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Sammanfattning

I Vision e-hdélsa 2025 stéller regeringen och Sveriges kommuner och landsting upp féljande
vision:

Ar 2025 ska Sverige vara bést i vériden pé att anvénda digitaliseringens och e-hélsans mdjligheter
i syfte att underlétta for manniskor att uppna en god och jémiik halsa och vélfard samt utveckia
och stérka egna resurser for 6kad sjalvstandighet och delaktighet i samhdllslivet.

For att detta mal ska uppnés, behovs det en konkret vision for hur framtidens
vardinformationsmiljé ska utformas. Det racker inte med att bara utpeka inom vilka omréden
insatser ska goras, vilket ar vad e-halsovisionen gor.

Syftet med detta dokument &r att méla upp en s&dan vision, en vision som &r, kan och
mdste vara, betydligt mer ambitiés an den som ar underforstadd i pdgdende processer pd
nationell och regional niva.

Grundbulten i det som presenteras har &r att all information som galler individens vérd- och
omsorgsprocesser — den som generas i de processer som vard- och omsorgsinstitutioner
ansvarar for och den som genereras av individen sjalv i olika egenvérdprocesser — lagras i
och hamtas frén en nationell, gemensam av samhallet administrerad, lagringstjanst. Det vill
saga, istallet for att vara spridd dver ett otal olika journal- och
omvardnadsdokumentationssystem och lagrad enligt proprietara standarder registreras
informationen om en individ i ett informationsekossystem som hélls samman av en
semantisk princip och ett satt att lagra informationen. Detta innebadr, och kraver, att det ar
individen, istallet for vard- och omsorgsinstitutionerna, som &ger informationen och satter
behorigheterna. Patientdatalagen och annan kopplad lagstiftning maste anpassas till detta.

Genom att lagra all information om individens halso- och omsorgsprocesser i en logiskt
sammanhallen lagringstjénst skapas béttre underlag for vard- och omsorgsbeslut, battre
uppfoljnings- och utvarderingsmajligheter och battre forutsattningar for egenvard och
forebyggande atgarder, dvs. forutsattningar for en battre och mer jamlik vard.
Informationen i individsystemet forbattrar exempelvis radikalt férutsattningarna for att
utveckla ett beslutsstod for individuell vardplanering méjliggjort av artificiell intelligens, en
viktig komponent i den vision som malas upp i rapporten.

I visionen ingdr ocksd utvecklandet av en vardmatchningsfunktion dar behovet av vard- och
omsorgstjanster, sdsom de dokumenteras i de individuella vérdplanerna, i realtid matchas
mot de vard- och omsorgstjanster som vard- och omsorgsgivarna erbjuder. En sddan



funktion skulle helt ersatta remissforfarandet och reducera ledtider forknippade med den
senare processen.

Centraliseringen av informationshanteringen plus visionens skissade systemstod for
vardplanering och vardmatchning skapar ocksa forutsattningar for en mer kostnadseffektiv
vard: Ledtider i manga olika steg kan kapas, personella och fysiska resurser utnyttjas
effektivare, mer av varden kan ske i hemmet, etc.

Informationen i individsystemet blir vidare, efter att den anonymiserats, en samlad och latt
tillganglig guldgruva for forskning och utveckling. Den eliminerar behovet av individuella
kvalitetsregister och den sekundéra registrering av data som dessa bygger pa. Genom att
vara komplett skapar den forutsattningar for forskning tvars diagnoser, discipliner och vard-
och omsorgsgivare. Den kan dessutom kombineras med anonymiserad kontextuell
individinformation frén andra kallor for t.ex. bredare folkhéalsostudier. Det skapas ocksd helt
andra forutsattningar an idag att genomféra fullt ut randomiserade kliniska prévningar vilket
dterigen kan gora Sverige intressant for den internationella lékemedels- och
medtechindustrin.

En annan foérdel med att lagra all individinformation i en central lagringstjanst ar att
systemstodet for de processer som ar kopplade till individens vérd- och omsorgsresa kan
frikopplas fran det systemstod som kravs for vardgivarnas interna administrativa processer.
Detta reducerar drastiskt fordelarna med stora integrerade system och skapar méjligheter
aven for innovativa, mindre féretag att utveckla applikationer som skraddarsys for olika
aktorer involverade i vard- och omsorgsprocesserna: individen sjalv, rddgivning, husldkare,
specialister, storre vardinstitutioner, etc. Istdllet fér en potentiell monopolsituation och risk
for inldsningseffekter kan pd detta satt en sund konkurrens mellan
systemutvecklare/integrerare skapas, en konkurrens som kan férvantas sanka
totalkostnaderna for systemstodet i varden och omsorgen, eller i alla fall ge mer varde for
pengarna.

Implementering av visionen kommer att ta tid och mdste goras i etapper. I en forsta etapp
utvecklas de komponenter som kravs for lagring och dtkomst till individens vard- och
omsorgsinformation, inklusive behdrighetshanteringen. I en andra etapp laggs grunden till
besluts- och vérdplaneringsstodet samtidigt som vardmatchningssystemet utvecklas och
implementeras. Ansvaret for finansiering, utveckling och underhdll av komponenterna i sdval
fas ett som tvd bor baras gemensamt, specifikt av staten, d& de i hdg grad har karaktaren av
en kollektiv vara.

Implementeringen av visionen kommer inte att ske i ett vakuum. Verksamheten ute i
landstingen maste l6pa pa. Men, for att forhindra att de planerade upphandlingarna av
vardsystem leder till att individens vard- och omsorgsinformation I&ses in i institutionella silos
for 1&ng tid framover maste upphandlande landsting kréva att leverant6rerna forbinder sig



att erbjuda funktionalitet for att skriva i och hamta information som rér individers vard- och
omsorgsprocesser fran individsystemet, istéllet for i och frdn de egna journalsystemen.



Projektet

Denna rapport ar en av leveranserna i ett projekt som drivits med finansiering fran Vinnova.
Projektledare och huvudférfattare har varit Allan Gustafsson, Mapsec.

Under arbetets gang har det genomforts intervjuer med representanter for flertalet av de
viktigaste aktrerna inom e-halsoomrédet. Dessa intervjuer har gjorts i forsta hand for att f&
en aktuell bild av pdgdende utvecklingsprojekt och processer inom e-hdlsoomradet i Sverige.
De forslag som presenteras i denna rapport star forfattaren for och avspeglar inte
nddvandigtvis de intervjuades standpunkter. Intervjuerna har kompletterats med en
genomgang av alla relevanta utredningar som genomforts under de senare 3aren,
dokumentation av pdgdende svenska och internationella utvecklingsprojekt inom e-
hélsoomraddet, dokument och databaser fran internationella standardiseringsorgan, e-
hélsotjanstleveranttrers hemsidor, m.m. En lista pd genomgdngna dokument och
konsulterade hemsidor aterfinns i en bilaga.

For den krets aktdrer denna rapport i forsta hand vander sig ar problemen nar det
informationsférsorjningen inom vdrden och omsorgen valkénda. Fokus i presentationen har
darfor lagts pd visionen, vinsterna med visionen i forhdllande till att fortsatta i nuvarande
hjulspér samt en diskussion och konkreta forslag hur den ska implementeras.

Bakom visionen ligger dock en grundlig analys av nuldaget, av pdgdende processer och de
antaganden som ligger bakom dessa processer, samt ett kvalitativt resonemang om vilken
typ av vinster man kan forvanta sig pa ett antal uppraknade omréden.



Problemet

Problemen i vérden och omsorgen generellt, och informationsférsorjningen specifikt, ar val
kanda och har bland annat pa ett fortjanstfullt tydligt satt beskrivits i betankandet Effektiv
vérd, SOU 2016:2. En rad andra studier och projekt, bl.a. finansierade av Vinnova, har
fordjupat kunskapen om problemen samt om den internationella kontext som utvecklingen
av den framtida informationsforsorjningen maste forhalla sig till.

Vad politiken vill uppnd framgar i dokumentet Vision e-héalsa 2025, dar regeringen och
Sveriges kommuner och landsting staller upp féljande vision:

Ar 2025 ska Sverige vara bést i vériden pé att anvénda digitaliseringens och e-hélsans mdjligheter
i syfte att underlétta for manniskor att uppna en god och jémliik halsa och vélfard samt utveckia
och stédrka egna resurser for 6kad sjalvstandighet och delaktighet i samhdllslivet.

Det som, enligt dokumentet, ska uppnds kan sammanfattas i:

o Okad effektivitet i hilso- och sjukvérd och socialtjénst

e Tillvaratagande av brukarens, klientens och patientens egna resurser

e Verktyg anpassade efter brukarnas och patienternas individuella behov
e En digital arbetsmiljé som stddjer de processer medarbetarna verkar i
e Forbattrade mdjligheter for uppfdljning och analyser

e Sekretesskyddad &tkomsthantering kring personuppgifter

I dokumentet lyfts det fram tre insatsomrdden: regelverk, enhetligare begreppsanvandning
och standardiseringsfragor. Informationshanteringen ar en central méjliggérare for att uppnd
onskat resultat, men de utpekade insatsomrddena &r inte tillréckliga och de bygger pd en
delvis felaktig underliggande forestallning att standardiseringsarbete ar en forutsattning for
gemensam informationshantering. Och, allra viktigast, det formuleras inte ndgon konkret
vision for hur det framtida vardinformationssystemet bor se ut for att effektmadlen ska kunna
uppnas.

Enligt vdr mening méste en sddan vision formuleras och den maste vara betydligt mer
ambitiés &n den som ligger underforstadd i det arbete som for ndrvarande pdgar i olika
processer p& nationell och regional nivd. Aven nar det géller det funktionella stodet for vard-
och omsorgsprocesserna finns det anledning att satta ribban betydligt hégre an vad som nu
gors.

Syftet med detta dokument &r att mala upp en sddan vision, en vision som dessutom i
viktiga delar pekar pd en annan vag framét an den som ligger implicit i de tre refererade
insatsomrédena.



Var vision

Grundkoncept

Grundkoncepten i den vision som presenteras i detta dokument kan sammanfattas i sex
punkter, tre avseende den grundlaggande informationshanteringen och tre avseende
funktionalitet:

Informationshantering

e Frdn information om individen till individens information
e En princip snarare an standard for definition och lagring av data
¢ Uppdelning av informationen for individ- respektive institutionsprocesser

Funktionalitet

e Automatiserad individuell vard- och omsorgsplanering, mojliggjort av artificiell
intelligens

e Funktionalitet for att matcha efterfrdgan och utbud av vérd- och omsorg

e En mangfald av applikationer men ett sammanhallet ekosystem for
individprocesserna

Dessa sex grundkoncept i visionen diskuteras i detta kapitel.

Informationshantering

Fran information om individen till individens information

Dagens lagstiftning och tekniska I6sningen for hantering av vardinformation har historiska
rotter och gér tillbaka till de pappersbaserade journaler som tidigare var det enda sattet att
bevara information om patienten/brukaren. Idag har de tekniska begransningar som pappret
och tidigare IT teknologi satte férsvunnit, men den gamla mentala modellen fér hur
information lagras och vem som ansvarar for den lever kvar. Den information som idag ar
relevant i vard- och omsorgsprocesserna ar bredare och kommer fran fler kallor, inklusive
fran individen sjalv, an vad som traditionellt hanteras inom en patients journal. For att kunna
anvanda denna uttkade informationsméangd for halsa och sjukvard samt for forskning och
kunskapsutveckling, krdvs att informationen ar strukturerad eller &tminstone tolkningsbar
och samlat tillgdnglig. Individen &r den gemensamma namnaren fér denna information tvars
vardgivare, intressenter och institutioner och informationen bor sdledes struktureras utifrdn



detta. Och, informationen bdr égas av individen snarare an av de olika
informationsgenererande aktorerna.

Synen pd individen och hennes roll i de vard- och omsorgsprocesser som ber6r henne har
andrats vilket bl.a. dterspeglas i den antagna e-hélsvisionen. Fran att ha varit ett objekt for
samhallets omsorg rdder idag, pa ett allmant plan, en konsensus att individen ska ses som
ett subjekt som i allra hogsta grad ska vara delaktig i vdrd- och omsorgsprocesserna, och
som har det yttersta ansvaret for sitt valbefinnande.

Men lagstiftningen har inte hangt med. Nar det galler ansvaret for informationen ar
perspektivet fortfarande von oben och férmyndaraktigt (se vidare bilaga 0 for en férdjupad
diskussion). Vér vision innehdller darfor en i grunden forandrad patientdatalag och
justeringar av annan lagstiftning som paverkar ansvaret for och hantering av personuppgifter
inom varden och omsorgen.

Figur 1: Fran flera datalager av individinformation &gda av institutioner till ett gemensamt
datalager agt av individen

Individcentrerat Institutionscentrerat Individcentrerat « Institutionscentrerat

Individdata
Individdata

En princip snarare an standard for definition och lagring av data

N&r pappersjournalen en gang datoriserades fanns inga allmént accepterade standarder.
Detta har, i grunden, inte dndrats dven om ménga forsok gjorts att ta fram och komma
overens om sddana. Var syn &r att dessa forsok kanske bara ytterligare forvarrat

den "sprékliga” forbistringen da framtagna standarder delvis konkurrerar, delvis 6verlappar
vilket bl.a. StandIN!- och Sweliferapporterna? visat.

Ett absolut villkor for att ett nationellt ekosystem for vérd- och omsorgsinformation ska
kunna skapas ar att det utvecklas ett satt att pd ett rigorést, men samtidigt flexibelt och dver
tiden héllbart satt att hantera informationen. Detta ar inte nédvandigtvis det samma som att
valja en eller ens en kombination av nu existerande internationella standarder.

! Gemensamt ramverk av standarder for interoperabilitet och féréandringsledning, Swedish Medtech /
Vinnova, 2016

2 Frdn Gar av data till kunskap for samhallsnytta — ett vagskal for halso- och sjukvardens
informationsférsérjning;



Alternativet till att standardisera och normera information ar att etablera en
informationsmiljo som kan samla och tillgéngliggora information pd ett vardefullt satt oavsett
norm, sd lange anvand norm &ar lika tillganglig som lagrad information.

For att dstadkomma detta behovs, istéllet for ett forberedande och omfattande
standardiseringsarbete, utveckling av, vad som skulle kunna kallas, en semantisk vaxel.
Denna hanterar och lagrar pa ett strukturerat satt definitionerna av den information som
lagras i individdatabasen.

Figur 2. Istéllet for flera standarder kopplade till respektive system, anvands en princip for
lagring vilken alla system anpassar sig till

Institutionscentrerat Individcentrerat

Vard- och Vard- och Vard- och Vard- och
omsorgs- omsorgs- omsorgs- omsorgs-
dokumentation dokumentation dokumentation dokumentation

Standard for Standard for Princip for
definition och definition och [ definition och
lagring lagring lagring

Individdata Individdata Individdata

Uppdelning av information i individ- respektive
institutionsprocesser

Vard och omsorgsprocesserna

Framtidens vardinformationssystem maste stédja individens vard- och omsorgsprocesser
oberoende av vem och var dessa utfors. Detta innebar att all dokumentation som avser

aktiviteter, observationer, bedémningar, bestallningar/instruktioner, och behdrighet som
galler en individ maste frikopplas fran utforarna och istallet kopplas till individen.

Istallet for att vara spridd Gver ett otal olika journal- och omvardnads-dokumentationssystem
och lagrad enligt proprietdara standarder registreras informationen om en individ i ett
informationsekossystem som hélls samman av en semantisk princip och ett satt att lagra
informationen. Detta innebar att, nar konceptet ar implementerat fullt ut, all individrelaterad
grunddata avseende vérd- och omsorg fér en huvudhemvist fran vilken information hamtas
och delas.



Darmed blir all relevant vard- och omsorgsinformation direkt och enkelt tillganglig for
individen sjalv och, inom de behérighetsramar som denne satter, for alla andra aktérer i de
vard- och omsorgsprocesser som beror individen: radgivning, huslékare, distansvard,
specialister, akutsjukvard, elektiv sjukhusvard, psykiatrisk vérd, hemsjukvard,
omsorgsverksamhet, m.m.. Ingen distinktion gors heller om aktéren ar offentlig eller privat.
Om och nér behov finns, och individen till&ter det, blir information aven tillganglig for
anhoriga och/eller andra narstdende och, i anonymiserad form, for forskningen och industrin.

Med en s3dan arkitektur blir det ocksa enkelt att komplettera den information som genereras
av vard- och omsorgsgivare med egengenererad information eller automatiskt genererad
information frén olika typer av monitoreringssystem. Det som kravs &r att apputvecklare och
leverantdrer av egenadministrerad matutrustning skapar férutsattningar for att, om individen
valjer det, lagra informationen i individens del av det gemensamma ekosystemet for vard-
och omsorgsinformation, hadanefter, for enkelhetens skull, kallat individsystemet.?

Vdrd- och omsorgsgivarnas interna processer

Vard- och omsorgsproducenters uppgift ar att stélla till forfogande och utféra vérd- och
omsorgstjanster. Vilka dessa tjanster ar varierar frén utforare till utforare, likasd
komplexiteten i den administration av resurser som kravs for att leverera dess tjanster; en
huslakarmottagnings behov ar inte desamma som ett akutsjukhus.

Till skillnad frdn den individcentrerade information som diskuterades ovan, dr mycket av den
information som generas i vard- och omsorgsgivarnas interna administrativa processer
ingenting som ar av intresse for andra aktorer. Det finns darmed inte ett omedelbart behov
att skapa ett normerat ramverk for denna senare information; det &r ndgot som varje enskild
vardgivare, landsting, kommun, eller vard- eller omsorgskoncern fritt kan bestéamma.*

Daremot behover individ- och institutionssfarerna dela tjanstespecifikationskatalogen — fran
institutionssidan for att specificera vilka tjanster varje institution erbjuder och frén
individsidan vilka tjanster man kan sdka och boka. Detsamma galler begrepp som anvands
for att styra behorigheter till informationen.

3 Nar det finns "proof of concept”, dvs. att det star klart att ett individcentrerat system med den
utformning som har diskuteras fungerar, finns det goda férutsattningar fér att det skulle bl
normgivande internationellt dd det kringgdr striderna kring “standarder”.

4 Ingenting forhindrar dock att den information som skapas i de institutionsinterna administrativa
processerna av effektivitetsskal lagras pd samma satt som individinformationen. Det skulle exempelvis
gora det lattare for IVO att utdva sitt tillsynsansvar.
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Figur 3. Uppdelning av datamdangder som ror individen respektive styrningsfunktioner

Individcentrerat Institutionscentrerat Individcentrerat Institutionscentrerat

Vard- och .
Styrning och
omsorgs- o .
. administration
dokumentation

Styrning och
administration

Vard- och
omsorgs-
dokumentation

. I.ndi\./id & Individdata Institutions-
institutionsdata data

Funktionalitet

Dokumentation av den planerade och faktiska "vard- och
omsorgsresan”

Den sammanhallande metaforen for individens vard- och omsorgsprocesser som anvands har
ar "vard- och omsorgsresan”. Den kan dven kallas en vard- och omsorgskedja, eller for att
anvanda den Nationella Informationsstrukturens terminologi: “arende”.

Metaforen gor ingen skarp distinktion mellan planering och genomférande. En resa planeras
och den genomfors. Det som andras ar statusen pa varje ingdende aktivitet, och slutligen for
hela resan, fran planerad till genomford, eller i vissa fall bortvald, avbokad eller av ndgot
annat skal ej genomford. I CONTSYS-varlden beskrivs resan som i nedanstdende bild vilken
ocksa lyfter fram att en process kan vara cirkuldr, vilket &r fallet med kroniska sjukdomar dar
cirkeln bryts forst den dag individen dor.
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Figur 4. CONTSYS beskrivning av en vardresa

Halsoproblem

e — Halsotillstand
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vardbehov
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Utvirdera

- Planera under-
underséknings-
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Utvirdera
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resultat

Utfor
behandling

Utfér under-
sokningar

En resa (arendet) ar ett dynamiskt begrepp; den del som ligger i framtiden andras beroende
pa beslut som tas i olika steg i resan. Ny kunskap tillkommer, behovsbedémningar andras,
individens preferenser skiftar, eller andra forutsattningar, sdsom exempelvis tillganglighet till
planerad vard eller omsorg, foréndras. Vid varje éndring skapas en ny instans (en ny
6gonblicksbild) av resan — sdval den del som ar genomfoérd och den som ligger framfor. P&
sd satt skapas en fullstandig verifieringskedja (audit trail) som gor det méjligt att [6pande
och i efterhand utvardera resan/processen.’

Begreppet "vard- och omsorgsresa” gor heller ingen principiell dtskillnad mellan olika aktorer
i processen nar det galler informationshanteringen. En aktér kan vara en professionell aktor i
varden, individen sjalv, en anhorig, eller en automatisk matutrustning som kanske individen
sjalv administrerar. Men all information “stamplas” med vem eller vad som registrerat
informationen och med hur den definierats for att det ska vara méjligt att forsta
informationen och beddma dess trovardighet.

> I praktiken sparas endast @ndringarna. Men fran dessa kombinerat med 6vrig, icke éndrad
information, kan en égonblicksbild av hela informationsmangden vid en viss tidpunkt eller férandring
skapas. Jamfor med att bladdra sig bakat i tidsstamplade backuppkopior av informationen pa en
harddisk.
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Det allra mesta av information lagras pa ett semantiskt strukturerat och enkelt s6kbart sétt,
istallet fér, som fortfarande i stor utstrackning ar fallet i journalsystemen, som
ostrukturerade textfiler.

Distinkta vard- och omsorgsprocesser hélls ihop genom drenden och, nar sd ar lampligt,
delarenden, samt aktiviteter. Nar det galler professionella vard- eller omsorgsaktorer ar
utgangspunkten att all relevant information som skapas i processen registreras i
individsystemet.

Nar det galler information som genereras av individen sjalv eller av matutrustning som
individen administrerar ska denna, om individen vill det, kunna inkorporeras i individsystemet
vilket kraver att informationen struktureras pa det satt som galler i individsystemet.

Forskning

Den semantiskt strukturerade detaljinformationen i individsystemet eliminerar behovet av
individuella kvalitetsregister och den sekundara registrering av data som dessa bygger pa.
Den skapar ocksa forutsattningar for forskning tvars diagnoser, discipliner och vérd- och
omsorgsgivare. Information i individsystemet kan ocks& kombineras med kontextuell
individuell information frdn den officiella statistikens olika delar: arbetsmarknadsstatistik,
boendestatistik, utbildningsstatistik, statistik om hushéllens ekonomi, miljostatistik, etc. for
sdval smalare diagnosfokuserade studier som bredare folkhéalsostudier och allt déremellan.

Inom en inte alltfér 13ngt fram liggande framtid kommer det att vara tekniskt maéjligt och
ekonomiskt realistiskt att ta fram och, i individsystemet, lagra individuell genominformation.
Sadan information kan sen kopplas ihop med information om métvarden, diagnoser och
utfall vilka registreras i individens vard- och omsorgsprocesser, samt med kontextuell
information av den typ som namnts ovan.

For att hantera sekretess lagras denna information forst i individsystemet fran vilket
informationen sen hamtas i anonymiserad form for forskningen. Detsamma galler
information frén den officiella statistiken. Den lagras i individsystemet for att sedan
extraheras i anonymiserad form tillsammans med 6nskad vard- och omsorgsinformation.
Algoritmer kan ocksa skapas for att fora resultat fran forskningen tillbaka till individsystemet
utan att sekretessen behdver réjas.

Automatiserad individuell vard- och omsorgsplanering,
maojliggjort av artificiell intelligens

Den forskning som den samlade informationen i individsystemet maojliggdr lagger en forstarkt
grund for generella evidensbaserade vardprogram. Vidare skapar systemet och forskningen
tillsammans férutsattningar for Al-baserade bedémnings- och beslutsregler som, kombinerat
med den matdata och annan data om individen som finns i individsystemet, automatiskt
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skulle kunna generera forslag till dynamiska, individuella vardplaner. I takt med att nya
matdata tillkommer och utfall av genomfdérda aktiviteter blir kdnda forfinar systemet
automatiskt de algoritmer som analyserar individens tillstdnd och de individuella
vardplanerna justeras dynamiskt.

Utveckling av de generella vardplanerna och de algoritmer som ligger till grund for de
individuella vardplanerna &r en kontinuerlig och delvis automatisk process, men en
organisatorisk struktur behover skapas for att hdlla ihop och kvalitetssékra den. Nuvarande
kvalitetsregisteransvariga ges lampligen en central roll i detta arbete. I och med att de
slipper administrera registreringen av data, kan de helt fokusera p& substansen i analysen,
de generella vardplanerna och utvecklingen av Al-stodet for framtagandet av de individuella
vardplanerna. P3 detta satt kan steget fran observerad evidens till dess genomslag i faktiska
vardprocesser kortas drastiskt.

Vérdplaneringssystemet i sig implementeras som en tjanst — en funktion som alla
rollanpassade skraddarsydda applikationer till stéd for vard- och omsorgsprocessen kan kalla
pa.

De av vérdplaneringssystemet genererade individuella vardplanerna har formen av forslag
som vardgivaren, omsorgsgivaren eller individen i konsultation med aktuell professionell
vard- eller omsorgsaktor, eller nar individen inte ar beslutsfor, anhorig kan vélja att avvika
frén. I vissa fall kan det ocksd kravas ett externt beslut av finansidren, exempelvis om det
handlar om en extremt dyr behandling. Detta hanteras genom att en aktivitet, i en viss
kontext, genererar en flagga for att tvinga fram en sddant externt beslut. N&r en avvikelse
sker fran ett evidensbaserat automatiskt genererat forslag till individuell vérdplan, p& grund
av sddana hansynstaganden eller av andra skal, dokumenteras och motiveras detta.
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Vard- och omsorgsmatchning

De individuella vardplaner som genereras av vardplaneringsfunktionen i samspel med
individen och aktuell vard- eller omsorgsaktor omsatts med hjélp av en vardmatch-
ningsfunktion i en konkret kedja av tidsatta aktiviteter. Det vill saga, varje aktivitet i den
individuella vrdplanen matchas ihop med négon eller ndgra vard- eller omsorgsgivares
utbud av de efterfrdgade tjansterna. P4 samma satt som de individuella vardplanerna ar
dynamiska ar vardmatchningen
dynamisk; nya kompletterande

tjanster méste kanske bokas Ett systemstdd fér matchning av efterfrégan och utbud av tjanster
medan andra kanske kan ar en realitet i resebranschen sen decennier tillbaka. Matchningen
gors i tre samverkande system: bokningssystem mot kund, en
elektronisk marknadsplats samt tjansteleverantorens tillgdngs och
reservationssystem.

Exempel: Matchningsfunktion i resebranschen

avbokas. P& applikationsnivan ar
vardmatchningsfunktion fullt ut
integrerade med funktionen for
dokumentation av individens
resa i individsystemet. Nar en

Karnan i detta systemkomplex ar s.k. Global Distribution Systems,
(GDS). Dessa GDS:er fungerar som elektroniska marknadsplatser,
ursprungligen for flygstolar men idag ocksa for hyrbilar, hotellrum,

individuell vardplan laggs upp m.m. For att hela komplexet av samverkande system i
eller férandras soker systemet resebranschen ska fungera krévs en normering av bl.a.
automatiskt efter och bokar i kommunikationsprotokoll.

tjanstekatalogen enhetligt

definierade tjanster med hansyn Boknings- Reservations-
tagen till individens preferenser system
och eventuella restriktioner satta

av finansiaren.

system

Vard- och omsorgsgivarnas realtidskataloger av erbjudna tjanster ar semantiskt normerade
och kopplade till en central tjanstespecifikationskatalog for att vdrdmatchningsfunktion ska
kunna matcha mot de tjanster som efterfragas i de individuella vardplanerna.

Aven v8rdmatchningssystemet utformas som en central tjinst som de skraddarsydda
applikationerna mot anvandare kan kalla pd. Sokningar av specifika vardtjanster ska,
forutom specifik tjanst eller tjanstepaket kunna begransas utifran olika kriterier sdsom tid,
narhet, vard- eller omsorgsenhet, lékare, kvalitet, etc. Den vardsokande eller dennes ombud
ska, nar det handlar om icke-kritisk elektiv vard, kunna specificera nar denne 6nskar pdbdrja
processen (om det galler enkelt besok, komma) alternativt nar processen ska vara klar®.

6 Jamfor med en reseplanerare pa natet, exempelvis SL:s dar man kan valja mellan: "Jag vill tidigast
dka” och "Jag vill senast vara framme”.
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Behorighetshantering

I och med att det ar individen som ager all vard- och omsorgsinformation om sig sjélv ar det
ocksd denne som har att séatta alla behérigheter till denna information. Behdrigheterna satts
till hela eller specificerade delar av den totala informationsmangden utifrdn inblandade
aktorers roller, arenden/vardresor eller andra kriterier. Behorigheterna relateras till
definitionerna av den lagrade informationen, och stalls sedan i den konkreta vard- eller
omsorgssituationen mot centralt definierade roll- och tjanstedefinitioner och eventuella andra

begrepp.

Utganglaget ar att all information som registreras i individsystemet &r tillganglig for alla
aktorer involverade i individens vard- och omsorgsprocesser. For att begransa
tillgéngligheten méste individen géra aktiva val utifrdn ndgot eller en kombination av kriterier
som denne sjalv valjer. Men som rutin skulle man kunna ha att individen, nar ett nytt arende
Iaggs upp, aktivt tar stallning till vilka |ds- och skrivbehdrigheter som ska galla for det
specifika arendet.

For akutsituationer ska det, vilket dven nuvarande lagstiftning ger utrymme fér, finnas
majligheter att ta bort en sparr for dtkomst, men i systemet dokumenteras av vem och pa
vilka grunder den mdéjligheten utnyttjats.

I systemet loggas dven vem som tittat pd vilken information och nar. Denna information &r
tillganglig for informationsagaren, dvs. individen, de institutioner som &r satta att hantera
patientklagomal, samt vardens och omsorgens revisionsorgan.

Applikationer

Separationen av informationshantering i individprocesserna fran hanteringen av information i
institutionsprocesserna samt skapandet av ett sammanhallet ekosystem for
individinformation eliminerar fordelarna med heltdckande, integrerade
vardinformationssystem. Istéllet 6ppnas mojligheter for tusen blommor att blomma, dvs. en
mangfald av applikationer som ar anpassade for olika kategorier aktorer.

Anvandarnas granssnitt mot informationen i individsystemet varken behdéver eller bor
standardiseras sd att det passar allas behov. Utsnitten av information och funktionaliteten
som exempelvis en person med diabetes har behov av skiljer sig fran vad en
allmanpraktiserande ldkare behover, som i sin tur skiljer fran vad en cancerspecialist pd ett
universitetssjukhus behdver. "One size does not fit all”.
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Detta dppnar mdjligheter fér dven
mindre, nischade utvecklare att ta
fram applikationer skraddarsydda for
olika typer av aktorer involverade i
individens vard- och
omsorgsprocesser. For den uppsj6 av
personliga appar for friskvaérd och
egenvard som nu utvecklas och gors
tillgangliga finns det mojlighet att
bredda funktionaliteten och ge tillgdng
till och anvanda inte bara den
information som appen primart ar
utvecklad for att hantera utan aven till
all annan information som finns i
individsystemet. Pa motsvarande satt
kan applikationer som skraddarsys for
olik vard- och omsorgsprofessioner

Exempel: Anpassade gréanssnitt for bankdarenden

Ett EU-direktiv antogs 2015 vilket tvingade banker att
Oppna granssnitt mot tredje parter, och darmed ge
dtkomst till individbaserad och kanslig information. Detta
skapade forutsattningar for en snabb utveckling av nya
tjanster och appar inom det véxande omradet fintech.

Mobilappen Tink &r ett sddant exempel som
kategoriserar och organiserar utgifter helt automatiskt sa
att det blir 1att for individen att se vad denne lagger sina
pengar pé just nu och Gver tid, samlat fran alla dennes
kort och konton.

Individen kan &ven utfora bankdrenden, sd som att
betala sina rakningar, godkanna e-fakturor och gora
Overforingar utan att lamna appen. Detta hade inte varit
mojligt utan en 6ppen arkitektur som tvingats fram av
lagstiftaren.

ges tillgéng till av individen egengenererad information samt till all information om individen
som genereras av andra professionella vard- och omsorgsaktorer — inom de ramar som

individen satter.

Istallet for en potentiell monopolsituation kan pa detta satt en sund konkurrens skapas med
deltagande av inte bara stora utan dven mindre féretag och systemutvecklare.

Figur 5 Sammanfattande beskrivning av visionen

Individcentrerat

Vard- och
omsorgs-
dokumentation

Vardplan-

Princip for

definition
och lagring

Individdata

Matchning

Matchnings-
generator

Institutionscentrerat

Styrning och

Boknings-

funktion funktion administration

Institutions-
data
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Vardet av visionen

Nollalternativet

De varden som den har uppmaélade visionen skulle generera ska stéllas mot ett nollalternativ.
Vi antar att det innebér att utvecklingen fortsatter i nuvarande hjulspar vilket skulle kunna
sammanfattas i:

e Huvudhemmet for informationen om individens vard- och omsorgsprocesser
fortsatter att vara proprietédra journalsystem som administreras av olika vérd eller
omsorgsorganisationer;

e Utanfor vardens och omsorgens journalsystem fortsatter skogen av appar med fokus
pd olika aspekter av individens hélsa att véxa, appar dar informationen pa samma
satt 13ses i proprietdra databaser;

e Arbetet med att skapa interoperabilitet mellan dessa proprietara system via
tjansteplattformen fortsatter;

e Arbetet med utveckling av standarder fortsatter pd det internationella planet;

Problemet ar att interoperabilitet mellan de proprietara systemen, i praktiken, inte kommer
att kunna skapas utom fér delningen av begransade och statiskt definierade datamangder.
Detta gors redan idag, exempelvis nar det galler Idkemedel. Och andra tjanster som
forutsatter delad information kommer sdkerligen att komma fram. Men utvecklingen langs
dessa hjulspar kommer att g& mycket ldngsamt och hela tiden hdmmas av det kraver
byggande av bryggor och en val fungerande process for att komma 6verens om och
underhdlla standarder.

Informationshanteringen

Den vision som presenteras har utgdr fran en helt annan tankemodell nar det galler
strukturering och lagring av information. Det dr en modell som ligger ndrmare det naturliga
sprakets och som utgdr fran att kunskap och férmedlingen av denna kunskap utvecklas
organiskt och att forstdelsen av de etiketter som vi satter pa foreteelser kan variera frén
anvandare till anvandare, och dessutom forandras over tiden. For att hantera dessa
variationer och denna féranderlighet kravs att man tydligt definierar och transparent
redovisar definitionen av varje féreteelse och begrepp. Det kan kontrasteras mot t.ex. den
semantiska standard som SNOMED CT utgdr dar man i en administrativ process |&ser
definitioner, for att sen i en likaledes administrativ process andra denna enda definition, om
det, av olika skal, visar sig finnas behov av det.
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Vardet av att lagra informationen pa det satt som visionen foreslar kan sammanfattas i fem
dimensioner: tillganglighet, saker lagring 6ver tiden, fortroende, flexibilitet och transparens.
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Den samlade vardinformation som samhallet har skapat hittills och kommer att generera

framover utgor ett alltfor stort varde
for saval individen som for samhallet
for att den ska ligga spridd éver en
mangd proprietdra system och
databaser. Och dven om det via
tjanstekontrakt ar majligt att goéra
utsnitt av olika informationsmangder
och kombinera dessa &r mycket svért
for att inte sdga omdjligt att forutse
vilken information som ar intressant i
specifika vardsituationer och, annu
mindre, vilken information som ar och
kommer att bli intressant i ett
forsknings- och
kunskapsutvecklingsperspektiv. Den
nuvarande ansatsen att via ndgon
standard skapa tillgang till information
som ligger i olika proprietara systemet
kommer darfor alltid att ligga steget
efter eftersom det kraver att det i
forvag definieras vilken information
som ska hamtas.

Det problemet undviker man helt
genom att lagra informationen i en
logiskt sammanhallen, for alla aktorer
med behorighet latt dtkomlig databas.
Se rutan ovan for en utvecklad
beskrivning av den foreslagna
lagringsparadigmen.

En av de viktigaste fordelarna med
den foreslagna lagringsparadigmen ar
att man inte i férvdag behéver komma

Tva lagringsparadigmer

Nar man talar om normerad data ténker man oftast att
n&gon bestammer i férvag vilken data man vill lagra eller
Overfora och hur den tekniskt ska representeras. Man kan
kalla detta for férnormerad data. Problemet ar att man
séllan kan hitta en lagom niva for denna for-normering
och déarfor blir den svar att forhalla sig till. Vidare andras
behoven 6ver tid varfér normeringen maste géras om i
standigt nya versioner som méste hanteras momentant
av alla inblandade. Dessutom kommer den fér-normerade
datamangden aningen under- eller dverrepresentera den
faktiska data som finns i de olika systemen.

Alternativet till detta ar att forst bara normera HUR data
ska beskrivas (normerad definitionsprincip) och da 13ta
alla systemédgare beskriva sin data just s3 som den
hanteras i det egna systemet i sin enkelhet eller djupa
komplexitet. Definitionerna och data lagras sedan utifrdn
denna beskrivning. Om och nar data frén olika system
sedan behdver normeras for ndgon specifik gemensam
anvandning gors en efter-normering av den for tillféllet
behdvda datamdngden. D& kan efter-normeringen goras
efter behov och lattare gbras om nar forutsattningarna
andras. Dessutom ser den normerande parten klart och
tydligt vilken granularitet som den ursprungliga datan har
och kan ta hansyn till att normeringen kan tankas
forsamra data fran vissa kallor medan andra inte ndr upp
till normeringens grundniva.

Data Definition (MBEI=S

D = D -

Data

Definition (EBEL-

Data Definition (§BE-Y

Definition ({pEI-

Data

Overens om de exakta definitionerna av olika begrepp; olika definitioner, av samma kognitiva
begrepp, kan existera sida vid sida. Men i och med att definitionerna ar helt transparenta
Oppnar det for en process dar definitionerna efterhand blir alltmer ensade genom att en

aktor tar dver en annans definitioner om och nar hen finner att de ar battre. Inget forhindrar
heller att standardiseringsorgan proaktivt medverkar i den processen. Lika lite forhindrar det
att en aktor vidareutvecklar en definition och kanske lagger till element eller férandrar ndgon
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del, om hen ser skal eller behov for det. P38 detta satt kan den kunskap som ligger i
definitionerna utvecklas organiskt.

Saker lagring over tiden

Vard- och omsorgsinformation har inget bast-fore-datum. Longitudinella data beh6vs i vérd-
och omsorgsprocesser men i annu hogre utstrackning for forskning. Att I&ta enskilda vard-
och omsorgsgivare ansvara for att lagra individinformation éver flera ar ar inte sékert, d& det
finns en risk att data rensas modifieras, eller hamnar i fel hander.

En central lagring férhindrar obefogade andringar och garanterar att det férs en @ndrings-
och tillgdngslogg som inte kan pdverkas av en enskild institution. Det gér det ocksd majligt
for en person att paverka hur information om henne i individsystemet ska hanteras efter att
hon dor. Och det gor det lattare att sdkerstalla att en avliden persons individinformation inte
anvands for odnskade syften.

Flexibilitet och transparens

Vérden utvecklas i rasande fart: analysmetoder utvecklas och foréndras, bedomningar av
matvarden forskjuts, diagnoser blir mer forfinade, behandlingsmetoder férandras och
utvecklas vilket staller krav pa flexibilitet och transparens i informationshanteringen. Den har
skissade lagringsmodellen garanterar detta.

Vardet i forhadllande till nuvarande hjulspar

Vardet av den uppmalade visionen nér det galler informationshanteringen i férhallande till
nollalternativet samt den uppmalade vision vad géller beslutsstod/vardplanering respektive
vdrdmatchning sammanfattas i nedanstdende bild och diskuteras rubrik for rubrik i det som
foljer.
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Figur 6 Sammanfattning av vérdet av visionen i forhallande till nollalternativet

Battre, effektivare ¢ i‘a Battre FoU- Naringspolitiska
och mer jamlik t forutsattningar fordelar

vard och omsorg

B Bittre underlag for vard- och B Enkel tillgang till individ- B Forbattrade forutsattningar for
omsorgsbeslut information pa detaljniva kliniska provningar

B Bittre uppfoljnings- och B Successiv uppbyggnad av B Nya mojligheter for medtech-
utvarderingsmojligheter longitudinell data industrin

B Bittre forutsattningar for
forebyggande atgirder och
egenvard

B Bittre utnyttjande av personella
resurser i varden och omsorgen

B Minskade ledtider

B Mer varde for de pengar som
laggs pa IT-system

Battre, effektivare och mer jamlik vard och omsorg

Bittre underlag for vdrd- och omsorgsbesiut

Jamfért med partiell och separat tkomst via NPO férbattras behériga utforares
beslutsunderlag radikalt med direkt dtkomst till all vdrd- och omsorgsinformation i
individsystemet.

Beslutsunderlaget forbattras ytterligare genom det generella och individuella beslutsstods-
och vérdplaneringsystem som &r en del av visionen. De forbattrade forutsattningar for
forskning som individsystemet skapar kan forvantas leda till att tiden fran konstaterad
evidens till dess genomslag pa de generella vardplanerna kortas. Individsystemet blir vidare
en mycket viktig kalla for en successiv forfining av de algoritmer som utgér karnan i
visionens Al-drivna individuella beslutsstods/vardplaneringssystem.

En samlad informationsmangd gor det ocksd maojligt for vardpersonal som befinner sig pa
olika stdllen att i realtid samarbeta kring en patient. Tva specialister, dar kanske den ene
befinner sig Akademiska sjukhuset den andra pd MAS, kan titta pd samma information och
diskutera sig fram till vad som ar lampliga dtgarder for en patient. Att fa en second opinion
blir lattare.

Béttre uppfoljnings- och utvarderingsmajligheter

Genom en logiskt sammanhallen lagring av individens vard- och omsorgsinformation skapas
battre forutsattningar att folja upp och utvardera vérden och omsorgen i olika delar av
landet och hos olika producenter. Darigenom skapas underlag for en proaktiv spridning av
best practice, men aven for andra &tgarder sdsom, exempelvis, en (ytterligare) koncentration
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av tgarder till ett fatal vérdgivare déar stora skillnader i utfall motiverar en sddan. Det ger
ocksd IVO battre redskap att analysera enskilda drenden, verksamheter och individer och
darmed ett battre beslutsunderlag for ingripanden. Sammantaget leder detta till en mer
jamlik och battre kvalitetssakrad vard.

Béttre forutsattningar for forebyggande 3tgérder

Kombinationen av information som generats av vard- och omsorgsinstitutioner,
egengenererad information, och kontextuell information pa individniva skapar helt nya
forutsattningar for individen och involverade aktorer fran varden och omsorgsorgen att
arbeta preventivt och proaktivt. Om individen valjer att lagra den egengenererade
informationen i individsystemet blir den tillgénglig fér vdrdens och omsorgens professionella
aktorer vilket skapar ett battre underlag for beslut om dtgarder som ligger steget fore istallet
for steget efter. Informationen kan ocksa anvandas for att med hjalp av Al generera forslag
till vérdplaner. Detta gors redan idag for ett begransat antal kroniska sjukdomar, fast med
mycket handpdléggning. Med individsystemet pd plats skulle dessa metoder for att arbeta
preventivt och proaktivt kunna generaliseras och appliceras pé en rad andra halsoproblem.

Béttre utnyttjande av personella resurser

Idag laggs orimligt mycket tid pd att fora 6ver information fran en vérdgivare till en annan
och, i den utstrackning lagstiftningen tilldter det, vid 6verlamnanden av vardansvaret fran
varden till omsorgen och tillbaka. Mycket av informations-Gverfoéringen sker fortfarande via
fax. Eller s& fér patienten berétta vad som tidigare gjorts av andra vardgivare. NPO har
skapat en ny kanal for att dela information. Men informationen som gors tillganglig ar partiell
vilket minskar informationsvardet och systemet &r inte fullt ut integrerat med vardgivarnas
journalsystem vilket férsvarar anvandningen.

Mycket tid laggs ocksd pd att dubbelregistrera information i kvalitetsregistren. Nuvarande
ansats baserad p8 tjansteplattformen, och som ligger till grund fér NPO, har inte
forutsattningar att i grunden andra pé denna situation.

Genom att istallet samla all vard- och omsorgsinformation om individen i ett sammanhallet
individsystem mot vilka alla vdrdomsorgsinformationssystem arbetar kan den tid som vard-
och omsorgspersonal agnar at att lagra och soka information kraftigt reduceras - vilket
lamnar mer tid till den faktiska varden och omsorgen.

Béttre utnyttjande av fysiska resurser

Med visionens vardmatchningssystem, vilket arbetar i realtid, kan utnyttjandet av fysiska
resurser — operationssalar, rontgenutrustning, sangplatser, m.m. — utnyttjas battre dels
genom att utnyttjandet kan jamnas ut genom att mindre del av efterfrdgan kan forvantas
komma via akutflodet, dels genom att dterbud snabbt kan fyllas.
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Vardmatchningsfunktionen kan ocksd anvandas for att minska, styra och jamna ut flodena till
akutmottagningarna genom att i systemet i realtid kan visa tillgangligheten (vantetiden) till
olika akutmottagningar. I Portugal har den senare funktionaliteten implementerats som en
app. Med en generell védrdmatchningsfunktion i botten skulle en sddan app i Sverige kunna
erbjuda motsvarande men bredare funktionalitet — s6kning, och nar aktuellt, bokning - for
alla vard- och omsorgstjénster dar det inte krdvs att en professionell utférare medverkar i
beslutet.

Direkt tillgang till informationen i individsystemet gor det ocksd enklare och sdkrare att flytta
ut mer av varden frdn institutionerna till hemmet genom telemedicin och darmed minska
trycket pd de forras resurser. Hur mycket som gar att flytta ut beror pa tillgdngen till
individdata och pa de tekniska majligheterna att pd distans bedéma patientens tillstdnd. De
senare kommer att utvecklas mycket snabbt vilket gér informationen till den trdnga sektorn.

Den flaskhalsen tar visionens Exempel p virdepotential: Okad

individsystem bort. kompetensanvindning via Kry, videobaserad vard i

Jonkopin
Genom att individen f&r tillging ping

till/ager alla vér vérd- och “Krys ldkare kan traffa 30 patienter per dag, medan ldkare
omsorgsinformation om sig sjélv 8kar pé& en vanlig vérdcen{ra/ tréftar .1.0—14 {oat'/.ente.r, san?t/a’/gt

Ks8 indi Lo som &terkopplingen &r mer positiv. Snittvéantetiden ligger
ocksa incitamenten for individen att runt 5—-6 minuter” — Josefin Landgdrd, medgrundare och
mer aktivt engagera sig i sin egen [60)0)

vard och halsa och bli mer
<k 5 S8 ik Kry &r ett svenskt exempel pd videobaserad vard, déar
uppmarksam pa fivsstiistragor vilket patienterna i stallet for att bestka primarvarden far

kan forvantas leda till en minskning av  yagledning av lskare i en app. Lésningen gavs i Region

antalet vdrdkontakter. Jonkoping samma status som fysiska besok december 2015,
som forsta landsting. Om vérdinformationen hade varit
Minskade ledtider patientcentrerad p& nationell niva, skulle ytterligare

effektivitet och kontinuitet kunna uppnas.
En del av visionen ar utvecklandet av

en generell vdrdmatchningsfunktion som helt skulle ersatta nuvarande remissforfarande.
Genom att det blir majligt att soka vard- och omsorgsgivare och i realtid boka vard- och
omsorgstjanster istallet for att bara skicka ivdg en begéran (remiss) i taget och sen vanta pa
svar kan ledtiderna mellan olika moment i en vard- och omsorgskedja kraftigt reduceras.
Detta forbattrar sdval vardresultatet som kundndjdheten. Med individuella vardplaner som
grund kan en hel vardkedja bokas upp vilket reduceras totaltiden for processen ytterligare.
Detta minskar den tid patienter &r fr&nvarande frdn arbetet och darmed produktionsbortfallet
i ekonomin.

Mer vérde for de pengar som ldggs p3 IT-systems

Genom att utveckla och driva individsystemet som en kollektiv, av samhallet stddd tjanst kan
den totala kostnaden for informationsférsorjningen i varden och omsorgen pa sikt kraftigt
reduceras. Effekten kan forvantas via tvd vagar: Systemleverantérerna behdver inte langre
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erbjuda och krava betalt for lagring av individinformationen. Men an viktigare ar sannolikt att
den uppmalade visionen skapar forutsattningar for en sund konkurrens nar det galler
systemstodet. Och konkurrens ar alltid kostnadsdampande i sig. Sen kan det mycket val vara
sd att de totala investeringarna pd IT bor 6ka, men med 6kad konkurrens far man mer for
pengarna.

Battre forutsattningar for forskning och utveckling

Direkt tillgdng till individinformation pd detaljnivd

De svenska kvalitetsregistren har skapat forutsattningar for mycket intressant forskning och
har uppmarksammats internationellt. Men inldsningen av informationen i drygt hundratalet
stuprér begransar kvalitetsregistrens anvandbarhet bortom det sndva fokus som varje
register har. Att sbka éverkomma dessa begransningar med samma ansats som ligger till
grund fér NPO, dvs. att via tjdnsteplattformen skapa bryggor till de olika proprietéra
kallsystemen, skulle stéta pd samma begransningar: informations-inhamtningen blir med
nodvandighet partiell och det &r svart att hantera informationens féranderlighet 6ver tiden.

Med individsystemet pa plats far forskningen tillgdng till komplett, anonymiserad
individinformation p& detaljnivd. Det sager sig sjdlvt vilka méjligheter detta skapar for att
forska p& och upptacka medicinska samband och mdnster pd allehanda ledder och med
andra, nya verktyg, inte bara inom den sndva disciplinramar som den nuvarande
uppbyggnaden av kvalitetsregistren tilldter.

Over tiden kommer individsystemet, genom sin uppbyggnad, bli en allt stérre guldgruva for
forskningen genom att alla varden lagras tillsammans med sin definition. Det gor det blir
lattare att hantera longitudinella data dér definitionen av ingéende data forandras Gver tiden.
I de fall transformation av data visar sig nddvandig for statistisk behandling, blir den
transformation transparent vilket gor att man battre kan bedéma analysresultaten.

Naringspolitiska fordelar

Forbattrade forutsattningar for kliniska provningar

Genom tillgang via individsystemet till hela den i Sverige boende populationen skapas helt
andra forutsattningar an idag att genomfdra fullt ut randomiserade kliniska prévningar. Detta
gor Sverige mer intressant for den internationella lakemedels- och medtechindustrin och kan
bidra till att vanda den neddtgdende trenden nér det galler antalet och omfattningen av
kliniska prévningar som genomfdrs i Sverige.

Nya majligheter for medtech-industrin

For sdval etablerade som mindre bolag och start-ups &r enkelt tillgénglig, strukturerad
vardinformation en stark maéjliggérare och, i vissa fall en forutsattning for utveckling av
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innovativa nya lésningar for hdlso- och sjukvard och omsorg. Individsystemet och dess
separation frdn de informationsméangder och den funktionalitet som ror institutions interna
administration skapar ett “level playing field” dar aven mindre svenska IT-leverantorer kan
konkurrera med de stora dominerande internationella koncernerna i utvecklandet av
innovativa, skraddarsydda losningar for olika aktérer inom vérd- och omsorgsomradet, till en
borjan med i Sverige, men pa sikt dven internationellt.
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Implementering

Tagordning

Implementeringen av den uppmélade visionen kommer att ta tid och méste goras i etapper.

I en forsta etapp utvecklas de komponenter som kravs for lagring och dtkomst till individens
vard- och omsorgsinformation, dvs. databasen i sig, och den semantiska vaxeln
(definitionsdatabasen) inklusive behérighetshanteringen. Ansvaret for finansiering, utveckling
och underhall av dessa komponenter maste bdras gemensamt, d& dessa komponenter i hdg
grad har karaktaren av en kollektiv vara. For att garantera att tillrackliga resurser avsatts bor
staten ta det ansvaret.

Som de miljarder som lagts p& att minska kderna och for att stimulera till en sammanhallen
vard och omsorg av de mest sjuka aldre visar, kan betydande statliga finansiella resurser
avsattas for specifika andamal om den politiska viljan finns. Vilken institution, om det ar e-
halsomyndigheten eller ndgon nyskapad institution med ett mer fokuserat mandat, som ska
ges ansvaret att hélla i utveckling och underhall av individsystemet bor utredas vidare - och
dar bér man aven ta in det internationella perspektivet. En studie initieras for att ta fram en
generell specifikation med krav pa vad som ska kunna lagras, vad som ska kunna géras med
informationen, samt pa flexibilitet, hallbarhet och skalbarhet.

Parallellt med utvecklandet av designen for lagring av individinformationen genomfors en
studie for att avgéra om, och i s& fall i vilkken man och hur, legacyinformation, dvs. den
information som finns i existerande — och eventuellt nya — traditionella journalsystem ska
goras atkomlig via det nya individsystemet.

I en andra etapp utvecklas och implementeras vardmatchningssystemet. Samtidigt laggs
grunden till besluts- och vardplaneringsstodet. Dessa tvd utvecklingsprocesser kan
genomforas parallellt for att i slutdndan integreras med varandra sd att sékningen av vérd-
och omsorgstjdnster kan gors pa basis av de, av utforaren eventuellt justerade, forslag pé
individuella vardplaner som planeringsstodet genererar.

Navet i vdrdmatchningssystemet ar en tjanstespecifikationskatalog, dvs. en katalog for alla
tjanster som vard- och omsorgsgivare erbjuder. Det kan handla om enstaka tjanster sdsom
en besokstid hos en huslakare eller specialist, specifika laboratorietester eller
rontgenundersokningar, olika kirurgiska ingrepp eller paketerade tjanster av den typ som
exempelvis de tre brostcentra som finns i Stockholm erbjuder. Inom omsorgsomradet skulle
ett exempel kunna vara plats i sarskilt boende. Tjanstespecifikationskatalogen ar gemensam
for individprocesserna och vardgivarnas administrativa processer; dvs. en aktivitet som
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registreras i individsystemet mdste ocksa finnas i den samlade
tjanstespecifikationskatalogen.

Ansvaret for att utveckla och underhélla ramverket for denna katalog med
tjanstespecifikationer maste, med nédvandighet, falla pd en central aktor: statlig eller
landstings- och kommunalgemensam. Ansvaret for sjélva matchningsfunktionen maste ocksa
vara central, medan de enskilda vdrd- och omsorgsgivarna ansvarar fér underhdllet av de
egna realtidskatalogerna och dessas exponering mot vdrdmatchningsfunktionen.

Ett institutionellt ramverk maste skapas for att ta fram och kontinuerligt utveckla det
informationsunderlag och de algoritmer som ligger till grund fér det automatiserade
individuella vardplaneringsstodet. Karnan i det institutionella ramverket skulle lampligtvis
vara Statens beredning fér medicinsk och social utvardering (SBU) stéttat av ett natverk av
specialister inom olika discipliner, exempelvis till en bérjan och som redan namnts, av
nuvarande kvalitetsregisteransvariga personer. Verktyg utvecklas i rask takt for analys av
stora datamangder, inklusive av den typ av information som kommer att finnas i
individsystement’. Forutsatt att det finns valstrukturerad utfallsinformation for individens
vard- och omsorgsprocesser kan dessa verktyg anvandas for att pd ett effektivt satt ta fram
evidensbaserade generella vardplaner samt algoritmer for individuella vardplaner.

Konsekvenser for pagaende
upphandlingsprocesser

Implementeringen av visionen kommer inte att ske i ett vakuum. Verksamheten méste I6pa
pd och dessutom mdste hansyn tas till ett antal processer, framfor allt inom 3RFvm-
regionerna, SUSSA-gruppen och Cambio-landstingen, som alla i olika utstrackning syftar till
att delvis inférskaffa nya eller uppgradera existerande journalsystem. Faran ar stor att dessa
processer leder till att individens vadrd- och omsorgsinformation I3ses in i, om an storre,
institutionella silos for 1ang tid framGver om de inte utférs med ett Iangre och storre
perspektiv i dtanke. For att forhindra detta maste det i upphandlingarna goras klart att, nar
individsystemet ar pa plats, leverantérerna till de upphandlade systemen forbinder sig att
skriva i och hamta information som rér individers vard- och omsorgsprocesser fran det
senare, istdllet for eller dtminstone utbver i och frdn det egna proprietara journalsystemet.

7 Det internationellt mest kénda verktyget &r Watson frdn IBM, men dven i Sverige har det utvecklats
och utvecklas Al-baserade verktyg for att individualisera och gora varden av ett antal kronisk
sjukdomar mer proaktiv. Lytics, exempelvis, har utvecklat denna form av systemstdd fér Diabetes typ
2, KOL och kronisk njursvikt (ESDR). Se http://lytics.ai/solutions
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Rekommendationer

Nedan fdljer ett antal sammanfattande rekommendationer for vad som boér goras for att
realisera den uppmalade visionen. Som diskuterats ovan mdste genomférandet goras i tvd
etapper: den forsta som handlar om kdrnan i visionen, individsystemet, punkterna 0 och 0
nedan, sen den andra, de tvd kompletterande tjénster som individsystemet méjliggor,
vardplanerings- respektive vardmatchningstjansten, punkterna 0 och 0 nedan.

Skapa ett gemensamt nationellt ekosystem for
individinformation avseende vard och omsorg - individsystemet

Finansiera utveckling och test av lagringsprinciper och metoder for
semantisk normering och behérighetshantering

Den lagringsparadigm som utgdr navet i den uppmalade visionen har utvecklats pd
ett teoretiskt plan. For att g vidare med implementering av visionen ar ett forsta,
avgorande steg att testa paradigmen fullt ut, dvs. implementera paradigmen som ett
korbart system. For att inte alltfor starkt snava in den tekniska l6sningen foreslar vi
att, i ett forsta steg, en studie initieras for att ta fram en generell specifikation med
krav pd vad som ska kunna lagras, vad som ska kunna géras med informationen,
samt pa flexibilitet, hallbarhet och skalbarhet. I ett andra steg utvecklas sjélva
testsystemet. Vi foreslér att Vinnova finansierar denna tvastegsraket.

Utveckila och besluta om ett legalt, institutionellt och finansiellt ramverk
for administration av den samlade individinformationen

Individsystemet som har malats upp skulle utgéra en kollektiv, till en borjan nationell,
resurs. Lagstiftning kommer att behdva tas fram for att reglera ansvaret for
administrationen av denna informationsmangd. En institution behdver utses eller
skapas for att axla detta ansvar och principerna for dess finansiering fastslds. Vi
foreslar darfor att en statlig utredning tillsatts for att utarbeta konkreta forslag pa
dessa tre omraden.

Implementera den tekniska plattformen for lagring av den individuella
vdrd- och omsorgsinformationen

Antaget att den lagringsparadigm som hér skissats pa ar implementeringsbar, vilket
allt talar for, ska den tekniska "infrastruktur” som kravs for hanteringen av
dataflédena och lagringen av informationen skapas. Finansieringen av den tekniska
plattformen mdste vara gemensam, antingen statlig eller landstings- och
kommungemensam.
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Skapa ett organisatoriskt och finansiellt ramverk samt en teknisk
plattform for forskning och kunskapsutveckling med utnyttjande av
individsystemets information

Informationen i individsystemet kommer att vara en guldgruva for forskning och
utveckling. Men for att ge maximal utvéxling av denna information behovs ett
organisatoriskt och finansiellt ramverk for att sérja for att alla FoU-intressenter har
adekvat tillgang till den anonymiserande informationen.

Till detta hor att ta fram verktyg for att identifiera och, nar det behdvs, “efter-
normera” informationen. Det senare kravs, exempelvis, nar traditionella statistiska
metoder ska appliceras pd extraherad data. Ansvarig institution skulle férslagsvis
kunna utlysa en projekttavling for utveckling av ett sddant verktyg.

Utred vad som ska goras med legacydata

Helst skulle man vilja att all data som finns i existerande journalsystem fordes dver
och lagrades i individsystemets struktur. Huruvida detta ar realistiskt, dvs. sdval
tekniskt som ekonomiskt mojligt, maste utredas. Vinnova skulle kunna finansiera en
sddan utredning.

Utarbeta en ny individcentrerad patientdatalag

For att Iagga en solid legal bas for individsystemet bor patientdatalagen férandras i grunden.
Vi foreslar att en statlig utredning tillsétts med detta uppdrag. Nagra av de féréandringar som
bor gbras diskuteras i det som foljer.

Gor individen till dgare av vdrd- och omsorgsinformationen och till den
som ansvarar for behérighet till informationen

Lagstiftningen bor entydigt sld fast att det &r individen som &ger informationen om
sig sjalv. Individen kan sedan ge behdrighet till aktorer i varden, omsorgen och
forskningen att ta del av den. Samtidigt maste den, som idag, reglera i vilka
situationer som avsteg frén individens ratt att bestamma behérighet till informationen
kan goras. Detta kan, forutom akutsituationer, Iampligen dven inkludera tillgang till
anonymiserad information for forskningsandamal.

Gor det obligatoriskt for alla vdrd- och omsorgsgivare att lagra
individrelaterad data i individekosystemet

En forutsattning for att individsystemet ska bli heltackande ar att det i lag regleras att
all information som genereras av alla vard- och omsorgsgivare avseende individer
som nyttjar deras tjanster ska lagras i individsystemet. Det enda undantaget fran
detta obligatorium &r noteringar som en individuell vard- eller omsorgsgivare gor for
eget bruk och som inte kan ldsas av ndgon annan. Kravet ska galla sdval all av
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maskiner genererad grundinformation i form av matvarden och bilder i rdformat
och/eller maskintolkat format som all av vard- och omsorgspersonal genererad data.

Modernisera begreppsapparaten i patientdatalagen

I individsystemet lagras detaljinformation frdn ett antal olika kallor och aktorer,
information. Det gor att begreppet "journal” vilket ar konceptuellt knutet till det som
registreras och lagras av en viss institution, blir obsolet och ingenting som
lagstiftningen rimligtvis bor utgd frdn. Det samma géller begreppet “sammanhallen
journalféring” som ar direkt knutet till nuvarande reglering av personuppgiftsansvar.

Skapa ett juridiskt och institutionellt ramverk och en teknisk
plattform for anvandning av Al i framtagandet av individuella
vardplaner

Utred och lagstifta om de institutionella och individuella ansvarsfrdgorna

Efter en 1dng havandeskapsperiod borjar artificiell intelligens uppnd en mognad som
gor att Al-verktyg i allt 6kande utstrackning kommer att kunna ge stéd i vard- och
omsorgsprocesserna. Men ndgon form av Gvergripande tillsyn 6ver anvandningen av
Al i vardprocesserna och ett klargérande av det slutliga ansvaret for Al-generade
vardplaner kan beho6vas. En statlig utredning bor tillsattas for att bedoma behoven
och, om s3 kravs, foresla lagstiftning.

Utlys en projekttaviing for utveckling av en AI-baserad
vdrdplaneringsfunktion

En vérdplaneringsfunktion sdsom den skissas i den har formulerade visionen skulle
aven den ha mycket karaktaren av en kollektiv vara, en funktion/tjanst som skulle
kunna ingd i alla de applikationer som skraddarsys for olika professionella aktorer i
vdrden men aven, i mer kringskuren form, for applikationer som utvecklas for
individuellt bruk. Utvecklandet av tjansten skulle kunna goras i form av en
projekttavling dar stor frihet ldamnas for utformningen av de tekniska lésningarna
forutsatt att de hdller sig inom de ramar som utformningen av individsystemet sétter.
Finansieringen bor lampligen hanteras pd samma satt som for individsystemet.

Skapa en central matchningstjanst

Utred och besluta om de legala, institutionella och finansiella ramarna for
en central matchningstjanst for viard och omsorg

Visionens matchningstjanst innebar ett helt nytt satt att hantera individfloden i
vdrden och omsorgen och skulle ersatta remisser och andra
Overlamningsmekanismer. Huruvida det kravs en laglig reglering av denna tjanst
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eller inte bor utredas liksom vilken institution som ska ha ansvaret for att driva
tjansten och hur den ska finansieras.

Utlys projekttavling for byggande av den tekniska plattformen for
matchningstjansten

P& samma satt som for vardplaneringstjansten bor utvecklandet av
matchningstjansten handlas upp genom en projekttavling dar stor frihet lamnas for
hur tjansten i detalj utformas. Finansieringen av utvecklingen bor komma frén staten
eller landstingen och kommunerna gemensamt.

Alidgg alla vérd- och omsorgsgivare att tillgingliggéra sina tidnster via
matchningstjansten

Beroende pa hur ersattningssystemet utformas kommer det finnas mer eller mindre
starka incitament att nyttja matchningsfunktionen. For att inte bli beroende av hur
ersattningssystemet utformas maste alla vard och omsorgsgivare 3laggas att
tillgangliggdra sina tjanster via matchningstjansten.

Utveckla principerna for ett ersattningssystem kopplat till
tjianstespecifikationer och utfall

Parallellt med utvecklandet av matchningstjansten bor ersattningsystemen in
landstingen ses Over for att matcha logiken i matchningstjansten, dvs. ersattning for
utférda tjanster, en ersattning som dock bér kombineras med ersattning kopplat till
utfall. Individsystemet forbattrar forutsattningarna for att hantera och analysera
utfallsdata, men hur ersattning kopplade till utfall ska férdelas till olika aktorer i
kanske en I&ng vardkedja, om den ska det, &r en komplex frdga som maste utredas
grundligt.
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Bilagor

Process- och begreppsmodeller

Den nationella informationsstrukturen, NI, utgdr fran en generisk processmodell dér processen halls
ihop som ett halsoérende. Det senare kan spanna over flera aktorer. I ndgon mening ar modellen
darmed individcentrerad. Men individen ar i modellen, i grund och botten ett objekt, inte ett subjekt
som nyttjar de vard och omsorgstjénster som samhéllet och andra aktorer stéller till forfogande.
Perspektivet ar fortfarande vard- eller omsorgsaktdérens. I NI initieras ett drende av

en "vardbegaran for egen rakning” (vard) eller "aktualisering” (omsorg) men resten av processen
handlar om de matt och steg som utféraren har att vidta. Begreppsmodellen beskriver i stérre detalj
hur olika begrepp i denna institutionscentrerade modell hanger samman inklusive hur processen
dokumenteras i vardplaner och journal.

Samma grundldaggande synsatt genomsyrar den internationella, mer utarbetade motsvarigheten till
NI, CONTSYS. Perspektivet ar dven har vardgivarens dar individen i grund och botten ar ett objekt?
aven om denne kan ténkas utféra vissa egenvardsaktiviteter och i vissa fall behéver ge sitt
medgivande till olika dtgarder. Det hela ses som en sammanhallen process dar administration av
patientens vard- och omsorgsresa och administrationen av alla resurser som ska kombineras for att
stodja denna resa tillhér samma sfar.? Se bilagorna for en dversikt i grafisk form av
begreppsdomanerna "“process” respektive "health care actors” i CONTSYS.

Detta synsatt, eller paradigm, ar som klippt och skuren for de stora internationella helintegrerade
vardinformationssystemen som kommit att alltmer dominera marknaden. Affarsidén &r just att vara
heltdckande — vilket ocksd innebér att de kan goras och &r slutna.

Paradigmen ska kontrasteras mot den som presenteras i denna rapport dér tva distinkta
huvudprocesser — individens vdrd- och omsorgsresa samt omsorgsgivarna interna
resursstyrningsprocesser — mots i vdrdmatchningen. Detta innebar inte att enskilda begrepp i
CONTSYS inte ar anvandbara. Det &r mer paketeringen i den totala begreppsmodellen som hjalper
till att I&sa in systemutveckling och kratta i manegen for implementering av stora sammanhélina
system.

8 Aven om den officiella termen &r "subject of care”.
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UML Class diagram for "Healthcare process”
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UML Class diagram for “"Healthcare actor”
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Lagstiftningen

Patientdatalagen fran 2008, senast reviderad 2014, dr grundad pa principen att information om
individens vard- och omsorgsprocesser ansvaras for, dvs ags, av den organisation som genererar
den, inte den det berdr, dvs. individen. (PDL 2 Kap. 48§)

Att offentliga institutioner ar ansvariga for informationen motiverar att i lag reglera vem, for vilka
andamal och i vilka situationer personer i vérden och omsorgen ska f& ha tillgéng till informationen.
Det motiverar ocksd varfor lagstiftningen behover reglera vilken rétt individen har att ta del av den
information som finns lagrad om honom eller henne samt nar individen kan motsatta sig att, inom
ramen for “sammanhdllen journalféring”, information som genererats av en vardgivare gors
tillganglig for en annan vardgivare.

Lagen begransar aven mojligheterna for en individ att ge en vérdgivare tillgéng till information som
registrerats av en annan vardgivare, dven om denne vill. En person kan €j heller sjélv hava en sparr
som denne begért ska laggas for viss information, det kan endast den vérdgivare som
implementerat sparren gora.

Det ar viktigt att notera att “sammanhallen journalféring” inte innebdr en sammanhallen journal.
Halso- och sjukvardspersonal som arbetar hos en vardgivare kan och far inte féra anteckningar i en
annan vardgivares journalhandlingar — utan har endast méjlighet att ta del av andra vardgivares
patientuppgifter. Fér v8rdgivare som &r ansluten till Nationell Patientdversikt (NPO) gér det att fa
ett begransat utsnitt av information som finns spridd i olika journalsystem, men grundinformationen
ar odtkomlig.

Lagen, respektive férordningen, om behandling av personuppgifter inom socialtjansten begransar
kommunala myndigheters, privata utférares av kommunalt finansierade tjanster samt Statens
institutionsstyrelses dtkomst till endast sddana som &r direkt kopplade till respektive utforares
interaktion med en individ. Uppgifter som registrerats av annan utférare, exempelvis ett annat hem
under Statens institutionsstyrelse, ska inte vara dtkomliga/far inte konsulteras.

Institutioner som vars verksamhet regleras av SOL har inte ratt till direkt dtkomst till information
fran personuppgiftsansvariga institutioner vars verksamhet regleras av HSL och vise versa, inte ens
om individen skulle vilja det.

Varken patientdatalagen eller lagen om behandling av personuppgifter inom socialtjansten reglerar
anvandandet av den information som i 6kande utstrackning registreras av patienten direkt eller av
matutrustning som administreras av patienten och som hen kan ge exempelvis vardgivare eller
forskare tillgéng till.

Av ovanstdende korta beskrivning framgdr tydligt att nuvarande lagstiftning ar daligt anpassad till
det individcentrerade informationslandskap som hdller pd att vaxa fram. Den ldgger ocksa allvarliga
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hinder i végen for effektiva och samordnade vard- och omsorgsprocesser; en situation som
individen inte kan pdverka aven om denne skulle vilja det da lagstiftningen i praktiken
omyndigférklarar henne pé detta omrade.
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