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I Ordlista och definitioner

1177/Vardguiden Hela Sveriges samlingsplats for information och tjinster inom hélsa och vard.

4D projektet

Al

API

API gateway

Big data

CSv

Data

DIOS

DIJN

epSoS

eGovlab

GS1
HL7

HSA-katalog

Hilsa for mig

ICD-10

4D dr ett samverkansprojekt mellan Stockholms lidns landsting och
Karolinska institutet inom de fyra diagnoserna artriter, brostcancer, diabetes
typ 2 och hjirtsvikt.

Artificiell intelligens &r skapad intelligens och @ven namnet pa den gren av
huvudsakligen datavetenskapen som strivar efter att forsta och dessutom,
utover exempelvis filosofi och psykologi, bygga intelligenta system.

Ett Application Programming Interface ér en regeluppséttning for hur en viss
programvara kan kommunicera med annan programvara.

Ett API som utvecklats i projektet Mina vdrdfloden for att utvecklare sikert
ska kunna koppla appar utanfor varden mot individuell data som férmedlas
via tjdnstekontrakt.

Utgors av digitalt lagrad information av sadan storlek (vanligen terabyte och
petabyte), att det dr svart att bearbeta den med traditionella databasmetoder.
Big data innefattar tekniker for very large databases (VLDB), datalager (data
warehouse) och informationsutvinning (data mining).

Comma Separated Values ir ett enkelt filformat som kan anvéndas vid utbyte
av data mellan olika program.

Enligt SAOL: Uppgifter och fakta. I denna rapport anvénds data for att
beteckna vérden i ett datorsystem for nagons (ofta en individs) specifika
vérde av nagot.

Diabetesorganisationen i Sverige, dr en rikstickande organisation for
personer med diabetes.

Din journal pa ndtet, kommer att tillgédngliggora journalinformation till
invanare och patienter via Internet och ingar i landstingens och regionernas
handlingsplan for 2013-2018.

Smart Open Services for European Patients, ett projekt for
gransoverskridande vardtjianster inom EU.

Bildades 2011 och ér en plats dér framtidens inkluderande styrning formas.
Genom att tillimpa IT forbéttras administrativ och politisk effektivitet, d4ven
ansvarsskyldighet och insyn i statliga processer okar och fortroendet mellan
stat och medborgare forbéttras och bidrar till att bygga nya plattformar, vilka
ger bade beslutsfattare och medborgare mojlighet att delta i forskning och
utveckling av framtidens e-forvaltning.

eGovlab bedriver tvirvetenskaplig forskning nidra bade uppdragsgivare och
finansidrer for att effektivisera verksamheten inom det offentliga, samtidigt
som de forenar social hallbarhet och ansvarstagande med teknisk innovation.
En virldsomspédnnande organisation som arbetar med standardisering
relaterad till distributionsked;jor.

Health Level Seven ir en icke vinstinriktad organisation som driver
utveckling av standarder som anvénds framforallt for utbyte av kliniska data.
HSA star for Hdlso- och sjukvdrdens adressregister och omfattar individer
samt innehaller information kring roller och organisation samt SITHS-
certifikat (en tjanstelegitimation).

Ett personligt hidlsokonto som ska erbjudas den enskilde for att kunna
overblicka och lagra sin egen hélsoinformation. Projektet drivs av
eHilsomyndigheten pa uppdrag av Socialdepartementet.

ICD ir en statistisk klassifikation med diagnoskoder for att gruppera
sjukdomar och dodsorsaker, utgiven av WHO.



Information

Invanartjinster

KBT
Kunskap

Metadata
Metamodell
MVK

NF

NI

NOD

NOD

NPO

NDR

Ontologi

OpenEHR

Pascal
PatientsLikeMe

PROM
Quantified Self

RIV-specifikation

Sambi
SE

Single sign-on

Enligt SAOL: Meddelande av, upplysningar, underrittelse. I denna rapport
betecknar information all typ av kunskap eller data som kan lagras i en dator.
Med invanartjénster menas kvalitetssikrad allsidig information om vard och
underléttandet av kontakt med varden for invanare, patienter och anhdriga.
SLL driver invanartjanster pa nationell niva.

Kognitiv beteendeterapi bygger pa inlarningsteori och provar systematiskt
alternativa handlingssitt.

Enligt SAOL: Vetande, insikt, kdnnedom. I denna rapport anvédnds kunskap
som det som sitter data i sitt sammanhang.

Data om data, eller enligt var definition, kunskap om data.

Struktur for att i en ontologi definiera metadata.

Mina vardkontakter dr en tjanst for medborgarna diar man loggar in via e-
legitimation och kan na flera olika e-tjdnster. Alla system fran varden till
patienten ska anvinda MVK for Single sign-on.

Nationellt facksprdk, ett projekt pa Socialstyrelsen, som driver termbanken,
klassifikationer och kodverk samt det internationella begreppssystemet
Snomed CT.

Nationell informationsstruktur, ett projekt pa Socialstyrelsen, &dr en
overgripande beskrivning av patienternas, vardens och
omsorgsverksamhetens processer.

En fysisk manifestation och motesplats i form av ett stort huskomplex i Kista,
som patagligt skall visa pa Kistas klusterfunktion avseende innovation,
kreativitet och tillvéixt. eGovlab finns pa NOD.

Nationell ordinationsdatabas, en nationell samlad likemedelslista som dr en
av grundforutsittningarna for ett effektivt beslutsstod vid ordination, infors
under 2016.

Nationell patientoversikt, gor det mojligt for behorig vardpersonal att med
patientens samtycke ta del av journalinformation som registrerats hos andra
landsting, kommuner eller privata vardgivare.

Nationella diabetesregistret dr ett nationellt kvalitetsregister som anvénds for
att utveckla och sékra diabetesvardens kvalitet.

Enligt NE: Lédran om det varande, en del av metafysiken; i modern mening
laran om de begrepp eller kategorier som man behdver anta for att kunna ge
en sammanhédngande, motsédgelsefri och uttdmmande beskrivning och
forklaring av (nagon del av) verkligheten.

En 6ppen specifikation av en referensmodell som beskriver hur data kan
lagras i en elektronisk journal.

Ar ett nationellt verktyg for ordination av doslikemedel.

Ett amerikanskt patientdrivet FoU-néitverk som forbéttrar patienters liv och
stodjer den medicinska utvecklingen.

Patient Reported Outcome Measures, patientrapporterade utfallsmatt.

En rorelse som handlar om att mita sig sjélv for att kunna forsta mer om sig
sjalv.

Regelverk for interoperabilitet inom vard och omsorg, ér en arkitektur pa
olika nivaer sasom verksamheten, informationsstruktur, teknik och sikerhet.
En federativ identitets- och behorighetslosning for eHilsa inom hela hilso-,
vard- och omsorgssektorn.

Stiftelsen for internetinfrastruktur som ansvarar for den svenska
toppdoménen och frimjar utvecklingen av internet.

Single sign-on (SSO) dr en metod inom sammansatta datasystem for att
hantera anviandare med aspekt pa anvandarbehdrighet (auktorisering) och



SITHS-kort
Sjunet
Snomed CT
SOReg
SSDF

Tjanstekontrakt

Tjénsteplattform

W3C
Wearable devices
Vardapparaten

XML

XSD

anvéndarverifiering (autentisering), sa att dessa anvidndare endast behover
logga in en enda gang for att na de system som dr anpassade till tjénsten.
Sdker IT for hélso- och sjukvdrden, ér en tjanstelegitimation for bade fysisk
och elektronisk identifiering inom vard och omsorg.

Sjunet dr vardens och omsorgens egna IP-baserade kommunikationsnit, som
inte dr kopplat till Internet.

Systemized Nomenclature of Medicine - Clinical Terms, ér ett internationellt
medicinskt datorbaserat begreppssystem.

Scandinavian Obesity Surgery Register @r ett skandinaviskt kvalitetsregister
for obesitaskirurgi.

Storstockholms Diabetesforening, dr Sveriges storsta regionala
diabetesforening.

Ett tjinstekontrakt (TK) &r 1 grunden en XSD som beskriver en tjédnsts
overforbara datastruktur. Den innehéller dven beskrivning av
overforingsprocessen samt att datastrukturen beskrivs i en RIV-specifikation.
Tjéansteplattformen (TP) dr en beskrivning och kravstillning pa den tekniska
16sningen for att slussa TK inom varden. Alla dellosningar i TP ska vara i
Oppen killkod. Pa nationell niva har en TP byggs i Mule som ér en
utvecklingsplattform i 6ppen killkod. Lokalt hos landstingen kan de antingen
anvinda Mule-plattformen for sina regionala tjdnsteplattformar eller bygga
andra l6sningar som foljer kraven.

World Wide Web Consortium, arbetar med att utveckla tekniska protokoll,
standarder och programvara for webben.

Elektronik som man pa ett eller annat sétt bér pa kroppen och som kan skicka
(hélso)information direkt till ett mottagande system.

Hela varden, savil kommunal, landstingsdriven som privat, inklusive
profession, politiker och tjdnstemén.

XML (Extensible Markup Language) ér ett format for dokument bestaende
av sdrskilda textkoder (taggar) och anvinds for att kunna utvixla data mellan
olika informationssystem.

Ar ett XML-schema for att klargora tillitna element och attribut fér en XML-
applikation.



”Ju mindre tid jag behover ldgga pd min diabetes, desto friskare kidnner jag mig”
— Ung kvinna med diabetes typ 1

2 Om projektet
2.1 Bakgrund och syfte

Halso- och sjukvarden gar mot allt hogre specialisering. En god hélsa hos individen &r beroende
av manga samverkande faktorer, dir bara en delmédngd adresseras inom ramen for kommunal
och landstingsstyrd hilso- och sjukvard. Nitverkssjukvard, holistiska och multidisciplinéra
angreppssitt pa individens hela hilsa har darfor kommit att bli prioriterade begrepp, vilket bl a
har resulterat 1 att Stockholms léns landsting for ndrvarande studerar forutséttningarna for ett sk
Centre of Excellence for diabetes 1 Stockholm.

Diabetes ir 1 grund och botten inte en, utan en méngd olika sjukdomar. Insikten om att
livsstilsparametrar och livsstilsfordndringar kan vara avgorande for individens hélsa blir alltmer
utbredd. Inom detta omrade finns relativt liten reell kunskap om hur samband mellan vilmaende
och livsstil verkligen forhaller sig.

Sammantaget har detta bl a lett till att man inte minst fran politiskt hall kommit att anamma
hogre grad av individualiserad vard som ett sitt att mota problematiken, vilket stéller helt nya
krav pa hela vardapparaten och industrin.

Till syvende och sidst kan man konstatera att for att overhuvudtaget kunna ha individualiserad
vard som malsittning, maste informationen och kunskapen om individen f6lja individen, och inte
vardapparatens strukturer, oavsett hur vilutvecklad, multidisciplindr och vilfungerande den &n
ar. En vil fungerande vardapparat utan vattentéta skott och med bra interna processer over
grianserna &r visserligen en forutséttning for individualiserad vard, men kan inte ersétta behovet
av att fora over kunskapen och makten over sitt eget vélbefinnande till individen. Det dr genom
kunskap om sig sjélv och sin egen hélsa som individen kan ta ansvar for sitt eget vilbefinnande.
Dessutom, l6ser vi informationen for individen pa ett individcentrerat sitt, skapar vi samtidigt
forutsittningar for andra aktorer runt individen att fa kontroll pa sina informationsmiljoer.

Mot bakgrund av detta har SSDF, Storstockholms diabetesforening, tagit initiativet till att
utreda forutséttningarna for att samla (hélso)kunskapen om individen hos individen, for att pa
enklast mojliga sitt hantera sin diabetes med bista mojliga resultat. For att astadkomma detta
maste individen fullt ut kunna anviinda de tekniska stod som finns i och utanfor varden,
vilket kriver att alla tekniska stod ocksa kan samverka, inom och utanfor varden, sa att
samtliga inblandade kan utbyta information och data utan hinder.

SSDF har dérfor sokt samarbete och finansiering hos industrin och landstinget for att

genomfora en forstudie med syfte att studera forutsidttningarna for detta, vilket resulterat i denna
studie, PLM 3 0.

Malsdittning

Malsittningen med PLM 3.0 &r att skapa en sa enkel och kraftfull informationsmiljo som mojligt
for en person med diabetes att hantera sin sjukdom i. Denna miljo maste ocksa fungera som
patientens stod fran vardapparaten. For att astadkomma detta krdvs en sa somlos
informationsmiljo som mdjligt mellan individen, varden, industrin, forskningen och akademien,
dér individen &dger sin egen data och far besluta om vem som far ta del av den och huruvida den
ska vara avidentifierad eller inte.

Med s6mlos menar vi att information, med bibehallen kvalitet, skall floda till synes fritt, sd att
alla som individen tillater kan ha tillgang till den, samtidigt som informationen kan f6lja de
naturliga processerna, och darmed vara ett stod i det dagliga livet/arbetet, och inte som sé ofta
idag, ett hinder.



Varfor PLM 3.0?

Amerikanska patientnitverket PatientsLikeMe &r en inspirationskdlla till tankarna bakom PLM
3.0. PatientsLikeMe bildades 2004 av tre MIT-ingenjorer, utifran erfarenheterna som tva av
grundarna hade fran att deras bror, Stephen Heywood, diagnostiserades med ALS 1999. Idag &r
PatientsLikeMe ett av virldens ledande patientdrivna forskningsnitverk, dar mer dn 250.000
medlemmar med mer 4n 2.000 diagnoser delar erfarenheter och genererar PROM (patientmitt
data) som man siljer till industrin. Tanken med PLM 3.0 ir att utifran erfarenheterna fran
PatientsLikeMe expandera modellen att dven inkludera industrins informationsprocesser
(férutom att forsorja den med data) och stricka ut konceptet att omfatta hela varden och
forskningen, samt skapa en plattform dér relevanta tredjepartsaktorer kan delta fullt ut.

2.2 Om styrgruppen
PLM 3.0 dr finansierad av industrin i form av ldkemedelsbolagen Janssen, Lilly, MSD och Novo
Nordisk, medicinteknikbolagen Bayer och Roche, samt nutritionsbolaget Nestlé. Samtliga bolag
samt Stockholms lins landsting har beretts plats i, och deltagit i, styrgruppen (SLL som
adjungerad). SSDF &r som initiativtagare ocksa projektigare, och har fungerat ordférande i
styrgruppen. SSDF har anlitat konsultbolaget Headlong Development som utredare och
projektledare. Headlong har pa uppdrag av SSDF ocksa varit sammankallande och
protokollforare pa styrgruppsmétena. Fem styrgruppsmoten samt en workshop har hallits med
styrgruppsdeltagarna.

Samtliga medlemmar i styrgruppen har haft tillgang till en central projektplats pa webben dér
all information och kommunikation kring projektet har samlats.

2.3 Metod och strategi

Headlong har utifran malséttningen inventerat viktiga organisationer, system och personer inom
vardapparaten, industrin och tredjepartsaktorer. Dessa har kartlagts genom intervjuer och
dokumentstudier utifran hur de kan samverka i den 6vergripande malsittningen. Patienter, vard-
och vardadministrativ personal, representanter fran industrin, myndigheter och forskning har
intervjuats for att skapa en bild av savil nuldge som onskemal. Samtliga intervjuade har
foreslagits fysiska moten, och endast i undantagsfall har intervjuer genomforts per telefon eller
mail. Totalt har ca 110 intervjuer med ca 80 personer, varav ett 20-tal patienter, genomforts. Ca
1.500 sidor referensmaterial har studerats.

En central del i forstudien dr att utifran de studerade forutséttningarna ge ett forslag till hur, om
mojligt, ga till vdga for att na en somlos informationsvardag for individen. Den dvergripande
strategin har varit att, for att uppna snabbast mojliga resultat, lagsta kostnader samt storsta
mojliga genomforbarhet, utnyttja savil befintliga projekt som produkter och tjanster. Fokus for
utveckling har varit att endast nyskapa arbetssitt och funktioner som kan fa befintliga foreteelser
att samagera i en for individen (vare sig denne &r patient, befinner sig i vardapparaten eller
industrin, eller inom andra foreteelser i patientens omvérld) sammanhéllen, logisk och anpassad
informationsmiljo.

En annan viktig strategisk utgangspunkt har varit att i mojligaste man lagga grunden till en
marknad som kan ge utrymme for en méngd olika aktorer att utifran sin respektive drivkraft
(kommersiell, samhillelig, sakintresse, politisk...) bidra till att skapa en stiandigt forbéttrad
informationsvardag for individen.

Ytterligare viktigt dr att, i ett projekt med sa pass hog och langtgdende ambition som detta,
snabbt borja leverera resultat. Utvirdering, nésta leverans, forbattring och utokning maste
dérefter komma i en vilavvigd utrullning dér kvalitet, kontinuitet och tempo hela tiden maste
bedomas. Forsta leverans har funnits med som mentalt begrepp dnda fran projektets start, och har
gatt under begreppet Killer App.



Slutligen, i princip alla slutsatser och rekommendationer i denna forstudie dr antingen generella
eller generaliserbara, satillvida att varken diabetes eller Storstockholm utgér nagra egentliga
granser. Genom att SLL ansvarar for att utveckla manga nationella e-hilsotjanster, ar det
naturligt att basen for projektet dr Stockholm.



”Det inte dr hjilpmedlen som kostar stora pengar, utan varden av de komplikationer som
uppstar.”
— Landstingspolitiker (FP) om diabetesvarden

3 Sammanfattning
Bakgrund och mal
Varden blir alltmer individcentrerad. Drivkrafterna bakom ar skiftande: tekniska, politiska,
ekonomiska, ideologiska och inte minst insikten om att det dr hos individen hélsa (och darmed
ocksa ohélsa) uppstar. Mot bakgrund av bl a detta har SSDF, Storstockholms Diabetesforening,
drivit beslutet bakom ett Center of Excellence for diabetes 1 Stockholm, samt tagit initiativ till
forstudien PLM 3.0. I forstudien deltar forutom patienterna ocksa industrin/forskningen: Bayer,
Janssen, Lilly, MSD, Nestlé, Novo Nordisk, Roche samt Stockholms léns landsting.
Malsittningen med PLM 3.0 ir att skapa en sa enkel och kraftfull informationsmiljo som
mojligt for en person med diabetes att hantera sin sjukdom i. Denna miljé maste ocksa fungera
som patientens stod fran vardapparaten. For att astadkomma detta kridvs en sa somlos
informationsmiljo som mdjligt mellan individen, varden, industrin, forskningen och akademien,
dér individen &dger sin egen data och far besluta om vem som far ta del av den och huruvida den
ska vara avidentifierad eller inte.

Eftersatt informationshantering

Utvecklingen av informationshanteringen inom vardapparaten har inte foljt med andra
samhdllssektorer, mycket beroende pa den splittrade strukturen. Detta skapar stora problem for
individen i form av sdmre hilsa och onddig tidsnedldggelse och byrakrati, vdrden i form av délig
arbetsmiljo och bristfillig kvalitet, for forskningen i form av langsam och trubbig forskning och
industrin 1 form av allt dyrare produktframtagning med i princip samma effektverkan som for
trettio ar sedan, unikt for alla industribranscher.

Tva jamforelser: 1) Skatteverkets utveckling fran Allmin sjialvdeklaration till SMS-
deklaration, och 2), det finansiella systemets utveckling fran manuell checkhantering och
manuell girobetalning dver disk, via postbefordrad postgirohantering, till dagens
direktoverforingar via telefon nir du handlar pa gatan i Marrakech. Man kan forsta att en
diabetiker tycker att det dr litet mérkligt att inte virdena dr ddr omedelbart, online och s6mlost
och overallt, samtidigt.

Strategiskt gar det att vinda en struktur som kommit till synes hopplost efter. I fallet varden
kan det t ex handla om att de dlderdomliga systemen och strukturerna tvingar fram individagd
data, nagot som kommer att skapa stora sprangeffekter. Det handlar om att hoppa 6ver flera
utvecklingsgenerationer i ett enda stort steg.

Vision och vigen dit

Visionen for PLM 3.0 ir att hela vardsektorn, inkl life science-industrin, om tio ar skall vara en
spjutspets jamfort andra segment nér det géller modern informationshantering med individen i
centrum, fullstdndigt integrerat med andra samhillssektorer och branscher. For att na dit dr det
vitalt att kunna dela information och data till synes somldst. Detta krédver i sin tur att ett antal
aspekter tillgodoses och forutséttningar kommer pa plats, nagra utmaningar som vi gemensamt
maste hantera:

* Vi maste skapa en samsyn och kunna samarbeta 6ver hela vardapparaten och industrin,
nagot som det finns scllsynt goda majligheter till, savél tekniskt, organisatoriskt, parti-
som internpolitiskt.

* Vi maste kunna hantera somldshet juridiskt, nagot som vi 16ser med hjilp av personligt
dgd data och federerad sdikerhet.



Vi maéste kunna né somloshet tekniskt, vilket kriver maskinell, eller informatorisk,
forstdelse mellan till synes disparata system, nagot som vi loser med hjilp av
kvalificerade definitionsverktyg.

Vi maste kunna hantera somloshet tekniskt mellan olika branscher och segment, nagot
som kréver ett eko-system som hanterar ovan.

Vi maste kunna adressera hela befolkningen, i alla situationer, nagot som vi 16ser med
individresponsivitet.

Vi maste skapa incitament for att olika aktorer skall samverka, ndgot som kridver en
oppen marknad som tillater alla drivkrafter att spela — individuella, kommersiella,
politiska, ideologiska, samhilleliga och sakintressen.

Vi maste skapa en organisation och metod for att ta oss dit, vilket vi gér genom att
etablera en organisation dér alla relevanta aktorer deltar, och som arbetar metodiskt mot
malet.

Sjélvfallet kan inte organisationen for PLM 3.0 sjédlv genomfdra allt detta, men man kan vara ett
kraftcentrum och driva fragorna at detta hall utifran ett patientperspektiv.

Det finns idag 1 princip ett odndligt antal dellosningar i form av appar och tjdnster som stodjer i
princip livets alla majliga (och en del omgjliga) situationer. Sa d@ven pa vardomradet, sjdlvfallet
inklusive diabetessegmentet. Fokus for utvecklingsarbetet blir darfor att fa dessa att samverka
samt sikerstilla kvalitet och maluppfyllelse, enligt punkterna ovan.

Tre overgripande steg: 1) Fas 1, Hiilsotjinsten — Somlés multifunktion for individen, 2)
Malbild 2017 — Diabetesverktyget och 3) Malbild 2024 — Ledarskap, samhéllsintegrering
och expansion.

1.

2.

3.

Fas 1, Hdlsotjdnsten — Somlos multifunktion for individen. 1 det forsta steget etablerar
vi en Hilsotjdnst. Denna forsta inkarnation av Hélsotjdnsten hanterar ett tjugotal for
diabetikern avgorande parametrar pa ett sa somlost sitt som mojligt, ger individen
kontroll Gver sin egen data, samt skapar en marknad for aktorer att verka pa. Denna
forsta tjanst kan vara lanserad under Q1/2015.

Malbild 2017 — Diabetesverktyget. 1 ett andra steg utvecklar vi det betydligt mer
avancerade Individuella verktyget som med Al ger varden, industrin och forskningen
tillgang till individens data, utifran individens 6nskemal, samt skapar ett individuellt
verktyg som beaktar och driver individens vilmaende. Aven virdens grinssnitt i form
av expertsystem tas fram hér, samtidigt som industrin och forskningen har mojlighet att
utveckla sina egna kunskapsgenererande verktyg. Detta arbetssitt kan vara fullt
implementerat 2017.

Malbild 2024 — Ledarskap, samhdillsintegrering och expansion. Pa tio ars sikt, ca 2024,
ar hela samhills- och industrisektorn vard/hilsa ledande, integrerar andra sektorer och
driver dem framfor sig.
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Organisatorisk modell

Startkansli — Stiftelse — Driftsbolag

Vi har under arbetet med forstudien for PLM 3.0 mott patagligt stor forstaelse och acceptans for
tankarna att patienten tar initiativet for att l16sa informationsproblematiken i vardapparaten och
industrin. For att inte tappa tempo och utnyttja det momentum som vi skapat iochmed forstudien
rekommenderar vi att snarast inrétta ett startkansli vars frimsta uppgift dr (forutom att utnyttja
momentum) ldgga grunden till den permanenta organisationen och Hélsotjidnsten. Startkansliet
inrdttas lampligen pa SSDF, och har ett relativt begrénsat budgetbehov.

Den langsiktiga forvaltande organisationen i form av t ex en stiftelse varken kan eller bor
bradskas fram. Det dagliga utvecklings- och forvaltningsarbetet skots interimistiskt av
startkansliet. Ett driftsbolag maste emellertid vara pa plats senast i samband med lansering av
Hilsotjinsten.

Startkansli Regelskapande | ' Mbjlighet till direktigande i
SSDF - t ex stiftelse I — t ex PatientsLikeMe, SLL, apotek etc ,
APt gyt A gt
|
Styrning

Operativ enhet
- Aktiebolag

Organisatorisk modell for genomforande av Hdilsotjdnsten med Startkansli, regelskapande,
styrande och operativ enheter samt ev tillkommande intressenter.

Forsta steget 1 att etablera Hilsotjdnsten ar att initiativtagarna (SSDF och industrin/forskningen)
tillsammans med andra intresserade aktorer, sasom det amerikanska patientnétverket
PatientsLikeMe, SLL och informationshanteringsforetaget Diabetes Tools samt nagot av
apoteksbolagen diskuterar formerna for fortséttningen. Tva viktiga parametrar i detta &r:
- patienten i centrum, utan detta kommer l9sningarna per definition bli pa fel spelares
villkor,
- alla parter maste ha inflytande, annars kommer I6sningarna forlora i savil legitimitet
som tdckningsgrad, och ddrmed forlora i vérde.
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Budget, kostnader och intiikter

Det dr i dagsldget inte meningsfullt att berdkna budget for steg 2 och 3, Malbild 2017 resp 2024.
Kostnaderna for steg 1, fram t o m halvarsskiftet 2015 gar diaremot att berdkna timligen exakt,
och fordelar sig pa investeringar for Fas 1 av Hilsotjdnsten, samt drift av teknik och
organisation:

Halsotjdnst steg 1, Fas 1, - 06 2015 Summa SEK
Tjanst

Investeringar 5157 500
Drift/man, fr o m Q1/2015 (baserat pa 10 000 anvédndare) 345 000

Organisation

Startkansli SSDF - 10 2014 400 000
Organisation, 12 manaders drift - 06 2015 1 023 500
Summa organisation - 06 2015 1423 500

Intékter dr ej berdknade inom ramen for forstudien, men bestér av:

* Avgift/provision for marknadsaccess fran ingaende tjiansteleverantorer.

* Avgifter for datahosting fran ingéende tjansteleverantorer.

* Projektintikter fran varden da tjdnsten blir en del av vardapparaten.

* Avgifter till varden, da tjinsten dels kommer att bli en del av vardapparaten, men ocksa
vara en kraftfull kvalitetshojare for patienten. Hur detta skall ga till maste sjdlvfallet
utvecklas, da det kan bli problematiskt inom ramen for nuvarande erséittningsmodeller.

* Forsiljning av data till industrin och forskningen.

* Forsiljning av riktade undersokningar till industrin och forskningen.

* Avgifter till anvindare for extratjanster. Bastjansten for diabetiker bor vara avgiftsfri, och
dirmed bekostas av det allménna.

High-lights
PatientsLikeMe som dr den organisation som har 6verldgset mest erfarenhet pa omradet
patientgenerad data och community vill bista projektet, pa alla nivaer.

Apotek Hjirtat stéller sin kundklubb om 1,3 miljoner medlemmar till forfogande nér det dr dags
att lansera Hilsotjinsten.

Den samlade viljan att sitta patienten i centrum och gora varden mer jamlik driver rakt in i
Hilsotjanstens 10sning.

Diabetes dr en av de stora folksjukdomarna. Med 100.000 stockholmare som drabbade sa &r
behovet av forbittring och utveckling av virden skriande. A andra sidan finns en unik mojlighet
att i stor skala skapa en helt ny 16sning utifran patienten, som sedan kan vidgas savil nationellt
som globalt.

Med ett nationellt hogklassigt register i botten finns en mycket god grund att sta pa.

Till en mycket ringa kostnad, SEK 400.000, kan vi tillsammans skapa momentum och ligga
grunden for en patientcentrerad vard i vérldsklass.
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”Det absoluta storsta som hdnt inom vdrden sedan penicillinet”
— Specialistldkare i Kalifornien om app-revolutionen inom varden

4 Vision och malbilder

4.1 Inledning

Man kan nog séga att mdjligheterna for att skapa ett somlost informationsflode kring en
individ/patient aldrig varit bittre. Viljan finns hos i princip alla inblandade aktorer, tekniken
finns framme om é&n inte alltid testad i verkligheten, forstaelsen for kraven pa informationens
flode finns men verktyg for att hantera den saknas och sist, men inte minst, juridiken finns pa
plats och forfinas men inte heller den &r testad fullt ut 1 verkligheten.

Vi fokuserar i denna forstudie pa de projekt som vi ser kan hjdlpa oss att komma i mal. For en
mer allmén problem- och majlighetsorientering utifran vardens perspektiv rekommenderar vi
rapporten; Storande eller stodjande? Om eHdlsosystemens anvindbarhet 2013, framtagen pa
uppdrag av Socialdepartementet.

Malsittningen dr som tidigare konstaterats en sa enkel och kraftfull informationsmiljo som det
ar mojligt for en person med diabetes att hantera sin sjukdom i.

4.2 Malbild 2017 och Malbild 2024

Vi har utvecklat scenarier pa medelkort sikt, ca tre ar, och liangre sikt, ca tio ar, ddr
forutsdttningen &r att den i forstudien foreslagna Hilsotjdansten kommer pa plats i sin forsta
inkarnation innan arsskiftet 2014/-15.

De tre forsta scenarierna, medelkort sikt — Mdlbild 2017, har ocksa mycket grova skisser som
exempel pa hur tjansten kan te sig i respektive inkarnation. Det langsiktiga scenariet, Mdlbild
2024, har inget sadant exempel pa granssnitt av naturliga skél. Det enda vi kan konstatera om
grianssnitt och anvidndarapparater i det langsiktiga scenariet &r att de infe kommer att ta sig ut
som idag.

en dldre kvinna med diabetes typ 2, ddr fokus

o meae: = ligger pd trygghet.
AT . 4 o onr - .7, v ‘l . - ‘...“.
. \_> :
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. : Grdnssnitt scenarie 1, se bil 1.

® » . Individresponsiviteten (se 6 4.3 .4) utvecklar
de delar av systemet som dr Ullas storsta
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Scenarie 2, Hassan, se bil 1.
En diabetiker typ 1, mitt i karridren, med
fokus pa effektivitet.

lsogasten = Grdnssnitt scenarie 2, se bil 1.
Grdnssnittet dr anpassat till en effektiv vardag
med stort fokus pd mditningar och trdning.
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med son som i unga dr far diabetes typ 1, ddr

det viktigaste dr kunskap och familjestod.

Halsotjansten

Grdnssnitt scenarie 3, se bil 1.
Individresponsiviteten har utvecklat tjinstens
, . sociala delar sa dessa dr de primdra valen for
Mina favoriter ey i N .

M (7 Lena och Kalle.

Tips och idéer

Ins

Forskning om diabetes

Material till néra och kira
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Scenario 4, tio ars sikt

Diabeteshilsa 2024, Susanna

Susanna hade haft det en aning stressigt pa senare tid i samband med en
tjdnsteresa utomlands och som hon &terkom frén igar. Hon hade inte helt
lyckats halla sig till de rutiner hon sedan linge foljde f6r sin diabeteshilsa.
Frukosten pd hemmaplan var avklarad och likasa dagens forsta
blodsockermétning. Tillbaka till jobbet. Pa vég till sin eldrivna bil, parkerad
en bit bort, kunde hon i sina Google Glasses fanga en del av morgonens
nyheter samt den uppdaterade kalendern for dagen. Google introducerade
denna typ av glasdgon med inbyggd datorskdarm 2014.

Den splitter nya BMW 'n var bestyckad med all tankbar elektronik som
dven omfattade teknik for forarlos korning. Ndgot som vissa delstater i USA
godkédnde redan 2012 och nu Sverige pa férsok hade borjat introducera.
Susanna hade anmalt sig till fors6ksprojektet eftersom hon utover sin
diabetes har en del andra dkommor, sdsom hjartkérlsjukdom, att hantera.
Hennes forsdkringsbolag hade uppmuntrat henne att medverka eftersom
man ville utveckla férsdkringslosningar dven f6r Susanna och andra i hennes
situation.

Nir hon hade startat elsystemet och elmotorn noterade hon en blinkande
lampa pd savil panelen i bilen som i sina glasdgon. Det indikerade att sdval
diabetes- och hjartkarlstatus 14g utanfor de referensviarden hon skapat med
sina egna data under dren. Susanna kédnde nu ett behov att ta kontakt med
sin mentor.

Mentorer hade blivit allt vanligare under de senaste dren. De har olika
specialiteter och ska bidra med st6d och kontakter for den enskilde
medborgaren. De senaste tio dren har egenansvaret f6r svenskarna utvecklats
d4 den skattebaserade hilso- och sjukvarden varit féremdl for prioriteringar.

Susanna fick ett snabbt svar fradn sin mentor. Med tillgang till Susannas
uppdaterade data kunde mentorn konstatera att det fanns behov av ett mote
med en ldkare for att klargora situationen. Genom mentorn bokades en tid
och Susanna fick besked om att hon hade en tid om en timme pa
Minutkliniken pa det nédrbeldgna kdpcentret. Genom mentorn férsags
Minutkliniken med behdorighet till Susannas egen hilsojournal.

Eftersom Susanna hade en del tid 6ver pa kdpcentret innan 1dkarbesdket
passade hon pd att handla eftersom kylskdpet var en aning tomt efter
utlandsresan. Livsmedelsbutiken har en sdrskild tjanst som hon
prenumererar pd. Genom att alla hennes hélsodata lagras enligt en faststalld
begreppsmodell kan hon genom tjansten underlétta sina livsmedelsinkdp.

Hon har accepterat en koppling mellan sina egna hilsodata och
butikssystemet. Hon far dédrigenom hjélp med flera saker. Hon far
rekommendationer i férhallande till sin hélsosituation och det finns flera
guider att vilja mellan beroende p4 vilken hon litar pa. Hon far ocksa en
aktuell bild 6ver ankomsttiden i butiken for farska produkter. Hon far d&ven
hjalp att hitta i butiken beroende pa hur inkopslistan ser ut. Hon har ocksa
tillgang till kompletterande information genom lankar.

Minutkliniken bestar av en kedja av hélso- och vardmottagningar som
finns integrerade pd samma sétt som apoteket i de ndgot storre av
livsmedelskedjans butiker. Framsynta utvecklare inom Minutkedjan sag till
att tidigt vara med i utvecklingsarbetet av de patientcentrerade sajterna i
Sverige. Baserat pa vilstrukturerad datahantering f6r somlosa och
kvalitetssdkrade datafléden mellan olika anvéndare och applikationer hade
man 2020 kunnat dstadkomma stora vinster betrdffande kvalitet och
effektivitet i arbetet.
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Det forsta utvecklingsarbetet i Sverige hade initierats av en
patientorganisation inom diabetes 2013. Med denna nétverksbaserade
verksamhet, Hélsotjansten, ville man skapa en milj6 f6r verklig interaktion
med hilso- och sjukvarden. Det handlade om att arbeta pa ett modernare sétt
och skapa forutséttningar for att effektivare dstadkomma den livskvalitet
man dven som diabetiker kan férvinta sig i dagens samhaélle. Genom att pa
detta patientcentrerade sitt skapa helt nya principer for hur den enskilde i
samverkan med olika aktorer, och skapa védrde tillsammans, kan béttre halsa
och vilbefinnande dstadkommas med béttre resurshushallning.

Hos ldkaren pd Minutkliniken kunde Susanna konstatera att det inte fanns
nagra nya medicinska faktorer som hade férandrat situationen. Det rérde sig
mest om den situation som uppstatt i och med oregelbundenheterna i
samband med tjansteresan. Hon kunde tillsammans med ldkaren ga igenom
historiken ett ar tillbaka for sin hidlsoprocess. De medicinska vardena hon
16pande lagrar finns det en mojlighet att matcha med andra viktiga varden
fran exempelvis promenaderna och nattsémnen.

Utover de apparater som Susanna anvander for sin diabetes kollar hon
regelbundet status for hjartat med hjélp av AliveCor som godkiandes av FDA
2012. Dessutom anvéander hon kvalitetssdkrade appar for stegmétningen och
nattsomnen. En av mdnga finesser med Halsotjdnsten dr att man kan
totalintegrera de applikationer och sensorer som kvalitetssdkrats for
systemet. Pa sa sitt skapas verkligt viarde for den individ som lagger tid pa
denna typ av registrering och kdper tjanster for den egna hilsoprocessen.

Halsotjansten erbjuder ocksa annan funktionalitet som Susanna uppskattar.
Hon kan dela tips och erfarenheter med andra i samma situation. Hon far
tillgang till kontinuerligt uppdaterad information om forskning och
utveckling inom de omraden hon valt att bevaka. Genom den behérighet hon
valt for Hélsotjansten far hon ocksd information om planerad klinisk
forskning inom diabetes. Om hon vill medverka i ett projekt bekraftar hon
detta p4 Halsotjansten och har darmed lamnat sitt samtycke att ga vidare i
diskussionen med den aktor som initierat projektet.

Susanna dr néjd med situationen. Genom samtycke i olika steg i
datahanteringen deltar hon i en process dér hon och aktorerna runt henne
arbetar efter principen delat dgarskap kring data i en vérld dér hilsa skapas
enligt nya principer.

Epilog
Resan till 2024 och bortom f6ljer ett huvudscenario som vilar pa tva
grundldggande principer; Den vdrdebaserade hilso- och sjukvarden som
bygger pa métbar kvalitet baserad pa strukturerad data férmedlad i modern
infrastruktur; Stod for beteendeforandring och hélsoframjande. Glimten fran
en dag i Susannas liv 2024 innehéller komponenter som illustrerar ett mycket
patagligt skifte for hur hélsa skapas, och underhalls, i det framtida Sverige.

Den engagerade patienten/hédlsokonsumenten efterfragas i 6kande
utstrackning nér hilso- och sjukvarden soker 16sningar pa framtidens
utmaningar. Resan kommer inte att bli fri frdn komplikationer nér
interaktionen mellan individen och hélso- och sjukvarden ska
omstruktureras.

For mer lasning: The Data Explosion and the Future of Health (Kairos Future,
dec 2011).
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”0j vad bra att jag fick veta det, det visste jag inte att man kunde fd reda pa!”
— Kvinna, diabetes typ 2, om intern rejting av vardcentraler pa nitverkstraff

5 Nulagesbeskrivning

Att leva med en kronisk sjukdom och vara beroende av olika vardgivare stiller stora krav pa en
god samordning. Ndrmare hilften av Sveriges befolkning lever idag med en eller flera kroniska
sjukdomar och star for merparten av sjukvardskostnaderna (80-85%), trots att varden av de som
lider av kroniska sjukdomar till storsta delen gors av patienter eller anhoriga sjélva.

I detta avsnitt beskrivs nagra grundliggande perspektiv pa hur patienten, varden, industrin och
andra offentliga aktorer ser pa den nuvarande situationen for personer med diabetes, vilka
pagaende projekt som finns och hur alla tillsammans ska kunna bidra till att skapa en bittre
livssituation for patienten.

5.1 Vad innebar diabetes

En av vara stora folksjukdomar &r diabetes som i Sverige drabbat ca fem procent av invanarna,
vilket gor att idag runt 470 000 svenskar har denna diagnos. Av dessa har ca 15 procent diabetes
typ 1 och ca 85 procent har typ 2-diabetes. Mellan 150 000-200 000 svenskar uppskattas
dessutom ha prediabetes, ett forstadium till typ 2-diabetes, utan att dessa vet om det. I 4D-
projektet kommer en screening av prediabetes att starta under 2014.

Diabetes idr en kronisk sjukdom som medfor en helt ny livssituation for individen, vilket stéller
flera krav pa en dndrad livsforing. Eftersom det dr svart att uppticka sjukdomen i tid drabbas
ocksa manga av komplikationer i form av foljdsjukdomar i hjérta, kirl, njurar, fotter, 5gon och
nerver, vilket leder till ytterligare problem i form av bade ett dkat lidande och 6kade
samhillskostnader.

Den internationella trenden pekar tyvérr pa en kraftig 6kning av typ 2-diabetes under de
niarmaste decennierna, vilket innebir att dnnu fler kommer att behova sdka vard och fa hjilp. Det
ar darfor ytterst angeliget att man arbetar forebyggande for en hilsosammare livsstil och bittre
kunskapsoverforing mellan forskningen och varden. T ex pagar vid Lunds universitet i Skane en
undersokning (ANDIS) som syftar till att ldkare ska kunna stélla en mer precis diagnos och
utifran den ge en effektivare behandling. Enligt Leif Groop som leder undersokningen vet vi
fortfarande inte hur méanga olika typer av diabetes det egentligen finns.

5.2 Patientens perspektiv

5.2.1 Vardagen for en person med diabetes

Att ma bra dr nagot som star hogt upp pa onskelistan for oss alla. For att en person med diabetes
ska kunna ha en langsiktigt bra hilsa dr det mycket man maste halla koll pa, hela tiden. Alla &r
heller inte lika, nagra klarar vissa saker som fysisk anstringning bittre, andra kan vara kénsligare
for infektioner osv. En ny dag innebir nya utmaningar ocksa for personer med lang erfarenhet av
hur det ar att leva med diabetes eftersom praktiskt taget alla dimensioner paverkas.

Det priméra och svaraste for en person med diabetes dr att kunna halla en sa normal
blodsockerniva som mojligt, detta for att undvika komplikationer senare i livet. Har krivs bade
information och kunskap om vilka hjdlpmedel som finns och hur dessa skall hanteras. Mycket av
den informationen som krivs &r dock spridd pa olika kéllor och system vilket idag gor det
onodigt svart for en diabetiker och/eller dennes anhoriga att hantera allt som behovs for att
kunna leva ett sa normalt liv som mojligt. Nagra exempel pa kontakter och annat som
regelmissigt behover hanteras har beskrivits av patienten Katarina Bergshem pa f6ljande sitt:
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- Mitning av blodsocker, beridkna/justera insulindoser och/eller andra ldkemedel, ha en
regelbunden kosthallning samt skotsel av instrument/apparater.

- Halla kontakt med varden, huslidkare/vardcentral, specialistmottagningar, 6gonundersokning,
diabetesskoterska, fotvard och dietist.

- Gora bestéllningar till apotek och hjilpmedelsdistributorer.

- Intyg och kommunikation med myndigheter/foretag, Trafikverket, Forsidkringskassan,
forsakringsbolag och arbetsgivare.

- Sitta av tid for utbildningar for att 14ra sig nya hjalpmedel, ta del av forskningsresultat och
lakemedelsinformation.

- Ha en god livsstil, fa kostrad, regelbunden motion/tréning, frimja psykisk hilsa.

- Engagera sig i foreningar och/eller ndtverksgrupper.

Det innebir att for att kunna leva ett sa normalt liv som mojligt behover en person med
diabetes ofta dgna flera timmar varje dag for att hantera sin situation.

5.2.2 Patienters upplevelse av diabetesvarden

5.2.2.1 Om information
Efter diabetesdebuten haller patienten kontakt med varden vanligen tva ganger per ar via en
vardcentral eller en diabetesmottagning pa ett sjukhus for fortsatt kontroll och behandling, samt
normalt en 6gonbottensundersokning en gang per ar. Men redan att veta vilken vardcentral som
ar bast, vilka som har tillgang till utbildade diabetesskoterskor och/eller fotvardsspecialister kan
vara ett problem eftersom det saknas relevant information. Mina vardkontakter, MVK, har inte
heller borjat anvindas sa mycket dnnu och 1177 har en mer 6vergripande information kring
diabetes. Den som behover djupare information far den via nitet eller genom olika cirklar for
erfarenhetsutbyte, som bl.a. anordnas av SSDF.

Ett starkt onskemal &r att efter varje besok fa ett skriftligt utdrag och det vore ocksa bra om
man kunde fa uppgifter frain NDR som ett jimforelsematerial. Ett annat forslag, for att kunna
klara sin vardag med firre besok pa vardcentralen, &r att ha en checklista/vardplan som visar vad
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som dr planerat och att med nagon form av verktyg kunna ta fram sin egen hilsoprofil for att
bittre kunna forsta sambandet mellan livsstil och sjukdomen. All information beh6ver bli mer
lattillgénglig och enklare att ta till sig.

5.2.2.2 Cirklar for erfarenhetsutbyte

Att fa tips och stod av andra via nitet, t ex genom Facebook eller fysiska moten betyder mycket
for att oka tryggheten och formagan att hantera sin nya situation. Pa Karolinska sjukhuset finns
dagvardsgrupper och flera vardcentraler haller ocksa i cirklar ddr man gérna pratar mat och
medicin. Tyvirr tvingas vissa vardcentraler p g a ekonomiska omsténdigheter att dra ned pa
dessa aktiviteter, vilket riskerar att forsdmra situationen for diabetiker eftersom det fortfarande
rader en ojamlik fordelning av kunskap och kompetens inom diabetesvarden.

Ungdomsléger och social kommunikation dr viktiga framforallt f6r unga som behdver lira sig
fasta rutiner och kunna tolka och forsta sina egna kroppssignaler. Fordldragrupper dr ett annat
bra stod vid kontakter med skolan, BUP och som hjilp for unga vuxna vid vuxendvergangen. Ett
problem &r dock att fa till en helhetssyn mellan sociala myndigheter och véarden.

5.2.2.3 Sprak och kultur

Under senare ar har antalet invandrare med olika sprak- och kulturbakgrunder 6kat i samhallet.
Ett problem ér att det saknas information pa flera sprak kring diabetes samt att det i vissa
kulturer anses skamligt att ha diabetes, vilket gor att alla inte kommer till varden i tid. Samtidigt
beriknas prevalensen av diabetes vara dubbelt sa hog bland vissa migrantgrupper. Detta &r en
stor utmaning for primirvarden idag.

5.2.2.4 Trygg och sdker vard

For att kunna fa rétt vard krévs sjalvklart tillriacklig kunskap och kompetens samt utbildad
personal. Tyvirr har inte alla vardcentraler tillgang till utbildade diabetesskoterskor,
fotvardsspecialister och dietister, framforallt finns det brister i forortsomradena. Det forekommer
ocksa att varden trivialiserar riskerna med diabetes vilket minskar fortroendet for varden. Ett
annat problem dr att olika behandlingar skapar osékerhet samt att oklara gransdragningar gor att
ingen har ett helhetsansvar i samarbetet med dldrevarden och hemtjénsten. Nér personer med
diabetes dessutom ofta har andra diagnoser som komplicerar bilden kan detta leda till
komplikationer helt i onodan. For att astadkomma en trygg och siker vard maste varden
samordnas pa ett bittre sétt och individen bor fa full kontroll 6ver sin egen information.

5.2.3 Tillgangliga stodfunktioner kring diabetes

Allt som kan forenkla de vardagliga rutinerna och gora hanteringen av hjalpmedel, kontakter
med varden, myndigheter och andra instanser mindre tidskrédvande &r darfor en mycket
angeldgen uppgift.

Tyvérr saknar flertalet appar formaga att dela information med andra system utanfor sin egen
sfér pa ett transparent och sikert sétt. Framforallt saknas ett samlat informationsstod som
mojliggor for individen sjilv att kunna koordinera och kommunicera information till dem som dr
delaktiga i vardprocessen. En ny trend ir att foretag borjar erbjuda en samlingsplats dar man kan
lagra sina hélsodata, t ex har RunKeeper lanserat Health Graph, som visar hur man kan
kombinera flera funktioner och ddrmed fa en mer helhetlig bild dver sin hélsa.

5.3 Vardens perspektiv

5.3.1 Hanteringen av IT-system

Vardagen for bade ldkare och sjukskoterskor bestar till en stor del av administrativa
arbetsuppgifter som vanligen utférs med hjélp av datorer. Enligt flera undersdkningar kan
lakare/sjukskoterskor lagga upp till 40% av sin arbetstid pa detta vilket medfor att tiden for
kontakt med patienten successivt har blivit allt mindre. Ett av grundproblemen ir att I'T-
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systemen, som &r tidnkta att vara ett stod i vardverksamheten bade ar daligt utformade och ofta
kranglar. Detta framkom tydligt i rapporten Storande eller stodjande? som gjordes pa uppdrag
av Socialdepartementet 2013. Nér personalen dessutom tvingas logga in och ut mellan flera
system manga ganger varje dag blir IT-systemen en stor tidstjuv. Regelbundna byten av 16senord
som krdvs for att minska risken for obehorig atkomst till systemen, underlittar inte heller for
personalen som dagligen maste anvinda 5-6 olika system. Trots allt har situationen forbéttrats
nagot under de senaste aren, bl a tack vare en gemensam kortinloggning till ndgra av systemen.
Men fortfarande saknas dock IT-stod som mdjliggdr en enkel, sdker och effektiv kommunikation
med patienterna och de olika vardgivarna. Avsaknaden av en god informationsmiljo gor att
overforingen av t ex blodsockervirden vanligen utfors vid besokstillféllet och inte med
automatik direkt fran patientens hem in till journalsystemet.

5.3.2 Patientmotet har manga dimensioner

Vid forsta motet med en person som nyligen fatt diabetes dr det viktigt att mota patienten dér den
ar och ta reda pa vad patienten forvéntar sig. Tillgang till rétt strukturerad, aktuell och relevant
information &r avgorande for att patienten ska kunna fa rétt behandling. Malet &r att for varje
patient kunna skapa en individuell behandlingsplan som sa langt som mdjligt dr anpassad till
patientens behov och forutsittningar. Patienten kommer ju senare att ha kontakt med andra
vardgivare vilka ocksa maste kunna ta del av samma information och behandlingsplaner. Sedan
flera ar pagar ett arbete med att skapa en mer sammanhallen vardkedja och idag kan vissa
informationsméngder fran patienten goras tillgdngliga via Mina vardkontakter, t ex begidran om
fornyelse av recept. Men over tid faller det stora ansvaret for att hantera sin diabetes och
samordna olika aktiviteter mest pa patienten sjilv, vilket stéller stora krav pa kunskap,
information och delaktighet. Enkétundersdkningar visar att varannan typ-1 diabetiker kénner stor
oro for hypoglykemiska attacker och att det diarfor ocksa skulle behovas manga fler psykologer
med kunskap om KBT-behandling pa diabetesmottagningarna.

5.3.3 Uppfoljning och utvardering

En regelbunden uppfoljning och utvirdering sker vanligtvis en gang per ar, om patienten inte har
en mer svarinstélld diabetes som kréver titare kontroller. Informationen fran denna arskontroll
skickas till det nationella diabetesregistret (NDR). I nuvarande journalsystem &r det dock svart
att filtrera ut och soka fram relevant information. Likasa saknas funktioner for att skapa
gemensamma oversiktsbilder som t ex visar pa samband mellan olika diagnoser. Stodet for att
kunna genomfora en systematisk likemedelsgenomgéng ér ocksa bristfilligt, i princip &r det
patienten sjédlv som bist kan redogora for vilka lakemedel som dr aktuella. Har pagéar dock ett
projekt kallat Nationell ordinationsdatabas (NOD) som kommer att borja testats under 2014.
Mialet dr att med NOD ska ldkare/sjukskoterskor fa en heltdckande bild 6ver vilka aktuella
lakemedel som patienten har och ddrmed ska risken for felmedicineringar minimeras.

5.4 Industri/forskning

Industrin och den industriella likemedelsforskningen (i Sverige) star infor mycket stora
forandringar. Omvandlingstrycket i branschen &r hart, med stor spiannvidd mellan olika bolag
och delsegment. Generellt kan dock konstateras att den tekniska utvecklingen, som i sin tur
driver beteendeforandringar hos bade de enskilda individerna och i de samhilleliga systemen,
paverkar hela branschen. Samtidigt hénger inte lagstiftningen med. Ett tydligt exempel dr de
Okade myndighetskraven pa individrelaterad terapi som inte harmoniserar med radande
lagstiftning dér resultat pa individniva ej kan analyseras av industrin. Utover detta sjunker sedan
manga ar antalet kliniska studier i Sverige. Orsaken till detta har beskrivits i ett flertal
utredningar och det kan konstateras att den dr multifaktoriell. Till exempel visade Sofia
Wallstrom i sin utredning att inférandet av innovativa likemedel i Sverige har gatt fran att vara i
topp i Europa for 10 ar sedan till att vara bland de lagre i dag. Sverige dr idag pa 16:e plats i EU
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nér det giller anvdndandet av innovativ diabetesmedicin. Resultatet blir tyvérr att varden ej far
tillgang till nya, innovativa behandlingar.

Bristande ekonomiska styrmodeller inom landstingen skapar suboptimerande incitament for
industrin. Genom att modellerna i princip saknar formaga att beakta sambandet mellan
investeringar och effektiviseringar, blir alltid kortsiktiga besparingar det ekonomiskt sunda
beslutet. Nagot som i sin forldngning i princip omojliggor utveckling av nya mediciner och
behandlingar och gor att inférande av ny terapi gar langsammare och langsammare i svensk
hélso- och sjukvard.

Detta dr inte minst uttalat i diabetessegmentet: om ett nytt likemedel kostar mellan 50 och 300
procent mer &n traditionella (dldre) ldkemedel, vill det mycket till for att ett landsting skall ta in
det. De ekonomiska modellerna kan ej hantera eventuella fordelar, da de beaktar
kvalitetsaspekten i alldeles for liten omfattning. Dessutom &r kvalitetsaspekten i det ndrmaste
omgjlig att pavisa, da bristerna i informationssystemen gor sambanden mellan kvalitet och
investeringar (liakemedelskostnader) svara eller omojliga att blottligga.

Samma resonemang som ovan giller sjdlvfallet ocksa for andra offentliga inkdp, sasom
utrustningar eller nutrition, med undantag fran att regelverket avseende kontakten med patienter
inte dr fullt s hammande som for likemedelsindustrin.

Sammantaget gor detta att den samlade vardindustrin har stora incitament att skapa strukturer
och system som blottligger sambandet mellan individens totala vilmaende och deras produkter.
Detta ligger ocksa i samhillets intressen, da det enda séttet att skapa drastiskt béttre
hélsoekonomi 4r att forskningen far ekonomiskt utrymme, forskning som kan ta fram béttre och
mer personaliserade produkter som ger friskare individer. Och, slutligen, ligger det sjilvfallet i
individens intresse, da endast en vilinformerad och kunnig individ, som forstar sambandet
mellan sitt eget valmaende och en alternativ och ofta dyrare produkt, kan stilla krav pa
vardapparaten. Kort sagt, alla parter har att vinna pa att det finns béttre mojligheter att se
sambanden mellan forskning, investeringar och hélsa.

5.5 Aktorerna, systemen och projekten

5.5.1 Varden och det offentliga
Socialdepartementet (SoD)
Uppgift/roll: har bl a ansvar for social omsorg, vardfragor och folkhdlsofragor. Myndigheter
som lyder under SoD inom dessa omraden &r E-hidlsomyndigheten, Folkhdlsomyndigheten
(FHM), Forskningsradet for hilsa arbetsliv och vilfard (Forte), Forsdkringskassan (FK), Hilso-
och sjukvardens ansvarsnimnd (HSAN), Tandvards- och likemedelsformansverket,
Likemedelsverket (LM, eller Medical Products Agency (MPA), Socialstyrelsen (SoS) samt
Statens beredning for medicinsk utvérdering (SBU).
Projekt: Nationell satsning for att lyfta vdarden av kroniska sjukdomar, Roger Molin
Enligt internationella och inhemska beddmningar uppskattas kroniska sjukdomar svara for runt
tre fjardedelar av den totala sjukvardskostnaden. Till de vanligaste kroniska sjukdomarna riknas
hjart-kérlsjukdomar, diabetes, cancersjukdomar, astma/kroniskt obstruktiv lungsjukdom samt
psykiska sjukdomar. Inom respektive forbattringsomrade vill regeringen se en utveckling som
innebdr att personer med kroniska sjukdomar &r mer delaktiga i vard och prevention. Det &r
darfor viktigt att varden tillhandahaller kontinuerliga och koordinerade insatser mellan
vardenheter och vardnivaer. Satsningen pagar under aren 2014-2017.

Tillgdnglig och sdker information i hilso- och sjukvard och socialtjinst, Soren Olofsson
En sdrskild utredare ska se 6ver andamalsenlighet och ansvarsfordelning nir det géller
tillhandahallande och utformning av IT-stod for personal, vard- och omsorgsgivare och andra
aktorer inom hilso- och sjukvard och socialtjansten. Uppdraget ska slutredovisas i ett
betidnkande senast den 27 mars 2015.
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Effektivare resursutnyttjande inom hdlso- och sjukvard, Goran Stiernstedt
En nationell samordnare ska gora en analys av hur hilso- och sjukvarden kan anvinda
professionernas resurser pa ett mer dndamalsenligt och effektivt sitt och ge forslag pa atgirder
som kan vidtas pa nationell, regional och lokal niva for att sékerstilla att professionernas tid,
kunskap och engagemang anvinds pa bésta mojliga sitt i syfte att 6ka hilso- och sjukvardens
effektivitet. Slutrapporten ska vara klar under varen 2015.

Ny patientlag foreslds trida i kraft den 1 januari 2015
En proposition foreslar att en ny lag, patientlagen, infors. Syftet med lagen ir att stirka och
tydliggora patientens stillning samt att framja patientens integritet, sjdlvbestimmande och
delaktighet.

Utbildningsdepartementet

Uppgift/roll: handhar nationella fragor om forskning och utbildning med Vetenskapsradet (VR)
som verkstdllande myndighet. VR har tre huvuduppgifter; att fordela det statliga ekonomiska
stodet till grundforskning att vara regeringens radgivare i forskningspolitiska fragor, samt att
informera allméinheten om forskning.

Projekt: Forutsdttningar for registerbaserad forskning, Bengt Westerberg

Inom forskning som forutsitter tillgang till personanknutna registeruppgifter kan tva
samhilleliga intressen sta i konflikt med varandra, a ena sidan intresset av att bedriva forskning
som ger upphov till ny viktig kunskap och a andra sidan intresset av att skydda den enskilda
individens integritet. Det &dr av stor vikt att regelverket tillgodoser den enskilda individens
integritetsskydd for att bibehélla allméinhetens fortroende for forskningen. Uppdraget ska
redovisas senast den 30 juni 2014.

Socialstyrelsen (SoS)
Uppgift/roll: SoS har ett helhetsansvar for att forvalta och vidareutveckla den nationella
informationsstrukturen och det nationella fackspraket for vard och omsorg, det som med ett
samlande namn kallas gemensam informationsstruktur. Med den gemensamma
informationsstrukturen ska det bli ldttare att hitta, dverblicka och tolka den information som
behover tillgdngliggoras och ateranvindas digitalt. Informationsstrukturen ska ockséa oka
kvaliteten och jimforbarheten i data for uppfoljning, vilket har betydelse for
kunskapsutvecklingen inom hélso- och sjukvarden och socialtjénsten.
Projekt: Arbetet bedrivs frimst inom ramen for projekten Nationell informationsstruktur (NI),
Nationellt facksprak (NF) samt forvaltningen av Snomed CT. Snomed CT ér ett begreppssystem
som syftar till att gora dokumentationen i vard och omsorg enhetlig, entydig och dndamaélsenlig.
Socialstyrelsen arbetar for att Snomed CT pa sikt ska kunna inforas och anvéndas i svensk hélso-
och sjukvard och socialtjanst. Arbete med att vidareutveckla det nationella fackspraket for den
generella nivan kommer att paborjas under hosten 2013 och de delar som é&r nationellt
gemensamma berédknas vara slutforda under 2014. Resultatet ska sedan testas innan det kan tas i
bruk i dokumentationssystemen.

I uppdateringen av nationella riktlinjer for diabetesvdrden kommer fragor om anviandning av
appar, sociala medier och andra liknande stod for egenvard att belysas.
System: Socialstyrelsen forvaltar ddrutover en rad register och databaser samt ansvarar for den
s.k nationella registerservicen, en servicefunktion for forskare och de nationella
kvalitetsregistren.
Relation till Hilsotjénsten: NI:s 6vergripande processer kan foljas nér processer definieras i
Halsotjansten. Om system i varden anviander Snomed CT:s ID-nummer skall dessa behallas i det
personliga datalagret. Dir sa dr mojligt ska definitioner i Hélsotjénsten mappas mot Snomed CT.
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E-Hilsomyndigheten

Uppgift/roll: E-hdlsomyndigheten kommer att utféra de uppgifter som tidigare utgjorde
verksamheten i Apotekens Service AB. Det handlar bl.a. om att verka for sadana funktioner och
system som framjar en patientsiker och kostnadseffektiv likemedelsdistribution samt
uppritthallandet av samhallsnyttig infrastruktur och informationsdatabaser som ska vara
tillgéingliga for bl.a. apotek och vardgivare. Myndigheten ska dven samordna regeringens
satsningar pa e-hélsa samt 6vergripande f6lja utvecklingen e-hdlsoomradet.

System/projekt: Likemedelsrelaterade system och tjdnster samt upphandlingen av Hélsa for
mig.

Relation till Hilsotjénsten: Kommer bli en viktig samarbetspartner kring de olika
lakemedelsrelaterade projekten och Hilsa for mig kan komma att nyttjas for det personliga
datalagret i eko-systemet.

Likemedelsverket (LM)

Uppgift/roll: Likemedelsverket forvaltar register med vardrelaterad information och godkénner
lakemedel for den svenska marknaden. Liakemedelsverket har ocksa ansvar for tillsyn av
medicintekniska produkter (som t.ex. vardens journalsystem) samt beviljar tillstand for att
bedriva 6ppenvardsapotek. Regeringen uppdrog 2011 at Centrum for béttre
liakemedelsanvindning (CBL) vid Liakemedelsverket, att samordna och f6lja upp arbetet med den
nationella likemedelsstrategin. En omvérldsanalys visar att det finns ett fortsatt behov av att
stirka patientperspektivet.

Relation till Hilsotjéinsten: I den man tjénster i Hilsotjéansten kommer att rdknas som
medicintekniska produkter ska de godkdnnas av LM.

Tandvards- och likemedelsformansverket (TLV)

Uppgift/roll: TLV har till uppgift att prova om ett likemedel, en forbrukningsartikel eller en
tandvardsbehandling ska subventioneras av staten. TLV administrerar ett system for att hantera
ansokningar om subvention av likemedel, forbrukningsartiklar och tandvard. Myndigheten
tillhandahaller dven en databas till bl.a. allménhet och hilso- och sjukvardspersonal innehallande
uppgifter om t ex subventionsbeslut. Myndigheten ansvarar vidare for att besluta om
handelsmarginalen for apoteksmarknaden.

Relation till Halsotjinsten: Att utifran PROM samarbeta kring betalningsmodeller.

SBU

Uppgift/roll: Statens beredning for medicinsk utvirdering, SBU, ér en oberoende statlig
myndighet som har regeringens uppdrag att utvirdera vardens metoder ur ett samlat medicinskt,
ekonomiskt, etiskt och socialt perspektiv. SBU:s rapporter riktar sig bade till dem som arbetar
praktiskt med sjukvard och dem som organiserar och planerar sjukvard. Resultaten beror ocksa
manga patienter och anhoriga. SBU behover patienter/brukare for att precisera viktiga
fragestdllningar och gora ett dnnu bittre jobb och patienter/brukare har ett mycket stort behov av
evidensbaserad kunskap.

System/projekt: Ett nytt forslag dr att skapa ett hilsobibliotek som over tid kan bidra till béttre
informationsutbyte inom hela svenska hélso- och sjukvarden. Hélsobiblioteket kan pa sikt vara
en samarbetspartner till institutioner/landsting som vill ha en plattform for att publicera vissa
offentliga dokument. Nagra mojliga organisationsformer for ett hilsobibliotek ir stiftelse, egen
myndighet eller sjdlvstandig enhet inom en myndighet.

Relation till Hilsotjinsten: Hélsobiblioteket kan integreras i Ekosystemets definitionsdel.

Vardanalys

Uppgift/roll: En myndighet som har i uppgift att stirka patientens och brukarens stéllning
genom att granska och analysera varden och omsorgen utifran ett patient-, brukar- och
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medborgarperspektiv. Myndigheten ska bland annat driva pa utvecklingen mot en mer patient-
och brukarfokuserad vard och omsorg, bland annat genom att granska patienters och nirstaendes
mojlighet till delaktighet och inflytande. Samhillets resurser ska anvéndas pa bésta sitt for att
skapa en sa god hilsa och patientupplevd kvalitet som mojligt.

System/projekt: Genomfor granskningar inom omraden dér det finns potential och majlighet att
forbittra patienters, brukares och medborgares hélsa, upplevda kvalitet eller fortroende for
varden och omsorgen. Tva relevanta rapporter ér, Virdefullt men inte fullvirdigt - Om nyttan
med hdlsoekonomiska bedomningar av kliniklikemedel samt VIP i varden? - Om utmaningar i
vdrden av personer med kronisk sjukdom.

Relation till Halsotjéinsten: Myndighetens vision stimmer vil 6verens med Hélsotjdnstens mal
varfor vi ser stora mojligheter till samverkan, ddr Hilsotjénsten kan bidra till att pa ett béttre sétt
dn idag stodja och tillvarata kraften hos patienterna sjélva for att 6ka deras inflytande 6ver sin
egen vard och sjukdom samt skapa PROM for hidlsoekonomiska berékningar.

Folkhilsomyndigheten

Uppgift/roll: Myndigheten tar 6ver de uppgifter som Statens folkhélsoinstitut och
Smittskyddsinstitutet har samt vissa uppgifter fran Socialstyrelsen. Genom sammanslagningen
forbattras forutsittningarna for ett mer effektivt kunskapsbaserat arbete inom folkhédlsoomradet.
Relation till Hilsotjansten: Samarbete kring kvalitetsarbetet.

Inera (tidigare CeHis ingar):

Uppgift/roll: Sedan arsskiftet 2014 bildar CeHis och Inera en gemensam organisation med
namnet “Inera — landsting och regioner i samverkan for e-hélsa”. Uppdraget ar att utveckla och
forvalta produkter och tjénster kring arkitektur och regelverk, infrastruktur, invanartjénster,
vardtjanster samt att delta i EU-projekt.

System/projekt: Négra aktuella exempel ir Sjunet, tjinsteplattformen(TP), NPO, Pascal, NOD,
1177/Vardguiden, Mina vardkontakter, Din journal pa nétet samt epSoS. SLL utvecklar nagra av
dessa tjinster.

Relation till Hilsotjinsten: Da samtliga dessa tjansters datagverforing ska hanteras som
tjanstekontrakt i tjAnsteplattformen kommer dessa data kunna hémtas till Hilsotjdnsten via API
gateway eller utbytas med Hélsa for mig. Nya tjanstekontrakt maste troligen (om dessa inte tas
fram av andra projekt) tas fram fran Hilsotjénstens sida for att kunna formedla patientfangad
data till varden. 1177.se kan integreras i Ekosystemets definitionsdel.

CeSam

Uppgift/roll: CeSam ir ett programkontor inom SKL som syftar till innovation och
verksamhetsutveckling som tar stod av IT. CeSam ska arbeta med att skapa grundldggande
forutsittningar for utvecklingen genom lagstiftning, informationsstruktur, infrastruktur och
informationssékerhet.

Tillsammans med medlemmarna och i samverkan med stat, ndringsliv och organisationer ska
CeSam identifiera gemensamma behov av IT-stdd och e-tjinster, ta fram generiska
processbeskrivningar och specifikationer samt ge uppdrag till SKL. Kommentus Inkdpscentral att
genomfora upphandlingar som sedan kan avropas av medlemmarna.

Relation till Hilsotjénsten: Samverkan enligt samma princip som med Inera.

Stockholms léins landsting (SLL)

Uppgift/roll: Landstingets huvuduppgift ér att se till att lénets invanare har tillgang till en vil
fungerande hélso- och sjukvard och kollektivtrafik.

System/projekt: Rddet for samordning av styrning av strategisk IT (RSIT) &r en
samverkansorganisation for att sidkerstélla att beroenden kring eHélsa och IT blir
omhindertagna. Radet arbetar pa uppdrag av landstingsdirektoren.

25



System/projekt: 4D star for fyra diagnoser och bestér av diabetes typ 2, hjértsvikt, brostcancer
samt artrit. Syftet 4r att skapa bittre forutsattningar for kunskapsbyggande och
informationsdverforing inom vard och forskning samt att stérka patientens medverkan.

Relation till Hilsotjéinsten: Tack vare att RSIT adresserar de vardovergripande fragorna for IT-
tjanster inom SLL och 4D:s samutveckling mellan olika omraden 6kar mojligheterna att skapa
tjanster som kan kommunicera med patienter i Hilsotjdnsten.

5.5.2 Industri/forskning

SE

Uppgift/roll: .SE (Stiftelsen for internetinfrastruktur) dr en oberoende allminnyttig organisation
som verkar for positiv utveckling av internet i Sverige och ansvarar for Internets svenska
toppdomin .se, med registrering av domidnnamn samt administration och teknisk drift av det
nationella domidnnamnsregistret.

System/projekt: Sambi, ett projekt for sdker identifiering dr mycket viktigt for att skapa tillit till
elektroniska tjanster och handel pa Internet. .SE arbetar sedan flera ar med identitetsfederationer
och fungerar for narvarande som federationsoperator for tva projekt; ett for skolan,
Skolfederation, och ett for Samverkan for behorighet och identitet inom héilsa, vard och omsorg,
Sambi. Visionen med Sambi ér att federationen ska fungera som en nationell métesplats for
sidkra e-tjdnster.

Relation till Halsotjinsten: Resultaten fran Sambi blir en hornsten i eko-systemets inloggnings-
och sikerhetsdel.

Nationella Diabetesregistret (NDR)

Uppgift/roll: NDR ir ett nationellt kvalitetsregister som anvinds for att utveckla och sikra
diabetesvardens kvalitet. Svensk Forening for Diabetologi dr ansvarig for driften av NDR och
stods av Svenska Diabetesforbundet.

System/projekt: Ar det storsta nationella kvalitetsregistret sett bade till antalet personer med
diabetes vars vard registret vill vara ett stod for, och sett till antalet skoterskor, ldkare och annan
vardpersonal som bidrar till och som anvinder det. NDR ér ett verktyg for béttre vard vid en
sjukdom dér en forbittring kan leda till stora hélsovinster i samhéllet.

Relation till Halsotjéinsten: NDR ir intressant bade som leverantor till Hilsotjénsten av data
kring den enskilde samt mottagare och samarbetspartner kring PROM samt analys och kunskap
kring diabetes 1 stort.

GS1

Uppgift/roll: Ar en virldsomspinnande organisation som arbetar med standardisering relaterad
till distributionskedjor.

System/projekt: Grunden i GS1-systemet &r de unika sifferserier som kan anvéndas i olika
kombinationer for till exempel identifiering av artiklar, platser eller gods. Dessa
anvéindningsomraden kan sammanfattas i begreppet The global language of business.

For att underlitta avldsning av sifferserierna anvinds olika informationsbérare sdsom
streckkoder, RFID-taggar, DataMatrix med flera. En sista byggsten i GS1-systemet dr
integrationen av identifierarna i elektroniska handelsmeddelanden (EDIFACT och XML). En
vanlig bendmning pa dessa dr ESAP. Genom att integrera identifierarna i handelsmeddelanden
kan elektronisk handel forenklas. GS1-koder anvénds ocksa som en del av kollinummer i SSCC-
formatet.

Relation till Hilsotjinsten: Det finns manga omraden didr GS1:s standarder kan anvindas och
vi avser anvinda mojligheten att via mobil scanna ldkemedel i projektets forsta fas.
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LIF

Uppgift/roll: LIF, de forskande likemedelsforetagen, arbetar for att i samverkan med varden
och akademin skapa bésta mojliga forutséttningar for en positiv utveckling av den medicinska
forskningen i Sverige.

System/projekt: Arbetar for att ett narmare samarbete utvecklas mellan den forskande
lakemedelsindustrin, politiken och hilso- och sjukvarden kring utbildning, implementering och
utvirdering av lakemedel. Det skulle kunna leda till framgéangsrik export baserad pa svensk
spetskompetens.

Arbetar med att paskynda utvecklingen av nationella kvalitetsregister och IT-system for att
skapa bittre grund for kvalitetsarbete, jamforelser och forskning inom hilso- och sjukvarden.
Det handlar ocksa om att i 6kad utstrackning kunna erbjuda I6sningar pa angeldgna
hélsoproblem dér tjénster och program som involverar patienten och sjukvarden blir en naturlig
del.

Relation till Hilsotjansten: Samverkansplattform med likemedelsbolagen.

Sweden BIO

Uppgift/roll: Ar en branschorganisation for life-science sektorn med medlemsforetag inom
liakemedelsindustrin, bioteknik, medicinteknik och diagnostik.

System/projekt: Har arbetsgrupper for medlemskontakter och samverkan med opinionsbildare,
beslutsfattare och politiker

Relation till Hilsotjénsten: Samverkansplattform med medlemsforetagen.

Swedish Medtech

Uppgift/roll: Ar en branschorganisation for medicinteknik.

System/projekt: Arbetar for patientsékerhet och visar pa mojligheterna med medicinteknik som
en forutsittning for en effektiv vard och omsorg ur ett samhéllsekonomiskt perspektiv.

Relation till Hilsotjénsten: Samverkansplattform med medlemsforetagen.

Roche

Uppgift/roll: Privat foretag som levererar likemedel och medicintekniska utrustningar.

System: Insulinpumpar och blodsockermitare. Accu-Chek Smartpix &r ett datorprogram som har
manga intressanta analysmodeller och ett varningssystem med rodljus som hjélper anvindaren
att se om man ligger inom uppsatta mal.

Relation till Hilsotjsinsten: Data fran pumpar och mitare ska pa enklast mojliga sitt kunna
lagras i det personliga datalagret for att kunna anviéndas i olika tjdnster. Smartpix kan bli en
tjanst kopplad till Hélsotjédnsten.

Bayer

Uppgift/roll: Privat foretag som levererar likemedel och medicintekniska utrustningar.
System: Insulinpumpar och blodsockermitare. DiabetesCare, en produkthemsida med
information om olika typer av diabeteshjdalpmedel och samt bra allmé@ninformation om diabetes.
Relation till Hilsotjsinsten: Data fran pumpar och mitare ska pa enklast mojliga sitt kunna
lagras i det personliga datalagret for att kunna anvéndas i olika tjénster.

Likemedelsindustrin — generellt

Uppgift/roll: Bolag som utvecklar, marknadsfor och distribuerar likemedel

System/projekt: Det finns inom likemedelsindustrin en méangd IT-stod som &r
kunskapsskapande tjdnsteprodukter kring huvudprodukterna ldkemedel. Vissa bolag ser dessa
som endast nddvindigt stod till huvudprodukten, medan andra bolag ser en framtid i att utveckla
tjanster med hogt kunskapsinnehall for att kunna bredda sina affiarsmodeller. Gemensamt for
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industrin som helhet &r att insikten om behovet av gemensamma marknader och nya kontaktytor
ar stor.

Relation till Hilsotjénsten: Virt att omnidmna dr Lillys utbildande dataspel for barn och
undgdomar, Equalize och Dependency. Novo Nordisk har ocksa en omfattande och hogkvalitativ
informationstjanst om diabetes, som emellertid dr lagd pa is. I ett nytt kontext skulle den kunna
ateruppsta, och ar isafall en mycket solid grund att sta pa.

5.5.3 Tredjepartsleverantorer

Appva

Uppgift/roll: Privat foretag som levererar denna produkt.

System: Appva, en intressant iPad-app som hanterar signering av likemedel som kan anvéndas
pa klinik eller pa hembesdk. Den ersitter ofta papperslistor och skapar bittre foljsamhet och
uppfoljbarhet nir ldkemedel ges av professionen.

Relation till Hilsotjinsten: Mycket intressant till exempel nir en anhorig foljer ndgon som far
vard. De haller pa att ta fram en egen anhorigtjénst och dr mycket intresserade av samarbete.

MedWeb

Uppgift/roll: Privat foretag som levererar denna tjénst.

System: MedWeb, en tjidnst som samarbetar med apoteken for att underlitta uthdmtning av
lakemedel. Genom tjénsten kan patienten antingen far sina mediciner hemskickade eller
bestamma en tid for ett visst apotek nér alla mediciner som kan hidmtas ut finns fiardiga och
packade i en pase. Detta for att undvika att patienten maste leta pa flera apotek for att hitta alla
sina mediciner.

Relation till Hilsotjansten: En utmiérkt tjéinst att integrera for att underlitta logistiken. Intresse
for detta finns.

Diasend

Uppgift/roll: Privat foretag som levererar denna tjénst.

System: Diasend har en apparat for datainsamling for de flesta insulinpumpar och blodsocker-
mitare som finns pa marknaden. Nar data har himtats fran insulinpumpen/blodsockermétaren
skickas de via en mobilsédndare eller dator till ett datalager hos Diasend, dir de lagras knutet till
patienten. Diasend finns pa nistan alla diabetesmottagningar i Sverige (de dr stora dven utom-
lands pa flera marknader) dir ldkaren/skoterskan tillsammans med patienten kan logga in och se
pa resultatet. Det gar att skapa en PDF-rapport som kan lagras i patientens journal, men i
dagsliget gar det inte att 6verfora data till andra system.

Relation till Hilsotjéansten: Om mojlighet till datadverforing tillkommer kan Diasend bli en
viktig del 1 Hélsotjdnsten.

Diabeteshandboken.se

Uppgift/roll: Privat foretag som stods av Svensk Forening for Diabetologi.

System: En webbportal med en problemorienterad uppslagsbok bade for patienter och alla inom
sjukvarden som kommer i kontakt med diabetespatienter. Omfattande och aktuell information.
Relation till Hilsotjénsten: Kan integreras i Ekosystemets definitionsdel.

Diabetes Tools Sweden AB

Uppgift/roll: Privat foretag som levererar produkten Triabetes.

System: Triabetes dr en CE-mirkt medicinsk programvara och on-line tjdnst som ger en
kombinerad grafisk dversikt av nédringsintag, blodsocker och insulin som kan anpassas efter
personliga 6nskemal. De har dven ett granssnitt for varden sa att vard och patient kan samverka
via systemet.

28



Relation till Hilsotjéinsten: Foreslas anviandas som en baskomponent for utvecklingen av
Hilsotjanstens forsta steg.

5.6 Slutsats nulage

* Behovet av en samlad syn pa individens informationsforsorjning dr uppenbart och vil
spritt, i politiken, i vardapparaten, i industrin och i forskningen. Det borjar ocksa bli
uppenbart for de enskilda individerna att informationsforsdrjningen nér det géller den
personliga hilsan ligger 1 strykklass jimte alla andra branscher och samhallssektorer som
berdr individen.

* De flesta centrala aktorerna dr formerade hyggligt bra for att det skall vara genomforbart
att driva griansoverskridande projekt.

* Bittre nationell samordning inom varden skulle underlétta, men &r i dagslaget ej
avgorande.

* De tekniska forutsittningarna finns pa plats, men &r inte allt igenom testade.

* De juridiska forutsittningarna finns pa plats men &r inte testade fullt ut.

* Det finns ett overflod av delsystem, appar och delldsningar, som tillsammans kan bilda
en grund for en Hélsotjéanst.

* Behovet av att definiera data for att kunna overfora data till synes somlost dr vélként.

* Forskningen och industrin behdver bittre data — PROM som kan skapa s k Big
Data.

* Industrin behover en tjanstemarknad dér deras tjansteprodukter kan finnas i ett kontext.

* Sambandet mellan vardindustrins forskning och produkter och den enskilde individens
vialmaende maste blottliggas med helt nya metoder.

* Sambandet mellan investeringar och resultat maste bli tydligare, framférallt hos
landstingen.

* Insikten om att informationsforsorjningen maste 19sas i samarbete &r stor hos i princip
alla aktorer.
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”Far vi thop informationen i vdrden, sd att vi kan borja se sambanden biittre, da tror jag att vi
kan bade hdja kvaliteten och sdnka kostnaderna for samhdllet dramatiskt”
— Tjinsteman Stockholm léns landsting

6 Projektforslag

Vi har redan konstaterat att forutsittningarna for att starta ett projekt med syfte att na malet, en
somlos informationsvardag for individen, finns. Vi har valt att kalla den tjénst som vi forelar for
Halsotjdnsten, for att undvika stigma, for att fokusera mer pa hilsa @n sjukdom, men ocksa for
att kunna vara relevant i prediabetessammanhang. I detta kapitel gar vi steg for steg genom de
olika tekniska, organisatoriska samt kommersiella forutséttningar vi kan se for att na malet: den
struktur - eko-systemet - som en Hilsotjdnst maste verka i, det forsta steget - Fas 1 - samt ett
forslag till hur vi kan ta detta forsta steg. Vi beskriver dven hur vi gar mot Malbild 2017 och
Malbild 2024.

6.1 Halsotjanstens tekniska forutsattningar

6.1.1 Inloggning och sakerhet

Att som anvéndare kunna logga in en gang och sedan lita pa att allt hdnger ihop 4r en
grundforutsittning for en anvindbar tjénst. For att hantera identifierad inloggning och federerade
behorigheter pagar projektet Sambi som drivs av .SE tillsammans med eHéalsomyndigheten m fl.
For att halla ordning pa roller sa att det gar att styra organisatorisk behorighet finns HSA-
katalogen. Pa nationell niva finns Mina vardkontakter (MVK) som erbjuder en siker

inloggning till externa tjdnster via e-legitimation.

6.1.2 Terminologier, kodverk och ontologier

Terminologier anvinds som ett sprakligt verktyg for att en viss grupp (inom ett fackomrade) ska
kunna kommunicera pa ett overenskommet sétt. En terminologi &r en lista 6ver termer med
stringenta forklaringar pa dessa. Kodverk dr en typ av hierarkiska terminologier med ett ID-
nummer for varje begrepp, som t ex ICD-10 for diagnoser. Ett sitt att 6ka uttrycksmdjligheterna
for ett kodverk édr att skapa en datorontologisk struktur. Det betyder att man inte bara har en
hierarki utan flera genom att skapa olika typer av relationer mellan de olika begreppen. Den mest
etablerade datorontologin idag dr Snomed-CT som successivt utvecklas i ett internationellt
samarbete dir Sverige deltar.

6.1.3 Overforing av data

For att kunna overfora datorstrukturerad information behovs ett tekniskt format/struktur som kan
bira data och som gar att verifiera maskinellt. Den absolut vanligaste standarden for hur man ska
strukturera overforbar data ar XML dér den hierarkiska strukturen bestams av en XSD (ett XML-
schema). Sa gott som alla som idag arbetar med IT kan och forstar XML vilket gor det véldigt
lampat samt att det finns firdiga funktioner for att validera och hantera XML i de flesta system
pa marknaden.

Varden har bestimt sig genom samverkan i Inera att man ska anvénda tjanstekontrakt i
tjansteplattformen for utbyte av data mellan system i varden och till patienterna. Ett
tjanstekontrakt dr i grunden en XSD som beskriver en tjdnsts dverforbara datastruktur. Detta &r
ett enkelt och réttframt sétt att hantera data for en viss tjdnst och man &r helt fri att skapa den
struktur man behover. Eftersom friheten dr stor dr det en utmaning att hantera situationen da det
blir manga tjanster som helt eller delvis anviander samma, eller ndstan samma, data. Idag saknas
metoder och verktyg for att hantera den situationen.

De mer styrande internationella ansatser for att detta sa som HL7 och OpenEHR kommer i och
med tjanstekontrakten inte att anvindas for datadverforing nationellt 1 Sverige.
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6.1.4 Samverkande processer

Det finns flera aspekter av processer som ér relevanta for hilsotjansten. Dels dr det vardens
organisatoriska processer for att hantera patientens viag genom varden men dven patientens
process utanfor varden. For en hélsotjédnst ér det vitalt att dessa processer pa ett somlost sitt kan
samverka for patientens bésta. Det dr 1 processerna som alla delar av problematiken kring
definitioner blir som tydligast da alla data maste kunna anvindas for att driva processernas
beslutssteg och delprocesser maste kunna samverka med de mer 6vergripande processerna for
den enskilde sa vil privat som i varden eller omsorgen. Hilsotjansten med individresponsitivitet
blir navet for den enskildes processer och stéller dirmed krav pa hela informationskedjan.

6.1.5 Lagra och anvanda personligt agd data

For att en individcentrerad tjanst ska kunna utvecklas vil 6ver tiden krévs att den enskilde dger
sin egen data, sa att data kan ateranvindas, avidentifierad, till flera olika tjénster. De som
utvecklar tjianster maste veta varifran informationen kommer och vilken datakvalitet den har.
Aven for den enskilde anvindaren kan det vara bra att forstd vilken data som anvinds i en tjinst.
Detta kréver att det finns tydliga definitioner for all lagrad data och att dessa dr enkla att ta del av.

6.1.6 Definitioner

Som framgar ovan &r det viktigt att det finns definitioner pa all data och alla processer och att
dessa entydigt hinger ihop samt att kunskapen kring dem ir integrerad och kan forstas av
minniskor och anvéndas av datorer. Det saknas idag ett administrativt verktyg for att hantera
detta som en del av det overgripande eko-systemet. Se 6.4.2.3 Gemensam datadefinition, for
forslag pa 16sning.

6.2 Halsotjanstens organisatoriska forutsattningar
For att Hélsotjansten skall fungera hallbart 6ver tiden krivs att den drivs av en organisation vars
syfte dr tydligt: att pa hallbara villkor frimja utvecklingen av en for individen fungerande
informationstjinst, dér alla parters behov - patienten/invanaren, industrin, vardapparaten och
forskningen - tillgodoses, och dér individen édger sin egen data, och diarmed far dela den pa de
villkor individen stéller och Hélsotjdnsten medger. Regeringen vill dven ge patienten 6kade
mojligheter att paverka sin egen vard genom en ny patientlag som ska trada i kraft 2015.
Samtliga aktdrer maste bjudas in att delta i organisationens uppbyggnad, och det finns en klar
fordel om en patientnira organisation, sasom SSDF, &r huvudman, dé patientens/individens
behov maste sta i centrum for att 16sa andra parters behov. Organisationen maste dels ha ett over
tiden tamligen fast regelverk, men maste ocksa vara oerhort flexibel och lyhord mot
omvirldsforandringar och -faktorer. Det dr en fordel om alla aktorer finns representerade inom
organisationens regelverksskapande delar.

Styrguppens aktorer samt PatientsLikeMe, Diabetes Tools och fyra apoteksbolag (Apotek
Hjértat, Kronans Apotek, Apoteket AB och Lloyds Apotek) vill vara delaktiga i diskussionen
kring en fortsittning for att fa Halsotjdnsten pa plats.

6.3 Halsotjanstens kommersiella forutsattningar

For att Halsotjdnsten skall kunna fungera som det &r ténkt, alltsa att den inom ramen for sin egen
organisation ej ska bygga upp strukturer som redan finns, och heller inte utveckla system,
tjanster och 16sningar som redan finns, utan fokusera pa att fa redan existerande fenomen att
samverka, dr det centralt att det inom Hélsotjénstens operativa enhet skapas en marknad déir
externa aktorer kan existera pa kommersiella villkor. For att t ex apptillverkare skall utveckla
och forfina sina tjanster dr det nodvéndigt att det sker pa kommersiella villkor. Omvént, om
Halsotjansten kan medverka till skapandet av en marknad, sa kommer det att gynna
apptillverkare och andra tjénsteleverantorer, da de far betydligt bittre och effektivare
marknadsaccess.
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6.4 Losningen och strukturen

Vad Fas 1 M3Ibild 2017 M3Ibild 2024
- Lésningen och strukturen - S6mlds multifunktion fér individen - Diabetesverktyget, - Ledarskap,
individuell v8rdplan, samhdllsintegrering,
Eko-system Demonstrator v8rdens expertsystem expansion
- Gemensam inloggning/ - DSV-SU, projektledare
federerad sakerhet - Region Skéne
- Individégd data - Registerforskningsutredningen/KI E T
- Gemensam datadefinition - Halsa for mig =
- SLL/4D
- Forte
- Carl Bennet
- InterSystems
- Capish
- Headlong
- Vinnova
- Soc.dpt
— SKL [ ——
J—
Hélsotjénsten - Diabetes Hélsotjdnsten Fas 1
- Arbetar med Eko-systemet - SSDF
- Kvalitetsgarant - Bayer
- Regelverk - Janssen
- Individresponsiv design - Lilly
- Egenutvecklade applikationer - MSD
- Tredjepartsapplikationer - Nestlé
- Datadelande applikationer - Novo Nordisk —
- Roche —
- SLL/4D
- PatientsLikeMe
- InterSystems
- Diabetes Tools
Fristdende applikationer Tredjepartsleverantorer
och tjanster -
(kopplade till eko-systemet) -
| Startkansli — Stiftelse — Driftsbolag >

Forsta kolumnen Vad, beskriver den foreslagna funktioner i ett eko-system, tjdnsten sjilv
(Hélsotjénsten), och leverantorer av fristaende applikationer och tjédnster.

Andra kolumnen, Fas 1 — Somlos multifunktion for individen beskriver hur den forsta
milstolpen i projektplanen kan uppnas. Demonstratorn ir ett forsta steg i eko-systemet. Det dr ett
separat projekt som drivs av Stockholm universitet som skall visa pa hur s6mlos, hallbar och
individuell data kan skapa positiva sprangeffekter i en rad samhéllssektorer. Den kommer att
starta under hosten och visas pa eGovlab i Kistas nya framtidskvarter NOD. Hélsotjanstens
forsta fas beskrivs ingaende under 6.6. Intressenterna runt Hilsotjiansten ska formera sig under
varen/sommaren 2014.

Tredje kolumnen, Malbild 2017 — Diabetesverktyget, individuell vardplan, vardens
expertsystem. Hiar kommer fokus att ligga pa att utveckla centrala verktyg som via Al
astadkommer dramatiskt forbéttrat stod for individen/patienten och for varden och vardens
processer.

Fjirde kolumnen, Malbild 2024 — Ledarskap, samhdllsintegrering och expansion. Genom att
ta till sig och arbeta in personligt 4gd data kan vardapparaten och industrin ta pa sig ledartrgjan
ndr det giller modern informationshantering, integrera mot andra samhéllssektorer samtidigt som
Hilsotjansten expanderar mot andra diagnoser.

Startkansli — Stiftelse — Driftsbolag. En organisation maste sjédlvfallet finnas pa plats for att
driva fram de olika delarna i Hilsotjdnsten. For att inte tappa tempo och kontinuitet, 4r det av
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yttersta vikt att starta denna organisation sa snart som mojligt, for att sedan utveckla den 6ver
tiden.

6.4.1 Sammanfattning
Det finns méingder med information och stodjande system i form av appar eller tjanster dér en
person med diabetes kan fa hjilp och stod idag. Och fler tillkommer stindigt.

Da mycket av en diabetikers vardag handlar om ta hand om sin hélsa sa kommer den snabba
utvecklingen kring quantified self och wearable devices gora att dataméingden 0kar snabbt. Detta
i kombination med data fran blodsockermétare och insulinpumpar gor att all relevant information
for att bygga dn mer anvédndbara och stddjande funktioner finns. Men informationen ér spridd,
svar att na och kan bli vildigt kénslig ur ett integritetsperspektiv.

For att hantera samlandet av all information och kunna hantera sikerhet och integritet ser vi att
det kommer att behovas ett fristaende eko-system kring detta. Eko-systemets tjanster dr mer
allmingiltiga dn Hélsotjdnsten och bor vara publika/allmédnnyttiga i nagon form. Detta eko-
system bor hantera gemensam inloggning med federerad sdkerhet, gemensam datadefinition
samt individigd data.

Med ett eko-system pa plats eller pa vig att forverkligas framkommer ytterligare behov for en
Hilsotjanst for att ge en person med diabetes de bista verktygen. Vi borjar i hdlsoaspekten da
dven friska ska kunna ha nytta av tjansten. Om individen far en sjukdom som diabetes sd utokas
tjansten med det som da krévs. Efter att man fatt en diagnos &r hélsan ju minst lika viktig. Vi
kallar denna gradvisa fordndring av tjdnsten att den &r individresponsiv. I detta begrepp ligger
dven att tjansten ska kunna dndra sig utifran sjukdomar eller intressen och att tjanster inne i
tjansten ska kunna forhalla sig till varandra.

Hilsotjdnsten ska naturligtvis helt arbeta med eko-systemets alla delar nér de dr pa plats. Dock
kan tjinsten utvecklas utan att hela eko-systemet dr fardigt genom att temporért ta hand om eko-
systemets funktioner internt. Utover detta sa ska Hilsotjdnsten vara en kvalitetsgarant bade vad
giller den information som presenteras i form av kunskap samt for de virden (data) som
individen har.

Hilsotjdnsten behover ett antal basfunktioner sa att tjanster fran olika leverantorer kan leva
sida vid sidan men dér den enskilde far en kénsla av en sammanhéngande tjanst. For detta krivs
att det finns tydliga spelregler for de som tar fram tjénster.

Till sist ser vi sjdlvklart att andra, fran hilsotjdnsten fristdende, tjdnster ska kunna fungera i det
overgripande eko-systemet.

6.4.2 Eko-system

Eko-systemet dr den tekniskt sammanhallande delen for somlos data kring en individ. Det eko-
systemet avser 16sa kommer manga till nytta men Hilsotjénstens uppldgg gor att den kommer
vara en mycket kridvande och drivande kravstillare.

6.4.2.1 Gemensam inloggning/federerad sdkerhet
For att hantera identifierad inloggning och federerade behorigheter finns projektet Sambi som
syftar till att 16sa dessa fragor gemensamt. Sambi samverkar med saviél leverantorer som e-
Legitimationsdelegationen och planerar ha en 16sning pa plats under 2014.

Vi ser Sambi och Mina Vardkontakter som den bésta vigen till de n6dvandiga eko-
systemtjinsterna for den sdkerhet som kréavs och att Hélsotjdnsten blir en partner i samarbetet.

6.4.2.2 Individdgd data

For att en individcentrerad tjinst ska kunna utvecklas vl 6ver tiden krévs att all information som
individen har, oavsett hiarkomst, ska kunna lagras och ateranvéndas till olika tjanster for
individen. For att en tjansteutvecklare ska kunna bygga en tjanst till en individ maste
tjansteutvecklaren kunna bade na (hdamta tekniskt) men dven forsta alla de olika
informationsméngderna som en individ har. For att kunna gora tjansten siker maste
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tjansteutvecklaren dven forsta varifran data som anviands kommer ifran och vilken kvalitet den
har. Det samma géller for utvédrdering och forskningen som kan fa tillgang till denna data. Aven
den enskilde kan behova forsta vilken data som anvénds i den tjédnst man nyttjar.

6.4.2.3 Gemensam datadefinition

Inom ett enskilt system kan man bestimma sjdlv vad man kallar olika poster (data) 1 sitt system
och vad de betyder for de som anvinder systemet. I ett stort system dr detta svart dd manga
anvindare har olika behov och dérfor borjar anvdnda det verktyg de har, systemet, till annat &n
det var tinkt frin borjan. An svirare blir det nir man vill féra ver data fran ett system till ett
annat, sk interoperabilitet. D4 maste man sikerstilla att den data som lyfts ut fran ett system
kommer kunna tas omhand av det mottagande systemet och att dess anvindare forstar denna data
pa samma siitt som anvindaren i det sindande systemet gor. Ar data dessutom knuten till en viss
behorighet maste man sikerstilla att den, behorigheten, hanteras motsvarande i det mottagande
systemet.

Ju fler system som ska utbyta information med varandra desto mer komplext blir det. I ett
personligt datalager ska all tinkbar information om en enskild person kunna samlas i1 dennes
datalager och viss data ska kunna slussas vidare till andra system t ex inom varden eller
sammanstéllas for forskning samt anvédndas for nya tjédnster for den enskilde. Hér krédvs att man
har tydliga definitioner av all data som kan komma in och att alla kan ta del av tidigare
definitioner for att kunna, om det gar, passa in ny data med befintlig. Dessutom maste man hélla
reda pa varifran all data kommer och behalla den informationen sa att mottagaren vet vem som
skapat informationen, 1 vilket verktyg, i vilket sammanhang och med vilken metod. Det &r bl a
dessa parametrar som behovs for att kunna federera behorigheter enligt ovan.

Det finns manga kodverk i varden som Gverlappar varandra och som beskriver utsnitt av
verkligheten pa olika sitt och pa olika nivéaer. Detta gor att kodverk och datorontologier inte kan
vara barande for personligt lagrad data men att de koder som sitts bor bibehallas och, om
mojligt, mappas till den struktur som héller det personliga datalagret.

Vi har inte funnit nagot verktyg pa marknaden, vare sig i Sverige eller utomlands, som klarar
att hantera alla behov. Inte heller har vi funnit ndgot projekt som adresserar helheten.
Socialstyrelsen har inte for avsikt att sjilva bygga nagot likande verktyg men bistar med gédrna
med krav och stod.

Inom ramen for denna forstudie har Headlong i samarbete med Stockholms universitet/Data-
och systemvetenskapliga institutionen fiardigstillt en metamodell som ticker de behov som
redogjorts for ovan. Headlong har dven fardigstillt systemeringen av ett administrativt
definitionsverktyg, Headmaster, som hanterar metamodellen. Vi forslar att Hilsotjénsten blir en
samarbetspartner och kravstillare i det demonstratorprojekt som adresserar metamodellen och
verktyget, och som beskrivs nedan.

6.4.3 Halsotjansten

Om eko-systemet ska skota de underliggande funktionerna for att astadkomma ett somlost
informationsflode sa ar Hilsotjénstens roll att skapa en somlos anvandarupplevelse trots tjanster
fran olika leverantorer.

6.4.3.1 Arbetar med Eko-systemet
I Hilsotjdnsten maste man kunna vara bade identifierat inloggad for att na t ex egen data fran
varden men dven kunna upptrida inkognito genom ett eller flera alias i t ex diskussionsforum.
Halsotjdnsten far hantera 6vergangar mellan att vara identifierad till eventuella alias i federation
mot andra tjinster.

For att stodja egna basfunktioner och individresponsiviteten maste Hélsotjénsten ha en egen
databas som uppfyller samma krav som databasen i eko-systemet. Detta dr ocksa nddvéndigt for
att Hélsotjidnsten skall rada 6ver sin egen utveckling.
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6.4.3.2 Kvalitetsgarant

I rapporten Om eHclsosystemens anvindbarhet 2013 star det att 1dsa ”Evidensbaserad vard- och
medicinsk information som dr maskinldsbart tillgéinglig och integrerad i det dagliga
eHélsosystemet saknas ofta”. Detta dr naturligtvis ett problem i varden men det blir 4n mer
accentuerat nir vi ser pa det fran patientens perspektiv som ju oftast saknar medicinsk
utbildning.

Det finns manga bra och vetenskapligt kontrollerade kunskapskillor pa nétet och det &dr ganska
l4tt att hitta dem med en sokning pa internet. Men i en hélsotjénst vore det bittre att kunna lata
tjansteutvecklare viva in kunskapen i sina tjanster. Det vore mycket virt att fran kéllor sa som t
ex diabeteshandboken.se och 1177.se kunna knyta relevant kunskap till de olika vardrelaterade
data som anvinds i en tjénst pa ett enkelt sétt och att den holls uppdaterad automatiskt. Tekniskt
finns flera olika 16sningar pa detta, men det handlar snarare om avtal och samarbete mellan olika
parter.

Sedan finns den kunskap som skapas i tjdnsten genom utbyte mellan patienter och mellan
vardpersonal och patienter som dven denna bor kunna kopplas in direkt nér tjanster byggs. Det dr
viktigt att en anvéndare alltid forstar fran vilken killa kunskapen kommer sa att man kan vérdera
den utifran fortjanst. Ddarmed inte sagt att kunskap fran en medpatient behdver vara sdmre dn den
fran andra killor.

6.4.3.3 Regelverk
Da Hilsotjdnsten ska fungera som ett ramverk till andra tjanster maste strikta spelregler mejslas
fram av organisationen.

6.4.3.4 Individresponsiv design
En birande tanke med Hilsotjédnsten &r att den ska anpassa sig efter anvédndaren och folja
anvindarens intresse och tillfdlliga engagemang. En individ ska kunna anvinda tjinsten sjalv for
att hantera sin egen hélsa eller komma in i den som patient med stod for att hantera sin sjukdom,
och sin hilsa.

Det finns miangder med parametrar att forhalla sig responsivt till. Nagra exempel dr alder, kon,
sprak, diagnoser, omvirld (t ex anhoriga), stadium (intensitet), fritidsintressen, yrke mm.

6.4.3.5 Egenutvecklade applikationer
Organisationen bakom Halsotjdnsten kan ta fram egna applikationer/tjanster nér de saknas pa
marknaden men utgangspunkten dr att dessa ska komma fran tredjepartsleverantorer.

6.4.3.6 Tredjepartsapplikationer

Det finns en myriad av appar som hjélper till att halla koll pa hélsan och diabetes. For en person
med diabetes finns dven ett stort antal blodsockermitare och insulinpumpar. De ska kunna
fungera 1 Hélsotjidnsten antingen som applikationer eller via datadelning.

Det dr tekniskt enkelt att skapa exporter fran appar och utrustning och det finns manga tekniska
sdtt att transportera data till Hélsotjénsten. Det &r en affarsmissig fraga snarare én en teknisk.
Alla appar som ansluter till Hilsotjédnsten maste smidigt kunna 6verfora all data, for annars faller
tanken med ett personligt datalager. Det dr ofta dyrt och krangligt att hélla ett datalager for en
apputvecklare, sd Hélsotjansten skulle kunna erbjuda lagringstjdnsten direkt till utvecklarna
vilket skulle forenkla och forbilliga for manga mindre utvecklare.

Den amerikanska sajten PatientsLikeMe (som forstudiens namn PLM 3.0 lénar sin forkortning
fran) dr vard ett eget omnamnande. PatientsLikeMe bygger pa att enskilda individer beskriver
sina sjukdomar, behandlingar och upplevelser 6ppet for varandra och sedan utbyter erfarenheter
med andra i samma situation. Samma funktioner ska finnas i Hélsotjidnsten och vi har inlett
lovande diskussioner med ledningen for PatientsLikeMe.
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6.4.3.7 Datadelande applikationer

De tekniska forutsittningarna for att skicka in och ut data ur varden till och fran patienten finns i
stort sett pa plats via Tjansteplattformen och API Gateway. Vi ser att en framgangsfaktor for
Hilsotjansten dr att samarbeta djupt med projekt som 4D i SLL for att skapa mdjligheter att
utveckla tjanster som fullt ut kan interagera med varden.

Health Graph fran Runkeeper ir ett intressant exempel pa hur man kan dela data. Runkeeper
har Oppnat sin egen lagringstjinst genom ett API f6r andra utvecklare som dels kan anviinda
databasen for att lagra sin apps data samt att de kan bygga tjanster som baseras pa den samlade
datan i Health Graph. Det finns ca 100 anslutna appar sa hir finns stora mojligheter for
Hilsotjéansten att interagera med dessa via lagrad data. Just mojligheten att ge information till
appar dr intressant hir. Det kan t ex vara en patient som fatt motion pa recept och som sétter upp
mal tillsammans med sin ldkare. Dessa mal kan da skickas till t ex Runkeeper och resultaten
sedan foljas upp.

6.4.4 Fristaende applikationer och tjanster (kopplade till eko-systemet)
For utvecklare som inte vill vara med i Hilsotjdnsten, t ex att de inte hanterar hélsodata, ska eko-
systemets tjanster kunna anviandas av dem dnda.

6.5 Demonstratorn (Eko-system fas [)

Enligt principen att inte inom ramen for Hélsotjdnsten utveckla redan befintliga metoder eller
produkter, foreslar vi att det nodvindiga eko-systemet utvecklas inom ramen for det parallella
projektet "Nationell demonstrator for gemensam infrastruktur, inom bl a varden"
("Demonstratorn"). Demonstratorn ir ett embryo till ett eko-system, och skall skapa forstaelse
hos ett antal aktorer for potentialen i somlds informationshantering och kunskapsgenerering.
Projektet drivs av Stockholms universitet, och manga av de centrala samhéllsaktorer som vill se
en 16sning pa vardens informationshantering dr med i projektet. SLL foljer projektet for att
kunna utvirdera om det kan vara en modell f6r hur ett vardeko-system skulle kunna forhalla sig
till t ex Invanartjinster.

Genom att Demonstratorn &r ett nationellt projekt som é&r tinkt att koras pa eGovlab pa NOD i
Kista (en fysisk manifestation for det samlade Kista Science City), sa skapas mycket bra
visibilitet for Hilsotjénsten, dér vi kan skapa forstaelse for savil ambitioner, som hur
Hilsotjansten fungerar i ett ekosystem som verkligen tillater savil personligt d4gd data, som
sOmlost informationsutbyte.
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6.6 Fas | — Somlos multifunktion for individen
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6.6.1 Beskrivning

Denna forsta fas av Hilsotjdansten, Fas 1, ska innehélla alla delar som beskrivits ovan. Stora delar
av tjansten utgar fran Diabetes Tools (DT) system, Triabetes som idag bestar dels av appar for
iPhone och Android samt en webb-tjdnst. Dessa ska anpassas for att fungera i tjinsten men
kommer tekniskt att koras pa Diabetes Tools befintliga server. Data ska kunna utvéxlas med
Hilsotjinstens databas (HT-DB).

Bilden ovan visar vilka funktioner som Fas 1 ska ha och vilka som Hilsotjinsten samarbetar
med for att forverkliga dem. I och med att eko-systemet inte fullt ut &r pa plats kommer Fas 1
hélla de funktioner i enklast mojliga form som behovs internt.

Hilsotjansten Fas 1 ska ge en samlad dverblick av motion, nutrition och sjdlvskattning for en
individ som ir intresserad av sin hilsa. Overblicksbilden ska sedan kunna byggas ut med
blodsockervirden och insulin (eller andra likemedel) f6r en person med diabetes. Denna
overblick och delfunktioner didrinunder ska anpassas for typ 1 och 2. Detta blir den forsta
versionen av individresponsiv design. Bilden nedan &r en artistisk tolkning av Fas 1:s
overblicksbild for en diabetiker.

Nalsotjansten

Viktad sk T T
3 skala 1.5 Halsotjénsten

Tips och ik siaessennns

37



I 6verblicken ska dven kalenderhéndelser sasom vdrdbesok och bestdillningar kunna ses. For
vardbesok gors kopplingen via MVK och Api-gateway. For bestillning av medicin gors
kopplingar via MedWeb och i mojlig man OneMed.

Griénssnittet har enkla symboler och grinsvirden for snabb 6verblick och arbetar med en
relativ skala for motion, nutrition samt sjdlvskattning for att kunna samla olika data i en och
samma bild.

Basdata dr uppgifter som registreras en gang eller da och da. De dr kon, medicinsk historik,
dlder, langd, vikt, midjemdtt, rokning och fotstatus.

For nutrition har Triabetes en bra och heltickande funktion idag for den som vill jobba med
fododmnesintag pa detaljerad niva. Den ska i samarbete med Nestlé anpassas for
overblicksbilden och for den som vill kunna registrera sina intag pa en enklare och mer
overgripande niva samt for de som bara dr intresserade av att kolhydratsintag. Detta blir
ytterligare en del av individresponsiviteten.

Vilka ldkemedel man star pa kan registreras och vilken dosering som géller. Vi ska i samarbete
med GS1 utveckla inmatningsstodet med hjélp av streckkodsldsning. Kopplingen till
blodsockermditare och insulinpumpar gors i samarbete med Roche och Bayer for deras
produkter. Vi tar fram nodvéndiga verktyg for 6verforing av de data som genereras.

Vi skapar kopplingar mot ett antal tredjepartsleverantorer av appar via datadelning genom
koppling till Health Graph:s API. Det blir for tréning (t ex Runkeeper), for sjalvskattning (t ex
Mappiness) samt stress (t ex via MIT).

Fas 1 ska stodja enkditer till anvindarna. Om den enskilde godkinner att fa enkétfragor kan
dessa pushas ut till anvindare nédr mer specifika fragor behover stéllas dn de som man kan fa svar
pa via analysen av data som genereras. Fragorna ska kunna individanpassas sa att en viss enkét
bara gar till de som har ett visst likemedel eller en viss produkt.

Aven renodlade informationstjénster kan ing4, till exempel utbildningsspel, informations- och
utbildningsmaterial kring likemedel/produkter/diabetes samt tjanster som Min journal pd nditet.

Hilsotjanstens organisation ska under framtagandet av Fas 1 arbeta med metoder for att sékra
kvalitet samt definiera de regelverk som ska gilla.

Utrullningen skall sjdlvfallet utvecklas inom ramen for genomforandeprojektet, men viért att
ndmna redan nu dr att Apotek Hjértat, som vill vara med under nésta fas, har en kundklubb med
1,3 miljoner medlemmar som man gérna stiller till Hdlsotjdnstens forfogande.
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6.7 Malbild 2017 — Diabetesverktyget, individuell vardplan, vardens
expertsystem
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I Malbild 2017 ser vi att det viktigaste dr att utveckla det centrala verktyget i Hilsotjansten.
Detta verktyg, Diabetesverktyget, dr det individuella stod som beaktar och integrerar alla
parametrar som paverkar individens diabetes och vilmaende. Genom att parametrar kontinuerligt
sammanvags och aterfors in i verktyget genererar Diabetesverktyget patientens Individuella
vardplan, som dirmed hela tiden halls uppdaterad och aktuell. Diabetesverktyget har ocksa ett
vardgrinssnitt, vilket pd motsvarande sitt dr vardens verktyg for att hantera patientens samtliga
diabetesrelaterade parametrar. Diabetesverktyget utvecklas lampligen 1 ndra samarbete med
NDR och CoE diabetes Stockholm, som ju enligt det politiska initiativet skall ha ett
multidisciplinért och kunskapsbyggande angreppssiitt.

Bilden visar hur Diabetesverktyget &r tinkt att fungera processuellt. Antingen ansluts man till
tjansten via hilso- och sjukvarden (det vanligaste for diabetes typ 1) dér hélso- och
sjukvardsorganisationen blir en guide for individen, eller sa viljer man att ansluta sig sjélv,
varvid verktyget ger ett individanpassat stod. Resultatet blir ett individuellt vardprogram som
ligger i verktyget och dir utfallet och resultatet kontinuerligt implementeras och integreras, sa att
man som en individ alltid har ett uppdaterat stod 1 sin totala livssituation.

Tjansten har ocksa individresponsiv design och funktion.

6.8 Malbild 2024 — Ledarskap, samhallsintegrering och expansion
Utvecklingen av informationshanteringen inom vardapparaten har inte foljt med andra
samhillssektorer, mycket beroende pa den splittrade strukturen. Tva jimforelser:

» Skatteverkets utveckling fran Allméin sjélvdeklaration till SMS-deklaration.

* Det finansiella systemets utveckling fran manuell checkhantering och manuell
girobetalning Over disk, via postbefordrad postgirohantering, till dagens
direktoverforingar via telefon nir du handlar pa gatan i Marrakech.

Man kan forsta att en diabetiker tycker att det &r litet méarkligt att inte vdrdena dr dar omedelbart,
online och soml6st och dverallt, samtidigt.

Visionen for PLM 3.0 ir att hela vardsektorn, inkl life science-industrin, om tio ar skall vara en
spjutspets jamfort andra segment nér det géller modern informationshantering med individen i
centrum, fullsténdigt integrerat med andra samhéllssektorer och branscher.
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Det gr att strategiskt vinda en eftersatthet till ett forsteg, sésom man i den sk tredje vérlden
idag ofta har betydligt mer avancerade informationsmotorvigar 4n i den sk industrialiserade
vérlden, tack var att man inte har suttit fast i gamla strukturer. Motsvarigheten inom varden &r att
de gamla strukturernas troghet tvingar fram individidgd data, ndgot som kommer att vara world’s
first och skapa enorma sprangeffekter.

Hir har Hélsotjédnstens strategiska uppbyggnad alla forutsédttningar for att ta ledning genom att
utifran personligt 4gd data integrera andra diagnoser och andra samhillssektorer.

6.9 Startkansli — Stiftelse — Driftsbolag

Som tidigare konstaterats har vi mott patagligt stor forstaelse och acceptans for tankarna bakom
PLM 3.0; att patienten tar initiativet for att 16sa informationsproblematiken i vardapparaten och
industrin. For att na kontinuitet i arbetet, och ta vara pa det kanske unika tillfallet som uppstatt i
glappet mellan historiska initiativ med begrinsad verkningsgrad och kommande projekt, dr det
extremt viktigt att inte tappa tempo och kontinuitet. Vi anser dirfor att det &r i det ndrmaste
nodvéndigt att sétta en organisation som kan borja verka for att na malséttningen omedelbart vid
rapportens overlimnande. En hearing &dr planerad att 4ga rum i landstingshuset SLL innan
Almedalen 2014, och vid detta tillfdlle bor ett startkansli vara pa plats. Startkansliet arbetar
huvudsakligen med att fa organisationen pa plats samt utveckla projektet, vilket framforallt
innebidr marknadsforing/PR/lobbying och projekt- och affirsutveckling (inklusive finansiering).

Den langsiktiga forvaltande organisationen i form av t ex en stiftelse varken kan eller bor
bradskas fram. Det dagliga utvecklings- och foérvaltningsarbetet skots interimistiskt av
startkansliet. Ett driftsbolag maste emellertid vara pa plats senast i samband med lansering av
Hilsotjinsten.
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6.10 Projektplan

Att gora en projektplan for ett projekt vars yttersta malséttning &r att skapa en innovativ
blandning av socialt medie for en kronikergrupp, ett verksamhetsstod inom en stor del av véarden,
en informationsforsorjning for forskningen och industrin samt en kunskapsplattform for
akademien dr ungefér som att sdga att man skall gora en projektplan for Facebook (innan det
fanns), dvs ett nytt, innovativt medie med en vésentlig del av jordens invanare som anvindare
inom tio ar, alltsa omgjligt eller &tminstone dumdristigt. Vad vi kan gora ér att staka ut en
roadmap som leder oss de forsta stegen, och som har stringensen och potensen att skapa en
organism som kan borja leva sitt eget liv, dvs av egen kraft utveckla sig mot malet.

iSteg  :Tid _ ~__iMoment
il ‘maj 2014 Méte med SSDF, finansiarer, SLL, PatientsLikeMe, BCG
5 och andra intressenter for att avhandla konstellation,
agande, finansiering och organisation.

Sammankallande: SSDF

12, TG1_imaj/juni 2014 iBeslut om igangsattning av Startkansli
Emaj/juni 2014 Startkansii SSDF: kommunlkatlon utveckllng,
finansiering
juni 2014 Hearing pa landstingshuset SLL

Diskussion om ev utdkande av intressegrupp, bl a
apoteksbolag

i3 aug 2014 _iDetaljerad projektplan for Fas 1

Utarbetande av affarsmodell for HalsotJansten
Utarbetande av kvalitetssystem

Utarbetande av marknadsformgsplan
Utarbetande av regler och riktlinjer
14 Enov/dec 2014 Bildande av driftsbolag

> (Slapp av Fas 1

Utvarderlng Fas 1

5 _ , __iPlan for 2015, utbkning av Fas 1 7
i8 Q1 2015 PIanerlng ‘nasta steg i samarbete ‘med PatientsLikeMe

{9, TG3 imars 2015 ~{Plan for organlsatlonens Ian95|kt|ga férvaltning

10, TG4 iapril 2015 Plan for Malbild 2017 - Diabetesverktyg |nd|V|d/vard
11 2015-2017 Konstruktion av centralt verktyg i samarbete med
................. COE/4D

12 2017 Malbild 2017 - Diabetesverktyg individ/vard

13 2024 Malbild 2024 - Ledarskap, samhaélisintegrering,

i expansion

Kommentarer:

TG star for Toll Gate: storre beslutstillfille da styrelse/styrgrupp har att ta stillning till vidare
inriktning.

Steg 8, planering med PatientsLikeMe, hér tittar vi pa att ta in hela (eller delar av)
PatientsLikeMe:s sociala aspekt

Steg 11, Diabetesverktyg, beskrivs i p 6.7 och bor ske i samrad/samarbete med CoE-projektet
(forutsatt att det dr véltajmat) eller annan framstdende diabetesenhet baserad pa multidisciplindr

nitverkssjukvard, samt 4D-projektet.

Steg 12 — 13 dr av forklarliga skél rapsodiska, och framforallt beroende av TG4.
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6.10.1Budget

Moment Kostnad SEK
Startkansli SSDF - 10 2015

Drift 400 000
Fas 1

Kopplingar till eko-systemet

Utveckling av individresponsivitet

Utveckling av granssnitt

Utveckling av egen databas for lagring

Utveckling av kompletterande funktion

Konsultarvoden 4 000 000
Hardvara 50 000
Ovrigt 15% 607 500
Kostnader for eko-system

For att anvdnda sig av Demonstratorn kravs en medfinansiering av projektet

Kostnad 500 000
Utveckling av Fas 1, summa 5157 500
Drift per mdnad

Licenser och serverdrift, 10 000 anvandare 200 000
Support och utveckling 100 000
Ovrigt 15% 45 000
Driftskostnader per manad 345 000
Organisation 12 man, - 06 2015

Marknadsforing 120 000
Kvalitetsarbete 120 000
Regler och riktlinjer 120 000
Strategi och ledning 120 000
Administration 120 000
inkép av insatsvaror 150 000
Styrelsearvoden 140 000
Ovrigt 15% 133 500
Organisation ar 1 1 023 500

Kommentarer:

Halsotjanstens forsta steg, Fas 1, bestar till storsta del av engangskostnader. Att knyta nya
tjanster till grundtjdnsten kommer under senare del av projektet att bli en relativt enkel, och

ddrmed billig, atgard.

Demonstratorns budget dr ca 7 MSEK, dér de storsta finansidrerna bidrar med ca 2

MSEK/organisation.

Drift per manad réknat i forsta steget pa 10.000 anvindare, och gér ddrmed i stort sett pa

listpriser. I en fullskalig miljo, med hundratusentals anvéndare sjunker sjilvfallet

kostnaden/anvindare drastiskt, och blir foremal for forhandling. Réknas fran att att Fas 1 —

Halsotjdnsten, gar live, dvs ca Q1/2015.
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Organisation 12 man utgér fran att organisationen operativt drivs pa konsultbasis, for att
astadkomma en sa smidig och snabbrorlig organism som mojligt. Organisationen paborijar sitt
arbete vid instiftarnas beslutstillfille, dvs innan utveckling av Fas 1 — Hilsotjinsten startas.

Intiktsbudget ir inte utvecklad, men skall utvecklas inom ramen for det operativa projektet
(Steg 3 1 Projektplanen). I detta tidiga skede kan dock konstateras nér det géller intdkter for
Hilsotjinsten, sa bestar den atminstone av foljande komponenter:

* Avgift/provision for marknadsaccess fran ingaende tjiansteleverantorer.

* Avgifter for datahosting fran ingéende tjanstleverantorer.

* Projektintdkter fran varden da tjdnsten blir en del av vardapparaten.

* Avgifter fran varden, da tjansten dels kommer att bli en del av vardapparaten, men
ocksa vara en kraftfull kvalitetshojare for patienten. Hur detta skall gé till maste
sjalvfallet utvecklas, da det kan bli problematiskt inom ramen for nuvarande
ersdttningsmodeller.

* Forsdljning av data till industrin och forskningen.

* Forsiljning av riktade undersokningar till industrin och forskningen.

* Avgifter till anviindare for extratjanster. Bastjansten for diabetiker bor vara avgiftsfri,
och didrmed bekostas av det allménna.

6.10.2 Organisation

Ett startkansli vars huvudsakliga uppgifter &r att fa organisationen pa plats och utveckla
Halsotjdnsten tills den ordinarie organisationen finns, etableras omgaende pa SSDF.
Huvudsakliga arbetsuppgifter dr marknadsforing/PR/lobbying och projekt- och affarsutveckling
(inklusive finansiering).

Den forvaltande organisationen bor delas upp pa en operativ del och en styrande och
regelsittande del. Den regelsittande delen stipulerar hur och pa vilket sétt den operativa enheten
(AB) skall verka, hur ev vinster skall anvindas etc. Denna utser ocksa styrelse i bolaget.

Startkansli Regelskapande | _: Mdojlighet till direktdagande :
SSDF - t ex stiftelse I - t ex PatientsLikeMe, SLL, apotek etc ,
Pyt g A iy hpugag
|
Styrning

Operativ enhet
- Aktiebolag

Den regelskapande enheten organiseras lampligen i en stiftelse, da stiftelseformen garanterar
langsiktighet och stabila férhallanden. Den brist pa insyn som manga stiftelser ibland far
berittigad kritik for, gar att komma till rdtta med genom en urkund som frimjar genomskinlighet
(1 lamplig utstrickning).

Det operativa bolaget bor fungera som vilket normalt bolag som helst, dér stiftelsen styr
utdelningsprinciper och andra grundldggande principer.

Vissa viktiga aktorer kan ha svart att delta i en stiftelse, varfor direktdeldgande sjdlvfallet ocksa

kan fungera. Stiftelseurkunden stipulerar forhallandet mellan direktigande organisationer och
stiftelsen.
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7 Om konsulten

Headlong skapar mojligheter och l19ser problem inom sjukvard och lifescience, savil i Sverige
som internationellt. Malsdttningen &r att skapa effektivare sjukvard, Ionsammare lifescience-
industri och bittre samhéllsekonomi. Genom hogkvalitativa konsultinsatser och kreativa tekniska
16sningar bygger vi héllbara och framtidssékra projekt och 16sningar, dir visionen dr ett
ekosystem med patienten i centrum, dér individen dger sin egen data.

Vi har egen expertkompetens inom affarsutveckling, projektledning, politik/samhdlle,
management, organisation, system och ICT, samt ett omfattande ndtverk inom andra
kompetensomraden.

Medverkande i rapporten:

Andreas Silow, projektledare och huvudforfattare.

Robin Jeffner, teknisk projektledare och ansvarig for tekniska och teknisk-organisatoriska
analyser och 16sningar.

Gosta Enberg, informatisk expert.

Johan Jirte, medicinsk expert.

Jens Eliasson, systemexpert.

Samt sjilvfallet ett stort tack till SSDF, SLL och alla deltagare fran de finansierande bolagen
som hjélpt till med ovérderlig kunskap och input:
Anders Lonnberg, SSDF

Anders Toll, Lilly

Anna Kiill, Janssen

Billie Pettersson, fd MSD

Eva Lagging, SSDF

Eva Printz, SLL

Jacob Ahlsson, Roche

Jeanette Adolfsson, Janssen

Katarina Bergshem, SSDF

Konrad Koeble, Nestlé

Magnus Barkstedt, Novo Nordisk

Magnus Wassén , MSD

Maria Sjostrom, SSDF

Marta Frick, Lilly

Mikael Widlund, Bayer

Pia Boberg, MSD

Susan Suchdev, Nestlé

Tobias Nilsson, SLL

Samt Mats Olsson, Kairos Future, for visionstexten Diabeteshilsa 2024, Susanna”.

[llustrationer och scenarier av Usify.
lustrationer till omslag och Hilsotjdnsten Fas 1, Anna Gunnestrom, Bild & Bokstav.

44



8 Moten och intervjuer

Alice Mukaru
Anna Karin Wallin
Anders Lonnberg
Anders Sonesson
Anders Toll
Anders Weilandt
Anna Kill

Anna-Karin Eskilsson

Bengt Stavenow
Bengt Westerberg
Billie Pettersson
Bjarne Sjodell

Bo Holmberg

Bo Rundelius
Brad Gescheider
Carl Wikefeldt
Casper Winsnes
Catarina Barkman
Christina Sollenberg
Claes Anstrand
David Hakken
Emma Calderon
Erik Per-Jons

Eva Lagging

Eva Leach

Eva Printz

Ewa Stilldal

Eva Toft

Filippa Nyberg
Gudrun Jonsson
Hans Karlsson
Helena Nilsson
Henrik Schildt
Ivar Hjelm

Jacob Ahlsson
James Heywood
Jan Andersson
Jeanette Adolfsson
Katarina Bergshem
Kenneth Matz
Konrad Koeble
Lars Gustafsson
Lena Blom
Magnus Barkstedt
Magnus Wassén
Maria Sjostrom
Marta Frick

Mats Olsson
Mikael Widlund

GS1

SSDF

SSDF

Diasend

Lilly

Diabetes Tools
Janssen

Roche

Region Skane
Utbildningsdepartementet
fd MSD
Acando

SSDF

SSDF
PatientsLikeMe
Diabetestools
Chorus

SLL

SLL

LoveOne
Indiana University, EIT
SLL

DSV/SU

SSDF
eHélsomyndigheten
SLL

Forte

Ersta diakoni
Svenska Likareséllskapet
SLL

SKL

SoS

Acando

SSDF

Roche
PatientsLikeMe
SLL

Janssen

SSDF

SSDF

Nestlé

Acando

SLL

Novo Nordisk
MSD

SSDF

Lilly

Kairos Future
Bayer
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Marten Mannstrom  SLL

Niklas Eklof Socialstyrelsen
Niklas Sundler Telia Sonera
Nina Rehnqvist SBU

Otto Medin Intersystems
Patrik Hansson SLL

Paul Johannesson DSV/SU

Pia Boberg MSD

Ragnar Lindblad Swedish Medtech
Roger Juhlin Gothia Forum
Roger Molin Socialdepartementet
Soffia Gudbjornsdottir NDR

Staffan Hagnell SE

Staffan Lindblad KI

Stefan Larsson
Susan Suchdev
Susie de Ciutiis
Soren Olofsson
Thomas Siltberg
Tobias Nilsson
Tomas Wennebo
Uno Fors

Boston Consulting Group
Nestlé

SSDF
Socialdepartementet
Chorus

SLL

GS1

DSV/SU

Ett 20-tal patienter har intervjuats.
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