HOGNIVAMOTE: Fokus pa hilsodata

2025.11.19 .
Life city, Stockholm SWEllfe

Sammanfattning fran hognivamotet 251119

Swelife samlade den 19:e november ett 60-tal personer till ett Hognivimote med fokus pa
halsodata for att tillsammans arbeta fram konkreta nista steg inom négra av de hogst prioriterade
problemomrédena frén varens hognivamote.

Syfte och mal

Mailet med detta mote var att tillsammans arbeta fram konkreta nista steg inom prioriterade
problemomréden fran férra hognivamatet.

Bakgrund

Datafragorna utgor grunden for en systemtransformation inom héalsoomradet, vilket far
konsekvenser for patienthalsan, vardeffektiviteten, Sveriges framtida konkurrenskraft och for
genomforandet av den nationella life science-strategin.

I april i &r arrangerade Swelife ett h6gnivimaote om hilsodata for att tillsammans skapa samsyn
kring identifierade problemomréden, och framfor allt forsoka identifiera och diskutera dess
bakomliggande rotorsaker. Infor detta mote utarbetades en problemkarta® (figur 1) som under
motet verifierades och kompletterades av deltagarna. P4 motet prioriterades dven de
problemomraden som ansags mest kritiska att 16sa.

Fullstindig version (uppdaterad)
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Figur 1: Problemkarta for hdlsodata

' https://swelife.se/problemkarta-for-halsodata/
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Fokus for motet

Detta hognivaméte arrangerades for att tillsammans arbeta fram konkreta nésta steg inom négra
av de problemomraden som prioriterats hogst pa tidigare hognivamote:

Omrade 5:

Standarder for informatik, semantik och enhetlig
datainsamling for primar- och sekundaranvandning

Omrade 3:
Nationell malbild, strategier och riktlinjer

Omrade 9: Omrade 10:
Struktur och samordning Ansvar, mandat och styrning

Under motet arbetade deltagarna i processledda workshops, uppdelade i mindre, moderatorledda
grupper. Grupperna utgick fran specifika fragestillningar for att identifiera, skapa forutsattningar
och definiera konkreta nista steg for nagra av de problemomraden som prioriterades pa det forra
hognivamotet, samt tydliggora de viktiga pusselbitar som kravs for né langsiktig framgang i
problemlosningsarbetet pa hilsodataomrédet.

Arbetsgrupper
Skapa och dela halsodata som stodjer badde vard och forskning

ne Snis. Samira Nikman., Melena Palm

Wi

Datautbyte / lntoroporabllltot

Rodabe Alavi. Hoelena Nilsson, Yivica Busck Makans

Harmonlsoring av svensk hilsodata for nationell analys och ateranvindning
5 in Hogbery

Nationell malbild for hdlsodatafragor

Peter Nordsiréem

Nationell ansvarsférdelning inom hilsodataomradet
(fokus pa ledarskap, organisation och kontinuerlig utveckling)

Johan Famstrand

Nationell ansvarsférdelning inom hidlsodataomradet
(fokus pa infrastruktur, interoperabilitet och regelverk)

g
Bergdahl

Identifierade mojligheter och konkreta forslag

Pa hognivamétet diskuterades en rad olika omraden och specifika fragestillningar kopplade till
Sveriges arbete med hilsodata. Diskussionerna belyste bade strukturella utmaningar och mer
operativa hinder som péverkar mgjligheterna att skapa nytta for individ, hélso- och sjukvérd,
forskning, innovation och samhéllet i stort. Sammanfattningsvis kan hognivimatets diskussioner
och uppmaningar grupperas i tvd huvudkategorier som presenteras nedan.
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1. Framtagande av tydlig malbild, gemensamma mal och vagledande
principer

Hognivamotet tydliggjorde att Sveriges arbete inom hilsodataomradet skulle kunna accelereras
genom en tydlig strategisk riktning och samordning. En tydlig gemensam malbild, konkreta och
tidssatta mal samt vigledande principer skulle minska det fragmenterade landskapet, mojliggora
en proaktiv, effektiv och uppfoljningsbar utveckling som bidrar till onskvarda effekter for halso-
och sjukvard, forskning och innovation. For att etablera en mer enhetlig och styrbar utveckling
inom hélsodataomradet behovs darfor en sammanhallen vision som kompletteras av tydliga mal
och ett principbaserat ramverk som kan vigleda beslut, prioriteringar och framtida investeringar.

1.1 Tydlig langsiktig malbild

Det finns ett stort behov av en sammanhéllen nationell mélbild som skapar tydlig vigledning och
ramar for hur data ska samlas in, delas och anvindas. En sammanhéllen och gemensam vag
framat i hialsodatafragorna fortydligar Sveriges ambitionsniva och bidrar till en mer
harmoniserad utveckling inom hilsodataomrédet vilket 6kar var proaktivitet, effektivitet och
minskar fragmenteringen. Denna malbild kan bidra till 6kat nyttjande av hélsodata for battre
hilsa, vard och behandling, effektivare styrning, battre resursutnyttjande, starkt forskning och
innovation samt 6kad internationell konkurrenskraft — utan att tumma pa integritet och etik.

Malbilden ska vara operativt genomférbar och majliggérande snarare dn reglerande, och
inledningsvis fokusera pa omraden med stor positiv nytta.

Forslag: Utarbeta en klar och tydlig malbild for hdlsodataomradet i Sverige

Utarbeta en klar och tydlig mélbild for halsodataomradet som ar brett forankrad i hela
ekosystemet, inklusive hos offentliga aktorer, naringsliv, akademi och civilsamhalle.

Milbilden ska tydligt beskriva det efterstravade virdet av ett vilfungerande hélsodataomrade —
bade for Sverige som nation och for centrala aktorer — och fungera som en gemensam vigvisare
och ett konkret prioriteringsstod for allt arbete inom omradet.

Malbilden bor utgé fran ett 6vergripande syfte att fraimja halsa, sikerstélla god och jamlik vard
samt utveckla ett hilso- och sjukvardssystem som dr andamalsenligt, langsiktigt hallbart och
resurseffektivt samt rustat for bade dagens och framtidens behov. Darutéver ska malbilden
tydliggora hur ett effektivt nyttjande av hilsodata kan skapa battre forutsattningar for forskning,
innovation och utveckling, och darmed stirka Sveriges konkurrenskraft.

1.2 Gemensamma mal och uppféljning av dessa

Med gemensamma mal &r det lattare att styra, leda, utvirdera och folja upp arbetet inom
hilsodataomradet. Det blir dessutom mgjligt att avgora om vi ror oss framat i 6nskvird riktning,
vilka problem som ar losta, vilka som kvarstar, och vilka nya som uppstér langs vigen. Malbilden
behover darfor kompletteras med tydliga tids- och resurssatta mal.

Forslag: Utarbeta tydliga, tids- och resurssatta mal for halsodataomradet

Utarbeta tydliga tidsatta och resurssiakrade mal for utvecklingen av hialsodataomréadet. Méalen bor
vara matbara och kopplade till konkreta prioriteringar for att sakerstalla ett effektivt och
sammanhaéllet genomforande.

For att mojliggora faktisk méluppfyllelse bor en ansvarig aktor utses med ett tydligt mandat att
leda, samordna och folja upp arbetet. Denna aktor ska ha det 6vergripande ansvaret for att mélen
genomfors enligt plan samt for lopande uppfoljning och utvirdering av resultat och effekter.

1.3 Nationella vagledande principer for hidlsodata

Nationella vagledande principer skulle bidra till en mer enhetlig och sammanhallen utveckling
inom halsodataomréadet. Det blir dessutom lattare att prioritera olika insatser och gora bade
strategiska och operativa viagval. Mélbild och mél bor darfor kompletteras med vigledande
principer som ett ramverk och tydliga riktlinjer i hialsodatautvecklingen.
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Vigledande principer tas lampligtvis fram for olika andamal. Principer for det Gvergripande
vardeskapandet kan exempelvis baseras pa patientnytta, proportionalitet, integritet, etik,
transparens, tillit och samhaéllsnytta. Dessa kan, om det anses lampligt, rangordnas i en hierarkisk
ordning.

Som komplement till detta bor vagledande principer utarbetas ur en rad olika perspektiv,
exempelvis ett interoperabilitetsperspektiv dar principer och specifikationer utarbetas for
informatik, semantik och juridik f6r ckad samordning, standardisering och enhetlighet. De
vagledande principerna tillgangliggors och tillampas sedan inom all hilsodatautveckling i Sverige.

Forslag: Utarbeta vdgledande principer och standarder for hdlsodataomradet

Utarbeta nationella vigledande principer samt faststilla standarder och specifikationer for
halsodataomradet i syfte att stodja beslut och prioriteringar samt sikerstilla en enhetlig,
samordnad och léngsiktigt hallbar utveckling inom omradet.

En aktor bor utses med ett 6vergripande och 1angsiktigt ansvar for att sdkerstilla att de
vagledande principerna, samt rekommendationer for standarder och specifikationer, tas fram,
faststélls och hélls aktuella 6ver tid.

Darutover behover en eller flera aktorer ges tydliga uppdrag, tillrackligt mandat och
andamalsenliga resurser for att planera och genomfora de analyser, samverkansprocesser och
ovriga aktiviteter som kravs for att utarbeta och forankra de viagledande principerna samt
faststélla och sprida nationella rekommendationer om standarder och specifikationer. Denna
aktor ska aven ansvara for den strategiska forvaltningen och vidareutvecklingen av principer och
rekommendationer.

2. Tydlig nationell styrning, ledning och systematisk problemlosning

Hognivamotet belyste att Sveriges hdlsodataarbete skulle vinna pé ett tydligt nationellt ledarskap
och tydliga roll- och ansvarsfordelningar.

Ett starkt nationellt ledarskap, tydligare och mer heltickande ansvarsférdelning samt
mekanismer for koordinering och systematisk uppf6ljning inom hela hilsodataomradet majliggor
en mer effektiv och sammanhaéllen utveckling.

Genom att adressera ansvarsgap och fordela mandat och roller till aktorer utifrén en samlad
styrning Okar effektiviteten. Denna forstarks ytterligare genom forbattrad samordning och
koordinering mellan departement, myndigheter, regioner och kommuner.

En samlad och systematisk 6verblick over tidigare rekommendationer, beslut och vidtagna
atgarder skulle minska risken for upprepning av liknande forslag och samtidigt stiarka
effektiviteten och den strategiska styrningen i det fortsatta utvecklingsarbetet.

2.1 Starkt nationellt ledarskap

Med ett starkt och samlande nationellt ledarskap, med tydligt mandat for den 6vergripande
utvecklingen inom hélsodataomradet kan Sverige frigora hilsodatas fulla potential. Genom
sammanhaéllen styrning och stark koordinering skapas en gemensam riktning och accelererad
framdrift dar ansvar ar tydliga och samverkan ar en sjilvklarhet. Detta lagger grunden for ett
varldsledande hilsodatasystem som driver innovation, starker kvaliteten och effektiviteten i
varden samt Okar Sveriges internationella konkurrenskraft inom life science, forskning och
datadriven utveckling.

Det 6vergripande nationella ansvaret for hilsodataomradet bor vara tydligt forankrat nira
lagstiftaren, det vill sdga hos riksdag och regering. Detta ledarskap ska omfatta ansvar for
strategisk inriktning, prioritering och samordning av statens insatser inom omrédet.
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Forslag: Stark och fortydliga det nationella ledarskapet inom halsodataomradet

Utarbeta ett forslag pa hur ett samlat 6vergripande nationellt ansvar for utvecklingen av
hilsodataomradet bor utformas samt hur detta ska forankras néra den lagstiftande nivan, det vill
sdga hos riksdag och regering. Forslaget ska tydliggora det nationella ledarskapets innehall,
inklusive ansvarsomraden och mandat inom hélsodataomradet, samt klargora hur detta forhaller
sig till ansvar och pagdende uppdrag som regeringen fordelat till myndigheter och andra aktorer.
Kopplingar till regioners och kommuners ansvar och mandat ska tydliggoras.

Uppdraget ska dven tydliggora hur en 6kad koordinering av halsodatafragor inom
Regeringskansliet bor organiseras, samt hur styrning och ledning av halsodataomradet pa
nationell niva kan genomforas. Vidare bor det klargoras hur det nationella ledarskapet kan
sdkerstilla systematisk uppfoljning av genomférande och framdrift samt hur resultat och effekter
utvarderas lopande.

2.2 Tydliga roll- och ansvarsférdelningar

Den svenska forvaltningsmodellen innebér ett komplext ansvarsforhallande med avseende pa
hilsodatafragor mellan departement, myndigheter, regioner och kommuner. Eftersom
hilsodatafragorna beror flera departement, som i sin tur fordelar uppdrag till en rad
myndigheter, finns ett tydligt behov av ett mer sammanhallet och strategiskt angreppssatt.

Kommuner och regioner har en central roll i genomforandet, ofta i samverkan med SKR. For att
fullt ut ta tillvara pa denna kapacitet behover uppdrag, roller och ansvar tydliggoras mellan nivier
och aktorer. Detta skapar battre forutsattningar for effektiv styrning, gemensam riktning och
okad samhallsnytta.

Genom att tydliggora roller, ansvar och mandat samt stidrka den statliga samordningen genom en
aktiv styrning via regleringsbrev och regeringsuppdrag kan staten sikerstilla att uppdrag inom
omréadet hanteras koordinerat och samordnat, vilket lagger grunden for 6kad interoperabilitet,
effektivare implementering, starkt innovation och framtidssiker utveckling.

Utpekade ansvariga myndigheter bor ges ett tydligt uppdrag, tillrackligt mandat och adekvata
resurser for att leda, koordinera och samordna arbetet tillsammans med berérda myndigheter
och andra aktorer inom sitt ansvarsomrade. I detta kan dven med fordel inga befogenhet och
resurser att fordela medel for gemensamma insatser, i syfte att sikerstilla ett koordinerat,
effektivt och &ndamaélsenligt genomforande.

Forslag: Tydliga roller och ansvar med adekvata mandat och resurser

Genomfor en Gversyn av historiska, pagaende och planerade regleringsbrev for de myndigheter
vars uppdrag ar relevanta for halsodataomradet. Syftet ar att kartlagga nulaget avseende
ansvarsfordelning, uppdrag, mandat och resurssittningar inom hilsodataomradet. I
kartlaggningen ska aven regionernas och kommunernas ansvar och mandat inom
halsodataomradet ingd, inklusive SKR och dess foretag.

Utifran kartlaggningen ska eventuella strategiska gap, 6verlapp och otydligheter identifieras,
liksom behov och mdjligheter till fortydligande, harmonisering och mer andamaélsenlig férdelning
av ansvar och uppdrag inom hélsodataomradet.

Baserat pa analysen ska konkreta forslag tas fram som adresserar identifierade strategiska gap
och mojliggor en mer optimal ansvarsfordelning. Forslagen ska tillsammans skapa en nationell
tydlighet avseende roller, ansvar och mandat for olika arbetsomradden inom hélsodataomradet,
samt tydliggora hur de sammankopplas med den 6vergripande nationella samordningen.

Forslagen ska omfatta samtliga relevanta aktorer med koppling till hdlsodataarbete ur ett
nationellt perspektiv, inklusive staten sjalva.
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2.3 Systematisk problemlésningsformaga

Sverige behover stiarka sin formaga att effektivt identifiera, prioritera och undanréja problem och
hinder inom hilsodataomradet.

Under det senaste decenniet har ett stort antal atgardsforslag presenterats i olika utredningar,
rapporter och analyser inom omradet. Tillsammans utgor dessa ett gediget underlag for ett
langsiktigt och systematiskt forbattringsarbete som gor det majligt att kontinuerligt prioritera och
undanrdja redan identifierade hinder.

Ett systematiskt arbetssitt skapar struktur, transparens och kontinuitet i forbattringsarbetet. Det
ger en samlad 6verblick 6ver utmaningar, insatser och effekter, starker larande 6ver tid och
minskar risken for fragmenterade eller 6verlappande atgiarder. Genom gemensamma
prioriteringar och tydlig uppfoljning kan resurser anvandas mer effektivt och insatser kan lattare
samordnas mellan berorda aktorer.

Sammantaget stirker det systematiska forbattringsarbetet Sveriges formaga till proaktiv styrning
och gor det mojligt att omsatta strategiska ambitioner till konkreta, matbara och varaktiga
forbattringar inom hilsodataomradet.

Forslag: Sakerstall nationell systematisk langsiktig problemlésningsformaga

Tilldela ett nationellt ansvar och resurser for att stiarka Sveriges problemlosningsforméga inom
hilsodataomradet. Uppdraget ska omfatta etablering och kontinuerlig utveckling av en nationell
systematisk problemlésningsforméaga som:

> Identifierar, validerar och prioriterar hinder som begriansar att svensk hilsodata kommer till
nytta for samhillet och dess aktorer pa ett patientsékert, etiskt korrekt och resurseffektivt
satt.

> Skapar forstaelse och 6kad medvetenhet hos relevanta aktorer om identifierade hinder, dess
underliggande orsaker och konsekvenser.

> Jobbar aktivt med stat, myndigheter och andra aktorer for att sikerstilla att prioriterade
problemomréden och hinder resurssitts samt att tydliga agarskap for att 16sa de specifika
problemen fordelas.

> Stottar pagaende problemlosningsarbete med expertis, metodstéd och véigledning vid behov.

> Foljer upp och utvirderar savil pagadende som avslutade insatser for att sikerstilla att
identifierade hinder eliminerats och att 6nskade effekter har uppnétts.

> Identifierar och belyser nationella och internationella erfarenheter, reckommendationer,
I6sningar och god praxis som kan nyttjas for att 16sa Sveriges behov och utmaningar inom
hilsodataomradet.

> Aktivt verkar for att nationella och internationella erfarenheter, rekommendationer, 16sningar
och god praxis tas tillvara for Sveriges behov och utmaningar inom hilsodataomrédet.

Arbetet bor baseras pa en samlad och systematisk 6versikt av redan identifierade hinder,
pagéende forbattringsarbeten, tillhérande rekommendationer och foreslagna losningar.
Oversikten bor tydliggora hur dessa har hanterats 6ver tid, vilka atgarder som faktiskt har
implementerats, vilka insatser som pagar samt vilka problem och hinder som fortfarande
kvarstar.

Den aktor som tilldelas ansvaret har dven i uppgift att etablera och leda ett multi-disciplinart
nitverk av kompetenser och aktorer fran ekosystemet som gemensamt bidrar till att undanrdja
prioriterade hinder, 16sa identifierade utmaningar och tillvarata majligheter att nyttja nationella
och internationella erfarenheter, rekommendationer, 16sningar och bra praxis.

Som ett operativt styr- och uppfoljningsstod foreslas att en strukturerad &tgardsplan for
identifierade hinder tas fram, en sa kallad Obstacle Removal Plan. Planen bor omfatta tydligt
definierade atgirder, ansvariga aktorer, tidsramar samt uppfoljningsbara mal och férviantade
effekter. Atgiirdsplanen ska implementeras och lopande foljas upp samt utvirderas utifran
uppsatta mal och faktiska uppnadda effekter.
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2.4 Sammanhallen o6versikt av hilsodataomradet

Sverige har under de senaste dren tagit flera viktiga initiativ for att starka halsodataomréadet. For
att fullt ut realisera nyttan av dessa insatser finns nu ett tydligt behov av att samla, synliggora och
tydliggora utvecklingen pa nationell niva. En gemensam och lattillgianglig 6versikt 6ver
rekommendationer, genomforda atgiarder och pagaende initiativ skapar battre forutsattningar for
larande, uppfoljning och fortsatt utveckling.

En sammanhaéllen bild av roller, ansvar och mandat bidrar samtidigt till 6kad tydlighet i
styrningen och effektivare beslutsfattande. Nar aktorer har en gemensam forstaelse for hur olika
insatser hanger ihop och bidrar till den nationella malbilden stirks samverkan,
genomforandekraft och mojligheten att fokusera resurser dar de gor storst nytta.

Genom starkt samordning, uppfoljning och kommunikation kan hilsodataomradet utvecklas mer
strukturerat, transparent och langsiktigt — till nytta for patienter, profession, forskning och
samhalle.

Forslag: Tydlig och sammanhallen kommunikation inom halsodataomradet

Etablera en gemensam struktur och ett tillvigagéngssitt for kontinuerlig informationsdelning i
form av en samlad och lattoverskadlig 6versikt 6ver halsodataomréadet. Oversikten bor exempelvis
tydligt redovisa pagaende initiativ och insatser, hur dessa bidrar till den nationella malbilden,
vilka konkreta resultat och effekter som efterstravas samt vilka aktorer som ar involverade, deras
respektive roller och vilken aktor som har det 6vergripande ansvaret for respektive insats.

Vidare bor sammanstéllningen fungera som ett stod for ett systematiskt och strukturerat
problemlosningsarbete i Sverige. Detta innefattar en transparent redovisning av identifierade
hinder, beslutade dtgarder samt status och framdrift i genomforandet av atgardsplaner.

For att mojliggora en sadan sammanhaéllen 6versikt och kommunikation kréavs att en ansvarig
aktor utses med ett tydligt uppdrag, tillrackligt mandat och adekvata resurser. Denna aktor ska
ansvara for I6pande uppfoljning, analys och kommunikation av utvecklingen inom
hilsodataomradet pa nationell niva.
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Konkreta nasta steg

Motet bidrog inte bara till en 6kad samsyn av utmaningarna inom hélsodataomradet genom

engagerade diskussioner utifrdn méanga olika perspektiv, utan gav ocksa ny energi i det fortsatta
arbetet. Utover att bista flera pagdende projekt och initiativ i deras pagéende arbete resulterade
motet dven i ett antal konkreta aktiviteter som presenteras nedan.

Aktivitet Ansvarig Mottagare
Aterkoppla forslag och rekommendationer frin | Swelife! > Socialdepartementet
Hognivamotet till Regeringskansliet > Thomas Werngren,
utredare S 2023:14
> Mats Nilsson,
utredare S 2024:A
> Life science-kontoret
Utarbeta ett konkret forslag som bidrar till 6kad | Swelifet Socialdepartementet
statlig styrning for att nd battre samordning av
hilsodata
Uppmairksamma beslutsfattare om det Swelifet > Regeringskansliet
identifierade gapet “oklart dgarskap for > Thomas Werngren,
nationell digital infrastruktur for utredare S 2023:14
sekunddranvdndning av hdlsodata”, samt att > Mats Nilsson,
Sverige behover utveckla en battre forstaelse av utredare S 2024:A
de 6vergripande behoven av sddan infrastruktur
som inte enbart méter kraven frin EHDS
Forslag om individcentrerat hilsokonto som Projektet EHDS Mats Nilsson utredare S
svensk Health Data Access Service inom EHDS | borjar med indata — | 2024:A
gora ratt frin borjanz
Ta fram ett uppdrag till Socialstyrelsen om att OMOP 4 Sweden3 Regeringskansliet
harmonisera deras nationella hilsodataregister
mot OMOP, och implementera en nationell
OMOP-instans for att utveckla deras arbete och
mojliggora anviandningsfall bland
Socialstyrelsens anviandare av hilsodata
Inled en dialog med utvalda regioner (VGR, OMOP 4 Sweden3 VGR, Region Skane,
Region Skane, Region Uppsala, SUSSA Region Uppsala, SUSSA
Regionerna) om att investera i att gora hélsodata Regionerna
mer tillgidnglig och enklare att anvinda genom
att harmonisera relevant data mot den
internationella datamodellen OMOP
Definiera viardet/nyttan (business case) av att ha | OMOP 4 Swedens i Beslutsfattare bland
tillgdng till/nyttja, eller kunna erbjuda, samarbete med maélgrupper och till
harmoniserad hilsodata i storre volymer for malgrupper och nationella strategiska
olika malgrupper och strategiska initiativ i det strategiska initiativ initiativ
svenska ekosystemet med koppling till
ateranvandning av hélsodata
Underlag utarbetas till uppf6ljningsmote tidigt E-hédlsomyndigheten4 | Personer som uttryckt
2026 relaterat till E-hdlsomyndighetens intresse av att bidra,
uppdrag angdende den nationella funktionen for men inte hade mojlighet
interoperabilitet att medverka pa
hognivamotet

Kontaktpersoner for ovan namnda nasta steg:

1. Peter Nordstrom, Programchef Swelife. Peter.nordstrom@swelife.se
2. Rikard Lovstrom, Senior hilsodataexpert Karolinska Universitetssjukhuset Rikard.lovstrom @regionstockholm.se

3.  Christian Hogberg, Projektledare OMOP4Sweden, Samverkansledare hilsodata Swelife Christian@passion2improve.se
4. Rodabe Alavi, Utredare E-hédlsomyndigheten Rodabe.alavi@ehalsomyndigheten.se
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