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BREV TILL POLITIKER

KARA POLITIKER,

Framtidens sjukvard maste boérja med patienterna - patientperspektivet
far inte gldmmas nér halsodata tillgangliggors!

Manga patienter upplever idag att de inte far tillrackligt bra vard pa
grund av att information om halsa, vard och livssituation inte delas
mellan vardgivare. Tillgang till hdlsodata kan vara livsviktigt och ar ett
maste for en jamlik, innovativ och patientséker vard.

Den svenska regeringen har precis pabdérjat utvecklingen av en
nationell digital infrastruktur fér delning av hélsodata. | Tidéavtalet finns
en dverenskommelse om att hédlsodata ska bli tillganglig i hela vard-
kedjan, det géller pa saval kommunal som regional niva.

Det &r ndgot som vi patientféreningar bor bli involverade i, for att pa-
tientperspektivet inte ska ga forlorat i inférandet av en nationell digital
infrastruktur for halsodata.

Forslaget om inrdttande av det europeiska hélsodataomradet ar mycket
omfattande, det innefattar dels att medborgare inom EU ska ges en
okad kontroll 6ver sin egen halsodata, dels att det ska bli |attare att dela
och fa tillgang till olika typer av halsodata. Det senare géller primart an-
vandning inom varden men &r dven avsett for stéd i forskning, att framja
innovation och underlag fér beslutsfattande.

For femte gdngen har nu Patientriksdagen genomférts. Har samlades
foretradare fran manga av Sveriges patientorganisationer. Tillsammans
har vi aterigen fatt mojlighet att diskutera vad som behéver goras for att
patientperspektivet ska vara i fokus nu nar halsodata tillgadngliggors.

Vivélkomnar utvecklingen! Tillgang till hélsodata spelar stor roll for att
patienten ska fa den basta varden. Men bland alla tekniska fragor far
vara behov och rattigheter inte glémmas bort.

Vi patienter ska ha makten dver var hélsodata och tillgang till den
oavsett var i varden vi befinner oss. Vi &r redo att medverka och ta var
sjélvklara roll i arbetet framat for att det ska bli verklighet.

/Patientriksdagens radsgrupp
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PATIENTRIKSDAGENS
REFORMFORSLAG

Jag har makten 6ver min hdlsodata och tillgang till den.

Vi vill att alla patienter ska ha kontroll 6ver hur patientdatan delas
pa digitala plattformar samt tillgang till och full insyn i sina journaler.
For att sakerstalla att detta blir verklighet vill vi att en dataradsgrupp
eller liknande féreslas.

Jag vill att min hdlsodata skyddas fran obehériga.

Det bér alltid finnas mojlighet fér mig som patient att begransa hur
viss hélsodata anvénds. Som patient maste jag kunna lita pa att vi
har lagar som sékerstéller ett robust och gemensamt regelverk.

Jag vill att min hélsodata ska finnas tillgdnglig nér den behévs
i varden.

Min varddata ska finnas tillgénglig nar den behdvs, inte nér jag som
patient beddmer att jag behdver den. Vi vill darfor se att journal-
systemen ska kunna prata med varandra och vara kompatibla i hela
vardkedjan, oavsett region eller kommun.

Jag vill bidra till forskningen och till nya behandlingsmetoder.
Halsodata maste komma forskningen till del for att patienter ska fa
basta maojliga vard. Tillgang till primé&r och sekundar halsodata ar en
nodvéndighet for att bedriva forskning och ta fram nya behandlingar.

Jag vill veta hur min hélsodata anvands.
Staten bor ansvara for att det ska vara transparent hur data anvénds
och se till att patienten har tillgang till den.
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"Det finns massa
forum som handlar
om patienter, utan
patientrepresentanter
narvarande. Vi maste
bli inbjudnal”

Lotta Hakansson, ordforande
Reumatikerférbundet

"Staten maste ta
ledarrollen.”

Marit Janset, generalsekreterare
Brostcancerforbundet

"Vi maste se till att alla
system som redan
finns kan samarbeta
med varandra.”

Lise Lidback, ordférande
Neuroférbundet

"Om man ska fa den
breda allmanheten
att dela halsodata
maste man informera
om vad det innebér,
sa man kan bidra till
forskningen. Det ar
jatteviktigt.”

Gustav Hadin, vice ordférande
Huvudvarksforbundet

“Jurister kan inte styra
varden. Vi maste ha
ett patientperspektiv.’

1

Anders Akesson, ordférande
Riksférbundet HjartLung



Patientriksdagens reformforslag

1. Jag har makten 6ver min halsodata och tillgang till den.
Jag vill att min halsodata skyddas fran obehoriga.

Jag vill att min halsodata ska finnas tillganglig nar den
behovs i varden.

Jag vill bidra till forskningen och till nya
behandlingsmetoder.

Jag vill veta hur min halsodata anvands.
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PATIENTRIKSDAGEN
2024

| maj 2024 genomférdes den femte upplagan av
Patientriksdagen, en eftermiddag fylld med talare interaktiva
workshops och diskussioner. Aven vid detta &rs upplaga
samlades patientorganisationer, politiker och sakkunniga
for ett unikt tillfalle dar patienter, narstaende och patient-
foretradare styr agendan och diskussionen.

Patientriksdagen ar en arena for och av patientféretradare, dér
en radsgrupp bestdende av atta olika patientorganisationer och
tretton samarbetspartners har arbetat tillsammans med férbe-
redelserna. Radsgruppen bestod under 2024 av Astma- och
Allergiférbundet, Blodcancerférbundet, Riksférbundet HjartLung,
Huvudvarksforbundet, Neuroforbundet, Reumatikerforbundet,
Riksforbundet Séllsynta diagnoser i samarbete med Funktionsréatt
Sverige, Lif, AbbVie, Amgen, Astellas, AstraZeneca, Boehringer
Ingelheim AB, Bristol Myers Squibb, Johnson & Johnson, Merck,
Novartis, Pfizer, Roche och Sanofi.

Arets Patientriksdag fortsatte att undersdka omradet hilsodata
utifran ett patientperspektiv. Tillgang till hdlsodata spelar stor roll
for att patienten ska fa den basta varden. Men patientféreningar
maste involveras for att sdkra att patientperspektivet inte gar for-
lorat i inférandet av en nationell digital infrastruktur for halsodata
som nu ar pa gang.

Sa manga som 325 personer gastade arets Patientriksdag, fysiskt
pa plats i Stockholm och digitalt. Férutom en bredd av talare var en
av hallpunkterna, liksom tidigare, sa kallade paverkanstorg. Det ar
en interaktiv workshop, med majlighet till samtal och

diskussion kring arets tema och de krav som tagits fram

av representanterna i Patientriksdagens radsgrupp.

Det radde stor enighet i paverkanstorgen kring
Patientriksdagens reformférslag. Samtalen handlade
bland annat ocksa om vikten av att ta vara pa
engagemanget och kunskapen hos patienterna
samt behovet av att informera brett kring vad
detinnebar att dela sin halsodata.

Patientriksdagen 2024 inleddes med tal fran
socialminister Jakob Forssmed (KD). Andra
talare var Gunilla Nord|6f, generaldirektor,
E-hédlsomyndigheten, Tomas Werngren,
nationell samordnare for digital infrastruktur
i hélso- och sjukvarden och Petra Hasselqvist,
strateg och samordnare for SKR:s arbete
med EHDS-férordningen.
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“Har man perspek-
tivet ‘for patienten’
sa tror jag att man
kommer att [6sa ut
valdigt mycket.”

Talla Alkurdi (S),
regionrad i Stockholm

“Ar vi redo?
Nej. Vi ligger
efter.”

Tomas Ragnarsson (M),
riksdagsledamot

"Det ar for den
enskilda manniskan,
for den enskilda
patientens skull,
som detta maste
fungera”

Jakob Forsmed (KD),
socialminister

"Vi ar over
300 deltagare
- ett rekord for
Patientriksdagen!”

Annie L66f, moderator

Tva pass med paneldebatter genomférdes med politiska féretréadare:
Talla Alkurdi (S), ordférande i hélso- och sjukvardsnamnden Region
Stockholm, Charlotte Broberg (M), Region Stockholm, grupp-
ledare i hélso- och sjukvardsnamnden, Jonas Lindberg (V), Region
Stockholm, oppositionsregionrad, ledamot i Halso- och sjukvards-
namnden, Fredrik Lundh Sammeli (S), riksdagsledamot, vice
ordférande i socialutskottet, Thomas Ragnarsson (M), riksdags-
ledamot, Karin Ragsjo (V), riksdagsledamot och sjukvardspolitisk
talesperson, Lina Nordquist (L), gruppledare i riksdagen och
sjukvardspolitisk talesperson, Christoffer Bergenblock (C), riksdags-
ledamot och omsorgs- och funktionshinderspolitisk talesperson,
Dan Hovskar (KD), riksdagsledamot och &ldre- och funktions-
hinderpolitisk talesperson, Ulrika Westerlund (MP) riksdagsledamot
och talesperson for funktionsrattsfragor och Carita Boulwén (SD),
riksdagsledamot.

Fran radsgruppens sida talade ocksad Maria Westerlund, ordférande
Sallsynta diagnoser, Gustav Hadin, vice ordférande Huvudvarks-
forbundet, Anders Akesson, ordférande Riksférbundet HjartLung
Lise Lidback, ordforande Neuroforbundet, Peder Skarstedt, ord-
férande Blodcancerférbundet, Lotta Hdkansson, ordforande
Reumatikerférbundet, Mikaela Odemyr, ordférande Astma- och
Allergiférbundet och Marit Jenset, generalsekreterare Brostcancer-
férbundet.

Arets tema i korthet: Framtidens sjukvard borjar med patienterna
Tillgang till hélsodata spelar stor roll for att patienten ska fa den
basta varden. Vi valkomnar utvecklingen. Men patientféreningar
maste involveras for att sdkra att patientperspektivet inte gar férlorat
i inforandet av en nationell digital infrastruktur fér halsodata. Bland
alla tekniska fragor far patientens behov och réttigheter inte glém-
mas bort. Vi patienter ska ha makten dver var hélsodata och tillgang
till den oavsett var i varden vi befinner oss.

Patientriksdagen 2024 modererades av Annie L&6f.

Patientriksdagen 2024 i siffror
Y v Vv

325

besokare

28 12 S

talare paverkanstorg
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DELAD HALSODATA
NARA LAGSTIFTNING

Det europeiska hidlsodataomradet (EHDS) och lagstiftning om
gemensam nationell infrastruktur for att tillgodose vardgivare
och patienters tillgang till hdlsodata

Forhandlingarna mellan Europaparlamentet, Ministerradet och
EU-kommissionen blev klara under varen. Det ar en provisorisk
overenskommelse som har natts, da det var sista chansen att hinna
fa forordningen antagen under 2024. Till hosten tilltrader ett nytt
parlament och en ny kommission som ska leda unionen de
kommande fem aren. Att inte ha fatt igenom det nu hade fordrojt
processen avsevart.

Genom férhandlingarna har nagra férandringar gjorts i jamférelse
med EU-kommissionens ursprungliga forslag. En av dessa &r kring
opt-out, déar man nu lamnar till medlemsstaterna sjalva att besluta
om det ska finnas mdjlighet for den enskilde att valja att den egna
halsodatan inte ska vara tillgénglig for primar- eller sekundar-
anvandning, férutom till vissa &ndamal av allmént intresse.

Forslaget ar mycket omfattande och berér dels att medborgare
inom EU ska ges en ¢kad kontroll 6ver sina hélsodata, dels gora
det lattare att dela och fa tillgang till olika typer av halsodata. Det
senare galler primart varden men
dven stdd i forskning, innovation och
beslutsfattande.

Den svenska regeringen satsar sam-
tidigt 77 miljoner kronor under 2024
for att paborja utvecklingen av en
nationell digital infrastruktur. Medlen
disponeras av E-hdlsomyndigheten.
Bakgrunden ar att det i Tidoavtalet
finns en éverenskommelse om att
halsodata ska bli tillgadngliga i hela
vardkedjan - pa saval kommunal
som regional niva.

Regeringskansliet har utsett

Mats Nilsson till att bitrdda Social-
departementet med att mojliggdra
en nationell digital infrastruktur for
halsodata. Han har ocksa i uppdrag
att ta fram forslag som ar kopplade
till den kommande EU-férordningen
om en gemensam EU-struktur fér
halsodata, EHDS.
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Svenska
regeringen
satsar

77 miljoner
kronor under
2024 for

att paborja
utvecklingen
av en
nationell
digital
infrastruktur.




En hel rad av utredningar pagar parallellt och Mats Nilssons
utredningsgrupp ska slutredovisa uppdraget i januari 2026.

Da ska aven de rattsliga forutsattningarna for sjalva infrastruk-
turen och forslag for kopplingen till den nya EU-férordningen
EHDS vara pa plats. Arbetet ska genomféras i ndra dialog med
E-halsomyndigheten men dven med till exempel Socialstyrelsen,
Vetenskapsradet och Folkh&lsomyndigheten.

Regeringen tillsatte i december 2023 en nationell samordnare

for digital infrastruktur i halso- och sjukvarden. Samordnare ar
Tomas Werngren, som ocksa var en av talarna pa Patientriksdagen.
Hans uppdrag ar att bista regeringen genom att informera om
regeringens arbete med en nationell digital infrastruktur for hélso-
och sjukvarden och att genom en néara dialog med berdrda aktérer
férbereda for inférandet av denna infrastruktur. Uppdraget ska
slutredovisas till Socialdepartementet senast den 1 januari 2026.
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PATIENT
RIKSDAGEN

Patientriksdagen 2024 arrangerades av Astma-

och Allergiférbundet, Blodcancerférbundet,
Brostcancerfobundet, Riksférbundet HjartLung,
Huvudvarksférbundet, Neuroférbundet,
Reumatikerférbundet, Riksférbundet Sallsynta diagnoser
i samarbete med Funktionsréatt Sverige, Lif, AbbVie,
Amgen, Astellas, AstraZeneca, Boehringer Ingelheim AB,
Bristol Myers Squibb, Johnson & Johnson, Merck,
Novartis, Pfizer, Roche och Sanofi.

Produktion: Narva Communications



