&LLIF

eHalsokommittén
Soren Olofsson
soren.olofsson@regeringskansliet.se

Stockholm den 17 februari 2015

LIF:s samlade synpunkter angaende eHalsokommitténs arbete
med S2013:17

LIF — de forskande lakemedelsforetagen har under eHalsokommitténs arbete med
$2013:17 traffat utredningen vid ett par tillfallen samt deltagit pa hearings och i referens-
gruppen for utredningen. LIF har ocksa gjort tre skriftliga inspel angdende kommande
uppdrag som LIF ser for eHalsomyndigheten: hanteringen av varunummer pa den svenska
marknaden, hanteringen av e-verifikation samt en idé om hur myndigheten skulle kunna
arbeta for att behalla och utveckla servicen kring statistik och uppféljning till den fors-
kande ldkemedelsbranschen och andra intressenter (’Gruvdrift for guldgruvan™).

Utifran motena med referensgruppen ser LIF att utredningen planerar att lagga fram flera
forslag som kommer att fa stor betydelse for hanteringen av information inom hélso- och
sjukvarden samt socialtjansten framéver. Framforallt kommer tempot i fragor som standar-
disering och interoperabilitet att kunna drivas pa i ratt inriktning och med ett helt annat
tempo om utredningens forslag gar igenom.

LIF vill med detta inspel till eHalsokommittén samla de synpunkter som forts fram vid
LIF:s olika méten med utredningen.

Nationell strategi for eHalsa med en tydlig handlingsplan

Den nationella strategi kring eHalsa som eHalsokommittén forvantas foresla ar ett bra satt
att komma vidare i manga av fragorna som kraver bred forstaelse och samsyn mellan de
olika grupperingar som kommer att vara representerade i arbetet med strategin. LIF anser
dock att det skulle vara bra om utredningen redan i sitt betdnkande gor klart vilka aktivite-
ter som ar mest prioriterade bland de som kan komma att foreslas inga i strategin. LIF ser
att den gemensamma ldkemedelslistan (dar &ven slutenvard bor inkluderas) och uppfélj-
ningsfragan (dar mojligheterna kring att praktiskt kunna folja upp all lakemedelsbehand-
ling bor konkretiseras) bor vara tva av de mest prioriterade omradena.

LIF ser ocksa att det kommer att finnas tydliga kopplingar till Nationella Lakemedelsstra-
tegin och det ar darfor viktigt att redan fran start av den nationella strategin for eHalsa
klargora hur fragor i granslandet kan hanteras pa basta sétt.
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Idag ar landsting, regioner, kommuner och andra vardgivare de som framforallt erbjuder
patienter/kunder tjanster pa e-Halsoomradet. | framtiden tror LIF att det kommer att finnas
manga andra aktorer pa omradet. Bland annat kommer lakemedelsforetagen att bli en leve-
rantr av eHalsa nér framtida lakemedel inte bara innefattar “leverans av ett piller” utan
aven system som mojliggor foljsamhet till behandlingen med patientens alla lakemedel,
uppféljning av behandlingens resultat och stod for avancerad vard i hemmet. Staten bor
darfor forbereda strukturer som mojliggor for andra aktorer dn regelratta vardgivare att le-
verera tjanster inom eHalsoomradet. E-halsokontot ”HélsaF6rMig” som ska tillhandahallas
via eHalsomyndigheten ar en sadan struktur som LIF ser mycket positivt pa. LIF vill re-
kommendera utredningen att inte begransa forslagen till de befintliga aktorerna pa mark-
naden. LIF vill dven betona vikten av att eHalsomyndigheten far en tillracklig grundfinan-
siering och ett tydligt regelverk som mojliggor en aktiv forvaltning av de system myndig-
heten &r satt att skota.

Gemensam ldkemedelslista

En grundlaggande princip for eHalsa bor vara att viktig information som maste finnas till-
ganglig for varje patient inte ska hallas lokalt utan nationellt, sa att olika system och
vardgivare kan ges den tillgang till informationen som kravs for varden av en enskild pati-
ent. Till exempel &r det viktigt att kunna fa en samlad bild av patientens lakemedelsan-
vandning och da kan informationen inte vara spridd i manga olika system hos olika vardgi-
vare. Att skapa en gemensam lakemedelslista &r en viktig insats for patientsékerheten och
eHalsokommittén har vid referensgruppsmotena utryckt mycket intressanta forslag kring
att denna information bér hallas ihop nationellt och pa sikt aven innehalla lakemedel ordi-
nerade i slutenvard. Det &r ett intressant synsatt att halla ihop journalforingen kring lake-
medel nationellt i ett standardiserat och kvalitetssakrat system. Information blir da fri-
kopplad fran olika anvandarsystem i varden och pa sikt blir halso- och sjukvarden i mindre
grad bunden till gamla system som blir allt svarare att uppdatera och forvalta. LIF ser att
ldkemedel &r en bra informationsmangd att borja hantera nationellt men har férhoppningen
om att dven andra viktiga informationsméangder pa sikt ska kunna folja med patienten éver
vardgranserna och hanteras pa liknande satt. Ju mer information som bryts ur de lokala sy-
stemen desto storre méjlighet finns for en sammahallen information kring patienten i vard-
kedjan. Det bor oka mojligheterna for uppféljning, men dven mojligheterna att pa sikt
komma fran gamla system i varden som idag &r svara att byta ut eftersom de lagrar
ostrukturerad information. Pagaende projekt som drivs av landstingen, exempelvis NOD,
ar ett satt att komma till en samlad Oversikt av patientens lakemedel, men det ar ett kom-
plext satt att komma vidare i fragan vilket de framskjutna tidplanerna visar. LIF anser att
det &r tveksamt om NOD kommer att ge de mdjligheter for uppféljning av lakemedel som
en gemensam ldkemedelslista skulle kunna gora.

Genom att skapa nationella lagringsplatser for viktig information kring patienten och var-
den kring denna kan patientsakerheten forbéattras. Det kommer dven att ge mojlighet att
forbattra foljsamhet till lakemedelsbehandling genom att patientens egen information
1 "HalsaFOrMig” kan kopplas mot smarta applikationer som patienten valt sjdlv och enkelt
kan byta ut nar nagot battre kommer. Pa sikt skulle nationell lagring av viktig information
kunna revolutionera eHalsoomradet i Sverige da beroendet av specifika system klipps och
ny teknik lattare kan foras in i varden allt eftersom utvecklingen sker. For uppfoljning av
lakemedel och i ljuset av "stegvist godkédnnande” skulle nationell lagring av strukturerad



information kunna anvandas mycket effektivt av bade myndigheter, lakemedelsbranschen
och akademin. Mojligheterna till en “komplett” uppf6ljning av anonymiserad individdata
skulle kunna gora Sverige till ett mycket attraktivt land for Life Science-foretagen genom
att erbjuda unika mojligheter for forskningen utifran “real world data”. All forskning pé
individdata maste ske med stor hansyn tagen till den personliga integriteten. For att kunna
erbjuda ett sammanhallet skydd for individen 6ver tid bor eHalsomyndigheten bli person-
uppgiftsansvarig myndighet for de nationella lagringsplatserna. Precis som med NOD pa-
gér projekt i landstingen som Journal pa nitet” och NPO som ska erbjuda patient och vard
en mer samlad bild av de data om patienten som producerats i sjukvarden, men intrycket ar
att informationen anda inte halls ihop. ”Journal pa nitet” hanteras hittills regionalt och de
olika landstingen utvecklar sina egna losningar. Aven NPO behover en omstart eftersom
utformningen gor att varden inte litar pa innehallet. Bd&de NPO och att 6ppna journalen for
patienten &ar steg i rétt riktning men initiativen forefaller fragmenterade och beroende av
lokala eldsjalar och ger darfor inte de 6kade mojligheter for uppféljning som den svenska
varden behover. Néasta steg bor darfor vara att ga mot nationell lagring.

Informationsflodet for informationen

For att skapa strukturerad och kvalitetsakrad information inom halso- och sjukvarden kravs
att grundinformationen ar valstrukturerad och haller hog kvalitet. Det ar viktigt att alla or-
ganisationer som skapar grundinformationen ar val medvetna om hur informationen kom-
mer att anvandas i kommande steg i kedjan. Genom att eHalsomyndigheten far en central
roll kring att besluta kring standarder och interoperabilitet ges Sverige nu en reell chans att
komma vidare med strukturerad data. Det skulle ge dkade mojligheter att sakerstalla att
den regulatoriska information som Lakemedelsverket skapar och som kompletteras av 1a-
kemedelsforetagen ar anpassad till de behov som finns i hélso- och sjukvarden. Grundprin-
cipen bor vara att i storre utstrackning séakerstélla att grundinformationen fyller de behov
som finns i syfte att undvika handpalaggning i senare delar av kedjan. Ett typexempel ar
allt det arbete som idag sker i olika journalsystem for s.k. ordinationsmallar.

Uppféljning, strukturerad information i journalen och kvalitetsregister

Sveriges unika mojligheter vad galler uppféljning av t.ex. lakemedel i klinisk vardag fram-
halls ofta som en konkurrensférdel inom Life Science. Trots detta sker begransade fram-
steg for att sdkerstélla att alla nya behandlingar kan foljas upp. En nationellt lagrad l&ke-
medelslista - och pa sikt d&ven mer nationellt lagrad data fran varden - tror LIF kan vara en
viktig vag framat. Strukturerad journaldata &r en annan viktig del av arbetet for att ge
okade mojligheter for uppfoljning av den vard som ges — till och med i realtid direkt till
behandlande vérdpersonal och patient. Aven i dessa fragor ar tempot idag for lagt och mé-
let verkar ligga sa langt fram i tiden att andra lander riskerar att springa forbi oss i ut-
vecklingen. Nar strukturerad varddokumentation finns pa plats kommer data att kunna f6-
ras direkt fran journalen till de nationella kvalitetsregister som finns och den dubbelregi-
strering som idag ar nodvandig for kvalitetsregistren kommer forsvinna. N&r den strukture-
rade varddokumentationen sedan lagras nationellt kommer behovet av kvalitetsregister i
form av faktiska lagringsplatser att upphora. For att komma framat inom en 6verskadlig tid
bor tankesattet troligtvis vara tvartom. Data i kvalitetsregistren ar upplagd pa ett strukture-
rat satt redan idag. Varfor inte vanda pa flodet och lata den primara registreringen kring
patientens vard ske i kvalitetsregistren och sedan géra en 6verforing till journalen? Genom



att tanka nytt kan det vara mojligt att hitta en vag framat i fragan och komma loss fran pro-
blemen med gamla journalsystem och gammalt tdnk kring dokumentation.

Som LIF skrev i inspelet om ”Gruvdrift for guldgruvan” bor eHélsomyndighetens framtida
uppdrag géllande statistik och uppfoljning besta av tva huvuduppdrag. Ett som fokuserar
pa att sakerstalla inrapportering, kvalitetssakring och standardisering av data vilket natur-
ligt faller inom en myndighets utdvning. Det andra uppdraget bor fokusera pa produktion
av analyser samt service till externa intressenter. Uppdraget kring analys ska sakerstalla att
de data som samlas in verkligen kommer till anvandning till nytta for patienterna, sjukvar-
den, myndigheterna och naringslivet. For att mojliggora utveckling inom dessa delar blir
det naturligt att myndigheten ocksa maste driva pa arbetet med standardisering och intero-
perabilitet.

Vision kring framtidens informationsfléde i halso-och sjukvarden

Bifogat till detta dokument finns en bild som kortfattat visar den vision LIF har kring det
framtida informationsflodet i halso-sjukvarden och den centrala roll som eHélsomyndig-
heten kan ges. LIF:s férhoppning &r att eHalsomyndigheten verkligen ska bli en myndighet
for infrastruktur inom halso- och sjukvard.

Beslutstdd, information- och kunskapskallor

Ett av eHalsokommitténs uppdrag ar att kartlagga forekomsten av beslutsstod for lakeme-
delshantering saval i Sverige som internationellt samt belysa behovet av beslutsstod for -
kemedelshantering med fokus pa statens roll kring detta. Fragan kring en gemensam for-
valtning av nationellt oberoende kvalitetsséakrade databaser med medicinsk information
finns ocksa med i direktiven.

LIF anser att statens roll kring beslutstod bor vara att sakerstalla att offentlig information
fran grundregister och kunskapsstdod fran myndigheter halls som “6ppna data”. Kortfattat
innebdr det att myndigheter som t.ex. Lakemedelsverket, Socialstyrelsen, Folkhalsomyn-
digheten, SBU m.fl. ska publicera den grundinformation och kunskapsstod de tar fram, pa
ett strukturerat och tillgangligt satt i enlighet med definitionen for 6ppen data (digital in-
formation som &r fritt tillgdnglig utan inskrankningar) vilket mojliggér att denna inform-
ation kan anvandas i beslutstod inom vard och omsorg.

En intressant reflektion kring beslutstéd finner man i den granskning som SBU nyligen
gjort utifran en internationell 6versikt fran British Medical Journal som bygger pa 162 stu-
dier.*

En av SBU:s slutsatser ar att beslutsstodssystemen ofta blir effektiva om bade vardgivare
och vardtagare far rad. Exempel pa sadana rad ar paminnelser om uppfoljningar eller
malvarden som skulle kunna ges skriftligt under lakarbesoket eller vid ett senare tillfalle
elektroniskt, per telefon, eller som brev.

LIF tror att all vard blir battre med en aktiv patientmedverkan — en motiverad och kunnig
patient leder till mer gynnsamma resultat for individen och for samhéllet. Att manga pati-
enter mer aktivt kan delta i sin egen vard ger aven utrymme for varden att ge mer tid for de
patienter med de diagnoser dar medverkan inte & mojligt. Né&r eHélsa utvecklas bor alltid
patientens basta sta i fokus. Genom att stalla sig fragan om initiativet man for tillfallet job-



bar med gynnar patienten — pa kort eller lang sikt — kommer det vara léttare att driva arbe-
tet med eHalsa vidare pa ratt satt.

e Ger en gemensam lakemedelslista mojligheter till battre eller samre vard for patien-
ten?

e Gynnar uppfdljning och vidareutveckling av lakemedel behandling av nuvarande
och framtida patienter pa omradet?

e Ar det bra for patienten att viktig information finns tillganglig nationellt trots att det
ger utmaningar kring integritet och tillganglighet?

Med vanlig hélsning

//Wﬁ/

Anders Blanck
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* http://www.sbu.se/sv/Publicerat/Kommentar/Egenskaper-hos-effektiva-datorbaserade-
kliniska-beslutsstodssystem/
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