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Forord

Det pagar en omstéllning i hilso- och sjukvdrden som syftar till att gora
varden mer nidra och samtidigt i 6kad grad nationellt hogspecialiserad.
I den omstéllningen behover sjukhusvirdens, primirvardens och den
kommunala hilso- och sjukvérdens roller utvecklas. Aven den nirmsta varden
— patientens egenvard — kommer att fi en mer betydande roll. Omstillningen
kommer i allra hogsta grad att paverka cancervarden som i delar dr mycket
hogspecialiserad och i andra delar stéiller krav pd en vilfungerande nira
vard — inte minst eftersom prognoser visar att allt fler kommer att leva allt
lingre med en cancerdiagnos framover. Ur ett patientperspektiv behover
en sddan utveckling leda till att héalso- och sjukvérden blir ett mer tydligt
nationellt sammanhéngande system snarare an spridda Oar dar patienten
sjalv forviantas samordna sin vard. Det betyder bland annat att bade patienter
och vardpersonal behéver gemensam och nationell tillgang till digitala hédlso-
och varduppgifter.

I den hér rapporten redovisar vi vart svar pa ett regeringsuppdrag om hur
olika typer av digitala stod och digital teknik kan bidra till en mer jamlik,
effektiv och tillginglig cancerviard med okad delaktighet fran patienter. I
rapporten inventerar vi behoven av digital information i cancervirden i en
omfattande kvalitativ studie. Vi analyserar ocksa vad som hindrar tillgdngen
till informationen och hur styrande aktorer pa statlig, samregional och
regional niva arbetar for att tillgodose patienternas och vardpersonalens
behov av digital information. Rapporten ar ett viktigt inldgg i debatten om
digitalisering av hilso- och sjukvarden, dar cancervarden utgor en intressant
utgangspunkt for analysen.

Arbetet med rapporten har genomforts av utredaren Johan Stromblad,
analytikern Erik Elmborg och projektdirektoren Marianne Svensson. Institutet
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Férord

for kvalitetsindikatorer har bistatt med externt stod. Vi vill sarskilt tacka
Lena Carlsson, Isabella Scandurra och Jesper Olsson for era bidrag i arbetet.

Avslutningsvis vill vi rikta ett varmt tack till alla de personer som deltagit
i de fokusgrupper och intervjuer som utgor grunden i arbetet med den hir
rapporten. Era bidrag har varit mycket vardefulla!

Stockholm september 2019

Jean-Luc af Geijerstam
Generaldirektor
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Resultat
i korthet

Myndigheten for vird- och omsorgsanalys (Vardanalys) har fatt i
uppdrag av regeringen att analysera hur digital teknik kan anvindas
inom cancervirden. Regeringen efterfrdgar en analys av hur
olika typer av digitala stod och digital teknik kan bidra till en mer
jamlik, effektiv och tillganglig cancervard med ckad delaktighet
fran patienterna. Var analys utgar fran bade ett patient- och ett
professionsperspektiv

Véra slutsatser ér féljande:

Trots att maélbilden och ambitionen med styrningen for
e-hilsoutvecklingen ldnge varit en nationellt sammanhallen
vardinformationsmiljo uttrycker patienter och vardpersonal att
manga av de behov av digitala stod som funnits tidigare fortfarande
kvarstdr. Behoven handlar huvudsakligen om tillging till
grundlaggande informationsstod snarare &n avancerad teknologi
och artificiell intelligens (AI). De behov som uttrycks ar dessutom
generella och inte diagnosspecifikt kopplade till cancervarden.
Samtidigt ar styrningen av och ansvaret for utvecklingen pa
e-hilsoomradet spridd mellan flera sektorer och aktorer pa statlig,
samregional och regional nivi. Aven om det finns strukturer for
samverkan inom e-hédlsoomrédet sker manga statliga initiativ
parallellt och utan samordning om hur virdinformationsmiljén kan
sakerstillas.

Om inte digitaliseringen i hilso- och sjukvirden blir mer
nationellt enhetlig finns en risk for minskad jamlikhet mellan
patienter samt mellan olika landsting och kommuner. Det kan
ocksd paverka mojligheterna att ge en god vard. Inriktningen
pa e-hilsoarbetet behover darfor oOvergd frdn samverkan till
samordnande styrning och tydliggora fokus pa en sammanhangande
hélso- och sjukvard med stéd av en nationellt sammanhallen
vardinformationsmiljo.
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Vérdanalys lémnar féljande rekommendationer:

P> Regeringen behover se 6ver fordelningen av roller och ansvar
mellan de statliga aktorer som arbetar med digitalisering inom
halso- och sjukvarden.

P Regeringen behover sdkerstélla att en nationellt sammanhallen
vardinformationsmiljo utvecklas och forvaltas.

P Landstingen behéver samarbeta mer i utvecklingen av en
nationellt sammanhéllen vardinformationsmiljo.

P Landstingen kan och behover redan i dag ta ett mer kraftfullt tag i
arbetet med digitala stod till nytta for patienter och vardpersonal.
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Sammanfatining

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (Vardanalys) har regeringens
uppdrag att analysera hur digital teknik kan anvidndas inom cancervérden.
Regeringen efterfragar en analys av hur olika typer av digitala stod och digital
teknik kan bidra till en mer jamlik, effektiv och tillgdnglig cancervard med
okad delaktighet fran patienter. Analysen ska utga frdn bade ett patient- och
ett professionsperspektiv.

For att sdkerstilla tydliga patient- och professionsperspektiv tog vi
utgéngspunkt i respektive grupps behov av digitala stod i cancervarden.
Behoven inventerades genom fokusgrupper och intervjuer med patient-
respektive professionsforetrddare som sjilva fick definiera vilka behov de
har. Datainsamlingen omfattade bland annat nationella patientféreningar,
vardpersonal och chefer fran samtliga regionala cancercentrum.

Patienternas och vérdpersonalens uttryckta behov, och vad de
uppfattar hindrar att behoven tillgodoses, lag till grund for den fortsatta
datainsamlingen och analysen av hur styrningen kan utvecklas for att
tillgodose behoven. I den delen av analysen genomférde vi dokumentstudier
samt samradsmoten och intervjuer med foretradare for statliga myndigheter,
samregionala organisationer, regionala verksamheter samt bransch- och
intresseorganisationer. Detta var ocksa utgdngspunkten i den avslutande
hearing vi genomforde med intressenter pa omradet.

PATIENTER OCH VARDPERSONAL UTTRYCKER BEHOV AV GRUND-
LAGGANDE DIGITALA STOD SOM INTE ENBART BEROR CANCERVARDEN

De digitala st6d som patienter och vérdpersonal uttrycker behov av &r
generella, och inte diagnosspecifika for cancervirden. De digitala st6d som
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Sammanfattning

de efterfragar dr ocksa i flera avseenden mer grundldggande till sin karaktér
an den artificiella intelligens (AI) och chattbotar som i dag ofta férekommer
i debatten. Bade patienter och virdpersonal uttrycker att de har behov av en
sammanhéllen och tillginglig vdrdinformationsmiljé som omfattar digitala
stod som hanterar information om patienten, administrativ information,
beslutsstod, radgivande stéd och kommunikationsstod i vrdprocessen.

Patienterna uttrycker behov av digital teknik som kan bidra till att
samla och tillgdngliggéra sddan information, och till att informationen &ar
individanpassad, uppdaterad och kvalitetssakrad. Vardpersonalen uttrycker
behov av digitala stod som kan anvindas for att anpassa vérden efter
enskilda patienters forutsittningar, och for att kunna planera, folja upp och
utveckla varden. Samtliga foretradare menar att informationen behover vara
tillgdanglig oberoende av vardgivare och var varden sker rent geografiskt, for
att uppna en god och patientsidker hilso- och sjukvard. Detta blir sarskilt
viktigt nar den hogspecialiserade viarden koncentreras, vilket inte minst sker
ndr det géller cancersjukdomar.

Brister i teknik, interoperabilitet och implementering uppfattas hindra
att behoven tillgodoses

Patient- och professionsféretriadarna upplever att deras behov av digitala stod
inte kan tillgodoses, eftersom befintlig teknik inte 4r anvidndbar och att vissa
funktioner saknas. De uppfattar att det finns hinder som beror pa att olika it-
system inte kan eller fir utbyta information med varandra. De upplever ocksa
att vardpersonal av olika anledningar inte anvénder de tekniska l6sningar som
finns pa det sétt som kravs for att deras fulla potential ska kunna tas till vara.

E-HALSOUTVECKLINGEN AR INTE SAMORDNAD

Styrningen av, och ansvaret for, utvecklingen pa e-hédlsoomrédet ar spridd
mellan flera sektorer och aktorer pé statlig, samregional och regional niva.
Det innebar att det dr svart for enskilda aktorer att 6verblicka vad som gors av
andra aktorer.

I dag genomfors flera insatser pa nationell, samregional och regional niva
for att hantera befintliga utmaningar inom teknisk utveckling, Gverforing
av vardinformation mellan olika system samt inforande och anvindning av
digitala stod i vdrden. Men trots att det rdder konsensus om att den digitala
utvecklingen méste vara mer enhetlig nationellt och trots att det finns strukturer
for samverkan, forefaller ménga insatser ske parallellt och utan samordning,
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Sammanfattning

SAMORDNAD DIGITALISERING KAN BIDRA TILL SAMMANHANGANDE
VARDPROCESSER

P4 en 6vergripande niva vill bide patienter och virdpersonal att digitala stod
ska bidra till att géra virden mer sammanhidngande. Vi menar att digital
teknik kan bidra till att samordna sjukvardsorganisationer och darmed ge
bittre sammanhidngande vardprocesser — med patienten i centrum. Det
kan ske om styrningen samordnas och fokuserar arbetet med digitala stod
pa att utveckla en nationellt sammanhallen vardinformationsmiljo. Den
behover omfatta information om patienten och administrativ information
samt beslutsstdd, radgivande stod och stod for kommunikation i vard-
processen. Det kan i forlangningen ocksé bidra till 6kad kvalitet i varden,
bittre arbetsmiljo for vardpersonalen och bittre medicinska resultat.
For att nd dit behover den digitala utvecklingen ske med tydligt fokus
pd en sammanhdngande hilso- och sjukvird, med stéd av en nationellt
sammanhaéllen vardinformationsmiljo i hela landet.

Digitala stéd kan bidra till en mer jamlik, tillgénglig och effektiv
cancervard med 6kad delaktighet fran patienter

Overgripande visar var analys att om de behov av digitala stod som
identifierats tillgodoses, kan det sannolikt bidra till att gora cancervirden
mer effektiv genom 6kad jamlikhet, tillgdnglighet och férbéttrade majligheter
till delaktighet fran patienterna.

Digitala stod kan bidra till 6kad jamlikhet inom cancervérden, men det
ar viktigt att de som inte kan delta i den digitala utvecklingen inte gloms bort
i verksamhetsutvecklingen. Aven cancervérdens tillginglighet kan forbittras
genom digital teknik, samtidigt som det finns en risk att tillgdngligheten
forsdmras i andra avseenden, till exempel genom att mojligheter till fysiska
vardbesok eller befintliga kontaktvigar till varden begréansas. Vi ser ocksa att
digital teknik kan starka patienternas forutsattningar att vara delaktiga i sin
cancervard. Men det ar viktigt att de digitala 16sningar som infors anpassas
till patienters olika forutsattningar. Digitala stéd kan ocksd bidra till 6kad
effektivitet i cancervarden, genom att resurser utnyttjas pa bésta satt for att
uppna kvalitetsmal, som exempelvis 6kad jamlikhet, tillgénglighet, sikerhet
och delaktighet.
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Digitala stdd kan bidra till regeringens langsiktiga inriktning for det
nationella arbetet med cancervarden

I den langsiktiga inriktningen for det nationella arbetet med cancervirden
framhaller regeringen att man vill stdrka patientens stéllning och gora
cancervarden jamlik. For att na dit pekar regeringen ut ett antal delomréden
med maél eller avsiktsférklaringar. Var analys visar att flera av dessa kan
stodjas av digital teknik. Framfor allt ser vi att en nationellt sammanhallen
vardinformationsmiljé som omfattar digitala stod som hanterar information
om patienten, administrativ information, beslutsstod, radgivande stod och
stod for kommunikation i vArdprocessen kan bidra till 6kad maluppfyllelse
inom flera av dessa delomraden.

E-halsoutvecklingen behéver 6verga fran samverkan till samordnande
styrning

Vi menar att krav behover stéllas pa alla nivaer i styrsystemet for att na
ambitionen om en sammanhidngande hilso- och sjukvird med hjilp av en
nationellt sammanhéllen vardinformationsmiljé. Aktérerna i hilso- och
sjukvarden maste rora sig i samma riktning for att pagaende digitaliserings-
processer ska kunna stédja varandra. Annars finns en risk att de motverkar
varandra eller att utvecklingen polariseras. En nationellt sammanhéllen
vardinformationsmiljé har pa olika sitt debatterats och varit mélbilden for
digitaliseringen i svensk hilso- och sjukvard under méanga &r, och det har
gjorts flera forsok att na en nationellt mer enhetlig digitalisering. Trots detta
uttrycker patienter och vardpersonal att ménga av de behov av digitala stod
som funnits tidigare fortfarande kvarstar.

Vi menar darfor att det ar dags att skifta inriktning och fokusera mer pa
samordnande styrning &n samverkan. Som en injektion i e-hilsoarbetet kan
det till exempel behévas lagstiftning, riktlinjer och nationella standarder som
skapar forutsattningar for samordnad utveckling och som samtidigt varnar
patientens integritet och sikerhet.

VARA REKOMMENDATIONER

Trots att mélbilden och ambitionen med styrningen for e-hélsoutvecklingen
lange varit en nationellt sammanhéllen vardinformationsmilj6, visar
var analys att det fortfarande finns brister. De behov av digitala stod och
hinder for utvecklingen som uttrycks i dag av patienter och vardpersonal ar
desamma som tidigare. De stod som efterfrigas av patienter och vardpersonal
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Sammanfattning

ar i huvudsak grundldggande och finns i delar redan i dag, men anvénds inte
fullt ut. P4 grund av detta behovs ett omtag i anstringningarna. Om inte
digitaliseringen i hdlso- och sjukvarden blir mer nationellt enhetlig ser vi att
olika landsting arbetar vidare i separata spar. Det riskerar leda till minskad
jamlikhet mellan patienter och mellan olika landsting. Det kan ocksé paverka
mojligheterna att ge en god vird. Den sammanhéllna virdinformationsmiljon
behover omfatta samtliga offentligt finansierade vardgivare i landet, det vill
sdga dven privata utforare och den kommunala hélso- och sjukvarden.

For att pa basta mgjliga sitt kunna ta tillvara de mojligheter som den
digitala utvecklingen kan ge i bade cancervéarden och hilso- och sjukvéarden i
ovrigt, lamnar vi fyra rekommendationer for hur e-hélsoarbetet kan bedrivas
framat i staten, landstingen och hos vardgivarna.

» Regeringen behéver se 6ver fordelningen av roller och ansvar
mellan de statliga aktérer som arbetar med digitalisering inom
hdlso- och sjukvarden

For att f& en fungerande vardinformationsmiljo for patienter och
vardpersonal, menar Vardanalys att fordelningen av roller och ansvar
inom staten behover bli tydligare. Trots att det finns strukturer for
samverkan inom e-hilsoomradet sker manga statliga initiativ parallellt
och utan samordning av hur virdinformationsmiljon kan sékerstillas.
Detta giller dven uppdragen och styrningen frén regeringen. For att fa
okat genomslag i arbetet med att utveckla en nationellt sammanhéllen
vardinformationsmiljo behover de statliga aktorernas roller och ansvar
tydliggoras. Regeringen behover dverviga om ansvaret ska ligga pa en aktor
och vilka forutsattningar och verktyg som den aktoren i sé fall kan behéva.

» Regeringen behover sdkerstdlla att en nationellt sammanhallen

vardinformationsmiljo utvecklas och forvaltas

Vérdanalys menar att staten behover ta ett Gvergripande ansvar for att
sékerstilla att en nationellt sammanhallen vardinformationsmilj6 utvecklas
och forvaltas. Eftersom var analys visar att de insatser som genomforts
for att samordna landstingens och kommunernas digitaliseringsarbete
inte varit tillrackliga, ser vi att det behovs mer kraftfulla, statliga initiativ
for att dstadkomma en nationellt sammanhallen vardinformationsmiljo
som stod for patienter och virdpersonal. Det finns behov av att staten
tydliggor vilka grundliggande forutsdttningar som behover uppfyllas i
vardinformationsmiljon for att patienterna ska fa en god vard. Det kan till
exempel handla om att fortsatta att utveckla gemensamma standarder och
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regelverk for informationsoverforing mellan olika landsting och kommuner.
For att kunna gora det kan regeringen behova Gverviga om det behovs
lagstiftning.

Landstingen behover samarbeta mer i utvecklingen av en
nationellt sammanhdllen vardinformationsmiljo

For att informationséverforingen i hilso- och sjukvarden ska kunna
fungera oavsett var i landet en patient far vard, ar det viktigt att
utvecklingen av vardinformationsmiljoer sker samordnat mellan
landstingen. De flesta landsting dr p& vig att upphandla, inféra eller
vidareutveckla sina vardinformationsmiljoer. I detta kravs att den
tekniska, semantiska och ocksd den organisatoriska interoperabiliteten
sikerstills — oberoende av vilka tekniska losningar som anvinds i dag
eller i framtiden. Det forutsitter att landstingen genom gemensamt
larande utvecklar de vardprocesser och arbetssitt som mgjliggors genom
en nationellt ssmmanhéllen vardinformationsmiljo.

Landstingen behover dven i hogre grad dn i dag samarbeta for en mer
enhetlig utveckling av en nationellt sammanhéllen vardinformationsmiljo
eftersom varje landsting ar for litet for att sjalvt kunna ta tillvara den
digitala utvecklingens fulla potential. Stora delar av potentialen ligger
i atkomsten till och nyttjandet av informationsméangder. Det dr ocksa sa
att landstingen har olika forutséittningar att tillgodose sina behov av it-
kompetens och juridisk kompetens. Vi menar déarfor att landstingen,
utover Okad samordning av informationsoverforing, behover oka
samarbetet om utveckling, upphandling och implementering av ny teknik.
Har ser vi exempelvis att landstingens gemensamma, nationella system for
kunskapsstyrning i hdlso- och sjukvarden kan fa en central, samordnande
funktion, och att initiativ till bland annat gemensamma processer for
ordnat inforande av digitala verktyg ar ett steg i ratt riktning.

Landstingen kan och behéver redan i dag ta ett mer kraftfullt

tag 1 arbetet med digitala stod till nytta for patienter och
vardpersonal

Flera av de digitala stod som patienter och vardpersonal uttrycker behov
av finns redan i dag. Problemet handlar snarare om att de inte anvinds
pé rétt sitt och inte heller fullt ut. Landstingen behover sékerstilla att
vardgivarna har forutséttningar att implementera de digitala stod som
finns. Vardgivarna, som har ansvar att bedriva verksamhetsutveckling,
behover se till att de digitala stéd som finns anviands pé ett adekvat
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sitt for att ge patienterna bidsta mdjliga vdrd och vardpersonalen
basta mojliga stod. Konsekvensen av outnyttjade digitala stod ar att
gemensamma resurser inte anvinds effektivt, och kan ocksa innebéra att
vardpersonalens arbetssituation och patienternas vard inte blir s& bra som
det faktiskt ar majligt.

Trots att vi inte uppfattar att behoven av digitala stod skiljer sig at
mellan olika landsting, ser vi att det finns regionala skillnader i hur de
tillgodoses. Vi uppfattar att dessa skillnader delvis beror pa hur tydligt
landstingets styrkedja prioriterar inféorande och anvandning av digitala
stod i vardprocesser och i den verksamhetsutveckling som bedrivs. Digital
utveckling och verksamhetsutveckling behéver vara sammankopplade,
for att ge onskade effekter. For att den utveckling som behdvs nir det
géller digitala stod inom héilso- och sjukvarden ska komma till stind,
kravs resurser i form av tid, kompetens och finansiering samt langsiktig
forankring genom involvering av slutanvdndarna.

Grdnslosa mdjligheter, grdnslésa utmaningar?
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Inledning

I maj 2018 fick Vardanalys i uppdrag av regeringen att analysera hur digital
teknik kan anvdndas inom cancervarden (Regeringskansliet 2018a). I
uppdragsbeskrivningen framgick att analysen ska utga fran bade patienternas
och professionernas perspektiv.

Bakgrunden till uppdraget ar att regeringen har identifierat att antalet
patienter med cancer och kroniskt cancersjuka kommer att oka kraftigt
de kommande aren, vilket kommer att bli en utmaning fér cancervarden.
Parallellt med den utvecklingen nar befolkningen och olika verksamheter,
dédribland hélso- och sjukvarden, en allt hogre grad av digital mognad.

Regeringen efterfragar darfor en analys av hur olika typer av digitala stod
och teknik kan bidra till en mer jimlik, effektiv och tillgdnglig cancervard
med 6kad delaktighet fran patienter. I uppdraget efterfragas ocksa en hearing
med intressenter, for att fora samtal om digital teknik och dess mojligheter att
framja en positiv utveckling inom cancervarden. Slutligen ska vi ocksa lamna
rekommendationer om hur verksamheten kan bedrivas framét pa olika plan
for att de majligheter som finns ska tas tillvara pa basta sitt.

I enlighet med regeringsuppdraget har arbetet genomforts i samrad med
E-hilsomyndigheten, Socialstyrelsen, Tandvards- och lakemedelsforménsverket
(TLV), Sveriges Kommuner och Landsting (SKL), Regionala cancercentrum
(RCC), Inera, Statens beredning for medicinsk och social utviardering (SBU),
Swedish Medtech, patientorganisationer samt andra berérda myndigheter
och organisationer.

Grdnslosa mdjligheter, grdnslésa utmaningar?



Inledning

1.1 ANALYSEN UTGAR FRAN UPPLEVDA BEHOV | VARDPROCESSEN

Utifran regeringens uppdragsbeskrivning formulerade vi fyra fragor:

« Hur kan digitala st6d for patienterna och vardpersonalen bidra till battre
vardprocesser inom cancervarden?

« Vilka typer av stéd for patienterna och vardpersonalen kan gora cancer-
varden mer jamlik, effektiv och tillginglig med okad delaktighet frén
patienter?

» Vilka typer av teknik kravs for att sddana stod ska kunna bli till praktisk
nytta for patienterna och vardpersonalen?

« Hur kan styrningen utformas for att sidana digitala st6d ska inféras och
anviandas i cancervarden?

For att sdkerstilla tydliga patient- och professionsperspektiv genomgéaende
i var analys, tog vi avstamp i respektive grupps behov nér vi tog fram den
analysmodell som presenteras i figur 1.

Figur 1. Vér analysmodell utgér fran patienternas och vérdpersonalens upplevda behov av
digitala stod.

Problem- Pégéende  Végen
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Uppdraget inleddes med tio fokusgrupper som omfattade totalt 30
patientforetridare och 38 professionsforetrddare samt 18 intervjuer
med foretradare for patienter och véardpersonal. I fokusgrupperna och
intervjuerna fick foretrddarna beskriva sina behov av digitala stod i de
olika cancervardsprocesser som var aktuella. De forsta cancersjukdomar
vi valde ut var brostcancer och prostatacancer. I dessa hade vi ett induktivt
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Inledning

angreppssitt, dir vi lit foretrddarna sjalva diskutera sina gruppers upplevda
behov av digitala stod med utgdngspunkt i respektive vardprocesser och de
overgripande definitioner av centrala begrepp vi redogor for i avsnitt 1.2 nedan.
Materialinsamlingen omfattade nationella patientféreningar och professions-
foretradare fran samtliga sex regionala cancercentrum (RCC). En forteckning
over samtliga deltagare vid fokusgrupper och i intervjuer finns i bilaga 1.

I ett andra steg utokade vi studien till att omfatta dven huvud- och
halscancervarden. Syftet med detta var att stimma av om behoven i brost- och
prostatacancervarden var desamma dven i en mindre vanlig cancersjukdom.
Aven i detta moment lit vi foretridare diskutera sina behov av digitala stod
fritt, men med utgdngspunkt i de kategorier av behov som vi identifierat
under tidigare fokusgrupper och intervjuer. Materialinsamlingen omfattade
en nationell patientférening och tre RCC.

Vart tredje steg syftade bade till att ytterligare bredda materialet och till
att omfatta storre delar av cancervirden, men ocksa till att fordjupa vissa av de
perspektiv som vi tidigare berort. Breddningen gjorde vi genom fokusgrupper
och intervjuer med foretrddare som har insyn i fler cancervardsprocesser.
Samtidigt fordjupade vi delar av materialinsamlingen genom att fokusera pa
vissa diagnosoberoende verksamheter. Momentet omfattade &ven intervjuer
inom diabetesvirden och Vardanalys patient- och brukarréd.

Figur 2. Vi genomférde behovsinventeringen i tre steg.

Patientperspektiv
* Fokusgrupp Vérdanalys

Steg 1 Huvud- och halscancer Patient- och brukarréd
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Utifran de diskussioner om behov av digitala stod som férdes i fokusgrupper
och intervjuer sokte vi ocksa identifiera vad patienter och vardpersonal
upplever hindrar att behoven tillgodoses i dag. Aven detta gjorde vi ur
patienternas och vardpersonalens perspektiv. Hindren kunde kategoriseras
som digital teknik, interoperabilitet och implementering (se kapitel 3).

Dessa kategorier blev sedan utgdngspunkt i den fortsatta datainsamlingen
och analysen av vad som ar de grundliaggande problemen med att tillgodose
behoven av styrning. I detta skede genomforde vi i ett forsta steg ett tiotal
samradsmoten och intervjuer med foretriadare for statliga myndigheter,
samregionala organisationer samt bransch- och intresseorganisationer. I ett
andra steg genomforde vi intervjuer med foretrddare for it-verksamheter,
juridik och verksamhetsledning inom cancervarden i tre landsting. I ett
tredje steg genomforde vi en sluten hearing med elva foretriadare for bland
annat statliga myndigheter, samregionala organisationer samt bransch- och
intresseorganisationer.

Figur 3. Vi genomférde datainsamling om styrning i fre steg.
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Med den hir ansatsen i materialinsamlingen lyckades vi identifiera vilka
behov av digitala stod som patienter och virdpersonal inom cancervérden
uppfattar finns och ar viktiga. Genom att ta avstamp i de behov av digitala
stod som foretradarna identifierade i fria diskussioner, kunde vi halla bade ett
patient- och professionsperspektiv genom hela analysen.

1.1.1 Avgransningar

Cancervirden omfattar, for ménga patienter, bade primirvird och
specialistvard samt kommunal hilso- och sjukvard. I samrdd med de
experter vi inledningsvis intervjuade valde vi 4nd4 att fokusera pa den del av
cancervirden som landstingen dr huvudmén for. Skilet ar att frigan annars
skulle bli for stor att hantera inom ramen for uppdraget.

I och med véart upplégg lét vi ocksd i hog grad foretradare for patienterna
och vardpersonalen leda oss i avgransningarna. Eftersom foretradarna bara
i liten utstrackning tog upp att de upplevde behov av digitala stéd inom till
exempel forebyggande cancervird, screening, cancerrehabilitering och
palliativ vard, fick dessa omraden ett marginellt utrymme i var analys. Att de
inte i ndgon storre utstrackning tog upp behov av digitala stod i dessa delar
kan sannolikt ha berott pa att vi vid fokusgrupper och intervjuer presenterade
en forenklad bild av en cancervardsprocess, som framfor allt fokuserade
pa utredning, behandling och uppfoljning. Vi gjorde detta i samrad med
experter, som menade att en analys av alla delar av cancervarden kunde bli
alltfor omfattande.

Ytterligare beskrivningar av den metod och de avgriansningar som ligger
till grund fér sammanstallningar och analyser finns i bilaga 2.

1.2 DEFINITIONER AV CENTRALA BEGREPP

Vissa 6vergripande definitioner av begrepp behovs for att skapa en gemensam
forstaelse for uppdraget, men i genomforandet av uppdraget ville vi i sé liten
utstriackning som mdgjligt styra hur patient- och professionsforetrddarna
skulle forhalla sig till centrala begrepp.

Vi valde till exempel att inte presentera ndgon definition av begreppet
behov i vara intervjuer och fokusgrupper, for att inte styra hur patient- och
professionsforetradarna skulle uttrycka sig eller tinka. Vi bad dem heller inte
att rangordna sina behov — deras uttryckta behov kan vara mer eller mindre
nodvandiga (jamfor behov respektive onskemdl). 1 analysen hanteras déarfor
alla uttryckta behov likvardigt.

Grdnslosa mdjligheter, grdnslésa utmaningar?
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Foljande definitioner valde vi att presentera i vara intervjuer och
fokusgrupper:

« Digitala stod — information som kan anvindas som ett stod f6r patienten
eller vardpersonalen.

+ Digital teknik - 16sning fér insamling och anvandning av information.

o Digital infrastruktur - sprék, standarder etc. som mgjliggor
interoperabilitet (se kapitel 3.2) mellan olika tekniska 16sningar.

1.3 RAPPORTENS DISPOSITION

I kapitel 2 presenterar vi resultatet av den behovsinventering vi genomférde
som en inledning i uppdraget. I kapitlet presenterar vi patienternas och
vardpersonalens uttryckta behov i separerade avsnitt. Behoven kategoriseras
i information om patienten, administrativ information, beslutsstod,
radgivande stod och kommunikation i vdrdprocessen.

Kapitel 3 redogor for vad patienter och vardpersonal upplever ar hinder for
att deras behov av digitala stod ska kunna tillgodoses. I kapitlet kategoriserar
vi hindren utifrén digital teknik, interoperabilitet och implementering.

I kapitel 4 analyserar vi styrningen utifran de tre omradena digital teknik,
interoperabilitet och implementering. Kapitlet inleds med en 6vergripande
redogorelse for hur styrningen fungerar pa e-hidlsoomradet. Darefter
presenterar vi en problemformulering, exempel pa insatser som genomfors
och en analys av vilka utmaningar som kvarstar inom respektive omrade.

Kapitel 5 innehaller vara slutsatser och rekommendationer. I slutsatserna
relaterar vi vara analyser till uppdragets maélbild och till regeringens
langsiktiga inriktning for cancervirden. Vi presenterar ocksa slutsatser
om styrningen pa e-hidlsoomradet. Avslutningsvis lamnar vi fyra
rekommendationer om hur arbetet kan bedrivas framat, for att pa bésta
mojliga sdtt kunna ta tillvara de mojligheter som den digitala utvecklingen
kan ge i bade cancervarden och hilso- och sjukvérden i 6vrigt.

Grdnslosa mdjligheter, grdnslosa utmaningar?
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Behov av digitala stod
i cancervdarden

I det har kapitlet redogor vi for vilka behov av digitala st6d som patienter och
vardpersonal inom cancervarden beskriver i vira intervjuer och fokusgrupper,
utan att vardera eller problematisera dem. Patienternas och vérdpersonalens
uppfattning av vad som hindrar att behoven tillgodoses redogor vi for i
kapitel 3. De behov av digitala stod som patienterna och vardpersonalen
inom cancervarden uttrycker beror delvis pa individuella preferenser. Bland
de foretriddare vi intervjuat dr somliga ndjda med de digitala stod som
tillhandahélls idag, inte minst i jimforelse med hur det sag ut for 10 eller 20 ar
sedan, medan andra ser stora brister. Det som forenar alla vi intervjuat ar att
de ser en stor potential i den pagaende tekniska utvecklingen.

En 6vergripande slutsats vi kan dra utifrdn materialet ar att behoven av
digitala stod ar generella och inte direkt knyter an specifikt till cancervarden.
De digitala stod som patienter och vardpersonal uttrycker behov av handlar
huvudsakligen om en sammanhallen och tillginglig vardinformationsmiljo
som forbattrar vardens kvalitet och Okar patientsikerheten. Patienter
uttrycker behov av digital teknik som kan bidra till att samla och tillgdnglig-
gora beh6vd information, och till att informationen ir individanpassad,
uppdaterad och kvalitetssikrad. Vardpersonalen uttrycker behov av digitala
stod som kan anvidndas for att anpassa varden efter enskilda patienters
forutsattningar, och for att kunna planera, félja upp och utveckla varden.

I foljande kapitel beskriver vi behoven i fem olika kategorier, ur patienternas
och vardpersonalens perspektiv. Dessa kategorier dr: information om patienten,
administrativ information, beslutsstéd, raddgivande stéd och kommunikation i
véardprocessen.

Grdnslosa mdjligheter, grdnslésa utmaningar?
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Figur 4. Patienternas och vérdpersonalens behov av digitala stéd kan beskrivas i fem kategorier.

Information som &r direkt knuten till den enskilda patienten;
Information till exempel hélsouppgifter, sjukdoms- och vérdhistoria,
= om patienten labb- eller provsvar och planerade rehabiliteringsinsatser.
Mycket av detta skulle kunna kallas journalinformation.

Information som handlar om till exempel olika vérdgivares
kvalitet, vantetider och ledtider samt bokade och genom-
férda vérdinsatser.

Administrativ
=l information

Information som underlag fér att patienten ska kunna géra

f Beslutsstod informerade val mellan behandlingsalternativ, och fér att
professionen ska kunna fatta individuellt anpassade beslut
om behandling av en patient.

Radgivande Informsmon om hur patienter kan péverka sin hélsa genom
;2@ 5d egenvdrd, samt om hur de kan hantera konsekvenserna av
sto sin behandling i sitt vardagliga liv.

Tillgéingliga och strukturerade kanaler fér digital
Kommunikation kommunikation mellan patienter och vardpersonal samt
% i v&rdprocessen mellan olika vardgivare och regioner, inklusive riktlinjer
och rutiner fér hur kommunikationskanalerna bér anvéndas.

2.1 PATIENTER MED CANCER BEHOVER TILLGANGLIG OCH
SAMMANHALLEN INFORMATION

Sammantaget uppfattar vi att patienter med cancer har behov av tillgdnglig
och sammanhéllen information. Ur patienternas perspektiv finns ett
stort behov av att sjdlva pa ett enkelt satt fa tillgang till kvalitetssdkrad
information, men &ven patientens vardpersonal behover ha tillgéng till ratt
information for att kunna erbjuda patienten en s& bra vard som mgjligt.
Digitala st6d kan bidra till att samla och tillgdngliggéra uppdaterad och
kvalitetssdkrad information som dr anpassad till enskilda patienters behov.
Figur 5 sammanfattar de behov av digitala stod som patienter uttrycker,
och foljande avsnitt fordjupar beskrivningen utifrédn de fem kategorier som
presenterades i figur 4.
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Figur 5. Patienternas uttryckta behov av digitala stéd i fem kategorier.
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. Radgivande hur de bast forhaller sig till
% stod sin sjukdom och sin
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och riktlinjer fér vardens
digitala kommunikation.

Patienter har behov
av en sammanhdllen
kommunikationsplatform.

% Kommunikation

i vardprocessen

2.1.1 Information om patienten

Den forsta kategorin dar patienter har uttryckt behov av digitala st6d handlar
om information om patienten. De patientforetrddare vi intervjuat menar
dels att information behover f6lja patienten, dels att 1177 Journalen behover
utvecklas vidare. Samtidigt menar de att den stora gruppen icke-digitala
patienter inte far glommas bort i utvecklingen av varden.

Information behover folja patienten for 6kad patientsdikerhet

I var intervjustudie beskriver patienter att de ofta behdver upprepa
samma information om sin hélsa vid nya virdkontakter. Detta tycker de ar
besvirligt — sarskilt for patienter med cancer vars behandling paverkar
deras kapacitet och ork. Dessutom stjil det tid fran virdmotet som kan
anviandas pa ett battre sitt. De uppfattar ocksé att det dr problematiskt ur
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ett patientsdkerhetsperspektiv att vardens informationsforsérjning manga
ganger ar beroende av att patienten dr informationsbiarare mellan olika
vardgivare.

En patients cancervardprocess omfattar flera virdgivare inom samma
eller i olika landsting. Beroende pé cancerdiagnos omfattar vardprocessen
olika vardgivare. Till exempel har patienter med huvud- och halscancer
ofta behov av att specialisttandvarden far tillging till deras journal, vilket
den ofta inte har i dag, enligt intervjupersonerna. En patient kan utéver sin
cancerbehandling ocksa behandlas for andra sjukdomar. Ett exempel dr att
akutsjukvarden i ett landsting inte har tillgang till information om en patients
cytostatikabehandlingar. Patienter upplever att detta ar otryggt, eftersom det
kan leda till fel beslut och fel behandlingar.

Vid négra intervjutillfdllen har patienter ocksa lyft frigan om personlig
integritet kopplat till datahanteringen. For dem &r fridgan om integritet
sekundar i forhéallande till vardens kvalitet. De menar att det ar viktigare att
behandlande vardpersonal har tillgang till relevant data som kan gora varden
sa bra som majligt, 4n att systemen omojliggor krankningar av den personliga
integriteten. Patienterna menar vidare att det ir en debatt som var aktuell for
nagra ar sedan, men att den nu ir 6verspelad. Det finns ett stort fortroende
bland patienter for att det offentliga hanterar information om personer pé ett
korrekt och sikert sitt, menar patientforetradare som vi intervjuat.

1177 Journalen behover omfatta mer information om patienten

Patienterna anser att 1177 Journalen ar ett steg i ratt riktning. Genom
att logga in via 1177 Vardguiden kan patienter i dag se stora delar av den
information virden har om dem. 1177 Journalen omfattar daremot inte all
den information som patienterna vill kunna ta del av. Den information som
finns dr inte alltid skriven sé att en patient enkelt kan forsté den, och vissa
funktioner saknas eller upplevs som bristfalliga.

Generellt uttrycker patienterna att deras fortroende for viarden okar ju
mer information de kan ta del av. Vér intervjustudie visar att nar information
saknas i journalanteckningarna undrar patienterna varfor informationen
undanhélls dem eller varfor vardpersonalen inte har dokumenterat vissa
saker. Samtidigt har patienterna forstaelse for att en viss typ av information,
av bland annat integritetsskal, inte bor finnas i 11777 Journalen, som uppgifter
om vald i nira relationer eller vissa uppgifter om psykisk ohélsa.

Patienter upplever att 1177 Journalen fortfarande dr vardens verktyg
snarare dn patientens. Dar finns en 6versikt 6ver patientens vardhistoria, men
inte 6ver patientens sjukdomshistoria. Journalen ar en dokumentation Gver
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patientens vardbesok, men den séger ingenting om patientens méende mellan
dessa tillfallen. I dag finns digitala verktyg som gor det mojligt for patienter
att 6vervaka och folja sin egen hélsa, vilket patienterna menar skulle kunna
vara viktig information &ven for behandlande vardpersonal. I dagsliget
saknar intervjupersonerna mdjligheten att sjilv ligga till anteckningar eller
datamingder i 1177 Journalen, for att skapa en béattre helhetsbild av sitt
maéende.

Utover detta saknar patienterna ocksd labb- och provsvar samt
likemedelslista inklusive rekvisitionslikemedel. Behovet av labb- och
provsvar beskrivs framst av de patienter som sjilva vill kunna folja sin
sjukdomsutveckling. Den typen av information stiller ocksa hoga krav pa
patienten nar det giller tolkningar av viarden jamfort med referenser och
individuella avvikelser. Liakemedelslista ar ddremot négot som efterfriagas
brett bland de patienter som vi har intervjuat. Det dr ofta manga olika
likemedel som ingér i en cancerbehandling, och patienterna upplever att det ar
svart att hdlla reda pa dem (nir de ska tas, vilken méngd och vilka biverkningar
patienterna bor vara uppmirksamma pa). Patienter med cancer kan ocksé ha
andra sjukdomar med likemedelskrivande behandlingar. Dar ser patienterna
ocksa att digitala stod kan hjilpa dem att fa reda pa bade biverkningar av
enskilda likemedel och eventuella krockar mellan olika lakemedel.

Trots att lagen statuerar att journalhandlingar ska vara tydligt utformade
och s latta som mojligt att forsté for patienten (3 kap. 13 § patientdatalagen
(2008:355)) géir asikterna bland patienterna om journalanteckningarnas
tillgdnglighet isdr. Vissa patienter tycker att journalanteckningarna &r bra
och litta att forstd, medan andra tycker att informationen &ar svart att ta
till sig. Skillnaden kan bero pa att patienter har olika forutséttningar att
ta till sig informationen eller att vardpersonal uttrycker sig péd olika sitt.
I och med inférandet av 1177 Journalen och tillgingliggorandet av journal-
anteckningarna anser flera av de patienter vi intervjuat att anteckningarna
generellt blivit enklare att forsta.

Enligt patienterna ar vardnadshavarfunktionen och avsaknaden av
ombudsfunktion en stor brist i 1177 Journalen. Ett barns vardnadshavare har
tillgang till journalanteckningar tills barnet fyller 13 ar. Barnet har tillgédng
till 1177 Journalen forst nar det fyllt 16 &r. Daremellan finns ett glapp nar
varken vardnadshavaren eller barnet har tillgdng till barnets journal pa nitet.
Patienterna menar att vardpersonalen ofta inte vet hur de ska hantera en
sddan situation, 4ven om det finns sitt att 16sa det pd. For vuxna patienter
finns i dag ingen funktion som ger anhoriga eller nirstdende tillgang till
1177 Journalen. Detta dr inte minst viktigt for patienter som under delar
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av sina cancerbehandlingar kan uppleva sig vara helt beroende av att en
nirstaende ar insatt i processen.

Icke-digitala patienter behover ocksa tillgdanglig, sammanhallen
information

Ett medskick vi fatt av samtliga patientforetrddare som vi intervjuat ar att
den digitala utvecklingen inte far ske pd bekostnad av den icke-digitala
utvecklingen.

Ur ett internationellt perspektiv ligger Sverige ldngt fram i utbyggnad och
anvindning av den digitala infrastrukturen. Ar 2018 hade 92—98 procent av
hushéllen tillgang till internet hemma, vilket givetvis ar en god forutséttning
for vardens digitala utveckling. Men det finns en halv miljon svenskar som
aldrig anvénder internet och drygt lika manga anviander internet mer séllan
dn varje dag. Det ar alltsé cirka 1,1 miljoner minniskor i Sverige som lever i ett
digitalt utanforskap. Av dessa ar drygt halften 6ver 75 ar. (Internetstiftelsen
2018, SOM-institutet 2018)

I takt med utvecklingen och inférandet av nya digitala l6sningar for
information om patientens hilsa och vard behéver vardgivarna ocksa
utveckla sina rutiner for att informera icke-digitala patienter. Trots att det
digitala utanforskapet minskar, kommer det alltid att finnas patienter som
viljer att vara icke-digitala, eller som har sdrskilda forutsattningar som
hindrar dem fran att anvéanda digitala stod.

2.1.2 Administrativ information

Den andra kategorin dar patienter har uttryckt behov av digitala stod handlar
om administrativ information. Den typen av information kan vara viktig for
att patienter ska kunna vilja vilken vardgivare de vill ha, vilket patienten har
mojlighet att gora inom den 6ppna varden enligt hdlso- och sjukvéardslagen (7
kap. 3 § hilso- och sjukvardslagen (2017:30) (HSL)) och patientlagen (7 kap.
9 § patientlagen (2014:821) (PL)). Digitala st6d for administrativ information
kan ocksa underlétta for patienter att minska cancervirdens inverkan pé sin
livssituation i 6vrigt.

Patienter vill kunna vdlja vardgivare efter kotid

Av viara intervjuer framgar att patienter fungerar och reagerar pé olika sitt nir
de drabbas av cancer. Vissa vill komma snabbt till behandling. Andra foredrar
att avvakta med behandling for att hinna férbereda sig pa behandlingen eller
skjuta upp oundvikliga biverkningar till en senare tidpunkt.
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Flera patientrepresentanter uttrycker behov av att kunna se och jimfora
olika vardgivares aktuella vintetider. Men det saknas en sddan 6verskadligt
samlad information, och patienter beskriver att de sjdlva far ringa och
fraga vardgivare om nir de har mdjlighet att ta emot dem for en specifik
behandling.

Patienter vill kunna vdlja vardgivare efter kvalitet

En annan aspekt som kan péaverka patientens val av vardgivare ar kvaliteten i
verksamheten. Enligt vara intervjuer med patientféretriadare ar vardgivarens
geografiska nidrhet en viktig aspekt i valet av vardgivare for maéanga
patienter, medan andra patienter viardesitter mojligheten att fa den basta
behandlingen hogre dn den geografiska narheten. Sammantaget menar de
patientforetradare vi intervjuat att information om vardgivares kvalitet inte
ar tillrackligt tillgdnglig.

Inom flera olika cancerdiagnoser finns det vil utbyggda nationella
kvalitetsregister, och information om olika landstings, sjukhus eller
klinikers resultat lagras digitalt i dessa (Regionala cancercentrum 2018a).
Men detta ar inte information som patienter i allmédnhet har tillgdng till i
dag. Undantag finns inom till exempel Nationella prostatacancerregistret
(NPCR), som redovisar kvalitetsdata for patienter. Enligt vira intervjuer
pagar det en debatt om hur mycket information och pa vilken detaljniva som
patienterna ska kunna folja verksamheten, bland annat med hanvisning till
vardpersonalens integritet.

Patienter vill kunna anpassa sin vard efter sin livssituation

Cancervarden kan vara utdragen i tid och de patientforetridare vi intervjuat
framhéller att patienten vill kunna leva ett s normalt liv som mojligt under
vardprocessen. For ménga patienter innebidr det att man, i alla fall under
delar av vardprocessen, vill kunna arbeta och ha ett fungerande familjeliv.

I intervjuerna framkommer att patienternas situation skulle underlattas
genom att kallelser till vdrdmoten sker digitalt, att man kan besvara
kallelserna digitalt eller att man till och med sjédlv kan boka sina vardbesok
pa tider som passar ens liv i 6vrigt. Detta ser i viss man olika ut beroende
pa vilken vardgivare man har, men en generell bild fran intervjuerna ar
att patienter inte har majlighet att pa ett enkelt sdtt kunna anpassa sina
vardmoten. Om en patient med cancer till exempel ska stralbehandlas i 15
minuter vid 30 tillfdllen skulle det enligt patientforetriddarna underldtta om
patienten sjalv kunde boka de tider som passar bast.
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2.1.3 Beslutsstod

En ambition inom hélso- och sjukvirden, som delas av bade politiker och
patienter och flera av de professionsforetradare vi intervjuat, ar att patienten
ska fa biattre forutsdttningar att bli mer delaktig i att fatta beslut om sin
egen vard. Till exempel uttrycks det i patientlagen att hédlso- och sjukvarden
sd ldngt som majligt ska utformas och genomforas i samrad med patienten
(5 kap. 1 § PL). Patienten ska f& mgjlighet att vilja det behandlingsalternativ
hen foredrar nar det finns flera behandlingsalternativ som stér i 6verrens-
stimmelse med vetenskap och beprovad erfarenhet (7 kap. 1 § PL). I vara
intervjuer uttrycker patientforetrédare att de behover underlag for att kunna
genomfora val om sin vird, men ocksd att professionerna behdver battre
beslutsstod for att varden ska bli s bra som majligt.

Patienter behéver bdttre stod for att genomfora informerade val

For att patienter ska kunna bli mer delaktiga i sin egen vard behover de
underlag for att kunna fatta upplysta beslut (Vardanalys 2018a). Enligt vara
intervjuer saknar manga patienter begripliga underlag for beslut om bade
behandling samt eftervird och rehabilitering. Viss information finns pé
1177 Vardguiden och i den kommande digitala versionen av Min vardplan
(Regionala cancercentrum 2018b), men informationen péa 1177 Vardguiden
upplevs som alltfor generell av de patienter vi intervjuat och inte som ett
beslutsstod for olika behandlingsalternativ.

Utover dessa beslutsstod har patienter ocksa tillgang till de
standardiserade vardférloppen (SVF) och de nationella vardprogrammen som
finns i datoriserade versioner pa de regionala cancercentrumens webbplats
och digitalt i en app. For flera SVF finns patientinformationsblad som pa ett
overskadligt satt forklarar utredningsprocessen. Den typen av foérenklade
versioner finns didremot inte av de nationella virdprogrammen. Dessa ir
skrivna som beslutsstod for vardpersonalen, och flera patientféretradare i
var intervjustudie upplever att spréket ar alltfor komplicerat. De menar att
det dessutom kravs en hog grad av forforstaelse som innebér att patienter i
allménhet inte kan tillgodogora sig informationen som underlag fér beslut.

I intervjuerna uttrycks aterkommande att patienter har behov av
beslutsstod om likemedel och dess biverkningar. I samrdd med ldkare
stdlls patienter med cancer ibland infér val mellan likemedel med
olika biverkningar, och olika effekter, och behover fatta beslut om vilka
biverkningar som &r rimliga i forhéllande till hur de vill kunna leva sitt liv.
Viss information om biverkningar framgar av Fass, men patienter i var
intervjustudie upplever att den informationen inte uppdateras lopande.
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Enligt de patientforetradare som vi har intervjuat kan oviantade biverkningar
oOka risken for att patienter inte fullf6ljer lakemedelsbehandlingar.

Ett annat behov av beslutsstod som patienter har dr en bittre dialog
med sjukvarden. Genom att kunna stilla fragor till sin behandlande ldkare
eller annan vardpersonal infor ett kommande vardmote, menar patienterna
att motet battre kunde fokusera pa de fragor som ar viktigast och att bade
patienterna och professionerna kunde vara bittre forberedda med béade
fragor och svar. Mgjligheter till den typen av forberedande dialog upplever
patienterna saknas i dag.

Patienter upplever att varden behdver bdttre stod for att kunna
erbjuda patienten rdtt vard

Patienter upplever att det inte bara ar de egna beslutsstdden i cancervarden
som behover bli bittre. Aven professionernas beslutsstod har, enligt
patienterna, forbattringspotential — i synnerhet primarvérdens beslutsstod.

Framfor allt menar de patientféretridare som vi intervjuat att tiden ar
alltfor 1ang fran att patienten upptacker de forsta symtomen tills utredningen
enligt SVF kommer iging. Battre digitala beslutsstod for primarvarden
skulle darfor kunna leda primérvardsliakaren pa ritt spar, samt innebéra en
snabbare start av SVF och tidigare upptéackt av cancern.

Aven i eftervirden upplever patienter att primérvardens beslutsstod kunde
vara bittre. Sena besvir eller biverkningar efter avslutad cancerbehandling
ar ofta inte kdnda inom primarvarden, menar patientféretradarna. Det kan
leda till felaktiga beslut med negativa konsekvenser for patienten. Patienterna
anser att primédrvarden behover bittre beslutsstod om bade eftervard och
sena komplikationer.

2.1.4 Radgivande stod

Den fjirde kategorin dir patienter uttryckt behov av digitala stéd ar
rddgivande stod. Hér uttrycker patienter behov av information om hur de bast
forhaller sig till sin sjukdom och sin behandling.

Patienten har behov av information under hela sjukdomsforloppet

Patienterna upplever att de har behov av en tillginglig, tydlig, korrekt och
specifik information om sin sjukdom under hela sjukdomsférloppet. Det kan
till exempel handla om att patienten inte kan anvinda samma toalett som
sina barn under vissa typer av cytostatikabehandlingar, for att inte sprida
toxiska substanser till dem. Det kan ocksa handla om hur olika behandlingar
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paverkar unga patienters fertilitet, eller vad en patient med prostatacancer
sjalv kan gora for att forebygga inkontinens.

Flera patientforetrddare beskriver i vira intervjuer behov av digitala
stod med till exempel checklistor, tips om fysisk aktivitet eller 6vningar for
att hantera sina sjukdomar utanfor sjukvérdens vaggar. Visst stéd finns pa
1177 Vardguiden, i olika appar eller kan férmedlas av kontaktsjukskoterskor.
Men patienterna upplever att den typen av information inte férmedlas av
varden i tillrackligt hog utstrackning i dag och att det ménga ganger saknas
kvalitetssdkrad information.

Intervjupersonerna menar ocksd att de behover information om andra
patienters erfarenheter och upplevelser av vardprocesser. De upplever att
varden sillan hanvisar till patientbaserad information som finns i forum
pa internet, exempelvis Patients like me. Enligt dem bidrar patientbaserad
information med erfarenhet, kunskap och gemenskap ur ett perspektiv som
varden sjilv har svart att erbjuda patienten. De menar att patientbaserat
stod kan ses som en resurs for varden, och att battre utvecklade samarbeten
mellan varden och patientforum kan hjélpa fler patienter att fa ett battre liv
och vilméaende i samband med sin sjukdom. Patienterna papekar daremot att
information som ges av andra patienter inte far ses eller framstéllas som en
kalla for kvalificerad vardinformation.

2.1.5 Kommunikation i vardprocessen

Den femte kategorin av patienters behov av digitala st6d i cancervarden
handlar om kommunikationskanaler. For patienter handlar behoven om
mojligheterna att fa information av eller delge information till varden.

Patienter behover en sammanhallen kommunikationsplattform

De patienter vi intervjuat har en samstimmig bild av den digitala
kommunikationens mgjligheter under vardprocessen. De menar att
digital kommunikation alltid méste ske pa patientens villkor och att
det kan komplettera, men inte ersétta, fysiska moten. Genom att digital
kommunikation generellt har en hogre grad av tillginglighet an fysiska
moten, upplever patienterna att den kan bidra till 6kad trygghet f6r dem.
Patienter framhaller att digital kommunikation, eller digitala mdéten, kan
frigora tid for fysiska moten genom att de fysiska métena i storre utstrackning
kan fokusera pa de mest centrala delarna av patientens vardprocess. Det
innebir ocksa att digital kommunikation med vissa patienter kan frigora tid
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for de patienter som faktiskt behover ha fysiska vardmoten — till exempel
icke-digitala patienter. Digital kommunikation kan frigora tid for patienterna
oavsett geografiskt avstind till varden.

De patienter som vi intervjuat anser att 1177 Mina vardkontakter dr
ett steg i ritt riktning, men att tjinsten inte motsvarar hela det behov av
digital kommunikation som finns. Dels saknar patienterna vissa funktioner,
som mojlighet att skicka bilder, e-post, chatt och sms. Dels menar de att
1177 Mina vardkontakter ocksd har vissa brister i befintliga funktioner,
till exempel nir det giller patientens mojligheter att ldgga till vardenheter
i sin kommunikationsmiljo. De vardenheter som patienten har kontakt
med bendmns inte alltid pd samma sétt i den digitala tjainsten som pa den
pappersdokumentation som vardgivaren sjidlv lamnar till patienten. Det
innebir att det dr svart for en patient med ménga olika vardgivare att fa en
samlad kommunikationsplattform pa 1177 Mina vardkontakter.

Baittre rutiner och riktlinjer for vardens digitala kommunikation

Patienter upplever att de digitala kommunikationsvigar som vardgivare
eventuellt erbjuder &r beroende av virdpersonalens uppfattning om vad som
ar mojligt eller lampligt. Enligt patienterna finns det en uppenbar brist pa
riktlinjer och rutiner for digital kommunikation i varden — till exempel vilken
typ av kommunikation som lampar sig 6ver telefon, nir videosamtal ar en
béttre 16sning 4n telefon och hur varden ska hantera en patients 6nskemél om
att fa sitt cancerbesked digitalt.

Det finns en samstammig uppfattning bland de patienter som vi intervjuat
att vardens kommunikationsmdjligheter i stora delar ar forlegade. Som
exempel menar patienterna att det inte borde vara sarskilt svart att fa fram ett
system dar informationssdkerheten ar tillrackligt hog for att informationen
i kommunikationen via e-post eller sms ska vara skyddad. Bade ur ett
effektivitetsperspektiv och ur ett tillganglighetsperspektiv méste varden félja
med i samhallsutvecklingen, menar patienterna.

2.2 VARDPERSONAL BEHOVER ANVANDBAR OCH SAMMANHALLEN
INFORMATION

I likhet med patienternas behov av digitala stéd uppfattar vi att
vardpersonalen behéver ssmmanhéllen information. Vardpersonalen behéver
dels information for att kunna anpassa varden efter enskilda patienters
forutsattningar, dels information for att kunna planera, f6lja upp och utveckla
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varden. Figur 6 sammanfattar de digitala stod som vardpersonalen uttrycker
behov av. De beskrivs sedan vidare i foljande avsnitt kategoriserade enligt
figur 4.

Figur 6.Vardpersonalens upplevda behov av digitala stéd i fem kategorier.
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2.2.1 Information om patienten

Den forsta kategorin dar vardpersonalen har uttryckt behov av digitala st6d
handlar om information om patienten. Eftersom béde offentliga och privata
vardutforare ménga ganger har olika journalsystem, med olika tillgang till
information, skiljer sig upplevelsen av informationstillgdngen at. En generell
uppfattning bland vardpersonalen ar att den digitala vardinformationsmiljon
inte motsvarar behoven sa lange journalsystemen inte har ratt innehall, ritt
struktur och omfattar patientens samtliga vardgivare.
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Vardpersonalen efterfragar bdttre struktur i journalen

I var intervjuundersokning &ar en majoritet av professionsforetradarna
overens om svarigheten att f& en bra Gverblick i journalen — oavsett vilket
journalsystem de anviander. En anledning till detta dr att journalanteckningar
huvudsakligen bestér av fritext som kan vara mer eller mindre utforlig, eller
omfattande, beroende pd vem som gjort anteckningen. Ménga patienter
inom cancervarden har ocksd andra kroniska sjukdomar eller ytterligare
vardkontakter av andra anledningar. Det innebidr att journalen kan vara
mycket omfattande. Samtidigt kan journalen vara férhandsinstilld sa att
den behandlande ldkaren vid inloggning kommer &t den egna klinikens
anteckningar, men har svart att komma &t andra klinikers anteckningar. For
att fa en helhetsbild Gver patientens journalinformation krivs att likaren
manuellt klickar runt bland 6vriga kliniker. Andra journalsystem har
motsvarande struktur fast per vardtillfalle i stallet for klinik. Virdpersonalen
uttrycker darfér behov av bittre informationséversikt, digitala 16sningar
for att salla ut relevant information och paminnelsefunktioner for att
uppméarksamma dem pa viktig information.

Flera av de professionsforetradare vi intervjuat menar vidare att en del
information saknas i de digitala journalsystem som de anvénder i dag. Det
handlar ofta om relativt grundlaggande saker som hanteras i system som ar
fristdende fran journalen. Det kan till exempel vara att man i journalen inte
kan se en feberkurva eller koagulation vid waranbehandling. Ett specifikt
exempel inom cancervarden dr att cytostatikabehandling hanteras i ett
separat system som inte dr kopplat till journalen. Dessa system har inte alla
inom sjukvarden tillgang till, vilket enligt intervjupersonerna kan innebéra en
verklig risk, exempelvis om en patient under cytostatikabehandling behéver
akutsjukvard. I detta sammanhang efterfrdgar professionsforetrddarna
ocksa en nationellt samlad 6versikt 6ver patientens samtliga likemedel.

I intervjuerna framkommer att livsstilsinformation blir allt viktigare att
fanga upp fran patienter. Information om exempelvis rokning, kosthallning
och fysisk aktivitet beh6vs for att kunna stodja en forandrad livsstil i syfte att
bidra till en battre cancerbehandling. Digitala 16sningar kan mojliggora for
patienter att rapportera maende och andra relevanta forutséttningar fore ett
besok, vilket vissa vardgivare erbjuder redan i dag.

Mycket av den information som vérdpersonalen behdver om patienten
finns digitalt i ett eller annat system. Vissa journalsystem kopplar samman
med andra system genom ldnkar eller moduler, vilket gor att anvindarna
kan folja patienten mellan olika system. Andra journalsystem saknar helt
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kopplingen till 6vriga system, vilket innebdr att anvindarna behéver logga
in och s6ka upp rétt patient i olika system for att tillgodogora sig onskad
information. Av intervjuerna framkommer att den behandlande likaren kan
behova hamta information om en patient fran tio separata system. Det har
aven tidigare konstaterats att vardpersonal anvénder flera parallella system
som kraver olika inloggningar, och att kompabiliteten mellan olika system ar
bristfillig (Vardanalys 2013).

I intervjuerna framkommer ocksd att Overforingen mellan journal-
systemen och kvalitetsregistren behdver bli enklare. Alla patienter som har
cancer ska registreras i de olika nationella kvalitetsregistren med delar av den
information som registreras i journalsystemen. I dag maste informationen
registreras manuellt, vilket innebar ett dubbelarbete som kan sysselsitta flera
heltidsanstillda inom ett landsting, enligt de professionsforetradare som vi
intervjuat.

Viéardpersonalen behover information fran andra vardgivare och
landsting

Ett vanligt uttryckt behov dr en bittre informationséverforing mellan
primirvarden och specialistvirden. Primérvarden spelar en viktig roll
inte minst i diagnosticeringen, alltsd i inledningen av det standardiserade
vardforloppet, samt i uppféljningen av cancervarden, men ocksé under hela
vardprocessen nir en patient med cancer kan ha andra anledningar att séka
primérvard an just for cancerbehandlingen. Mellan olika journalsystem finns
ingen digital informationséverforing, vilket innebar att till exempel provsvar,
remissvar och information om behandlingar maste skickas manuellt — via
post eller fax. I intervjustudien framgar att det kan saknas rutiner for detta,
och primarvarden vet darfor inte alltid vilken vard en listad patient har
fatt. Priméarvarden och specialistvarden behover i sidana fall forlita sig pa
patienten som bérare av central information om sin vérd.

Professionsforetradarna upplever att behovet av informationséverforing
mellan olika landsting okar i och med uppbyggnaden av regionala
cancercentrum, dar fem av sex centrum omfattar mer &n ett landsting, samt
utvecklingen mot en allt mer nivastrukturerad vard. Detta behov skiljer sig i
viss mén beroende pa vilken cancerdiagnos som patienten har. Till exempel
skots brostcancervarden och prostatacancervarden mer lokalt 4n huvud- och
halscancervarden, som ar mer nivastrukturerad. I intervjuerna framkommer
att informationsoverforingen mellan olika landsting inte heller sékerstills av
att landstingen har samma journalsystem.
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I intervjuerna beskriver professionsforetridare att en av Ineras tjinster,
Nationell patientoversikt (NPQO), tillgodoser behovet av informations-
overforing mellan virdgivare nationellt. NPO #r en digital 16sning som gor
det mojligt for behorig vardpersonal att med patientens samtycke ta del av
journalinformation som har registrerats hos andra landsting, kommuner eller
privata vardgivare. I intervjuerna framgar daremot att information, férutom i
nigot undantagsfall, inte Sverfors automatiskt frén journalsystemen till NPO,
utan bygger pé att information om varje patient registreras manuellt. Detta ar
en tidskriavande administrativ insats som véardpersonal ser som en troskel for
att anviinda tjinsten fullt ut. De menar ocksi att si linge NPO inte omfattar
samtliga patienter och inte anvinds av samtliga virdgivare kan de inte lita
pa att informationen i NPO &r heltickande, vilket innebir att de behover
kontakta Ovriga berorda vardgivare for att sdkerstilla att informationen ar
korrekt. Att anvanda verktyget innebar alltsd inte bara dubbelinloggning och
dubbelregistrering, utan dven extra arbete i form av kvalitetssikring, menar de.

Professionsforetradarna efterfragar enklare metoder for samtycke fran
patienter for att dela information mellan olika vardgivare. I nuldget kravs
ofta flera samtycken vid delning av information mellan olika vardgivare,
menar de. Exempelvis kravs samtycke for tillgang till journal och tillgang till
biobankdata. Sddana forfaranden ar inte bara krivande for enskilda inom
professionerna, utan flera professionsforetradare menar att patienter med
maénga vardkontakter upplever att detta dr onodigt kravande.

2.2.2 Administrativ information

Den andra kategorin dir vardpersonalen har uttryckt behov av digitala stod
handlar om administrativ information. Administrativ information mojliggor
en bra planering som kan effektivisera varden av enskilda patienter och en bra
uppfoljning som kan bidra till en positiv utveckling av vardens organisation
och utférande.

Behoven av administrativ information dr generellt desamma oavsett inom
vilken del av cancervarden vardgivaren ar verksam. Men ju fler vardgivare
som ir involverade i en vardprocess, desto storre behov av Gverskadlighet
i den administrativa informationen. Vardgivare kan ha olika system for att
hantera den administrativa informationen i dag, vilket innebar att de kan ha
tillgodosett behov av administrativ information pa skilda sitt och i olika grad.
De upplevda behoven av administrativ information kan alltsa skilja sig i delar
mellan olika cancervérdsprocesser och vardgivare.
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Viéardpersonal behover overblick dver patientens vardprocess

Vardpersonalen beskriver behovet av att kunna se var patienten befinner
sig i sin vardprocess. De behover veta om patienten har fatt information
om sin diagnos, om patienten har tilldelats en kontaktsjukskoterska, om en
vardplan finns, om patienten tagits upp pa multidisciplinir konferens (MDK)
och sa vidare. De standardiserade vardférloppen (SVF) innebér ocksd att
varden maste veta hur ménga patienter som finns i olika processer och var i
vardkedjan eventuella flaskhalsar har uppstatt.

I vara intervjuer med professionsforetrddare berdttar man samtidigt
om dysfunktionella it-stod for virdadministration. En likare menar att hen
dagligen loggar in i fyra till sex separata virdadministrativa system. I ett och
samma landsting kan det finnas ett system for att boka lakartid, ett annat
for att boka siangplats och ett tredje for att boka sjuktransport. Olika delar
av virdkedjan, till exempel kirurgin, onkologin och rontgen, anviander egna
system och har sillan tillgdng till varandras. I vissa landsting finns system
som visar tillgdngliga vardplatser inom landstinget och pa klinikniva, men
enskilda ldkare har inte tillgdng till informationen, och informationen kan
dessutom vara daligt uppdaterad. I andra landsting kan enskilda ldkare
se vantetider for den egna kliniken, men inte for andra kliniker. For att fa
tillgéng till den administrativa informationen maste man ringa till ratt person
for att stilla sina fréagor.

I stort sett samtliga professionsforetradare i var intervjuundersokning
uttrycker behov av att samla den administrativa informationen i ett system.
Ett sammanhaéllet system skulle kunna mdéjliggéra horisontella analyser av
flaskhalsar i vdrdkedjan, siakerstilla att inga moment forbisetts och minska
tidskravande dubbelregistrering, menar de. Det skulle ocksa bidra till att
minska 6verkonsumtionen av vard, till exempel genom att bara en vardgivare
skulle remittera patienten till rontgen eller genom att redan inbokade
primarvardsbesok kunde nyttjas &ven for uppfoljning av operationssér.

Vérdpersonal behéver veta var i landet patienten snabbast kan fa vard

I flera intervjuer tar professionsforetriddare upp ett behov av nationella,
administrativa system som kan anviandas over landstingsgranser. Inte minst
till f6ljd av nivastruktureringen inom delar av cancervéarden, dir patientens
vardprocess omfattar flera landsting, behover vardpersonalen information
om tillgdngliga vardgivare och vardplatser i fler dn sitt eget landsting. I dag
behover vardpersonal kontakta vardgivare i andra landsting via telefon, for
att stimma av patientens mdjlighet att fa vard i ratt tid. Detta stiller krav
pa rutiner for att hélla kontaktlistor uppdaterade och blir ofta sparbundet,
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det vill sidga att remitterande vardenhet kontaktar samma behandlande
vardenhet varje gang, pa grund av upparbetade kontakter snarare &dn utifran
ledtider eller kvalitetsmétt. Ett sammanhéllet system for virdadministration
behover ocksa innehdlla information om olika patienters prioritet till viss
behandling, for att mojliggora ett effektivt utnyttjande av sjukvardens
samlade resurser.

Iintervjustudien framkommer ocksa behov av ett nationellt, administrativt
system for patologi. Enligt professionsféretrddare finns problem med
kompetensforsorjningen inom patologin, vilket gor att detta ofta uppfattas
som en flaskhals inom cancervarden. I intervjuerna framhalls att det finns
goda forutsattningar for en nationellt sammanhéllen patologi genom digital
teknik, vilket skulle kunna méjliggora ett mer effektivt resursutnyttjande.

2.2.3 Beslutsstod

Den tredje kategorin dir vardpersonalen har uttryckt behov av digitala stod
handlar om information som stéd for beslut vid behandling av patienter
(figur 4).

Professionsforetradarna menar i intervjuer att det finns grundliggande
stod for beslut om varden av en patient med cancer, men att informationen
inte alltid ar s tillgdnglig och anvdndbar som det vore onskvart. Mycket
bygger pa att likaren sjilv ar intresserad och palist inom sitt omrade och
16pande héller sig uppdaterad. Professionsforetradarna framhéller att det ar
enklare att vara palast inom sitt avgransade omrade pa mer hogspecialiserade
vardenheter, &n vad det dr pa ett mindre lanssjukhus déir likare ofta har ett
bredare uppdrag. Och 4n mer sa i primarvéarden. Ju bredare uppdrag, desto
viktigare dr det att beslutsstoden ar tillgdngliga. Det dr ocksa viktigt att
stoden kontinuerligt uppdateras. Tillgingliga och uppdaterade beslutsstod
kan utgora en grundplat i en kunskapsbaserad och jamlik vard.

Cancervardens nationella vardprogram dr centrala beslutsstod

I flera intervjuer papekar ldkare att de nationella virdprogrammen ger ett bra
stod som av ménga anviands aktivt och I6pande. En professionsforetrddare
berittar att cirka 80 procent av besluten ir enligt vardprogrammet, medan
resten inte passar in. Skilet dr att de inte &r fullt detaljerade, och inte heller
kan vara det. En professionsforetradare menar att vardprogrammen framst
fungerar som beslutsstod for nya ldkare, och att det annars &r en papperstiger.

Flera professionsforetrddare anser att de nationella vrdprogrammen,
trots att de finns datoriserade pa internet, inte ar tillrackligt anvindbara
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eller tillgdngliga. Att leta sig igenom uppemot flera hundra sidor i en PDF-fil
ar alltfor tidskrdavande for att vardprogrammet ska kunna anviandas aktivt,
och virdprogrammen saknar tydliga hdnvisningar till var i dokumentet man
ska gé vidare. En foretridare beskriver vardprogrammen som helt analoga,
och menar att den app som tagits fram inte har uppdaterats sedan 2015.
I intervjustudien framgér att det finns en ambition om, och ett pagdende
arbete i vissa vardprogram, att korta ner programmen for att géra dem mer
anvandbara.

Nationella vardprogram

| dag finns nationella vardprogram for ett fyrtiotal cancerdiagnoser. De ska bidra till en
jamlik och god vard till alla patienter, oavsett bostadsort, kén och socioekonomisk stéllning.
Vérdprogrammen bygger pd basta medicinska kunskap och ger rekommendationer om
utredning, behandling, omvérdnad, rehabilitering och uppfélining av patienter (Regionala
cancercentrum 2019a).

De nationella vérdprogrammen kompletteras och anpassas till regionala férhéllanden och
frutsattningar genom regionala vardprogram. Vissa regioner har gjort f& anpassningar,
medan andra regioner har gjort fler. | var intervjustudie framkommer att regionala
anpassningar framfér allt handlar om vilka insatser som kan genomféras inom olika
vérdenheter i regionen, men ocksd att tillampningarna kan vara ett satt att anpassa
de nationella vérdprogrammen efter den regionala budgeten. Regionala anpassningar
kan innehdlla hélsoekonomiska bedémningar som ligger till grund fér prioriteringar i
vardprogrammen.

Viéardpersonal upplever behov av beslutsstod i journalen

I intervjustudien framhéller professionsforetradarna att ett sitt att
oka tillgdngligheten till beslutsstoden i vérden &r att integrera dem i
journalsystemet eller i vardinformationsmiljon. Pa det séttet skulle de olika
beslutsstoden samlas inom en digital plattform och samtidigt finnas till
hands vid beslutstillfallet, menar man.

Flera professionsforetriadare anser att det vore bra om journalsystemen till
exempel kunde lyfta fram den viktigaste informationen om en patient infor
beslut eller pAminna om saker som kan vara litta att missa. Som ett positivt
exempel beridttar man att vissa journalsystem redan i dag har st6d som visar
interaktioner mellan olika lakemedel. Andra gar langre och efterfragar dn
mer interaktiva beslutsstod i journalen som bygger pa artificiell intelligens
och ”big data”. Till exempel efterfrigar man funktioner dar inmatade data i
journalsystemet genererar referenser och forslag till varfér man bor vélja en
viss behandling.
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Aven interaktiva prognosinstrument som bygger p& den svenska cancersjuk-
varden efterfragas av professionsforetradarna. I ett sddant instrument kan
exempelvis bakgrundsdata som patientens kon, alder, annan sjuklighet och
tumortyp samkoras med uppgifter frén patologiska undersokningar. Detta
kan d& resultera i en prognos med uppskattad risk for aterfall vid olika
behandlingar, vilket kan anvindas som ett beslutsstod och dven som ett sitt
att motivera ett behandlingsval for patienten.

En annan mgjlighet ar att identifiera de patienter som har felinstalld
medicinering, menar en professionsforetriadare. Den informationen skulle d&
kunna bidra till en effektivisering av varden.

Primdrvdrdens beslutsstod behover bli béittre

Landets regionala cancercentrum har under de senaste aren utvecklat
31 olika standardiserade véardférlopp (SVF). I SVF beskrivs bland annat
vilka utredningar och forsta behandlingar som ska utféras inom en viss
cancerdiagnos, och en sirskild version for primérvarden har tagits fram.
Flera av de professionsforetridare som vi har intervjuat tar upp
primarvardens behov av bittre beslutsstod. En foretrddare fran specialist-
varden papekar att ménga remitteringar frdn primarvarden direkt gar att
avfarda fran cancer och att bittre beslutsstéd i primarvarden kunde avlasta
specialistvirden. En annan professionsforetradare papekar att det ar svart
for en distriktsldkare att halla sig uppdaterad om 31 olika SVF, och att
digitaliserade beslutsstod skulle kunna bidra till att formedla dndringar.

Viérdpersonal behover digital teknik som underldttar kollegialt stod

Ett viktigt beslutsstod &r alltjamt det kollegiala stodet, menar professions-
foretradarna. Inom cancervirden har delar av det kollegiala stédet
formaliserats som multidisciplindra konferenser (MDK). MDK innebir att
den enskilda patienten bedéms samlat ur flera specialiteters synvinkel.
Studier har bland annat visat att MDK kan resultera i forbattrad féljsamhet
till behandlingsriktlinjer (Inera 2019a). MDK anvinds framfor allt for att
bedoma svarare cancerfall, men blir vanligare som en del av bedomning och
behandling i allt fler cancerdiagnoser. MDK forekommer lokalt, regionalt och
nationellt, beroende pa behovet av specialistkompetens.

For att alla ska ha tillgdng till samma information om den aktuella
patienten behover informationen delas mellan deltagarna vid MDK. Enligt
professionsforetradarna innebdr forekomsten av olika journalsystem och
disciplinspecifika informationssystem generellt att informationen som ska
delas behover skrivas ut och skickas per post eller fax till 6vriga deltagare.
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Detta, menar professionsforetriadare, skulle kunna effektiviseras genom
digital teknik.

Kualitetsregister skulle kunna anvdndas som beslutsstod

I flera av véra intervjuer med professionsforetradare framkommer att det
skulle hjidlpa dem i deras yrkesutévning att kunna folja sin patientkohort —
alltsa att kunna se hur manga av de patienter de sjidlva har behandlat som
till exempel har fatt metastaser. Dessa uppgifter finns i vissa av de nationella
kvalitetsregistren inom canceromridet som samlas pa it-plattformen INCA.
For den enskilda likaren gar det inte att fi ut uppgifterna om de egna
patienterna, menar de.

Med malet att kvalitetsregister ska ge storre klinisk nytta har
prostatacancerregistret (NPCR) i samarbete med Prostatacancerférbundet
utvecklat det digitala stodet PatientGversikt prostatacancer (PPC) (Nationella
prostatacancerregistret 2019). Oversikten syftar till att ge behandlande
vardpersonal mdjlighet att snabbt fa 6verblick 6ver patientens aktuella lage,
uppdaterad information om ldkemedelsbehandling pé sjukhus-, landstings-
och regionniva, samt mojlighet att jamfora kvalitet och tillgang till vard pa
landets urolog- och onkologkliniker.

PPC foresprakas av vissa, som menar att det ger en bra summering av och
overblick Over journaldata som gar flera ar tillbaka. Andra dr mer kritiska
och menar att PPC méste vara mer lattillgdngligt och kompletteras med
mer innehéll (till exempel labbsvar). De menar ocksé att PPC inte bygger pa
tillrackligt aktuell eller tillforlitlig data. En professionsforetradare framhaller
att PPC inte skulle behévas om journalsystemen hade battre funktionalitet,
och en annan menar att den typen av grafiska 6verblickar PPC framfor allt
bidrar med ocksa gér att fa ut i redan befintliga journalsystem. I ett projekt
som drivs av Regionala cancercentrum (RCC) i samverkan pagar just nu en
spridning av 6versikten till fler cancerregister.

Utover forskning dr kvalitetsregistrens huvudsakliga anvindningsomrade
verksamhetsutveckling pa klinikniva. For att kvalitetsregistren ska vara av
direkt nytta for verksamhetsutvecklingen menar professionsféretradarna att
det kravs uppdateringar néstan i realtid. Det antal variabler som registreras i
dag ar inte heller nédvandigt for verksamhetsutvecklingen, utan ett mindre
antal vasentliga variabler skulle racka.
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Nationella kvalitetsregister

| dag finns nationella kvalitetsregister for ett treftiotal olika cancerdiagnoser samlade
p& itplattformen INCA. Syftet med de nationella kvalitetsregistren &r att systematiskt
och fortldpande utveckla och sdkra vérdens kvalitet (7 kap. 1 § PDL). Et nationellt
kvalitetsregister inom canceromréadet innehdller uppgifter om enskilda patienters diagnos,
behandlingar och resultat. Ett kvalitetsregister mdjliggér uppfélining pé& nationell nivé,
regional nivé och fér enskilda verksamheter.

Kvalitetsregistrens utvecklingsniva varierar, liksom férutsétiningarna aft félja exempelvis
l&kemedelsanvandning (Vardanalys 2017a). Inget av kvalitetsregistren inom cancervérden
&r i dag fullt automatiserat, vilket innebér att varje patient registreras i bade journalen
och kvalitetsregistret. Vardanalys har tidigare féresprakat en forflyttning frén dagens
fragmenterade 16sning med enskilda kvalitetsregister mot en modell som pd ett bétire satt
méter de samlade behoven av information om vardens kvalitet (Vardanalys 2017b).

2.2.4 Stéd for radgivning

Den fjarde kategorin dir vardpersonalen har uttryckt behov av digitala stod
handlar framfor allt om sjukskoterskornas stod for att ge rad till patienter.
Sjukskoterskor efterfragar anvandbara stod for exempelvis rdd om egenvard
till patienter och sjukvardsréddgivning till patienter som frégar om symptom.

Vardpersonal upplever behov av strukturerade och anvdndbara
digitala radgivningsstod

I flera intervjuer efterfragar sjukskoterskor och kontaktsjukskoterskor inom
cancervérden ett tillgingligt och smidigt radgivningsst6d for fragor de far av
patienter. De menar att de skulle behova ett stod liknande det som finns pa
1177 och vissa vardcentraler, dar en enkel knapptryckning kan ta fram den
information som behovs for att ge rad i en specifik fraga.

Behovet av digitala radgivningsstod skiljer sig &t mellan olika cancer-
diagnoser och det finns dven skillnader mellan landsting, uppger en
professionsforetradare. I ett landsting upplever kontaktsjukskéterskor att det
inte finns utvecklade styrdokument for radgivningsstod, utan om en patient
ringer till kliniken anvidnder sjukskoterskorna sin egen erfarenhet och stod
fran kolleger, antingen fran andra skoterskor eller fran lidkare. Aven lidkare
som vi har intervjuat uppméirksammar att sjukskoterskor far ménga frégor
pé telefon och kan vara i behov av battre stod. En del landsting har utarbetat
olika typer av lokala st6d, som “vanliga fragor”, egna framtagna rutinparmar
och riktlinjer. Vardpersonal menar att det finns lokala dokument och
riktlinjer som bor kunna datoriseras, kopplas ihop och forbattras med hjalp
av digital teknik.
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Professionsforetradarna uppger ocksa att de nationella vardprogrammen
(NVP) blir alltmer patientorienterade och innehéller delar som ror
omvérdnad och egenvérd.

2.2.5 Kommunikation i vardprocessen

Den femte kategorin dir vérdpersonal uttryckt behov av digitala stod
handlar om kommunikation i vardprocessen. Precis som patienterna,
har dven vardpersonalen behov av en samlad kommunikationsplattform.
Kommunikationsmdjligheterna behover moderniseras och bli mer
anvandbara bade for kommunikation med patienter samt inom och mellan
vardgivare och landsting, utan att riskera informationssikerheten.

Kommunikationen med patienten beh6ver moderniseras

De flesta av dem vi intervjuat upplever att det ar svirt bdde att dela
och att ta emot information fran patienter, eftersom att det saknas bra
kommunikationsverktyg. I varden ir, utover fysiska méten, de huvudsakliga
kommunikationsvigarna till patienterna fortfarande i hog grad traditionell
post och telefonsamtal, menar de. Den digitala kommunikationsvidg som
finns ar 1177 Mina vardkontakter, som anvéands i varierande utstrackning av
olika kliniker. Det har dven utvecklats en digital variant av Min vardplan —
elektronisk Min vardplan (e-MVP). An s8 ldinge anviands inte e-M VP utbrett,
men genom verktyget ska patienten kunna kommunicera direkt med sin
kontaktsjukskoterska. Detta har varit positivt, enligt dem vi intervjuat som
provat 16sningen.

De flesta av de professionsforetradare som vi har intervjuat tycker att
telefonen fortfarande ar det biasta kommunikationsverktyget, men ser ocksa
att till exempel video, sms eller e-post skulle kunna effektivisera varden
och 6ka vardens tillgdnglighet for patienterna. Flera professionsforetradare
uppfattar att teknikutvecklingen har kommit ldngt i de norra landstingen
for att 6verbrygga stora avstand. Mojligheter till videométen mellan ldkare
pé sjukhus och patienter pa hélsocentraler har darfor utvecklats. I andra
intervjuer forefaller daremot de hiar moéjligheterna vara relativt okdnda och
oanvinda inom i alla fall cancervéarden, trots att vardpersonalen efterfragar
videolosningar. Flera professionsforetradare fran olika landsting menar att
forutsattningar for att anvianda videosamtal saknas och att videométen sdallan
forekommer. I ndgra intervjuer papekar man att video ménga ganger skulle
vara battre an telefon i kontakten med patienterna, eftersom man dven kan se
maéanniskors ansiktsuttryck och rorelsemonster. Vidare menar man att vissa
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typer av uppfoljningssamtal, exempelvis vissa sarkontroller, skulle kunna
goras via video. Samtidigt papekar professionsforetradarna att alla méten
inte dr lampliga att genomfora pé distans.

Flera professionsforetrddare saknar mojligheter att kommunicera via
e-post och sms med sina patienter. Trots att e-post och sms inte anses
vara tillrackligt sikra kommunikationskanaler for patientinformation,
berittar flera professionsforetriadare att det forekommer kontakter mellan
enskild vardpersonal och patienter genom dessa kanaler. I enstaka fall
finns en gemensam klinikmejl, och vissa vardgivare anvinder kallelser
och paminnelser via sms, men Overlag saknar varden verktyg for att
direktkommunicera med patienter via e-post och sms. Ett problem som
uppstar nir e-post och sms trots allt anvinds for kommunikation med
patienter, ar att det inte gér att ldgga till inkomna bilder i patientens journal.

Det finns patientgrupper inom canceromradet som har sirskilda behov
av kommunikation, och kommunikationsbehovet kan skilja sig &t mellan
diagnoser. Det giller patienter med tillfilliga talnedsattningar som en
konsekvens av exempelvis huvud- och halscancervird. Dessa patienter far
forlita sig p4 kommunikation via anhoriga. Hir menar vardpersonalen att det
finns bra stod for patienter med permanenta nedsittningar, men inte for de
med tillfalliga nedsattningar. Nagra professionsforetradare uppfattar ocksé
att utbudet av digital kommunikation ir storre dn patienternas efterfragan.
De menar att ménga patienter inte vill ha digital kontakt eller information,
men framhéller samtidigt att det kan vara aldersrelaterat och dirmed
sannolikt ocksd ndgot som kommer att dndras. Men det kommer alltid finnas
patienter som av en eller annan anledning inte vill eller kan kommunicera
digitalt, menar ndgon professionsforetradare. Det innebir att det ar viktigt
att dven i fortsattningen kunna kommunicera “icke-digitalt”.

Vardpersonalen vill ha kontroll 6ver kommunikationskanalerna

En del av vardpersonalen som vi har intervjuat ser en risk med ménga
kommunikationsvigar in till virden genom att tillgang foder efterfrégan,
medan andra inte ser samma risk. Alla 4&r 4nda Gverens om att patient-
kommunikation kraver resurser. De oroar sig for att viktig information frén
patienten ska missas, och menar att det inte finns kapacitet for att samtidigt
bevaka manga olika kommunikationskanaler.

En samlad kommunikationsplattform lyfts darfér fram som viktigt for
vardpersonalen. I en samlad kommunikationsplattform bor man hitta en
balansgéng mellan tillgdnglighet och “arbetsro”. Har bor ocksé tillgéng till
e-post och sms finnas. Flera av de professionsforetradare som vi har talat med
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menar att det finns en potential i att utveckla 1177 Mina vardkontakter som en
samlad kommunikationsplattform for patienter.

Nir det giller kommunikationsplattformens funktioner, efterfragas bade
enklare funktioner — som att kunna ta emot bilder frdn patienter, att ha
videomoéten och att kunna skicka information via filmer, och mer avancerade,
interaktiva funktioner. Till exempel efterfrigas att patienter ska kunna
skatta sitt maende i hemmet och att det ska finnas varningsfunktioner som
automatiskt signalerar virden om négot i méendet sticker ut. Da kan varden
snabbt ge feedback samtidigt som kommunikationen loggas i patientens
journal automatiskt. Enligt professionsforetrddarna &ar det inte alltid de
som mér simst som orkar ringa och berédtta hur det star till. Ett sddant
system skulle enligt vardpersonalen kunna bidra till att patienten kidnner
sig tryggare, vilket skulle leda till firre besék pad mottagningen. Behovet
av interaktiv kommunikation ndmns dven i samband med 1177 Journalen.
Vardpersonalen efterfragar tekniska l6sningar for att kunna se nar patienten
har l4st sin journal, s att de kan hjilpa till att tolka informationen.

Vardpersonalen uttrycker behov av anvdndbara och sdkra kanaler
Jfor kommunikation inom landsting

Enligt intervjuerna med vardpersonal dr mojligheten till en smidig och
siker tvavagskommunikation mellan vardpersonal mycket begriansad. For
kommunikation mellan vardpersonal anvinds telefon och meddelanden pa
papper i hog utstriackning, menar de. Ett par av de professionsforetriadare
som vi har intervjuat menar att papperskommunikationen #n s linge ar
overldgset mycket bittre dn befintliga digitala alternativ. Skilet dr dels att
det ar svart att sortera och prioritera information i de digitala kanalerna, dels
att det saknas rutiner och riktlinjer for hur digitala kommunikationskanaler
ska anvindas for att fungera. Man tror att det finns en stor potential i digitala
kommunikationskanaler, men att dessa behover bli mer anvandbara an
vad de ar i dag. Mycket av papperskommunikationen upplever professions-
foretradarna ar en kvarleva frén forr, som uppratthéalls bara for att arbetssitt
och rutiner ar inarbetade.

Flera professionsforetradare uppger att de skulle vilja ha tillgang till
e-post for att kommunicera sinsemellan, men att det inte gir pa grund
av sekretesslagstiftning. Ingen patientinformation far skickas via e-post,
menar de. Men det finns vardgivare som har tillgodosett detta behov genom
krypterade e-postliknande funktioner i journalen. I intervjuerna framkommer
att viss information om patienter dndé mejlas mellan virdgivare ibland. Post
eller fax tar tid, ar arbetskriavande och stiller krav pa fungerande rutiner.
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I vissa landsting finns funktioner for internkommunikation via meddelanden
i journalsystemet. Flera av professionsforetradarna vi intervjuat uppfattar
I6sningarna som begrinsade och de menar att de ofta kdnner behov av att
komplettera kommunikationskanalen med ett telefonsamtal. Vissa upplever
didremot kommunikationen via meddelandefunktionen i journalsystemet som
sdkrare dn papper och post, eftersom att det gar att se om nigon har éppnat
och ldst meddelandet som skickats.

I intervjuerna framkommer att digitala internremisser fungerar bra i
nagra landsting s linge de anvinder samma system. I andra situationer
maste exempelvis en rontgenremiss skickas per post eller fax, och nir svaret
kommer maéste detta skannas in. I ett landsting beskriver vardpersonalen
frustration over att behdva skanna in en internremiss trots att personen som
skickat remissen sitter i rummet bredvid. Det ar litt att ndgot missas nar
samma information ska in i ménga olika system.

I intervjuer med foretradare fran flera olika landsting efterfragar
man ocksad battre kommunikation mellan primirvard och specialistvard,
och béttre digitala stod for detta. I flera landsting har primérvéirden och
specialistvirden skilda journalsystem, internremisser postas eller faxas och
kontaktuppgifter till behandlande likare eller sjukskdterskor dr svéra att
hitta for bade priméarvérden och specialistvarden.

Viérdpersonalen behover anvdndbara och sdkra kanaler for kommu-
nikation mellan landsting

Enligt var intervjustudie dr det fortfarande vanligt att information om
patienter som behover delas mellan olika landsting skickas med post eller
fax, trots att alla landsting &r anslutna till NPO (Inera 2019b). I och med
cancervardens nivastrukturering blir det allt viktigare att kommunikationen
mellan vardgivare och over landstingsgrianser fungerar smidigt och sékert.

I vara intervjuer efterfragar professionsforetradarna verktyg for tva-
viagskommunikation mellan vardenheter oberoende av administrativa
granser. De menar att varden framfor allt behéver en nationell meddelande-
funktion, via e-post eller journalsystem (oberoende av leverantor), nationella
e-remisser samt ett nationellt system for provsvar (labb och rontgen). En
del professionsforetradare papekar att det egentligen inte ar fler system som
behovs, utan att de redan befintliga systemen behéver bli mer funktionella.

En del i detta ar ett tydligare agarskap av journalinformationen. I en
intervju berdttar man att det i dag krivs att till exempel en onkolog i ett
landsting ber radiologen i samma landsting att skicka rontgenbilder till en
mottagare i ett annat landsting inom samma RCC. En behandlande ldkare
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borde kunna dela relevant information om en patient utan mellanhénder,
menar man i intervjuundersokningen.

For att nationell kommunikation inom virden ska fungera, maste det ga
att veta vem man ska kommunicera med och om personen ir tillgénglig eller
inte. I flera intervjuer berittar professionsforetriadare att det finns digitala
system som visar vilka som &r i tjinst, men att dessa bara ar tillgingliga
for administratorer. Enskilda likare och sjukskoterskor méste ringa till
respektive klinik och fraga. Mycket av kommunikationen mellan olika
landsting sker i dag via kontaktsjukskoterskorna, som ofta har upparbetade
kontakter och vet vem som dr kontaktsjukskoterska pa andra kliniker.

Grdnslosa mdjligheter, grdnslosa utmaningar?
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Hinder f6r att behoven
ska tillgodoses

Patienter och vardpersonal upplever att deras behov av digitala stod och
digital teknik hindras dels av brister i tekniken i sig, dels av bristande
interoperabilitet mellan olika tekniska 16sningar och dels av hur tekniken
infors och anvinds inom hilso- och sjukvarden.

Samtidigt som vissa av de upplevda hindren handlar om bristande
anvandbarhet i befintliga tekniska losningar eller att funktioner saknas,
menar manga att det inte dr detta som &r det generella problemet. Tekniken
finns, men fungerar av olika anledningar inte optimalt i hilso- och
sjukvarden. Sannolikt stimmer bada dessa bilder. Viss teknik eller vissa
funktioner saknas, men mycket av framfor allt den grundliggande tekniken
som efterfragas finns inom andra samhillssektorer. Den ar déremot inte
anpassad efter hidlso- och sjukvardens forutsittningar och behov.

I foljande kapitel kategoriserar vi de hinder som patient- och professions-
foretradarna upplever star i vagen for att deras behov av digitala stod ska kunna
tillgodoses i form av digital teknik, interoperabilitet och implementering.

3.1 DIGITAL TEKNIK

Den forsta kategorin av hinder giller fragor om tekniska losningars
funktion och befintlighet. Med detta menar vi funktioner inom enskilda
tekniska l6sningar, eller funktioner som skulle kunna hanteras av enskilda
tekniska 16sningar. Nairliggande fragor som handlar om bristande
informationséverforing mellan olika tekniska 16sningar behandlas under
avsnittet interoperabilitet. De huvudsakliga hindren ur ett tekniskt perspektiv
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som patienter och vardpersonal i cancervarden identifierar for att behoven av
digitala stod ska tillgodoses, ar att den befintliga tekniken inte ar anviandbar
och att vissa funktioner saknas.

3.1.1 Befintlig teknik brister i anvdndbarhet

I intervjuer med patientforetriadare framkommer att de digitala system som
patienter har tillgdng till i dag inte ar tillrackligt anvdndbara. Patienterna
menar att informationen ar utspridd i manga olika system, vilket innebar
att det dr svart att fA en Overblick 6ver all information. I tilligg menar
patientféretradarna att inte bara icke-digitala patienter, utan dven patienter
med viss datorvana, har svart att anvidnda sig av vissa av de tekniska
losningarna. For att exempelvis komma at 1177 Journalen ricker det inte
att ha en internetansluten dator, utan det kravs ocksa att patienten har ett
digitalt bank-id, vilket inte dr en enkel process att hantera for ménga, framfor
allt aldre patienter.

Aven professionsforetridarna framhéller att de har svart att fi en
overblick over informationen om enskilda patienter i de it-system som
anviands i virden i dag. De menar att journalen saknar sammanfattningar och
bra 6verblickssidor for att snabbt kunna ta till sig av relevant information. I
vissa journalsystem ligger olika yrkesgruppers dokumentation separerade
fran varandra, vilket gor att den inloggade bara ser sin egen yrkesgrupp
och darfor kan missa viktig information. Nagra professionsforetradare
menar ocksa att strukturen i journalsystemet kan vara forinstilld sa att den
inloggade bara ser information fran sin egen klinik eller per vardtillfille, och
behover gora aktiva val for att komma &t annan information. Andra menar att
den inloggade som standard bara ser anteckningar fran samma yrkeskategori
och behover gora ett aktivt val att visa 6vriga anteckningar. Informationen i
journalen méste dessutom kompletteras med information frin andra tekniska
16sningar som ibland kan hamtas via moduler.

Detta bidrar till en stuprorsproblematik dar det blir svart att fa 6verblick
och manga ganger uppstar onodig stilltid medan en ny modul eller ny
programvara startas upp. Problematiken aterkommer nér administration om
patienten ska hanteras. Aven administrativa data hanteras ofta i ménga olika
system, och utover nimnda problem innebiar mingden tekniska losningar
ocksa att varje enskild medarbetare behover lira sig att hantera flera olika
system och granssnitt.
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3.1.2 Funktioner i befintlig teknik saknas

Forutom att befintlig teknik upplevs vara svéar att anvidnda saknas dven
viss funktionalitet. De funktioner som saknas ar framfor allt mojlighet
till oversikter i vardprocessen, beslutsstod och funktioner kopplade till
kommunikation.

Bade patienter och vardpersonal saknar ett digitalt stod for att félja var
i vardprocessen patienten befinner sig. Detta gor att patienter riskerar att
falla mellan stolarna samt att patienten har svart att forstd hur den egna
vardprocessen ser ut och vad som ligger framat i tiden.

Vardpersonalen upplever att det dr svart att ha den Oversikt Gver
vardplatser och vintetider som behévs for att kunna planera patientens
vardprocess. Det finns databaser som foljer vardens ledtider. Till exempel
driver SKL webbplatsen Viintetider i vdrden. Aven i flera av de nationella
kvalitetsregistren registreras vintetider, men de har kommit olika langt nir
det giller 6ppna presentationer. Dessutom finns tillgdngliga data redovisade
i tjansten Koll pa ldget pa Informationsnitverk for cancervarden (INCA).
Var intervjustudie visar att det finns osidkerhet i inrapporterade data och
att datan uppdateras med lang fordrdjning, vilket innebar att de lampar sig
battre for langsiktig verksamhetsutveckling &n for planering av virden for
enskilda patienter.

Det saknas ocksa funktioner som skulle kunna stédja vardpersonalen i
informationsflodet. Exempelvis saknas inbyggda varningssignaler i primar-
vardens journalsystem som kan uppmirksamma ldkaren pa information, eller
kombinationer av information, som tyder pa cancer, eller symptom som kan
bero pa avslutade cancerbehandlingar. Professionsforetradare saknar &ven
andra typer av digitala beslutsstod. Bland annat saknar de prognosverktyg for
att berékna risker och resultat med olika scenarier och olika behandlingsval.
Sjukskoterskor saknar digitala rddgivningsstod, for att béttre kunna vigleda
patienter som soker svar.

Patienterna saknar funktioner for att stidlla forberedande fragor
till sjukvérden eller till sin behandlande ldkare. Det skulle kunna gora
vardbesoken mer effektiva, menar de. Patienterna saknar ocksé smidigare sétt
att kunna stilla fragor till virden under andra delar av sitt sjukdomsférlopp
an att till exempel behova ringa sin kontaktsjukskoterska eller boka ett besok
hos primirvirden. Manga soker darfor information pé internet, som ofta
inte ar kvalitetssikrad. I de digitala kommunikationsverktyg som anviands
saknas funktioner som att skicka bilder, sms och e-post. Patienter saknar
ocksa till stor del mojlighet att ta del av de kvalitetsmatt som foljs upp i
kvalitetsregistren.
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Vardpersonal saknar en funktion motsvarande e-post for intern
kommunikation som har en sd hog sidkerhetsniva att sekretessen inte
riskeras. Vissa professionsforetrddare saknar ocksd sdkra funktioner for
direktkommunikation med patienter, som sms. Ménga saknar funktioner for
att formedla “6vrig info” som fritext i existerande kommunikationsverktyg.
Samtidigt efterfragar flera av dem vi talat med mer standardisering och
mindre fritext for battre informationsutbyte.

Det saknas generellt ocksé funktioner for digitala remisser. Huvudsakligen
galler detta for remisser mellan olika landsting, men pad ménga héll ocksa mellan
olika vardgivare inom samma landsting — bade mellan primirvarden och
sjukhusvarden och mellan olika vardenheter inom sjukhusvérden. Avsaknaden
av digitala remisser inom landsting uppfattas av vardpersonalen som ett storre
hinder, eftersom de anvinder den typen av remisser oftare. Patientforetradare
upplever ddremot att digitala remisser mellan olika landsting &r lika viktigt,
eftersom méanga patienter med cancer vardas i flera landsting och eftersom
remisser som skickas per post riskerar att férsvinna eller bli fordrojda.

3.2 INTEROPERABILITET

Utover enskilda tekniska losningars anvindbarhet och funktionalitet har vi
ocksd identifierat att bristande informationsutbyte mellan olika it-system
och vardgivare hindrar att bade patienternas och vardpersonalens behov av
digitala stod tillgodoses.

Enkelt uttryckt handlar interoperabilitet om att olika system ska kunna
kommunicera med varandra, sa att till exempel information om patienter kan
ateranviandas dar den behovs. Det innebir dels att system kan skicka och ta
emot information utan behov av extra atgirder (teknisk interoperabilitet),
dels att informationen uttrycks sa att den kan hanteras och tolkas likartat
av systemen (semantisk interoperabilitet) (E-hdlsomyndigheten 2019).
Interoperabilitet ses ibland i ett bredare perspektiv dar dven juridiska och
organisatoriska aspekter ingar (Inera 2019c¢).

I vér analys har vi uppfattat att hindren pa detta omréde, ur ett patient-
och professionsperspektiv, gar att beskriva som att olika it-system inte kan
eller far utbyta information med varandra.

3.2.1 Olika it-system kan inte utbyta information

I var intervjuundersokning framgar att vardens olika it-system allt som oftast
inte kan utbyta information. Att informationen inte kan 6verforas digitalt
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fran ett system till ett annat kan ha tre olika orsaker som vi identifierat i
intervjuundersokningen:

 It-systemen &r uppbyggda efter olika tekniska standarder.
+ It-system hanterar ssmma data med olika semantiska standarder.
« Det saknas specifikationer for vad en variabel innebar.

I vara intervjuer framgéar att det i dag ar mer regel 4n undantag att det kravs
manuell hantering, dar en person laser av data i ett system och skriver in
samma data i nista system, for att information ska 6verga fran ett system till
ett annat. Sddan dubbelregistrering framhaller samtliga intervjupersoner
som ett tidskrdvande resurssloseri. Digital dataoverforing mellan olika
system skulle effektivisera sjukvarden, menar man. Exempel som niamns
i intervjuerna ar digital 6verforing fran journalsystem till administrativa
system, fran journalsystem till kvalitetsregister eller frin journalsystem
till NPO. Digital overféring skulle bland annat kunna leda till hogre
tackningsgrad i kvalitetsregister och NPO, frigora tid for vardpersonalens
mote med patienten och innebira 6kad patientsidkerhet.

Nagra professionsforetradare berittar att patientgenererad information,
i exempelvis olika typer av hilsoappar, inte dr tekniskt mgjligt att fora
in i journalsystemen i dag. Detta giller aven for tekniken med digitala
blodsockermitare inom diabetesviarden. Intervjupersonerna menar att
standarder som mojliggor datadverforing mellan olika system skulle kunna
bidra till en 6kad delaktighet for patienterna.

Olika typer av interaktiva beslutsstodsfunktioner bygger pa tillgéng till
standardiserade data som i dag inte finns samlat i journalsystemen. Olika
data om en patient finns i skilda system och mycket hanteras som fritext. Den
generella uppfattningen bland professionsforetradarna &r att den hir typen
av digitala st6d ligger langt in i framtiden.

I svensk hilso- och sjukvird finns i dag fem leverantérer som
tillhandahaller totalt atta olika journalsystem (eller virddokumentations-
system). Dessa anvdnds av 97 procent av alla anviandare inom sjukhus,
psykiatri och primérvard (Jerlvall och Pehrsson 2018):

o Cerner (Melior), USA

« CompuGroup (Journal 3, PMO, Take Care, Medidoc, Asynja VISPH), Tyskland
+ Evry (NCS Cross), Norge

« Cambio (Cosmic), Sverige

« Norrbottens lans landsting (VAS), Sverige.
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Dessutom finns ett antal dokumentationssystem for speciella delar av
sjukvérden, till exempel inom tandvéard, férlossning, ambulans och IVA. Det
finns ocksa sirskilda, separata system for till exempel likemedelshantering
och medicinsk service (som klinisk kemi, mikrobiologi och patologi).

Sammantaget hanteras information om patienter i flera system med olika
leverantorer. I Sverige finns inga tvingande, eller gemensamt éverenskomna,
nationella tekniska eller semantiska standarder f6r informationsoverforing
i varden. Didremot finns rekommendationer om att anvinda ett antal
publikationer, nir de ar tillimpliga, som ska underlitta for vardgivaren att
sdkerstilla att uppgifterna i patientjournalen ar entydiga. Bland annat finns
Socialstyrelsens termbank och den internationella statistiska klassifikationen
av sjukdomar och relaterade hilsoproblem (ICD-10-SE) (2 § 5 kap. SOSFS
2016:40).

3.2.2 Olika it-system far inte utbyta information

I flera olika sammanhang har bade patienter och vardpersonal uttryckt
behov av digitala stod som de menar hindras av att olika it-system inte far
utbyta information, ens om det ar tekniskt mojligt. Ett sidant exempel ar att
information om patienten inte féljer med patienten mellan olika vardgivare
och landsting — ett behov som béde patient- och professionsforetrddare
menar ir akut, eftersom det kan paverka patientsékerheten.

I intervjuer framhéller bade vardpersonal och patienter att de uppfattar
att det ofta finns juridiska hinder for att fora over information digitalt
mellan vardgivare i samma eller olika landsting. Samtidigt 4r det manga som
menar att lagstiftningen tolkas pé olika satt i olika landsting. De juridiska
hinder som namns i intervjuerna handlar ofta om fragor kopplade till
patientens integritet, som det finns bestimmelser om i patientdatalagen och
i sekretesslagstiftningen. Professionsforetradarna berittar att lakaren genom
aktiva val personligen maste intyga att hen har ratt att ta del avinformationen
for att kunna ldsa delar av en patients journal som ligger utanfor det
egna vardomradet — till exempel akutsjukvirden. En annan aspekt som
patientforetradarna tar upp ar att de inte vill behova ge sitt samtycke flera
génger, utan att det borde riacka med att de vid ett tillfdlle ger sitt samtycke
till att information om hen sjilv delges berord vardpersonal.

Iflerafall handlar hindren om vad som ska raknas som journalinformation.
Detta géller till exempel hur digitala bilder inom patologin behover lagras,
eller om information till NPO och kvalitetsregister méste dubbelregistreras i
stéllet for att foras 6ver automatiskt fran ett journalsystem.
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For att hantera juridiska hinder &ar forsta steget att vinda sig till
regionjuristerna, menar professionsforetrddarna. I flera landsting
uppfattar professionsforetrddarna att juristerna har hog arbetsbelastning
och inte prioriterar it-frigor frdn verksamheterna. I nagra fall uttrycker
professionsforetradarna ocksé funderingar om juristerna kan beh6va mer
kompetens om reglerna for digital informationsoverforing.

3.3 IMPLEMENTERING

Slutligen kan dven implementering vara ett hinder for att de behov av
digitala stod som vardpersonalen och patienterna har ska kunna tillgodoses.
Med detta menar vi att virdpersonal av olika anledningar inte anvéander de
tekniska losningar som finns pa det sétt som krévs for att dess fulla potential
ska kunna tas till vara. Anledningarna som beskrivs i intervjuerna ar flera
och kan handla om ovilja att forandra, okunskap om hur olika 16sningar kan
anviandas, resursbrist eller avsaknad av riktlinjer och rutiner samt bristande
ledarskap i implementering och anvindning.

3.3.1 Vardpersonal tar inte till sig ny teknik

Aven om flera intervjupersoner uppfattar att virdpersonal generellt dr positivt
instéllda till utveckling finns det hinder som innebér att vissa arbetssitt eller
processer inte fungerar. Det paverkar i forlingningen patienternas upplevelse
av den digitala teknikens funktion, vardens tillgdnglighet och deras mojlighet
att vara delaktiga i sin vard. I flera intervjuer har det beskrivits att delar av,
eller vissa inom, vardpersonalen inte anvidnder befintlig teknik pa avsett
sitt. De menar att detta till exempel kan bero pa ovilja grundad i individuella
preferenser eller grundad i professionell skepticism.

Ett exempel som patientforetrdidarna framhaller i var intervju-
undersokning ar inforandet av 1177 Journalen. I och med inférandet som
tillgdngliggjorde journalanteckningar for patienten fanns inledningsvis
en skepticism bland ldkare, menar patientforetradarna. De anser att det
berodde pa att transparensen i likarkarens arbete okade, vilket innebar en
viss maktforskjutning fran vardpersonalen till patienten. En professions-
foretradare uttryckte att férdndringen mot en mer personcentrerad vard,
dir patientens tillgang till journalanteckningar dr en del, kan beskrivas
som att likarens roll har gatt “fran gud till guide”. Aven om motstindet mot
patientens insyn i journalanteckningarna har minskat sedan inférandet av
1177 Journalen, uppfattar patientféretradarna fortfarande att det finns kvar
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ett visst motstdnd hos delar av vardpersonalen. Detta avspeglar sig bland
annat i skillnader mellan olika lakares sprakbruk i journalen, menar de.

Det finns ocksd en generell, professionell konservativ héllning bland
vardpersonalen, menar professionsforetrddarna. Den hir konservativa
hallningen &ar i grunden positiv och bygger bade pa ett forhéllningssatt
som kommer ur en allmidn naturvetenskaplig metod och ur lidkarkirens
samlade erfarenheter. I négon intervju menade en professionsféretridare
att professionell konservativism behovs for att undvika misstag som
bygger pa okunskap. Man vill helt enkelt skynda langsamt. Men baksidan
av den konservativa héllningen ar att utveckling kan hindras eller att
utvecklingsprocesser blir onodigt utdragna. Inte minst giller detta for
inférandet av digitala stod och digital teknik i hdlso- och sjukvarden.

Bade patientforetradarna och professionsforetradarna uppfattar att
individuella preferenser bland vardpersonalen péverkar vilka digitala
stod de efterfragar och vilken teknik de anviander. Detta blir tydligt nar det
géller olika individers benigenhet att exempelvis anvinda videosamtal i
patientmoten.

3.3.2 Inforandet av ny teknik sker inte pa adekvat satt

I flera intervjuer har vi forstatt att det ofta ar bristande inférande av ny
teknik som &r hindret, snarare dn vardpersonalens attityder. Bristande
inférande kan innebara att utvecklingen inte har forankrats pé ratt satt, att
vardpersonalen inte fatt tillrdcklig utbildning eller att det saknas riktlinjer
och rutiner for hur tekniken ska anvindas. Detta leder till att virdpersonalen
har svart att se nyttan med en viss teknisk 16sning, att tekniken blir
kostnadsdrivande snarare an effektiviserar verksamheten eller i varsta fall att
vardpersonal infor arbetssitt som motverkar teknikens syfte.

Ett exempel som professionsforetradarna ger i var intervjuundersékning
ir inférandet av NPO i ett landsting. De berittar att personalen inte fick
nagon utbildning om hur verktyget fungerar och ska anvindas, vilket innebar
att verksamheterna i dag inte kan utnyttja verktygets majligheter.

I ett annat exempel beréttar patientforetradare att det finns mojligheter
for fordldrar att fa tillgdng till sina barns journal pa nitet dven efter att de
fyllt 13 ar, genom att vardgivaren bedomer att ett undantag behéver goras.
Patienterna berittar att det dr okdnt bland vardpersonalen och darfor mycket
svart att fa igenom. Har menar patientforetradarna att bristande utbildning
och avsaknad av lokala rutiner inom varden blir ett hinder for deras behov av
digitala stod.
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Hinder for att behoven ska tillgodoses

Béde foretradare for professionerna och patienterna menar att avsaknaden
av riktlinjer for hur digitala kommunikationskanaler ska anvindas leder till
ojamlik tillgng till virden for patienter. Beroende pa vilken behandlande
lakare eller sjukskoterska patienten har, skiljer sig mojligheten att genomfora
till exempel uppfoljningar via videométen.

I flera intervjuer berdttar professionsforetradarna att lokala riktlinjer
for anvindandet av digital teknik ar sarskilt viktigt i verksamheter med stor
personalstyrka eller hog personalomséttning och i verksamheter med manga
tillfalliga anstillningar. Riktlinjer behovs for att undvika att vardpersonalens
individuella preferenser ska avgora till exempel vilka kanaler som anviands
for kommunikation med patienter. En storre personalstyrka gor ocksa att ny
digital teknik ska spridas till fler, vilket ocksa 6kar behovet av lokala riktlinjer.

De har hindren som giller inférandet av ny teknik handlar delvis om
resursbrister i héalso- och sjukvarden, menar professionsforetradarna.
Forsta linjens chefer kan inte prioritera sina medarbetares tid till utbildning,
eftersom de kortsiktiga, dagsaktuella fragorna och kontakten med
patienterna méste g forst. Digitala stod och digital teknik inférs &nda, men
ibland med konsekvenser for hur stoden anviands.
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Styrningen av den digitala
utvecklingen

Bland de ménga komplexa omraden som utgor hilso- och sjukvarden &r
e-hilsoomradet inget undantag. Styrningen av och ansvaret for utvecklingen
pé e-hdlsoomradet dr spridd mellan flera sektorer och aktorer pa statlig,
samregional och regional niv4, vilket innebar att det f6r varje enskild aktor ar
svart att ha 6verblick 6ver vad andra aktorer gor.

I dag genomfors flera insatser pé alla dessa nivier som giller befintliga
utmaningar inom teknik, interoperabilitet och implementering. Trots att
det finns strukturer for samverkan, forefaller minga insatser ske parallellt
och utan samordning. Bristande samordning innebar att styrningen och
dirigenom ocksa utvecklingen, i delar riskerar att ga at olika héll, trots att det
forefaller rada konsensus om att utvecklingen pa e-hdlsoomradet maste vara
mer enhetlig nationellt for att svara mot de behov som finns.

Vi ser darfor att mer behover goras for att hantera utmaningarna. Det
handlar om férutsiattningarna for utveckling, upphandling och spridning av
tekniska 16sningar, det handlar om gemensamma standarder och anpassade
regler och det handlar om strategiska satsningar pd implementering och
utbildning av hilso- och sjukvardens professioner.

Vi inleder nedanstdende kapitel med en Overgripande redogorelse for
styrning och ansvarsférhdllanden pa e-hdlsoomréadet. Darefter presenterar
vi kopplat till teknik, interoperabilitet respektive implementering en
problembeskrivning. Beskrivningen ir en 6versiktlig redogorelse for delar av
det arbete som pagar i dag och en analys av vad detta sammantaget innebar
for det fortsatta arbetet, for att ta tillvara storsta majliga potential av den
tekniska utvecklingen.
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4.1 E-HALSA AR EN KOMPLEX SEKTOR MED EN AN MER KOMPLEX
STYRNING

Styrningen av savil hilso- och sjukvarden som e-hilsoutvecklingen &ar pa
manga sitt komplex. Dels ar reglerna komplexa och verksamheterna behover
varna méanniskors personliga integritet och samtidigt vara patientsikra.
Dels utgors sektorn av stora organisationer — ofta flera organisationer i olika
typer av partnerskap. Och dels dr ansvaret inom hilso- och sjukvérden
fordelat pé olika nivaer. Detta innebér att all teknik, befintlig som ny, méste
utvecklas, upphandlas och anvindas med ett 6vervégt risktagande — bade
ur ett patientperspektiv och ur ett organisatoriskt perspektiv. Patientens
siakerhet far inte dventyras, integriteten ska respekteras och organisatoriska
forutsattningar satter ramarna for vad tekniken kan och far bidra med.

Samtidigt dr patientperspektivet tveeggat. Tekniska losningar behover
balansera patientens integritet mot patientsikerheten. Patienter har generellt
hogt fortroende for hur svensk hilso- och sjukvdrd hanterar digital
patientinformation (Vardanalys 2017c). De forvintar sig att virden hanterar
information pa ett sdtt som skapar forutsattningar for en sidker vird och
samtidigt varnar den personliga integriteten.

Likasd finns det en dualitet i de organisatoriska forutsattningarna.
Hélso- och sjukvarden star infér stora utmaningar, bland annat néar
det giller kompetensforsorjningen, samtidigt som efterfragan pa
sjukvard okar i takt med den medicinska och demografiska utvecklingen.
Effektiviseringar och nya arbetssétt, som bland annat kan dstadkommas
genom digitala stod, ses som en nodvandighet for att mota framtiden.
Samtidigt ar utvecklingsarbetet resurskrivande, och det finns bade politisk
och professionell osdkerhet om hur radikalt hilso- och sjukvérden kan
forandras med bibehallen kvalitet.

4.1.1 Flera aktorer ansvarar for e-hélsoutvecklingen

Ramarna for utvecklingen styrs genom lagstiftning som riksdagen genom
regeringen ytterst ansvarar for. Dessutom styrs utvecklingen av statliga
myndigheter som svarar gentemot departementen. Olika departement,
myndigheter och statliga bolag arbetar med e-hilsoutvecklingen utifran sina
respektive uppdrag och perspektiv.

Som en integrerad del av hélso- och sjukvéirden ar det huvudsakligen
de 21 huvudminnen som inom dessa ramar ansvarar for utvecklingen pa
e-hdlsoomradet. Huvudménnens ansvar omfattar till exempel finansiering,
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utformning och tillimpning av e-hilsolosningar. Huvudméannen samverkar
bland annat om fragorna genom Sveriges kommuner och landsting (SKL) och
i det gemensamt d4gda bolaget Inera AB.

4.1.2 Flera évergripande initiativ styr utvecklingen

Sedan manga ar tillbaka pagar flera satsningar for att styra utvecklingen
pd e-hdlsoomradet. Inte minst centralt &ar regeringens och SKL:s
6verenskommelse om Vision e-hélsa 2025, som har mélet att Sverige ska vara
bést i virlden pé att anvianda digitaliseringens och e-hilsans mdjligheter om
sex ar. Visionens nyckelomraden ar regler, enhetligare begreppsanvindning
och standardiseringsfragor. Inom ramen for dessa omraden finns tillsatta
arbetsgrupper med representanter fran landsting och kommuner genom SKL
och Inera samt representanter fran staten genom Socialdepartementet och
flera statliga myndigheter.

Vision e-halsa 2025

Sedan 2016 har regeringen och SKL en gemensam vision for e hélsoarbetet fram il
2025. (Regeringskansliet 2016). Overenskommelsen Vision e-hdlsa 2025 har som
mdl att Sverige 2025 ska vara bdst i vérlden pd& aft anvénda digitaliseringens och
e-hdlsans mojligheter fér att underlétta fér ménniskor att uppna en god och jamlik
hélsa och vélfard samt utveckla och stérka egna resurser for dkad sjdlvstandighet och
delaktighet i samhdllslivet. Inom visionen finns tre nyckelomrdden med arbetsgrupper och
handlingsplaner: standarder, enhetligare begreppsanvéndning och regelverk. (Vision
e-hdlsa 2025, 2017). | arbetsgrupperna finns representanter fér Socialdepartementet,
E-halsomyndigheten, Lékemedelsverket, Socialstyrelsen, SKL och Inera.

Arbetsgruppen fér standarder ska arbeta fér en béttre anvdndning av tekniska standarder,
med mdlet till 2019 att verksamheternas informations- och kommunikationssystem ska
kunna skicka och ta emot relevanta informationsméngder pé ett dndamalsenligt satt.

Arbetsgruppen fér enhetligare begreppsanvéndning fokuserar pa att f& till stand
gemensamma begrepp och klassifikationer, med mélet till 2019 att begrepp, termer och
klassifikationer som &r nédvéndiga fér verksamheterna ska kunna hanteras och tolkas
likartat vid utbyte mellan system eller verksamheter, samt att 6ka takten i inférande av
gemensamma begrepp, termer och klassifikationer i verksamheternas it-stéd.

Arbetsgruppen for regelverk arbetar fér att uppnd éndamélsenliga regler som béde vérnar
individens sdkerhet och integritet, och samtidigt frémijar den digitala utvecklingen. Arbetet
ska underldtta tillémpning och inférande av regler i berérda verksamheter.
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Dessutom har regeringen under de senaste aren lanserat ett antal strategier
med béring pd e-hidlsoomradet. Det ar bland annat Digitaliseringsstrategin
(Infrastrukturdepartementet), Standardiseringsstrategin (Utrikesdepartementet)
och en fardplan mot en Life Science-strategi (Niringsdepartementet). Alla dessa
strategier tar upp fragor om interoperabilitet och vikten av gemensamma
standarder, men ocksé behovet av samordning.

Regeringens strategi fér digitalisering

2017 lanserades regeringens digitaliseringsstrategi med mdlet att Sverige ska vara bést i
varlden pa aft anvénda digitaliseringens majligheter (Regeringskansliet 2017). Strategin
omfattar fem delmdl: digital kompetens, digital trygghet, digital innovation, digital ledning
och digital infrastruktur.

Digital kompetens beskrivs delvis som tekniska fardigheter att anvanda digitala verktyg och
tiginster. Modernisering av utbildningssystemet och férstérkt kompetens némns som viktiga
omrdden fér en framétriktad digitaliseringspolitik.

Digital ledning handlar om att verksamheter effektiviseras, utvecklas och fér hégre kvalitet
genom styrning, mé&ting och uppfélining. Det politiska ledarskapet ar viktigt for et
framgangsrikt regionalt och lokalt digitaliseringsarbete. Bland annat uttrycks eft behov av
tydligare statligt ledarskap i en decentraliserad férvaltningsmodell.

Inom digital infrastruktur tar strategin upp frégan om standardisering inom halso- och
sjukvérden. Har ndmns bland annat att digitalisering kréver gemensamma 16sningar och
investeringar for att offentlig sektor ska kunna utbyta information, samarbeta och 6ka sin
effektivitet.

Regeringens strategi for standardisering

Ar 2018 lanserade regeringen sin strategi fér standardisering (Regeringskansliet 2018b).
| strategin framhéller regeringen att man ska bidra till goda férutsattningar for att ta fram
standarder fér digitalisering och att man ska verka fér att frémja att standarder tas fram
bland annat fér att frémja interoperabilitet. Regeringen ska ocksé kontinuerligt utvérdera
behovet av att tillgangliggéra obligatoriska standarder.

| strategin pekas hdlso- och sjukvérd samt socialtjiGnst ut som ett sarskilt prioriterat
omréde. Inom omré&det ska regeringen verka fér att fréimja standardisering och prioritera
standardiseringsinsatser inom ramen fér e-hdlsohandlingsplanen vid genomférande
av Vision e-hdlsa 2025, bland annat via ett nationellt forum fér standardisering inom
e-hdlsa.
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Regeringens fardplan for life science

Under 2018 presenterade Naringsdepartementet fillsammans med Utbildningsdepartementet
och Socialdepartementet en fardplan fér life science som en vég fram fill en life science-
strategi (Regeringskansliet 2018c). Fardplanen omfattar bland annat prioriteringsomradet
Nyttiggérande av digitala hélso- och varddata.

Regeringen slér fast att det finns behov av att klargéra de juridiska férutsdttningarna fér
att hantera patient- och brukardata kopplat fill forsknings- och utvecklingsarbete. En god
informationstillgéng &r nédvandig samtidigt som den personliga integriteten behdver
sakerstdllas. De juridiska forutscitiningarna behdver ses dver systematiskt. Det behéver ocksd
utvecklas former fér breda samtycken, fér aft potentialen med individbundna data ska kunna
utnyttjas.

Regeringen menar att gemensamma standarder och det p&dgdende arbetet inom Vision
e-hélsa 2025 é&r viktiga fér informationshanteringen inom offentlig verksamhet. Regeringen
slér fast att det kréivs bade forbattirad samverkan och en tydligare nationell samordning av
digitala hélso- och varddata fér att uppné en mer dndamalsenlig informationshantering.

Regeringen slér fast aft nyttiggorandet av kvalitetsregister och annan hélsodata fér
forskning och utveckling bér utvecklas. Fér att uppna dndamalsenlig tillgang till data bér
olika system samordnas och anslutas till ett gemensamt dataverktyg.

I juni 2019 lanserade dven SKL en digital strategi (SKL 2019). Utveckling
i en digital tid har fyra malomridden som tillsammans hanterar frégor
om bland annat styrning, gemensamma regelverk och standarder samt
informationsutbyte.

E-hidlsomyndigheten, som ligger under Socialdepartementet, ska
samordna regeringens satsningar pa e-hilsa och Overgripande folja
utvecklingen pa e-hilsoomradet (férordning (2013:1031) med instruktion
for E-hidlsomyndigheten). Myndigheten publicerade 2018 en kartldggning av
styrningen pa e-hilsoomradet (E-hidlsomyndigheten 2018). De sluter sig till
att kartlaggningen visar pa ett omfattande fokus pa e-hélsa fran regeringens
sida, genom oOverenskommelser, myndighetsinstruktioner och sirskilda
regeringsuppdrag. E-hdlsomyndigheten menar att kartlaggningen kan bidra
till att 6ka kunskapen och forstielsen for e-hélsans styrning i ett nationellt
sammanhang, och att detta i sin tur kan bidra till 6kad genomslagskraft for
nationella satsningar, mindre dubbelarbete och storre synergieffekter.

Den forsta september 2018 bildades Myndigheten for digital férvaltning
(DIGG) under Infrastrukturdepartementet. Den nya myndigheten ska
samordna och stédja den forvaltningsgemensamma digitaliseringen for att
gora den offentliga forvaltningen mer effektiv och d&ndamaélsenlig (forordning
(2018:1486) med instruktion for Myndigheten for digital forvaltning). Med den
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offentliga forvaltningen avses i férordningen kommuner, landsting och statliga
myndigheter, med undantag for bland annat Regeringskansliet. I figur 7 redogor
vi for ett antal nationella, samregionala och regionala aktorer som pé ett eller
annat sitt ar viktiga i styrningen pa e-hélsoomradet. Exempel pé insatser som
de genomfor for att hantera de utmaningar som vi har identifierat presenteras i
foljande avsnitt om digital teknik, interoperabilitet och implementering.

Figur 7. Viktiga aktérer i e-hdlsoarbetets styrning.

Nationella Samregionala Regionala
aktérer akiorer akiorer
Socialdepartementet SKL 21 huvudméan
Néringsdepartementet Inera AB

Utrikesdepartementet RCC i samverkan

Finansdepartementet SUSSA-gruppen

Justitiedepartementet
Socialstyrelsen
E-hdlsomyndigheten
Lakemedelsverket

Tandvards- och lékemedels-
formdansverket

Myndigheten fér digital
forvaltning
Pensionsmyndigheten
Kammarkollegiet

Swedish Standard Institute

4.1.3 Internationella erfarenheter tyder pé att potentialen ligger i
samordning

Svensk hilso- och sjukvird har kommit ldngt i den digitala utvecklingen,
ur ett internationellt perspektiv. Den svenska varden dr bland de frimsta
i virlden pé att utnyttja digitaliseringens potential, vilket framgér i flera
internationella studier (Currie & Seddon 2014, 2017). Och vi har ocksa mycket
goda forutsattningar for detta: en hog digital mognad i befolkningen, en vil
utbyggd bredbandsinfrastruktur och ett innovationsklimat i virldsklass
(Cornell University 2018).

Enligt vara intervjuer delar vi bade mojligheter och utmaningar med véara
nordiska och baltiska grannar. Precis som i Sverige pégar ett aktivt arbete
med att utveckla och implementera en sammanhallen virdinformationsmiljo
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med patienten i centrum i bland annat Danmark, Norge, Island, Finland och
Estland. I olika avseenden har dessa olika lander kommit langre eller kortare
dn andra, men alla dr pd vig mot samma maél och flera stélls infor samma
problem.

Inte helt 6verraskande ar politisk vilja och finansiering tva grundliaggande
faktorer for att komma framét. Men det réacker inte. Det forefaller som att den
digitala utvecklingen i hilso- och sjukvarden dr beroende av nationellt styrande
aktorers mojlighet att besluta om regional och lokal implementering. I intervjuer
med sakkunniga framhalls det decentraliserade hilso- och sjukvards-
systemet som den storsta utmaningen i digitaliseringsarbetet i inte minst
Danmark, Finland och Norge. Med viss variation har dessa lander, i likhet med
Sverige, ett langtgdende kommunalt sjalvstyre, vilket innebér att en nationellt
mer enhetlig utveckling av e-hilsa dr beroende av manga aktorers goda vilja.

4.2 UTMANINGAR FOR UPPHANDLING OCH UTVECKLING AV DIGITAL
TEKNIK | VARDEN

For att digitala stod och digital teknik ska kunna bidra till en mer jamlik,
effektiv och tillgdnglig cancervard med okad delaktighet fran patienterna,
upplever bade patienter och vardpersonal som vi intervjuat att den digitala
tekniken i varden maste bli mer anvandbar och fylla fler funktioner. Detta
presenterade vi i kapitel 3. Tekniken méste underldtta snarare dn forsvara,
effektivisera snarare dn komplicera, och stodja patienten och vardpersonalen
att f4 och ge den basta mdjliga varden utifrdn samhéllets begransade resurser.

Vi har identifierat tva viktiga utmaningar for teknikens anvandbarhet och
funktionalitet:

 forutsittningar for utveckling och upphandling av teknik
« samverkan for utveckling och upphandling av teknik.

Forutsattningarna handlar dels om resurser, dels om kompetens och
forutsiattningarna varierar mellan olika landsting. Just den hir variationen
leder till ojamlikhet for patienterna néar det géller vardens effektivitet,
tillgdnglighet och mojlighet till delaktighet.

4.2.1 Forutsattningar for att utveckla och upphandla teknik i varden

Den forsta utmaningen som vi har identifierat for teknikens anvindbarhet
och funktionalitet handlar om att landstingen har bristande forutsattningar
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for att utveckla och upphandla teknik. Enligt vara intervjuer begridnsas
utveckling och upphandling bland annat av att slutanvdndarna av tekniken
inte involveras tillrackligt i arbetet, av att landstingens it-satsningar inte
ar tillrackliga for att motsvara vardpersonalens forviantningar, och av
kompetens- och resursbrist bland regionjurister.

I vira intervjuer med framfor allt professionsforetradare framkommer att
de i relativt liten utstrackning uppfattar att vardpersonalens perspektiv tas
tillvara i digitala utvecklingsprocesser. Manga ginger nir verksamheterna
foreslar en utvecklad eller ny funktionalitet, upplever de antingen att it-
avdelningarna eller regionjuristerna avfiardar initiativen, att utvecklingen tar
for lang tid eller att den utvecklade, alternativt upphandlade, tekniken missar
malet. Upprepade férsok som inte leder till behovd utveckling bidrar till en
misstro till systemet. Enligt vara intervjuer leder detta till att viljan att delta
i utvecklingsarbete minskar, vilket ocksa minskar urvalet av personer som ar
villiga att delta i utvecklingsprocesser.

Studier visar ocksd att en grundldggande aspekt av framgéngsrikt
utvecklingsarbete ar slutanviandarens involvering i utvecklingsprocessen
(Vardanalys 2018b). Slutanvindaren — i detta fall patienten eller
vardpersonalen — har en viktig roll att spela i framfor allt de inledande faserna
av en saddan process, nar det till exempel formuleras vad i verksamheten som
den nya eller utvecklade tekniken ska hantera.

It-avdelningarna beskriver att problemet framfér allt handlar om
vardpersonalens forviantningar och de budgetmaissiga prioriteringar som
gors. De papekar att it-stoden inom den avancerade sjukvédrden inte kan
vara hur enkla som helst. Om vérdpersonalens forvantningar pa tekniska
arbetsredskap utgér fran erfarenheter av smarta telefoner kommer vardens
it-stod alltid upplevas som krangliga. Varden innefattar komplexa och
komplicerade verksamheter, vilket gor att de tekniska stoden och systemen
inte kan forvantas vara hur intuitiva som helst, menar de.

Hilso- och sjukvdrdens budgetmissiga prioritering av it har inte
utvecklats i takt med de tekniska mgjligheterna. Ar 2017 uppgick landstingens
it-kostnader till i genomsnitt cirka 2,9 procent av omslutningen — en siffra
som ar oforandrad sedan 2004 (Jerlvall och Pehrsson 2018). Det stéller krav
pé prioriteringar i stort och smétt. It-avdelningarna som vi har intervjuat
omorganiserar sig for att battre kunna hantera prioriteringar mellan olika
drenden, och politiken viger nyinvesteringar i it-miljoerna mot okande
personalkostnader till f6ljd av problem med kompetensférsorjning.

Vidare uppfattar vi att tolkningen och tillampningen av regelverken
i viss utstrickning skiljer sig &t mellan olika landsting. Utan att vi i
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intervjuundersokningen har fatt nagot explicit exempel pa nér tolkningarna
skiljer sig &t eller vilka konsekvenser det innebar, dr detta en vanlig
uppfattning bland professions- och patientforetradare. Bilden bekraftas
ocksd i intervjuer med regionjurister som menar att regelverken ger
utrymme for tolkningar och att jurister i olika landsting har skilda
forutsiattningar att specialisera sig inom delar av regelverken. Storre
landsting har ofta mgjlighet att ha nischade jurister — exempelvis inom
patientdatalagen — medan mindre landsting kan ha ett féatal jurister som
maste hantera fragor inom manga olika omraden. I var intervjustudie
menar foretridare att den samlade kompetensen pa landstingsnivd om
patientdatalagen ar begransad och att forutsittningarna skiljer sig stort
mellan ett landsting med 25 jurister och ett landsting med 2 jurister.
Dessutom menar juristerna att det saknas vigledningar om praktisk
tillaimpning av reglerna inom omradet, som kan skapa en 6kad trygghet
och nationell enhetlighet i tillampningen av regelverken. Kompetens- eller
resursbrist bland regionjurister kan paverka utvecklingen av digital teknik,
antingen genom att det tar lang tid att besvara juridiska frégor eller att
juristerna véljer det sikra fore det osdakra nir det finns osdkerheter om vilket
tolkningsutrymme som lagstiftningen ger. Olika resurser och kompetens
inom it och juridik gor alltsé att de efterfragade tekniska I6sningarna finns i
vissa landsting men saknas i andra.

4.2.2 Samverkan for utveckling och upphandling av teknik i varden

Den andra utmaningen som vi har identifierat for teknikens anvindbarhet
och funktionalitet handlar om bristande samverkan mellan olika landsting
i utvecklings- och upphandlingsprocesser. Var bild &ar att bristande
samverkan om utveckling och upphandling innebér att landstingen har
olika forutsittningar att utvecklas, vilket leder till ojamlik effektivitet,
tillgdnglighet och delaktighet i virden.

De foretradare for teknikleverantdrer som vi intervjuat menar att det ar
svért att fa in nya tekniska 16sningar i svensk vard, bland annat pa grund
av upphandlingsforfarandet dar varje landsting upphandlar sina egna
digitala tjanster. For leverantorerna innebér situationen att samma tjanst
eller produkt maste genomgé flera kostsamma utvéarderingsprocesser med
ibland samma och ibland olika krav pa exempelvis klinisk effekt, nytta och
kostnader (SKL m.fl. 2018).

All teknik som anvinds i virden behdver utvirderas for att minska
risker for bade patientsikerhet och informationssikerhet, vilket ar svart for
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varje enskilt landsting att hantera (Lakartidningen 2019). Detta leder till
forsiktighet och trogrorlighet i den digitala utvecklingen i varden.

I vissa avseenden leder den har forsiktigheten till att det stills hogre krav
pa ny teknik &n pé befintlig teknik, vilket bromsar den digitala utvecklingen.
Ett exempel ar att stora delar av varden fortfarande anvénder fax for 6verforing
av patientuppgifter, trots att e-post i ménga fall vore mer effektivt. All
kommunikation 6ver 6ppna nit som innehéller patientinformation omfattas av
samma regler for informationssiakerhet. Det innebér att faxmeddelanden och
e-brev, enligt reglerna, behover skickas pa ett sdkert sitt, sa att ingen obehorig
kan ta del av uppgifterna. Det dr inte bara sekretesslagstiftningen som i vissa
fall kan hindra vardpersonal att dela patientinformation. Om det finns stod i
lagstiftningen att dela information, kan det vara de tekniska férutsattningarna
for exempelvis kryptering, stark autentisering och behorighetstilldelning,
som inte finns péd plats. Det betyder att Gverforingen inte kan ske enligt
lagstiftningens siakerhetskrav (se HSLF-FS 3 kap. 1-3, 15 8§ 2016:40,
Socialstyrelsen 2017 och 4 kap. 2 § och 6 kap. 7 § PDL).

P4 olika héll i landet sker samregionala upphandlingar och utveckling
av ny teknik, bland annat nir det giller pagdende upphandlingar av nya
vardinformationsmiljéer och via Inera som erbjuder gemensamma tjanster.
All samverkan sker pa frivillig grund. Foretrddare for flera landsting som vi
intervjuat papekar att samverkan bara kan ske till en viss grins, och att det
sedan kriavs att ndgon har mandat att fatta beslut om hur man ska gé vidare.
Samtidigt menar de att det finns en stor potential i 6kad samverkan mellan
landsting om digitala fragor. I dag brottas varje enskilt landsting med samma
typ av frégor, utan att pa ett strukturerat sitt ta tillvara pa erfarenheter
och kompetens frin andra landsting. Flera regionala foretriadare efterlyser
tydligare nationell styrning for att motverka de negativa effekterna av att
ansvaret for utvecklingen av e-hilsosatsningar ar spritt pa 21 huvudmaén.

4.2.3 Exempel pa insatser fér utveckling och upphandling av teknik i
varden

Vi har identifierat ett antal insatser pd nationell, samregional och regional
niva, for att battre hantera de utmaningar hélso- och sjukvarden stér infor
ndr det géller utveckling och upphandling av teknik.

P4 nationell nivd genomfors insatser for att forbattra landstingens
forutsittningar for utveckling och upphandling, exempelvis genom hélso-
ekonomiska bedomningar av medicintekniska produkter eller genom ett
webbaserat juridiskt stod.
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Pa samregional nivd genomfors insatser for att utveckla bittre strukturer
for samverkan mellan landsting, till exempel ordnat inférande av digitala
verktyg, och samverkansprojekt om specifika upphandlingar och utveckling.

Pa lokal niva utvecklar landstingen sina upphandlings- och utvecklings-
forfaranden for att battre kunna involvera slutanvidndare, exempelvis i de
nyligen avslutade upphandlingarna av vardinformationsmiljéer i Region
Skane och Vastra Gotalandsregionen.

I tabell 1 presenterar vi ett antal exempel pa sddana insatser.

Tabell 1. Insatser f&r utmaningar om utveckling och upphandling.

Niva Aktor Insats

Nationell EU, regeringen, riksdagen ~ Nya regelverk tydliggér hanteringen av
och Lakemedelsverket programvara i medicintekniska produkter

Nationell Tandvards- och Férsdksverksamhet med hélsoekonomiska
ldkemedelsférmansverket bedémningar av medicintekniska produkter

Nationell E-hdlsomyndigheten m.fl. Utveckling och inférande av Nationella

|akemedelslistan

Nationell Socialstyrelsen Juridiskt stéd fér dokumentation

Samregional SKL Projekt om ordnat inférande av medicinteknik

Samregional Strategisk utveckling Nio landsting samverkar vid upphandling av
av sjukvardsstddjande ny informationsmiljé

applikationer (SUSSA)

Samregional SKLm.fl. Projekt om ordnat inférande av digitala
verktyg i hélso- och sjukvarden

Samregional RCC i samverkan, m.fl. Utvecklar och sprider digitala verktyg fill
landsting
Samregional Inera AB Utvecklar och sprider digitala tj@nster fill
landsting
Regional RCC Stockholm-Gotland och  Utvecklar digitalt beslutsstod for
CaPrim diagnosticering av cancer i primérvérden
Regional Véstra Gétalandsregionen  Involverar vérdpersonal i upphandling av

Framtidens vérdinformationsmiljs

Regional Region Skane Involverar vardpersonal i upphandling av
Skanes digitala vardsystem

4.2.4 Samordning och gemensamma initiativ kan l6sa flera utmaningar

Det finns roster som hévdar att debatten om vardens digitalisering ofta
fastnar i tekniska och logistiska detaljer, samt att systemtinkande och
helikopterperspektiv saknas (Cancerfonden 2018). Till viss del tar vi upp den

Grdnslosa mdjligheter, grdnslésa utmaningar?

79



80

Styrningen av den digitala utvecklingen

bristen i den hér rapporten; vi utgar fran patienternas och vardpersonalens
konkreta behov av digitala stod, och forsoker sedan harleda vad som hindrar
att dessa behov tillgodoses pé en mer Gvergripande systemniva. Bland annat
landar vi i att det finns bristande forutséttningar och samverkan nir det
géller utveckling och upphandling av teknik i varden.

Vi ser att ett mer samlat grepp om utveckling och upphandling av digital
teknik kan rdta ut en del fragetecken och ge tydligare spelregler — for
patienterna, varden och teknikleverantorerna. Vi ser ocksd att det pagar
arbete i den riktningen — SKL och TLV ar 6verens om att ett mer samlat grepp
om inférande av medicinteknik behovs. SKL menar ocksi, tillsammans med
Stockholm Science City, UppsalaBio och Region Norrbotten, att inforandet
av digitala tjanster i hilso- och sjukvarden skulle kunna forbéttras, genom
att skapa tydligare Overgripande spelregler samt stodja samordning och
kompetenshojande insatser hos bade landsting och foretag.

Har kan vi konstatera att just gransdragningen mellan medicinteknik,
it och digitala tjanster ar oklar och behover fortydligas. I vara samrad med
relevanta aktorer, diaribland TLV, Swedish Medtech och LIF, har vi forstatt
att flera aktorer upplever att det finns oklarheter i gransdragningen mellan
medicintekniska produkter, medicintekniska produkter med programvara
och digitala tjanster. Darfor ar det vidlkommet att nya regelverk borjar
tillaimpas for hur medicinteknik ska definieras och hur gransdragningen
ska hanteras nar mjukvara i allt hogre utstrackning blandas med hardvara.
Aven grinsdragningen gentemot likemedel kan behova ses over, dir digitala
tjanster allt oftare knyts till likemedelsprodukten.

Vi ser dven att andra typer av juridiska vagledningar ar efterfrigade av
bade landsting och foretag. Har noterar vi att Socialstyrelsen ger ut féreskrifter
och allménna réd samt har tagit fram en handbok for journalféring och
behandling av personuppgifter i halso- och sjukvarden (Socialstyrelsen
2017). Myndigheten har ocksa lanserat ett digitalt stéd med vigledning pa
en Overgripande nivd for juridiska frigor om informationshantering samt
dokumentation inom hilso- och sjukvarden och socialtjinsten som vinder
sig till medarbetare i verksamheter. Enligt foretrddare for myndigheten ar
anviandningen och kinnedomen om verktyget lagt. Vi uppfattar att relevansen
i de juridiska stod och végledningar som finns for landstingen behéver
sdkerstillas, och att de behover spridas battre for att effektivisera och gora
kunskapstillgdngen mer jimlik. Det skulle ocksd kunna bidra till en storre
och mer samordnad utvecklingskraft i svensk halso- och sjukvéard. Dessutom
uppfattar vi att foretag som utvecklar digital teknik behover liknande st6d, s
att tekniken enklare kan utvecklas efter gillande regler.
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For att skapa bittre forutsdttningar for utveckling och upphandling
av digital teknik skulle ocksd tydligare rutiner for professions- och
patientinvolvering behéva utvecklas pa landstingsniva. Vi ser exempel pa
professionsinvolvering i samband med den nyligen avslutade upphandlingen
av vardinformationsmiljo i Vastra Goétalandsregionen. Det ar viktigt att
slutanvindarna fortsétter att involveras pa ett systematiskt och genomtéankt
sétt — for att skapa bittre slutprodukter som kommer patienterna till del.

Vi ser ocksé ett behov av mer samverkan vid utveckling och upphandling
av digital teknik. SUSSA-gruppen ar ett exempel pd att landsting kan
samverka vid upphandling av teknik. Ytterligare ett exempel ar det system for
kunskapsstyrning som SKL etablerar, dir RCC i samverkan utgor nationellt
programomrade for cancersjukdomar. Genom RCC sprids bland annat
digitala patientoversikter kopplade till kvalitetsregistren. Genom RCC, och i
samverkan med SKL och Inera, lanseras ocksa den elektroniska Min vardplan
(e-MVP) pa bredare front, efter pilotprojekt i ett mindre urval av landsting.
Viss samordning sker ocksd genom Ineras nationella tjanster, som bland
annat nyligen har kompletterats med en 16sning for e-remisser.

Det finns en stor forhoppning i verksamheterna om att nya eller
uppdaterade vardinformationssystem &atminstone ska losa de mest
grundlaggande behoven av digitala stod. Exakt hur stor forandring det blir
och hur ménga knutar som kommer att 16sas upp aterstar att se, men det talas
om ett fore och ett efter i varden. De nya systemen kommer sannolikt att ge
avtryck — inte minst for forutsattningarna for att utveckla eller upphandla ny
teknik och for den nationella interoperabiliteten.

4.3 UTMANINGAR FOR DIGITAL INFORMATIONSOVERFORING
MELLAN OLIKA SYSTEM

I kapitel 3 beskrev vi hur patienter och vardpersonal uppfattar att bristande
interoperabilitet mellan olika it-system hindrar att behoven av digitala stod
kan tillgodoses. Vi sammanfattade hindren med att olika it-system inte kan
och inte far utbyta information.

Avsaknaden av en gemensam infrastruktur for kommunikation, eller
interoperabilitet mellan olika it-system, &r ett uppenbart problem. For
att information om en patient ska kunna folja patienten mellan olika
vérdgivare, inom samma eller mellan olika landsting, beh6ver det finnas en
fungerande infrastruktur. For att en ldkare ska kunna fa en tydlig och aktuell
patient6versikt, beh6ver man kunna sammanstélla information fran olika
system, i samma eller olika landsting. For att en patients vardprocess ska vara
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sé effektiv som mdjligt behover information om till exempel vardplatser, sjuk-
transporter och operationsplanering kunna samordnas inom ett landsting och
nationellt, for att mojliggora planering av horisontella processer i en vertikalt
organiserad hélso- och sjukvard. I dag dr det en liten andel av alla system inom
hilso- och sjukvirden som kan kommunicera digitalt med varandra. Stora
delar av informationsoverforingen sker manuellt via telefon, post och fax. Detta
sker pa bekostnad av bdde vardens resursutnyttjande och patientens sikerhet.

Vi har identifierat att utmaningarna for interoperabilitet mellan olika
tekniska l6sningar i varden framfor allt handlar om

« avsaknad av tekniska och semantiska standarder for overforing av
information
 uppfattade juridiska hinder f6r interoperabilitet mellan olika system.

4.3.1 Nationellt verenskomna standarder for informationséverféring
saknas

I dag finns inte nagra gemensamt accepterade nationella standarder for
vare sig teknisk eller semantisk (de termer och begrepp som anvinds)
interoperabilitet. Vi uppfattar att det beror pa att ingen enskild aktor har
mandat att fatta beslut i frdgan och att ingen heller tar eller far ansvar for
fragan. I var intervjuundersokning berittar en regional foretrédare att de
forsok som gjorts frén statligt hall med att ta fram gemensamma standarder
har blivit alltfor teoretiska. Arbetet har darfor avstannat nar landstingen har
fatt se resultatet. Landstingen menar att standarderna som tagits fram inte
har varit mojliga att implementera i praktiska I6sningar.

Fran statligt hall menar foretridare att problemen med inforandet av
gemensamma standarder i landstingen i stor utstrickning handlar om att
chefer och medarbetare inte forstir vad standarderna innebar eller vad
de bidrar med for nytta. De menar att det dr en frdga om utbildning och
forankring, och att landstingen inte har prioriterat implementeringen genom
budgetering och uppdaterade arbetssatt.

4.3.2 Regelverken ar en avvagning mellan patientens integritet och
sdkerhet

Frigan om juridiska hinder for den digitala utvecklingen ir komplex. A ena
sidan forefaller det finnas en utbredd uppfattning bland bade it-avdelningar och
verksamheter pé landstingsniva om att regelverken inte tilliter att information

Grdnslosa mdjligheter, grdnslosa utmaningar?



Styrningen av den digitala utvecklingen

foljer patienten digitalt mellan vardgivare inom eller mellan olika landsting.
A andra sidan uppfattar vi att jurister som vi intervjuat, bade pa regional och
pé statlig niv, har en annan uppfattning. De menar att reglerna inte hindrar
att information kan f6lja patienten mellan vardgivare inom eller mellan olika
landsting. Snarare an att reglerna sidger att vissa funktioner inte far finnas,
anser jurister att reglerna talar om vilka krav som funktionerna méste uppfylla,
for att hantera till exempel sekretessgrianser och sammanhaéllen journalforing.
De regelverk som styr hur funktionalitet ska utformas har sin utgdngspunkt i att
varna patientens integritet, genom sekretess och krav pa informationssiakerhet.
Regelverken siger alltsa inte till exempel att information inte far féras Gver
mellan tva olika landsting, utan anger i stillet krav som behover vara uppfyllda
for att informationsoverforingen ska kunna anses vara siker (se till exempel 3
kap. 14 §, 4 kap. 1—5 §8§, 6 kap. 1—5 §§ PDL och HSLF-FS 2016:40 3 kap. 14 § och
4 kap. 1—11 §8).

Den pagdende debatten om ifall reglerna hindrar eller vigleder
utvecklingen handlar alltsa i stor utstrickning om avvigningen mellan
patientens integritet och patientsikerhet, dar digitalisering och teknisk
innovation dr omraden som ofta stiller dessa bada perspektiv mot
varandra. I viss utstrickning tycker vi oss se att inte minst patient- och
professionsforetradares uppfattning om att regelverken utgor hinder for den
digitala utvecklingen ménga ginger utgar fran egna erfarenheter eller en
allmén uppfattning, snarare én faktiska juridiska hinder. Det finns ocksé de
debattorer som har en specifik 16sning som utgidngspunkt niar de framhaller
att regelverken ar faktiska hinder — en 16sning som utifrdn gillande
lagstiftning inte anses vara tillrackligt sdker.

Som exempel kan nimnas debatten om det forslag som lades fram i Data
1 egna hdnder (Regeringskansliet 2018d). I korthet gick forslaget ut pd att
inrdtta en typ av nationellt omfattande molntjénst som samlar alla patienters
information och tillgingliggor ratt information pa ratt plats for rétt person.
I debatten som foljde menar Datainspektionen att det inte finns juridiska
forutsattningar for delar av den tjinst som beskrivs i rapporten (Insikt medicin
2018). Hir, och i liknande fall, argumenterar debattorer att regelverken inte
har anpassats efter den tekniska utvecklingen, och att det i dag finns tekniska
mojligheter som inte riskerar oacceptabla krankningar av patientens integritet.

I en skrivelse till socialdepartementet patalar chefsjurister fran sju olika
landsting att lagstiftningen behover moderniseras for att klara en omstéllning
av hilso- och sjukvarden dar patienten blir viktigare dn organisationen och
dir mer fokus behévs pa proaktiva snarare dn reaktiva insatser (Vistra
Gotalandsregionen 2019). Bland annat menar de att lagidndringar behovs for
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att kunna behandla patientuppgifter fran olika vardgivare i kvalitetsarbete
och uppfoljning. I juni 2019 tillsatte regeringen en utredning om
personuppgiftshantering i socialtjanst- och hélso- och sjukvardsverksamhet
som bland annat ska berora direktdtkomst inom och mellan vissa
verksamheter, utvidgad informationsoverforing for kvalitetsutveckling
och sekretessbrytande bestimmelser for viss personuppgiftshantering
(Regeringskansliet 2019).

4.3.3 Exempel pd insatser fér 6kad interoperabilitet mellan tekniska
I6sningar
Friagan om interoperabilitet mellan digitala system i hilso- och sjukvarden
ar hogst aktuell. Det sker flera insatser internationellt, nationellt och
samregionalt med olika inriktning. Pa internationell niva pagar utveckling av
béde tekniska och semantiska standarder inom ramen fér EU och globalt. P4
nationell niva utvecklas och anpassas tekniska och semantiska standarder,
samt genomfors utredningar om reglerna for informationséverforing. Pa
samregional nivd samverkar regioner om utveckling och anpassning av
framfor allt semantiska standarder.

Tabell 2 visar ett antal exempel pé nationella och samregionala insatser
som ar viktiga for att hantera de utmaningar som vi har identifierat for
interoperabilitet.

Tabell 2. Insatser som géller utmaningar fér interoperabilitet mellan system som hanterar
vardinformation.

Niva Aktor Insats

Nationell Naringsdepartementet Statlig kommitté fér minskad réttslig osckerhet
inom bland annat precisionsmedicin

Nationell Finansdepartementet Kartlédggning av juridiska hinder i statlig

utredning (SOU 2018:25)

Nationell Socialdepartementet Utredning om personuppgiftshantering
i socialtjanst- och hdlso- och
sjukvardsverksamhet

Nationell Socialstyrelsen Férvaltar och vidareutvecklar nationell
informationsstruktur och nationellt facksprak

Nationell Myndigheten fér digital Uppdrag om 6kad sékerhet och
férvaltning (DIGG) effektivitet i samband med elektroniska
informationsutbyten — bland annat genom
ékad standardisering

Nationell E-hdlsomyndigheten Uppdrag att underlétta informationsutbyte

inom och mellan hélso- och sjukvérd samt
socialfjénst

(Forts.)
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Nivé Aktor Insats
Nationell Swedish Standard Institute  Kommittéer f5r standarder inom hélso-
(SIS) och sjukvardsinformatik, medicinteknik,
laboratoriemedicin och ledningssystem
Nationell E-hdlsomyndigheten Analyserar regelverk fér att dela
patientinformation
Nationell Expertgruppen fér studieri  Utredning av juridiskt ramverk fér personligt
offentlig ekonomi (ESO) hélsokonto
Nationell Pensionsmyndigheten Utredning av regelverk fér molntjanster
Nationell Kammarkollegiet Utredning av regelverk fér molntjénster
Samregional SKL Nationell samverkansgrupp fér strukturerad
och enhetlig vardinformation
Samregional Inera Rekommendationer om standarder och deras
tillampning
Samregional Inera Férvaltar och utvecklar nationell infrastruktur
som bland annat omfattar séker digital
kommunikation
Samregional Strategisk utveckling Krav pé tekniska standarder i upphandling

Samregional

av sjukvardsstddjande

applikationer (SUSSA)

Region Skane och Vastra
Goétalandsregionen

och utveckling av semantiska standarder for
vardinformationssystem

Utvecklar semantiska standarder i néra
kommunikation

4.3.4 Initiativen behover bli farre snarare an fler

Sammantaget sker en méngd insatser om interoperabilitet mellan olika system
i vArden — bade for standarder och regelverk — och ménga olika aktorer ar
verksamma samtidigt. Vissa av dessa insatser hanvisar till varandra och ar helt
eller delvis samordnade, men vi uppfattar att det ocksa finns ménga parallella
initiativ utan tydlig samordning. Vi menar att mangfalden av initiativ och
initierande aktorer riskerar att bidra till ytterligare fragmentisering.

Vi uppfattar att det finns ett behov av nationell samordning fér en mer
enhetlig utveckling av interoperabilitet mellan tekniska system i halso-
och sjukvérden. Flera landsting har som mal att ta de nya upphandlade
vardinformationssystemen i drift under de forsta aren pa 2020-talet, vilket
innebir att det just nu finns en majlighet for en mer enhetlig utveckling och
anpassning. Vidare uppfattar vi att den statliga sektorn behover samordna
sina insatser for att tydliggora eller utveckla reglerna, och att méjligheten
for gemensam utveckling i delar dr beroende av att regelverken kan
anpassas utifrdn den pagdende tekniska utvecklingen och att efterfragade
tolkningsstod tas fram.

Grdnslosa mdjligheter, grdnslésa utmaningar?

85



86

Styrningen av den digitala utvecklingen

Vi kan konstatera att det finns ett stort antal insatser som syftar till
att losa problemen med interoperabilitet. Olika departement inom
Regeringskansliet har lanserat strategier och tillsatt utredningar, kommittéer
och arbetsgrupper. En 6verenskommelse har ingatts mellan regeringen och
SKL om en gemensam vision pa e-halsoomrédet (Vision e-hilsa 2025). Det
sker parallella arbeten med utveckling och tillimpning av standarder pa
internationell, nationell, samregional och regional niva. Dessutom har flera
statliga initiativ tagits for att utreda, utveckla eller tydliggora regelverk som
paverkar informationsoverforingen i varden.

Under de senaste aren har regeringen lanserat flera strategier och uppdrag
for myndigheter och andra initiativ som alla ror frdgan om interoperabilitet
och gemensamma standarder — ibland ur ett sjukvardsperspektiv,
ibland ur ett forvaltningsperspektiv och ibland ur ett néringsperspektiv.
Samordningen mellan dessa olika initiativ ar inte i alla delar tydlig, och
varken inom Regeringskansliet eller bland de statliga myndigheterna finns
det en uttalad aktor som har helhetsansvar och mandat att samordna arbetet.
Ett exempel pa detta dr E-hdlsomyndighetens och Myndigheten for digital
forvaltnings parallella uppdrag, dar det samordnande ansvaret flyttar fran
den ena till den andra och tillbaka igen i takt med att nya regeringsuppdrag
lanseras.

Samma bild giller frdgan om juridiska regler pa omradet. En sund
samhillsdebatt kan bidra till utvecklad lagstiftning, men for att komma
tillratta med de uppfattade och faktiska juridiska utmaningarna kravs ett
tydligt fokus och dgarskap i fragan.

P landstingsnivd pégédr just nu flera parallella upphandlings- eller
implementeringsprocesser av nya vardinformationssystem. Utan att dnnu
ha facit i hand ser det ut att bli ett minskat antal leverantorer av dessa
digitala varddokumentationssystem jamfort med tidigare. Har uppfattar
vi att det finns en mojlighet att anvinda gemensamma standarder for
informationséverforing nationellt, men ocksd att tiden for ett smidigt
inférande av sddana ar begransad.

4.4 UTMANINGAR FOR ANVANDNING OCH INFORANDE AV DIGITAL
TEKNIK

Vi har identifierat att dven bristande implementering kan vara hindrande,
for att de behov av digitala stod som patienterna och vardpersonalen har ska
tillgodoses. Vi beskrev i kapitel 3 hur kultur och ledarskap samt bristande
rutiner for inférande av ny teknik inom sjukvarden hindrar att personalen
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dndrar invanda arbetssitt, trots att ny teknik ofta mojliggor battre processer.
Utmaningarna for implementering menar vi framfor allt handlar om

« forstéelse mellan olika logiker
+ introduktion och utbildning.

De tekniska l6sningar som utvecklas eller upphandlas bidrar inte till att gora
varden mer jamlik, effektiv eller tillgénglig eller till att gora patienten mer
delaktig i sin vird om dess potential inte tas tillvara i verksamheterna. I var
intervjustudie kommenterade en intervjuperson pagaende upphandlings-
och implementeringsprocesser av nya vardinformationsmiljoer med att “om
vi inte lyckas fordndra vdra arbetssdtt har vi kdpt en fruktansvdrt dyr
skrivmaskin.”

Frigan om implementering av nya arbetssdtt som stodjs av digital
teknik har under de senaste aren blivit alltmer aktuell. Diaremot uppfattar
vi i vara intervjuer att debatten ofta handlar om att infora tekniska
l6sningar, och att detta péverkar hur varden bor arbeta, snarare dn att
nya arbetssidtt i varden kraver att nya digitala stéd infors. I och med
olika initiativ for kunskapsstyrning i varden har overgripande fragor om
implementeringsprocesser lyfts till nationell och samregional nivd — fragor
som annars framfor allt hanteras pa landstings- och verksamhetsniva.

4.4.1 Bristande férstaelse mellan olika logiker hindrar nya arbetssétt

En del av problemen med implementering av nya arbetssétt och ny teknik
uppfattar vi handlar om att det i delar av hélso- och sjukvarden inte finns
tillracklig forstielse mellan en professionell logik och en administrativ logik.
Den professionella logiken kan ta sig uttryck i vad vi i kapitel 3 beskrev som
professionell skepticism, och att verksamheterna har svart att prioritera
digital utveckling 6ver den dagsaktuella verksamheten dar varje patient ska
fa basta mojliga vard. Den administrativa logiken utgér i detta sammanhang
snarare fridn att nya arbetssitt och vardprocesser som mojliggors genom
digital teknik bidrar till att gora patientens vard dnnu béttre.

I stéllet for att se teknik som ett redskap for att fordndra arbetssitt,
och darmed uppnd effektivare eller pd annat sétt béttre vardprocesser,
uppfattar vi att vardpersonalens fokus ofta ligger pa hur tekniken kan, eller
misslyckas med att, stodja det séitt varden i nuldget arbetar pa. Nar arbetssitt
och teknik inte utvecklas eller infors i symbios blir digitalisering bara
datorisering. Datoriserade l6sningar kan upplevas som samre an tidigare
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analoga 16sningar, dels eftersom de kan vara mindre flexibla, dels eftersom
invanda arbetssitt inte lingre fungerar. Invanda arbetssitt baserade péa
papper kan med andra ord fungera déligt i sin datoriserade Gverséttning,
inte minst for att det dr svart att fa med alla avvikelser och all tyst kunskap
som finns bland personalen (Institutet for framtidsstudier 2016). Ett exempel
ar att datoriserade journaler kan upplevas vara svarare att f& 6verblick 6ver
an pappersjournaler, dir man snabbt kan fa en kénsla for omfattning och
innehall.

En viktig del i forklaringen ligger i implementeringsprocesserna, dar
vardpersonalens engagemang och involvering dr en framgangsfaktor
(Vardanalys 2018b). Kompetensen och mottagligheten varierar givetvis
mellan individer och vissa tycker att fordndrade arbetssitt och ny
teknik d4r mer problematiskt dn andra. Men en del handlar ocksid om
forandringsbenigenheten i organisationens kultur, vilket primirt ar en
ledarskapsfraga. Ledarskapet paverkar mottagligheten och ansvaret ligger
i hela styrkedjan, frén politisk ledning till forsta linjens chefer. Ledare
péaverkar genom sitt engagemang och handlingar hur vil en verksamhet tar
till sig potentialen i ny teknik.

4.4.2 Bristande introduktion och utbildning i implementeringsprocesser

Inférande av ny teknik stéller inte bara krav pa forankring i verksamheter
och ett tydligt ledarskap — det kravs ocksa insatser i praktiskt larande for
slutanvindarna (Vardanalys 2017d). En framgéngsrik utvecklingsprocess
innebdr att verksamheterna och ledarna har en kombination av professionell
kompetens och forbattringskunskap, vilket i sammanhanget handlar om
forstdelsen av sambandet mellan det tekniska verktyget, arbetssittet och
verksamheten som helhet.

I var intervjustudie framgar att organisatoriska budgetstupror ofta gor
att en satsning pa ny teknik i it-budgeten till stor del ar avsatt fér inkép och
forvaltning av sjdlva tekniken. Mer sillan omfattas implementering eller
utbildning i berérda verksamheter. Verksamheten forvintas darmed avsitta
personal for utbildning och ldrande, vilket innebir att chefer och medarbetare
behover prioritera inom ramen fér den givna budgeten. I patientnira
verksamheter kan sddana prioriteringar leda till direkta konsekvenser for
varden av den enskilde, menar intervjupersonerna — till exempel genom
okade véntetider.

Det framgar i véra intervjuer med vardpersonal att inférande av ny
teknik i varden generellt saknar introduktion och utbildning, eller sa finns
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det brister i dem. Detta bekriftas ocksa i intervjuer med it-foretradare, som
menar att det i flera landsting pégar forandringsprocesser for att hantera
utmaningen. I vara intervjuer pépekar man att forbattringskunskap och
grundldggande kunskaper om digitaliseringsarbete i vdrden borde ldras ut
redan i vardprofessionernas grundutbildningar, till exempel varfor det ar bra
att arbeta standardiserat.

4.4.3 Exempel pa insatser for battre inforande av digital teknik

Viharidentifierat ett antal insatser for att forbéttra implementeringsprocesser
i varden pa framfor allt regional niva, men dven nationell och samregional
niva. Pa nationell nivd har det tillsatts en statlig utredning med uppdrag
att bland annat ldmna forslag pa ett stdarkt forbattringsarbete i varden.
P3 samregional niva etableras ett system for kunskapsstyrning i varden
som bland annat giller implementering. P& regional nivd dr en avgbrande
fraga hur nya arbetssitt ska kunna inféras med hjilp av systemen i de nya
vardinformationsmiljéerna.

Tabell 3 visar ett antal exempel pa nationella, samregionala och regionala
insatser som géller de utmaningar som vi har identifierat for implementering.

Tabell 3. Insatser som géller utmaningar fr implementering.

Niva Aktor Insats

Nationell Socialdepartementet Statlig utredning ska lémna férslag p& hur
forbattringsarbetet i varden kan starkas.

Samregional SKL Etablerar eft system fér kunskapsstyrning
i vérden som bland annat ska stédja
implementering av bésta tillgangliga kunskap.

Samregional RCC i samverkan Nationellt inférandeprojekt fér elektronisk
Min vérdplan med stéd for etablering av nya
arbetssatt kopplat till verktyget.

Regional Véstra Gétalandsregionen  Fokus pd professionsinvolvering i
implementering och anpassning av
arbetssatt som méjliggérs av nytt
vardinformationssystem.

Regional Region Skane Fokus pé professionsinvolvering i
implementering och anpassning av
arbetssétt som majliggérs av nytt
vérdinformationssystem.

Regional Region Norrbotten Ny arbetsmodell i landstinget dar kultur och
kompetens, strategi och ledarskap samt teknik
(IT/MT) tillsammans paverkar arbetssatt som
leder till efterstravade resultat.
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4.4.4 Digitala stdd - verktyg for att forbéttra varden

Det finns stora forhoppningar bland vardprofessionerna pa att framtidens
vardinformationssystem ska bidra till en béattre hélso- och sjukvérd.
Beroende pa hur man ser det, mojliggor eller kriaver inférande av ny teknik
fordndrade arbetssitt. Forandrade arbetssatt staller i sin tur krav pa bland
annat forandringsledning, involvering och utbildning — vilket ibland inte kan
prioriteras i pressade verksamheter.

Vi uppfattar att sévil staten som landstingen genom olika, och i viss
man samordnade, kunskapsstyrningsinitiativ ldgger allt storre fokus pa
frigan om implementering i hilso- och sjukvarden. Aven om frigan om
digitaliseringsprocesser och inférandet av ny teknik inte alltid &r ett utpekat
prioriterat omréde i de insatser som gors for att utforma en kunskapsbaserad
vard, ar var forhoppning och uppfattning att digitala stod ses som ett viktigt
verktyg i det fortsatta arbetet.

I Vardanalys rapport om férutsiattningar for utvecklingsprojekt i varden
och omsorgen identifierade vi flera faktorer som kan spela en kritisk roll for att
né langsiktigt hallbar utveckling, beroende pa sammanhanget (Vardanalys
2018b). Till exempel konstaterar vi att ett vil genomfort forarbete kan ha
avgorande betydelse for hur ett utvecklingsprojekt mottas och oOverlever,
dir forarbetet kan handla om att utreda behov, motiv, nytta och tidigare
lardomar. Lika viktigt ar forankring, for att undvika konfliktomréaden mellan
nivaer, logiker och aktorer.

Bade verksamhetschefer och it-chefer som vi intervjuat beror
bemanningsproblematiken inom varden nir vi pratar om arbetssitt och
digitala stod. Det finns en 6vertygelse om att digitala verktyg kan underlétta
processer, men att bemanningsproblematiken ar ett hinder for adekvata
implementeringsprocesser. Det verkar finnas ett moment 22 i att digitala stod
kan bidra till att effektivisera varden och till att frigéra resurser samtidigt
som det kravs okad effektivitet for att frigora resurser till att infora teknik och
till att forandra arbetssétt.

Nir ett nytt arbetssiatt som majliggors av ny teknik ska inféras i en
verksamhet, kravs ett tydligt ledarskap som prioriterar utvecklingen och
formedlar att fordndrade arbetssitt ger ett langsiktigt mervirde (Vardanalys
2017:a). Det tar bade kraft och uthallighet att férdndra invanda rutiner och
da har ledarskapet, och de signaler ledarskapet sander, en viktig funktion.
Samtidigt har Arbetsmiljoverket konstaterat att forsta linjens chefer i virden
generellt har en hog arbetsbelastning, vilket innebéar att de ofta inte hinner
med att utveckla verksamheten (Arbetsmiljoverket 2018).
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Sammanhdngande
vardprocesser genom
samordnad digitalisering

I det hir kapitlet presenterar vi vara slutsatser. Vi menar att digitala stod (det
vill sdga digital information som kan anvindas som ett stod for patienten
eller virdpersonalen) kan leda till nationellt ssmmanhingande vardprocesser
med patienten i centrum. Forutsiattningen ar att styrningen samordnas och
digitaliseringsarbetet fokuserar pa att utveckla en nationellt sammanhallen
vardinformationsmiljo. Den bor inte bara omfatta information om patienten
och administrativ information, utan ocksé beslutsstod, rddgivande stéd och
stod for kommunikation i vardprocessen (se 5.2). Det kan i forlangningen
ocksa bidra till 6kad patientsdkerhet, O6kad kvalitet i vérden, battre
arbetsmiljo for vardpersonalen och battre medicinska resultat.

Vér rapport tar sin utgangspunkt i de digitala stod som patienter och
vardpersonal inom cancervarden uttrycker behov av. De uttrycker i méngt
och mycket behov av grundliggande, generella, digitala st6d snarare dn
diagnosspecifika stod kopplade till cancervarden. Ett sammanhidngande
hélso- och sjukvérdssystem som sitter patienten i centrum kréaver per
definition en bredare ingdng dn bara cancervarden, eftersom en patient
samtidigt kan behandlas for fler sjukdomar och hilsoproblem. De digitala
stod man uttrycker behov av ar ocksa i flera avseenden mer grundldggande
i sin karaktir dn den artificiella intelligens (AI) och chattbotar som i dag
ofta forekommer i debatten. Patienter och vardpersonal ser sddan avancerad
teknologi som viktiga tillskott i verksamhetsutvecklingen, men menar att om
prioriteringar maste goras si dr det de grundldggande behoven som maste
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tillgodoses forst. Var uppfattning dr att landstingen redan i dag har mgjlighet
att tillfredsstilla flera av de grundliggande behoven av digitala stod som
patienter och vardpersonal uttrycker. Detta giller till exempel riktlinjer och
rutiner for anvindning av befintliga tekniska verktyg.

I det hir kapitlet presenterar vi vara slutsatser genom att konkretisera
analysen kopplat till regeringsuppdragets 6vergripande mél och genom att
kommentera regeringens langsiktiga inriktning for cancervarden. Direfter
leder var analys vidare till slutsatser om digitaliseringen av héalso- och
sjukvarden i stort och styrningen pa e-hdlsoomradet generellt. Avslutningsvis
ldmnar vi fyra rekommendationer for hur e-hilsoarbetet kan bedrivas framat
istaten, landstingen och hos vardgivarna.

5.1 DIGITALA STOD KAN STARKA PATIENTENS STALLNING |
CANCERVARDEN

Overgripande visar var analys att digitala stod sannolikt kan bidra till att
gora cancervirden mer effektiv genom Okad jamlikhet, tillgdnglighet och
forbattrade mojligheter till delaktighet fran patienter. Sammantaget ar dessa
digitala stod grunden i en nationellt sammanhéllen virdinformationsmiljo
som skulle kunna bidra till att starka patientens stillning i cancervarden i
linje med regeringens langsiktiga inriktning for det nationella arbetet med
cancervarden (Regeringskansliet 2018e).

Det dr inte sjdlvklart att patienternas och vardpersonalens uttryckta
behov ska tillfredsstillas. Man maste ocksa beakta de konsekvenser
som ett eventuellt inféorande kan innebidra i ovrigt, till exempel vilka
konsekvenser det far for jamlikhet, delaktighet, tillganglighet och effektivitet
i varden. Tillsammans med patientsikerhet samt kunskapsbasering och
andamalsenlighet ar de viktiga forutsattningar for god vard (Socialstyrelsen
2006, 2009).

I det har avsnittet kommer vi fram till f6ljande slutsatser:

« Digital teknik for information och kommunikation kan ge patienter 6kad
tillgdanglighet till varden.

 Patienter kan fa battre forutsdttningar att vara delaktiga i sin vard genom
digitala stod.

« Digitala stod kan ge forutsattningar for 6kad jamlikhet genom att starka
de minst gynnade.

 Digitala stod kan bidra till effektivare vardprocesser.
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Avslutningsvis kommenterar vi hur digitala stod och digital teknik kan
bidra i regeringens langsiktiga inriktning for det nationella arbetet med
cancervarden.

5.1.1 Digital teknik kan ge okad tillgénglighet for patienter

Vi ser att digitala stéd och digital teknik kan forbéttra cancervardens
tillganglighet. Samtidigt finns en risk att tillgdngligheten forsimras i andra
avseenden, genom att mojligheter till fysiska vardbesok eller befintliga
kontaktvigar till virden begriansas pé olika sitt. Det blir dirmed viktigt att
analysera hur tillgdngligheten kommer att péverkas for olika patientgrupper
redan innan férandringar genomfors.

Att varden ar tillgénglig betyder att personer som ir sjuka kan komma &t
den (5 kap. 1 § HSL, 2 kap. 1 § PL). Nar tillgdnglighet diskuteras ldggs ofta
fokus vid geografisk narhet, 6ppettider och vintetider (Vardanalys 2014a). Vi
ser att flera av de digitala stod som vi har identifierat syftar till att forbattra
vardens tillganglighet. Digitala vardbesok kan gora virden mer tillgénglig
for personer som till exempel annars skulle behova firdas ldnga strickor.
Digital vardinformation och digitala kommunikationsmdjligheter mojliggor
asynkrona utbyten, det vill siga bada parter behover inte samtidigt lamna
och motta information. Om patienten till exempel sjialv kan boka in sig
pa tillgangliga behandlingstider, far det betraktas som individanpassad
tillganglighet.

Nar det giller vantetider, kan vi se hur digitala stod paverkar dem pa tva
sitt. Dels efterfragar patienter administrativ information som inkluderar
uppgifter om viantetider vid olika kliniker, vilket skulle gora det mojligt for
patienter att gora informerade val dar den som vill kan lata vantetider spela
roll. Dels kan man tidnka sig att digitaliseringen medfor att resurser anvéinds
mer effektivt, genom battre planering och uppfdljning, vilket bland annat
skulle kunna leda till att vintetider kapas.

En annan aspekt pa tillgdnglighet ar att information som ges ar atkomlig
och litt att forstd for patienten. Tjdnster som 1177 Journalen innebidr att
patienten pa ett enkelt sitt far tillgdng till sin virddokumentation, vilket ar
en stor tillgédnglighetsforbéttring i forhallande till att begira ut papperskopior
av journaler. Ju fler delar av patientens varddokumentation som samlas pa
ett stélle, desto storre blir tillgingligheten i detta avseende. Digitala stod kan
ocksé underlitta for personer med funktionsnedsittning, inklusive kognitiva,
genom att till exempel tillhandahélla férenklade beskrivningar eller genom
att skriftlig information lases upp.
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5.1.2 Battre forutsdtiningar att vara delaktig i sin egen vard

Vi ser att digitala stod kan bidra till att patienter kan bli mer delaktiga i sin
cancervard. Digital teknik kan stdrka patienternas och deras nirstidendes
mojlighet att kommunicera med varden och bli mer involverade i beslut om
vard och behandling. Varden kan darigenom ta storre hénsyn till patientens
preferenser. Men det ar viktigt att de digitala 16sningar som erbjuds anpassas
till patienters olika forutsittningar.

Att patienter ska kunna vara delaktiga i sin egen vard (se 5 kap. PL)
ligger i linje med den utveckling som har skett inom halso- och sjukvarden
dir patienten har fétt storre inflytande Over sin vard. I en intervju med
professionsforetradare menar de att 1akarrollen har gétt “fran gud till guide”
(se till exempel Vardanalys 2018c). Delaktighet kraver mer &n att varden ar
individanpassad, eftersom varden maéste ta hansyn till patientens sirskilda
forutsattningar och behov. Delaktighet innebéar dessutom att vdrden tar
hénsyn till patientens preferenser och att patienten &dr involverad i de beslut
om som ror vard och behandling (se 5 kap. 1§ PL, 5 kap. 1 § HSL). Det talas
ibland om egenmakt och om att patienten ska vara medskapare av sin vard
och behandling.

Som vi redan konstaterat forbattras mojligheterna for patienter att
vara delaktiga nir information om den egna varden och hilsan samt om
behandlingsalternativ ges pa sitt som de forstar. Patienter efterfragar
beslutsstod som ar skrivna for att patienter ska kunna forstd dem, snarare
dn att de far tillgdng till samma beslutsstod som utbildad vardpersonal
anviander. Detta syftar till att gora dem bittre forberedda pa att gora de
stillningstaganden som de sjdlva 6nskar om sin vard. Vardpersonalens behov
av radgivande stod syftar ocksé i forlingningen till att stdrka patienterna
genom att, pa ett for patienten begripligt sétt, kunna vigleda dem sa att de
kan 6ka kontrollen Gver sin egen situation.

Delaktighet bygger inte bara pd en forbéttrad envagskommunikation
fran varden till patienten. Patienten maste ocksé ha mojlighet att dterkoppla,
ldamna information om sitt maende och fora en dialog med varden, for
att varden ska kunna ta hinsyn till patientens preferenser och anpassa
insatser. De digitala stod som efterfragas for kommunikation liksom kring
att patienten ska kunna komplettera information om sig sjilv i en samlad
informationsmiljo handlar om just sidana mdjligheter. Vissa digitala stod
som efterfragas syftar till att géra néarstdende mer involverade, vilket ocksa
ar ett sdtt att viarna patientens delaktighet. Kontinuitet och samordning i
vardkontakter och information ar viktiga férutsiattningar for delaktighet (se
till exempel Socialstyrelsen 2009, Vardanalys 2018a). I den méan digitala stod
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och digital teknik mojliggor forbattringar i dessa avseenden innebir det med
andra ord att patienter kan vara mer delaktiga i sin vard.

Aven nir det giller delaktighet dr det viktigt att de digitala 15sningar
som infors anpassas till patienternas olika forutsiattningar. Det dr ocksa
viktigt att sdkerstélla att de patienter som av olika skil inte kan eller vill
Oka sin delaktighet inte missgynnas. Varden méste dven fortsattningsvis ta
det slutgiltiga ansvaret for patientens vard och behandling (se till exempel
Vardanalys 2017).

5.1.3 Digitala stéd kan skapa férutsattningar for okad jamlikhet genom
att information anpassas efter patientens forutsattningar

Om man tillfredsstiller de behov av digitala stod som patienter och
vardpersonal har, kan det bidra till 6kad jaimlikhet inom cancervarden. Dels
ger det mer jamlika forutsiattningar for vardpersonalen, dels stirker det
forutsiattningarna for de minst gynnade patienterna. Men for att digitala
stod ska bidra till 6kad jamlikhet, ar det viktigt att de som inte kan delta i den
digitala utvecklingen inte gloms bort i verksamhetsutvecklingen.

Jamlik vard kan beskrivas som att vard och behandling ska erbjudas
pé lika villkor (3 kap. 1 § HSL, 1 kap. 6 § PL). Detta giller oavsett alder,
kon, funktionsnedsattning, utbildning, social stallning, etnisk och religios
tillhorighet, sexuell ldggning och personliga egenskaper (prop. 1981/82:97
och Socialstyrelsen 2009). Vardanalys har tidigare analyserat fragan om
jamlikhet i termer av avsaknad av omotiverade skillnader mellan olika
grupper (Vardanalys 2014b, Vardanalys 2019a). En jamlik vard kan vara
forenlig med skillnader, sa 1ange de 4r motiverade. En god vard i linje med den
etiska plattformen for prioriteringar forutsatter att det finns skillnader som
motiveras av att patienternas behov dr olika stora. Daremot ar jaimlik vard
inte forenligt med skillnader utifrén till exempel socioekonomi. Skillnader
kan ocks3 forekomma mellan vard som erbjuds i olika landsting. Aven sddana
skillnader kan vara motiverade, sd linge varden som erbjuds ges pa lika
villkor (Vardanalys 2019a).

Inférandet av digitala stod och teknik kan medfora forbattringar for
de mest missgynnade grupperna. En amerikansk forskningsstudie visade
exempelvis att det var traditionellt svaga grupper, inklusive grupper som inte
hade engelska som modersmal, som drog storst nytta av att fa online-tillgang
till lakares anteckningar fran virdméten (Walker m. fl. 2019). Om detta sker
skulle jamlikheten kunna ¢ka. Men jamlikheten skulle ocksa kunna minska,
till exempel om vissa grupper inte kan ta del av den information och det st6d
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som finns digitalt. Vrden har ett ansvar att se till att &ven de som inte kan
delta i den digitala utvecklingen far del av den utvecklade varden.

I vilken utstrackning inférandet av digitala st6d och teknik leder till 6kad
eller minskad jaimlikhet beror p& hur olika losningar infors. Det behdver
finnas en plan for och kontinuerlig analys av detta for att sidkerstilla att
varden faktiskt forbattras dven med avseende pa jamlikhet. I var redovisning
av efterfragade digitala stod och digital teknik ovan ingick ocksé verktyg
som skulle kunna 6ka jamlikheten, som beslutstod for vardpersonal. Om
likare har tillgang till sidana, kan kvaliteten pa deras bedomningar och
rekommendationer 0ka, vilket jimnar ut skillnaderna i vardkvalitet mellan
olika patienter. Ett annat exempel ar patienters tillgang till information om
vantetider, vilket gor det mojligt for patienterna att undvika att vinta langre
dn andra. Det d4r med andra ord viktigt att en del av de resurser som &r
tdnkta att frigoras genom effektiviseringar som foljer i digitaliseringens spar
anvands for att sdkerstilla att forbattringarna kommer alla till del.

5.1.4 Digitala stéd kan bidra till en effektivare cancervard

Genom att utnyttja resurserna pa bista sitt for att uppna kvalitetsmal som
exempelvis Okad tillganglighet, delaktighet och jamlikhet, blir cancervirden
mer effektiv. Hur stor effektiviseringen kan bli beror p& hur man valjer att
prioritera i inférandet av digitala stéd och vilken alternativ anvéndning
frigjorda resurser far.

I vart arbete har vi sett att manga av de forbéttringar som digitala stéd och
digital teknik &r tdnkta att medfora handlar om 6kad produktivitet, det vill
sdga att tillgdngliga resurser utnyttjas bittre utifrén planerade prestationer
och processer. Det ror exempelvis mdjligheter att slippa dubbelregistrering av
samma uppgifter i olika system, att ersitta manuell informationséverforing
med automatiserad sddan, och sammanldnkade system for att slippa hdmta
information pa flera olika stédllen. Sddana produktivitetsvinster ar forvisso
positiva effekter av digitaliseringen, men effektivitet ar ett bredare begrepp
dn sa. Effektivitet handlar om att utnyttja resurserna pa basta satt for att
uppnd de kvalitetsmal som finns — ytterst “en god hilsa och en vard pa lika
villkor for hela befolkningen” (3 kap, 1 § HSL, SOU 2016:2).

Med den utgangspunkten kan cancervarden effektiviseras. Vi kan
ocksa se att de digitala stod och den digitala teknik som efterfragats av
patienter och vardpersonal syftar till forbattringar av patientsikerhet
samt kunskapsbasering och #ndamalsenlighet. Genom att information
om patienter finns enkelt samlad och att varningar aktiveras vid riskfyllda
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kombinationer av ldkemedelsbehandlingar kan den vard som erbjuds
goras siakrare. Interaktiva beslutsstod kopplade till digitala databaser med
jamforbara data kan hjilpa vardpersonalen att fatta kunskapsbaserade beslut
om patientens behandling. Genom rédgivningsstéd kan befintlig kunskap
tillgangliggoras for individanpassad egenvérd, vilket kan gora att patienter
svarar battre pd behandling. Tack vare administrativ information om alltifrn
ledtider till tillgdngliga vardplatser kan ocksa varden utformas pa ett mer
dndamalsenligt satt.

Detta visar att digitala stod och digital teknik pd det hela taget kan
medfora att varden effektiviseras. Hur stor effektiviseringen i slutdndan blir
beror pa vilka digitala stod och vilken teknik som prioriteras och hur frigjorda
resurser anviands. Detta hidnger ihop med béade prioriteringsprinciperna
for varden (prop. 1996/97:60) och med den strategiska inriktningen for
cancervarden.

5.1.5 Stod for regeringens langsiktiga inrikining for det nationella
arbetet med cancervarden

Vi ser att en nationellt sammanhéllen vardinformationsmiljo med digitala
stod som hanterar information om patienten, administrativ information,
beslutsstod, rédgivande stéd och kommunikationsstod i vardprocessen
(se 5.2) kan bidra till en positiv utveckling i cancervarden. I regeringens
ldngsiktiga inriktning for det nationella arbetet med cancervarden framhalls
att regeringen vill stdrka patientens stillning och &stadkomma jamlik
cancervard (Regeringskansliet 2018:d). For att na dit pekar regeringen ut ett
antal delomraden med mal eller avsiktsforklaringar. Var analys visar att flera
av dessa kan stodjas av digital teknik. Har presenterar vi regeringens mal och
avsiktsforklaringar med véra kommentarer om hur digitala st6d kan bidra till
att mélen uppnas.

Viérden ska erbjuda ldttillgdnglig, kvalitetssdkrad och uppdaterad
information till patienter och ndrstdende med hjdlp av moderna it-
stod

Digitala stod kan bidra till regeringens langsiktiga mal genom en sammanhéllen
vardinformationsmiljé som inkluderar stéd for kommunikation. Den behéver
omfatta nationellt Ooverenskommen information och implementeras med
rutiner och riktlinjer for bade digital och icke-digital kommunikation for att
astadkomma en mer jamlik cancervérd.
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En cancervdard utan onddiga vdntetider

For att digitala stod ska kunna stodja regeringens langsiktiga mal om
vantetider, behovs gemensamma specifikationer av till exempel matpunkter
i vintetidsdatan. Dessutom behover rapporteringen av datan ske, och
kunna f6ljas, i realtid av patienter och varden. Vi har i tidigare rapporter
problematiserat om bristen pa kvalitetssdkrad information for vantetidsdata
och att en utvecklad vintetidsstatistik 6kar mojligheten till utvecklad statlig
styrning och mer kvalificerade analyser (Vardanalys 2019b).

Cancervarden ska styras av bdsta, tillgingliga kunskap

Vi ser att regeringens ladngsiktiga mal kan uppnds genom att tydliga
viagledningar och digitala kunskapskillor for patienter tas fram, genom
att befintliga beslutsstod for vardpersonal gors digitala, och genom att
information béttre stodjer priméarvarden digitalt.

Hoégspecialiserad cancervdrd ska vara koncentrerad samtidigt som
den ndra vdarden utvecklas

Digitala stod kan bidra till regeringens ldngsiktiga mél genom att all data om
patienten som ir relevant for vardpersonalen kan hdmtas pa ett smidigt och
sdkert sitt digitalt. Den information som virden behover for att kunna ha ett
personcentrerat forhallningssitt till patienten behover finnas tillgdnglig bade
iprimérvarden och i den hogspecialiserade cancervarden.

Vardkedjorna inom cancervarden ska vara sammanhdlina savdl
mellan ndra vard och specialiserad vard som dver landstingsgrdn-
serna samt vara uppbyggda med patient- och ndrstaendeperspektiv
For att uppné regeringens langsiktiga mél ar det viktigt att information
kan folja patienten digitalt — oberoende av organisatoriska och geografiska
granser. Digital tillgdng till den information om patienten som behovs i
varje vérdsituation minskar riskerna med att bygga upp diagnosspecifika
vardkedjor.

Patienter och ndrstdende ska erbjudas bdttre stod i cancervarden
Digitala stod kan bidra till regeringens langsiktiga mal genom att upprétta
en nationellt sammanhallen vardinformationsmiljo som omfattar bade den
information patienter upplever att hen och hens nérstiende kan behdva
och en kommunikationsplattform. Véardinformationsmiljon bor ocksd ha
en ombuds- eller niarstdendefunktion som virnar patientens integritet och
tillgodoser behovet av en narstdendes insyn och stod i vardprocessen.
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Medicinteknik utgor en viktig resurs for cancervdrden

Vi delar regeringens syn pé att medicinteknik dr en viktig resurs for
cancervéirden, och menar att det behovs tydliga definitioner av informations-
teknik, medicinteknik och digital teknik och grinsen déremellan. For
att potentialen i digitala stod och digital teknik ska komma patienter och
vardpersonal till del behovs ett samlat grepp om utveckling, upphandling och
inférande av ny teknik.

5.2 OKAD TYDLIGHET | DET GEMENSAMMA DIGITALISERINGSARBETET

Sammantaget menar vi att digital information, i en nationellt ssmmanhéllen
vardinformationsmiljo som hanterar information om patienten, administrativ
information, beslutsstod, radgivande stéd och kommunikationsstod i
vardprocessen ar ett strategiskt och viktigt verktyg for att skapa en bittre
sammanhingande hilso- och sjukvérd — oavsett om patienten har cancer eller
nédgon annan sjukdom. Patienten far battre forutsittningar att vara delaktig
i sin vérd, vardpersonalen far béttre forutsdttningar att behandla patienten
sakert utifrén ett helhetsperspektiv och forskningen far battre forutsattningar
att bidra till en positiv utveckling av hilso- och sjukvarden. Det skapar ocksa
forutsattningar for en mer personcentrerad vard (Vardanalys 2018a).

5.2.1 Sammanhdllen vardinformation kan bidra fill en sammanhéngande
halso- och sjukvard

Uppdelade vardprocesser och bristande samordning inom hélso- och
sjukvarden bidrar ofta till en forsamrad véardkvalitet, nir det giller
exempelvis medicinska resultat. Det leder ocksa till en férsdmrad upplevelse
for patienten, som sjilv eller med stod av anhoriga behover ta ansvar for att
koordinera insatserna (Vardanalys 2017¢). For vardpersonalen ar bristande
samordning vardag. Varje landsting, varje sjukhus och varje klinik eller
primérvardsenhet dr en separat organisation med egen ledning, egen budget
och egna tekniska system. Med hjdlp av teknik kan vertikalt organiserade
sjukvardsenheter motas och uppritta battre ssmmanhingande vardprocesser
— med patienten i centrum.

En nationellt sammanhéllen vardinformationsmiljo bor ocksé innebara
att information fran olika system kan samkoras. Det skapar majligheter for
mer avancerade funktioner till gagn for bade patienter och vardpersonal,
som varningssystem vid likemedelskrockar eller individuella beslutsstod
direkt i en processoversikt. Samkorda data fran olika system kan ocksa bista
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i prioriteringar i vardprocessens tranga sektorer for att skapa ett sé bra flode
som majligt.

Vi menar att en nationellt sammanhallen vardinformationsmiljé ocksé
ar att betrakta som en viktig infrastruktur i en kunskapsbaserad hilso- och
sjukvard. Genom tillgang till nationella, strukturerade data far forsknings- och
utvecklingsaktorer verktyg for att generera ny och béttre kunskap. Kunskapen
kan med hjilp av samma digitala st6d implementeras i hilso- och sjukvarden.

5.2.2 Behov av dkad nationell enhetlighet

For att f4 till stind en sammanhéngande hilso- och sjukvard med hjilp av
en nationellt sammanhallen virdinformationsmiljé behover krav stéllas pa
alla nivéer i styrsystemet. Aktorerna maste rora sig i samma riktning for att
pégéende digitaliseringsprocesser ska kunna understédja varandra snarare
an riskera att motverka varandra eller polarisera utvecklingen. En nationellt
sammanhéllen vardinformationsmiljo har pa olika sitt debatterats och varit
malbilden for digitaliseringen i svensk hilso- och sjukvard under manga &r
(se exempelvis regeringen 2005, Lakartidningen 2008). Under aren har
flera forsok till en nationellt mer enhetlig digitalisering gjorts genom olika
partsgemensamma lednings- och samverkansgrupper, som exempelvis
nationella ledningsgruppen for it i vard och omsorg som bildades 2005. Det
mest aktuella exemplet dr arbetet som gjorts och gors genom Vision e-hélsa
2025. Trots detta uttrycker patienter och vérdpersonal samma behov av
digitala stod som tidigare, och de uppfattar ocksa att det finns samma hinder
for utvecklingen i dag som tidigare (se exempelvis Vardanalys 2016).

Det dr tydligt att den digitala utvecklingen behover ske mer enhetligt
i hela hilso- och sjukvardssystemet. Skilet ar dels att utvecklingen ar
resurskriavande, dels att bara ett sammanhallet hédlso- och sjukvardssystem
kan stodja horisontella, nivastrukturerade och personcentrerade
vardprocesser. Samtidigt ar styrningen inom e-hdlsoomradet komplex, och
ingen har i dag det 6vergripande mandatet eller entydiga ansvaret att besluta
om utvecklingen av digitala stéd inom hilso- och sjukvérden, vare sig pa
samregional eller pa statlig niva.

I Sverige finns det 21 sjilvstdndiga landsting med ansvar for hilso- och
sjukvarden. De samordnar sig péd frivillig basis i enskilda fragor, bland
annat genom SKL. Vi har dessutom en statsapparat som i stora delar &r
vertikalt organiserad i olika politikomraden, dar flera berdrs av och arbetar
med e-hilsoutvecklingen och digitaliseringsprocessen. Under de olika
departementen finns ett antal statliga myndigheter som verkar pa omréadet.
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5.2.3 Vi behéver ga fran samverkan till samordnande styrning

Sedan 2016 har staten och SKL samverkat genom Vision e-hilsa 2025. Vi
uppfattar att denna styr- och samverkansorganisation arbetar med mycket av
det som behovs for att 16sa knutarna och bidra till en positiv digital utveckling
i hélso- och sjukvirden. Men visionen forefaller inte fullt ut fungera som
en samlande och samordnande plattform for e-hilsoarbetet, vilket fér
konsekvensen att olika aktorer arbetar i parallella spar som kan innebéra ett
daligt utnyttjande av samhallets resurser och en polariserad utveckling.

Vi sluter oss till att samverkan i dessa fragor inte racker som medel for att
utveckling och upphandling av ny teknik ska kunna tillgodose patienters och
vardpersonalens behov av digitala st6d. Vi menar ocksé att samverkan inte dr
ett tillrackligt starkt verktyg for att na fram till en gemensam infrastruktur
for informationsoverforing i vdrden. Dessutom konstaterar vi att samverkan
inte racker for att uppna en mer enhetlig anvindning av digitala st6d som
knyter samman vardgivare och landsting — i alla fall inte om ambitionen ar
att vara bast i varlden 2025.

Vi menar darfor att det ar dags att skifta inriktning och fokusera mer pa
samordnande styrning dn samverkan. Som en injektion i e-hdlsoarbetet kan
det till exempel behovas lagstiftning, riktlinjer och nationella standarder
som skapar forutsittningar for samordnad utveckling och som samtidigt
viarnar patientens integritet och sikerhet. Detta kraver ett statligt initiativ
som omfattar flera omraden samtidigt. Initiativet behover gora det
enklare for utvecklare och upphandlare att méta patienternas och véirdens
behov. Initiativet behover ocksa sdkerstdlla en gemensam infrastruktur
for informationsoverforing och skapa forutsattningar for landsting och
kommuner att anpassa sina system till en nationellt sammanhéllen
vardinformationsmiljo.

5.3 VARA REKOMMENDATIONER

Var analys visar att det finns ett glapp mellan 4 ena sidan den allménna
digitaliseringsdebatten som fokuserar pa artificiell intelligens (AI) och
chattbotar och 4 andra sidan de behov av, i ménga avseenden, grundlaggande
digitala stod som uttrycks av patienter och vardpersonal som framkommit i
var undersokning. De grundliggande digitala stoden &r en del av en nationellt
sammanhéllen virdinformationsmiljé vilken i sin tur mdjliggér nationellt
sammanhingande vardprocesser med patienten i centrum.

Trots att mélet och ambitionen med styrningen for e-hilsoutvecklingen
lange varit en nationellt sammanhallen vardinformationsmiljo, visar var
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analys att det fortfarande finns brister. De behov av digitala stoéd och hinder
for utvecklingen som uttrycks i dag av patienter och vardpersonal ar desamma
som tidigare. P& grund av detta behovs ett omtag i anstrangningarna. Om inte
digitaliseringen i hilso- och sjukvarden blir mer nationellt enhetlig ser vi att
olika landsting arbetar vidare i separata spar. Detta riskerar leda till minskad
jamlikhet mellan patienter och mellan olika landsting. Det kan ocksé paverka
mojligheterna att ge en god vard. Den sammanhaéllna vardinformationsmiljon
behover omfatta samtliga offentligt finansierade vardgivare i landet, det vill
sdga dven privata utforare och den kommunala hélso- och sjukvarden.

For att pa bista mdjliga séatt kunna ta tillvara de mojligheter som den
digitala utvecklingen kan ge i bade cancervarden samt hilso- och sjukvarden i
ovrigt, lamnar vi fyra rekommendationer for hur e-hilsoarbetet kan bedrivas
framat av staten, landstingen och vardgivarna.

» Regeringen behover se over fordelningen av roller och ansvar
mellan de statliga aktérer som arbetar med digitalisering inom
hdlso- och sjukvdarden

For att fi& en fungerande véardinformationsmilj6 for patienter och
vardpersonal, menar Vérdanalys att fordelningen av roller och ansvar
inom staten behdver bli tydligare. Trots att det finns strukturer for
samverkan inom e-hilsoomradet sker manga statliga initiativ parallellt
och utan samordning av hur vardinformationsmiljon kan s#kerstillas.
Detta giller dven uppdragen och styrningen frén regeringen. For att fa
okat genomslag i arbetet med att utveckla en nationellt sammanhallen
vardinformationsmiljo behover de statliga aktorernas roller och ansvar
tydliggoras. Regeringen behGver 6verviaga om ansvaret ska ligga pé en aktor
och vilka forutsattningar och verktyg som den aktoren i sa fall kan behova.

» Regeringen behover sdkerstdlla att en nationellt sammanhdallen
vardinformationsmiljé utvecklas och forvaltas

Vardanalys menar att staten behdver ta ett Overgripande ansvar for
att sdkerstdlla att en nationellt sammanhéllen vardinformationsmiljo
utvecklas och forvaltas. Eftersom vir analys visar att de insatser
som genomfdrts for att samordna landstingens och kommunernas
digitaliseringsarbete inte varit tillrackliga, ser vi att det behovs
mer kraftfulla, statliga initiativ for att &stadkomma en nationellt
sammanhéllen vardinformationsmiljo som stod for patienter och
vardpersonal. Det finns behov av att staten tydliggor vilka grundlaggande
forutsittningar som behdver uppfyllas i vardinformationsmiljon for

Grdnslosa mdjligheter, grdnslosa utmaningar?



Sammanhéngande vardprocesser genom samordnad digitalisering

att patienterna ska fi en god vard. Det kan till exempel handla om
att fortsdtta att utveckla gemensamma standarder och regelverk for
informationsoverforing mellan olika landsting och kommuner. For
att kunna gora det kan regeringen behova Overviga om det behovs
lagstiftning.

» Landstingen behéver samarbeta mer i utvecklingen av en

nationellt sammanhdllen vardinformationsmiljo

For att informationsoverféringen i hélso- och sjukvirden ska kunna
fungera oavsett var i landet en patient fir vard, adr det viktigt att
utvecklingen av vardinformationsmiljoer sker samordnat mellan
landstingen. De flesta landsting dr pd vag att upphandla, inféra eller
vidareutveckla sina vardinformationsmiljoer. I detta krévs att den
tekniska, semantiska och ocksd den organisatoriska interoperabiliteten
sikerstills — oberoende av vilka tekniska losningar som anvinds i dag
eller i framtiden. Det forutsitter att landstingen genom gemensamt
larande utvecklar de vardprocesser och arbetssétt som mojliggors genom
en nationellt ssmmanhallen vardinformationsmiljo.

Landstingen behover dven i hogre grad dn i dag samarbeta for en mer
enhetlig utveckling av en nationellt ssmmanhéllen vardinformationsmiljo
eftersom varje landsting ar for litet for att sjdlvt kunna ta tillvara den
digitala utvecklingens fulla potential. Stora delar av potentialen ligger
i dtkomsten till och nyttjandet av informationsméngder. Det dr ocksa sé
att landstingen har olika forutsittningar att tillgodose sina behov av it-
kompetens och juridisk kompetens. Vi menar déarfér att landstingen,
utover Okad samordning av informationsoverforing, behéver oka
samarbetet om utveckling, upphandling och implementering av ny teknik.
Hir ser vi exempelvis att landstingens gemensamma, nationella system for
kunskapsstyrning i hédlso- och sjukvérden kan fé en central, samordnande
funktion, och att initiativ till bland annat gemensamma processer for
ordnat inforande av digitala verktyg ar ett steg i réatt riktning.

» Landstingen kan och behover redan i dag ta ett mer kraftfullt
tag i arbetet med digitala stod till nytta for patienter och
vardpersonal
Flera av de digitala st6d som patienter och virdpersonal uttrycker behov
av finns redan i dag. Problemet handlar snarare om att de inte anvinds
pé rétt sitt och inte heller fullt ut. Landstingen behover sékerstilla att
vardgivarna har forutsittningar att implementera de digitala stéd som
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finns. Vardgivarna, som har ansvar att bedriva verksamhetsutveckling,
behover se till att de digitala stéd som finns anviands pa ett adekvat
sitt for att ge patienterna bista mdjliga vard och vardpersonalen
basta mojliga stod. Konsekvensen av outnyttjade digitala stod ar att
gemensamma resurser inte anvénds effektivt, och kan ocksé innebéra att
vardpersonalens arbetssituation och patienternas vard inte blir s& bra som
det faktiskt ar mojligt.

Trots att vi inte uppfattar att behoven av digitala stod skiljer sig &t
mellan olika landsting, ser vi att det finns regionala skillnader i hur de
tillgodoses. Vi uppfattar att dessa skillnader delvis beror pa hur tydligt
landstingets styrkedja prioriterar inférande och anvindning av digitala
stod i vardprocesser och i den verksamhetsutveckling som bedrivs. Digital
utveckling och verksamhetsutveckling behGver vara sammankopplade,
for att ge onskade effekter. For att den utveckling som behovs nir det
giller digitala stéd inom héalso- och sjukvarden ska komma till stand,
kravs resurser i form av tid, kompetens och finansiering samt 1angsiktig
forankring genom involvering av slutanvindarna.
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BILAGA 1 - METOD OCH DELTAGARE | FOKUSGRUPPER, INTERVJUER
OCH MOTEN

Vér analys har genomforts med kvalitativ datainsamlings- och analysmetod.
Vi baserar huvudsakligen var analys p& material insamlat genom
fokusgrupper, intervjuer och moéten. Vi gjorde inledningsvis bedomningen
att kvalitativ datainsamling var den mest framkomliga végen, dels eftersom
digital teknik inom cancervarden inte redovisas i strukturerade databaser i
négon storre utstrackning, dels for att uppdragets karaktir krdvde metoder
for att pd djupet kunna forstd sammanhang och processer. Inledningsvis
orienterade vi oss pd omradet genom dokumentstudier, och relevanta delar
av intervjuundersokningen har vi bekraftat och férdjupat genom ytterligare
dokumentstudier. Centrala dokument redogdrs for i var referenslista ovan.
Var analys tar sin utgdngspunkt i de digitala stéd som patienter
och vardpersonal uttrycker behov av inom brostcancervarden,
prostatacancerviarden och huvud- och halscancervarden. Vi valde att
inleda med brost- och prostatacancervarden dels eftersom de bagge
cancerformerna drabbar kvinnor respektive min, dels eftersom det ar
vanliga cancersjukdomar diar behandlingar har utvecklats mycket under
de senaste aren. Inom bidgge cancerformerna finns ocksa vl etablerade
patientférbund med kunskap om digitaliseringsprocesser. I samrad med
foretradare for RCC och andra sakkunniga valde vi sedan att g& vidare med
huvud- och halscancervirden. Argumenten for detta var dels att det finns
en koppling mellan dessa cancersjukdomar och den livsstil som ofta hanger
samman med socioekonomiska faktorer, dels for att vi fick indikationer om
att behoven av digitala stod bade bland patienter och bland vardpersonal kan
skilja sig pa grund av patienters talsvarigheter till foljd av vissa behandlingar.
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Vi har ddremot inte f6ljt upp om huvud- och halscancer faktiskt dr avhéingigt
socioekonomiska faktorer.

Vi identifierade tidigt att vir analys kunde fi 6kad relevans med en
internationell jamforelse av hur styrningen och e-hilsoutvecklingen skiljer
sig mellan olika lander och vad Sverige kan ldra fran andra lander. I detta
valde vi ut sex linder som, liksom Sverige, ligger i framkant i den digitala
utvecklingen och som utifran politiska forutsiattningar ar relativt jamforbara
med Sverige. De linder som valdes ut var Danmark, Estland, Finland,
Island, Norge och Storbritannien. En underleverantér fick i uppdrag att
genomfora overgripande dokumentstudier och fordjupande intervjuer med
sakkunniga féretridare inom respektive land. Aven om samtliga linders
e-hilsoarbete till stor del fokuserar pa att utveckla nationellt ssmmanhéllna
vardinformationsmiljoer visade det sig snart att regelritta jamforelser av
nuldget inom e-hilsoomradet var en komplicerad uppgift som hade kravt
storre resurser dn vi hade kapacitet till inom ramen for regeringsuppdraget.
Vissa slutsatser om forutsattningar for digitaliseringsarbetet lit sig daremot
goras, vilket vi redogor for i kapitel 4.1.3.

Patientperspektivet faktagranskades av Isabella Scandurra, Orebro
universitet, och professionsperspektivet av Lena Carlsson, Region
Vasternorrland. Jesper Olsson, Tamro AB, faktagranskade rapporten i
sin helhet med fokus pd delarna om styrning. Resultat och preliminéra
slutsatser stamdes ocksd av med Ulrica Sundholm och Karin Elinder fran
Cancerfonden.

Hiar presenteras deltagare eller kontaktpersoner i de fokusgrupper,
intervjuer och méten vi huvudsakligen baserar var analys pa:

Sonderande intervjver

Lena Carlsson Overlékare, lansverksamhetschef  Region Vésternorrland
onkologi, sjukhusfysik, patologi,
mammografi
Mef Nilbert Med. dr., gastprofessor i onkologi  Lunds universitet
Anders Ekholm Senior radgivare Institutet for framtidsstudier
Jesper Olsson Med.dr., Manager Strategic Tamro AB

Business Development

Andreas Hager vd Genia AB
Fokusgrupp Brostcancerforbundet

6 patientfretradare

Kontaktperson Marit Jenset, generalsekreterare
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Fokusgrupp Prostatacancerforbundet

6 patientféretradare

Kontaktperson Géran Hellberg, generalsekreterare

Fokusgrupp Mun- och halscancerforbundet

3 patientféretradare

Kontaktperson Owe Persson, férbundsordférande

Fokusgrupp Vérdanalys patient- och brukarrad

10 patientféretradare

Kontaktperson Karin Sandstrém, utredare, Vardanalys

Fokusgrupp Patient- och nérstdenderad, RCC Stockholm-Gotland

5 patientfretradare

Kontaktperson Arja Leppénen, processledare fér patientsamverkan, RCC Stockholm-Gotland och SLL

Intervjuer med patientfdretrddare

Ante Nordqvist Fd. medlemsansvarig Ung Cancer

Cajsa Lindberg Ordférande Svenska Diabetesférbundet och
Diabetesfonden

Isabella Scandurra Med.dr. i medicinsk informatik Orebro universitet

Fokusgrupp bréstcancer RCC Syd

9 lakare och sjukskdterskor

Kontaktperson Niklas Loman, processledare

Fokusgrupp prostatacancer RCC Sydost

4 lgkare och sjukskéterskor

Kontaktperson Mats Andén, processledare
Fokusgrupp bréstcancer RCC Norr

8 lgkare, sjukskaterskor och sjukgymnast

Kontaktperson Maria Sandberg, processledare
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Fokusgrupp brdstcancer RCC Stockholm-Gotland

5 sjukskoterskor

Kontaktperson Annelie Moquist, vardenhetschef Onkologiska mottagningen, Sédersjukhuset AB
Fokusgrupp prostatacancer RCC Norr
12 lékare, sjukskaterskor och patientféretrédare

Kontaktperson Johan Styrke, processledare

Intervjuer med professionsféretridare

Fredrik Wérnberg Brostcancer Processledare RCC Uppsala-Orebro

Roger Olofsson Bagge Brostcancer Processledare RCC Vast

Eva Vikhe Patil Brostcancer Overlékare RCC Sydost

Ingela Franck Lissbrant Prostatacancer Processledare RCC Vaést

Ove Andrén Prostatacancer Processledare RCC Uppsala-Orebro

Anna Hagglund Prostatacancer Processledare RCC Stockholm-Gotland

Géran Ahlgren Prostatacancer Processledare RCC Syd

Katarina Zborayové Huvud- och Processledare RCC Norr
halscancer

Helena Ullgren Huvud- och Processledare RCC Stockholm-Gotland
halscancer

Johan Reizenstein Huvud- och Overlakare RCC Uppsala-Orebro
halscancer

Ovriga intervjuer med professionsféretridare

Anna Bodén Overlékare, Bitradande Region Ostergatland
verksamhetschef klinisk patologi

Eliya Syed Specialist i allmanmedicin, Region Stockholm
vardutvecklingsledare, CaPrim,
Akademiskt Primérvérdscentrum

Sarah Eklsf Specidlist i allménmedicin, Region Stockholm
vardutvecklingsledare, CaPrim,
Akademiskt Prim@rvérdscentrum

Agneta Lindberg Diabetessjukskaterska, Svensk sjukskéterskeférening
ordférande
Jarl Hellman Overlgkare vid sektionen fér Region Uppsala

endokrinologi och diabetesvard,
Akademiska sjukhuset
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Méten och intervjuer med regionala verksamhetsforetradare

Srinivas Uppugunduri
Thomas Bjork-Eriksson
Lena Sharp
Anna-Lena Sunesson
Johan Ahlgren

Lisa Rydén

Sara Lewerentz
Josefin Leijon

Anneli Kjellberg

Erik Skéldenberg
Anne Nilsson

Mats Holmberg

Ragnar Lindblad

Anders Falkeby

Verksamhetschef
Verksamhetschef

Tf. verksamhetschef
Verksamhetschef
Verksamhetschef
Verksamhetschef
Digitaliserings- och teknikdirektor
Regionijurist, Ledningsstaben
Digitaliseringsdirektsr
Med.dr., systemvetare
Chefsjurist

Regionijurist

Programdagare FVM,
Koncernstab Hélso- och sjukvard

Regionijurist, Koncernavdelning
grendesamordning och kansli

Bilagor

RCC Sydost

RCC Vast

RCC Stockholm-Gotland
RCC Norr

RCC Uppsala-Orebro
RCC Syd

Region Vésterbotten
Region Vésterbotten
Region Uppsala
Region Uppsala
Region Uppsala
Region Uppsala

Véstra Gétalandsregionen

Véstra Gétalandsregionen

Méten och intervjuer med foretradare for statliga myndigheter samt samregionala organisationer,
bransch- och intresseorganisationer

Beatrice Melin
Sofia Medin

Lena Svendsen
Karolina Antonov
Patrik Sundstrém

Jan Adolfsson

Jan Liliemark

Sofie Zefterstrom
Christina Kling Hassler
Karin Melén

Anna Strémgren

Ordférande
Chefsstrateg
Projekiledare
Analyschef
Programansvarig

Projektledare, Medicinskt
sakkunnig

Avdelningschef

Vice vd, avdelningschef
Verksamhetsstrateg
Enhetschef

Medicinsk utredare
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Swedish Medtech
Swedish Medtech
LIF

SKL

SBU

SBU
Inera
Inera
TV
v

(Forts.)
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Méten och intervjuer med foretridare for statliga myndigheter samt samregionala organisationer,
bransch- och intresseorganisationer

Jonathan Lindh Martinsson
Ake Nilsson

Erika Ericsson

Anna Kessling

Lotti Barlow

Susan Sverin

Evamaria Nerell

Hearing

Andreas Martensson
Torbjérn Eles

Lena Svendsen

Karin Gardmark Osth
Katarina Tullstedt
Anna Aldehag
Niklas Eklaf

Pelle Johnsson

Elin Karlsson

Arvid Widenlou Nordmark

Isabella Scandurra

Enhetschef
Utredare

Digital strateg

Tf. enhetschef
E-hélsostrateg
Hélsoinformatiker

Utredare

Verksamhetsarkitekt
Nationellt it-ansvarig INCA
Projektledare

Ordférande, eHélsogruppen
Enhetschef

Enhetschef
Utredningssekreterare
Klinisk programchef, Skénes
Digitala Vardsystem

Ordférande, Rédet for
|akemedel, IT och medicinteknik

Nationell registersamordnare
inom cancer

Patientféretrédare

Intervjuer i internationell utblick

Danmark Hans Erik Henriksen CEO

Danmark Kenneth Bagelund  Special advisor
Ahrensberg

Estland Madis Tiik M.D., Ph.D.

Estland Tanel Ross Senior advisor

Finland Teemupekka Senior advisor
Virtanen

v
E-halsomyndigheten
E-hélsomyndigheten
Socialstyrelsen
Socialstyrelsen
Socialstyrelsen

Socialstyrelsen

Inera

RCC Vast
Swedish Medtech
Lakemedelsverket
Datainspektionen
Socialstyrelsen

S$2017:1 Samordnad utveckling
for god och néra vard

Region Skane

Sveriges ldkarférbund

RCC Norr

Orebro universitet

Healthcare Denmark

Danish Health Data
Authority

Tallin University, Estonian
E-health foundation
(tidigare)

SMIS International

Ministry of Social Affairs
and Health

(Forts.)
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Intervjuer i internationell utblick

Finland

Island

Norge

Norge

Norge

Storbritannien

Storbritannien

Storbritannien

Vesa Jormanainen

Gudrun Audur
Hardardottir

Irene Olaussen

Kristian Skauli

Line Linstad

Brendan Farmer

Latif Nosober

Simon Eccles

M.D., M.Sc., Chief
Specialist

Project Manager

Forskningsansvarig

Underdirektdr

Statsvetare

UK & Europe Managing
Director

Senior portfolio manager
Chief Clinical Information

Officer for Health and
Care
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National Institute for
Health and Welfare (THL)

National Center for
eHealth, the Directorate of
Health in Iceland

Direktoratet for e-helse

Helse- og
omsorgsdepartementet

Direktoratet for e-helse

Health Catalyst

NHS Digital

NHS England
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BILAGA 2 - EXEMPEL PA STATLIGA, SAMREGIONALA OCH REGIONALA
INSATSER PA E-HALSOOMRADET

Organisation

E-hdlsomyndigheten

E-hélsomyndigheten
E-hdlsomyndigheten
m.fl.

EU, Riksdagen och

Lakemedelsverket

Expertgruppen for
studier i offentlig
ekonomi (ESO)

Finansdepartementet

Inera AB

Inera AB

Inera AB

Kammarkollegiet

Myndigheten fér digital
férvaltning (DIGG)

Néringsdepartementet

Insats

Uppdrag att underldtta
informationsutbyte inom och
mellan hélso- och sjukvérd samt
socialtjanst

Analyserar regelverk fér att dela
patientinformation

Utveckling och inférande av
Nationella ladkemedelslistan

Nya regelverk tydliggér
hanteringen av programvara i
medicintekniska produkter

Utredning av juridiskt ramverk for
personligt halsokonto

Kartlaggning av juridiska
hinder i statlig utredning (SOU
2018:25)

Rekommendationer om
standarder och deras tillampning

Forvaltar och utvecklar nationell
infrastruktur som bland

annat omfattar sdker digital
kommunikation

Utvecklar och sprider digitala
tianster till landsting

Utredning av regelverk for
molntjénster

Uppdrag om 6kad séikerhet

och effektivitet i samband med
elektroniska informationsutbyten
- bland annat genom 6kad
standardisering

Statlig kommitté fér minskad
rattslig osdkerhet inom bland
annat precisionsmedicin

Referens

Regeringen 2019, Uppdrag
att tillgangliggéra och férvalta
gemensamma nationella

specifikationer, $2019/01521/FS

Regeringen 2019, Uppdrag
angéende informationshantering vid

utlandsvard, $2019/01519/FS

https://www.ehalsomyndigheten.se/
tjanster/nationella-lakemedelslistan/
Héamtad 2019-06-11

https://lakemedelsverket.se/
malgrupp/Foretag/Medicinteknik—
ny-lagstiftning/

Hamtad 2019-06-11

ESO 2018, Data i egna hdnder, ESO
2018:7

Regeringen 2018, Juridik som stéd
fér férvaltningens digitalisering, SOU
2018:25

https://www.inera.se/digitalisering/
standarder/
Hémtad 2019-06-11

https://www.inera.se/om-inera/
ineras-uppdrag/

Hémtad 2019-06-11
https://www.inera.se/digitalisering
Hémtad 2019-06-11

https://www.inera.se/om-inera/
ineras-uppdrag/
Hémtad 2019-06-11

Kammarkollegiet 2019,
Férstudierapport Webbaserat
kontorsstod, Dnr 23.2-6283-18

Regeringen 2018, Andring av
uppdrag om sdkert och effektivt
elektroniskt informationsutbyte
inom den offentliga sektorn,

Fi2018/03037/DF

Regeringen, Samordnad och
accelererad policyutveckling
kopplad till den ficrde industriella
revolutionens teknologier, Dir.
2018:85

(Forts.)
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Organisation Insats

Pensionsmyndigheten Utredning av regelverk for
molntjénster

RCC i samverkan m.fl. ~ Nationellt inférandeprojekt
for elekironisk Min vérdplan
med stéd for etablering av nya
arbetssatt kopplat till verktyget

RCC i samverkan Utvecklar och sprider digitala
verktyg till landsting

RCC Stockholm-Gotland  Utvecklar digitalt beslutsstod
och CaPrim fér diagnosticering av cancer i
primarvérden

Region Norrbotten Ny arbetsmodell i landstinget
dar kultur och kompetens,
strategi och ledarskap samt
teknik (IT/MT) tillsammans
péverkar arbetssdtt som leder till
efterstrévade resultat

Region Skane Involverar vardpersonal i
upphandling av Skanes digitala
vardsystem

Region Skane Fokus pa professionsinvolvering i

implementering och anpassning
av arbetssatt som méjliggérs av
nytt vardinformationssystem

Region Skéne och Véstra Utvecklar semantiska standarder
Goétalandsregionen i ngra kommunikation

SKL Projekt om ordnat inférande av
medicinteknik

SKL Nationell samverkansgrupp
for strukturerad och enhetlig
vardinformation
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Bilagor

Referens

Pensionsmyndigheten 2016,
Molntjénster i staten — en ny
generation av outsourcing

https://www.cancercentrum.se/
samverkan/om-oss/nyheter/2018/
april/nu-kan-elektronisk-min-vardplan-
cancer-festas-i-praktiken/

Hémtad 2019-06-11

https://www.cancercentrum.se/
samverkan/om-oss/nyheter/2018/
april/nu-kan-elektronisk-min-vardplan-
cancer-testas-i-praktiken/

Héamtad 2019-06-11
https://www.cancercentrum.se/
samverkan/om-oss/nyheter/2018/
juli/rec-farfinansiering-for-utveckling-
av-beslutsstod/

Hamtad 2019-06-11

http://www.cambio.se/index.php/
nytt-beslutsstodsystem-for-battre-
prostatacancervard/

Hamtad 20190611

Insikt Medicin/Digital hélsa, Fyra
kdrnomrdden for Norrbottens
digitaliseringsstrategi, 2019-02-06

Fokusgrupper och intervjuer med
fretradare for Region Skane

Fokusgrupper och intervjuer med
foretréidare for Region Skéne

Intervju med féretrédare fér Véastra
Gétalandsregionen

Sveriges kommuner och landsting,
Meddelande fran Styrelsen —
Rekommendation till regionerna om
etablering av en samverkansmodell
fér medicinteknik 2019-2020,
drendenr: 19/00044

https://skl.se/halsasjukvard/
ehalsa/standardiseringinformatik/
struktureradvardinformation. 15030.
html

Héamtad 2019-06-11

(Forts.)
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Bilagor

Organisation Insats Referens

SKL Etablerar eft system for https://skl.se/halsasjukvard/
kunskapsstyrning i vérden kunskapsstodvardochbehandling/
som bland annat ska stédja systemforkunskapsstyrning.14031.
implementering av bdsta html
tillgangliga kunskap Hamtad 2019-06-11

SKL Projekt om ordnat inférande https://skl.se/halsasjukvard/
av digitala verktyg i hélso-och  ehalsa/standardiseringinformatik/
sjukvarden ordnatinforandedigitala

tianster.15226.html
Hémtad 2019-06-11

Socialdepartementet Statlig utredning ska lédmna Regeringen 2018, Genomférandet
forslag pa hur forbattringsarbetet  av etf nationellt sammanhdéllet system
i vérden kan starkas for kunskapsbaserad vérd, dir.
2018:95
Socialdepartementet Utredning om Regeringen 2019, Oversyn
personuppgiftshantering i av vissa frégor som rér
socialfjanst- och hélso- och personuppgiftshantering i socialfjéinst-
sjukvardsverksamhet och hdlso- och sjukvardsverksamhet,
dir. 2019:37
Socialstyrelsen Juridiskt stéd fér dokumentation  https://div.socialstyrelsen.se/

juridiskt-stod
Hamtad 2019-06-11

Socialstyrelsen Férvaltar och vidareutvecklar https://www.socialstyrelsen.se/
nationell informationsstruktur och  nationellehalsa
nationellt facksprék Hémtad 2019-06-11
Strategisk utveckling Nio landsting samverkar Lakartidningen, Landstingen har
av sjukvérdsstddjande  vid upphandling av ny gjort gemensam miljardupphandling
applikationer (SUSSA)  informationsmiljé av ITstéd, 2018;115:FHDR,
Lakartidningen.se 2018-12-19
Strategisk utveckling Krav pa tekniska standarder i Intervju med féretridare fér Region
av sjukvardsstédjande  upphandling samt utveckling Vésterbotten

applikationer (SUSSA)  av semantiska standarder fér
vérdinformationssystem

Swedish Standard Kommittéer for standarder inom  https://www.sis.se/nyheter-och-
Institute (SIS) hélso- och sjukvardsinformatik, press/nyheter/e-halsa/
medicinteknik, Hamtad 2019-06-11

laboratoriemedicin och
ledningssystem

Tandvards- och Forséksverksamhet med Tandvards- och
|&kemedelsformansverket hélsoekonomiska bedémningar  lakemedelsformdansverket,
av medicintekniska produkter Hélsoekonomiska bedémningar

av medicintekniska

produkter — Delrapport av
medicinteknikuppdraget 2018-
2019, diarienummer: 1051/2018

Véstra Involverar vardpersonal i Intervjuer med féretrddare for Vastra
Goétalandsregionen upphandling av Framtidens Gétalandsregionen
vardinformationsmiljé

Véstra Fokus pa professionsinvolvering i  Intervjuer med féretradare fér Vastra
Gétalandsregionen implementering och anpassning  Gétalandsregionen

av arbetssatt som majliggérs av

nytt vardinformationssystem

124 Grdnslosa mdjligheter, grdnslosa utmaningar?


https://skl.se/halsasjukvard/kunskapsstodvardochbehandling/systemforkunskapsstyrning.14031.html 
https://skl.se/halsasjukvard/kunskapsstodvardochbehandling/systemforkunskapsstyrning.14031.html 
https://skl.se/halsasjukvard/kunskapsstodvardochbehandling/systemforkunskapsstyrning.14031.html 
https://skl.se/halsasjukvard/kunskapsstodvardochbehandling/systemforkunskapsstyrning.14031.html 
https://skl.se/halsasjukvard/ehalsa/standardiseringinformatik/ordnatinforandedigitala tjanster.15226.html 
https://skl.se/halsasjukvard/ehalsa/standardiseringinformatik/ordnatinforandedigitala tjanster.15226.html 
https://skl.se/halsasjukvard/ehalsa/standardiseringinformatik/ordnatinforandedigitala tjanster.15226.html 
https://skl.se/halsasjukvard/ehalsa/standardiseringinformatik/ordnatinforandedigitala tjanster.15226.html 
https://div.socialstyrelsen.se/juridiskt-stod 
https://div.socialstyrelsen.se/juridiskt-stod 
https://www.socialstyrelsen.se/nationellehalsa 
https://www.socialstyrelsen.se/nationellehalsa 
https://www.sis.se/nyheter-och-press/nyheter/e-halsa/ 
https://www.sis.se/nyheter-och-press/nyheter/e-halsa/ 




Granslésa méjligheter,
granslésa vtmaningar?

Behov av digitala stéd hos personal
och patienter i cancervarden

Digitaliseringen i varden ar i allra hégsta grad pagéende. Vi
undersoker hur potentialen med digitala stod ser ut i cancervarden,
med utgdngspunkt i patienternas och vardpersonalens upplevda
behov. Dessa behov visar sig handla om grundlaggande
informationsstéd som ar generella fér hela halso- och sjukvarden.
Vidare analyserar vi hur styrningen kan bidra till aft potentialen
tillvaratas p& basta satt. Idag sker manga insatser parallellt

och ofta utan samordning. Vi ser att digitaliseringsarbetet
behdver samordnas med ett tydligt fokus p& en nationellt
sammanhallen vardinformationsmilié som majliggdr en nationellt
sammanhangande halso- och sjukvard.

Myndigheten fér vard- och omsorgsanalys (Vardanalys) uppgift ar
att ur ett patient-, brukar- och medborgarperspektiv félja upp och
analysera hdlso- och sjukvarden, tandvérden och omsorgen.
Vardanalys har patienternas och brukarnas behov som utgangspunkt
i sina analyser. Myndigheten ska ocksé verka for att samhéllets
resurser anvdnds pd bésta satt for att skapa en s& god hélsa och
patient- och brukarupplevd kvalitet som méjligt. Syftet ar att bista
varden och omsorgen i att forbattra kvaliteten och effektiviteten

— férbattringar som ytterst ska komma patienter, brukare och
medborgare till del.

P> vardanalys

<
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