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Positionspapper nr 1

Delad data

- ger moéjligheten att gora helhetsanalys

- gor att den bdsta moderna tekniken kan anvdndas

- mojliggor nyttjande av artificiell intelligens

- gor att ldrande och forskning har ett stérre underlag att dra slutsatser av

- ger likare majlighet att f& en mer komplett helhetsbild av patienten battredelat.se



Sammanfattning

Detta positionspapper riktar sig till beslutsfattare och ledare inom vard och omsorg i Sverige. Det tar
stéllning for en battre vard och omsorg genom béattre datadelning och anvandning av modern teknologi i
valfarden. Pappret framhaller att:

1.

Svensk lag behover ses 6ver och omtolkas sa att datadelning tillats i hogre utstrackning. Detta for
att sdkerstalla att fler svenskar far basta mojliga vard, omsorg och andra samhallstjanster. Lagen
behover spegla den tidsalder vi lever och agerar i, och ledstjarnan bor vara individens ratt till ett
halsosamt liv dar teknik och data ar en aktiv sakerstallare.

Lagen maste tydliggoras for att mojliggora datadelning mellan myndigheter, kommun, region och
individ med fokus pa individens ratt till att information foljer med genom hela livet oavsett utférare
av valfard.

En balanserad och riskmedveten avvagning mellan kompromisser av integritet och nytta for liv bor
goras vid beslut om datadelning. Digital suverénitet bor tolkas som individens ratt att paverka hur
information anvands for personens basta. Offentlig sektor ar van att hantera situationer dar
strukturer i viss man motarbetar maluppfyllelse och grunduppdrag. Det behovs en balans mellan
malsattningarna for integritetskrav och livskvalitet snarare &n en férenklad, svart-vit diskussion.

Utan nyttjande av den badsta moderna digitala tekniken kommer vi inte att kunna leverera en trygg
vélfard for alla i Sverige. Vi star infor en pataglig risk att livskvaliteten minskar for de som behdver
det mest och att liv gar till spillo i onddan. Bristen pa enkla, sdkra, och palitliga 16sningar for
digitalisering och datadelning kommer framst att drabba de regioner och kommuner som redan
har pressad ekonomi och sma resurser. Mdjligheten att halla en god niva av sakerhet kommer
ocksa minska om vi inte kan anvdanda den senaste och basta tekniken.

Positionspapperet illustrerar genom anvandningsfall och analys av data den situation som Sveriges vard
och socialtjanst befinner sigi pa grund av unika begransningar i mojligheten att dela data. Begrdansningarna
hammar anvandandet av den basta teknologin och leder till en sémre situation fér svenskar i behov av vard
och stéd. Prognoser for vélfarden i framtiden tyder pa att ett stort gap mellan vardbehov och vardtillfallen
kommer uppstd. Modern teknologi kan bidra till att effektivisera varden och stdnga gapen om ratt
forutsattningar for datadelning skapas.
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INTRODUKTION

Sverige vill vara bast pa att utnyttja digitaliseringens mojligheter. Enligt olika jamforelser och matningar
framstar dock Sverige som en medelmatta nar det giller anvandarbaserad, digital 6ppenhet och
utveckling.! Det &r ett 1agt betyg for ett land som vill vara bast. Hur méatningar i olika internationella
jamforelserna genomfors och tolkas kan diskuteras, men faktum kvarstar. Sverige innehar inte den position
vi onskar.

Sveriges forsiktiga installning till datadelning har idag lett till ett ensidigt perspektiv dar en extremt restriktiv
tolkning av behovet for personlig integritet och teoretiska sdkerhetsrisker har trumfat nyttor med att dela
redan tillgdnglig data i syfte att mojliggora effektiv valfard for invanare i behov av sjukvard och omsorg i
svara livsskeden. Det finns goda exempel pa nationer, strukturellt lika Sverige, som klarat av detta. Finland
har Finndata, en tillstandsmyndighet for social- och halsovardsdata, som framjar sekundar anvandning av
finska social- och hédlsouppgifter vilket starker forutsattningarna for effektivisering av vardkedjor. OECD
konstaterar att Finlands spendering pa varden under 2020 var 9,4 % av BNP, medan Sveriges var 11,4 %.?

Var motvillighet till datadelning har grunden i juridiska overtolkning. Avseende lagring, hantering och
delning av personliga data mellan myndigheter, verksamheter och offentliga verk, har Sverige sedan manga
ar har en mycket restriktiv lagstiftning och har vidare valt en aterhallsam tolkning av EU-ratten. Vi bor
linjera var legala hallning med Ovriga Europa.

Detta da vi behdver kunna erbjuda en likvardig vard och valfard over hela landet. Teknik for datadelning
och nationella professionsbedémningar mojliggér en likvardig valfard. Likvardig valfard maojliggors forst

1DIGG (2020-09-28 “Sverige tappar i Digitaliseringsranking”) ?
OECD: Health at a Glance 2021
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da vi arligt anammat Sveriges olika befolkningsstrukturer. Behovet av vélfard bara okar i takt med
forandrade befolkningsstrukturer och en aldrande befolkning. Det symmetriska kommunala ansvaret och
invanares rorlighet och flyttmonster kraver effektivitet i arendehantering och sjalvklart garanterat korrekt
information om invanare oavsett bostadsort. Det ar en likvardighetsfraga. Sma kommuner och regioner
utmanas standigt i fragan hur man ska kunna erbjuda likvardig valfard likt de storre, mer befolkningstata
regionerna i Sverige. Stark tradition av autonomt styrande har satt gdrdagens normer och hammar
samverkan. | en holistisk struktur maste dven data vara holistisk till forman for individens trygghet och
halsa.

Nyttorna med datadelning

Datadelning har potentialen att mojliggora stora nyttor. Nagra av dessa ar:

1. Delad data ger mojligheten att gora helhetsanalys av organisationséverskridande processer dar
kvalitets- och effektiviseringsforbattringar kan goras.

Den basta moderna tekniken kan anvandas vilket kan ge kvalitetsfordelar och kostnadseffektivitet

Delning av data mdjliggdr nyttjande artificiell intelligens, som kan avlasta medarbetare och pa
snabba pa och hoja kvalitén i verksamheter.

Larande och forskning har ett storre underlag att dra slutsatser av, vilket hojer kvalitén

5. Inom varden ger det lakare mojlighet att fa en mer komplett helhetsbild av patienten och ge ratt
behandling.

Dessa nyttor handlar darmed bade om att hoja kvalitén och effektiviteten. Det kan gora att svenskar far
battre och effektivare vard, att forskningen gar framat snabbare och att pengarna racker langre. Det &r
signifikanta fordelar som kommer fran en 6ppnare syn pa datadelning.

Nyttorna bor vagas mot riskerna

Vi vagar pasta att det pa manga hall i Sverige rader en radsla fér anvdandning av externa IT-tjanster. Vi vill
ocksa havda att det rader en spridd uppfattning att det skulle strida mot svensk lag och en tillampning av
tjansterna skulle innebara en sidkerhetsrisk. Sakerheten i molntjanster ar tvdartemot ofta vida 6verlagsen
den som de flesta aktoérer har mojlighet att uppratthalla i lokala [6sningar.

Varje dag utsatter vi oss for risker. En samlad vardering av de risker vi star infor, sannolikheten att de
intraffar och de individuella och organisatoriska konsekvenserna behéver balanseras och vagas samman
med nyttorna. Diskussionen kring modern teknologi och datadelning har i Sverige oftast forts inom
juridiska och monetédra omraden. Vi ser idag ett behov att forflytta debatten till “vilka maojligheter har vi
att forbattra invanarnas valfard och halsa genom delning av personlig data, vilka hélsorisker tar vi om vi
inte begagnar oss av den teknik som finns”. | dagsldget gor forsiktigheten att kravstdllandet stundtals
tappat sin egg, och att Sveriges leverantorer inte fatt incitament att utveckla nya I6sningar utan fortsatter
leverera system som idag har genomgatt mycket liten utveckling det senaste decenniet.

Om vi ska “leva var vision” att vara bast i varlden nar det galler digitalisering, behéver vi helt enkelt bli
béttre pa att nyttja de madjligheter som idag redan finns for att dela data och darmed mojliggtra battre och
snabbare informationsunderlag for att hjalpa, stodja och varda vara invanare vid de livsskeden da vi ar i
storst behov. Nuvarande radsla for att “dela information och hantera data i molnet” riskerar vanliga
manniskors mojligheter och ratt till en varldsledande, offentlig service som bidrar till livskvalité och halsa.

Den legala 6vertolkningen, teknikaversion, avsaknad av |6pande riskbedémningar och i vissa fall inbillade
“sanningar” ar nagra faktorer som forklarar var fallande position som digitaliseringsnation. Fragan kring
datadelning i relation ftill personlig integritet maste atertas fran legala strukturer och aterforas ftill



professionen, till systemagarna inom vard, skola och omsorg for att sakra en fortsatt effektiv och modern
valfard.

Vi maste helt enkelt stélla oss fragan: Vad kostar underanvandningen av modern teknologi, radslan for
datadelning och behovet av personlig integritet i hdlsa och rent av raddade liv?

En strukturell omstart

Vi behover tdnka om och tédnka nytt bade vad géller struktur, ansvar och finansiering samtidigt som vi ser
over mojligheten att forandra det juridiska ramverket for datadelning mellan privat och offentlig sektor och
mellan olika huvudman i offentlig sektor. Det kan — forenklat — ses i tva dimensioner:

1. Strukturella och legala hinder: Idag finns strukturella och legala hinder som hindrar en effektiv
datadelning. Detta har sin grund i Sveriges historia och hur den befintliga forvaltnings- och
styrmodellen fér myndighet, region och kommunal verksamhet dr uppbyggd och finansierad.
Budgetallokeringen och den ekonomiska styrmodellen ar valdigt ndra relaterat till den struktur
som finns idag. Detta begransar mojligheten for mer holistiska synsatt att fa fotfaste. Dartill finns
legala perspektiv och juridiska regelverk som férhindrar.

2. Kapacitets- och resursutmaningar: De demografiska fordndringar som sker i samhallet gor att
manga kommuner maste jobba smart fér att fa ihop ekvationen god vard och balanserade
budgetar. Den skattebas som behdvs for att uppratthalla befintliga strukturer, for att inte nédmna
den forvantade utveckling som behdéver ske, kommer i manga fall inte récka till. Har behover vi
jobba tillsammans och ta havstang pa teknologi for att pengarna ska récka till den basta varden.
Detta ar inte ett hot mot forvaltningars sjalvbestdammande namnders suveranitet och det
kommunala sjélvstyret, men verkar ibland tolkas som det. Det finns en naturlig reaktion att
forsvara och befasta den forvaltningsstruktur som finns, dvs att allt ska driftas i “lokal” regi for att
folja lagen sa som den tolkas och ibland 6vertolkas idag. Men den krassa ekonomiska och
demografiska verkligheten kommer innebara att mer samverkan, samarbete och delning kommer
vara dnda vagen att fa ihop ekvationen.

De senaste aren har varlden sett en o6kad grad av globalisering och ”tjanstefiering” i samhallet, i
kombination med en valdigt snabb teknikutveckling som i grunden férandrar bade styrformer,
ansvarsfragor och tillgang till innovation och data. Samtidigt som det offentliga har forsokt uppratthalla
radande och traditionella strukturer och forvaltningsmodeller sa har privat sektor sprungit pa och funnit
stora varden och skalférdelar med moderna molnbaserade IT tjanster och plattformar som grund for att
na en bred global marknad. De gor det for att na ut till fler konsumenter och for att kunna ta rygg pa den
teknikutveckling som sker I6pande och i snabb takt. Nya affirsmodeller och prismodeller har etablerats
som foljd och nya innovativa tjanster nar marknaden i en allt snabbare takt, for att ocksa kunna mota nya
och fordndrade verksamhetsbehov och komplexa samhéllsutmaningar. Parallellt med att de har férmagan
att kontinuerligt uppdateras for att mota aktuella behov sa bidrar dessa vanligtvis uppkopplade tjanster
och produkter med data som dels blir intressant fér det offentliga att ta del av, dels med insikter som i sin
tur driver pa forandringstakten i olika doméaner och industrier.

Kompetensprofiler for utveckling och férvaltning av dessa tjanster har andrats och med den utvecklingen
sa ser vi ocksa stora skiftningar i kompetensprofiler mellan privat och offentlig sektor. Offentlig sektor har
som foljd av detta, 6kat avstandet mellan vad de som organisation kan ta emot gentemot vad marknaden
kan leverera och pa det satt den vill leverera sina tjdnster.



Den stora konsekvensen éar att en svensk mellanstor kommun eller region blir direkt beroende av inhemsk
utveckling och de innovationer som forlitar sig pa den lokala inhemska marknaden. Svarigheten att anstalla
och agera attraktiv arbetsgivare Okar. Den digitala suverdniteten som ibland - med ratta - gar att
argumentera for kan likval innebdra en stor risk som hammar utvecklingen i de verksamheter som har
storst behov att forandras for att klara resurs- och kapacitetsutmaningen i framtiden.

For att kunna séga att vi ska bli bast i varlden pa digitalisering behdver vi dra nytta av de innovationer som
redan finns. Ett modernt synséatt pa datadelning innebar utéver forandringar i de legala ramverken ocksa
en uppgraderad syn pa var data far halla hus. Om vi antar att tillvaxten av nya tillampningar i allt storre
utstrackning sker pa molnbaserad infrastruktur sa kan vi ocksa anta att offentlig sektor behover férandra
sitt forhallningssatt till molnet for att inte riskera att avstandet mellan privat och offentlig sektor 6kar
ytterligare. Datadelning och tillgangen till data fran externa tjanster satt i ett kontext som betyder nagot
for verksamheten ar synnerligen viktig for att Sverige ska kunna leverera en likvardig och effektiv trygg vard
och omsorg, den behover inbegripa data fran flera organisationer i det offentliga men ocksa data fran de
privata aktérerna som i stor utstrackning star bakom den innovationskraft som driver utvecklingen framat.

Detta positionspapper ska belysa vad som blir foljden av att det inte ges tillgang till effektiva digitala
|6sningar inom vard och socialtjdnst. Gor vi inget at den strukturella utmaningen, de juridiska hinder som
hammar datadelning och samtidigt begransar tillgangen till de tillampningar som redan finns sa riskerar
offentlig sektor att fortsatt suboptimera produkter i egen forvaltning som i sin tur hammar en snabb och
kontinuerlig forandringstakt, nagot varken vi som medborgare, patienter och individer i samhallet eller i
verksamheterna ar betjanta av.

Metod, disposition, och definitioner

Positionspapper har tagits fram genom dokumentstudier, djupintervjuer och workshops dar foretradare
for Sveriges offentliga verksamheter deltagit. Kommuner, regioner, privata aktorer, myndighetsféretradare
har deltagit i samtal och diskussioner for att beskriva sina upplevelser och erfarenheter dar manniskor i
behov av vard och omsorg under svara livskeenden har kommit i klam eller fallit offer for allvarligt lidande
— som en direkt konsekvens av bristande mojligheter att dela med sig av information mellan olika
samhallsfunktioner.

Baserat pa deras berattelser och omfattande dokumentstudier presenteras i dokumentet forst de
positioner och stallningstagande som detta dokument representerar. Sedan presenteras en enkel
framtidsstudie och en 6versikt 6ver brutna vardkedjor i Sverige. Darefter presenteras tre exemplifierande
fall som visar de risker och utmaningar svensk valfard star infor om vi inte pa allvar diskuterar fragan om
datadelning, individens ratt till egen information och vinsterna med att tillgangliggéra och omfamna ny
teknik.

Dokumentet anvander flera begrepp. Med ”digitalisering” menar vi effektiviseringar som kommer fran
verksamhetsomvandling i samband med 6kad anvdndning av modern informationsteknologi, inklusive
artificiell intelligens (Al), molnanvandning, et cetera. Med ”"Vardkedja” avses planerade, 6verenskomna och
skapade vard- och rehabiliteringskedjor som l6per Over flera organisationer. Det ar hela flédet for en
brukare som ar i kontakt med varden. Exempel pa en vardkedja kan vara en person som for ett
hjartproblem forst far kontakt med en privat vardcentral, darefter en specialist pa ett sjukhus, och sedan
till kirurgi pa ett sjukhus i en annan region.



ETT STALLNINGSTAGANDE FOR BATTRE OMSORG OCH
VARD

For att sdkra modern valfard, likvardighet, vard och omsorg vid livets svara skeden anser vi att fragan om
datadelning maste debatteras baserat pa nyttor och inte pa teknikradsla och juridik. Sverige behover en
gemensam vision baserad pa individens ratt till likvardig vard snarare an juridisk radsla for att géra fel.
Sverige behdver en sammanhallen vision for datadelning och gemensamma standarder for data for att
moijliggora realiseringen av nyttor som ett langre och halsosammare liv.

Vi har nedan sammanstéllt vara positioner kring vad Sverige som digitaliseringsnation maste gora for att
framgent kunna vara en valfardsnation dar vard och omsorg ges likvardigt nar du behover det som mest.



Juridisk forflyttning
Sverige behover en juridisk forflyttning, det innebér att anpassa forfattning och att uppdatera var tolkning
av lagen. Vi behover anpassa svenska lagrum och tolkningar till var nutid och framtid.

1) Vi anser att vi behéver ga ifrdn svensk juridisk évertolkning till europeisk samsyn
a) Svensk lag behover ses 6ver och omtolkas sa att datadelning tillats i hogre utstrackning. Detta for
att sdkerstalla att fler svenskar far basta méjliga vard, omsorg och andra samhallstjdnster. Lagen
behover spegla den tidsalder vi lever och agerar i. Ledstjarnan bor vara individens ratt till ett
halsosamt liv dar teknik och data ar en aktiv sdkerstallare.

b) Linjera var inhemska lagtolkning till EU-gemensam reglering. EU-lagstiftningen styr vart inhemska
digitaliseringsarbete. Vi behover verka for dkade mdjligheter till datadelning inom unionen och
parallellt med detta uppdatera var tolkning av EU-gemensam reglering. Samsyn bor rada.

c) Data och information maste delas 6ver vardkedjor i syfte att radda liv och ge ratt information i ratt
tid. De nya EU-datadirektiven kring dppna och delade data? bér darfér implementeras pé ett
sadant sitt att betydande méngd halsodata borjar delas.

2) Vi anser att aktiv utveckling ska uppmuntras fér att bidra till prejudikat
a) En stor osdkerhet ar lagens mening och att det finns sa manga tolkningar. Vi behéver manga
prejudikat kring datadelning och riskhantering for att stodja svensk digital utveckling. | stallet for
att lagga ner projekt p.g.a. osakerhet kring lagstiftningen bor fler provas i domstol. Utifran domslut
kan exempel pa behov av férandring i lagstiftning fangas upp.

3) Vi anser att tydliga legala ramverk préglade av samsyn och likvirdighet ska rada for att skapa tydliga
forutsdttningar fér samverkan
a) Lagen maste tydliggbras for att maojliggora datadelning mellan myndigheter, kommun, region och
individ med fokus pa individens ratt till att information féljer med genom hela livet oavsett utférare
av valfard. Kraftfulla 6verenskommelser mellan aktorer kan redan idag maojliggora effektiviseringar
av vardkedjan och informationsutbyten.

Insikt:
Juridiken bor framja utveckling och datadelning till forman for invanares ratt till vard och omsorg da livet
ar som svarast.

2 EU direktiv ocksa kallat PSI fr&n 2019 och forslag till lagrddsremiss som ska borja gilla frdn hdsten 2022.



https://www.regeringen.se/rattsliga-dokument/lagradsremiss/2022/03/den-offentliga-sektorns-tillgangliggorande-av-data/
https://www.regeringen.se/rattsliga-dokument/lagradsremiss/2022/03/den-offentliga-sektorns-tillgangliggorande-av-data/

Likvardig valfard kraver en forflyttning fran byrakratisk kontroll till demokratiskt 4gande
Sverige behoéver utfora en forflyttning fran byrakratiskt systemfokus till demokratiskt dgande - dar
individens behov star i fokus. Lat individen dga egen data och darmed underlatta for delning.

1) Vi anser att en allmdn insikt kring digitaliseringens strategiska roll for likvéirdig vilférd ér odiskutabel
a) Utan digitalisering kommer vi inte att kunna leverera en trygg valfard for alla i Sverige. Utan
nyttjande av ny teknik och datadelning riskerar vi att minska tilliten till samhallets funktioner. Att
inte nyttja digitaliseringens mojligheter riskerar i hog grad var livskvalitet for de som behdver det
mest och farre liv kan raddas.

Sverige har en stark tradition av autonoma myndigheter och sjalvstyrande kommuner och regioner som,
inom ramen for samverkan, behover se till att 6verenskommelser och gemensamma strategier skapas for
att mojliggora datadelning och informationssamverkan 6ver granser.

2) Vi anser att en likvérdig vdlfdrd innebdr ett paradigmskifte

a) Perspektivet och maktfordelningen behover skifta fran ett organisatoriskt datadgande till ett
individuellt datadgande. Varje individ och egen person bor kunna dga makten att besluta dver sin
egen information - det ska bli lattare att ge sitt eget godkdannande i syfte att informationen delas
med behdriga institutioner.

b) Demokratisera utvecklingen. De som far nytta av en digital tjanst bor vara med och paverka hur
riskerna hanteras. Vi maste satta anvandarna i framsatet och involvera brukare i de digitala
vagvalen.

3) Vi anser att en sund balans mellan liv och integritet mdste rada
a) En balanserad och riskmedveten avvagning mellan kompromisser av integritet och nytta for liv bor
goras vid beslut om datadelning. Digital suveranitet bor tolkas som individens ratt att paverka hur
information anvands for personens béasta, Offentlig sektor ar van att hantera situationer dar
strukturer i viss man motarbetar maluppfyllelse och grunduppdrag. Vi behover fa balans mellan
malsattningarna for integritetskrav och livskvalitet snarare @n en forenklad, svart-vit diskussion.

b) Mod att dela. Ett socialt/kulturellt skifte behover ske mot att information naturligt far floda mellan
organisationer dar den kan gora nytta for individen som informationen beror.

c¢) Kompetens att leda omstallning. Satsa i alla nivaer pa kompetens och kunskap kring férmaga att
nyttia ny teknik och mod att stdlla om verksamheter med stdéd av information, data,
beslutsstodsverktyg, policys och forfattning.

4) Vi anser att barnens bdsta och rdtt ska beaktas fore vuxnas rdtt till integritet

a) Vi skyddar vara invanare om vi tillser ett starkt samhalle dar den svages liv kan forbattras med stod
av den information som finns tillgdnglig oavsett systemagare. Dagens lag starker idag den vuxnes
integritet och skyddar i forlangningen forbrytare (till exempel vardnadshavare som undviker insyn
etc. for att kunna fortsdtta bega overgrepp). Barn har ratt till vard, omsorg och skola och
vardnadshavare ska inte kunna hindra att information for barns basta ska kunna anvandas i
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valfarden. Barnkonventionen ar idag svensk lag, den ger lagligt stod att utforska mojligheter att
sitta barns bésta i forsta rum vid utveckling av omsorgen.?

Insikt:

Utan nyttjande av modern teknik kommer vi inte att kunna leverera en trygg valfard for alla i Sverige. Utan
nyttjande av ny teknik och datadelning riskerar vi att minska tilliten till samhallets funktioner. Vi star infor
en pataglig risk att livskvaliteten minskar for de som behéver det mest och att liv gar till spillo i onédan.
Bristen pa enkla, palitliga I6sningar for digitalisering och datadelning kommer framst att drabba de regioner
och kommuner som redan har pressad ekonomi och sma resurser — ett tydligt demokratiproblem.

3 se Artikel 24 i barnkonventionen
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Teknikradsla bor ersattas med robust riskhantering

Sverige ska tillitsfullt kunna anvédnda sin hoga tekniska kompetens och formaga till att mojliggora varde och
nytta i verksamheterna for brukare och invanare.

1) Vi anser att fokus bér Idggas pd en robust riskhantering och korrekt kravstdllande och inte pd ett
ifrdgasdttande av ny teknik. Vi behéver réra oss bort frdn riskaversion mot en institutionell
riskhantering for att framja faktorer om 6kad effektiv vard och omsorg.

a) Anamma ett rationellt forhallningssatt till risk. Analysera risk och konsekvenser med att inte infora
ny teknik dar nyttan om likvardig vard och omsorg och livraddande teknik och information i livets
svara skeden dr norm och stélls mot risken att individens integritet utsatts.

b) Vi behover flytta fokus bort fran risker med gammal teknik och i stéllet se foérdelar med den nytta
och de livraddande nyttoeffekter ny teknik kan mojliggéra - och riskbedéma utifran detta.

c) Forandra kravstillandet i upphandlingar. Ga fran fokus pa funktioner och specifikationer och
kravstdlla pa den nytta som tekniska I6sningar ska leverera till verksamheten. Se till att data ar
delbar och anvand APl:er som gor informationen féljsam med individens nyttjande av tjanster
inom valfarden. En gemensam teknisk samsyn bor arbetas fram for att definiera offentliga aktorers
nyttobehov. Struktur, dokumentation, kvalitetssakring, certifieringar m.m. bor vara normséattande.

d) Kunskapen om sdkerheten i nya tekniska lIosningar maste spridas, och forstaelsen att den oftast ar
manga ganger sakrare an lokala |[6sningar maste vaxa.

Insikt:

Vi behover skapa en forstaelse for hur nodvandig tekniken ar for att leverera likvardig och kvalitativ
informationsdriven vard och omsorg 6ver hela landet. Det innebaér att risker maste bedémas klokt utan att
vi “stanger dorren” fill teknik som raddar liv. Konsekvenserna och de positiva effekterna av saker
datadelning trumfar vilka risker?

12



FRAMTIDENS VARD KOMMER KRAVA DE BASTA
TEKNISKA STODEN

Avsnittet redogor for data 6ver hur situationen i svensk vard ser ut idag och hur det kommer att se ut i
framtiden. Datan gor gallande att Sverige just nu har en nedatgaende trend vad galler kvalitet av vard. |
framtiden riskerar demografiska faktorer att forvdrra situationen. Det kommer att rada brist pa
vardarbetare, samtidigt som behovet av vard kommer att 6ka da befolkningspyramiden kommer innehalla
fler aldre med storre vardbehov. Att kunna nyttja den basta teknik som finns, utan att begransas av
foraldrade perspektiv pa data, kommer att bli absolut nédvandigt for att klara framtidens vardutmaning.

En 6kande och aldrande befolkning driver pa vardbehovet

Sverige har en vixande befolkning och det innebar 6kade vardbehov. Sverige har 6kat sin befolkning med
omkring 1,5 miljoner de senaste 20 aren, och prognosen ar att Sverige kommer ha nastan 11 miljoner
innevanare ar 2030. Figur 1 visar pa hur befolkningen forvantas utvecklas de narmast 30 aren. Den visar
ocksa att antalet aldre procentuellt forvantas 6ka mer an dubbelt sa mycket jamfort med befolkningen i
stort.

Utveckling befolkning & aldrar
35,00%

30,00%
25,00%

20,00%

15,00% 11,8M

10,00% 11,3M

10,9M
5,00%

10,4M
0,00%
2020 2030 2040 2050

= Befolkning Alder +60

Figur 1: Sveriges prognosticerade befolkningstillvéixt i procent utifrén basdret 2020. Befolkningen férvéntas till 2050 6ka med ca
14 %. Antalet dldre personer éver 60 dr forvintas éka med éver 30 %, mer dn det dubbla. *

4 SCB Sveriges framtida befolkning
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https://www.scb.se/contentassets/c25319b4baa34f5d94b91edfe2034d6d/be0401_2021i70_br_be51br2101.pdf
https://www.scb.se/contentassets/c25319b4baa34f5d94b91edfe2034d6d/be0401_2021i70_br_be51br2101.pdf

Cirka 20 procent av Sveriges befolkning &r 65 ar eller aldre. Andelen varierar dock kraftigt mellan olika
kommuner, och det finns sett till befolkningen sma kommuner, dir andelen aldre ligger pa over 30
procent.’ Det kommer att innebara extra press pa hemtjanst och narvarden.

En aldrande befolkning innebér att det faktiska antalet manniskor som drabbas av en aldersrelaterad
sjukdom kommer att stiga i snabbare takt dn befolkningstillvaxten. Vanliga aldersrelaterade dkommor ar
hjart- och karlsjukdomar, diabetes, cancer, ledsjukdomar och demens. Idag i Sverige drabbar demens ca
125-150 tusen manniskor. Denna siffra forvantas att dubbleras till ca 250 tusen demenssjuka personer ar
2050.° Antalet personer i behov av pacemaker férvintas 6ka med ca 50 % fram till 2050.”

Vardbehoven 6kar, samtidigt som kvalitén stagnerar

Sveriges vardbehov dkar i snabbare takt an befolkningen
25,00%

20,00%

15,00% 11.8M

10,00% 11,3M

5,00% 10,9M

10,4M
2020 2030 2040 2050
——Befolkning Vardtillfallen (baserat pa 2019)

0,00%

Figur 2: Sveriges prognosticerade vardbehovstillvéxt i procent utifrdn basdret 2019. &

Prognoserna indikerar att inldggningarna pa sjukhus ar 2030 kommer att 6ka till ca 1,5 miljoner per ar. For
att det ska ga ihop sa kommer det att behévas 15 procent fler vardplatser &n dagens.®

Detta riskerar att bli besvarligt. Redan idag glider Sverige ned i rankingarna vad galler 6verlevnad av
sjukdomar som gar att paverka genom olika vardinsatser®. Under 2021 ékade vardkderna i landet som
helhet.'® Dessa indikatorer som antyder en allt mindre effektfull vdrd kommer samtidig som indikatorer

5 Socialstyrelsen

5 Demenscentrum, Socialstyrelsen

7 SCB Sveriges framtida befolkning

8 SCB Sveriges framtida befolkning, Socialstyrelsens statistikdatabas 2022-03-10 (Diagnoser, Sluten och/eller
specialiserad Gppen vard, Antal patienter, Samtliga patienter, Riket, Alder: 0-85+, Bada kénen) 1° SKR
Ekonomirapporten

® OECD: Health at a glance 2021

10| 5kartidningen 2022-03
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https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2020-3-6603.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2020-3-6603.pdf
https://demenscentrum.se/Fakta-om-demens/Demens-i-siffror
https://demenscentrum.se/Fakta-om-demens/Demens-i-siffror
https://demenscentrum.se/sites/default/files/globalassets/publicerat_pdf/2017-12-2_vard_och_omsorg_vid_demenssjukdom.pdf
https://demenscentrum.se/sites/default/files/globalassets/publicerat_pdf/2017-12-2_vard_och_omsorg_vid_demenssjukdom.pdf
https://demenscentrum.se/sites/default/files/globalassets/publicerat_pdf/2017-12-2_vard_och_omsorg_vid_demenssjukdom.pdf
https://www.scb.se/contentassets/c25319b4baa34f5d94b91edfe2034d6d/be0401_2021i70_br_be51br2101.pdf
https://www.scb.se/contentassets/c25319b4baa34f5d94b91edfe2034d6d/be0401_2021i70_br_be51br2101.pdf
https://www.scb.se/contentassets/c25319b4baa34f5d94b91edfe2034d6d/be0401_2021i70_br_be51br2101.pdf
https://www.scb.se/contentassets/c25319b4baa34f5d94b91edfe2034d6d/be0401_2021i70_br_be51br2101.pdf
https://sdb.socialstyrelsen.se/if_par/val.aspx
https://sdb.socialstyrelsen.se/if_par/val.aspx
https://skr.se/skr/ekonomijuridik/ekonomi/ekonomirapporten.46417.html
https://skr.se/skr/ekonomijuridik/ekonomi/ekonomirapporten.46417.html
https://skr.se/skr/ekonomijuridik/ekonomi/ekonomirapporten.46417.html
https://skr.se/skr/ekonomijuridik/ekonomi/ekonomirapporten.46417.html
https://www.oecd.org/health/health-at-a-glance/
https://www.oecd.org/health/health-at-a-glance/
https://www.oecd.org/health/health-at-a-glance/
https://www.oecd.org/health/health-at-a-glance/
https://www.oecd.org/health/health-at-a-glance/
https://www.oecd.org/health/health-at-a-glance/
https://lakartidningen.se/aktuellt/nyheter/2022/03/vardkapaciteten-steg-forra-aret-men-vardbehoven-okade-snabbare/
https://lakartidningen.se/aktuellt/nyheter/2022/03/vardkapaciteten-steg-forra-aret-men-vardbehoven-okade-snabbare/
https://lakartidningen.se/aktuellt/nyheter/2022/03/vardkapaciteten-steg-forra-aret-men-vardbehoven-okade-snabbare/
https://lakartidningen.se/aktuellt/nyheter/2022/03/vardkapaciteten-steg-forra-aret-men-vardbehoven-okade-snabbare/

pa att effektiviteten kan forbattras. Vardkostnaderna har for Sverige okat till en summa pa cirka 580
miljarder kronor, fran 10,4 % av BNP till 11,4%. Sverige ligger 6:e hogst i vardkostnader som procent av
BNP bland OECDs 38 medlemsstater.™!

En framtid med langt farre vardarbetare dn vad som behovs

Prognoser fran SCB gor gillande att antalet specialistldkare och sjukskoterskor inte kommer att 6ka i
samma takt som antalet aldre.

Ekvationen flera aldre och fler sjuka med farre professionella som ska ta hand om dem kommer endast att
ga ihop om vi i varden kan avlasta med de basta méjliga IT-stdden som finns att tillga. Digitala verktyg som
mojliggor distansmedicinering och fjarrvard samt (Al) som kan st6tta ldkare och sjukskoterskor i att samla
ihop information for att de ska kunna fatta beslut kommer bli kritiska bestandsdelar fér en fungerande
vard.

Vardbehov (antal heltidsanstallda)
950 000

900 000 l
92000 personer kommer

i saknas | varden 2035, framst
sjukskéterskor.

850 000

800 000
750 000

700 000
2020 2030 2035

—Tillgdng vardpersonal Vardhehov

Figur 3: SCB prognosticerar att vardbehovet ar 2035 uppgdr i 926 000 heltidsanstdllda medan tillgénglig vardpersonal samma Gr
enbart uppgadr i 834 000. 12

Aktuella prognoser indikerar ett underskott om 92 000 personer i vardrelaterade yrken ar 2035. Detta
innefattar samtliga kategorier av lakare och sjukskéterskor, med storst behov bland specialistsjukskoterskor
och underskoterskor. Detta underskott utgar fran dagens satt att organisera varden. En verklighet dar
vardkoerna ar langa och antalet vardplatser ligger langt under OECDs genomsnitt, och cirka 10 % av IVA-
platserna ar stingda pa grund av underbemanning.’®> Om Sverige ska leva upp till vard i varldsklass kommer
manga fler dn 92 000 personer behova tillkomma.

For att ha en rimlig chans att eliminera glappet och ge Sveriges unga och aldre en bra vard i framtiden
kommer Sverige att behéva anvanda all modern teknologi som finns tillganglig for att 6ka effektiveten och
avlasta de som arbetar inom varden.

11 OECD: Health at a Glance 2021
12 5CB Arbetsmarknadsutsikterna per utbildningsgrupp

13 Coronakommissionens rapport
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https://www.oecd-ilibrary.org/sites/ae3016b9-en/1/3/7/1/index.html?itemId=/content/publication/ae3016b9-en&_csp_=ca413da5d44587bc56446341952c275e&itemIGO=oecd&itemContentType=book#figure-d1e10399
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https://www.scb.se/hitta-statistik/statistik-efter-amne/utbildning-och-forskning/analyser-och-prognoser-om-utbildning-och-arbetsmarknad/trender-och-prognoser-om-utbildning-och-arbetsmarknad/
https://www.scb.se/hitta-statistik/statistik-efter-amne/utbildning-och-forskning/analyser-och-prognoser-om-utbildning-och-arbetsmarknad/trender-och-prognoser-om-utbildning-och-arbetsmarknad/
https://coronakommissionen.com/publikationer/slutbetankande-sou-2022-10/
https://coronakommissionen.com/publikationer/slutbetankande-sou-2022-10/

For att effektivisera varden ar det viktigt att kunna titta pa de olika vardprocesserna som helheter. Detta
att effektivisera helheten och inte suboptimera delprocesser. Har skapar Sveriges restriktiva tolkning av
lagarna utmaningar, som nasta avsnitt utforskar.

VAD TAPPAR SVERIGE NAR VARDKEDJORNA BRYTS?

En medvetslos individ kommer in pa narakuten. | planboken finns kérkort, men det gar inte att komma at
personens journaler pa grund av datadelningsrestriktioner. Personen behandlas med en medicin, som
interagerar med en medicin personen redan hade i kroppen. Resultatet blir njursvikt, och personer far ga
pa dialys i resten av sitt liv.

Ovanstaende &r ett drastiskt exempel pa vad som kan hidnda i ett vardskeende nar inte varddata delas och
ar tillganglig pa latt satt. Sveriges lagtolkning och den radande kulturen gora att informationsflédet inom
vardkedjor bryts.

Vardkedjor i Sverige bryts i flera led

Privat vas s Offentig
vardgivare 3 vardgivare

Forvaltning -~ « Férvaltning

Region “- == Reglon

Region e Kommun

Maolntjanster

Figur 4 Vardkedjor 6ver organisationer, offentliga organisationer, eller teknikstéd ddr informationen inte far floda fritt.
Detta leder till en médngd negativa konsekvenser for svenskar:

1. Patienter som gar mellan privat och offentlig vard, eller kommunal och regional vard, eller
for den delen mellan regioner, behover bara med sig mycket av sin egen vardinformation
om de vill vara sdkra att helheten finns.

2. Risken for vardmisstag okar nar lakare och specialister inte kan far hela patientbilden pa
enkelt satt.

3. Lakare som remitterar till specialist kan endast med stor svarighet veta hur det gick och
om diagnosen var korrekt. Detta hammar larandet i lakarkaren.

Internationella utbyten inom forskning férsvaras

5. Helhetssynen pa vardkedjan begréansas och effektiviseringar blir valdigt mycket svarare 6.
De basta digitala verktygen kan inte anvandas dven om det skull gagna patienterna.

Hur manga brutna vardkedjor som finns i Sverige ar i dagslaget inte kartlagt, men det rér sig om stora tal.
| Sverige genomfors under ett ar ca 80-90 miljoner vardkontakter och det genomférdes 22 miljoner besok
i den specialiserade varden® | Region Halland sker 42 % av brukarnas vardkontakter utanfér regionens
granser. Om siffran fran Halland pa nagot satt ar representativt for brutna vardkedjor i den specialiserade

14 SKR Hélso- och sjukvardsrapporten 2021
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https://skr.se/skr/tjanster/rapporterochskrifter/publikationer/halsoochsjukvardsrapporten2021.55509.html
https://skr.se/skr/tjanster/rapporterochskrifter/publikationer/halsoochsjukvardsrapporten2021.55509.html
https://skr.se/skr/tjanster/rapporterochskrifter/publikationer/halsoochsjukvardsrapporten2021.55509.html
https://skr.se/skr/tjanster/rapporterochskrifter/publikationer/halsoochsjukvardsrapporten2021.55509.html

varden i Sverige i stort sa kan det rora sig om ca 9 miljoner instanser arligen av brutna, ineffektiva
informationsfléden.

Utifran de stora aggregerade siffrorna ar det tydligt att Sveriges vardbehov kommer att 6ka och att brutna
informationskedjor ar ett problem. Néasta avsnitt illustrerar genom tre olika fall hur begransningar pa
datadelning leder till simre utfall fér barn, vuxna och aldre inom socialtjansten och varden.
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FALL 1 — OROSANMALNINGAR

Ar vuxnas integritet viktigare én barns rdtt till skydd?
Bakgrund

Under 2018 gjordes sammanlagt 331 000 anmalningar om barn som far illa eller misstanks fara illa till
Sveriges socialtjanster. Flera anmalningar till
socialtjansten kan rora ett och samma barn. Orosanmalningar i Sverige

180 000 barn har kommit till socialtjanstens
kdnnedom genom dessa anmalningar. Det
motsvarar 8,3 procent av alla barn i landet Socialtjanstens forsorg

mellan 0-17 ar. Tva tredjedelar
av anmalningarna handlar om barn som ar

12 ar eller yngre och var femte anmalan ror
vald i nara relationer. En storre andel av

Pabérjade utredningar

anmalningarna ror pojkar, 55 procent.?

Ndr en anmaélan om barns utsatthet kommer in ftill socialtjdnsten gors forst en sa kallad
forhandsbeddmning. Darefter maste beslut tas om huruvida en utredning ska inledas eller inte. Av samtliga
orosanmalningar som gjordes 2018 ledde 126 000, eller 38 % till att en utredning inleddes. *®

.. - . . v . . Orosanmalningar omfattar 8,3 % av Sveriges
Trenden for orosanmalningar i Sverige ar 6kande, drivet delvis barn

av att kunskap om anmalningsplikten ar mer spridd. Gjorda
studier indikerar att antalet orosanmalningar bor vara annu
hégre och att inte allt som bér anmilas nér socialtjinsten. Y’ <] Pojkar

Flickor

15 Socialstyrelsen

16 Socialstyrelsen

17 Socialstyrelsen
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Hur datadelning kan hjalpa

Forhandsbeddmningar av orosanmalningar innebar att en utvardering av den inkomna informationen samt
information fran vardnadshavare, barn/unge, genomférs. Darefter fattas beslut om vidare utredning ska
inledas.

Medarbetare inom socialtjansten behover lagga ett komplext pussel dar erfarna medarbetare med ett
generationskunnande kring personen kan bidra med kunskap som i flera fall inte finns “bokférda” -
kunskapen sitter sa att saga” i huvudet” pa enskilda medarbetare.

Forsok att anvanda den senaste digitala teknologin for att forbattra flodet av orosanmalningar har gjorts
av flera kommuner.

Norrtdlje kommun ville utveckla flera IT-stod for att stddja handlaggningen av orosanmalningar. | visionen
fanns bland annat en e-tjanst och en mjukvarurobot som applicerar artificiell intelligens (Al) for att
automatisera och effektivisera processflodet. Den artificiella intelligensen skulle ta samlad data fran
tidigare fall in i alla bedomningar och sedan lagga ett forslag till bedomning. Al:n hade ddarmed fungerat
som om handlaggaren hade ett stort antal kollegor att fraga. IT stoden 6kar kvaliteten pa information och
beslutsunderlag, vilket leder till 6kad rattssdakerhet samtidigt som vantetid for kund kortas,
pappersforbrukning minskas och medarbetares tid frigors for kundnidra forebyggande arbete.
Effektiviseringsvinsten visade sig vara upp till 50 minuter per drende och den minskade tidsfaktorn bidrog
ocksa till en 6kad kvalitetsupplevelse.

Nyttan med detta nya IT stéd hade varit omfattande. For de barn som riskerar att fara illa sa &r en snabb
och tillforlitlig handlaggning viktig. Al hade kunnat gora férhandsbedémningen patagligt fortare;
utredningen skulle kunna pabodrjas mycket tidigare och de barn som behover utredas skulle ha fatt
snabbare kontakt med en socialsekreterare. Om 20 % av de

utredningar som pabdrjas ror vald i nara relationer innebar @

det att ca 25 000 manniskor arligen far snabbare hjalp. Vad
innebar det for deras vdlmaende att fa stod tidigare? Att ges
battre stod i att lamna en destruktiv relation?

50 minuter/arende i effektivitetsfoérlust
25 000 valdsutsatta far snabbare hjalp

Hjalp av Al skulle ocksa mildra risken med personalomsattning bland socialsekreterare, vilket varit och ar
en utmaning féor kommuner. Under 2015 slutade hela 25 % av socialsekreterarna i landets kommuner.'® En
av fyra socialsekreterare lider av psykiska pafrestningar sasom sémnbesvar (18 %) samt oro och angest (14
%) enligt rapporten Arbetsorsakade besvar 2016.%° En studie frdn Orebros Universitet frdn 2020 visade pé
att en majoritet av socionomerna hade haft minst tre arbeten under de fem &r som gatt sedan examen.?
Om Sveriges ca 36 000 socialsekreterare skulle fa en battre arbetsmiljo med mindre arbetsrelaterad stress
sa skulle detta medféra stora vinster for samhaéllet. Det skulle kunna ge battre resultat for de vuxna och
barn som orosanmalningarna galler. Det multigenerationella perspektivet som

18 https://www.dagenssamhalle.se/samhalle-och-valfard/socialtjanst/socialtjanstens-kris-kostar-miljarder/
19 https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/motion/socialtjanst-och-barnfragor_H8022035/html
20 https://www.forskning.se/2020/11/09/arbetsbelastningen-far-nya-socionomer-att-byta-jobb-ofta/
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tidigare fanns hos socialsekreterare kunde vara ett stort stod i handlaggningen. Men nu ar rorligheten pa
arbetsmarknaden sa stor att 20 ars erfarenhet latt kan stiga ut genom dorren.

Utmaning

Om en orosanmalan inte leder till en utredning och barnet inte har varit aktuell hos socialtjansten sedan
tidigare finns barnet inte i socialtjdnstens register. Informationen om anmaélan ska enligt lag inte da
registreras dar detta av hansyn till barnet och féraldrarnas ratt till privatliv.

Dock anger lagen att dessa fall anda ska sparas och tas hansyn till vid bedomningen om en ny anmalan
inkommer. Av hansyn till integriteten hos bade barnet och forédldrarna sager lagen att dessa anmalningar
inte ska vara sokbara i ett register, d.v.s. inte kunna sokas efter utifran namn eller personnummer.
Resultatet av detta ar att kommunernas socialtjanst inte har ratt till att spara dessa anmalningar digitalt
och sdka fram dem nar en ny anmalan mottagits. De maste forvaras i fysiska parmar som manuellt letas i.
Dessa saknar formellt namn men kallas oftast for kronologisk parm eller i vissa fall for “slaskparm.” Lagen
och dess tolkningar férhindrar digitala effektiviseringar och skapar slaskparmar.?

Sa blev det aven med Norrtédljes ambitioner. Innan Norrtéljes vision om ett Al realiserades 4t socialtjansten
sina jurister, i samrdd med jurister fran Sveriges kommuner och regioner (SKR), utreda huruvida
datahanteringen var forenlig med lagstiftningen. Slutsatsen blev att Al:ns informationssammanstallning
sannolikt skulle vara olaglig. Sattet som Al:n presenterade informationen, med drendenummer, gjorde det
mojligt for anvandaren att leta upp enskilda drenden och pa sa vis identifiera de individer som arendet
handlade om. Saledes bedomdes att funktionen stred mot lagen om ratten till personuppgiftsskydd.

Konsekvens

Socialtjansten valde da att ga vidare med en ny version av Al:n,

vilken garanterade total anonymitet for de berérda individerna @

och som darmed inte gav sarskilt mycket anvandbar

information fér socialsekreterarna. Nar mojligheten att ga Majoriteten av socionomer har haft fler
tillbaka och ldsa i det historiska drendet sa forlorade én 3 arbetsbyten 5 ar efter examen
Alfunktionen aven sin nytta. Hela konceptet att forbattra livet
for Sveriges utsatta barn och
socialsekreterarnas/handlaggarnas arbetsmiljo hindrades pa
grund av de lagar, de lagtolkningar och den dataanvandning
som gors. Det ar Sveriges barn, de som utsatts for vald
i nara relationer, och utsatta
socialsekreterare som betalar priset.

25 % av socialsekreterarna slutade 2015
25 % psykiska pafrestningar

18 % somnbesvar

14 % oro & angest

21 SKR - Socialtjanstbloggen
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FALL 2 — HJARTAT, BLODET OCH MOLNET

Hur uppkopplade pacemakers, glukosmatare och insulinpumpar som raddar liv ifragasatts

Maste vi vilja bort livrdddande teknik pa grund av lagtolkning?
Hjart- och karlsjukdomar och diabetes

Det finns tva spridda folksjukdomsgrupper dar drabbade har fatt
ett reducerat lidande som féljd av modern teknologi: hjart - och
karlsjukdomar respektive diabetes.

Hjart- och karlsjukdomar ar den vanligaste dodsorsaken bla nd
svenskar och tar varje ar ca 28 000 manniskors liv. .2*  En
pacemaker dr en elektronisk apparat som opereras in i kroppen
hos personer vars hjartas pumpverksamhet inte alltid fungerar
som den ska. Varldens forsta pacemaker som opererades ini en
maénniska tillverkades i Sverige pa Karolinska Institutet 1958. Idag
bar ca 61 000 personer i Sverige pacemaker. *°

@

28 000 dodsfall i hjart- & karlsjukdomar
7 000 nya inopererade pacemakers
arligen

Uppkopplade 20 000

Defibrillator @

2 https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog /statistik/2021-6-7453.pdf

25 https://pacemakerregistret.se/icdpmr/docbank.do
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En annan folksjukdom &r diabetes. ?? Idag har cirka en halv miljon
personer i Sverige diabetes.?® De flesta har diabetes typ 2, men omkring

50 000 personer har diabetes typ 1. Ca 7 000 av dessa ar barn. Antalet Diabetker

i Sverige

barn som insjuknar i typ 1-diabetes har nastan férdubblats fran 80-talet
fram ftill idag (pa 80-talet var ca 400 barn under 18 ar insjuknade i
diabetes fram ftill 2011 hade talet férdubblats) men &kningen har
avstannat och siffrorna dr i dagsldget relativt stabila. >* Barn och
ungdomar som drabbas av diabetes insjuknar nastan uteslutande i typ
1-diabetes.

Da for lite eller for mycket insulin kan vara livshotande for barnet sa

behdvs kontinuerlig 6vervakning. Skolan har ett ansvar i detta och tillhandahaller ibland s&rskild personal
med uppgift att bevaka diabetessjuka barn. Detta medfor en signifikant kostnad och manuell 6vervakning
ar alltid féremal for manskliga fel.

Hur digitalisering kan hjdlpa: Uppkopplade pacemakers, glukosmatare och insulinpumpar.

Av Sveriges ca 60 000 pacemakers ar ca 20 000 ar uppkopplade till internet och 12 000 har en implanterad
defibrillator vilken kan forhindra elakartad hjartrusning, d.v.s. allvarlig kammararytmi som vid obehandlat
tillstdnd kan innebdra hjartstillestand.?® Pacemakers har funnits ldnge och det &r svart att bedéma hur
manga personer som hade dott om de inte haft tillgang till denna teknik. Att samtliga 12 000 med inbyggd
defibrillator hade gatt en tidigare dod till motes ar lakarkarens allmanna uppfattning. Pacemakers gor livet
langre, battre och lattare for tusentals manniskor. Uppkopplade pacemakers an mer sa, da dessa kan
monitoreras pa distans och data analyseras i realtid for att ge majlighet till snabbast majligast vard om
komplikationer uppstar.

22 Diabetes &r en autoimmun sjukdom dar det egna immunférsvaret férstér de insulinproducerande cellerna i

kroppen. Insulinproduktionen i bukspottkorteln minskar och upphoér slutligen helt.

3 https://www.diabetes.se/diabetes/lar-om-diabetes/diabetes-i-siffror/
24 Diabetesférbundet 2022
2> Baserat p& uppgifter fran Region Uppland
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Figur 5 Antal personer med pacemakers férvéntas véiixa med 50 % de ndrmaste 30 Gren. 3°

Situationen ser motsvarande ut for diabetiker med fjarrmonitorerade glukosmatare och insulinpumpar.

Distansmonitorering

For att dosera insulin anvands ofta en insulinpump. Dessa kan styras via @
glukosmatare

fjarrkontroll eller vara kopplade till en slang som ar fast till en kanyl pa
Distansmonitorering  kroppen. Cirka 30 % av vuxna med typ 1 diabetes ~30% av vuxna

och cirka 70-90 % av glukosmatare barn med typ 1 diabetes anvander i ~80% av barn

dag mojligheten till uppkopplad ~30 % av vuxna monitorering,

men stora variationer i anvandningen finns mellan olika ~80 % av barn regioner.3* Manga pumpar &r ocksa
kopplade till en glukossensor eller

blodsockermitare. Aven blodsockermétare har utvecklats mycket och idag har de allra flesta barn med
diabetes en kontinuerlig blodsockermatare fast pa kroppen som bestar av en sensor och en handenhet dar
blodsockret lases av. Handenheten kan ibland vara densamma som till pumpen, och ibland kan det vara
en mobiltelefon som barnet anvdnder. Vissa blodsockermatare har larm fér hégt eller 13gt blodsocker3? och
med funktionaliteten kontinuerlig glukosmatning kallas CGM*. Bland de mer avancerade av dessa dr Real
Tids CGM (rt-CGM) med larmfunktion, i saval realtid som prediktivt, dar det finns mojlighet att satta
larmgranser vid bade laga och hoga glukosnivader. En sdndare vid sensorn skickar da kontinuerligt
information om glukosnivan (var 5:e min) till en mottagare som antingen ar en fristdende enhet, integrerad
i en insulinpump eller en app i en mobiltelefon. Om en mobiltelefon anvands kan varden skickas vidare till
en annan persons mobiltelefon ("féljare”), exempelvis en narstaende person sasom en familjemedlem.
Vanligen kan man ha upp till 5 féljare.?®

Utmaning

De storsta fyra pacemakertillverkarna som tillhandahaller uppkopplade pacemakers behandlar
informationen pa amerikanska molntjanster. | och med att information fran dessa apparater betraktas

30 SCB Sveriges framtida befolkning, Pacemakerregistret drsrapport 2020
31 https://www.internetmedicin.se/behandlingsoversikter/diabetes/insulinpump-och-cgm-sjukhusvistelse-och-procedurer/>

26 witps://www.internetmedicin.se/behandlingsoversikter/diabetes/insulinpump-och-cgm-sjukhusvistelse-och-procedurer/>
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32 https://www.diabetes.se/contentassets/73db12fa0e4b48cbbc270a615a4afce9/diabetesiskolan april2021.pdf 33

Efter Engelskans “Continuous Glucose Measurement.”

som personinformation sa gor flera regionjurister bedomningen att dessa &r olagliga ur ett
personuppgiftsbehandlingsperspektiv. Samtidigt star det i 5 kapitlet 1§ i Halso- och sjukvardslagen att
"varden sarskilt ska... tillgodose patienters behov av trygghet, kontinuitet och sakerhet”.

| dagslaget opereras ca 7 000 pacemakers in arligen i patienter. 93 % av de som far en nyimplanterad
pacemaker ar 6ver 60 ar. Det ar en alderskategori som forvantas 6ka fran 20 % av befolkningen till ca 25 %

av befolkningen, samtidigt som befolkningen okar i stort.

Rimligtvis innebdr det att antalet personer med
pacemakers ocksd kommer att 6ka i motsvarande

proportion till att omfatta ca 90 000 individer till ar 2050.
For att varden ska klara av att ge god vard till alla kommer
uppkopplade pacemakers som kan distansmonitoreras vara
ett kostnadseffektivt alternativ. som frigor tid at
patienterna.

93% av de med pacemaker ar 6ver 60 ar

25% okning av alderskategorin till 2050

50% 6kning av pacemakerbehovet 2050

Situationen ar liknande for insulinpumpar och glukosmatare: de mest avancerade glukosmatarna och

insulinpumparna anvander amerikanska molntjanster.

Konsekvens

| dagslaget star hjartlakare infor valet mellan patientnytta och lagefterlevnad:

* Patientnytta: antingen gora det basta for patienterna och ge den bast lampliga pacemakern pa
marknaden, som kanske ar uppkopplad mot en amerikansk molntjanst till patienten.

* Lagefterlevnad: ge en mindre [dmplig pacemaker som daremot uppfyller lagkraven pa personlig

integritet.

Var studie tyder pa att ldkare viljer det basta for patienterna frimst. Men draget till sin spets innebér
lagtolkningen att ca 20 000 uppkopplade pacemakers idag skulle behdva opereras ut ur patienterna, for
att ersittas med sdmre motsvarigheter. Ar det rimligt att svenskar med pacemakers ska behéva genomlida
ndgot sddant? Eller att svenska regioner ska behéva bryta mot lagen for att leverera fullgod vard? Ar blind
restriktiv lagtolkning skal nog for att forhindra ett gott liv for barn som lever med diabetes?
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FALL 3 — FOREBYGG VALDSBROTT MED DELADE

JOURNALER VID HANDRACKNING

Hur mdnga patienter rakar illa ut fér att vi inte har koll pd helheten?

Situation
Under 2021 anmaldes omkring 81 600 misshandelsbrott i Sverige. Detta ledde till 4 140 lagf6éringsbeslut
med misshandel som huvudbrott (2020)

Under 2020 vardades knappt 12 300 personer i sluten vard genom @
lagen om psykiatrisk tvangsvard, LPT. Konsférdelningen bland dessa
var jamn. Samma ar vardades ca 1 800 personer i sluten vard genom 12~ 12 300 psykiatrisk tvangsvard

Kénsférdelning jamn
1800 rattspsykiatrisk vard 85%

11% aterfoll i brott

300 psykiatrisk tvangsvard lagen om rattspsykiatrisk vard, LRV. Av dessa
var 85 procent man.% 11 procent av de som omhiandertagits inom LRV
aterfoll i brott. 3’

Utmaning

En handrackning ar en begéran fran en annan myndighet till polisen.

De begarande myndigheterna ar ofta socialtjansten och sjukvarden. De som har behov av psykiatrisk vard
ar ofta kdnda av kommun, region och polis i olika sammanhang. Institutionerna kan endast med svarighet
se varandras journaler pa grund av regler for informationsdelning vilket drabbar bade de med psykiatriska
sjukdomar och resterande medmanniskor i samhallet. Sarskilt utsatta ar fér vuxna med multipla diagnoser
och missbruk.

7 https://bra.se/statistik/statistik-utifran-brottstyper/vald-och-misshandel.html
28 https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/statistik/alla-statistikamnen/psykiatrisk-tvangsvard/ 3’
Réattspsyk arsrapport 2019
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Nar kommunen begar handrackning fran polisen sa hamtar polisen den drabbade och ldmnar denne till
den regionala psykvarden. Polisen tittar inte pa journalen och kommun samt region kan inte se instanser

av lagforing. Kommunen ser kommunjournalen enligt vad den har ratt till inom Lagen om Sarskilt Stod.
Regionen i sin tur ser regionjournalen — psykiatriska utredningar — och eventuella konstaterade missbruk.

Konsekvens
Ingen enskild instans ser helheten vilket kan leda till att personer med psykisk sjukdom inte far den vard
de behover. Detta kan leda till storre risk for sjalvmord, overdos, skadegorelse eller vald mot andra.

En digitaliserad informationsdelning som tillater fler att fa en helhetsbild 6ver personer med psykiska
sjukdomar skulle ge en mer sammansatt och lamplig vard. | dagslaget far information endast delas
restriktivt och dven i de fall som tillgang finns sa tar det for lang tid att s6ka i alla olika system. Battre delad
data med battre tekniska l6sningar skulle kunna gora saker battre fér samtliga involverade parter.

EXEMPEL PA INNOVATIV TEKNIKANVANDNING OCH
DATADELNING

Det finns i Sverige exempel pa modiga och nytdnkande aktorer som vagar ga i bréaschen for anvandandet
av ny teknik och datadelning. Nedan listas nagra exempel:

Borgholms kommun

| Borgholm har ambitionen att tillampa narvard realiserats. En priméarvard dar varje lakare ansvarar for
hogst 1 000 listade invanare och dar alla patienter garanteras att fa traffa en lakare samma dag. Det kallas
Borgholmsmodellen och skraddarsyddes for Sveriges dldsta befolkning som bor pa norra Oland. Detta har
méjliggjorts bland annat via innovativ anvdndning av digitala hjdlpmedel fér distansmonitorering.?®

Region Varmland

Region Varmland har skapat mobila narsjukvardsteam som anvander digitala verktyg. For patienter som
anslutit sig sa har antalet kontakter med varden minskat med 36 procent. Kostnaden per person har mer
an halverats.>°

Region Halland
| Halland finns Leap for Life — ett innovationscentrum for informationsdriven vard. Har ges stod till
datadriven innovation inom varden. Bland annat finansieras projekt for distansmonitorering.

22 SvD 2022-03-21
30 SKR ekonomirapporten 2021

26


https://skr.se/download/18.7e02c51917cda9ea953907b/1636980677260/Ekonomirapporten-oktober-2021-tillganglig.pdf
https://skr.se/download/18.7e02c51917cda9ea953907b/1636980677260/Ekonomirapporten-oktober-2021-tillganglig.pdf

SAMMANFATTANDE STALLNINGSTAGANDE

For att klara av valfardsuppdraget 6ver tid och sdkra god och likvardig vard vid svara skeenden i livet
behdver vi skapa forutsattningar for tillitsfull samverkan dar nytta och risk balanseras till férman for att
radda liv. Vart arbete har landat i tre huvudsakliga insikter:

1.

Juridiken bor framja utveckling och datadelning till férman foér invanares ratt till vard och omsorg
da livet ar som svarast.

Utan digitalisering kommer vi inte att kunna leverera en trygg valfard for alla i Sverige. Utan
nyttjande av ny teknik och datadelning riskerar vi att minska tilliten till samhallets funktioner. Vi
star infor en pataglig risk att livskvaliteten minskar for de som behover det mest och att liv gar till
spillo i onddan. Bristen pa enkla, palitliga 16sningar for digitalisering och datadelning kommer
framst att drabba de regioner och kommuner som redan har pressad ekonomi och sma resurser —
ett tydligt demokratiproblem.

Vi behover skapa en forstaelse for hur nodvandig tekniken ar for att leverera likvardig och kvalitativ
informationsdriven vard och omsorg 6ver hela landet. Det innebar att risker maste bedomas klokt
utan att vi “stanger dorren” till teknik som raddar liv. Konsekvenserna och de positiva effekterna
av saker datadelning trumfar integritetsrisk.

| dagslaget pagar flera viktiga lagférandringar och rorelser for att forbattra datadelning inom varden. Vi
anser att dessa ar positiva. Vi ser dock att arbetet behéver accelereras och att anvdndarna, de invanare
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som behover vard och professionerna runt dem, omgaende behover battre mojligheter att anvanda redan
tillganglig information for att skapa battre livskvalitet, sakrare vard, smidigare floden, och en mer likvardig
vard landet Gver. Forst da kan vi fa basta mojliga vard, det vill sdga: ratt vard i ratt tid med ratt information.

Vi star bakom den position som framforts i detta dokument, Bittre Delat:

*  Britt-Inger Berntsson, IT-chef, Uddevalla kommun

e Carita Brovall, Kommunchef, Tranemo

* Cecilia Lejon, Kommundirektor, Varmdé kommun

* Daniel Forslund, tidigare Innovationslandstingsrad, Region Stockholm

* Ingela Lidén, Férvaltningschef/IT Direktor, Region Skane

*  Marcus Matteby, CDO/CIO, Digital transformation, Sundsvalls kommun
*  Martin Gull, Digitaliseringsdirektor, Helsingborgs stad

«  Mattias Robertsson Bly, Kommunchef, Ange Kommun

*  Monica Skagne, Kommunchef/vd Vaxjo Kommunféretag, Vaxjo kommun
»  Per Brogevik, Digitaliseringsdirektor, Orebro

* Pia Molander Wistam, Regionchef |OF, Attendo / f.d. Norrtalje kommun
* Ulrika K Jansson, Kommundirektor, Karlstad
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