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Sammanfattning från högnivåmötet 251119 
Swelife samlade den 19:e november ett 60-tal personer till ett Högnivåmöte med fokus på 
hälsodata för att tillsammans arbeta fram konkreta nästa steg inom några av de högst prioriterade 
problemområdena från vårens högnivåmöte. 

Syfte och mål 
Målet med detta möte var att tillsammans arbeta fram konkreta nästa steg inom prioriterade 
problemområden från förra högnivåmötet. 

Bakgrund 
Datafrågorna utgör grunden för en systemtransformation inom hälsoområdet, vilket får 
konsekvenser för patienthälsan, vårdeffektiviteten, Sveriges framtida konkurrenskraft och för 
genomförandet av den nationella life science-strategin. 
I april i år arrangerade Swelife ett högnivåmöte om hälsodata för att tillsammans skapa samsyn 
kring identifierade problemområden, och framför allt försöka identifiera och diskutera dess 
bakomliggande rotorsaker. Inför detta möte utarbetades en problemkarta1 (figur 1) som under 
mötet verifierades och kompletterades av deltagarna. På mötet prioriterades även de 
problemområden som ansågs mest kritiska att lösa.  
 

 
Figur 1: Problemkarta för hälsodata 
 

  

 
1 https://swelife.se/problemkarta-for-halsodata/  
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Fokus för mötet 
Detta högnivåmöte arrangerades för att tillsammans arbeta fram konkreta nästa steg inom några 
av de problemområden som prioriterats högst på tidigare högnivåmöte:  

 

Under mötet arbetade deltagarna i processledda workshops, uppdelade i mindre, moderatorledda 
grupper. Grupperna utgick från specifika frågeställningar för att identifiera, skapa förutsättningar 
och definiera konkreta nästa steg för några av de problemområden som prioriterades på det förra 
högnivåmötet, samt tydliggöra de viktiga pusselbitar som krävs för nå långsiktig framgång i 
problemlösningsarbetet på hälsodataområdet. 

 

Identifierade möjligheter och konkreta förslag 
På högnivåmötet diskuterades en rad olika områden och specifika frågeställningar kopplade till 
Sveriges arbete med hälsodata. Diskussionerna belyste både strukturella utmaningar och mer 
operativa hinder som påverkar möjligheterna att skapa nytta för individ, hälso- och sjukvård, 
forskning, innovation och samhället i stort. Sammanfattningsvis kan högnivåmötets diskussioner 
och uppmaningar grupperas i två huvudkategorier som presenteras nedan. 

  

Område 3:
Nationell målbild, strategier och riktlinjer

Område 5:
Standarder för informatik, semantik och enhetlig 

datainsamling för primär- och sekundäranvändning

Område 9:
Struktur och samordning

Område 10: 
Ansvar, mandat och styrning
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1. Framtagande av tydlig målbild, gemensamma mål och vägledande 
principer 

Högnivåmötet tydliggjorde att Sveriges arbete inom hälsodataområdet skulle kunna accelereras 
genom en tydlig strategisk riktning och samordning. En tydlig gemensam målbild, konkreta och 
tidssatta mål samt vägledande principer skulle minska det fragmenterade landskapet, möjliggöra 
en proaktiv, effektiv och uppföljningsbar utveckling som bidrar till önskvärda effekter för hälso- 
och sjukvård, forskning och innovation. För att etablera en mer enhetlig och styrbar utveckling 
inom hälsodataområdet behövs därför en sammanhållen vision som kompletteras av tydliga mål 
och ett principbaserat ramverk som kan vägleda beslut, prioriteringar och framtida investeringar. 

1.1 Tydlig långsiktig målbild 
Det finns ett stort behov av en sammanhållen nationell målbild som skapar tydlig vägledning och 
ramar för hur data ska samlas in, delas och användas. En sammanhållen och gemensam väg 
framåt i hälsodatafrågorna förtydligar Sveriges ambitionsnivå och bidrar till en mer 
harmoniserad utveckling inom hälsodataområdet vilket ökar vår proaktivitet, effektivitet och 
minskar fragmenteringen. Denna målbild kan bidra till ökat nyttjande av hälsodata för bättre 
hälsa, vård och behandling, effektivare styrning, bättre resursutnyttjande, stärkt forskning och 
innovation samt ökad internationell konkurrenskraft – utan att tumma på integritet och etik. 
Målbilden ska vara operativt genomförbar och möjliggörande snarare än reglerande, och 
inledningsvis fokusera på områden med stor positiv nytta.  

Förslag: Utarbeta en klar och tydlig målbild för hälsodataområdet i Sverige 
Utarbeta en klar och tydlig målbild för hälsodataområdet som är brett förankrad i hela 
ekosystemet, inklusive hos offentliga aktörer, näringsliv, akademi och civilsamhälle. 
Målbilden ska tydligt beskriva det eftersträvade värdet av ett välfungerande hälsodataområde – 
både för Sverige som nation och för centrala aktörer – och fungera som en gemensam vägvisare 
och ett konkret prioriteringsstöd för allt arbete inom området. 
Målbilden bör utgå från ett övergripande syfte att främja hälsa, säkerställa god och jämlik vård 
samt utveckla ett hälso- och sjukvårdssystem som är ändamålsenligt, långsiktigt hållbart och 
resurseffektivt samt rustat för både dagens och framtidens behov. Därutöver ska målbilden 
tydliggöra hur ett effektivt nyttjande av hälsodata kan skapa bättre förutsättningar för forskning, 
innovation och utveckling, och därmed stärka Sveriges konkurrenskraft. 

1.2 Gemensamma mål och uppföljning av dessa 
Med gemensamma mål är det lättare att styra, leda, utvärdera och följa upp arbetet inom 
hälsodataområdet. Det blir dessutom möjligt att avgöra om vi rör oss framåt i önskvärd riktning, 
vilka problem som är lösta, vilka som kvarstår, och vilka nya som uppstår längs vägen. Målbilden 
behöver därför kompletteras med tydliga tids- och resurssatta mål.  

Förslag: Utarbeta tydliga, tids- och resurssatta mål för hälsodataområdet 
Utarbeta tydliga tidsatta och resurssäkrade mål för utvecklingen av hälsodataområdet. Målen bör 
vara mätbara och kopplade till konkreta prioriteringar för att säkerställa ett effektivt och 
sammanhållet genomförande. 
För att möjliggöra faktisk måluppfyllelse bör en ansvarig aktör utses med ett tydligt mandat att 
leda, samordna och följa upp arbetet. Denna aktör ska ha det övergripande ansvaret för att målen 
genomförs enligt plan samt för löpande uppföljning och utvärdering av resultat och effekter. 

1.3 Nationella vägledande principer för hälsodata 
Nationella vägledande principer skulle bidra till en mer enhetlig och sammanhållen utveckling 
inom hälsodataområdet. Det blir dessutom lättare att prioritera olika insatser och göra både 
strategiska och operativa vägval. Målbild och mål bör därför kompletteras med vägledande 
principer som ett ramverk och tydliga riktlinjer i hälsodatautvecklingen.  
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Vägledande principer tas lämpligtvis fram för olika ändamål. Principer för det övergripande 
värdeskapandet kan exempelvis baseras på patientnytta, proportionalitet, integritet, etik, 
transparens, tillit och samhällsnytta. Dessa kan, om det anses lämpligt, rangordnas i en hierarkisk 
ordning.  
Som komplement till detta bör vägledande principer utarbetas ur en rad olika perspektiv, 
exempelvis ett interoperabilitetsperspektiv där principer och specifikationer utarbetas för 
informatik, semantik och juridik för ökad samordning, standardisering och enhetlighet. De 
vägledande principerna tillgängliggörs och tillämpas sedan inom all hälsodatautveckling i Sverige.  

Förslag: Utarbeta vägledande principer och standarder för hälsodataområdet 
Utarbeta nationella vägledande principer samt fastställa standarder och specifikationer för 
hälsodataområdet i syfte att stödja beslut och prioriteringar samt säkerställa en enhetlig, 
samordnad och långsiktigt hållbar utveckling inom området. 
En aktör bör utses med ett övergripande och långsiktigt ansvar för att säkerställa att de 
vägledande principerna, samt rekommendationer för standarder och specifikationer, tas fram, 
fastställs och hålls aktuella över tid.  
Därutöver behöver en eller flera aktörer ges tydliga uppdrag, tillräckligt mandat och 
ändamålsenliga resurser för att planera och genomföra de analyser, samverkansprocesser och 
övriga aktiviteter som krävs för att utarbeta och förankra de vägledande principerna samt 
fastställa och sprida nationella rekommendationer om standarder och specifikationer. Denna 
aktör ska även ansvara för den strategiska förvaltningen och vidareutvecklingen av principer och 
rekommendationer. 

2. Tydlig nationell styrning, ledning och systematisk problemlösning 
Högnivåmötet belyste att Sveriges hälsodataarbete skulle vinna på ett tydligt nationellt ledarskap 
och tydliga roll- och ansvarsfördelningar.  
Ett stärkt nationellt ledarskap, tydligare och mer heltäckande ansvarsfördelning samt 
mekanismer för koordinering och systematisk uppföljning inom hela hälsodataområdet möjliggör 
en mer effektiv och sammanhållen utveckling. 
Genom att adressera ansvarsgap och fördela mandat och roller till aktörer utifrån en samlad 
styrning ökar effektiviteten. Denna förstärks ytterligare genom förbättrad samordning och 
koordinering mellan departement, myndigheter, regioner och kommuner.  
En samlad och systematisk överblick över tidigare rekommendationer, beslut och vidtagna 
åtgärder skulle minska risken för upprepning av liknande förslag och samtidigt stärka 
effektiviteten och den strategiska styrningen i det fortsatta utvecklingsarbetet. 

2.1 Starkt nationellt ledarskap 
Med ett starkt och samlande nationellt ledarskap, med tydligt mandat för den övergripande 
utvecklingen inom hälsodataområdet kan Sverige frigöra hälsodatas fulla potential. Genom 
sammanhållen styrning och stark koordinering skapas en gemensam riktning och accelererad 
framdrift där ansvar är tydliga och samverkan är en självklarhet. Detta lägger grunden för ett 
världsledande hälsodatasystem som driver innovation, stärker kvaliteten och effektiviteten i 
vården samt ökar Sveriges internationella konkurrenskraft inom life science, forskning och 
datadriven utveckling.  
Det övergripande nationella ansvaret för hälsodataområdet bör vara tydligt förankrat nära 
lagstiftaren, det vill säga hos riksdag och regering. Detta ledarskap ska omfatta ansvar för 
strategisk inriktning, prioritering och samordning av statens insatser inom området. 
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Förslag: Stärk och förtydliga det nationella ledarskapet inom hälsodataområdet 
Utarbeta ett förslag på hur ett samlat övergripande nationellt ansvar för utvecklingen av 
hälsodataområdet bör utformas samt hur detta ska förankras nära den lagstiftande nivån, det vill 
säga hos riksdag och regering. Förslaget ska tydliggöra det nationella ledarskapets innehåll, 
inklusive ansvarsområden och mandat inom hälsodataområdet, samt klargöra hur detta förhåller 
sig till ansvar och pågående uppdrag som regeringen fördelat till myndigheter och andra aktörer. 
Kopplingar till regioners och kommuners ansvar och mandat ska tydliggöras. 
Uppdraget ska även tydliggöra hur en ökad koordinering av hälsodatafrågor inom 
Regeringskansliet bör organiseras, samt hur styrning och ledning av hälsodataområdet på 
nationell nivå kan genomföras. Vidare bör det klargöras hur det nationella ledarskapet kan 
säkerställa systematisk uppföljning av genomförande och framdrift samt hur resultat och effekter 
utvärderas löpande.  

2.2 Tydliga roll- och ansvarsfördelningar 
Den svenska förvaltningsmodellen innebär ett komplext ansvarsförhållande med avseende på 
hälsodatafrågor mellan departement, myndigheter, regioner och kommuner. Eftersom 
hälsodatafrågorna berör flera departement, som i sin tur fördelar uppdrag till en rad 
myndigheter, finns ett tydligt behov av ett mer sammanhållet och strategiskt angreppssätt. 
Kommuner och regioner har en central roll i genomförandet, ofta i samverkan med SKR. För att 
fullt ut ta tillvara på denna kapacitet behöver uppdrag, roller och ansvar tydliggöras mellan nivåer 
och aktörer. Detta skapar bättre förutsättningar för effektiv styrning, gemensam riktning och 
ökad samhällsnytta. 
Genom att tydliggöra roller, ansvar och mandat samt stärka den statliga samordningen genom en 
aktiv styrning via regleringsbrev och regeringsuppdrag kan staten säkerställa att uppdrag inom 
området hanteras koordinerat och samordnat, vilket lägger grunden för ökad interoperabilitet, 
effektivare implementering, stärkt innovation och framtidssäker utveckling. 
Utpekade ansvariga myndigheter bör ges ett tydligt uppdrag, tillräckligt mandat och adekvata 
resurser för att leda, koordinera och samordna arbetet tillsammans med berörda myndigheter 
och andra aktörer inom sitt ansvarsområde. I detta kan även med fördel ingå befogenhet och 
resurser att fördela medel för gemensamma insatser, i syfte att säkerställa ett koordinerat, 
effektivt och ändamålsenligt genomförande. 

Förslag: Tydliga roller och ansvar med adekvata mandat och resurser 
Genomför en översyn av historiska, pågående och planerade regleringsbrev för de myndigheter 
vars uppdrag är relevanta för hälsodataområdet. Syftet är att kartlägga nuläget avseende 
ansvarsfördelning, uppdrag, mandat och resurssättningar inom hälsodataområdet. I 
kartläggningen ska även regionernas och kommunernas ansvar och mandat inom 
hälsodataområdet ingå, inklusive SKR och dess företag.  
Utifrån kartläggningen ska eventuella strategiska gap, överlapp och otydligheter identifieras, 
liksom behov och möjligheter till förtydligande, harmonisering och mer ändamålsenlig fördelning 
av ansvar och uppdrag inom hälsodataområdet.  
Baserat på analysen ska konkreta förslag tas fram som adresserar identifierade strategiska gap 
och möjliggör en mer optimal ansvarsfördelning. Förslagen ska tillsammans skapa en nationell 
tydlighet avseende roller, ansvar och mandat för olika arbetsområden inom hälsodataområdet, 
samt tydliggöra hur de sammankopplas med den övergripande nationella samordningen.  
Förslagen ska omfatta samtliga relevanta aktörer med koppling till hälsodataarbete ur ett 
nationellt perspektiv, inklusive staten själva.   
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2.3 Systematisk problemlösningsförmåga 
Sverige behöver stärka sin förmåga att effektivt identifiera, prioritera och undanröja problem och 
hinder inom hälsodataområdet. 
Under det senaste decenniet har ett stort antal åtgärdsförslag presenterats i olika utredningar, 
rapporter och analyser inom området. Tillsammans utgör dessa ett gediget underlag för ett 
långsiktigt och systematiskt förbättringsarbete som gör det möjligt att kontinuerligt prioritera och 
undanröja redan identifierade hinder. 
Ett systematiskt arbetssätt skapar struktur, transparens och kontinuitet i förbättringsarbetet. Det 
ger en samlad överblick över utmaningar, insatser och effekter, stärker lärande över tid och 
minskar risken för fragmenterade eller överlappande åtgärder. Genom gemensamma 
prioriteringar och tydlig uppföljning kan resurser användas mer effektivt och insatser kan lättare 
samordnas mellan berörda aktörer. 
Sammantaget stärker det systematiska förbättringsarbetet Sveriges förmåga till proaktiv styrning 
och gör det möjligt att omsätta strategiska ambitioner till konkreta, mätbara och varaktiga 
förbättringar inom hälsodataområdet. 

Förslag: Säkerställ nationell systematisk långsiktig problemlösningsförmåga 
Tilldela ett nationellt ansvar och resurser för att stärka Sveriges problemlösningsförmåga inom 
hälsodataområdet. Uppdraget ska omfatta etablering och kontinuerlig utveckling av en nationell 
systematisk problemlösningsförmåga som: 
> Identifierar, validerar och prioriterar hinder som begränsar att svensk hälsodata kommer till 

nytta för samhället och dess aktörer på ett patientsäkert, etiskt korrekt och resurseffektivt 
sätt. 

> Skapar förståelse och ökad medvetenhet hos relevanta aktörer om identifierade hinder, dess 
underliggande orsaker och konsekvenser. 

> Jobbar aktivt med stat, myndigheter och andra aktörer för att säkerställa att prioriterade 
problemområden och hinder resurssätts samt att tydliga ägarskap för att lösa de specifika 
problemen fördelas. 

> Stöttar pågående problemlösningsarbete med expertis, metodstöd och vägledning vid behov. 
> Följer upp och utvärderar såväl pågående som avslutade insatser för att säkerställa att 

identifierade hinder eliminerats och att önskade effekter har uppnåtts. 
> Identifierar och belyser nationella och internationella erfarenheter, rekommendationer, 

lösningar och god praxis som kan nyttjas för att lösa Sveriges behov och utmaningar inom 
hälsodataområdet. 

> Aktivt verkar för att nationella och internationella erfarenheter, rekommendationer, lösningar 
och god praxis tas tillvara för Sveriges behov och utmaningar inom hälsodataområdet.  

Arbetet bör baseras på en samlad och systematisk översikt av redan identifierade hinder, 
pågående förbättringsarbeten, tillhörande rekommendationer och föreslagna lösningar. 
Översikten bör tydliggöra hur dessa har hanterats över tid, vilka åtgärder som faktiskt har 
implementerats, vilka insatser som pågår samt vilka problem och hinder som fortfarande 
kvarstår.  
Den aktör som tilldelas ansvaret har även i uppgift att etablera och leda ett multi-disciplinärt 
nätverk av kompetenser och aktörer från ekosystemet som gemensamt bidrar till att undanröja 
prioriterade hinder, lösa identifierade utmaningar och tillvarata möjligheter att nyttja nationella 
och internationella erfarenheter, rekommendationer, lösningar och bra praxis. 
Som ett operativt styr- och uppföljningsstöd föreslås att en strukturerad åtgärdsplan för 
identifierade hinder tas fram, en så kallad Obstacle Removal Plan. Planen bör omfatta tydligt 
definierade åtgärder, ansvariga aktörer, tidsramar samt uppföljningsbara mål och förväntade 
effekter. Åtgärdsplanen ska implementeras och löpande följas upp samt utvärderas utifrån 
uppsatta mål och faktiska uppnådda effekter. 
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2.4 Sammanhållen översikt av hälsodataområdet 
Sverige har under de senaste åren tagit flera viktiga initiativ för att stärka hälsodataområdet. För 
att fullt ut realisera nyttan av dessa insatser finns nu ett tydligt behov av att samla, synliggöra och 
tydliggöra utvecklingen på nationell nivå. En gemensam och lättillgänglig översikt över 
rekommendationer, genomförda åtgärder och pågående initiativ skapar bättre förutsättningar för 
lärande, uppföljning och fortsatt utveckling. 
En sammanhållen bild av roller, ansvar och mandat bidrar samtidigt till ökad tydlighet i 
styrningen och effektivare beslutsfattande. När aktörer har en gemensam förståelse för hur olika 
insatser hänger ihop och bidrar till den nationella målbilden stärks samverkan, 
genomförandekraft och möjligheten att fokusera resurser där de gör störst nytta. 
Genom stärkt samordning, uppföljning och kommunikation kan hälsodataområdet utvecklas mer 
strukturerat, transparent och långsiktigt – till nytta för patienter, profession, forskning och 
samhälle. 

Förslag: Tydlig och sammanhållen kommunikation inom hälsodataområdet 
Etablera en gemensam struktur och ett tillvägagångssätt för kontinuerlig informationsdelning i 
form av en samlad och lättöverskådlig översikt över hälsodataområdet. Översikten bör exempelvis 
tydligt redovisa pågående initiativ och insatser, hur dessa bidrar till den nationella målbilden, 
vilka konkreta resultat och effekter som eftersträvas samt vilka aktörer som är involverade, deras 
respektive roller och vilken aktör som har det övergripande ansvaret för respektive insats. 
Vidare bör sammanställningen fungera som ett stöd för ett systematiskt och strukturerat 
problemlösningsarbete i Sverige. Detta innefattar en transparent redovisning av identifierade 
hinder, beslutade åtgärder samt status och framdrift i genomförandet av åtgärdsplaner. 
För att möjliggöra en sådan sammanhållen översikt och kommunikation krävs att en ansvarig 
aktör utses med ett tydligt uppdrag, tillräckligt mandat och adekvata resurser. Denna aktör ska 
ansvara för löpande uppföljning, analys och kommunikation av utvecklingen inom 
hälsodataområdet på nationell nivå. 
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Konkreta nästa steg 
Mötet bidrog inte bara till en ökad samsyn av utmaningarna inom hälsodataområdet genom 
engagerade diskussioner utifrån många olika perspektiv, utan gav också ny energi i det fortsatta 
arbetet. Utöver att bistå flera pågående projekt och initiativ i deras pågående arbete resulterade 
mötet även i ett antal konkreta aktiviteter som presenteras nedan. 

Aktivitet Ansvarig Mottagare 

Återkoppla förslag och rekommendationer från 
Högnivåmötet till Regeringskansliet 

Swelife1 > Socialdepartementet  
> Thomas Werngren, 

utredare S 2023:14 
> Mats Nilsson, 

utredare S 2024:A 
> Life science-kontoret 

Utarbeta ett konkret förslag som bidrar till ökad 
statlig styrning för att nå bättre samordning av 
hälsodata 

Swelife1 Socialdepartementet 

Uppmärksamma beslutsfattare om det 
identifierade gapet ”oklart ägarskap för 
nationell digital infrastruktur för 
sekundäranvändning av hälsodata”, samt att 
Sverige behöver utveckla en bättre förståelse av 
de övergripande behoven av sådan infrastruktur 
som inte enbart möter kraven från EHDS 

Swelife1 > Regeringskansliet 
> Thomas Werngren, 

utredare S 2023:14 
> Mats Nilsson, 

utredare S 2024:A 

 

Förslag om individcentrerat hälsokonto som 
svensk Health Data Access Service inom EHDS 

Projektet EHDS 
börjar med indata – 
göra rätt från början2 

Mats Nilsson utredare S 
2024:A 

Ta fram ett uppdrag till Socialstyrelsen om att 
harmonisera deras nationella hälsodataregister 
mot OMOP, och implementera en nationell 
OMOP-instans för att utveckla deras arbete och 
möjliggöra användningsfall bland 
Socialstyrelsens användare av hälsodata 

OMOP 4 Sweden3 Regeringskansliet 

Inled en dialog med utvalda regioner (VGR, 
Region Skåne, Region Uppsala, SUSSA 
Regionerna) om att investera i att göra hälsodata 
mer tillgänglig och enklare att använda genom 
att harmonisera relevant data mot den 
internationella datamodellen OMOP 

OMOP 4 Sweden3 VGR, Region Skåne, 
Region Uppsala, SUSSA 
Regionerna 

Definiera värdet/nyttan (business case) av att ha 
tillgång till/nyttja, eller kunna erbjuda, 
harmoniserad hälsodata i större volymer för 
olika målgrupper och strategiska initiativ i det 
svenska ekosystemet med koppling till 
återanvändning av hälsodata 

OMOP 4 Sweden3 i 
samarbete med 
målgrupper och 
strategiska initiativ 

Beslutsfattare bland 
målgrupper och till 
nationella strategiska 
initiativ 

Underlag utarbetas till uppföljningsmöte tidigt 
2026 relaterat till E-hälsomyndighetens 
uppdrag angående den nationella funktionen för 
interoperabilitet  

E-hälsomyndigheten4 Personer som uttryckt 
intresse av att bidra, 
men inte hade möjlighet 
att medverka på 
högnivåmötet 

Kontaktpersoner för ovan nämnda nästa steg:  
1. Peter Nordström, Programchef Swelife. Peter.nordstrom@swelife.se  
2. Rikard Lövström, Senior hälsodataexpert Karolinska Universitetssjukhuset Rikard.lovstrom@regionstockholm.se 
3. Christian Högberg, Projektledare OMOP4Sweden, Samverkansledare hälsodata Swelife Christian@passion2improve.se  
4. Rodabe Alavi, Utredare E-hälsomyndigheten Rodabe.alavi@ehalsomyndigheten.se  
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