Halsodata — till er tjanst!

Tre krafttag for att omsatta halsodata till patientnytta
"Agenda for halsa och valstands” rapport 2024

Tack vare medicinsk- och halsovetenskaplig forskning far vi battre mojligheter att forebygga sjukdomar,
stalla tidigare och mer exakta diagnoser och ge effektivare behandlingar. Utvecklingen gar snabbt,
inte minst tack vare battre mojligheter att analysera och anvanda halsodata.

For att hadlsodata ska komma till 6kad nytta i Sverige kravs att teknik och lagar kommer pa plats. Men for
att anvandningen av halsodata verkligen ska starka den kvalitetsdrivna halso- och sjukvarden och landets
konkurrenskraft maste aven professionerna och deras verksamheter utvecklas. Det &r en mangd processer
som maste fungera pa nationell och regional niva for att det ska kunna ske effektivt.

Forska!Sverige och medlemmarna i “Agenda for halsa och valstand” enas om malet att starka den
kvalitetsdrivna varden och landets konkurrenskraft genom att 6ka nyttan av halsodata kopplat till
Sveriges unika personnummersystem. Vi har darfor arbetat fram en gemensam analys av utmaningar
och identifierat processer som &r prioriterade att atgarda i nuldget for att uppna malet.

Var ambition ar inte att forega det utvecklingsarbete som pagar bade pa regional och nationell niva,
eller att det ska skapas nya organisationer eller dubbelarbete som tar pa begransade resurser.
Tvartom. Gemensamt for vara forslag ar ambitionen att dra nytta av valfungerande verksamheter
och foresla processer som samordnar och prioriterar for att uppna okad effektivitet och kvalitet.
Det inkluderar att skapa tydlighet vad galler ansvar och uppféljning. Vara forslag fokuserar pa:

1. hur klinisk forskning kan starkas och hur halso- och sjukvarden ska kunna vara mer delaktig i att
utveckla och anvanda den kunskap som skapas,

hur regioner och andra aktorer kan ges tydliga riktlinjer for hantering och anvandning av halsodata, och
3. hur processerna for kunskapsstyrning och implementering i hela Vardsverige kan bli effektivare.

Agenda for halsa och vélstand — ett samarbete mellan SVER'GE och:
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Sammanfattning av atgardsforslagen

1. En nationell funktion med mandat och uppdrag att samordna
infrastrukturer for klinisk forskning

Ett viktigt syfte med klinisk forskning ar att 6verféra medicinska framsteg till hdlso- och sjukvarden. | Sverige ar
systemet splittrat for de olika delarna som kravs for att skapa stark medicinsk forskning som leder hela vagen till
patientnytta, bade vad det galler finansiering och ansvarsomraden mellan departement, myndigheter, stat och
regioner. Det har framfor allt drabbat den kliniska forskningen. For att starka klinisk forskning och vardens kapacitet
att utveckla och anvdanda den kunskap som skapas, foreslar vi att regeringen beslutar om en nationell funktion
liknande National Institute for Health and Care Research (NIHR) som bor ha uppdrag inom fyra centrala omraden:

a) Finansiering av hogkvalitativ forskning som gynnar hélso- och sjukvarden.

b) Investering i expertis i varldsklass, faciliteter och skicklig personal for att omsatta upptackter till forbattrade
behandlingar och tjanster.

c) Samarbete med patienter, anvandare, vardpersonal och samhallet for att forbattra relevansen, kvaliteten och
resultatet av forskningen.

d) Samarbete med andra offentliga finansiarer, valgbrenhetsorganisationer och naringslivet for att hjalpa till att
forma ett sammanhallet och konkurrenskraftigt system for klinisk forskning.

2. Ett nationellt ramverk med riktlinjer for hantering och anvandning av
hadlsodata kopplade via personnummer

Syftet med ett nationellt ramverk ar att utveckla riktlinjer och rutiner for att férbattra anvandning av
personnummerkopplade halsodata for forskning och kvalitetsdrivande halso- och sjukvard. For att kunna ge
var befolkning basta majlighet till en jamlik vard av hog kvalitet maste vi kunna koppla ihop olika typer av
halsodata. For att forbattra hantering, datakvalitet och nyttjandet av halsodata foreslar vi att regeringen
sakerstaller inrdattande av ett nationellt ramverk som ar dynamiskt och tillampningsbart och inkluderar riktlinjer
och rutiner for:

a) Strukturerade varddata, for att sakra gemensamma kodverk for saval primar- som sekundadranvandning.

b) Kvalitetsstandarder, for att sakra valfungerande sekundaranvandning av data.

c) Anvandning av hélsodata, for att effektivt sprida kunskap kring standarder, specifikationer, tekniska plattformar
och tillampning.

d) Partnerskap, for att fler aktorer ska kunna bidra till insamling, anvandning och delning av data.

e) Integritet, for att varna skyddet av kdnsliga personuppgifter saval som mojligheterna att bedriva forskning med
hjalp av halsodata.

3. Ett nationellt system for styrning med kunskap och uppféljning

Syftet med att styra med kunskap ar att na kunskapsbaserad, jamlik och resurseffektiv vardverksamhet av hog
kvalitet, bade i vardagen och i krisldge. | flera utredningar har brister i nuvarande system patalats. Styrning med
kunskap maste bli effektivare. Vi foreslar att den sker pa nationell nivd med mandat att ta fram kunskapsunderlag,
samt riktlinjer for implementering och uppféljning. Processerna bor bland annat inkludera foljande atgarder:

a) Expertgrupper ska vara andamalsmassigt sammansatta. De ska inte begransas till personer som ar anstallda
i regionerna.

b) Styrning med kunskap och arbete med spridning bor koppla till Health Technology Assessment-organisationer,
redan existerande kvalitetsregister, patientorganisationer och professionsforeningar.

c) Kunskapsunderlag bor goras tillgangligt digitalt for vardpersonalen pa ett effektivt satt, via nationell resurs,
sa att de kan anvandas i patientmotet.
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Ta garna del av hela rapporten pa www.forskasverige.se/Agenda2024



