
registren, eller som har en mer eller mindre
omfattande regional begrdnsning. Inom
regionerna och vid universitetssjukhusen
finns ocksd ett storre antal forsknings-
register, fortsatter hon.

Staten borjade inse vardet av registren
och sedan 1990 har vissa nationella
kvalitetsregister fatt statligt stod for att
bedriva sin verksamhet. I takt med att
registren vaxte i omfattning och betydelse
under 2000-talet 6kade ocksa finansie-
ringen av dem, fran 136 miljoner kronor
2010 till 174 miljoner kronor 2022.

Ar 2010 kom utredningen "Guldgruvan i
hdlso- och sjukvérden” som skulle belysa
hur de svenska kvalitetsregistren kunde
bli dnnu battre och bidra med dnnu storre
nytta. Utredningen kom bland annat
fram till att kvalitetsregistren har bidragit
till forbattringar inom hjartinfarktvard
och ortopedi, att barn med cancer lever
Idngre an tidigare, och att antalet infek-
tioner efter kataraktoperationer halverats.
Kvalitetsregistren har ocksd okat det
internationella forskningssamarbetet.

Enligt Karin Géransson dr de nationella
kvalitetsregistren en av de viktigaste
kunskapskallorna for att félja utvecklingen
av vardkvalitet i Sverige och tacker
den stora majoriteten av sjukdomsgrup-
per och vardomréden inom slutenvarden.
— Registren visar tydligt pa forbdttringar
i varden, och foljer inférandet av nya
behandlingar. Men registren visar ocksé
p& omrdden som behover forbattras,
eller dar tydlig ojéimlikhet finns mellan
regionerna. Kvalitetsregistren har aktivt

bidragit till médnga av de stora framsteg
som skett inom svensk sjukvard och som
medfor stor patientnytta och samhalls-
vinster, sdger Karin Géransson.

Som exempel ndmner hon Svenska
ledprotesregistret som bidragit till att
identifiera ledproteser som fungerade
sdmre an andra, kvalitetsregistret GallRiks
som har bidragit till minskad antibiotika-
anvandning och kortare vardtider efter
galloperation och att Neonatalvérd-
registret har bidragit till varldsledande
vard av for tidigt fodda.

Aven for forskningen dr registren viktiga,
till exempel genom sa kallad register-
baserade randomiserade kliniska prov-
ningar, ddr patientunderlaget hamtas
fran ett befintligt register och dar all
data redan finns insamlad.

— Arligen publiceras narmare
500 artiklar som inkluderar data fran
svenska nationella kvalitetsregister,
sdger Karin Goransson.

— Nationella kvalitetsregister kan ocksa
utgora en viktig kunskapskdlla i sam-
arbetet med |kemedelsindustrin. Det
bidrar till forskning, produkt- och tjanste-
utveckling liksom till uppféljning av effekt,
patientsdkerhet och introduktion av saval
medicin-, bio- och laboratorietekniska
produkter och tjanster som lckemedel.

Karin Géransson menar att Sverige fort-
farande har en unik situation avseende
nationella kvalitetsregister.

— Det pdgédr en utveckling av kvalitets-
register i andra Iander. Har har Sverige,
pé flera hdll, varit med och bidragit. Vi
i Sverige far ménga forfragningar frén
andra lander om vara kvalitetsregister,
dar dessa lander vill Iara sig mer om var
svenska modell, avslutar Karin Géransson.

2022

finns det 97 nationella
kvalitetsregister som omfattas
av overenskommelsen mellan
SKR och staten om stod till
arbetet med nationella kvalitets-
register. Finansieringen
uppgdr till 174 miljoner kronor.

2010-2016
tecknade SKR och staten en femdrig
overenskommelse om en storre sats-

ning p& omrddet. Sedan 2017 har
istdllet ettariga dverenskommelser
tecknats pd omrddet.

2017

beslutade regionerna i samverkan

att etablera ett nationellt system for
kunskapsstyrning inom hlso- och sjukvard.

2003

fanns 40 nationella
kvalitetsregister.

2010

kom utredningen "Guldgruvan i

hdlso- och sjukvarden” som kom fram
till att kvalitetsregistren kan bli dnnu
mer vdrdefulla och effektiva verktyg

for sjukvarden. 2010 bidrog staten och
SKL (idag SKR) gemensamt med en
finansiering pd cirka 136 miljoner kronor
till de nationella kvalitetsregistren.

1979
kom ndsta register, Svenska hoft-
protesregistret. Dessa tvad register

dr nyligen sammanslagna till
Svenska ledprotesregistret.

1990

borjade vissa nationella kvalitets-
register fa stod for att bedriva
sin verksamhet.

1975

startade det forsta svenska
kvalitetsregistret,

Svenska kndprotesregistret.
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INSPIRE LYFTER
DET NORSKA
CANCERREGISTRET

Hur kan forskare fa tillgang till vardeskapande information for patienten
som tidigare varit otillgéinglig? P& bara fem ar har norska cancerregistret
lyckats samla in viktiga data om ldkemedelsanvédndning pa sjukhus.
Slumpen och ett unikt samarbete med 12 Iakemedelsbolag har 16st
fragan som varden brottats med under artionden.

dar patienter i Norge behandlas for cancer pa sjukhus

dar det en hel del data som automatiskt fors in i Kreft-

registret, det norska cancerregistret. Datan kan, pre-

cis som i Sverige, anvandas till undersékningar och
forskning, men vad patienterna far for ldkemedelsbehandling
ndr de dr pé sjukhuset finns inte med i registret. Informationen
om ldkemedelsbehandling kan finnas samlad pa enskilda sjuk-
hus eller i regioner, men dé alla anvdnder sina egna metoder,
bedémningar och it-system dr dessa register svéra att anvénda
i forskning.

Behovet av att hitta ett satt att automatisera rapporteringen
av ldkemedel @r stort och ligger till grund for projektet INSPIRE,
Increase pharmaceutical reporting. Det dr ett unikt norskt sam-
arbete mellan bland andra cancerféreningen, cancerregistret,
den offentliga varden, Iikemedelsindustrins branschférening
LMI och tolv enskilda Idkemedelsbolag. Lena Holmstrom, som
dar projektledare for INSPIRE, kom till Kreftregistret 2007. Med
ett forflutet som cancersjukskoterska blev hon chockad ndr hon
inség att de inte fanns négon samlad information om Idkeme-
delsanvandning for cancerpatienter.

—Jag hade jobbat med lymfompatienter tidigare, och de
far nastan bara ldkemedelsbehandling, sé jag tyckte att det
var absurt och ndstan groteskt att den informationen inte
fanns i registret, sdger Lena Holmstrom.

Behovet av information om Idkemedelsanvandning i varden har
diskuterats under flera artionden i Norge och atskilliga forsék
att samla informationen har gjorts genom é@ren men utan
framgang. Ar 2016 tog tvé ldkemedelsféretag, oberoende av
varandra, kontakt med Kreftregistret och erbjod sig att hjdalpa
till att hitta en 16sning p& hur man ska samla in Idkemedelsin-
formation utan att ytterligare belasta lékare och annan vard-
personal med mer administration.

— Det dr lite tack vare slumpen vi hittade I6sningen. Det var
en slump att flera bolag kom till oss samtidigt och pratade om
samma sak, och en slump att jag hade den kunskap jag hade.
Nu klickade det till p& nagot satt, sdger Lena Holmstrom.

Lena arbetade tidigare pd ett it-foretag som bygger datasystem
till sjukvarden och hon visste darfor att det var fullt mojligt att
samla denna typ av information i sjukvardsystemet. Hon var
dven varse om det separata systemet for Idkemedelsanvéndning
bland cancerpatienter i Norge, ett system som dven anvdnts

i England, ddr inrapportering av cancerldkemedel dr ett krav.
Att fé& fram viktiga data ur bagge systemen var fullt mojligt och
det ena systemet hade bevisligen en metod som fungerade,
vilket gjorde det Iatt for medicinskt ansvariga i regionerna att
sdga ja till projektet. De medicinskt ansvariga var positiva till
samarbetet med Idkemedelsféretag och myndigheter.

Bristol Myers Squibb

dr ett av de 12 ldke-
medelsféretag som har
bidragit till projektet.

Syftet ar att bidra till utveckling av registret for att utveckla
framtida forskning som skapar vdrde for patienterna. Det
var dock inte helt sjalvklart frén bérjan om och hur projektet
kunde stottas.

— Det hdr dar ju egentligen ett projekt som borde haft offentlig
finansiering, men for oss handlar det i férsta hand om att pa-
tienten far en bra, och bdsta majliga dokumenterade, cancer-
behandling mycket snabbare. Det hdr ar ocksd ett sdtt for oss
i Ilakemedelsindustrin att ta samhdllsansvar, dar vi har speedat
upp projektet som ar viktigt for flera aktorer an oss, sager
Anders Flatla, medicinsk direktér pé BMS Norge.

Genom att tillgaingliggdra ny information 6ppnar man upp for

att géra nya typer av studier pd hur ldkemedlen anvénds och
forskrivs i klinisk praxis, samt om man byter ut IGkemedel.
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For savdl Idkemedelsindustrin som
vdrden dr det oerhort viktigt att kunna
folja hur Idkemedel fungerar i det verkliga
livet, bortom de kliniska studierna.

— Det vi har sett i kvalitetsregistren bade i Sverige och
Norge dr att det finns odnskade regionala skillnader nar det
galler till exempel kirurgi. Man kommer sannolikt se precis
samma trend nar det gdller Ickemedelsanvéndning for

cancerpatienter, sager Lena Holmstrom.

For saval [akemedelsindustrin som vérden dr det oerhort
viktigt att kunna f6lja hur ldkemedel fungerar i det verkliga
livet, bortom de kliniska studierna, inte minst ndr det galler
nya ldkemedel och precisionsmedicin.

— Det dr viktigt att i mycket hogre grad kunna félja upp
nya dyra lIakemedel. Det ger samhdllet méjlighet att borja
anvdnda dem lite tidigare Gn man annars skulle ha gjort, for
det finns oftast vdldigt lite data pa nya, innovativa metoder.
Dar dr det vdldigt fa patienter som har fatt det och inom varje
diagnosgrupp dr det ocksd vdldigt fa patienter. Med data pé
lakemedelsanvéndning i cancerregistret kan man félja de har
patienterna under langre tid och férhoppningsvis ocksa till en
mindre kostnad dn om man genomférde det som en klinisk
studie 6ver lang tid, sdger Lena Holmstrom.

INSPIRE-projektets mdl, att samla in data pd lakemedels-
anvdndning, dr nu uppndtt. Daremot har inte processen helt
automatiserats dn, informationen frén en av regionerna
kommer exempelvis pa en krypterad USB-sticka. Dessutom
maéste alla data rensas. Men tvé rapporter ar redan slappta, en
om Idkemedelsanvéndning vid lungcancer, en om bréstcancer
och ytterligare en om njurcancer ar pé gang. Vad det kommer
kunna ge for resultat i nya eller mer effektiva behandlingar ar
dnnu for tidigt att sdga, men det ser lovande ut.

—Jag har fatt mer kunskap om hur lungcancer behandlas i
Norge, och det dr data vi delar med vért globala huvudkontor
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dar de har storre projekt for att forsoka kartlagga hur lung-
cancer ska behandlas, eftersom det dr s komplicerat med
mdnga underdiagnoser. Den unika informationen sdtter
ocksa Norge pa kartan och vi hoppas att den globala Idke-
medelsindustrin ska vdlja att lagga sina kliniska studier har,
sdger Anders Flatla.

Lena Holmstrom dr extra glad 6ver att den efterldngtade
grundinformationen nu dntligen kommit pd plats.

— Det dr jattespannande bara det att kunna kartlagga
patientresan. Vem fér Idkemedelsbehandling fére operation
och efter, vad far de for behandling for till exempel lungcancer,
i vilket stadium av sjukdomen? Man kan félja behandlings-
forloppet, det ar helt fantastiskt, det har vi ju aldrig kunnat
gora forut, avslutar Lena Holmstrom.

Anders Flatla Lena Holmstrom
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cena halsodata
— nyckeln ti
Okad Kunskap

oM patienten

Hon har monitorerat sin halsodata sedan Berlinmuren foll, for att ha
koll pa sin diabetes typ 1. Da var det stick i fingret som gallde for att
mata blodsockret, numera méter hon 240 ganger om dagen via en
kontinuerlig blodsockermdtare. M6t patienten Hanna Svensson, som
anser att patienterna ska ges méjlighet att bidra med sina halsodata
for att forbattra och utveckla halso- och sjukvérden.
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lika typer av egeninsamlade hdlsodata har fatt allt
storre betydelse under senare @r, som komplement
till sjukvardens journaldata.

Relationen mellan den enskilda patienten och sjukvarden
dr ett genomgéende tema i Hanna Svenssons tankegdngar
om hdlsodata. Det finns en tendens i sjukvarden till att lata
journaldata ligga till grund for alla beslut om atgdrder,
exempelvis ndr det gdller ldkemedelsbehandling. Idag
anvands inte patientgenererade data, sdsom hdlsodata,
ndr viktiga beslut ska fattas inom vard eller behandling,
och viktig kunskap kan darigenom gé till spillo.

— Det pratas s mycket om "hdlsodata” idag, men nér
man verkligen lyssnar sé inser man att ndstan allt kommer
frén sjukvarden. Darfor ville jag zooma ut och visa att hdlso-
data dr s& mycket mer @n det som dr journalfort, forklarar hon.

Under en kurs i reglerteknik 2005 forklarade Hannas professor
att det fanns tvd saker som han tyckte var sarskilt intressant
inom omradet. Den forsta var hur man programmerar en JAS
39 Gripen sd att planet inte stértar. Den andra var diabetes.
Den férsta tanken som dék upp i Hannas huvud var att hon
aldrig ville jobba med nadgot som var sa privat och personligt
som hennes egen sjukdom, men négra ar senare kom hon pé
andra tankar.

Vid det laget hade Hanna Svensson mdngder med hadlsodata

i pappersbocker och satt och scrollade upp och ner i webb-
granssnitt for att fa koll pa sina blodsockervarden. Samtidigt
arbetade hon fér Volvo med en prototypbil som parkerade helt
autonomt, utan foérare i bilen. Tanken vdacktes: ifall en sddan

bil var méjlig, varfor skulle hon d& behdva sitta och titta pé
insulinkurvor flera timmar varje kvall?

- Jag utvecklade da en algoritm for att berdkna insulin-
kanslighet, sé att jag battre skulle kunna stdlla in min insulin-
pump. Tyvdrr var det valdigt svart att fa ut den p& marknaden
och hitta en fungerande affarsmodell, och jag insag da att
det krdvs en systemforandring mer @n bara enskilda produkter,
sdger Hanna Svensson.

Hanna arbetar idag pa RISE, ett oberoende, statligt forsknings-
institut som erbjuder unik expertis och ett hundratal test- och
demonstrationsmiljoer for framtidsscdkra teknologier, produkter
och tjanster. Framst fokuserar hon p& metrologiska principer
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for kategoribaserade matningar, men dven pd egenmoni-
torering och egeninsamlade hdlsodata.

— Egeninsamlade hdlsodata kan vara allt ifrdn vad man
tdnker och kommer ihdg att man gjort, till hur man mar
och matvdarden av olika slag. Syftet med egenmonitoreringen
dr att skapa struktur och ordning, sé att man kan hitta
monster och férbattra saker, férklarar Hanna Svensson.

Inom Vinnovas innovationsprogram Swelife fick man upp
ogonen for egenmonitorerade hdlsodata och de finansierade
en rapport, som Hanna tog fram: "Hdlsodata ur ett individ-
och egenvardsperspektiv”.

Utover att gé igenom akademiska artiklar, intervjuade Hanna
nio personer bland annat om vad egeninsamlade hdlsodata ar
for dem och hur de forhdller sig till halsodata och journaldata
kopplat till forskning. Hanna lyfte éven fram sina egna halso-
data under ett ar, som uppgick till cirka 95 000 datapunkter,
varav enbart 26 stycken fanns i sjukvardens journaler. Resten
rorde hennes egenvard.

Med en sd stor andel av varden som ligger pa patienten sjdlv,
menar Hanna Svensson att sjukvérden har ett stort ansvar
att stédja patienterna och hjdlpa dem dra slutsatser frén
sina egenmonitorerade data. Eftersom varken Igkaren eller
patienten sjalv har alla svar dr det viktigt med dialog for

att komma fram till en form av behandling som fungerar

for patienten i vardagen.

— Nadr jag gick pa hogstadiet hade jag svart att komma
ihag att ta med mig insulinsprutan till matsalen. Jag ville
kunna goéra négonting hemma vid frukost, och foreslog ett mer
langtidsverkande insulin for att tacka bade frukost och lunch.
Inte den bdsta I6sningen rent medicinskt, men min lékare sag
helheten och vad som funkade fér mig och sa behandlade vi
min diabetes sé i nagra dr, berdttar Hanna Svensson.

Hanna ser en trend i hur man vill fa in patienternas egna
monitoreringsdata sésom levnadsvanor i sjukvarden, vilket hon
inte tror ar ratta vagen att g&. GDPR och mojligheten att f&
sina uppgifter raderade finns ndmligen inte nar informationen
blir patientdata.

— Det dr ju bra ur en patientsdkerhetssynvinkel, men det kan
ju gora att folk inte vill dela med sig av sadant som hur mycket
man trdnar eller inte, med risk for att anklagas for att inte ha

Sjukvarden har ett stort ansvar
att stédja patienterna och hjdlpa
dem dra slutsatser frdn sina
egenmonitorerade data.

HANNA SVENSSON




HANNA SVENSSON

GOR: Ingenjor pd RISE,

Research Institutes of Sweden.

BOR : Goteborg.

UTBILDNING: Civilingenjor i teknisk fysik.

PATIENTERFARENHET: Diabetes typ 1
sedan 33 dr, reumatoid artrit sedan 5 ar.

FORSKNING: Har tagit fram en rapport
med titeln "Hdlsodata ur ett individ-
och egenvdrdsperspektiv”.

gjort allt man kan, och darmed far skylla sig sjalv for sitt till-
sténd. Alla personliga hélsodata behdver inte vara i sjukvarden,
forklarar Hanna Svensson.

Utvecklingen, dar stora mdngder individuella hdlsodata lagras
pé olika nivaer i sjukvarden, kan medféra andra risker. En
s@dan risk, som Hanna Svensson anser mdste hanteras, dr att
steget kan vara kort till att patienter borjar nekas olika former
av hjalpmedel, eftersom data till exempel skulle kunna pévisa
att de inte anvdnds varje dag.

—Man dr ju redan vdldigt maktlés som patient och ménga
mdste spela sina kort rdatt for att fa de hjalpmedel de behdver.
Det maste darfor finnas en jamn maktbalans mellan sjukvér-
den och patienterna for att jag som patient ska vilja dela med
mig. For data och information dr ju dndé en form av makt.

Tillgang till egeninsamlade hdlsodata kommer tveklost att ha
stor betydelse for framtida innovationer. Slutsatsen i Hanna
Svenssons hdlsodatarapport dr att det dr viktigt att samhdallet
utarbetar tydliga riktlinjer for hur och nar individdata kan
anvdandas. Ett sddant exempel dr Vinnova-initiativet Vinter,

en innovationstdvling for att skapa tjanster for personer med
diabetes typ 1. Ett konsortium har, med stéd fran Vinnova,
utvecklat en digital plattform for séker delning och anvdandning
av kdnsliga data. Detta kan vara en modell for hur ett eko-
system kring datahantering inom vérd och omsorg, tillsammans
med individ och ndringsliv, skulle kunna utvecklas.

Hanna Svensson ser framfor sig att vi kommer sluta prata

om hdlsodata och i stdllet prata om hur data kan 16sa olika
utmaningar. Dessutom menar hon att vi kommer att mata fler
aspekter, sasom livskvalitet och fysisk formaga.

— Det ar valdigt viktigt vilka saker man mdter, och framfor
allt kanske att man har patienter med i rummet nar man
bestdmmer det. Forst d& kommer vi kunna styra mot riktigt bra
hdlsoldsningar, avslutar Hanna Svensson.

RAPPORT

”Halsodata ur ett individ-
och egenvardsperspektiv”

En enkdtundersokning genomfordes pa

188 personer, varav cirka hdlften hade en eller
flera kroniska sjukdomar. Mer dn hdlften av
alla samlade in egna hdlsodata dagligen.
30 procent av kronikerna gjorde det for att
komplettera sin hdlso- och sjukvard.

84 procent var positiva till att dela hélsodata
med vdrden eller i forskningssyfte, dock var bara
67 procent positiva till att dela journaldata.

Anledningar till att férre personer vill dela
journaldata dr att andra gor tolkningar om
dem som de inte kan pdverka samt att det
@r data av privat karaktdr.

Anledningar till att vilja dela data i sin egen

vard dr en forhoppning om forbdttrad behandling,
individanpassad/skrdddarsydd vérd, bdttre
behandling och kvalitetssckring.

[ forskningssyfte dr anledningar att man vill

hjélpa andra, driva forskningen framdt och hitta
nya losningar, mediciner och orsaker till sjukdomar.
Som anledning att inte vilja dela sina data i den
egna vérden dr att man inte tror att hdlso- och
sjukvérden dr intresserad och en oro for att det
delas med tredje part.
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I Region Halland har man under flera ar utforskat potentialen i de stora datamdngder
som dagligen genereras inom hdlso- och sjukvarden. Har gér man det ménga pratar om
- tillgéingliggor hdlso- och varddata for att bana vag mot en modern, kunskapsbaserad
halso- och sjukvard. Region Halland ser informationsdriven vard som en sjdlvklar
forutsdttning fér vard med hogsta kvalitet, i samarbete med andra.

Ett anvdndningsomréde for hdlso- och varddata dr att kunna
folja och forsta hela patientens vag genom varden och fé en
overblick 6ver den totala resursanvdndningen. Lyckas man
med det 6ppnas stora moéjligheter att arbeta mer effektivt och
samtidigt bidra med mest vdarde for patienten. Ett exempel dr
Region Hallands arbete med vérdkedjan vid stroke. For att pa-
tienten ska f& bdsta mojliga vard utifran sina férutsattningar,
behover alla underliggande faktorer som lett fram till stroken
tas i beaktande och tydliggoras. Genom att systematiskt
bearbeta all data f&r man fram en helhetsbild av patientens
vard och behandling. Har kan dven artificiell intelligens vara
ett viktigt verktyg for att hantera stora datamdngder.

— Madlet @r att leverera och utveckla en sé god sjukvéard som
majligt. Ju mer vi férstar om hur vérd ges, resurser anvénds
och hur det gér for patienterna — desto skickligare blir vi pa
att prioritera insatser och forandra vara arbetssatt, sdger
Carolina Samuelsson, sjukhuschef pd Hallands sjukhus.

Strategin dr med andra ord att anvénda alla de datapunkter
som genereras varje sekund och omvandla dem till information
som betyder ndgot, och skapa forstéelse for hur de ger varde
for patienterna. Lyckas varden sedan agera ratt pd denna in-
formation finns det goda férutsattningar att battre, men dven
mer effektivt, méta patienternas faktiska vérdbehov.

Att just Region Halland ligger sa langt fram i att anvdnda
hdlsodata dr ingen slump, utan resultatet av ett langsiktigt,
systematiskt, visiondrt och hart arbete. En lang rad
yrkesgrupper, sasom politiker, chefer, Idkare, data scientists,
statistiker, hardvaruexperter och jurister har jobbat hart med
att bygga datalager, strukturera och kvalitetssakra data samt
forvarva analysformaga 6ver tid. Malsattningen dr att folja
patientens vdg genom varden — oaktat om patienten haft
kontakt med en eller flera vardcentraler, provtagnings-
laboratorium, rontgen eller besokt sjukhuset.

Det systematiska arbetet har gett goda resultat, och idag
dr Halland en region som andra sneglar pd ndr de sjalva vill
utveckla sitt arbete med hdlsodata. Carolina Samuelsson
understryker att deras arbetssditt inte byggdes upp éver en
dag, utan forutsatter engagerade medarbetare och ett stort
mdtt tédlamod frén alla inblandade parter. Dessutom har
tillit till sakkunniga experter alltid funnits hos de hégsta
beslutsfattarna i regionen.

— Det galler ocksa att forsté varfor det har dr viktigt.
Det handlar ytterst om att goéra varden bdttre — inte primart
om att kontrollerq, inte att beforska och inte om att spara
pengar. Att vetenskapligt beskriva vilka patientvarden och
resursbesparingar vi gor ar dock mycket viktiga verktyg
for att veta att vi ar pa ratt vag, och hur vi kan fortsatta,
forklarar Carolina Samuelsson.
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Hdlsodata i kombination med data pd

total resursanvdndning kan dven leda till att
behandlingskostnaderna blir ldgre trots att

dyrare ldkemedel anvdnds.

De som styr varden blir skickligare nar de ges tillgang till hog-
kvalitativ och detaljerad information. Darfér ar patientansvari-
ga kliniker och vérdprocessansvariga med och designar grafiska
vyer som mojliggdr snabb tolkning av omfattande mangder
data som behandlingsstatus, diagnostisk information och ma-
ende, dels hos enskilda patienter, dels patientgrupper.

— Detta 6kar vara méjligheter att hitta patienter som beho-
ver extra omsorg, behandling samt att sdkerstdlla att de med
storst behov fdr tillgang till varden forst — i enlighet med hdlso-
och sjukvardslagen, séiger Carolina Samuelsson.

Genom att aktivt anvanda hdlsodata kan varden arbeta mer
kunskapsdrivet, optimera nyttan, anvdnda resurserna smartare
och undvika dubbelarbete, samt tillampa arbetssatt dar det
blir Iatt att gora ratt. Allt detta stdrker i sin tur vardkvaliteten.
Och sist men inte minst kan man bdattre féinga och férstd nar,
hur och varfér det ibland gér fel.

— Nagra konkreta exempel dr att vi byggt realtids-kontroll-
torn — dar patientansvariga ldkare, sjukskéterskor och chefer
kan se och folja omhdndertagandet av alla hallédndska hjart-
sviktspatienter — och ett kontrolltorn for dem som védntar pa
operation pa sjukhuset, sdger Carolina Samuelsson.

Halsodatan kan dven bidra till optimerade och kvalitetssdkrade
Iakemedelsbehandlingar. Detta gors genom att korskéra dia-
gnoser, indikationskriterier, utredningsresultat och lakemedels-
ordinationer for att f& en uppfattning om bland annat folj-
samhet till nationella vardprogram och behandlingsriktlinjer.
Halsodata i kombination med data pé total resursanvandning
kan dven leda till att behandlingskostnaderna blir Iéigre trots
att dyrare ldkemedel anvénds.
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Region Hallands arbete med informationsdriven vard kan
dven ge lardomar till andra regioner runt om i landet.

— Kan vi visa hur och varfor nya sdtt att jobba ger battre
utfall for patienterna eller samma utfall med mindre resurs-
atgang, hoppas jag att det kan 6ka motivation och trygghet
att skruva pé arbetssditt, sager Carolina Samuelsson.

Framtiden ser ljus ut for den informationsdrivna varden, dar
sjukvard i hemmet kan komma att spela en allt viktigare roll.

— Eftersom vi nu kan folja patienternas utfall pa bade
individ- och gruppniva blir trosklarna fér en sédan omstdllning
lagre. Tank om vi kan halvera antalet planerade kontroll-
aterbesok for att istdllet ha kapacitet och méjlighet att snabbt
kalla in den patient som &r orolig eller dar vi ser tecken pé att
det behdvs, sager Carolina Samuelsson.

Region Halland ligger l&ngt framme, men ar dnda bara i
borjan av att utnyttja kapaciteten i informationsdriven vérd.
Carolina Samuelsson hoppas att de kan inspirera fler
specialiteter och vardprocesser att folja efter.

— Jag ser mycket fram emot att utveckla mer tillsammans
med primadrvarden i Halland. Vi ska ocksé 6ka var formaga
att vetenskapligt beskriva effekterna av dndrade arbetssatt
s@ att vi bidrar till att forflytta kunskapen kring vad som ar
bra sdtt att bedriva vérd i en real world-kontext. Medicin
och omvérdnad dr vetenskaper, darfér dr vetenskaplig
metodik och peer reviewing-processen bra sdtt att sprida
lardomar och insikter s@vdl internt som externt, avslutar

Carolina Samuelsson.

Carolina Samuelsson
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FREDRIK BLIX OM CYBERSAKERHET OCH HALSODATA
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N balansgang
Or framtidens
offentliga varc

Han har utbildat tusentals experter inom cybersédkerhet och varit radgivare

at over hundra foretag och myndigheter. Fredrik Blix ér doktor i cybersdkerhet.
Han anser att debatten om hélsodata dr snedvriden och radslan for ordtta
hdnder nastan éverdriven. Samtidigt varnar han for utpressningsvirus och
oslagbara algoritmer, och forklarar varfér det kan vara nédvdndigt for individer
att dela med sig av sin hdlsodata for att fa offentlig vard i framtiden.
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39



erdttelsen om hdlsodata kantas av etiska 6vervaganden
— mellan ratt och fel, ont och gott. I den ena dnden
hittar vi den oerhérda potentialen, i den andra finns

faran for medborgarnas liv och sdkerhet.

En som har etikfrégorna i blodet ar Fredrik Blix. Han @r dldste
sonen i en gotldéndsk slakt dar man “alltid har jobbat i det
allmannas tjanst”. Hans far, farfar, farfars far och sé vidare
var praster.

Sjdlv blev han doktor i cyberscikerhet, en roll som han tycker
pdminner om forfadernas yrkesval.

—Jag ser cybersakerhet som en frdga som dr helt central
for bevarande av demokrati, frihet och manskliga rattigheter.
I digitaliseringens ndsta steg kommer datorerna komma ut
i var varld, och d& kommer cybersdakerhet sté for kontrollen.
Sa egentligen kanske det inte dr sa léngt ifrdn rollen som
kyrkan hade forr, skrattar han.

Kontroll, lagar, regleringar. Det ar teman som dven aterkommer
i de nutida diskussionerna om hur halsodata ska fa anvandas.
Sjalv tycker Fredrik Blix att debatten ofta blir lite snedvriden ur
ett sdkerhetsperspektiv.

— Riskanalyserna ska inte bara titta pa vad som kan ga fel
med hdlsodata, utan dven vad som kan gd ratt. Man ar ndastan
Overdrivet radd for att kansliga varduppgifter ska hamna i
oratta hander. Men det dr inte den enda sdkerhetsaspekten vi
ska ha for 6gonen. Jag vill sla ett slag for att det viktigaste ar
tillganglighet till hogkvalitativ vard, sager han med emfas.

Som exempel tar han diabetespatienter som skulle kunna ha
stor nytta av olika digitala hjalpmedel, men som kréver att man
delar med sig av sin hdlsodata.

Fredrik Blix tycker att det i princip bor vara tillatet for varden
att anvdnda hadlsodata ndr det gynnar patienterna mer én det
riskerar att skada dem — att man gor en kostnads-nyttoanalys.
Aven om det férmodligen skulle kréva @ndringar i lagarna om
patientuppgifter.

— Hdlsodata ar guld! Man har bérjat anvdnda guldet men
det mesta av potentialen ligger framfor oss.

Han férklarar att manga av [6sningarna sannolikt kommer
att involvera it-system som dr baserade pé artificell intelligens.
Som exempel tar han forskrivning av ldkemedel:

— Genom att mata ett Al-baserat it-system med hdalso-
data kommer Idkare kunna hitta eller bekréfta diagnos och
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Riskanalyserna ska inte bara titta
pa vad som kan ga fel med hdlsodata,
utan dven vad som kan ga rtt.

FREDRIK BLIX

behandling givet vissa symptom, och fa tillbaka egenrapporter
frén patienterna om behandlingens verkan. Det blir som en
"loop” ddr datan hela tiden forbattrar varden och vérdsaker-
heten for patienterna.

Men innan dess maste man reda ut vem som ska f& hantera
patientuppgifterna. Fredrik Blix ser flera etiska dilemman.

— Vard ar en tjanst som inte ska styras av vem som har mest
pengar, s man maste fundera éver hur systemen med patient-
uppgifter och loopar ska utformas. Vill man ha kunskapen
centralt? Vad hander ndr stora bolag dger uppgifterna?

Redan idag finns smarta klockor och appar dar man kan se

sin egen kroppstemperatur, syresdttning, hjartrytm och puls.
Fredrik Blix papekar vikten av att diskutera vem som ska fé
tillgéng till uppgifterna. Slaktingar, vardgivare, forsakringsbolag
— intressenterna ar ménga.

— De som dger och tranar Al-algoritmer kommer bli oslag-
bara inom sitt terapiomrade. Man bér darfér, av manskliga
skal, undersoka om inte det offentliga bor ha en storre roll,
sdger han och jamfor situationen med sociala medier.

— Dar delar vi med oss av information som styr vara konsum-
tionsmonster. Den typen av affarsmodeller tycker jag inte att vi
ska hain i varden.

Han utvecklar:

—Manga av affarsmodellerna inom hdlsodata bygger pé en
aggregatoridé, dar dina uppgifter kan hjdlpa nasta patient och
omvant, du far avancerad vard fér att andra har bjudit pa sin
data fore dig. Det dr nar det galler aggregerad data som det
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offentliga kanske ska halla p& uppgifterna — att hdlso-
datan inte dgs av privata aktoérer, ndr det kan vara till gagn
for det stora flertalet att den dgs av den offentligt
finansierade varden.

Pa fragan om det i framtiden kommer att vara mojligt for
patienter att sjdlva avgéra om de vill dela med sig av sin data
for att fa tillgang till olika I6sningar svarar han:

— Datan skulle kunna bli snedvriden om medborgarna ges
mojlighet att tacka nej. Det ar forst nar du har aggregerad
data fran alla patienter som du kan skapa sé oerhért stora
vdarden. Sd helst vill man att alla ska dela med sig. Om alla
med, sdg, paranoida drag tackar nej, da blir kanske datasetet
mindre anvéndbart.

Kan vi da lita pd& datan?

— Exakt. Jag kan tanka mig att samhdllet kommer att stifta
lagar at andra hallet: om du vill ha offentligt finansierad sjuk-
vard maste du dela med dig av dina uppgifter for att forbattra
din och andras vard i framtiden.

Och sakra I6sningar som skyddar integriteten dr pa géng.
Med hjdlp av smarta algoritmer kan man skapa ”syntetiska”
hdlsodata som kan anonymiseras, berattar Fredrik Blix.

— Syntetiska data skapas slumpvis inom vissa intervall,
s@ att du som forskare kan bedriva lika bra forskning som
pa riktiga data, utan att avsldéja ndgot om de ursprungliga

patienterna.

VAD SAGER LAGEN?

Det finns flera lagar som reglerar sekundar-
anvdndning av hdlsodata, varav ndgra dr:

Patientdatalagen (PDL) reglerar vad vi far
gora med kdnsliga personuppgifter och hur den

far anviindas i forskning. Lagen tilldter i nuldget
inte delning av hdlsodata i den utstréickning
som krdvs for ménga precisionsmedicinska
tillimpningar.

Dataskyddsforordningen (GDPR) talar om
vad en personuppgift dr. Hdlsodata betraktas
som "kdnsliga personuppgifter” och dr sdrskilt
hért reglerade i GDPR.




Resultatet dr stora mangder data med samma kvalitet som
riktiga data, men som inte innehdller uppgifter som gor att
enskilda kan identifieras, och som kan anvéandas for att trana
Al-system. Men tekniken dr fortfarande ganska ny och under
utveckling, medger han.

Mellan 2020 och 2021 férdubblades antalet riktade it-attacker
mot sjukvarden. Fredrik Blix ar bekymrad 6ver att det saknas
fullgott skydd mot utpressningsvirus, sa kallat ransomware,
pa en del hall.

— Det rdcker med ett litet sakerhetshal for att angriparna
ska ta sig in. Ett typiskt scenario dr internetexponerade
it-system som inte dr uppdaterade, och darfor slapper in
angriparen, sager han.
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Sa mycket okade antalet ransomware-attacker
riktade mot sjukvarden mellan 2021 och 2022.

Nar en vardgivare drabbas av ett utpressningsvirus kan stora
delar av varden sldas ut.

— Ndastan alla system och all utrustning styrs av datorer
idag. Du har journalsystem, diagnostik, magnetrontgen,
ventilation och sa vidare, och det ska kommuniceras bilder
till experter pa andra sidan jorden.

Angriparen slar klorna i systemet och kréver sjukhuset
pd en I6sensumma for att ge tillbaka kontrollen.

— Det hdnde i Disseldorf och ledde till att en patient
dog, berdttar han.
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Savs

Tre fidrdedelar av vardorganisationerna lyckades tack vare

sdkerhetskopior fa tillbaka delar av sin data efter attacken.

Aven Kalix kommun drabbades av en liknade it-attack
2021. Fredrik Blix betonar vikten av att sjukvarden trénar
infor angrepp, garna tillsammans med leverantorerna av
de olika systemen.

— Attackerna kommer att komma. Det viktiga dar att det
finns en organisation for hur man kommer tillbaka till ett normal-
ldge, och hur man ska leverera vard under tiden, sager han.

Enligt sakerhetsdoktorn finns ingen anledning att vanta tills
organisationen blir angripen.

— Da dr det for sent. Man blir lite ledsen ver att det ska
behdva ske forst, nar man hade kunnat forbereda sig och trana
i lugn och ro. Utgd fran att du kommer att bli angripen. Infor-
mation om vem, hur och varfér du angripits dr inte avgérande
da. Det viktiga ar vilka system som angripits och att du har
en plan for hur systemen ska ominstalleras sa att angriparen
aker ut, sager Fredrik Blix.

Budskapet i hans predikan till varden dr tydligt:
— Du har redan idag tillgang till all information du behover
for att planera och 6va infor ett cyberangrepp. Kor!



Vi har en skylc

net att

modernisera och anvanda
tillganglig teknik

For att teknik och hdlsodata ska bérja anvandas pa bred front behéver det introduceras

redan i vardutbildningarna. Det menar Nasim Farrokhnia, halso- och sjukvardschef for

Vdsteuropa pa Microsoft. Digitala verktyg kan analysera rontgenbilder och journaltexter

for att hjalpa till att stélla diagnos, omvandla tal till strukturerad text och méjliggéra

prevention genom egenmonitorering.

Nar Nasim Farrokhnia blev hdlso- och sjukvérdschef pd Micro-
soft varen 2022 kom hon frén en tjanst som Sverigechef pa
psykologappen Mindler.se. Innan dess var hon kvalitets- och
forskningschef pa Kry, och innan det verksamhetsomradeschef
pé akuten pa Soédersjukhuset i Stockholm.

Teknik @r naturligt fér henne, och att anvéinda halsodata ser
hon som sjdlvklart. Fér att bidra till att driva p& utvecklingen
dr hon ordférande i eHalsoldkarféreningen inom Sveriges Idkar-
forbund, och medgrundare till nationella forskarnatverket
Digital Care Research, for utvardering av digitala vardtjanster
i Sverige.

For att f& mesta mojliga nytta av hdlsodata behévs flera
saker, menar hon.

— Vi behover testa, utvdrdera och kvalitetssakra tillamp-
ningarna. Teknikutvecklingen gar mycket snabbt och mojlig-
heterna dr manga. Det skulle behéva goras pa en mycket
bredare front @n vad som gors idag, sdger Nasim Farrokhnia.

Hon menar ocksd att Sverige behover en tydlig fardplan for
digitaliseringen.

— Valfardsteknikens plats inom vérd och omsorg ar fort-
farande diffus for mé@nga. Denna transformation krdver ett
tydligt ledarskap som bade dr visiondr och skapar ratta
forutsattningarna. Som exempel pa projekt som driver pa
utvecklingen ndmner hon egenmonitorering som allt fler
regioner testar, till exempel Jamtland Harjedalen, Kalmar,

46

Halland och Ostergdtland — genom teknik fran féretag som
Cuviva och Imagine Care. Capio hemma dr en liknande tjanst
och aven de nya primdrvardsaktérerna Kry och Doktor.se
arbetar med att utveckla teknik for stod till personer med
kroniska sjukdomar.

Modellerna dr testade (eller héller p& att utvarderas) pa
patienter med astma, KOL, hjartsvikt, diabetes och hogt
blodtryck. Varden far data direkt fran patienterna som i sin
tur far feedback pa olika satt. Bade patienter och personal
ger fina omdoémen pd det nya arbetssattet som pd vissa
hall (till exempel Borgholm) blivit permanent.

— Gemensamt for dessa modeller d@r att patienten har
kontakt med vardteamet genom mobil teknologi och pek-
skarmar och kan svara pé fragor och skicka in matvarden.
Varden i sin tur kan aterkoppla pé datan genom till exempel
dosjustering av IGkemedel, ett samtal eller hembesok.

Pa sa satt gdr det att forebygga akuta vardbesdék och
sjukhusinlaggningar.

Nu gdller det att skala upp den hdr typen av forsok.

—Jag tror dessutom ocksé att vi behover f& in digitala
verktyg, interaktion med teknik, iteration och innovation
tidigt, och tydligt, i véra vardutbildningar, for att skapa ett
dgarskap. Mycket av drivet idag kommer fran brukarhdll,
det vill sGga patienterna, som vill samskapa. Detta dr ett nytt
sdtt att vilja "umgas” med varden och krdver att personalen
ocksa dr engagerade och delaktiga, séiger Nasim Farrokhnia.

Egenmonitorering skulle ocks@ kunna anvdndas till att folja
upp effekter av vald Iadkemedelsbehandling, vilket till viss del
gors i SRQ, Svensk reumatologis kvalitetsregister. Dar kan effekt
av olika behandlingar f6ljas med hjdlp av olika kvalitetsmatt.

Forutom mojlighet till egenmonitorering och prevention kan
digitala verktyg (till exempel AI) och tillgéng till hdlsodata
bidra till tidigare upptdckt av sjukdomar, till exempel genom
monsterigenkdnning inom bilddiagnostik och patologi. Héar kan
ocksd maskininldrning tillampas for att trana algoritmer till
storre traffsakerhet. Al kan ocksa ge automationer och besluts-
stod, for att spara resurser och gora varden sdkrare.

— Hos Microsoft finns Nuances rostigenkanningsteknik for
att omvandla tal till text. I USA dr tekniken ytterligare utveck-
lad till att strukturerat dokumentera samtal som férs mellan
en patient och en vardperson. Texten integreras i journalen,
kan diagnossattas, och remisser skickas per automatik som
uppfdljning. Det ar tidsbesparande for hdlso- och sjukvarden
som utmanas med resursbrist, sdger Nasim Farrokhnia.

Nasim Farrokhnia tror att hdalsodata kommer att fa allt stérre
plats i framtidens samhdlle. Eftersom vi ar mer rorliga idag én
tidigare blir vi inte alltid sjuka p& hemmaplan.

— Darfor behover ocksé var halsodata vara rorlig. Vi kommer
att kunna dela data bade inom Sverige och internationellt,
vilket till exempel EU-férordningen EHDS, European Health
Data Space, arbetar for. Data ar tankt att dven kunna anvandas
bdttre for forskning och utveckling av nya behandlingar.

Ett annat och givet anvandningsomrdde for data och digitala
analysverktyg dr produktionsplanering, resurssattning, schema-
ldggning och logistik.

— Till exempel kan information om sékmonster pa akuten
guida oss for battre planering av antal vardteam, deras start-
och sluttid och éverlappning.

For att komma dit behdvs en nationell digital infrastruktur och
internationella standarder med skall-krav, som brett inkluderar
vardgivare och journalsystem, vilket ocksé EHDS tagit sig an.

— Framaover blir det spdnnande att folja Sveriges vag, ocksa
internationellt, for en mer datadriven halso- och sjukvard,
avslutar Nasim Farrokhnia.
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