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Delad hidlsodata
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"For mig har det bok-
stavligen varit pa liv
och dod att min halso-
data inte har delats
mellan vardgivare.”

Deltagare pa arets patientriksdag

ENTRIKSDAGENS
IFEST

KARA POLITIKER,

| maj lanserade EU-kommissionen ett europeiskt hélsodataomrade
fér méanniskor och forskning. Malet r, enligt kommissionen, att lagga
grunden for en saker och tillforlitlig atkomst till halsodata. Fokus &r pa
att ménniskor sjélva ska fa kontroll éver sin data. Férslaget valkomnas.
Att din vardgivare har tillgang till data om din halsa spelar stor roll fér
att du som patient ska fa den béasta varden. Ibland &r informationen
rent av livsviktig.

Men i Sverige har vi patienter i praktiken idag ansvar for att férmedla
var vardinformation mellan olika vardgivare. Daremot finns det inga
krav pa att vardgivare ska dela halsodata med varandra. Patienterna
borde inte behdva fungera som budbarare.

Sjélvklart ska vi patienter ha makt &ver var data, men vi behéver inte
noédvandigtvis aga den. Ansvaret for var halsodata bor i stéllet ligga pa
dem som har verktygen att bedéma informationen: vardgivarna.

Vardpersonal maste ha tillgang till den information som krévs for att
ge ratt vard. Bara da kan vi fa en jamlik, innovativ och patientsaker
sjukvard. Sa enkelt ar det. Darfor har arets patientriksdag handlat om
vikten av att mdojliggora tillgang till hdlsodata oavsett vardgivare.

For fjarde aret i rad har patientriksdagen genomférts och i ar samlades
féretradare fran merparten av Sveriges patientorganisationer pa
nationell, regional och lokal niva. Tillsammans har vi diskuterat vad som
behover goras for att tillgang till halsodata oavsett vardgivare ska bli
verklighet.

| var &r Sverige ordférandeland i EU. Vi som representerar patient-
organisationer tror och hoppas att hdlsodata kommer att vara hégt
upp pa dagordningen.

Vi hoppas att ni driver de fragor som 6ver 40 patientorganisationer
anser &r viktiga bade hér i Sverige och pa EU-niva. Har kan ni ta del
av fem reformférslag som framférdes under patientriksdagen 2022.
Vi hoppas att ni tar dem till er och lyssnar till patienternas rost.

Vi patientorganisationer ar gérna en konstruktiv part i diskussioner om
vardens framtid. Genom detta manifest vill vi bjuda in till dialog.

Tillsammans kan vi 6ka patienternas delaktighet och skapa en béttre
halso- och sjukvard.

Patientriksdagens radsgrupp

Radsgruppen bestar av Astma- och Allergiférbundet, Blodcancer-
forbundet, Brostcancerférbundet, Huvudvéarksférbundet, Neuro,
Reumatikerférbundet, Riksférbundet HjartLung och Riksférbundet
Séllsynta diagnoser i samarbete med Novartis.
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"Patientriksdagen

behovs for att
patienternas
rost behover bli
starkare.”

Lise Lidback,
ordférande Neuro

“En gemensam
digital infra-
struktur ar inte
malet, utan
medlet.”

Jakob Forssmed (KD),
socialminister

"Alla vill ha
strukturerad
data, men ingen
vill skapa den.
Dar ar en av de
stora utmaning-
arna idag, och
att samverka

ar forstas helt
centralt men
det behovs
ocksa en tyd-
lighet i ansvars-
fordelningen.”

Max Herulf, chefslakare
E-halsomyndigheten

ENTRIKSDAGENS
ORMFORSLAG

GE VARDPERSONAL TILLGANG TILL DEN INFORMATION

SOM KRAVS FOR ATT GE RATT VARD

| Sverige har du som patient i praktiken idag ansvar for att férmedla din
vardinformation mellan olika vardgivare. Daremot finns det inga krav pa
att vardgivare ska dela halsodata med varandra. Du som patient borde
inte behdva fungera som budbérare. Vardpersonal maste ha tillgang till
den information som krévs for att ge ratt vard. Bara da kan vi fa en jamlik,
innovativ och patientséker sjukvard. Sa enkelt ar det.

INFOR LAGSTIFTNING SOM GOR VARDGIVARNA

SKYLDIGA ATT DELA HALSODATA

Grundregeln bér vara att halsodata maste delas av vardgivare i privat saval
som offentlig regi och pa bade regional och kommunal niva. Patienten
ska dock ocksa ha ratt att begransa och komplettera tillgangen till sina
halsodata. Pa sa satt kan vi forsékra oss om att informationen féljer med
och tillhér patienten.

SKAPA EN GEMENSAM DIGITAL INFRASTRUKTUR FOR HALSODATA
Idag har vi en situation dér samma information ofta behéver dokumenteras
flera ganger for att olika journalsystem inte samverkar. Med en gemensam
digital infrastruktur dar systemen har samma tekniska, semantiska och
organisatoriska férutsattningar kan samma data istéllet anvéndas av vard-
givare 6ver hela landet och viktig information behéver inte ga forlorad pa
vagen som den manga ganger gor idag.

FLYTTA ANSVARET FOR DELNING AV HALSODATA

TILL ETT NATIONELLT PLAN

| dag upphandlar regionerna olika system fér hélsodata som fungerar pa
olika satt och dessutom har de olika regler for hur data ska delas. Nar
tillgang till halsodata varierar mellan olika vardgivare och platser i landet
dventyras patientsdkerheten och varden blir ojamlik. Genom att flytta
ansvaret fér fragan om halsodata fran regionerna kan vi sakerstélla att del-
ning av hélsodata fungerar pa samma séatt for alla patienter i hela landet.

LAT OSS PATIENTORGANISATIONER VARA EN KONSTRUKTIV

PART I DISKUSSIONERNA OM TILLGANG TILL HALSODATA OAVSETT
VARDGIVARE

Delning av hélsodata ar ytterst en fraga om patienters rétt till jamlik och
patientséker sjukvard. Vi patientorganisationer sitter pa stor kunskap om
hur patienter upplever dagens informationsférsérjning inom varden och
har mycket att tillféra i diskussionerna om tillgang till hdlsodata. Om inte
patientens perspektiv satts i fokus tidigt i arbetet fér 6kad delning av
halsodata riskerar helt grundlédggande perspektiv att ga férlorade.



PATIENTRIKSDAGENS REFORMFORSLAG

1

Ge vardpersonal tillgang till den information som
kravs for att ge ratt vard.

Infor lagstiftning som goér vardgivarna skyldiga att
dela halsodata.

3 Skapa en gemensam digital infrastruktur for halsodata.

4 Flytta ansvaret for delning av halsodata till ett

nationellt plan.

Lat oss patientorganisationer vara en konstruktiv part
i diskussionerna om tillgang till halsodata oavsett
vardgivare.
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@ Forordning om det
europeiska halsodata-
omradet (EHDS)

Sveriges ordférandeskap
i EUivar
@ Patientens rést om

hélsodata - en utredning
av Vinnova

Hélsodata som nationellt
intresse - en lagstiftning
for interoperabilitet

@ Tidsavtalet

LSODATA
LAGEN FRAGA

Det hénder mycket i fragan om hélsodata bade i
och utanfor Sverige. Arets tema for patientriks-
dagen utgar fran aktuella handelser pa omradet.

FORORDNING OM DET EUROPEISKA
HALSODATAOMRADET (EHDS)

EU-kommissionen presenterade i maj 2022 sitt forslag
till en férordning med tillhérande meddelande om det
europeiska halsodataomradet (EHDS).

Syftet med kommissionens férslag till férordning ar dels
att ge individer inom EU 6kad kontroll dver sin halsodata,
dels att gora det lattare att dela och fa tillgang till olika
typer av hélsodata. Detta géller bade inom varden (primar-
anvandning) och fér bland annat forskning, innovation

och beslutsfattande (sekundaranvéndning).

Inom EU skulle det innebara att manniskor far direkt
atkomst till sin halsodata och att de kan dela sin halsodata
med vardpersonal inom hela EU, éver landsgrénserna. Som
foérslaget ser ut idag skulle det innebé&ra att manniskor far
full kontroll dver sin halsodata och kan lagga till information,
ratta felaktiga uppgifter, begrénsa atkomsten fér andra och
fa information om hur uppgifterna anvénds och for vad.

Genom hélsodataomradet inrattas ett starkt regelverk

fér anvandningen av hélsodata for forskning, innovation,
folkhélsa, beslutsfattande och reglering enligt EU-kommis-
sionen. Forskare, innovatorer, offentliga institutioner och
industrin far pa strikta villkor tillgang till stora méngder
hogkvalitativa halsodata.

EU-kommissionens forslag kommer att diskuteras i radet
och Europaparlamentet. Férslaget har remitterats av
regeringen och remisser har inkommit fran myndigheter,
regioner, kommuner och organisationer inom hela EU.

SVERIGES ORDFORANDESKAP | EU | VAR

Sverige ar ordférande i EU:s ministerrad den 1 januari-30
juni 2023. Regeringen skriver pa sin hemsida att forslaget
géllande Férordning om det europeiska halsodataomradet
(EHDS) kommer att forhandlas och eventuellt antas under
Sveriges EU-ordférandeskap.

| Sverige bistar E-hdlsomyndigheten Socialdepartementet
i forhandlingarna om férordningen som expertmyndighet
under ordférandeskapet. For varden och f6r naringslivet
kan forslaget fa stora konsekvenser for allt fran innovation
till komplexa regulatoriska aspekter och i sin tur paverkan
pa marknad och affarsmodeller.



PATIENTENS ROST OM HALSODATA
- EN UTREDNING AV VINNOVA
Rapporten lyfter fram vad patienter i Sverige i dag
vet om halsodata, vad de 6nskar mer kunskap om och

vad de ser &r viktigt for att de ska ké&nna sig trygga att dela
sin hélsodata.

Patienter vill ha mer kunskap om hur, av vem och i vilket
syfte hélsodata anvénds. En majoritet vill kunna ta del av
halsodata genom en lattillganglig digital portal som Mina
sidor pa 1177 och anser att det bér finnas fler funktioner for
att som patient kunna bidra till sin journal. Flera patienter
lyfter fram att all hdlsodata bor vara samlad pa ett stélle, sa
att den att gar att dverblicka oavsett vem som &r vardgivare.
Den bor ocksa vara beskriven pa ett satt som patienten latt
kan férsta. Patienter vill &ven kunna andra i eller rapportera
in om uppgifter som delats med varden &r felaktiga.
Patienter lyfter ocksa att de vill kunna dela sin egeninsamlade
hélsodata med varden och att hélsodata ocksd maste kunna
delas mellan olika regioner och vardgivare om patienten
samtycker till det. Manga patienter betonar vikten av att
gora hélsodata anvandbar, och att det finns en stark énskan
att den egna hélsodatan anvands fér att bidra till en battre
vard och inte samlas in enbart fér insamlandets skull.

Rapporten &r framtagen under varen 2022 av Ramboll pa
uppdrag av Vinnova och arbetsgrupper inom regeringens
samverkansprogram Halsa och Life Science. Rapporten
baserades i huvudsak pa en enkatundersékning som under
februari 2022 spreds aktivt till individer i kommuner, regi-
oner, patientrad, patientorganisationer och myndigheter
via e-post samt i sociala medier. Totalt hade 583 personer
besvarat enkdten som ger en indikation vilken kdnnedom
och kunskap patienter har om hélsodata. Genom att ha
halsodata som tema under arets patientriksdag fick patient-
organisationer mojlighet att lyfta fragan ytterligare, da de
tillsammans representerar éver 500 000 medlemmar kunde
mer information pa temat samlas in och lyftas till en ny niva.

HALSODATA SOM NATIONELLT INTRESSE

- EN LAGSTIFTNING FOR INTEROPERABILITET
Regeringen gav i juli 2022 uppdrag till en sarskild utredare
att analysera och foresla l1ampliga och samhéllsekonomiskt
effektiva atgarder for att astadkomma en battre och sékrare
informationsforsérjning av halsodata mellan system och
aktorer. Interoperabilitet avser férmagan hos olika system,
ofta i datorsammanhang, att fungera tillsammans och
kunna kommunicera med varandra.

Meningen &r att 6ka patientsakerheten, bedriva en mer
patientcentrerad vard och minska administrativt dubbel-
arbete for hélso- och sjukvardspersonalen samt ge battre
férutséattningar for att utveckla och férbattra medicinska
behandlingar, arbetssatt och hélsoframjande preventiva
insatser.

Utsedd utredare ar Annemieke Alenius som ocksa ska lamna
de forfattningsférslag som utredningen bedémer ar motive-
rade. Uppdraget ska redovisas senast den 30 april 2024.

TIDOAVTALET

Under aret som gatt och likasa under arbetet med arets
patientriksdag har en ny regering tilltratt. | oktober
offentliggjordes Tiddavtalet mellan Moderaterna,
Kristdemokraterna, Liberalerna och Sverigedemokraterna.
| Tidoavtalet framkommer det att partierna vill genomféra
en enhetlig och gemensam digital infrastruktur f6r den
svenska sjukvarden som ersatter och kompletterar de 21
regionernas befintliga infrastruktur.

"Likt infrastrukturen fér den avreglerade apoteksmarknaden
ska sjukvarden anvénda en enhetlig digital infrastruktur.
Halsodata blir tillganglig i hela vardkedjan for all vard, bade
kommunal vard, regional sjukvard och tandvard, oavsett
vardhuvudman. Den digitala infrastrukturen ska skapa for-
utséttningar fér en innovativ och marknadsdriven utveckling
dér patientsakerheten &r i fokus. Samspel behéver ske med
saval offentliga som privata aktérer. Fragan om detta kraver
férfattningséndring ska provas.”
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TIENTRIKSDAGEN

| DECEMBER 2022 gick den fjarde patientriksdagen av
stapeln. Det &r en arena for och av patientféretradare, dar
en radsgrupp bestaende av atta olika patientorganisationer
har arbetat tillsammans under hela aret med fragor som ror
tema, talare och utformning. Radsgruppen bestod under
2022 av Astma- och Allergiférbundet, Blodcancer-
forbundet, Brostcancerforbundet, Huvudvarksforbundet,
Neuro, Reumatikerférbundet, Riksférbundet HjartLung

och Riksférbundet, Séllsynta diagnoser i samarbete med
Novartis.

PA TEMAT TILLGANGLIG HALSODATA oavsett vard-
givare samlades patient- och branschorganisationer inom
life science, politiker och sakkunniga till ett unikt tillfalle dar
patienter och patientféretradare styr agendan och diskus-
sionen. Sedan 2019 har patientriksdagen varit ett forum for
engagemang, kunskapsutbyte och paverkan dér patientens
rost och 6kad patientmedverkan star i fokus.

UNDER PATIENTRIKSDAGEN 2022 fanns det mdjlighet att
delta bade fysiskt och digitalt. De uppskattade paverkans-
torgen, en form av interaktiv workshop, utgjorde en viktig
del av programmet. Under paverkanstorgen diskuterades
de angelagna fragorna knutna till tillgénglig halsodata
oavsett vardgivare.

PATIENTRIKSDAGEN 2022 GASTADES AV Andreas
Norlén, riksdagens talman, Jakob Forssmed (KD), social-
minister, Lena Hallengren (S), gruppledare i riksdagen och
f.d. socialminister, Anders W Jonsson (C), riksdagsledamot
och sjukvardspolitisk talesperson, Karin Ragsjé (V), riksdags-
ledamot och sjukvardspolitisk talesperson, Malin Sjéberg
Hogrell (L), hélso- och sjukvardsregionrad i Region Uppsala,
Jimmy Loord (KD), oppositionsrad med ansvar for héalso-
och sjukvard i Region Kalmar 1an, Max Herulf, chefslakare
pa E-halsomyndigheten och Magnus Isacson, ordférande i
SFAM (Svensk Forening for Allméanmedicin).

FRAN RADSGRUPPEN MEDVERKADE Caroline
Akerhielm, ordférande Riksférbundet Sallsynta

diagnoser, Gustav Hadin, vice ordférande Huvudvérksfor-
bundet, Inger Ros, tidigare ordférande Riksférbundet Hjart-
Lung, Lise Lidback, ordférande Neuro, Lise-lott Eriksson,
ordféorande Blodcancerforbundet, Lotta Hakansson,
ordférande Reumatikerférbundet, Mikaela Odemyr, ord-
férande Astma- och Allergiférbundet och Susanne Dieroff
Hay, ordférande Brostcancerférbundet, som talare.

Patientriksdagen modererades av Karin Klingenstierna.



“Patientriksdagen har
blivit mer stark under
aren och blivit den pa-
tryckaren den ska vara.’

I

Karin Ragsjo (V), riksdagsledamot
och sjukvardspolitisk talesperson

"Patientriksdagen ar

en motesplats som gor
det majligt for de som
kanske i vanliga fall inte
hinner traffas att satta
sig ner och kanske hitta
nya samarbetsomraden.
Men framfor allt far
beslutsfattare som be-
soker patientriksdagen
anledning att tanka till
kring vilket perspektiv
de ska ha nar de pratar
till patienter.”

Lena Hallengren (S), riksdagsledamot,
f.d. socialminister

PATIENTRIKSDAGEN 2022 | SIFFROR
A 4 A 4 A 4

200 40 180 000

deltagare deltagande exponeringar
patientorganisationer i sociala medier
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PATIENT
RIKSDAGEN

Patientriksdagen 2022 genomfdrdes i samarbete
med Novartis Sverige

Produktion: Narva Communications

SE2302161949




