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"I am convinc
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healthcare sy

through broa

partnerships.

When | experienced my first AlImedalen week as Takeda's Country Manager for
Sweden, | was impressed by the transparency and energy of this event. It is a great
opportunity to meet and exchange views but, more importantly, to listen and
understand.

Takeda has been active at AlImedalen since 2007. In that time, Takeda has focused
on creating platforms for discussion and idea-sharing. Over the years, several
hundred stakeholders have shared their views with more than one thousand
participants. As we do every year, we are summarizing the presentations and
discussions in our own Almedalen report—not only to document the events and
spread the word but also to make a personal commitment to follow-up. During the
fifty-one weeks between each Almedalen, we continue the dialogue and build on
the ideas shared by our participants.

I 'am convinced that the most important challenges for our future healthcare
system can only be solved through broad cross-sectoral partnerships. These
partnerships rely on trustful dialogue. At Almedalen 2019, important dialogues
have been kicked off. Now, we are continuing those dialogues, and we look forward
to sharing concrete outcomes and discussing new ideas at Almedalen 2020.

-

Vatro Mateljic, VD Takeda Sverige
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MINGELDISKUSSION

Digitalisering och innovation som
majliggorare for 6kat varde inom sjukvarden

- eller blir Dr Pepper och Dr Watson var tids fralsare?

Vardens transformering inom digitalisering, innovation, regelverk och organisation togs
upp nar Takeda bjéd in till panelsamtal med efterféljande mingel mandagen den 1 juli i

Almedalen.

Moderator Anna Dyhre inledde seminariet
med att frdga hur vi kan underlatta digi-
taliseringen av sjukvarden och undrade
samtidigt om vi kommer klara om-
stallningen?

Camilla Waltersson Gronvall, social-
politisk talesperson (M), menade att detta
ar en stor utmaning sd klart, men vi maste
frdga oss om vi har en tillrackligt effektiv
vard?

- Sverige har nastan hogst antal Idkare
per capita i hela Europa, men traffar
endast 1,2 till 1,3 patienter per dag. Det
gar inte ihop. Sverige ar ett av varldens
mest sjukhustunga lander. Vi har pratat
om nara vard i 30- till 40 &r utan att
lyckats genomféra det. Vi maste bejaka
den fantastiska innovation som finns runt
om, och samtidigt vaga utmana systemen.
En Gversyn av vardens organisation ar helt
nodvandig, men da handlar den inte om
att forstatliga och plocka bort alla region-
er, utan det handlar om att titta pa alla
nivaer. Vi har en hel del sjukvard som ar
kommunal. Ofta ar det patienterna som
hamnar i klam emellan de olika systemen.
Vi kommer att hitta de optimala I6sning-
arna om vi utgar fran patientperspektivet,
sa Camilla Waltersson Gronvall.

Men det handlar inte bara om
organisation och strukturer for att fa till
en forandring och att battre kunna maota
de enskilda patienterna, utan ocksd om
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kommunikation, menade Hans Winberg,
Leading Health Care.

- Vem pratar med vem? Hur far vi ihop
informationen kring varje patient. Dar ar
de digitala verktygen oerhort viktiga! Vi
maste ocksa ldgga resurser pa ledning,
styrning och organisation. Vi har kopt
manga, nya digitala IT-system for valdigt
mycket pengar, och det kommer kosta
annu  mer nar dyra system ska
implementeras. Vi har samtidigt inte sats-

at tillrackligt pa att utveckla arbetssatten
pa golvet och andrat beteende, sa Hans
Winberg.

Sa hans forslag var att satsa pengar pa
det istallet.

- Det &r en ren investering for da
behover du inte kdpa sa dyra system for
da borjar folk jobba i alla fall och efter-
fraga system.




gen
kompetens och kunnande med
hjalp av digitalisering och vi maste
gora det tillsammans."

Carolina Branby, ansvarig jurist digital policy, Svenskt Naringsliv




Hur
underlattar vi
digitaliseringen?

Hur kan varden lara sig av Anicuras
snabba digitaliseringstakt? Emma Strém-
felt, CDO p& Anicura, tror att digital-
iseringen kommer att I6sa problematiken
med att skapa mer vard utan att samtidigt
Oka budgeten. P& Anicura har de en
entreprendrsdriven kultur med en massa
kliniker som drivs av veterinarentreprendr-
er, som ar resultat- och kundfokuserade.

- Nar vi pratar digitalisering pratar vi om
tre olika delar: effektivisering, det vill saga
hur man jobbar pad klinik, patientbemot-
ande for dig som vardkonsument, inform-
ation och tillganglighet. Du kan fdlja din
Golden Retrievers medicinska resa fran
fodsel till dod, men for dig sjalv har du
ingen aning. Och slutligen den medicinska
expertisen i sig. De som ligger langst fram
nar det galler diagnostik ar Al. Du har en
hogre traffsakerhet nar det galler cancer-
diagnostik med hjalp av artificiell intelli-
gens an den bdsta humanldkaren i varld-
en. Det har ar ndgot Sverige skulle kunna
vara ledande i, for vi har sa mycket teknisk
kompetens. Men vi ar inte ledande idag.
Jag tycker inte att vi sldpper fram
entreprendrerna idag, med vissa undan-
tag, t.ex. doktor.se. Dar har human- och
veterinarvard ett samarbete och driver de
har plattformarna tillsammans, sa Emma
Stromfelt.

ALMEDALEN 2019

1 Ii-ger I'a'?_
r/det galler
diagnostik ar AL"

Emma Stromfelt

Carolina Branby menade att problemet
ar att forandring kan drénera vara verk-
samheter om vi inte gor det pa ett bra
och smart satt.

- Vi maste utoka var egen kompetens och
kunnande med hjalp av digitalisering och
vi maste gora det tillsammans. Om man
tittar pd lagstiftningen sd har offentlig
verksamhet, som sjukvard och universitet,
bromsats av att man ska ha samtycke for
sa mycket, menade Carolina Branby. Nu
diskuteras om man kan inféra breda
samtycken inom halso- och sjukvarden.

- Det har kommit ett nytt direktiv med
forslag att man ska inféra ny reglering for
personuppgifter och sekretesskydd inom

halso- och sjukvardsomradet och det ar
valkommet, sa Carolina Branby.

Informationen maste folja  patienter,
menade Camilla Waltersson Gronvall.
Dagens aktiva krav pd samtycke maste
vandas sa att patienten antas samtycka sa
att varden far ta del av informationen till
dess att motsatsen meddelas av pati-
enten. Vi maste ocksd ha mojligheter till
en sammanhdllen journalféring mellan
varden och socialtjansten.

- Det ar ett jattebekymmer med sekre-
tessen dar emellan som gor att manniskor
trillar mellan stolarna och far valdigt illa,
menade Camilla Waltersson Gronvall.




"Varden kan inte bara besta av lakare
och sjukskdterskor, utan vi maste se till
att fa in ny kompetens. Ekonomer,

programmerare och beteendevetare
bland annat.”

Carolina Branby berattade om ett pagdende EU-
arbete om etisk Al. Alla verksamheter kan delta i
en enkat om hur man kan jobba for att ta fram
tillforlitlig Al. Den ska resultera i en checklista for
bestéllare, kodare och anvandare dar varden kan
delta i en pilotstudie for att svara pa fragan "hur
man tar fram tillforlitlig AI”. Den pagar fram till jul.
Man vill ta reda pa vem bar ansvaret; bestallaren,
kodaren, anvandare.

- Det digitala ansvaret maste tas pa manga olika
nivaer, men man maste komma ihag att det har ar
en teknologi och inget eget rattsobjekt. Nagon
kommer alltid ha det juridiska ansvaret, men det
etiska ansvaret ska ocksa tas, sa Carolina Branby.
Hans Winberg menade att varden fortfarande ar

Hans Wiberg

installda pa att kopa prylar, men vi maste fraga oss
- varfor? Varfor ar det bra for patienten?
Utgdngspunkten maste vara patienten och hur
kan vi hjdlpa en patient med komplexa behov och
sedan anvanda mojliga vagar for att komma dit.

- Det ar betydligt enklare att borja dar an att borja
med systemet. Varden &r fortfarande for
produktions-, legitimations-, och "task-shifting"-
fixerade. Kompetensen i varden maste breddas
med nya kompetenser. Varden kan inte bara
besta av ldkare och sjukskoterskor, utan dven av
exempelvis organisations- och beteendevetare,
UX-programmerare och ekonomer for att namna
nagra, sa Hans Wiberg avslutningsvis.

7 ALMEDALEN 2019



8

ADHD-diagnos, lang vag dit
men vad hander sedan?

ADHD ar ett komplext tillstand som kraver en helhetssyn bade vid utredning och omhandertagande.
Hur kommer det sig att sa manga patienter vittnar om motsatsen och att det saknas en sammanhallen
vardkedja fran utredning till diagnos och behandling? Vi bade laser och hér om de langa koerna till
psykiatriska utredningar med vantetider pa tva till tre ar. Den stora forloraren ar patienten. Under flera
ars tid har de sokt hjalp och till slut far de en ADHD-diagnos. | vissa fall kanske bitarna faller pa plats, for
andra uppstar en oro fér vad som hander sen. Helhetsperspektiv saknas, hur patienterna tas om hand
och féljs upp och hur man skapar en sammanhallen vardkedija fér vuxna med ADHD.

Paneldeltagare:

Lotta Borg Skoglund, dverlakare vid SMART Psykiatri och forskare, Karolinska Institutet

Annica Nilsson, intressepolitisk ombudsman, Attention

Kerstin Evelius, utredare och tidigare nationell psykiatrisamordnare

Annsofie Thuresson, Region Skane, (M)

Ulrika Jorgensen, riksdagsledamot fran Halland, Arbetande suppleant i socialutskottet och suppleant i
kulturutskottet, (M)

Kaisa Karro, Region Ostergétland, (S)

Lotta Borg Skoglund inledde och sa att
det finns oerhért mycket kompetens pa
olika stallen, men de &r inte samman-
lankade.

- Oppnar man kranarna pa nat hall gor
det att valdigt manga kan komma till en
utredning och f& en diagnos och kanske
for forsta gdngen fa en forklaring till varfor
livet inte har fungerat. Men vi har inte
riggat ett system som kan félja upp och ta
hand om alla. Det tror jag till viss del beror
pa att vi har tankt utifrdn det gamla
sjukvardssystemet, dar man fixar saker.
Man soker sjukvard, och sd ska man ga
darifran frisk, sa Lotta Borg Skoglund.

- Men ADHD ér ingen diagnos man blir
frisk ifran. ADHD &r inget som forsvinner
nar man blir 18 ar, utan det ar nagot man
lever med hela livet och det tar sig valdigt
olika uttryck for olika manniskor och i olika

faser av deras liv. Lotta Borg Skoglund
beskrev ett vanligt "fall”, dar manga ADHD-
patienter har gatt genom barndomen med
en relativt kraschad sjalvkansla och skor
sjalvbild. De kommer in i tondren, som &r
tuffa for alla sarskilt for personer med
ADHD. For forsta gadngen tréffar de pa
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alkohol, kanske droger, vilket ar en stor
risk for den har gruppen, som ofta
hamnar i alkohol- eller drogproblematik.
- Redan dar borjar problemen, som
ocksd blir mer synliga for omgivningen.
Manga far olika diagnoser, men det ar
inte alltid ratt. Mdnga som kommer till

0ss i vuxen alder sager just att de inte
tycker att det riktigt har stamt.

- Manga far diagnosen deprimerad men
upplever inte att det stammer, utan
forklarar det som att de har en motor |

sig, sa Lotta Borg Skoglund.



Hon menade ocksa att om man inte har
fatt ratt diagnos far man ju ocksd fel
insatser och darfor misslyckas behand-
lingen. Man kanner sig misslyckad bade
som barn och som psykiatripatient. | en
utredning sa kan man ofta se det som en
rod trad genom livet.

- For manga som far réatt diagnos ar det
som att en stor sten faller fran deras
axlar. Det vacker stora férhoppningar om
att livet inte ska fortsatta pd samma vis,
men sa blir det oftast inte till en borjan, sa
Lotta Borg Skoglund och menade att
mycket av diagnostiken handlar om att
kdnna sin ADHD och forstd sig sjalv.
Utredningen &r terapeutisk i sig, men s
kommer man till ett skede nér man far
lara om och ldra sig nya strategier. Det
som man kan ha testat tidigare; alkohol,
droger, sex, sport och spel har inte
fungerat.

Lotta Borg Skoglund har varit med och
startat SMART-psykiatri med malet att fa
en hel vardkedja. De finns i fem olika
regioner, men de ar endast finansierade
att leverera i en del av vardkedjan. Hon
sager att de vill gérna behélla patienterna,
ge dem multimodala insatser och lake-
medel, men da det inte ar finansierat av
regionerna maste patienterna betala
sjalva eller stalla sig i arslanga koer dar de
kanske efter tva ar far reda pa att de har
statt i fel ko.

Annica Nilsson berattade om Attention,
som ar en intresseorganisation for per-
senor med neuropsykiatriska funktions-
nedsattningar, sdsom: ADHD, Tourettes,
autism och sprakstorning. De har 15 000
medlemmar i 60 olika lokalféreningar i
hela landet.

- Vi jobbar for att forbattra livssituationen
for dessa manniskor och varden ar en
instans som verkligen behdver forbattras,
men ocksa skola, socialtjanst och arbets-
marknad. Malet ar ju att alla ska fa den
hjalp de behdver for att klara av livet, sina
sociala relationer och att arbetet fungerar
battre, sa Annica Nilsson.

Det har &r svart, menade Lotta Borg
Skoglund. For oavsett om varden ar
sammanhallen &r det inte sakert att det
finns den vard och det stéd man behover.
Det ser valdigt olika ut i regionerna.

- Ofta ar det lakemedelsbehandling som
erbjuds och nar det galler det andra, som

exempelvis strategier for att hantera sina
svarigheter och fa livet att funka béttre, sa
ar det fattigt.

- Utredning och behandling bér hanga
ihop och jag tycker det ar tveksamt att
lagga ut utredningar bara, utan efter-
foljande behandlingar, sa Annica Nilsson.
De vill att utredningar och diagnos ska bli
ett verktyg for individen och for sam-
hallet. Manga kanner att efter diagnos
hander inget. Det finns ocksa stora varia-
tioner i vad man behdver for stdd och
behandling.

Du har riktat kritik mot "duttande” i
politiken - vad menar du da, Kerstin
Evelius?

- Det har funnits en rad av satsningar,
oavsett regering, och dar det pa senare
ar har varit mycket fokus pa psykisk
ohélsa, och det ar bra. Problemet ar att
man jobbar med "korta” pengar, det vill
sdga pengar som maste goras av med pa
kort tid. Det resulterar i att man borjar
kopa utredningar, men sen vet man inte
om pengarna racker till behandling.

Bristen pa langsiktighet gor att pengar
hamnar i sjon och det ar inte heller etiskt
i relation till patienterna. Det later som
man gor mycket, men vad har man egent-

- "Malet ar ju att alla ska 3
den hjalp de behdver for

att klara av livet, sina

sociala relationer och att
arbetet fungerar battre.”

Annica Nilsson

Kerstin Evelius

ligen fatt ut av det? undrade Kerstin
Evelius och menade for okad psykisk
hélsa maste man jobba langsiktigt och
dar ska staten sluta "peta” for da slutar
det bara med att patienterna hamnar i
klam. Arbetet behover aven bli mer
systematisk.

. }0 “
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"Hur ska vi kunna ge bra vard
om vi inte har uppféljningar?"

Ulrika Jorgensen

10

Annsofie Thuresson, fran den nybildade
namnden "psykiatri/habilitering och hjalp-
medel”, dar psykiatri och habilitering sitter
tillsammans for att f8 en sammanhallen
vardkedja. Hon beré&ttade kort om den
satsning som gjorts i Skane pa det mobila
vardteam som aker runt och hjalper till
dar det finns vardkoer. De har ocksd satt
av en sa kallad "tillganglighetspeng” som
mojliggdr jobb pa helger med exempelvis
utredningar.

Kaisa Karro - hur gor nii Region Oster-
gotland?

- Vi har vardval inom vuxenpsykiatrin,
men nu efter ett antal ar har vi sett att det
inte har fungerat s& bra sd det maste vi
omvardera. Jag tror verkligen att man kan
se over hur vi kan anvanda de pengar vi
far pa ett klokare satt. Det "fragmentera-
de” blir ju inte bra for ndgon. Region
Ostergétland har varit ndgot av en pionjar
nar det géller prioriteringar och manga
har tittat pa oss, sa Kaisa Karro.

Ulrika Jorgensen, socialutskottet, podng-
terade vikten av uppféljning. For hur ska vi
annars kunna ge en bra vard om vi inte
har uppféljningar? Lagstiftningen ar ocksd
jatteviktig for att fa till en forandring.

Lotta Borg Skoglund sa ocksa att nar det
blir s& har fragmenterat for att pengarna
riktas at vissa hall s& kan patienten f3
betala sjélv for den del av varden som de
egentligen har ratt att f3, och da blir det
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an mer snedfordelat d& det oftast ar
resurssvaga personer som drabbas.

- Det ar fa tillstdnd inom psykiatrin som vi
ar sa duktiga pa att diagnostisera och dar
det finns s& framgangsrika atgarder som
inom ADHD. Vi pratar ofta om kostnader
for utredningar och personal, men sallan
vad det kostar att ha manniskor i kd, som
mar daligt och som &ven drabbar
manniskor runt om. Samsjuklighet dr
valdigt vanligt, sa Lotta Borg Skoglund.

Kaisa Karro

Annica Nilsson, kommenterade social-
styrelsens rapport om konsekvenser for
vuxna med ADHD, dar det framgar tydligt
hur svart médnga med ADHD har det.

- Mindre an halften av vuxna med ADHD

har ett arbete, en stor andel har ekonom-
iskt bistdnd och det finns 6kad risk for
sjalvskadebeteende. Det ar en otrolig
viktig fraga for individ och samhélle. Och
att man upptacker detta tidigt och ger
stéd och atgarder redan i skolan, menade
Annica Nilsson.

Annsofie Thuresson sa att vi behdver
hitta en politisk dverenskommelse som
haller over tid. Vart fjarde &r andras det
politiska sammanhanget vilket gor det
valdigt fragmenterat. S& samsyn och en
10-ars plan trodde hon var viktigt for att
fa till en forandring - pa riksdagsniva,
men ocksad pa regionnivd, dar alla har
olika forutsattningar beroende pa var i
landet vi bor och hur regionen ser ut.

Kaisa Karro ansag ocksa att malet for de
folkvalda ar en okad, jamlik halsa for alla.
Varden ar en del, men det handlar dven
om hur vi bygger vara stader, skolor,
mojligheter till utbildning och jobb.

- Vi ar valdigt bra pa vara stuprér, men
ska vi nd en tio ars plan tror jag att sjuk-
varden och kommunerna maste ténka
utanfor stupror for att fa en helhetsbild.
Detsamma géller missbruksvard och
psykiatri som inte alltid vill samarbeta -
man kommer inte in pa beroende for att
man har en psykiatrisk diagnos och vice
versa. Det behover vi se Gver organisa-
toriskt, sa Kaisa Karro. | Osterg('jtland har
de nu satsat pa ett psykiatricentrum for
att fa bukt pa bland annat den fragment-
erade varden.



- Lyssnar vi pa patienterna sa vet de vad
vi maste gora. Vi som kan det har, sa
Lotta Borg Skoglund.

Hon 6nskade ocksd en storre tppenhet
for olika typer av samarbeten. Att lyfta
blicken fran det gamla séattet att jobba.
Alla ar forlorare i ett system med korta
satsningar och dar man koper utredning-
ar, menade hon.

Annica Nilsson 6nskade uppfoéljining och
samverkan.

- Det har ar en diagnos med exekutiva
svarigheter som man behover stéd med
kontakter, genomforande och fa saker
gjorda och anda &r det sa att individen
sjalv maste driva och halla i manga tradar
nar det galler sin egen vard och annat
stod frdn samhallet. Det behdver lyftas i

mycket storre utstrackning. Samverkan
behover forbattras, sa Annica Nilsson och
foreslog stéd via en "case manager",
koordinator, som haller i kontakter med
myndigheter och ser till att man far ratt
stdd och kommer vidare - det behdver
byggas ut. Det kan vara avgorande for att
fa del av samhallets insatser.
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MIDDAGSSAMTAL, FURILLEN

Hur skapar vi en hallbar svensk
halso- och sjukvard med hjalp
av ny teknologi?

- ska alla uppfinna hjulet eller vinner vi pa att arbeta mer
sektoroverskridande?

For att skapa en hallbar svensk halso- och sjukvard behévs en branschéverskridande
samverkan. Globalt sett ar Sverige langt framme enligt den rapport som The Economist
Intelligence Unit presenterade tidigare i 2019, men fortfarande finns det hinder. En del
handlar om att bli battre pa att anvianda den tekniska utveckling som pagar i andra
branscher och implementera den i svensk halso- och sjukvard. Det kanske kan revolutionera
sjukvarden till gagn for alla - fér saval patient, som for klinik, region och samhaille.

Samtalet pa Furillen tog upp sektoréverskridande samarbeten for att skapa nya mojligheter for prediktion och att vardens
resurser nyttjas battre genom smart anvandning av kunskap fran andra branscher. Goda innovationsexempel som spridit sig
langre an till redan fralsta i den egna regionen togs upp och: vad kravs for att nya innovationer ska komma fram och férandra
sjukvarden, vad finns for hinder och vad gérs at dem? Hur kan vi alla bidra till att utveckla svensk sjukvard i rétt riktning?

Paneldeltagare:
Carl-Johan Glans, public Policy Lead, Takeda
Johan Sellstrom, co-founder, Care Chain

Jenni Nordborg, nationell koordinator, regeringens Life Science kontor
Daniel Forslund, bitr Regionrdd, Region Stockholm (L)

Tobias Nilsson, chefsstrateg, Vastra Gotalandsregionen

Mathias Ekman, director Industry Solutions, Microsoft

Fredrik Ohrn, enhetschef Life Science, Bestor AB

Elham Pourazar, strateg innovation & partnerskap, Region Vasterbotten




Johan Sellstrém, Care Chain, inledde
middagssamtalet pa& Furillen med att
beratta kort om nasta generations inter-
net som kommer att vara valdigt anvand-
bart nar det galler hdlsodata. Det handlar
om digital identitet och digital lagring av
data - precis det som en journal handlar
om. Han ansag att det enda sattet att l6sa
detta med halsodata ar att individen sjalv
har hand om all data.

- Sen &r ju frdgan: hur kan vi borja an-
vanda detta? Och hur skapar vi incitament
och nya affarsmodeller som gor att vi
borjar samla och dela data? Tekniken ar
inte langre ett problem, sa Johan Sellstrém
och tyckte att man kan lara av finans-
branschens incitament - att beldéna risk-
tagande. Det kommer att vara svart for
den offentliga varden att finansiera allt. De
agnar sig dessutom &t insatser forst efter
att man har blivit sjuk. Preventiva modeller
funkar inte, menade han, och beréattade
om nya koncept, sa kallade sociala utfalls-
kontrakt. Ett exempel pa ett projekt ar att
hitta 1000 individer i aldern 50 till 60 ar
som ar i riskzonen for diabetes typ 2. De
far en liten planbok med 5000 kr som de
enbart kan anvanda for att upphandla
hélsotjanster. De far ocksa en vagledande
coach. Samma investerare och deras ranta
pa investeringen beror pd utfallet, hur
mycket vi férdndrar antalet som far
diabetes typ 2 jamfort med ett statistiskt
varde. Det menade han kan vara ett nytt
satt att finansiera vard och som ger ett
nytt incitament. Forsakringar och forsakr-
ingsbranschen &r ett annat omrade.

- Vi gar mot en varld som blir alltmer for-

"Det enda sattet att 10sa

detta med halsodata ar att
det ar individen sjalv som
har hand om all data.”

utsagbar med "big data” och "machine
learning”. Forsakringsbolagen maste mo-
derniseras och dandras och borja sdlja
halsa som en service - "sdlja ett friskare
liv".

Han tog ett annat exempel fran Kina med
Ali Baba som har 70 miljoner kunder och

Johan Sellstrom

We Chat och betalningar med smarta
kontrakt.

- Om nan blir sjuk i cancer sa delar vi pa
notan. Vi maste tanka pa hur far vi folk att
borja samla data och hur far vi dem att
sedan dela med sig av den datan. Det ar
inte alls sjalvklart, sa Johan Sellstrom.
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nox)atloner att bli vérkstad En \_'_ff-l'ktlg fraga ar

narvard",‘som rlktar S|g il skora aldre patlenter som
e kan fa vard hemma istéllet for pa vardcentralen. Det
{
| . _handlar om att vaga testa nya satt.”
i i .Tobia.s Nilsson, Vastra Gotalandsregionen
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Styrning och ledning ar viktigt om inno-  samhdllskontrakt, menade  Mathias
vationer ska bli verkstad, sa Tobias  Ekman, Microsoft.
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Nilsson.

- Ett exempel dar vi har testat nytt och
som fallit ut valdigt bra ar projektet "mobil
narvard”, som riktar sig till skora, aldre
patienter som kan fa vard hemma istallet
for pd vardcentralen. Det handlar om att
vaga testa nya satt, tyckte han.

Det ar extremt viktigt med digitaliseringen
nu nar vi kliver i en helt ny typ av tid och
dar det kommer skapas nya typer av
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- Det ar ocksa viktigt att titta ur ett globalt
perspektiv. Har det varit svart att infora
videobesok sa kommer det bli jatte-
jobbigt att inféra Al-modeller om man
inte standardiserar. Jag tror att man
maste vaga peka med hela handen
uppifrdn och ned. Det maste ocksa vara
ok att erkanna att det finns omraden vi
inte vet hur vi ska hantera: konflikter,
lagstiftningar, samarbeten och hur vi
satter samman halsodata.




Elham Pourazar, VLL Innovation, be-
rattade att region Vasterbotten arbetar
med partnerskap. Hennes Overtygelse ar
att vi maste I6sa detta tillsammans.

- Det handlar om att hitta gemensamma
drivkrafter. Att vi i Vasterbotten ligger i
framkant och har lyckats ar for att vi
jobbar tillsammans. Vi har en uttalad
malbild med partnerskap, bade externt
och internt. Darfor haller jag inte med
och tror jag inte heller att det ar top-
down som galler, utan istallet bottom-up.
Hon trodde inte att 10 000 anstallda ska
gora som nagon har bestamt for att hen
pekar med hela handen och menade att
ledarskapet pa alla nivaer ar viktigt.

Hon menade att de i sma, sma steg
framat har vagat testa och hittat hinder.
Hon menade dven att man inte ska satta
testverksamhet i nan bubbla, utan kor i
varden.

- Om vi vill driva férandring och skapa
varde tillsammans, da maste man fraga
vad betyder det for var organisation, vad
behover vi fordndra och vaga tanka nytt.
Och aven anpassa affarsmodeller dar-
efter. Vi maste sitta tillsammans vid bord-
et och hitta vad som funkar for alla i ett
partnerskap, sa Elham Pourazar.

Daniel Forslund, Region Stockholm, sa
att de har gatt frdn ord till handling
och Dborjat etablera ett Centrum for
halsodata. For att bygga upp egen
kompetens och bli battre pa att anvanda
hélsodata, for bade verksamhetsutveck-
ling och forskning.

- Vi har en komplex vardgivarstruktur
med manga vardgivare. Vi behdver verk-

"Att vi i Vasterbotten ligger i framkant
och har lyckats ar for att vi jobbar

tillsammans. Vi har en uttalad malbild
med partnerskap, bade externt och

internt.”

ligen anstranga oss for att behdlla och
starka en viktig samhallssektor och alla de
vaxande Life Scienceforetag som finns i
Sverige, och dd maste vi kunna skapa
kunskap och nytta av den data som finns,
sa Daniel Forslund och menade att malet
ar att samla in, analysera och visualisera
data och aven att sakert kunna lamna ut
data till forskare, |akemedelsforetag eller
medicinteknikforetag. Att kunna folja en
patient i Stockholm, oavsett var patienten
sokt vard, hos en liten privat vard-
central eller vid ett stort universitets-

sjukhus.

Pa vilket satt kan
regionen borja
anvanda sin egna data

for att fatta battre
beslut?

Elham Pourazar

Nar vi gor saker i Sverige far det en
enorm global synlighet, sa Jenni

Nordborg, regeringens Life Science
kontor.
- Vi har under dret haft valdigt manga

strategiska regionala dialoger, bland
annat i Uppsala, som visar pa hur man
kan folja upp. Region Halland ar ett annat
exempel pa hur hela regionen ftittar pa
hela sin halso- och varddata med hjalp av
analytiska metoder och da kan hela
flodessystemet fran en vardregion foljas.
Det sker inte pd ndgot annat stalle i varld-
en, saJenny Nordborg och avslutade:

- Vi ska ta fram en nationell Life Science-
strategi, med bade genomférande och
uppfoljning. Sedan &r det sa att pengarna
och makten ligger i regionerna. Vi kan
inte ha en nationell Life Science-strategi
som inte har en armkrok med
regionerna.

15 ALMEDALEN 2019
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SALLSYNTA DIAGNOSER, SEMINARIUM

Allas ansvar - ingens ansvar

- det behdvs en nationell strategi med regionala malsattningar
for sallsynta diagnoser.

Man raknar med att cirka tva till tre hundratusen svenskar lever med en sallsynt diagnos.
Men trots ett stort antal patienter saknas en samordnad strategi. Panelsamtalet i
Almedalen tog upp fragestallningar kring en nationell plan, medicinska center, och vad ar
malet och ambitionen med SKL:s nationella programomraden. Samtliga paneldeltagare
trodde att inom tva ar finns en nationell strategi pa plats.

Riksforbundet Séllsynta diagnoser har
gjort en utredning som visade att 70 pro-
cent av medlemmarna upplever att de inte
far sina vardbehov tillgodosedda. Nara
halften sager att de blir awisade for att de
har en sallsynt diagnos. Samtidigt har vi
idag sex regionala center, vid vara univer-
sitetssjukhus. Vi har ocksa haft en nation-
ell funktion som varit lokaliserad till
Agrenska utanfér Goteborg med uppdrag
fran Socialstyrelsen. Men varfér har det
inte blivit som det var tankt, undrade
moderator Eva Nordin och sa att férhopp-

F

MariaMontefusco 4

ISE

ningen med att lyfta denna viktiga fraga ar
att den seglar upp pa& hogsta politiska
nivan.

Det timmesldnga panelsamtalet hade tre
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delar: forst gavs en nulagesbild, hur de
olika aktorerna vill att det ska vara och
avslutningsvis hur ska de ga till vaga for
att f& en nationell plan pa plats och vad
som kravs pa nationell- och regional niva.
Fragan ar komplex och innefattar manga
olika diagnoser, dar bade sjukvard och
manga andra aktorer ar inblandade.

Varfor har Sverige inte fatt en nation-
ell strategi?

Maria Montefusco, Riksforbundet
Sallsynta diagnoser, berattade att de har
arbetat ldnge med att ta reda pa
insatsbehovet for personer med sallsynta
diagnoser och sa att anledningen till att
Sverige inte har haft en nationell strategi
pa plats for lange sen ar for att regering-
en ville 1dta huvudman och ansvariga for
verksamheterna organisera sig och se fill
att varden fungerar, tillsammans med de
olika samhallsaktorerna. Aven om det har
hant mycket pd senare ar sa racker inte
det.

- Vi ser regional utveckling som gar at
olika hall och arbetet maste féljas upp
och styras pa nagot satt, pa nationell niva
och &dven pd internationell niva. Det
handlar bland annat om att vara med i
det EU-arbete som Sverige har deltagit i,
och dar EU har arbetat fram en rekomm-

endation om att det ska finnas nationella
planer. Att vi i Sverige inte har en plan
beror pa att de valde att ga underifran for
att slippa att ha en topp- och detaljstyrd
vard, och det vill ju vi inte heller ha. Men i
dagslaget, nar det visat sig att sjalv-
organiseringen inte fungerar, ser Riks-
forbundet anda att det finns behov av
nationell styrning, sa Maria Montefusco.

En regional ojamlikhet och att region-
erna inte lyckas utjamna skillnader-
na. Det rimmar daligt med jamlik hal-
sa och tillganglig vard. Varfér har det
gatt sa langsamt?

Vivianne Macdisi fick std fill svars och
menade att tiden dr mogen nu. Den
tekniska utvecklingen gar i rasande fart.
Det ger oss fantastiska mojligheter, bade
vad vi kan goéra idag och kommer att
kunna gora imorgon.

- Vi som land méste se till att den
forskning och utveckling som finns kan
erbjudas vara patienter, och att de far
tillgéng till ny diagnostik. Det kraver re-
surser och prioriteringar, men framforallt
kraver det en nationell strategi for hur vi
ska jobba. Patienter kommer att krava av
svensk hélso- och sjukvard att fa den
hjalp som faktiskt finns, sa Vivianne
Macdisi.



Vad ar det som saknas och varfor har
det inte blivit som det var tankt med
de sex regionala center som har
etablerats?

- Tanken med att ha center vid uni-
versitetssjukhusen dr att gora det battre
for manniskor med sallsynta diagnoser, sa
Maria Johansson Soller.

Det &r administrativa center dar det
arbetar tva till tre personer med
informations- och kunskapsspridning. De
ska aven se till att det finns expert-
grupper, och som pa KS se till att vi ar
aktiva i de europeiska referensnatverken.
Sen utfoérs sjukvarden och diagnostiken
pa andra enheter. Pa klinisk genetik dar
Maria arbetar traéffar de patienter med
séllsynta diagnoser och forsoker hitta
orsaker till detta, bland annat med hjalp
av storskalig DNA-teknologi.

- Just nu ar vi inne i ett teknikskifte dar vi
har mojlighet att titta pa alla vara gener i
en och samma analys. Men det dr mycket
arbete efterdt med att “"solla” bort det
som ar normala variationer, de som kan
ge ett sjukdomstillstand, men inte hos alla
och sen det som orsakar symptomen, sa
Maria Johansson Soller.

Det kraver mycket arbete av bioinform-
atiker, molekylarbiologer som kan genet-
iska variationer pa djupet och s& behdvs
det ldkare som kopplar samman med
symptombilden.

- F& kan den hér diagnostiken och familjer
hamnar i klam d& det tar lang tid att fa
svar och det ar vi medvetna om, sa Maria
Johansson Soller.

Nationell funktion - hur har den
fungerat?

- Med en nationell funktion har man
lyckats samla ny kunskap, samla vard-
givare och andra samhallsaktorer pd ett
vis man inte kunnat tidigare. Ett battre
lage och en battre plattform att utga ifran,
men fortfarande behdvs en nationell
samordning, en kontinuerlig och stabil
finansiering, menade Maria Montefusco.
Hon berattade aven om deras medlems-
undersokning "Séllsynt, men inte ovanlig”,
som visar att 25 procent lagger tva till fem
timmar veckovis pa att administrera sin
situation. Sex procent lagger fem till tio
timmar. Det ar en enorm belastning. |
undersokningen finns dven en priorite-
ringslista vad man bor gora for att fa till
en nationell styrning.

- Politiker 6ver partigranserna behdver
saga till regeringen att det har vill vi ha.
De regionala aktorerna behover ocksa
bekrafta att dven om de arbetar efter
basta formaga pa regional niva behover vi
ocksd en nationell styrning nu, sa Maria
Montefusco.

- Exakt hur den ska se ut vet de inte, men
ett forsta steg kan handla om uppféljning
av det nationella programomrddet. Bara
det ger en oOverblick dver landet hur det
ser ut och hur de kan félja upp pa ett bra
satt. Det finns en samsyn att ett nationellt
grepp behovs, men de behover ocksd
fatta ett beslut om nar. Och det ar nu,
menade Maria Montefusco.

Mikael Dahlqvist, som forutom att vara
politiker dven ar anhorig. Som det ser ut

skulle man behdva jobba heltid med sitt
barn, menade han och tillade:

- En av anledningarna ar att nivastruktur-
eringen i varden inte fungerar. Det finns
for manga stupror, 21 regioner och
manga olika verksamheter inblandade:
varden, Forsakringskassan och skolan.
Det kravs tid och resurser, och det finns
dven en stor okunskap hos de som ar-
betar med dessa fragor. Aven ojamlikhet
ar en stor utmaning.

En stor regional ojamlikhet - vad kan
ni gora for att komma till ratta med
detta?

Gudrun Brunegard ansdg att det
nationella greppet behovs for att komma
forbi alla 21 regioner och ta efter
modellen kring cancersjukvarden med en
nationell cancerstrategi med sex region-
ala cancercenter och dar bygger man upp
en nationell samsyn.

- Den regionala ojamlikheten idag tvingar
folk att flytta. Man far ett battre stdd pa
annat hall och sd ska det inte behdva
vara. Med dagens digitalisering har man
beredskap att kunna ta del av den basta
nationella kompetensen inom omradet.
Man har ett behov att veta att den har
lakaren kan mig, men det kan ocksa vara
en specialist som finns ndgon annanstans
i Sverige, sa Gudrun Brunegard. Hon sa
ocksd att det ar viktigt med nationella
journalsystem som kommunicerar med
varandra sa att patienten sjalv inte
behdver ha ansvaret och forklara nar de
kommer fran en specialist till en annan.

"Jag som patient kommmer att krava av
svensk halso- och sjukvardratt fa den
hjalp som faktiskt finns."

.. | E"

Vivianne Macdisi
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Lars Bryntesson menade att ju mer
sallsynt en sjukdom ar desto viktigare ar
det nationella ansvaret.

- | Stockholm har vi enorma bekymmer
med en fragmenterad vard och dar
patienten sjalv. maste vara sin egen
vardkoordinator. Vi mdste se hur vi organ-
iserar sjukvarden och vad som ar incita-
mentet for de som jobbar i varden. Vi
maste ha en patientcentrerad vard och
utgd fran de patienter som har storst
behov, sa han.

Vivianne Macdisi menade att samverkan
ar viktigt och att hitta en organisation dar
de 21 regionerna kan samverka och
fungera. P& SKL har de haft en livlig
diskussion angdende nivastruktureringen.
- Ska vi kunna leverera den bésta varden
for en patientgrupp som kanske inte ar sa
stor sd kan den inte bedrivas pd 21
stallen. D& far man vara beredd pd att
resa for att f& den basta varden, sa hon
och beréttade att de pad SKL jobbar
mycket med kunskapsstyrning, att samla
den senaste kunskapen som finns for
implementering i dialog med patient-
organisationer, brukarféreningar, med
naringsliv och lakemedelsforetag. SKL har
23 programomraden varav ett ar sallsynta
diagnoser.

Unik chans att utjamna regionala
skillnader? Vad ar er viktigaste upp-
gift och hur gar det, Maria Johansson
Soller?
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- Den har typen av kunskapsstyrning ar
viktig, men har inte funnits sa l&nge, sa
hon.

| den nationella gruppen sitter represen-
tanter frdn varje region, Stockholm har
tva, och dér har de arbetat med att belysa
frdgor som de inte har svar pa,
exempelvis hur manga har séllsynta
diagnoser i Sverige? Det finns inga hel-
tackande register, bara for vissa grupper.
Hur ska varden struktureras om vi inte
ens vet hur manga de ar, och var de finns
undrade Maria Johansson Soller. Det finns
en arbetsgrupp som tittar pa hur man ska
ga tillvdga om man bor pa ett stalle dar
det inte finns nagon expert. Multi-
professionella konferenser kan vara ett
satt att |6sa det har, samarbete med CSD-
funktionerna sa att vi jobbar likartat,
menade Maria Johansson Soller.

Hur gar arbetet inom SKL med att
kunna anvanda nationella kvalitets-
register och att "clustra” diagnoser
sa att man kan samla flera diagnoser
pa samma stalle?

Vivianne Macdisi sa att det ar ett intensivt
arbete inom olika omraden. Inom politik-
en kan vi ge uppdrag, finansiera och folja
upp - i dialog. Men det vi inte ska gora ar
att gd in och detaljstyra hur det ska g3 till.
Det maste ske i tillit till professionerna.

- Det vi i politiken kan bli battre pa ar att
folja upp i dialog med patienterna, sa hon
och efterfradgade en dialog for forankring.

- SKL &r pa té i de har frdgorna. Jag tror att
tidsplanen ar lite val optimistisk, men det
visar anda pa den hoga ambitionsnivan.

Kunskapsnamnden i Region Stock-
holm - vad gér ni i den har fragan?

Lars Bryntesson menade att det var bra
att man skapar kunskapscentra och sam-
lar specialistkompetens. Det kommer att
underlatta arbetet, men han ansag att de i
storre utstrackning maste kolla med
patientexpertforetradare som verkligen
vet hur det ar. De ar viktiga att fa in i det
har maskineriet. Han efterlyste ocksd en
mer idéburen vard, en infrastruktur av
medborgarengagemang och menade att
en mer demokratisk grund skulle starka
hela sjukvardsapparaten.

Vad séger ni nu foér att detta ska bli
verkstad?

Gudrun Brunegard ansag att en nationell
plan ska tas fram och foljas upp for en
battre samordning och for att ta tillvara de
resurser och den expertis som finns inom
sallsynta diagnoser. Att underlatta for
patienter att gora fysiska resor dar
resurserna finns, men ocksd att battre
nyttja den digitala strategin for att ha
distansmoten daremellan. Om ett ar bor
en nationell strategi vara pa god vag, sa
hon.

Mikael Dahlgvist tyckte att det arbete som
pagar ska intensifieras. Framforallt s& ska
den oOverenskommelse som gjorts med
SKL foljas upp med fragor som: hur gar
det, vad blev det och vad behdvs mer?
Och det garna tillsammans med patient-
foretradare.

Maria Johansson Soller menade att det
finns manga, kunniga, engagerade person-
er - bade inom professionen, politiker,
patientféretradare som borde samlas och
diskutera vad som kravs for att kunna
skapa den jamlika vard som alla &r
fortjanta av.

- | vantan pa den nationella strategin ska
man ta hojd for en annan form av
specialistvard, dar man kanske kan traffa
alla experter pd en och samma gang. Man
far inte heller glomma att sjukvarden &r
ett perspektiv, men det handlar om ett



livsperspektiv for de har patienterna. De
fods med sjukdomen och ska leva med
den hela livet. Sjukvarden ska egentligen
vara den minimala delen och det 6vriga
livet vara huvuddelen, ansag hon.

Lars Bryntesson tyckte att det har hant
mycket i den kunskapsstyrningsorganisa-
tion som SKL varit moder till, och som nu
haller pa att implementeras runt om i
landet. Han sa att de ska borja med att ta
fram en strategi sa att vi vet vart vi ska for
att sen ta fram en handlingsplan sa vi vet
hur vi ska komma dit.

- Vi ska jobba metodiskt och vi maste
vaga mota de hinder som finns av
strukturell karaktar, sa som fragment-
isering och stupror. Det kan vi inte ducka
for. Ska man ha en strategi och en plan sa
maste det bli verkstad och da maste vi
anvanda den organisation vi har byggt
upp. Det finns enorm kompetens i de har
fragorna. Vi ska ta in patientforetradare,
och vi mdste ha ett "behovsunderifran
perspektiv'. Vi maste géra den nationella
strategin i samarbete med de som beraors,
sa Lars Bryntesson.

Maria Montefusco ansag att man borde
avsdtta en sallsynt miljard, dar halften av
pengarna ar bidrag fran regional och lokal
niva och halften kommer direkt fran
regeringens budget. Hon sa att pengarna
ska stodja utvecklingen av kunskaps-
styrningen och komma patienterna till
godo sa att de far tillgang till basta varden
oavsett hur sallsynt diagnosen ar. En del
av pengarna ska ocksa framja utbytet
mellan patientféretradare och vardgivare
Det &r en komplicerad uppgift dar det
behovs utbildning.

Vivianne Macdisi tryckte pa behovet av en
nationell strategi for att lyfta fragan pa
dagordningen.

- Vi maste anvanda den teknik som finns
och att Sverige tar "lead” pa de har fragor-
na. Nar det galler precisionsmedicin sa
haller vi i Sverige pa att bli omsprungna av
bade England och Holland, som invester-
ar mycket pengar for att sakerstalla att
patienter far tillgdng till precisions-
medicin.




JTakeda

Takeda arbetar for att forbattra manniskors halsa varlden dver.

Det har vi gjort sedan ar 1781 och gor an idag. Vi arbetar inom
hela varden, fran forebyggande behandling till behandling och
bot. Och genom ledande medicinska innovationer vill vi pa
Takeda hjalpa sa manga manniskor vi kan till ett battre liv sa
snart vi kan.

Var styrka ar ett enat, globalt Takeda och en organisation
praglad av mangfald. Vi har en mission: "Better health,
brighter future” och det jobbar vi for att uppna varje dag.
Var ambition ar att géra skillnad.

Takeda Pharma AB

Vasagatan 7, 111 20 Stockholm
infosweden@takeda.com
www.takeda.se
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