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Inledning

Sjuk- och hilsovarden kan siigas lida av en teknikparadox. A ena sidan #r teknikens och
fysikens yttersta grinser implementerade i vardagliga undersékningar med spektro-
metrar, olika metoder for rontgenundersékningar eller protonkanoner. Enorm da-
takraft anvinds for att pussla ihop DNA-spiraler och att fargldgga olika vivnadstyper i
3D-modeller av en kropp. Samtidigt sker néstan all dokumentation, beslut och process-
hantering antingen helt utan systemstod eller i system som upplevs som undermaliga.

I en jimforelse mellan branscher av olika IT-systems anvindbarhet enligt anvindarna
hamnade sjukvarden i botten med bred marginal.

Teknikparadoxen ar ytterst livskraftig. Vardpersonal har atminstone sedan 1980-talet
suckat 6ver oanviandbara system, patienter har fallit mellan stolarna ofta och rejilt, och
forskning och utveckling har haft svart att fa tillgang till data som pa ett bra och heltéick-
ande sétt beskriver verksamheten - i den man det alls varit mojligt.

Paradoxen verkar inte kunna skyllas pa vare sig organisationsform eller finansierings-
system. OECD-ldnderna representerar alla olika sitt att organisera eller finansiera
verksamheter, och 6verallt kimpar vard och omsorg med samma problem. Lika sékert
som det dr att det finns 6ar av IT-briljans dr det sékert att inget sjukvardssystem har
16st, eller ens kommit sérskilt néra, en riktigt vilfungerande IT-funktion.

Varfor dr det sa? Den viktigaste orsaken dr antagligen att vard och omsorg dr komplex
pa riktigt, det &r den mest komplexa verksamhet mianniskan har utvecklat. Linge har
verktyg som kan hantera dessa typer avdataméingder och komplexa problem saknats.
Sa dr det inte idag. Det finns inte lingre nagra tekniska problem som inte kan 16sas med
tid och pengar.

En andra viktig orsak ir att ledningar inte forstar att informationsférsorjning och infor-
mationshantering dr nagra av de mest strategiska fragorna i informationssamhaéllet. Det
leder till underfokus, till underfinansiering och till att teknikerna far ta ansvaret. Da

far man givetvis system som i hog grad tillfredsstiller IT-avdelningarnas behov. De blir
enkla att administrera och driftsikra - vilket dr nog sa viktigt - men det l6ser inga verk-
samhetsproblem utanfor IT-avdelningarna. IT-system i varden saknar modulalisering
och har langa inlasningstider vilket forhindrar konkurrens och innovation. Det finns
inte heller nagra ekonomiska incitament for leverantérerna att modularisera, snarare
tvirtom, de tjdnar pa status quo.

En tredje orsak kan vi finna i regelverken och den ack sa viktiga fragan om integritet.
Den lagstiftande processen har en ganska tydlig men tidmligen missuppfattad bild av
integritet. Eller som en ldkare uttryckte det: ”Det ér littare att amputera en fot, dn att fa



tittaien journal”. Personen pa gatan skulle antagligen hivda att amputationen av fel fot
ir ett storre integritetsintrang én en, till och med, felaktig titt i en journal. Utredningen
’ritt information i vard och omsorg” har lamnat ett klokt férslag, som om det klarar sig
igenom lagstiftningsprocessen utan att korrodera alltfor mycket, dntligen kommer att
gora den legala grunden till forskning och utveckling inom varden ganska klok.

Om da regelverken slutar att hindra och ledningar pa alla nivaer, fran mikro- och meso-
till makrosystem, inser att information ar den viktigaste ravaran i informationssamhél-
let, sa att IT-teknikerna far hjilp att 16sa vardens vardagsproblem pa riktigt, hur skulle
da informationshanteringen fungera?

Den berémde matematikern och filosofen Henri Poincaré hivdade att det dr omojligt
att forutspa framtiden eftersom man da maste forutse alla de nya tekniker som formar
var framtid men &ven var samtid. Har vi redan forutspatt den nya tekniken sa finns den
juinagon mening redan och da ér vi i framtiden. Men Poincaré var en teoretiker. I verk-
ligheten existerar nutid och framtid parallellt, framtiden ar bara ojimnt distribuerad.
Teknikspridning i allménhet och i vard- och omsorg i synnerhet, dr sa langsam att det
som kommer att vara vardagligt om tio ar redan finns pa ritbordet eller i spjutspetsverk-
samheter. Det svara i det avseendet ar att forutspa vilken av de konkurrerande tekni-
kerna som kommer att segra. Det dr langt ifran alltid som den bésta tekniken vinner,
eftersom teknikspridning ir ett ndtverksfenomen.

Annu svarare, eller helt oméjligt, 4r att forutspa hur politiken kommer att utvecklas.
Kanske vinner det EU-direktiv om informationshantering som nyligen gick igenom
parlamentet. Det skulle i sa fall, om man viljer att félja det, omojliggora det mesta av
registerforskning och utveckling, och dirmed utgora en forsta viktig milstolpe tillbaka
mot medeltiden. Direktivet har stott pa motstand i kommissionen och vi far hoppas att
den dor sotdéden.

Vi har fatt viardefulla synpunkter av Bodil Jonsson, Patrik Sundstréom, Roger Molin,
Sara Riggare, Par Hoglund, Marie Bergdahl, Goran Pettersson och Géran Henriks, men
som vanligt dr det férstas forfattarna som ansvarar for kvarvarande felslut och andra
oturliga tankeprocesser. Tack ocksa till Erika Karlsson pa Institutet for Framtidsstudier
for textknadning,

Denna rapport r ett forsok att ge ett exempel pa hur en rationell informationshan-
tering skulle kunna fungera i vard och omsorg i en ganska néra framtid, sag fem till
femton ar. Det &r inte en prognos, av redan angivna skél, utan mer en bild att inspireras
eller forfaras av.

Stockholm 2014-09-01

Anders Ekholm Drasko Markovic



Sammanfattning

En insats maste goras for att dndra IT-systemen i varden. Idag ér de uppbyggda kring
regioner, landsting, kommuner och sjukhus. I grunden finns journalsystem och runt
dessa integreras specialistsystem och andra mindre system. Kostnaderna for system
och integration omsitter mycket pengar, uppemot 8 miljarder om aret. Det finns sam-
arbeten mellan olika regioner, landsting och kommuner men vildigt mycket arbete
dupliceras runt omilandet.

Dessa oformliga journalsystem bor bytas ut mot moduler med véldefinierade grians-
snitt. Inom telekom har detta i det narmaste fullindats. Hard- och mjukvara fran
hundratals leverantorer interagerar med varandra éver hela virlden. Vildefinierade
granssnitt for hur de olika modulerna pratar med varandra gor att om ett delsystem inte
haller mattet kan det med relativt liten insats bytas ut mot ett annat. Sma telefonope-
ratorer blandas med stora. Manga operatorer dr mer eller mindre virtuella. I centrum
finns telefonens identitet i form av ett SIM-kort och sikerheten fungerar bra, det ar
sdllan kunder blir debiterade for tjinster de inte har bestillt. Som kund kan du anvénda
din mobiltelefon 6verallt i viarlden, ditt nummer fungerar och fakturorna dyker upp
som de ska.

Fran att ha haft 21 landsting och 290 kommuner har vi idag omkring 10 000 autonoma
organisationer som utfor hilso- och sjukvard och socialtjanst. Det gar inte inte att fa
helheten att samspela utan modularisering och tydliga grinssnitt.

Med modulira stodsystem kan man fa en mer holistisk syn pa varden, samtidigt som
man tillater enskilda specialiteter fa sitt precisa stod. Det ar ett vardsystem som inte
bara patienten och professionerna har tillgang till, men dven anhériga, socialtjianst, sko-
la och sjukvard, for att de ska kunna behandla och férebygga problem och symptom som
uppstar. Ett system dér det finns klara rutiner fér att automatiskt uppticka och eskalera
situationer nir patienten inte far adekvat hjilp pa grund att processerna inom varden
ar ineffektiva.

Det ska vara enkelt for patienter att dela med sig av data till varden. All typ av data ska
kunna tas emot. Vardpersonal ska med hjélp av stodsystem kunna kvalitetsmirka data
som kommer fran patienterna. Manga patienter kommer att kunna leverera lika hog
kvalitet pa data som den traditionella varden, speciellt nir de far lite tid pa sig att ldra
sig utrustningen.

De storsta utmaningarna ligger dock inte i den nya tekniken. Den stora utmaningen
ligger i att fordndra arbetssittet inom varden. Under de senaste 20 aren har manga



behandlingar effektiviserats sa dramatiskt att t.ex. meniskoperationer utfors i alltfér
hog grad. I just fallet meniskoperationer menar en del att det troligen genomfors fér
manga operationer som en foljd av att det har blivit sa enkelt och billigt. Situationen f6r
multisjuka och for de som har vaga symptom med psykiska komponenter har dock inte
forindrats nimnvért.

I de allra flesta fall sker en vixelverkan mellan teknik och organisationsutveckling. Vare
sig organisation eller teknik kan ta for stora steg utan att det andra benet f6ljer med;
organisationen foder ny teknik och ny teknik kréver en ny organisation. En anledning
till varfor stora IT-projekt ofta misslyckas 4r att man inte har insett att stora IT-projekt
dven maste vara stora arbetsprocess/organisationsprojekt. IT kan inte enbart utvecklas
av tekniker, sarskilt inte tekniker i linder langt borta. Teknikerna beh6ver komma in i
arbetsprocessen, tillsammans med professionerna och patienterna. Det ir patienterna
och teknikerna som bor ha den storsta rollen i arbetet med att omforma vardprocesser-
na. Det vill séiga att designa system som optimerar patientens situation.

Ta fram ruttoptimeringsmoduler for besoks- eller processhantering. Lat vardprofessio-
nerna definiera vilka steg som maste tas, till exempel fér en misstankt bréstcancer, men
lat systemet definiera processen, dvs. boka tider. Nir processen blivit mogen kan man,
pa statistisk grund, forboka sidana snabba sammansatta processer, vilket t.ex. goérs av
cancervarden i Danmark, sa att de redan finns da det kommer en patient med misstinkt
diagnos.

Lat all vard utga ifran en sa komplett bild av patienten som mojligt, en bild som kan
innehalla DNA, sjukhistorik, sjukdomar i slikten, vanor, yrke osv. Nu finns olika frag-
ment i olika system och ingen tittar pa helheten utom méjligtvis vid hilsokontroller om
man far en engagerad likare. Med denna information samlad kommer man att kunna
bygga individuella hdlsosimulatorer med givna forutséttningar, som DNA, regelbundna
métviarden och vanor. Dessa modeller ger inte nagra prognoser pa sjukdomar men de
ger overrisker och motsvarigheter till barnavardscentralens viktkurvor for olika virden
som patienten bor halla sig inom istéllet for de trubbiga intervall som anvinds idag.
MVC och BVC erbjuder 6verhuvudtaget en bra modell fér hur man arbetar med fére-
byggande vard med sérskilda insatser for riskgrupper, sasom forstféderskor, 4ven om
ocksa de skulle ha nytta av statistiska prediktionsmodeller for att ytterligare forfina sin
precision for var de ldgger sina resurser.

Krav pa allt snabbare forandringar kommer framoéver. Kraven kommer att komma fran
patienter och personal som kréver att sjukvarden fordndrar processerna. Vi ar allt mer
intoleranta mot ineffektivitet. Ingen vill liingre sta i k6 pa banken for att betala rikning-
ar. Inte efter att man har vant sig vid att betala e-fakturor med hjélp av mobiltelefonen.
Framover kommer allt fler att kunna stilla diagnoser i hemmet eller pa arbetsplatsen.
Med nya aktérer, om den traditionella varden inte anpassar sig efter de nya mojlighe-
terna.
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For att kunna dndra processerna maste dven incitamentsstrukturerna ses 6ver. Nu ar
incitamenten framst inriktade pa att hitta en sjukdom och behandla den. Bristande
incitamentsstrukturer bidrar idag till att multisjuka inte far en samlad diagnos och
behandling. Sjukvard som finansieras av forsikringar eller med t.ex. besoksersattningar
tenderar att leda till 6verkonsumtion av vard. I den amerikanska sjukvardsdebatten
uppmirksammas hur denna 6verkonsumtion i manga fall sitter patienterna i fara.

Manga sjukdomar som hor till de dyraste att behandla och som orsakar mest lidande

ar sadana som gar att forebygga eller skjuta upp. Man bor skapa incitament att hitta de
patienter som dr mest limpade for forebyggande vard eller screening. I nuléget gors
hilsokontroller i huvudsak pa patienter som ir anstéllda i stérre foretag och som ar
engagerade i sin hélsa. Det ir antagligen den grupp patienter som &r i minst behov av
hélsokontroller. Arbetslésa, timanstéllda eller sidana som verkligen undviker att beso-
kavarden dr de som man beh6éver komma at. Satsa istillet pa dessa patienter och de som
man kan identifiera r i riskzonen yrkesmassigt, genetisk eller socialt. Fér att kunna
gora det maste nya datakéllor kopplas till vardens system, t.ex. forsikringskassa, arbets-
l6shets- och inkomstregister. Vi vet att hdlsa och ohilsa utvecklas i vixelverkan mellan
var biologi och var sociala situation, &nda finns mest enbart biologiska markorer med i
vardens register. Ska man fa en holistisk syn pa varje individ maste man givetvis ha en
holistisk beskrivning av varje manniska dven i systemen.

Incitamenten &r idag relativt fokuserade pa att gora som vanligt, och girna 6ka voly-
merna av samma sak. Ofta fors det fram krav pa att patientens vilja ska fa fullt genom-
slag. Men problemet med vard ir att det alltid kommer att finnas en tredjepartsbetalare,
och oavsett om denne ir en skattebetalare eller en forsikringspremiebetalare, sa har
denne ett rattmitigt krav pa att minimera kostnader for varden i stort. Incitamenten
och systemet maste uppmuntra icke-konsumtion. Kunna ge stod utan att det maste till
ett besok t.ex. och inte som idag kriva remiss till specialist, vilket kraver ett sirskilt be-
sok — en onodig kostnad for de som vidareremitteras och dven kan ge simre medicinska
resultat. De system som ger direkt tillgang till hudlikare har bittre resultat i form av
lagre dodlighet 4n de system som forst kraver bedomning av en icke-specialist. Men fo-
kus maste lidggas pa att ta fram bildhanteringsappar for att géra grovsorteringen av t.ex.
flickar pa huden. Det bista vardsystemet dr det dir patienterna varken kinner eller har
behov av besok till vairden men #nda lever ett gott och langt liv.

Det ér vidare ocksa viktigt att jobba med metodutvecklingen av preventiv sjukvard.
Ligg ner screening av grupper av patienter som inte behover det, prioritera istéllet med
hjalp av statistiska prediktionsmodeller och satsa resurserna dar de ger bést resul-

tat. Och framforallt, jobba pa att géra den férebyggande varden sa framgangsrik som
mojligt i samarbete med patienten. Utnyttja modern teknik for att lata patienten folja
sin hilsoutveckling,. Se till att vardpersonalen f6ljer utvecklingen och ger feedback. I
dagens vard finns det vildigt fa patienter som blir kontaktade av sin ldkare nér de har
gjort framsteg. 54 procent av pensionirerna i USA som anvinder Withings uppkopp-
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lade personvagar och blodtrycksmitare delar idag ut data till sina likare. Det betyder
vildigt mycket for nagon som har gjort en livsstilsfordndring att fa uppmuntran, nagot
som praktiseras t.ex. av Healthways coacher i USA

En av de storsta utmaningarna vi har framéver ér att fa vara lagstiftare och byrakrater
att inte motarbeta teknikutveckling. Manniskan har inte alltid gatt mot bittre vetande,
manga kulturer har planat ut pa en given teknisk niva. Ménskliga civilisationer har till
och med glomt bort viktig teknik.

Eftersom vi inte med nagon storre precision kan férutspa framtiden kan vi inte heller
gora regelverk som reglerar fenomen som dnnu inte finns. Ddremot kan vi ha struktu-
rerade rutiner kring sikerhet under experiment, utvecklingsarbete osv., under forut-
siattning att det inte ar for detaljerade, sarskilt for uppfoljning av resultat och kostna-
der. Innan nagra experiment dr utférda vet vi ju inte om det ir en revolutionerande ny
teknik/metod det ror sig om, och regelverk och riktlinjer bygger per definition alltid pa
den gamla kunskapen.
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Nir varden blir IT

For alla som har turen att fé6das i en vélfirdsstat dr det uppenbart att virden och om-
sorgen ir fantastisk. Utvecklingen gar fort, vi kan idag bota och lindra akommor som vi
bara for nagot decennium inte ens visste fanns. Hittills har vi for dessa framsteg forlitat
oss pa ett av de mer fantastiska fenomenen i det kiinda universum; ménniskans hjirna.
Det finns enstaka hjdrnor som gor och har gjort stordad, men ny kunskap blir i allt ho-
gre grad till i samverkan mellan manga méanniskor. I princip all ny kunskap bygger ocksa
pa den kunskap som redan finns, dels i form av erfarenheter och tidigare slutsatser, dels
iform av laboratorieutrustning, data, statistiska metoder osv.

Organisera inte information i lokala stupror

Avdelningarna pa ett sjukhus heter ungefir detsamma idag som pa 1970-talet. Det ger
ett bedrigligt intryck av att organisationen fortfarande ar en ldttnavigerad verksamhet.

Eftersom vi manniskor har en hogst begriansad kognitiv kapacitet men ménsklighet-
ens kunnande hela tiden 6kar, maste vi dela in vara yrken i strukturer. Den vanligaste
strukturen vi anviander for att kunna navigera i en for oss obegriplig varld ar hierarkin.

I varden delar vi upp kunnandet i specialiteter och yrkesgrupper. Da kunskapenien
specialitet 6kat sa mycket att vi inte lingre kan hantera den infor vi en ny subspecialitet.

Minsklighetens kunnande har aldrig 6kat sa snabbt som just nu och hastigheten 6kar.
Det innebir att det blir allt svarare att halla sig a jour med kunskapsfronten inom sin
subspecialitet, 4n mer i sin specialitet och omojligt i alla andra specialiteter. Detta gor
att det ocksa blir allt svarare att navigera mellan alla olika specialiteter, men samtidigt
aven viktigare. En 6kande andel av vardsystemets tillkortakommanden sker i denna
bristande navigation.

Vara kroppar och sinnen ér ddremot inte alls hierarkiska. Dar hénger allt bokstavligen
ihop, hela tiden. Vara fysiska kroppar hiinger dessutom intimt ihop med var livsstil, vara
sociala kontakter, hur vi har det pa jobbet, solvindens partikelstormar, milj6forstoring,
psykisk stress och trafikolyckor. Bland annat.

Om vi idag inte riktigt kan halla ihop vardens struktur och processer, sa finns det foga
hopp om att vi ska lyckas stodja ménniskors hilsa. Atminstone inte med den teknik och
organisation vi anvinder oss av idag. Det gar helt enkelt inte att inom ramen fér dagens
implementerade teknikniva att bli séarskilt mycket béttre pa ssmmanhallna processer
och en samlad syn pa ménniskors hilsa. Tekniknivan maste forindras.
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Om komplicerade och komplexa system

Verkligheten, vara kroppar och var natur ir inte komplicerade system, de dr kom-

plexa system. Komplicerade fenomen kan vi hantera, de ar i princip alltid skapade av
manniskor. Det finns ingen person som kan redogora exakt for flodet av patienter, per-
sonal och sjukvardsartiklar pa ett sjukhus, men vi har byggt system som kan gora det.
Likadant ar det med flodet av varor i virlden. Flodet i sig ir ooverskadligt, men genom
att besoka en webbplats kan vi dnda se exakt var just var leverans befinner sig. De senas-
te generationerna smarta mobiler innehaller 6ver en miljard transistorer, vilket ingen
méinniska kan 6verblicka, men vi har byggt systemen som designar systemen. Det vi kan
gora ar valdigt korrekta prediktioner for dessa system eftersom de ar lidtta att begripa;
ge en iPad till en fyraaring och snart har denne lért sig behirska grianssnittet.

Sakta borjar vi forsta ocksa komplexitet. Med hjélp av simuleringsmodeller i datorer
kan vi gora tdmligen exakta avbildningar av hur en cell fungerar, eller en folkmassa, en
fagelflock eller en finansmarknad. Annu ir metoder och modeller dock sa rudimentiira
att vi har vildigt svart att géra prediktioner. Mycket talar for att vissa fenomen kanske
aldrig kommer att ga att forutspa.

Vad finns da egentligen kvar att veta om var komplexa biologi? Det kokar nog ner till
att det mesta kvarstar. Historisk sett ointressanta organ som mjélte eller blindtarm har
funktioner som vi forst pa senare tid har borjat forsta. Reglertekniken i vara kroppar

ar extremt svar, och nir vi fyller pa med medicin ir det med tdmligen grova molekyler
och doser. Det tas sédllan hdnsyn till varje individs forutsdttningar att ta upp eller bryta
ner aktiva substanser. Alder, vikt och kon anvinds, om #n inte alltid, for dosering, men
annars ir det mest en fraga om trial and error. ”Oj, blev du yr, da drar vi ner.”, ”’Hm, fun-
kade det inte, ja da provar vi en annan substans.”

Vi har 3 000 000 000 baspar i vart DNA och vi har hittills bara hittat ca 30 000 gener.
Resten har kallats skrip-DNA men nu borjar man forsta att dven skriapet verkar ha be-
tydelse. Sedan tillkommer epigenetik, en slags volymkontroll av generna som styr hur
mycket genomslag de ska fa. Proteinerna, som kodas av DNA, kan vecka sig pa en massa
olika sitt och tillsammans formar de proteom som finns i runt 800 000 varianter. Sedan
har vi konnektomet, hur vart nervsystem dr ihopkopplat. Och sa hjarnans drygt 100 mil-
jarder hjarnceller dar varje cell kan ha upp till 10 000-tals kopplingar till andra celler.
Alla dessa mikrosystem existerar i ett sjalvorganiserande komplext system - de organ
som bygger upp vara kroppar. Elegant men fundamentalt obegripligt. Fér en ménniska.

Komplexitet och IT — den biologiska eran

Kroppens alla obegripligheter blir allt mer begripliga for vara datorsystem. Vi ar fak-
tiskt precis pa griansen till att pa lite bredare front férsta komplexiteten i virlden, i vara
kroppar, tack vare dem. Vi ir pa viig in i den biologiska eran da vi inte bara kan borja de-
signa nya syntetiska celler och organismer utan dven bygga system som “forstar” saker

14



sa komplexa som var biologi. Vara system borjar nu kunna hirma hjirnans sétt att fung-
era och lira sig sjilva. Stora resurser ldggs ner i virlden pa att bygga system som forstar
oss och vara kroppar och nér varden blir IT kommer forutsidttningarna for vardarbetet
att férdndras i grunden.

Den bista Jeopardy-spelaren i virlden dr inte lingre en manniska. 2011 vann superda-
torn Watson fran IBM 6ver de forna amerikanska storméstarna. Watson har fatt namn
efter en av grundarna av IBM och har inge koppling till Sherlock Holmes, forutom
kanske kunskapsmingden den besitter och férmagan att anvinda den tillsammans med
varje detalj den observerar. Jeopardy ar dessutom lite klurigt, med lite skimtsamma
associationer, sa nir man funderar pa det inser man att det dr ganska svart att bli stor-
maéstare i Jeopardy.

Efter att ha besegrat de gamla stormistarna i Jeopardy placerades Watson pa Memorial
Sloan Kettering Cancer Center dir den har hjélpt till med att stélla cancerdiagnoser.
Vid varje personlig diagnos kollar Watson igenom nagra hundra tusen forskningsartik-
lar och alla relevanta kliniska riktlinjer for att sedan ge ldkaren ett antal rangordnade
diagnoser och terapiforslag. An s linge ér det likaren som i samrad med sin patient be-
staimmer hur de ska ga vidare, men det dr klart att i forlingningen blir ju likaren endast
ett rundningsmérke.

Den internationella spetskunskapen star dirmed momentant redo att implementeras

i diagnosticerandet av just mig. Den behover inte passera Socialstyrelsen eller nagon
likemedelskommitté. Var 18e manad kommer varden enligt Moores lag att kunna han-
tera dubbelt sa mycket data, dvs. de sjdlvldrande systemen kommer kontinuerligt att bli
allt bittre. Redan nu finns exempel pa sjilvlirande system som hittar indikationer pa
t.ex. cancer i brostvivnadsbiopsier som tidigare inte ansetts ha nagot virde.

Systemen finns alltsa idag, men de ir dyra och tillats inte stélla diagnoser av regulatoris-
ka skil. Men priset pa datorkraft sjunker exponentiellt, och det som &r berikningsmés-
sigt dyrt idag kommer att vara gratis inom nagra ar. Fragan ar inte om, utan nér, dessa
system far stort genomslag.

Systemen kommer sa klart inte att vara bést pa allt 6ver en natt. De kommer att bli bra
pavissa diagnoser och behéva mycket utveckling pa andra. Detta dr en process som
mognar nu, men som sannolikt aldrig blir klar eftersom det alltid finns mer att veta. Det
kommer sannolikt att ta nagot decennium innan de blir den vanligaste diagnosséttaren.
Men vem vet, kanske genombrottet kommer i morgon?

Klart ar dock att nidr de kommer sa behover de matas med enorma dataméingder om
varje individ for att bli just sa bra som vi hoppas. For att de alls ska uppsta maste de dven
ga bredvid professionerna for att ldra sig. Darfor maste vi redan idag ha en strategi for
att spara data pa ett samlat sitt. Sa att det institutionella minnet finns pa plats nir dessa
system blir vardag. Har borde staten ha en infrastrukturell roll.
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Om inte aktorerna i svensk vard med hjélp av staten borjar ta initiativ ar det risk att
utlindska foretag med dolda agendor tar ledningen. Apple!, IBM och Google?star redan
i startgroparna och manga andra kommer att forsdka. Det naturliga ar att borja med

att kombinera information och fragor stillda av medborgarna pa 1177.se med relevanta
avpersonaliserade uppgifter fran journalsystemen.

Vilken plats har da manniskor i framtidens vard? De behovs fér analyser av vildigt
ovanliga diagnoser, anomalier, utveckling av de nya systemen, av grundkunskap

osv. Dessutom &r det svarare att till exempel operera, manipulera eller omhénderta
manniskor utan just manniskor. Empati blir viktigare ju mer vilfardssamhalle vi har.
Att pedagogisk forklara, uppmuntra och stédja livsstilsval och att f6lja upp terapi. Inom
overskadlig framtid finns det mycket plats for ménniskor inom vard och omsorg, men
kanske inte for de mest komplexa diagnostiska uppgifterna. I alla fall inte om de ska
utféras med nagon precision.

Medicinprofessionerna har gatt fran att ha ett monopol pa data och information. Idag
kan medborgare komma at mycket information via Internet och andra nérliggande
kéllor. All information dr inte av god kvalitet, men det finns mycket hég-kvalitativ
information. Om professionerna ska fortsitta att existera kommer de att behova ge
medborgarna virde. Enligt David Weinberger, filosof och amerikansk teknolog, kan vi
se data, information, kunskap och vishet som en pyramid dir data ar lingst ner och har
lagst virde. Sedan kommer information, kunskap och vishet i 6kande virde. Informa-
tionssystemen kommer att beh6va rora sig fran att hantera data och information till att
tillhandahalla kunskap och vishet.?

A

Knowledge
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Att en stor del av forskningen finansieras med skattepengar och sedan hamnar bakom
betalviggar pa vetenskapliga tidskrifter diar de medborgare som finansierar forskning-
eninte kan tillgodogora sig den, dr en (provocerande) paradox. Rérelsen ”Open Access”
stravar efter att alla vetenskapliga artiklar ska vara tillgdngliga gratis for alla. Det dr en
vixande rorelse, av de artiklar som kom ut 2008 var 20 procent tillgingliga fér alla och
2013 hade det 6kat till 50 procent.* Det ér ytterligare ett exempel pa dynamiken att data
ska vara alla till gagn.

Ontologi — larande

Ontologi ir ldran om hur virlden eller tinget ar beskaffat. For att forsta ett fenomen
maste vi forsta dess delar. For att forsta smorkniv behover vi inte griva ner oss i cellulo-
saceller eller atomens bestandsdelar med kvarkar och atomkrafter, men vi behover for-
sta smor, brod och handlingen att bre, for att smoérkniven ska séttas i sin kontext och bli
nagot meningsfullt i mdnniskans stindiga strivan efter den perfekta mackan. P4 samma
sitt behover vi definitioner av alla termer och begrepp som ingar i en verksamhet for

att kunna genomfé6ra bra och meningsfulla vetenskapliga studier och for att bygga fina
IT-system.

Snowmed ir ett av de storsta och dldsta begreppssystemen och ar utvecklat for att
anvindas i elektroniska dokumentationssystem inom vard och omsorg. Det borjade
byggas for runt ett halvt sekel sedan av ett ging patologer som ville ha gemensamma
begrepp for kroppens olika delar, dess skador eller sjukdomar. Idag finns runt 250 000
begrepp med runt tre synonymer i snitt, dvs. en dryg miljon termer, férklarade i syste-
met. Detta dr ett evigt arbete som aldrig blir klart. Eftersom vi hela tiden lir oss mer och
vara virderingar sakta fordndras maste vi kontinuerligt omdefiniera och omvirdera
begrepp, ldgga till helt nya och ritta det vi tidigare har missuppfattat.

En vilutvecklad ontologi dr en bra forutséttning for siker drift och utveckling. Men

att bygga upp en ontologi dr inte problemfritt. Ett av de tydligaste problemen &r just
tiden det tar att bygga upp den. Det tar decennier, antagligen sekler, att fa till en ganska
komplett ordlista. Ett annat problem ror den chimira precisionen. Nir vi tolkar data i
ett vil strukturerat register, t.ex. Socialstyrelsens patientregister, sa gor vi det utifran de
definitioner som ir 6verenskomna och uppsatta av registerhallaren. Registret dr obliga-
toriskt sa vi tror att det &r ett totalregister. Nar man samkor registret med olika kvali-
tetsregister visar det sig att tickningsgraden i sjalva verket ligger pa 90-95 procent. Det
ar inte daligt, men det kan betyda att det finns ett systematiskt bortfall i svansarna pa
fordelningarna. Kanske &r det de lidttaste begreppen som inte kommer med for att man
inte tinkte pa dem ute i verksamheten, eller nagot annat som gor tolkningen svar. Just
hur verksamheten uppfattar definitionerna blir helt avgérande for hur bra ett register
speglar verksamheten. Detta dr delvis en utbildnings- och fortbildningsfraga, men dven
ett standigt problem i datasammanhang med ”slowly changing dimensions”, dvs. att

var virdering eller kunskap om ett fenomen dndras sa sakta att vi inte lagger méirke till
det. Efter nagra ar betyder ett begrepp nagot helt annat in vad det gjorde i borjan av
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tidsserien. Allt detta hinger ihop med att vi alltid maste arbeta med en approximation
av verkligheten — en modell. Den kommer aldrig att stimma helt, men den kan stimma
battre eller simre. Statistikern George Box skrev: Essentially, all models are wrong, but
some are useful.

Allt detta dr en registerforskares vardag, och man férsoker i méjligaste man kompense-
ra for detta.

Att klara sig utan definitioner

Nir man vil inser att dven till synes vilordnade register innehaller riatt mycket tolkning
och forandring som inte syns i de forradiskt klara variabeldefinitionerna, kan man bérja
fundera pa andra l6sningar.

Aven om prestrukturerade data antagligen under 14ng tid kommer att vara den metod vi
foredrar att spegla virlden med, sa borjar vi kunna hantera éven till synes ostrukturera-
de data pa ett allt bittre sitt. Vi borjar med den semantiska webben, (nista generations
websidor dir alla termer i en text dr linkade till en definition av termen och t.ex. fluga”
ldnkas till definitionen av insekt eller accessoaren) eller att med olika datalingvistiska
metoder kunna dra ut meningen med text, dven fritext. Det innebér att man i den klinis-
ka vardagen skulle kunna skriva pa sitt personliga sitt och pa ett sitt som later sig lisas
och férstas av bland andra patienten. Nar man sedan vill at strukturerad kunskap later
man olika algoritmer tolka texten och pa sa siitt poststrukturera verkligheten istéllet for
att prestrukturera den. Att poststrukturera data har dessutom nagra fordelar i jamforel-
se med prestrukturerade data.

En av fordelarna ror precisionen i beskrivningen av fenomen som ér lite oklara och kan-
ske ligger mitt emellan fasta definitioner. Med fritext kan man mer beskriva fenomenet
med egna ord och den som efterat vill strukturera data kan anvéinda algoritmer med
olika tolkningar beroende pa ur vilket perspektiv man vill studera det. Pa sa sétt gar inte
data forlorat i registeruppbyggnadsprocessen pa samma séitt som det gér da man tving-
ar folk att vilja den ena eller andra definitionen av ett fenomen.

En annan fordel dr att man med den lite rikare fritextbeskrivningen kan anvinda olika
algoritmer vid olika tidpunkter. Aven algoritmen kan ga igenom en “slowly changing
interpretation” av dimensionerna, sa att vi i den nya poststrukturerade dataserien
faktiskt far tidsseriekonsistens trots att underliggande data har beskrivits pa langsamt
foranderliga sétt. Ju vassare vi blir pa att géra algoritmer, desto mer information kan

vi ocksa fa dven ur ildre data. Pa sa sétt kan vi lata data sparas i sin ursprungliga form
precis som arkeologerna later bli att grava upp en hel fornldmning for att kunna behalla
orort material for framtidens arkeologer, som med bittre teknik och metoder kan séiga
mer om utgravningen én vad de kan i dagsléget.
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Men den storsta fordelen ror antagligen utveckling och innovationer. Om vi i lite hégre
grad anvinder oss av poststrukturering av data férkortas uppstarten av nya forsknings-
projekt avsevirt eftersom sjélva definitionsarbetet idag ér en stor och tung del av arbe-
tet. I stdllet kan vi lata vara maskiner gora detta jobb. Pa sa sétt skulle vi ocksa kunna
ldra oss nya saker dven av dataméingder som inte ursprungligen var designade for just
detta nya d&ndamal. Nir man bearbetar data pa detta sétt sa kan algoritmerna dessutom
finna moénster och samband som vi inte visste fanns. Eftersom vi idag vet mindre dn vad
som finns att veta begrinsas var forskning till utkanterna av dagens vetande. Men med
dessa tekniker kan vi alltsa finna helt nya 6ar av kunskap vilket kan accelerera utveck-
lingen enormt.

En sista, kanske inte uppenbar fordel ligger i integritetsaspekten. Eftersom man med
algoritmerna far ett nytt poststrukturerat dataset blir kopplingen till ursprunglig data
inte uppenbar. En vilutvecklad tolkningsalgoritm tar hdnsyn till hundratals eller tusen-
tals variabler for att gora sina tolkningar. En patient som star angiven som typ 1-diabeti-
kerijournalen, kanske av systemet klassas som en ny typ av diabetes mitt emellan typ 1
och 2, sa dér forloras kopplingen som skulle kunna gora bakviagsidentifikation mojlig.

Men det viktigaste skélet till att anvinda poststrukturerade data, &r att da varden blir
IT, kommer ansamlingen av data och datatyper vixa sa otroligt mycket snabbare én vad
nagon definitionskommittee nagonsin kan arbeta. Det vill siga vi maste vénja oss vid
poststrukturerade data da varden blir IT.

Antagligen ir priméirvarden med dess stora ansvarsomrade ett utmaérkt stille att borja
prova poststrukturering av data. Det finns dock inga skil att inte lagra prestrukturerade
data i den man det finns invindningsfria definitioner. Olika typer av labb-mitvirden
kan vara sadana.

Ontologi ar en viktig fraga da det géller systemdesign och den byggs in djupt i varje sys-
tem. Det dr ett stort problem vid utveckling men en god fordel vid drift, som mojliggor
snabb och vildefinierad tillgang.

For att kunna klara av en hog ambition for utveckling och innovationer ar det viktigt att
strukturerade data som hanteras i driften kan samsas med nya aspekter eller nya data,
eller helt nya dimensioner av det ménskliga livet som vi inte &nnu adresserat. Det leder
till att det antagligen blir helt centralt med olika datamodeller och kanske leverantorer
vid utvecklingsprojekt eller ren drift. Idealt ska dock savil patienter som professioner
kunna hoppa mellan dessa olika miljoer om de vill vara med i utvecklingsprojekt eller €j.
Och detta helt somlost.
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Organisation

Inre och yttre effektivitet

Nir man pratar om effektivitet brukar man skilja pa inre respektive yttre effektivitet.
Med inre effektivitet menas att gora saker ritt, det vill sdga att minimera spill och led-
tider. Niar man arbetar med detta utvecklar man verksamheten for att bli lite battre for
varje dag. Detta dr oerhort viktigt i alla organisationer och offentlig sektor ar relativt bra
painre effektivitet.

Vid varje teknikniva finns det grianser for hur mycket bittre inre effektivitet man kan
na. Dessa grinser ligger néstan alltid pa sa betryggande avstand att man kan finslipa
verksamheten under decennier innan de nas. I jakten pa inre effektivitet kan man emel-
lertid borja slita ut personal och utrustning orimligt mycket. Personalen utgor hér ett
sarskilt problem eftersom det d&r manniskorna som arbetar i verksamheten som far ta
kostnaden av den inre effektiviteten i form av utbriandhet och skador, medan verksam-
hetsédgaren far vinsten. Detta leder till att alltfér h6g inre effektivitet kan vara foretags-
ekonomiskt I16nsam men samhéllsekonomiskt oekonomisk. I offentlig sektor, som ju tar
en del av kostnaderna for utsliten personal i form av sjukforsidkringskostnader och vard,
borde ha bittre forutsiattningar for att halla en samhillsekonomiskt optimal effekti-
vitetsniva. Det finns dock inget som tyder pa att sa r fallet. I sa fall skulle de offentligt
finansierade verksamheterna hinga ihop och ta bred systemeffektiv hinsyn. Och det
skulle inte finnas nagra problem med patienter och brukare som faller mellan stolarna
eller med okoordinerade vardkedjor. Nir nya effektivitetsvinster resulterar i utsliten
personal eller realkapital 4r det dags att byta teknikniva.

Storleken spelar roll

Ett mirakelpiller som brukar féras fram som 16sning pa ineffektivitet &r storlek. Sjukhus
och kommuner ir for sma, landstingen maste slas ihop, eller drivet till sin spets; varden
maste forstatligas. I forskningen finns hir viss evidens for att storlek spelar roll, men
den pekar pa att mindre enheter ir effektivare om én inte hur sma som helst. Det beror
pa mikrosystemets produktionslogik om det &r béttre med storre eller mindre storlek.
Amerikansk forskning om sjukvardssystem pekar pa att ett effektivt system técker runt
200 000 personer. Tar man bort Stockholm, Vistra Gotaland och Skane sa hamnar snit-
tet ddr i vara landsting. Sett fran detta forskningsperspektiv har vi verkligen ett stor-
leksproblem med svenska landsting; de tre stora ir for stora! Stockholms befolkning

ar yngst men har dnda den dyraste varden, kanske ir det ett tecken pa ineffektivitet?
Optimal kommunstorlek med dagens organisation och teknik verkar ligga mellan

20 000 och 30 000 invanare.
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Om vare sig organisationsreformer eller huvudmannaskap pa systemniva loser vara
upplevda med problem med yttre effektivitet och bristande holism, vad bér man da
gora? Som tur dr finns det vildigt mycket bra forbattringsforskning som ganska vél
pekar ut vad som fungerar och inte fungerar.

Det som inte fungerar ar grovt férenklat, allmédnna utbildningssatsningar, webbplatser
eller bibliotek med information, kliniska riktlinjer samt férindrade regler och lagar.

I princip kan man séga att det mesta som stat, landsting och kommuner har gjort de
senaste decennierna i effektiviseringssyfte har haft liten eller ingen paverkan pa resul-
taten. Erfarenheterna fran de senaste decenniernas sjukvardspolitik stimmer ocksa vil
overens med forskningsresultaten. Trots en idog debatt och en lang rad slumpméssiga
atgirder vad géller 6kad fokus pa priméarvarden, vardkoer, patientsikerhet, manniskor
som faller mellan stolarna, storre grepp om vardkedjor osv., har vildigt lite eller inget
hint.

Det finns speciella omsténdigheter da de statliga atgidrderna kan fungera, men detta ir
en rapport om informationshantering sa det lamnar vi dirhén. Men det visar sig att just
bra och ritt anvind informationshantering kan fériandra och forbéattra verksamhetens
resultat. Till och med mycket och i stor grad.

Mikrosystem — om motet i varden

Anledningen till att makroatgirder inte paverkar vardens resultat i sarskilt hog ut-
strackning ar att de inte beror sjilva produktionen av vard och omsorg. En otroligt
viktig utgangspunkt fér synen pa varden ér insikten att all vard produceras i métet mel-
lan patienten, professionerna och systemet i vid bemirkelse. Det dr graden av fokus pa
dessa mikrosystem som avgor om ett vardsystem ér framgangsrikt eller ej. Alla reformer
och IT-system som inte stodjer detta mote kommer att misslyckas med att astadkomma
okad kvalitet och produktivitet. Manga ir de vittnesmal om att IT-systemen snarare
stor dn stodjer dessa moten. Och nér man t.ex. privatiserar ett sjukhus eller en vardcen-
tral fortsitter man att arbeta pa ungefir samma sitt. Kanske far man ett nytt IT-system
som inte heller stodjer arbetsprocessen fast pa ett annat séitt. Men motet mellan patien-
ten, systemet och professionen ser likadant ut.

Mikrosystemets fem fragor ar:
*  Purpose - varfor finns verksamheten?

e Patient - vilka ir patienterna, hur vil kinner vi deras behov och hur lar vi kinna
behoven béttre?

¢ People - vilka &r medarbetarna, hur tas deras kompetens till vara och har de forut-
sattningar att medverka till stindiga férbattringar?

e Processes — hur ser processerna ut?

e Patterns - vilka resultat uppnas och hur foljs de upp?
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Det ér inte férrdn man har svarat pa dessa fragor i varje verksamhet, insett att man
behover genomfora en foriandring och fatt kunskap om handlingsalternativen, som
forbattringsarbetet kan borja. Aven om det finns bra forskning och man vet ganska bra
hur man bedriver fordndringsarbete dr det dnda inte enkelt och det tar tid att férindra
pariktigt. Men om man inte borjar fran botten - fran mikrosystemen - kommer ingen
forbattring att ske. Men en helt avgérande forutséattning ar informationsférsoérjningen;
vet man inte vad man gér kan man inte bli bittre!

Detta ar forutsittningar for stindiga forbattringar, att hela tiden bli battre pa inre effek-
tivitet. Men hur arbetar man da med den yttre effektiviteten?

Innovationer

Yttre effektivitet

Yttre effektivitet handlar om att gora ritt saker. Ett klassiskt exempel pa motsatsen ar
Facit och deras mekaniska raknemaskiner, eller Kodak och deras kemibaserade filmtek-
nik. Bada féretagen kunde ha fantastisk inre effektivitet, dvs. tillverka och distribuera
ridknemaskiner eller film till en viildigt 1ag kostnad. Problemet fanns i den yttre effek-
tiviteten. Nar efterfragan pa marknaden skiftade till elektroniska riknemaskiner och
digitalfoto lyckades dessa historiskt framgangsrika foretag inte stilla om.

Offentlig sektor ir traditionellt dalig pa yttre effektivitet. Men det kan ju dven privata
foretag vara. Formagan verkar mer hinga ihop med storleken pa organisationen an pa
hur den finansieras eller dgs. Stora organisationer kan bli kontinuerligt duktigare pa
inre effektivitet, genom forfinade metoder, organisation och realkapital. Men vid ett
plotsligt teknikskifte, da t.ex. digitalfoto blir billigt, blir all denna kompetens och infra-
struktur plotsligt omodern och foretaget riskerar att ga under.

Offentlig verksamhet gar inte under i bradrasket. Alla foretag gar i konkurs, forr eller
senare, oftast forr. Stater existerar langre, ibland vildigt linge. Ibland talar man om att
offentlig verksamhet bor privatiseras sa att verksamheten kan utvecklas snabbare. Det
kan ligga en del i detta resonemang men det man ofta glommer ar att verksamheten i
fraga inte nodvandigtvis dr ineffektiv fér att man historiskt har valt att driva den of-
fentligt, utan for att den ar vildigt komplex och det ir svart att fa till de férutsittningar
som behovs for att fa till stand en effektiv marknad. Det &r t.ex. svart att se strukturella
skillnader mellan sjukvardssystem med stort respektive litet privat dgande.

Det verkar - om man jimfor sjukvardssystem internationellt - som om fragan om
huruvida en verksamhet ska drivas i privat eller offentlig regi dr visentligt mindre viktig
in det verkar pa utrymmet den fatt i den politiska diskussionen. Det ér svart att hitta
savil systematiskt stora fordelar som systematiskt stora nackdelar med det ena eller det
andra. Nar det géller yttre effektivitet, bor man alltsa inte hoppas allt for mycket pa den
diskussionen dven om det sett fran mikrosystemsperspektiv finns verksamheter som
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antagligen dr extremt effektiva att ligga ut pa vinstdrivande marknader och andra som
ar mycket mer effektiva som offentligt finansierade och drivna.

Utvecklingen av den inre effektiviteten sker genom inkrementella dagliga forbattringar,
men utvecklingen av den yttre effektiviteten sker sprangvis genom innovationer. Ett
framgangsrikt innovationsarbete har en helt annan logik dn det dagliga forbattringsar-
betet. Medan vi i férbittringsarbetet arbetar 1opande for att fa lite béttre hélsa per sat-
sad krona, med kniven mot strupen, inga extra resurser, en strivan mot standardisering
och industrialisering, samt inga experiment eller lirande fran andra branscher (men vl
fran andra liknande utférare forstas), sa kriver innovationer snarast det motsatta.

Den innovativa verksamheten karaktiriseras av lust. Lust till foriandring, nyfikenhet,
experiment. Att experimentera med nya sitt att 16sa gamla problem kraver extra resur-
ser, det kriver att man tillats misslyckas. Men traditionella verksamheter, oavsett om
det dr gamla mogna foéretag eller varden, blir ofta riskaversiva, stora, med mer hierarki
och planering, strukturer och industrialisering, dvs. sadant som gor att man kan bli
bittre pa den inre effektiviteten, men som skrammer bort de kreativa. Dessa organi-
sationer tror sig inte heller kunna avvara resurser for fel, for misslyckade experiment.
De drihuvudsak administrativt styrda, och i en verksamhet som kraver fantasilos drift
ir detta antagligen bra. Ett vilkint exempel pa detta dr arbetet med framtagandet av
LOSEC. Utvecklingen lades flera ganger ner av ledningen, men olydiga underlydande
jobbade paismyg och skapade en av Sveriges mest framgangsrika exportprodukter.

Om drift vs utveckling

Eftersom forbéttringsarbete och innovationer kréaver olika forutséttningar ar det
vanligt att det ocksa ir olika delar av organisationen som arbetar med drift respektive
utveckling. Det finns fordelar med det, men &ven risker. En ren utvecklingsavdelning
kan hamna alltf6ér langt bort fran de dagliga problemen och bérja l6sa problem som inte
finns. Detta dr antagligen inte ovanligt i relationen mellan I'T-projekt och daglig drift.
IT-personalen har ingen kontakt med dem som arbetar i den dagliga varden (sarskilt
inte om utvecklingen av IT-systemen outsourcats av leverantorerna till andra ldnder,
det blir manga led fran verksamheten) eftersom den dagliga varden tror att IT-projekt
ska 16sa tekniska problem. Resultatet blir driftsdkra men inte verksamhetsstodjande
system vilket i mangt och mycket ar dagens situation. Istéllet bor IT-personalen de-
centraliseras ut i mikrosystemen sa att de tillsammans med 6vrig personal kan 16sa
verkliga verksamhetsproblem. Samtidigt beh6vs en central IT-funktion som kan stétta
de utlokaliserade funktionerna och bygga infrastruktur. Ett vanligt problem ar dock att
den centrala resursens perspektiv tar 6ver och sa blir det tvirtom, man sétter vagnen
fore hésten.

Att ta hand om idéer

For att verkligen ta vara pa personalens idéer kan man stédja dem genom att sa fort som
mojligt lata dem fa testa och utvirdera dessa idéer. Att fa och drivas av idéer handlar
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som sagt i mycket stor utstrickning om lust, inte s mycket om t.ex. ekonomiska morot-
ter. Det finns viss evidens for att ekonomiska morétter faktiskt férsdmrar manniskors
formaga att 16sa problem pa nya kreativa sétt. Tanken pa beloningen tar helt enkelt
kapacitet fran tinkandet pa l6sningen. Istillet verkar en infrastruktur fér snabba test
vara viktig.

Pa SHELL har man 16st det sa att om en anstilld far en rolig idé, skriver denne ner idén
i ett PM som gar till en bedomningsgrupp. Om bedémningsgruppen tycker att idén ar
bra far man 100 000 dollar och tre manaders heltidsarbete med borjan dagen dérpa, att
testa idén. Efter det fattar man beslut om eventuell fortséttning.

Pa Google fick man — om man hade arbetat ett tag pa foretaget — jobba med vad man
ville en dag i veckan, med vad som helst och med vem som helst. SHELL-exemplet ar
framfor allt ett sétt att stodja snabb utveckling inom det radande arbetet medan Goog-
le-exemplet handlar mer om att stédja innovation, att fa fram nagot som man inte har
sett tidigare. Skillnaden ligger férstas i om nagon sitter och bedémer eller ej. Bedomar-
na kommer alltid att utga ifran dagens verksamhet och produktion, och darfér ha svart
att tinka helt nytt. I Google-exemplet finns ingen extern bedomning, sa vad som helst
- bokstavligen - kan dyka upp.

Ett schweiziskt team vann America’s cup i segling 2003. Hur kan ett litet land utan
tillgang till hav vinna en stor tavling pa havet? Det schweiziska teamet drev teknologi-
utvecklingen genom att anvinda forskningsgenombrott fran andra omraden. Ta t.ex.
innovationerna i stromningsmekanik, som kom fran ett samarbete med en schwei-
zisk medicinforskare som modellerade blodflodet genom kérlbddden i den manskliga
kroppen. Totalt bidrog 100 olika forskare fran fem olika universitet. Det finns otaliga
exempel diar minniskor med motivation att fordndra kommer samman i natverk, s.k.
Collaborative Innovation Networks (COIN) och skapar innovationer. COIN far in ny
kunskap i organisationen och skapar nya, tidigare okidnda, affarsmojligheter. De gor
ocksa att talangfulla individer far mojlighet att samarbeta och utvecklas.*

Det ér svart, kanske omdjligt, att administrera fram innovationer. Ju fler blanketter
eller langa utviarderingsprocesser man infor, desto mer av det gamla tinkandet kommer
man att fa. Om t.ex. ett férbittringsarbete inom IT skall goras i ett av de storre lands-
tingen ska en blankett pa 12 sidor fyllas i &ven fér mindre forandringar. Fordelen med
det tillvigagangssittet dr mojligtvis att man tar firre risker nir s manga kockar maste
vara med pa noterna, men da blir resultatet antagligen sillan sérskilt revolutionerande.
Det ér i detta som marknadsekonomins storhet ligger, att manga personer kan prova
sina idéers vingar utan att horder av administrativa minniskor ska 6vertygas. Inom
vard och omsorg infor vii hog utstrickning administrativa marknadslésningar, vilket
gor att vi missar innovationskraften.

Om man tror att man kan l6sa en for 1ag innovationsniva genom att infora utvecklings-
avdelningar, ska man kanske tdnka om. Utvecklingsavdelningar arbetar i huvudsak med
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utveckling, dvs. inre effektivitet. Det enkla skélet till det 4r att avdelningen genom att
vara en del av organisationen vet hur arbetet brukar goras. Det ar tankestrukturer som
begrinsar. De mest innovativa personerna hittar man i princip aldrig vare sig pa ut-
vecklingsavdelningen eller bland 6vrig personal — d&ven om de som finns givetvis maste
uppmuntras — utan bland anvindarna. Det dr sa kallade ”lead users” ir de man ska kro-
ka arm med. Det dr anvindare som ir kreativa, som nyss har stétt pa verksamheten och
inte dr uppfostrade till hur man ska gora utan kan ifragasitta det radande.

Personal, ledning och det rddande systemet kommer nistan alltid att vara emot stérre
fordndringar och det ér litt att forsta. Vid sidan av bekvimligheten att géra som igar
och lata allt ske per automatik, ir din kompetens, status och roll uppbyggd pa hur man
tidigare har gjort. Om man gor pa helt nya sitt férlorar du det virde som &r baserat pa
all din erfarenhet, och du blir plotsligt lika virdefull som alla dem som aldrig har satt
sin fot i verksamheten. Det dr mot den bakgrunden man ska se det manga ganger hitska
motstandet mot férdandring. Det finns exempel pa néar utvecklingen har tagit kliv tack
vare personalen. Till exempel nér en ldkare verkligen gatt till botten med en kranglig
patient och kanske hittat en ny diagnos eller bot. Men det dr inte det normala. Ju mer
och bittre ekonomistyrning vi har desto mindre blir utrymmet for sadana héndelser.
Istillet blir vi desto bittre pa den inre effektiviteten. Det gar som vanligt inte att dta
kakan och ha den kvar.

Att upphandla innovationer

Likemedelsindustrin har tagit till sig svarigheten att uppna yttre effektivitetien
befintlig organisation. Innovationerna sker i hogre utstrickning i sma nya féretag av
forskare som tror sig ha hittat en verksam substans och som stottade av riskkapitalister
hoppas pa genombrott och pa att bli uppkopta for dyra pengar. Likemedelsbolagen kan
bista med de saker som kréiver ordning och resurser, dvs. kliniska prévningar, kemisk
industri, férpackningsautomater, distributionskedjor och global marknadsféring. Viss
vildigt dyr forskning kanske maste ligga kvar hos dem. Men om du inte arbetar med pa-
hittiga ménniskor utan med administratorer, som férvisso gor ett viktigt jobb, sa kom-
mer din innovationslust och férmaga att avta. Det ir antagligen bl.a. darfér som stora
organisationer blir allt mindre innovativa.

Det ir ocksa ytterst svart att kopa upp varor och tjinster som man inte sjilv har er-
farenhet att producera. Det ér bl.a. darfor offentliga upphandlingar ofta blir daliga.

Det drihuvudsak en administrativ process med juridiska fértecken som ligger valdigt
langt ifran sjilva nyttoproducerandet som ju sker i métet mellan patient, system och
profession. Innovationsupphandling blir da nidrmast en kontradiktion i termer. Om
innovation handlar om lekfullhet, experiment, lust och inspiration sa forstar alla som
varit med om en upphandling, hur upphandlingar ir ett h6gst verksamt motgift mot allt
lustfyllt och inspirerande.

Innovationsupphandling kan pa sin h6jd leda till en viss férbittring av ndgot som man
redan kinner till sa vil att det kan beskrivas for juristerna pa upphandlingsavdelning-
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en. Inget onti det, det dr bittre med viss forbéttring dn ingen alls, men vintar man sig
stor avkastning av innovationsupphandling, tex i form av faktiska innovationer, ar det
antagligen bittre att képa bingolotter for pengarna.

Hela tanken bygger dessutom pa att toppen i administrationen kinner till den bésta
l6sningen, eller var det storsta behovet av utveckling finns. Det dr inte mikrosystemen
med innovativa patienter i spetsen som driver upphandling, darfor blir det inte heller sa
mycket innovation.
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Regelverken

Minniskan har inte alltid gatt mot bittre vetande, manga kulturer tycks plana ut pa en
given teknisk niva. Minskliga civilisationer har till och med glomt bort viktig teknik.
Cement glomdes t.ex. bort under folkvandringens tid efter Roms fall och aterupptick-
tes inte forridn under 1700-talet. Det ir alltsa inte givet att vi stindigt kommer att ga
mot 6kad sofistikering, biattre kunnande och mer avancerad teknik.

Det hari alla tider och i alla civilisationer funnits krafter som verkat mot ett 6kat ve-
tande och kunskapstorst. Det tydligaste dr kanske den katolska kyrkan i dess morkaste
stunder. Drivkrafterna ar antagliga olika. Kanske vill man bevara ett kunskaps- eller
utforandemonopol, sadant kan driva ett skravisende till att motsitta sig utveckling och
forandring och det finns manga sadana aktuella exempel. Eller sa kiinner man sig otrygg
idet nya, och visualiserar dramatiska undergangsscenarier med den nya tekniken.
Kanske kan man se EU:s férbud mot bestralning av livsmedel som konserveringsmetod,
eller EU:s forbud mot genmodifierade grodor (GMO) som exempel pa det. Det har inte
framkommit nagra faktiska faror med dessa metoder, snarare en rad férdelar. De even-
tuella nackdelarna med GMO gar inte att upptéicka eftersom det i princip rader mora-
torium mot experimentodling. Sa vi ir inte pa nagot sétt skyddade mot en utveckling av
en ny medeltid. Botemedlet 4r antagligen att alla delar i samhaéllet blir mer dynamiska
sa att vi tillats experimentera for att stindigt ldra oss vad som fungerar eller inte innan
vi sitter igang och reglerar.

Ofta fors det fram krav pa att regleringsarbetet ska féorega utvecklingen av en viss tek-
nik. Sddana krav visar pa djup okunnighet om savil regelsystem som teknikutveckling.
Utveckling blir som storst da vi kombinerar olika tekniker och far nagot nytt. Som nér
man slog ihop datorn och mobiltelefonen och fick den smarta mobilen. Ingen kunde da
forestilla sig hur detta skulle férdndra vart beteende. Om regelverken hade satts upp
innan utvecklingen hade de reglerat vad en mobiltelefon &r och inom vilka ramar den
far anvindas. Detta ldgger alltid sordin pa utvecklingen medan dess skydd mot obehag-
liga 6verraskningar antagligen ar begrinsat.

Lagstiftaren gar i princip efter och upphdjer det som blivit praxis till lag. Det finns
ytterst fa exempel pa nér lagen har paverkat utvecklingen. Att férbjuda rokning pa
allménna platser hade knappast varit mojligt i borjan pa 1970-talet da runt halva den
vuxna befolkningen rokte. Det var inte forrin andelen minskat till omkring femton
procent som lagen kunde klubbas. Pa samma sétt tog det lagstiftningen ett decennium
att reglera nerladdning av musik fran Internet fran det att det blev teknisk majligt och
relativt utbrett. Pappamanaden inom forildraforsikringen dr dock ett exempel pa nér
man sett stor fordndring av beteendet efter inférandet av lagen.
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Eftersom viinte med nagon storre precision kan férutspa framtiden kan vi inte heller
gora regelverk som reglerar fenomen som dnnu inte finns. Daremot kan vi ha strukturer
kring siikerhet under experiment, utvecklingsarbete osv., under forutséttning att de
inte ar for detaljerade.

Vem &ger informationen?

Det ar ldtt att siga att det ar patienten som ska dga informationen, men fragan ir mer
komplicerad én sa. All vard och omsorg produceras i métet mellan patienten/brukaren,
systemet och professionen. Alla har de ett legitimt intresse av att spara informationen
fran detta mote. Om en part ensidigt skulle kunna ta bort all information fran detta
mote sa uppstar hali de andras kalender och resursatgangen skulle plotsligt se ut som
svinn. I ett holistiskt system ir det svart, kanske omdojligt, att ta bort information.

Men det finns dven en fjiarde fullstéindigt legitim spekulant pa att fa data och det ir det
allménna i bred mening. Da vi tar del av frukterna fran den medicintekniska utveckling-
en tar vi d&ven del av alla de inblandades data i syntetiserad och destillerad form. Alla de
som man tagit prover pa, som deltagit i kliniska studier 6ver hela jordklotet, i all his-
toria. Under denna ldroprocess har ménniskor till och med d6tt i strévan att finna nya
botemedel. Att ensidigt sdga att jag girna tar emot alla andras samlade data men inte
har lust att delge mina egna, dr vildigt egocentriskt. Om en alltfor stor del av patienter-
na delar denna syn sa kommer ingen utveckling att ske.

En specialsubgrupp av det allménna dr Sveriges skattebetalare, som ju star f6r merpar-
ten av kostnaden for varje undersokning, atgird eller annat mote i vard och omsorgs-
produktionen. Om jag som frisk arbetande ménniska avstar drygt tio procent av min
inkomst for att du som &r sjuk ska fa vard, dr vil det minsta jag kan forvinta mig att

fa tillbaka att vi lar oss sa mycket som mojligt avdenna process? I sa fall kan jag i allt
hogre grad se min landstingsskatt som en investering som jag och mina barn kan skorda
frukterna avien framtid da vi har behov av vard och omsorg. Det gor ju skattebérdan sa
mycket ldttare att bara.

Vill vi veta vara prognoser?

Ofta férs argument mot att screena eller att fa sin DNA analyserad, i form av fragan

om vi verkligen vill veta. Denna argumentation ir egentligen bitvis fel, och problemet
ar dessutom vildigt enkelt att 16sa. Felaktigheten ligger i att vi tror att vissheten 6kar
om vi vet mer om kroppen och om specifikt den egna. Vi tinker oss att vi far en tydlig
prediktion pa var framtida hilsa och kanske till och med dédséalder. Givetvis ldskig kun-
skap. I sjilva verket ar det tvirtom. Det ar endast en ytterst liten del av diagnoserna som
tydligt beror pa endast en eller ett fatal gener, eller som uppstar till foljd av livsstil. T
verkligheten ir det olika former av sannolikheter, som skiftar och minskar eller forstéar-
ker varandra beroende pa kombinationer av genetik, livsstil och kynne. Ju fler parame-
trar vi samlar, desto storre blir interaktionerna i alla olika dimensioner. Det blir till slut
endast beslutsstodsystem som kan gora kunskap ur all den data vi samlar och processar.
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Det dr kanske till och med viktigt att vi inte gréver ner oss alltfér mycket i vara para-
metrar da det kan ge angest och radvillhet. Men det gar ritt fort att acceptera att dessa
beskrivningar inte &r till for oss ménniskor. Vi kan helt enkelt inte hantera séarskilt
komplicerade sammanhang,

Safragestillningen dr mojligen inte relevant, och i vilket fall som helst 4r ju problemet
litt att 16sa; det 4r ju sa enkelt som att lata bli att titta. Och de absolut flesta kommer
vildigt fort trottna pa de odndliga raderna med sannolikhetsintervall och oddskvoter.

Integritet

Samtidigt dr det rimligt att vi kan styra vilka som ska fa se “mina” data. Det kan man
ganska enkelt gora om man skiljer mellan olika sétt att betrakta data. Nir jag som fors-
kare, omsorgsutvecklare eller kliniker tittar pa data ur ett statistiskt perspektiv, sa fér-
vandlas alla personliga journalanteckningar till anonyma métvéirden. I denna roll blir
jag gladare ju fler mitpunkter jag har. Enstaka personers livsdden blir i detta perspektiv
ointressant. Det finns en inbyggd integritetslogik i att ju battre data &r fér forskning och
utveckling, desto anonymare blir varje mitpunkt.

Ett annat sitt att bedoma hur kéinsliga data ir ligger i om det 4r en méinniska eller en
maskin som har tillgang till dem. I dagsliget betraktas alla dataansamlingar vara kiins-
liga alldeles oavsett om det i praktiken gar att koppla data till en specifik individ eller
inte. Den ses som lika kéinslig &ven om ingen méinniska tittar pa data. Aven om data
samlades och skots upp i en omloppsbana runt Jupiter, oatkomlig for alla, skulle Da-
tainspektionen kréva att de destruerades. Detta ir inte en rimlig syn och en syn som
fordrojer framvixten av en holistisk syn pa patienter och brukare, som i sin tur kan leda
till en holistisk syn pa vard och omsorgkedjor.

En 16sning pa dessa motstridiga krav skulle kunna vara att separera data beroende pa
hur man har tillgang till dem. Om det gar att hitta data pa mitt personnummer, namn
eller adress sa dr data personligt och det dr jag som patient som ska avgéra vem som ska
fa se mina data och vid vilken tidpunkt. Men om nagon behandlar mina data som mit-
punkterien serie eller i ett datamaterial sa 4r det inte lingre mina data utan det allmén-
nas. Ett grundlidggande krav for att kunna ge personlig tillgang till data dr att man infor
vardprocessID och omsorgsprocessID, sa att verksamheterna kan behandla data och ge
personlig tillgang till de som faktisk deltar i varden av just mig. Av just denna diagnos.
Datainspektionen bor fa en tydligare roll att inspektera att denna typ av vardprocessID
finns och att tillgangen styrs till dem som jag har gett ritt, eller som deltar i min vard.
Vidare maste jag som individ kunna se vilka som har tittat pa mina data som personliga
data, men antagligen inte som opersonliga data.

Datainspektionen stingde hidrom aret ner SciLifeLab vid KI som tinkte anvinda sig

av de nya kvantitativa metoderna for att skapa ny kunskap pa ett industrialiserat sitt.
Datainspektionen, med vara obsoleta regelverk, tolkade denna typ av modernitet som
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olaglig. Verksamheterna kunde efter nagot ar startas igen med en sérskild lagstiftning.
I de gamla linderna med omfattande regulatoriska myndigheter kan man antagligen
forvinta sig att utvecklingen kommer att ga langsammare én i de nya vixande linderna
med firre regleringar. De resursstarka i de rika linderna kommer givetvis att deponera
sina data i sadana miljoer dir de kan bidra till ménsklighetens vetande i allménhet och
kunskapen och diagnossittandet om den egna kroppen i synnerhet.

Samtidigt handlar det i varden om ytterst kéinsliga data som vi inte vill ska lamnas ut till
allmén beskadan, sa systemen maste verkligen vara téta. Ett sitt att hantera ménnisk-
ors oro dr antagligen att vara tydlig med att deras data anvénds till att forbéttra hilsan
hos ménskligheten och dem sjélva. Ibland fors det fram 16sningar dér varje individ far
bira sina egna data pa en usb-sticka att ge till varden vid behov. Tyvirr leder detta inte
till nagon kunskapsuppbyggnad, eftersom det dr forst ndr man samlar alla data tillsam-
mans som man kan fa data att bli till kunskap till gagn bade for den som &r upphovet till
data och fér ménskligheten i stort.

All sjukvard vi konsumerar bygger pa att manga ménniskor i historien har tillatit access
till sina hogst personliga data, och man kan verkligen stélla sig fragan om en person
som inte vill bidra till vart gemensamma vetande, genom att inte bidra med sina data,
verkligen ska fa ta del av den kunskap som kommer av alla andras data. Vill jag som
skattebetalare subventionera denna persons vard utan att fa tillbaka det 6kande vetan-
de som summan av all behandling utgér? Detta blir ett informationssamhaillets och den
biologiska erans freerider-problem.

Rollférdelning mellan drift och utveckling

I driften av vard och omsorg ska egentligen inte medborgarna beh6va gora sérskilt
mycket, den bor vara sa automatisk som mojligt. Idag maste man dock ta ett stort
ansvar for att samordna och koordinera sin egen vardprocess. Dessa processer ir i sin
helhet alltfor komplexa for att manniskor 6verhuvudtaget ska kunna hantera dem. De
flesta méste helt enkelt koordineras av maskiner, allt annat 4r démt att misslyckas. Att
tillhandahalla dessa system ér helt och hallet en uppgift fér det allmédnna, men att bygga
och utveckla dem &r inte n6dvindigtvis det. Istéllet dr det hiar som enskilda individers,
organisationer och foretags experimentlusta maste tas till vara.

Alltfor ystra experiment r svara att tillata i driftsmilj6er, darfor dr det helt avgorande
att skilja mellan driftsmilj6 och innovationsmilj6. I innovationsmiljon ska allt vara till-
latet, dir ar statens eller det allménnas ansvar endast att bidra med infrastruktur - for
att dela data och for att lata folk pa frivillig basis delta i olika experimentverksamheter.
Detta skulle kunna bli basen dven for s.k. citizen science, dir man skapar infrastruktu-
rer dir minniskor kan beritta om sina erfarenheter.

Helt avgorande for en snabb utveckling dr antagligen att tillata folk att experimentera

sjélva. I verkligheten gor vi ju redan det. Vi provar droger, byter mediciner med varan-
dra, bestiller likemedel pa internet och testar olika dieter. Detta dr svart eller omojligt

30



- och kanske inte ens 0nskvart — att motverka, istillet kanske man ska infora en infra-
struktur for att allt detta experimenterande dven ska resultera i lirande och kunskap.

Om t.ex. Livsmedelsverket gjorde det mojligt for folk att registrera sina matvanor och
kunde kombinera detta med hilsodata fran varden, sa skulle vi inom loppet av manader,
snarare dn decennier med nuvarande forskningsuppligg, kunna se om 5:2 metoden
eller LCHF fungerar och dven om det finns biverkningar. Det skulle dven fungera som
ett strukturerat stod till kroniker som behdver folja upp sina matvanor och se om de ger
resultat, t.ex. diabetiker. Samtidigt skulle det generera riktiga data som kan anvindas
for att hela tiden forbéttra behandlingsriktlinjer.

Utvecklingsbolag

Staten skulle tillsamman med kommunerna och landstingen kunna starta ett utveck-
lingsbolag som snabbt kan forma allianser med intresserade foretag eller individer —
savil medborgare som professionerna - fér att snabbt kunna utveckla och testa en idé.
Denna experimentmilj6 skulle ha tillgang till ssmma data som den vanliga driftvarden
om dem som vill delta i experiment, men dven kunna anvinda de 6vrigailandet som
kontrollgrupp for att snabbt hitta statistiska tvillingar och se om det finns férdelar med
det nya sittet att géra saker pa.

I denna miljo kan olika app- eller pryltillverkare prova sina prototyper och forfina dem.
De som vill kan anvinda dessa och kora sin riktiga” sjukvard via dessa mer experi-
mentella system, vil medvetna om att de inte kan eller ska halla samma sikerhet som
driftsvarden. Det skulle ge en infrastruktur ddr man snabbt kan testa nya idéer. Inte
forran man med bra kvantitativa metoder kunnat bevisa att systemen ger battre hélsa
per krona ska de borja en godkénnandeprocedur. Det dr forst da de olika regelverken for
sikerhet eller EU-regler ska borja appliceras. De ska ocksa testas for att passa ihop i det
moduléra IT-systemet som driftsvarden har. Nér de nya systemen klarat denna kontroll
kan de bli riktiga medlemmar i driftsvarden. En sirskild myndighet skild fran utveck-
lingsbolaget bér ansvara for denna process.

Under férutsittning att man kan ha en verkligt experimentell utvecklingsverksamhet,
dir alla intressenter snabbt kan ga med for att testa nya idéer, sa kan staten ta hand om
den fantasil6sa men sikra IT-driften for driftsvarden. Driftsvarden maste dock ocksa
ha tillgang till utvecklingsmiljoerna i termer av prylar, data, appar och program, annars
blir dessa inte testade i verklig miljo. Man kan darfor ha tva olika infrastrukturer pa ett
sjukhus sa att dven enstaka under- och sjukskoterskor eller likare ska kunna prova nya
saker och delta i utvecklingsprojekt. Detsamma giller givetvis alla andra professioner

i vard och omsorg, men éven personliga trinare, idrottsforeningar eller vem som helst
som pa ett systematiskt sitt vill utveckla hilsorelaterade metoder eller hjdlpmedel.

Det ér av yttersta vikt att utvecklingsbolaget kan drivas i en sadan form att det skyddas

fran LoU, EC-mirkningar och andra regleringar som syftar till att siikra driftsituatio-
ner.
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Om man av olika skil viljer att inte ha en 6ppen och dynamisk infrastruktur inom sys-
temet, dvs. ungefiar som idag, sa ir det antagligen en ytterst dalig ide att lata staten driva
IT-system. Det sker vildigt lite (IT-)utveckling inom staten, och det kanske inte ens dr
statens roll som mer ar att uppritthalla infrastrukturer. I en sddan situation ar det bra
att det finns en mangfald av aktérer som driver och upphandlar systemkomponenter.

Ansvaret for informationsférsérjning

Idag finns det egentligen ingen organisation som har till uppgift att se till att samhillets
dataanvindning dr rationell och tillgodoser hogt stillda krav pa snabbhet och precision.
Till skillnad fran moderna foretag och organisationer som har en Chief Information
Officer, CIO, som hanterar foretagets mest strategiska tillgang, information, saknas i
princip denna funktion helt i stat och kommuner. Detta ir antagligen en brist som bor-
de avhjalpas.

Den enda 6vergripande myndigheten for informationsférsorjning vid sidan av Riksarki-
vet ar Datainspektionen vars arbete ir att se till att dataanvindning sker enligt gillande
lag. Det ar en valdigt viktig uppgift. Dessvirre speglar lagarna och tolkningen av dessa
en ganska gammalmodig syn pa informationshantering. Till och med till den grad att
Datainspektionen har kommit att férbjuda bra och modern forskning och utveckling.

En utredning av registerforskningens villkor presenterades sommaren 2014 men ingen
har dnnu tagit tag i de arkaiska regelverk som géller for utveckling, styrning och uppfolj-
ning i offentlig sektor. En annan ytterst viktig del av Datainspektionens arbete ir att se
till att kryptering, inloggning osv. sker pa ett sitt sa att data kan lagras och anvéndas sa
sidkert som mojligt, ur olovlig access-perspektiv. Detta arbete ar helt centralt for fortro-
endet for informationsforsérjningen och bor férstiarkas, men kanske inte da det giller
utvecklingsprojekt och experiment.

Det saknas é@nnu ett 6vergripande ansvar for all annan sidkerhet; driftsikerhet, validitet,
snabbhet och anvindbarhet osv. Man kan undra om den svenska staten verkligen klivit
iniinformationssamhéllet.

Byrakrati och irrationalitet i statistikarbetet

En annan myndighetskategori ir de statistiska myndigheterna. Man skulle kunna tro
att de har ansvar for rationell dataanvindning, men s dr oftast inte fallet. Pa senare ar
har utlimningen dessutom byrakratiserats och forsvarats avsevért. I denna utveckling
har den storsta statistikmyndigheten tagit titen, SCB, vars mycket tveksamma instéll-
ning till att ldmna ut 4ven avidentifierade data har spridit sig till andra myndigheter.

Aven om dessa myndigheter skulle borja intressera sig for dataanvindning och kun-

skapsutveckling dr deras perspektiv inte det réitta. Statistikmyndigheternas uppdrag ar
att med nagot eller nagra ars efterslapning redogora for olika fenomen pa makroniva
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och i genomsnitt, vilket dr en viktig uppgift. Men det ger inget stod for utveckling och
forskning. I basta fall ger de viss inspiration for forskningsprojekt i den grova 6vergri-
pande beskrivningen av samhéllet i genomsnitt. Sverige utmérker sig ocksa som en
nation med fa 6ppna, fria databaser, vilket antagligen reflekterar dessa myndigheters
njugga syn pa registerdata.

I takt med att samhaéllet féorandras och globaliseras, med de allt bittre metoderna fér
dataanviandning och statistikhantering av stora dataméngder samt med uppkomsten av
alternativa datakillor, blir de statistikansvariga myndigheterna alltmer irrelevanta for
samhillet som helhet. Ett storre grepp borde tas om informationsférsorjningen inklusi-
ve dessa myndigheters roll.

33



IT-revolutionen kommer till varden

Forandringsarbete

Forandringsarbete sker ofta i vixelverkan mellan forandringar av processer och ny
teknik. En bransch som lyckats med forindringsarbetet i granssnittet med sina kunder
ar banker.

Nar det gavs tekniska mojligheter for kunderna att skota enklare bankérenden genom
internet skapades enkla online-banktjianster. Till en borjan paminde processerna

om processerna for betalning av rikningar pa bankkontor med instansning avlanga
OCR-koder. Nar tekniken for e-fakturor borjade bli mogen integrerades dennai on-
line-banktjdnsterna. Det blev plotsligt vildigt litt att betala rdkningar. Nista steg i
teknikutvecklingen kom nir bankkunderna fick tillgang till smarta mobiler. Genom att
skapa appar kunde processerna forfinas dn mer.

Viar nuidet skedet da varden borjar interagera med patienterna 6ver internet. De
forsta staplande stegen handlar om att gora det majligt for patienten att boka besok och
se journaldata. Nista steg dr att systematiskt ta emot méit- och livsstilsdata fran patien-
terna.

En sjilvklar forandring av vardprocessen ar att anvinda métdata fran patienterna

for att andra frekvenser och tider for aterbesok. Lat t.ex. diabetespatienter skicka in
blodsockervirden tagna i hemmet och lat vardpersonal eller IT-system utvirdera dessa
virden och agera utifran dem.

Det viktiga ar att kontinuerligt se mgjligheter i teknisk utveckling och forséka dndra
hur varden arbetar. Idag dr det mgjligt att gora appar som kan analysera hud och ge
rekommendationer om huruvida hudldkare behéver uppsokas eller inte. Detta var inte
mojligt for bara nagra ar sedan. Andra typer av bild- och videoanalys kommer att bli
tillgdangliga relativt snart. Det kommer t.ex. att bli mojligt att upptécka olika typer av de-
mens och Parkinson med hjilp av videoanalys; tekniken kan anvandas for att uppticka
missténkta fall och sétta in bromsmediciner sa tidigt som maojligt.

Heterogenitet inom IT

IT-revolutionen har, precis som den sociala och ekonomiska utvecklingen i olika regio-
ner, inte skett pa bred front. Pa vissa omraden har utvecklingen varit exponentiell, inte
minst nir det géller att packa transistorer och 6ka 6verféringshastigheter. Vissa lander,
inklusive Sverige, har gatt fran industrialism till tjinsteekonomi medan andra ligger
langt efter.
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Trots att IT dr en relativt ny foreteelse hor den till de mest heterogena, icke-moduléra
och krangliga féreteelserna i samhallet. Detta géller framf6rallt mjukvara. Pa hardvaru-
sidan, i form av datorkomponenter, har diremot stora framsteg gjorts och hardvara ar
numera vildigt homogen. Olika moduler fungerar ihop om de 4r av samma generation
och ir tinkta att fungera ihop. Hardvaran avhjilper i viss man problemen som skapas av
heterogeniteten i mjukvara. Genom att prestandan numera finns i 6verflod och virtua-
lisering fungerar mycket vil kan man i en och samma server stoppa in manga program
som annars inte skulle kunna samverka pa samma dator.

Heterogenitet inom IT-system kan uttrycka sig pa manga olika sétt. Det mest uppen-
bara for anvindaren dr anvindargrinssnittet. Manga system inom varden dr numera
web-baserade eller har appar, medan andra system fortfarande kors i textldage i termi-
nalfonster. Under huven finns ocksa stor heterogenitet. De allra flesta system anvinder
nagon form av SQL for datalagring men programmeringssprak och arkitektur varierar
valdigt. Heterogeniteten gor det svarare for anviandare att ldra sig system och det gor
det svart att integrera system. Det gor det ocksa dyrt att underhalla och vidareutveckla.

Nyckeln &r modularitet

Precis som nér det géller heterogenitet inom IT sa ér brist pa modularitet ett problem
pa programsidan men inte pa hardvarusidan.

Alla datorer anvinder i princip samma arkitektur och samma bestandsdelar pa hardva-
rusidan. Modularitet har funnits en lingre tid och har skapat hard konkurrens om varje
modul. Processorer dr en modul som ldnge har dominerats av Intel, men &ven dér finns
verklig konkurrens och innovation fraimst genom marknaden for mobiltelefoner och
andra sma men kraftfulla system.

Idag har modulariteten gatt sa langt att sa gott som alla komponenter inom en viss ge-
neration fungerar med alla andra inom samma generation. Det 4dr bara att byta ut dem
eller 6ka antalet. Tillverkaren av modulen behéver uppfylla ett antal kriterier for att
kunna sélja sin produkt, exempelvis harddiskar, minnen, processorer, moderkort och
grafikkort. Den behover f6lja standarden for de grinssnitt som bestdmts. I de allra flesta
fall bestams standarderna av intresseorganisationer. I manga fall definieras nya gréns-
snitt med bakatkompatibilitet men ibland b6érjar man om pa nytt med en ny generation
moduler.

Viss modularitet finns pa mjukvarusidan ocksa. Men manga foretag, inte minst Micro-
soft, har gjort allt for att inte sldppa in konkurrenter. Under lang tid fick alla som salde
datorer betala for Windows-licenser for samtliga datorer de tillverkade, inklusive for
dem som saldes med andra operativsystem. De filldes i domstol. Programtillverkare har
pa alla nivaer satsat pa att 1asa in kunderna istillet fér att satsa pa modularitet. I manga
fall koper kunderna, inte minst inom varden, system som inte &r helt firdiga utan som
kraver standig vidareutveckling och integration. I vissa fall kan nya releaser av syste-
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men innehalla fler buggar én tidigare, och det ér alltid kunden som far betala. Denna
typ av system innehaller séllan fiardiga och vildefinierade moduler utan &r snarare en
oformlig massa. Integrationen sker mot andra system, inte genom att delar av systemen
byts ut mot en biattre modul fran en konkurrent.

Commodities

En viktig forklaring till varfor datorer och mobiltelefoner har utvecklats sa snabbt pa
senare tid dr att de har utvecklats till sa kallade commodities, dvs. produkter som i
princip dr utbytbara mot en annan vara inom samma kategori. De allra flesta datorkom-
ponenter, stationira datorer, birbara datorer och mobiltelefoner, 4r numerai princip
utbytbara mot en annan vara inom samma kategori fran en annan tillverkare, med
undantag for viss mérkeslojalitet.

Nir det giller komplexa system for varden ar det idag inte tal om commodities. Syste-
men ir inte moduléra, de har langa kontrakt och diverse mindre system ir integererade
mot de stora systemen. Att byta ut journalsystem eller kompletterande system éride
flesta fall kostsamt och tar lang tid.

Det finns andra komplexa IT-system som redan har blivit commodities. Inte minst
inom telekom. Vaxlar och mobilstationer &r numera i princip commodities. Precis som
for datorkomponenter finns hir vildigt vildefinierade protokoll och granssnitt om
hur kommunikation ska ske med mobiltelefoner och med andra véxlar. Den moduléra
arkitekturen och anvindandet av commodities inom telekom fungerar trots krav pa
hog tillgdnglighet, h6g prestanda och st6d for ett stort antal tjanster. Telekomsystem
maste ocksa fungera ihop med gamla system, vissa uppemot 40 ar gamla. Modulariteten
fungerar genom att man har definierat tydliga grianssnitt inte bara fé6r hardvara utan
aven for programmoduler, inte bara nationellt utan dven globalt. Telekom-branschen
har ocksa lyckats med att stimulera innovation genom att tillata och understédja att
applikationer anvinder telekom-systemen som infrastruktur.

Journalsystemen f6ljer vissa standarder for att utbyta data. Men detta utbyte kan inte
ske irealtid och det mesta saknar distinkta definitioner. Om IT-systemen inom telekom
foljde samma arkitektur och organisation som varden skulle telefonsamtalen kosta
vildigt mycket mer och funktionaliteten vara begrinsad. Det skulle bara ga att anvinda
telefonen i ett lin i taget och i virsta fall skulle det krévas nagon dag for att fa mojlighet
att anvéinda telefonen i ett annat ldn. Innan avregleringen av telekom och introduktio-
nen av GSM var det bara mgjligt att anvinda en mobiltelefon inom ett land (vissa mgj-
ligheter fanns inom Norden under en tid). Att byta telefon och behalla telefonnummer
var komplicerat da det inte fanns SIM-Kkort. Situationen inom telekom var inte mycket
battre 4n den som sjukvarden ér i idag.

Det finns vildigt fa exempel pa commodities nér det géller IT-system inom varden. De

flesta installationer av journalsystem &r inte lik nagon annan installation. Integrationen
med andra system far géras manuellt och utbyte av information mellan journalsystem
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skeriform av filer. Det dr inte sa att det inte finns commodities inom varden. Den mesta
sjukvardsutrustningen dr utbytbar mot en annan vara fran en annan leverantor. Medi-
ciner dr ofta utbytbara mot generiska varianter. Det giilller det mesta, utom journalsys-
temen och deras bestandsdelar.

Arkitekturen haller inte

Det pagar mycket arbete kring hur de nuvarande journalsystemen ska framtidsanpas-
sas. Ontologi och processer ska géras mer enhetliga. Kopplingen till kvalitetsregister
ska forenklas. Patienterna ska kunna interagera med systemen och sikerheten ska
goras bittre och mer enhetlig. Mycket av arbetet 4r ambitiost och avancerat.

Problemet ir att den grundliggande arkitekturen ar féraldrad. De flesta journalsystem
ar gjorda med gammal IT-teknik. Det beror framf6rallt pa att systemen har manga ar
panacken och pa att det ar dyrt och komplicerat att byta ut eller modernisera dem. Det
finns inte heller nagra stérre incitament fér journalsystemleverantorerna att moderni-
sera dem da detta &r forenat med kostnader och risker.

De flesta journalsystem dr skapade som en digitaliserad produkt av gamla manuella
processer, det dr fa processer som har forédndrats. Man har inte utnyttjat de nya tek-
niska mdéjligheterna for att forbéattra den yttre effektiviteten genom att anvinda IT.

Inte minst darfor att journalsystemen inte har en helhetssyn pa individen, man har
mikroperspektivet pa patienten och informationsutbytet ir inte sofistikerat. Det gar att
skicka hela journaler men det dr langt ifran ett sémlost informationsutbyte. Landsting-
en haller dessutom hart pa att drift och lagring ska ske lokalt medan mycket av utveck-
lingen sker hos konsultféretag. Ofta i andra linder langt borta.

Bilden av arkitekturen dr den av en upp- och nervind pyramid. I botten har vi forald-
rade processer. Diarefter kommer gammal teknik. Pa toppen har vi ohanterlig sdkerhet
och komplicerade regler och lagar. Det ir pa denna vildigt instabila grund vi forséker
bygga en framtida IT i varden.

Arkitekturen gor det svart for innovationer da inlasningarna i journalsystemen ar
langa. Dessa bestar inte av moduler utan av stora kolosser. De fa moduler som finns ar
sdllan commodities. Kommunikationen sker med rorpost. I roren finns beskrivningar
av patienters hilsa. Man gor stora insatser for att fa de olika journalsystemen att forsta
varandra, men det dr fortfarande fragan om export och import med ovisst utfall. Det
drinte som i fallet med informationsutbytet mellan olika telekom-operatdrer som kan
utbyta koncis information i realtid.

Hogst upp i pyramiden finns en mur. Muren ir att journalsystemen driftas inom det

egna landstinget. Innanfér muren byggs nya avancerade system for att kommunicera
mellan journalsystemen.
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Vision 2017. Oppna API:er i virden

Ett férsta steg i moderniseringen av IT-arkitekturen i varden ir att modularisera och
Oppna upp journalsystemen. Vart forslag dr att genomfora en reform som liknar den
man gjorde inom telekom pa 1990-talet. Detta gors genom att skapa programmerings-
grianssnitt, API:er, som gor det mojligt for moduler fran olika tillverkare att samsas i ett
och samma system.

Borja med att kriva att journalsystemen ska kunna agera vird till moduler med ett och
samma programmeringsgranssnitt for alla journalsystem. Integrationen ska vara pa
samma niva som journalsystemets egna delar. Modulerna ska kunna ga att plugga in i
samtliga journalsystem utan modifikation, sa att modultillverkarna kan koncentrera sig
pa funktionalitet istéllet for pa integration. I nuliget dr det vildigt dyrt att byta journal-
system, inldsningen sker pa manga ars sikt och konkurrensen mellan de olika aktérerna
ar relativt svag.

Inspiration till modulariteten kan tas fran telekom-industrin. Sedan bérjan av 1990-ta-
let da de moderna mobila nétverken tog form har specifikationerna och grianssnitten
blivit allt mer sofistikerade. De forsta specifikationerna for GSM var relativt fa men man
hade hoga ambitioner. Exempelvis skulle det vara mojligt att samtala fran en bil som
fardades i 6ver 200 km/h och roaming skulle ske helt sémlost nagra sekunder efter att
en telefon satts paiett annat land.

Analogierna dr manga mellan varden och telekom. I GSM-arkitekturen finns ett register
over de egna kunderna. Det finns ocksa ett register 6ver kunder som hor till andra ope-
ratorer som ir pa besok i det egna omradet. Informationen om kunderna som inte ar

de egna himtas 6ver automatiskt och lagras under en viss period inklusive information
om vilka avtal som géller for dessa kunder. En del av kundens information finns lagrad

i SIM-kortet, annan information himtas fran kundens operatér. Pa samma sétt bor
vardsystemen byggas runt patienten. Patienten kan antingen vara hemmahorande i det
egna systemet eller nagon annanstans men ha ritt till vard. Inom GSM identifieras en
utomstaende kund pa nagra sekunder. Pa den tiden har man identifierat vilka tjanster
som kunden har och hur avtalen ser ut. Inom varden borde man ha alla grunduppgifter
som behovs vid akutvard omedelbart tillgingliga medan annan information kan behéva
lite langre tid for att sikerstilla att behorigheterna ar de ritta.

Modulariteten inom telekom ir sa vl genomford att ytterst fA moduler har duplice-
rad funktionalitet. Modulerna atervinner maximalt av funktionaliteten. De dr darfor
valdigt specialiserade och gor bara nagra fa funktioner men gor dem desto bittre. Inom
vardsystemen har manga specialistsystem manga funktioner duplicerade fran journal-
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systemen sasom tidsbokning eller anvindarhantering. I vissa fall integreras dessa med
journalsystemet vilket kriaver integrationsresurser.

Manga moduler inom telekom kan inte fungera sjilvstiandigt men nir de kopplas in i
systemet sa fungerar de i samspel med andra moduler. Precis som en harddisk utanfor
en dator dr ganska virdel6s men later alla program lisa och skriva till den nir den vl ar
inkopplad i en dator.

Specifikationerna fér modulerna i journalsystemen bor borja enkelt for att sedan uto-
kas. Fran borjan bor stod finnas for autenticering, lagring och atkomst av lagrade data
med metainformation. Specifikationerna kan utvecklas av SKL i samarbete med jour-
nalsystemsleverantorerna och andra intressenter. Men det ar viktigt att tinka pa att det
inte drijournalsystemleverantorernas intressen att 6ppna upp systemen.

Det bor inte vara nagra storre tekniska problem att 6ppna upp journalsystemen med
API:er, diremot kan regelverk sasom CE-mirkningen bli problematisk. Har far man se
till att reglerna inte 4r orimliga. Man beho6ver ju inte typgodkénna en bil i kombination
med alla typer av dick, det ricker att bilen 4r godkénd och att dicken ir godkénda och
av ritt storlek. Detsamma borde gilla for de modulira journalsystemen.

Inférande av programmeringsgrianssnitt skulle kunna anvindas for att standardisera
ontologi. Det skulle sékert leda till en del kompromisser och begrisningar men vinster-
na av enhetlighet mellan samtliga journalsystem skulle kompensera for dessa begrians-
ningar. Alla system skulle behéva ”prata samma sprak”.

Forsok se till att utvecklingen av framtidens IT-system gors sa niira patienterna och
varden som mojligt. Outsourca och centralisera girna drift. Men flytta utvecklingen av
centrala funktioner fran stora IT-koncerner med programmerare i utlandet till lokala
experter som kan komma nirmare den verkliga anvindningen.

Open source

Experimentera med IT-infrastruktur och standardmoduler gjorda i form av open
source som gors tillgéingliga till vardorganisationer som ir intresserade. Dessa system
och infrastrukturer ska vara designade sa att de enkelt kan vara viardar f6r moduler fran
externa leverantorer.

Ett intressant exempel pa spjutspetsteknologi och open source ér facebook. Facebook
har ett projekt - Open Compute — dir de sedan 2011 6ppet har delat designen av sina
datorcenter. Facebook gor detta for att mota utmaningen hur man kan 6ka sin kapacitet
pa bista och mest ekonomiska sitt. Vem som helst som ir intresserad kan delta. Detta
har drivit pa utvecklingen av spetsteknologin och resultatet ir att anldggningen blivit
38 procent energisnalare och kostar 24 procent mindre.°
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Det finns ett antal journalsystem gjorda med open source. Dessa anvinds i huvudsak i
utvecklingsldnder. Delar av framtidens svenska journalsystem kan vara open source,
inte minst for spjutspetskomponenter dir snabb utveckling behover ske.

Ytterligare ett intressant exempel dr bilforetaget Tesla och deras grundare Elon Musk.
De tillverkar eldrivna bilar och har nyligen sldppt sina patent pa bilarna. De resonerar
som sa att eftersom de inte sjilva har mojlighet att tillgodose marknadens krav pa nya
bilar &r det mer gynnsamt att andra ocksa fritt kan anvinda kunskaperna for att skapa
béttre och snabbt utvecklande teknologi. Teknologiskt ledarskap skapas inte genom att
skydda sig med patent, utan genom att attrahera de bista medarbetarna och skapa nya
produkter.”

Ett mer medicinskt exempel dr Jonas Salk, poliovaccinets uppfinnare. Salk vigrade,
trots uppmaningar, att ta patent pa poliovaccinet och ett kiint citat fran en tv-intervju
ar: ”Det finns inget patent, kan du patentera solen?”. Dessa exempel leder oss att tro att
open source kan bidra till utvecklingen, skapa nya mojligheter, engagera medborgare
och skapa billigare sjukvard.

Kontinuerligt larande

Ett stort problem med dagens vard ir att den samlade kunskapen om patienten inte
finns latt tillgdnglig. I bista fall finns timligen komplett information samlad i journal-
systemet, men det ir inte journalsystemet som interagerar med patienten utan likare
och annan vardpersonal som dr ménskliga och darfor inte har perfekt minne. De maste
sitta sig in i patientens situation genom att ga igenom tidigare insamlad information
och komplettera den med ny. Effektiviteten av olika behandlingar sammanstélls sedan i
kvalitetsregister dir anvindarna ofta maste mata in informationen ytterligare en gang.

I praktiken finns bara en brakdel av patientens historik i journalsystemen, speciellt for
patienter som har haft flera vardgivare. I de allra flesta fall maste patienten repetera
information som ldmnats in tidigare.

Fel och atgérder:

+  Fel person pé fel plats: Oka anvindningen av telemedicin sa att experter kan stodja
patienter utan att dessa behova resa.

* Felverktyg: Resursplanera och ruttoptimera med datorer sa att den bista utrust-
ningen kommer till full nytta.

e Gor fel saker: Forbéttra de initiala diagnoserna genom anviandning av expertsystem
s att inte onddiga terapier genomfors.

e GOr saker som inte dr med i processen: Undvik att ge terapi som inte ar planerad. Ge
istdllet oplanerad empati.

Malet maste vara att optimera folkhélsa, bemé6tande och kostnad per capita.
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Konkret exempel pa kontinuerlig larande

Battre pa att vélja vem som ska fa preventiv vard

Vilka dr det som utvirderas for att fa preventiv vard for diabetes och stroke? Satt
upp som mal att bli 5 procent béttre per ar pa att hitta de som bor far preventiv vard.
Manga grupper uppsoker inte varden forrin de har utvecklat sjukdomar som kunde
ha undvikits.

Forsok kontinuerligt hitta information om dem som man vet minst om. Samkor
med andra register och s6k upp dem och forsok att ta reda pa om de ar i riskzonen.

Se till att de som vi har mycket information om bara kommer nér de verkligen beho-
ver, inte minst kroniker som skoter sig.

Rikna pa om det ar vettigt att ta in grupper av patienter for hilsokontroll eller inte
istéllet for att gora som man alltid har gjort. I dagsliget raknar man pa hela befolk-
ningen och kommer fram till att preventiv vard inte l6nar sig. Om man ddremot
matchar mot yrke/DNA/beteende hittar man de som borde fa preventiv vard.

Anvind t.ex. e-hilsa och datamining av patientinformation for att vélja riatt patien-
ter for preventiv vard.

Googles sokmotor var tidigare relativt anonym men idag ar det allt fler sokningar
som gors av anviandare som ar inloggade. Detta gor att Google kan bygga upp en
databas om intressen och beteenden. Se till att patienter har mojlighet att s6ka pa
medicinsk information inte bara pa Google utan éven i vardens system. Forsok med
andra ord styra 6ver sokningar fran Google till 1177.se. Om Google kan bygga upp
profiler pa sokningar for olika anvindare, varfor ska inte 1177.se och dess efterfélja-
re kunna gora det fér de patienter som inte har nagot emot detta? Leta efter mons-
ter i dessa sokningar for patienter som kan lampa sig for olika typer av preventiv
vard.

Anvind som Google annonser for enkéter som patienter kan ta for att forbéttra
patientprofilerna. Det finns en viral story pa internet om hur en amerikansk kedjas
reklamsystem insag att en ung kvinna var gravid innan hon sjilv visste det, baserat
pa hennes sokningar pa deras webbplats. E-hilsosystemet skulle pa samma sétt
kunna ge anvindare mojligheter for varden att bygga upp en modell av patientens
hilsa och beteenden genom deras s6kningar. Om nagon séker pa “alltid torstig och
kissnodig” kanske de far besvara en enkét som anonymt eller inte later anvindaren
besvara fler fragor for att bedoma vilka atgirder som kan téinkas behovas.

Lagringen av information ska naturligtvis goras bara for de patienter som sa 6ns-

kar. Men dessa ska ocksa belénas med intressant information om sin hilsa, som
DNA-analysfirman 23andme gor. 23andme presenterar fortlopande resultat fran
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enkiterna som anvindarna deltar i. En slags lagbudgetforskning med manga intres-
santa resultat eftersom anvindarnas resultat kan matchas mot deras DNA med flera
data.

Nir man talar med lidkare idag dr det en vanlig uppfattning att manga patienter har
for manga vardbes6k. Men dessa lidkare triaffar bara de som besoker varden, inte

de som aldrig besoker varden eller som aldrig besoker varden for annat én akuta
sjukdomar. I denna grupp ingar manniskor utan fasta anstéllningar och enmans-
foretagare. Precision dr malet, tréffa ratt patient, ritt antal ganger pa ritt niva, och
ritt profession.

Biittre preventiv vard
Nista steg ir att forbéttra den preventiva varden. Da fokus inom sjukvarden historiskt

varit att bota sjukdomar snarare an att forebygga dem finns det stor potential dven i
detta steg.

Utvirdera mer. Siatt upp som mal att varje ar bli 5 procent bittre pa att utviardera
effektiviteten i den preventiva varden. Forsok att hitta sitt att utvirdera utan att det
kinns som en utvirdering. Skapa varianter av siter som Curetogether dir patienter
kan titta pa andras utvirderingar och fa tips pa vilka metoder for preventiv vard
som fungerar bést for de som befinner sig i en liknande situation och har liknande
symptom.

Motivera. Aterigen sok hela tiden efter sitt att uppmuntra de som forsoker dndra
livsstil och forsok hitta nya sétt att fa personer i riskgrupper att dndra sitt beteende
eller anvinda preventiv medicin.

Automatisera. Anviand videoanalys, datoriserad eller med experter for att uppticka
Alzheimer och Parkinson. Anamma de senaste sensorerna for att fa patienterna att
halla koll pa sig sjdlva. Blodtrycksmétare och blodsockermétare finns sedan en tid
tillbaka till smartphones. Foretaget Cue planerar att lansera ett kit som kan méta
virden for Vitamin D, inflammationer, influensa, testosteron och fertilitet. Allt for
150 dollar. Darma smart cushion dr en sittdyna kan mita aktivitet, hallning och
puls.

Det som krévs dr vardpersonal som har intresse att folja patienterna dven utanfér den
formella. Och att vardpersonalen har stod for att gora detta i IT-systemen.

Andra incitamenten fér effektiv preventiv vérd
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Go6r mindre experiment med att exempelvis ge varden betalt fér de patienter som
ligger i riskzonen for varje ar de inte insjuknar.

Ge lagre ersittning for screening av patienter som inte ligger i riskzonen. Det vik-
tiga ar att kontinuerligt folja upp alla dndringar och experiment for att kunna bli
béttre dven nir det géller ndrade incitament.



* GOrsomiNorge dir du som patient kan ga och ta alla de labbtester du 6nskar. Om
du har ett 6verdrivet testbeteende sa dr det en signal om problem som borde tas om
hand, kanske med ett samtal /besdok till psykolog?

Hélsa fér mig

Innan ett verkligt modulért IT-system i varden blir verklighet ér det viktigt att kunna
samla in alla typer av métdata som patienterna bidrar med och att ge dem sa mycket
metadata som mojligt.

Det dr viktigt att bygga upp ett bibliotek med alla typer av sensorer och givare av métda-
ta, att gora detta tillgdngligt till alla typer av intressenter samt gora det litt att integrera
informationen med befintliga system. Det dr synnerligen viktigt att statens ansvar fér
att halla en gemensam infrastruktur inte leder till ett trogférianderligt monopol.

Datorsystem kan relativt enkelt salla fram avvikande data som antingen kan vara all-
varliga forandringar eller felaktiga métningar. Se till att métdata dven kan kommas at av
hemtjianst och anhoriga som da kan gora extra insatser nir det behovs.Skapa processer
i varden som automatiskt eller manuellt uppticker och aterkopplar till férindringar i
viardena.

Med 6ppna API:er for generella moduler 6ppnas arkitekturen upp. I de upp- och ner-

vinda pyramiderna finns en 6ppning for en trojansk hist. Trojanska héstar som 6ppnar
upp for innovation och konkurrens.
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Vision 2030. Det modulara
vardsystemet

Varden och dess IT-system, framforallt huvudkomponenten i form av journalsystemet,
byggs idag runt organisatoriska enheter. Systemen ér i de flesta fall designade for att
optimera administrativa processer utan datorstdd. I bista fall har vissa processer an-
passats lite for att utnyttja digitaliseringen. Det mesta kretsar fortfarande kring organi-
sationens i de flesta fall alderdomliga processer.

I Sverige ar landstingen den starkaste organisatoriska grupperingen. Har finns 21 rela-
tivt sjalvstindiga enheter som samarbetar pa manga olika sétt och forséker koordinera
sina insatser. Utover detta finns kommuner och i viss man staten som organisatorisk
enhet inom varden. Storre privata sjukhus far ocksa ses som sjilvstédndiga organisa-
toriska enheter. Inom dessa typer av huvudenheter finns underenheter som har egna
system eller delsystem.

Huvudorganisationen, landstinget och kommunen har oftast ett IT-system for varden
som hanterar journaler och administration. Specialistsystem integreras ihop med dessa
huvudsystem. Kostnaderna for integrationen som gors parallellt av alla landsting dr
stora, inte minst pa grund av komplicerade regelverk. Information om en patient finns
alltid i flera system. Det finns inget litt sitt att sammanstélla informationen och fa en
overblick 6ver patientens historik fran olika vardgivare.

Alternativ

Utforma IT-system som bokstavligen utgar ifran patienten. Olika organisationer och
specialiteter &r moduler runt patienten. Patienten kan paverka vem som kan se data
innehallande personuppgifter men det mesta data r inte sparbart och anvénds for
kontinuerligt larande.

Data lagras i en federativ databas som ér spridd 6ver méanga olika system. Ett “journal-
system” skulle i denna framtida vision kunna omfatta allt mellan ett system for en liten
Kklinik till tusentals anvindare pa ett stort sjukhus. De moduler som behévs kopplas in
allt eftersom behov finns. Till skillnad fran idag finns det inga begrasningar i mojlig-
heten att komma at relevant information fran de olika systemen eller organisatoriska
enheterna. Det enda som krévs ar riatt behorighet.

Ett modulirt IT-system i varden gor att storleken och konfigurationen pa de organisa-
toriska enheterna blir mer flexibel, tekniken styr inte méjligheterna. Det blir enklare
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att gruppera om och férbittra inte bara den inre effektiviteten utan dven den yttre
effektiviteten nar man star infor teknikskiften.

Halsosimulatorn, ett modulart vardsystem

Ett framtida IT-system har en hilsosimulator i botten. Den hanteras i ett distribuerat
men helt integrerat system. Data och analysmoduler anvinds om de ir relevanta, om
det finns data och om patienten givit sitt medgivande.

Systemet anvinder all tillginglig information. Likare skriver i patientens journal dar
all information sammanstélls om patienten fran alla vardgivare och annat som ér rele-
vant for patienten.

Patienten viljer vilka som ska fa ta del och ldgga till information som har personuppgif-
ter. Det ska vara mojligt att dela allt med alla f6r de som &dr mer intresserade av hjdlpa
andra genom hjilpa forskning, 4ven den information som jag sjilv har lagt upp.

Viss information sasom vitala medicinska tillstand och forskrivna mediciner far endast
begrinsas i verkliga undantagsfall av patienten. Men tillgangen till denna information
styrs via vard- eller omsorgsprocessID, som ger relevant information till relevant aktor.

Resultatet av hilsosimulatorn paminner en del om IBM:s dator Watson men till skill-
nad fran Watson sa arbetar hédlsosimulatorn inte med att forsta naturligt sprak och till
en borjan inte med att forsta ostrukturerade data. Hilsosimulatorn anvénder och fung-
erar bast da konsistent semantisk information anvinds. En del av den semantiskt struk-
turerade data har dock sitt ursprung i journaler och andra dokument skrivna i fritext.

Om arkitekturen i de nuvarande journalsystemen &r ett rorpostnétverk av upp- och
nervianda pyramider sa ar framtidens I'T-system i varden ett nitverk av system besta-
ende av behovsanpassat utvalda moduler som kommunicerar med varandra i realtid.
All information som kan sparas till individer skyddas aggressivt medan avidentifierad
information anvinds for kontinuerligt lirande och forskning.

Data som kan inga i halsosimulatorn

Patienten kan vilja att inkludera:
¢ DNA (vilket anvéinds for 6verrisker och val avlikemedel /dosering)
e Sjukdomar i sldkten (paverkar screeninginsatser)

* Arbete (screening, riskbedomning fér preventiva atgarder mot vissa livstilssjukdo-
mar)

¢ Socialtjanst

e Psykiatri
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e Matvanor (i stor detalj)

e Motionerande/vardaglig aktivitet (fran smartphone eller dyl.)
¢ Hailsodagbocker

» Hailsorelaterade s6kningar pa internet

¢ Halsoenkéter

» Traditionella journaluppgifter fran varden

e Socialtumginge

Fokusera inte bara negativt pa integritetsproblematik

Lat medborgarna fa vilja vilken information de vill gora tillganglig for andra. Beritta
om for- och nackdelar med att samla information. Genom att donera sina DNA och
andra data hjilper man kommande generationer, inte minst de som har liknande DNA
och vanor - sina egna slidktingar. Det ir oftast inte fraga om avancerad forskning utan
snarare om att inte begd samma misstag och undvika kénda risker.

Anvind sofistikerad teknik for att skydda saidant som behover skyddas. Se till att straffa
dem som missbrukar sitt fortroende pa ett kiinnbart sétt.

Halsosimulatorns mojligheter

Hilsosimulatorn har motsvarigheter till BVC:s tillvixtkurvor for ett stort antal virden
hos varje individ. Spannet for kurvorna ér beroende pa méangden data som finns om
patienten och hur langt forskningen kommit pa omradet. I takt med att nya forskarrén
kommer in dndras spannen och/eller kurvornai sig. Om patienten kommer utanfoér
spannet gors djupare analyser om orsakerna.

Hilsosimulatorn kan féresla olika typer av medicinering eller annan behandling nir
grianser overskrids.

En uppenbar férdel med hilsosimulatorn dr att den vildigt snabbt kan ta till sig nya rén.
Alla resultat presenteras med fullstindiga referenser och sannolikhetsintervall pa ett
transparent sitt.

Patienten kan sjilv viillja hur mycket av resultaten fran hilsosimulatorn som hen vill se.
Det gar exempelvis att vélja att se allt utom sadant som inte gar att paverka. Ett antal
uppsittningar av instillningar finns tillgingliga. Val av instéillningar kan goras i samrad
med vardpersonal.

Friska motiverade

Motionsintresserade kan simulera fram tdnkta resultat vid olika motionsinsatser. Lika-
sa kan de som ir intresserade av kost simulera olika hilsoparametrar vid olika kost, vad
som hinder om man blir vegetarian eller slutar dricka lask.
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ROn fran forskning av elitidrottsmén och elitidrottskvinnor kan anvindas av seriosa
motionirer for att kunna féorbattra motionsresultaten, inte i forsta hand for att 6ka hil-
san utan for att 6ka engagemanget.

Hilsosimulatorn kan omvént anvindas for visuell aldersspegling vid olika mer eller
mindre osunda vanor.

Aldre och kroniker

Hos dldre och de som sa 6nskar kopplas verkligt medicinintag direkt mot hilsosimula-
torn vilket anvinds for att battre forsta métresultat. Idag dr det bara runt hélften bland
dldre som medicinerar som de ska och felaktig medicinering gor ldkarens jobb svart da
t.ex. lakemedel kan tyckas verkningslésa nir de i sjdlva verket inte tas.

Hilsosimulatorn anvinds minst lika mycket av patienter och anhériga som av varden.
Vardpersonalen far en komplett och intelligent bild av patientens hélsosituation i nuli-
ge och olika framtidsscenarier.

Ett solklart anvindningsomrade for hilsosimulatorn &r att ta fram alternativ till sjuk-
domar orsakade av livstil. Istéllet for att slentriansmaéssigt ordinera likemedel kan 13-
kare och patient simulera alternativ sisom dndrad kost och motion, om dessa dr mdéjliga
och vilka férdelar/nackdelar de har.

Inom #ldrevarden ldggs sérskild fokus pa att simulera negativa effekter av understimu-
lation och brist pa motion. Detta mits automatiskt med enkla sensorer. Det ér otank-
bart for hundégare att inte motionera sina hundar men samtidigt blir folk upproérda
nir man pratar om att anvinda sensorer for att se om ménniskors basala behov blir
tillgodosedda - for att t.ex. kontrollera om #ldre inte far komma ut ur sina rum eller har
alltfor blota blgjor. Man ska inte bara visa att den éldre inte fatt det som beslutats, utan
ska ocksa visa vilka konsekvenser det far. Far man inte mojlighet till dagliga promena-
der t.ex. tar det inte lang tid innan man blir deprimerad och musklerna forsvagas sa att
man inte lingre kan ga sjélv. Det leder, vid sidan av ohélsa och onddigt lidande, till att
arbetsinsatsen och dirmed kostnaden o6kar.

Anvind mikrolabb i hemmet eller pa dldreboende for att regelbundet mita viktiga
virden och anpassa dosering efter dessa virden istéllet for att anviinda generiska doser.
Det finns redan godkdnda mikrolabb i USA.

Bli bittre pa att anvinda kultur och musik. Att sjunga dr inte enbart underhallning utan
har dven dokumenterade kliniska effekter pa depression och sinnesfrid

Hélsocoacher och mentorer

Hilsocoacher och mentorer anvinder hilsosimulatorn for att f6lja sina adepters hélsa
och sporra dem att indra vanor och skéta sina hilsa. Hilsocoacherna anvinder hélsosi-
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mulatorn och expertsystem kopplade till hdlsosimulatorn for att ge stod till sina patien-
ter.

Lékare och annan vardpersonal

Expertsystem kopplade till hdlsosimulatorn tar de flesta mediciniska beslut. Dessa
beslut tas inte nédvandigtvis vid besok i varden utan kan triggas om grénsvéirden 6ver-
skrids eller ny information inkommer till hdlsosimulatorn.

Stor moda ska laggas vid att motverka 6verkonsumtion av riskfylld vard sasom ope-
rationer eller medicinering med kraftiga biverkningar. Manga ingrepp som tidigare
ansags praxis har 6vergivits da de varit verkningslGsa, sasom operation av tonsiller.
Framo6ver kommer vi séikert bli allt mer restriktiva med vissa typer av operationer och
medicinering. Férsok som har gjorts for att fa patientens informerade beslut i en dis-
kussion om risker och chans till positivt behandlingsresultat, har t.ex. minskat opera-
tionsfrekvensen.

I och med att manga likarbesok triggas av hidlsosimulatorn ges stora mojligheter till att
planera bittre kapacitet pa sjukhus och andra vardinrittningar mer effektivt. Hilsosi-
mulatorn kan i manga fall rikna pa sannolikheter f6r om undersokningar kommer att
leda till exempelvis operationer och kan da férboka dem sa att patienten behéver viinta
sa kort tid som mojligt fér att fullborda sin behandling.

Socialtjénst

Socialtjéanst, foretagsvard och skolor har alla tillgang till och bidrar till valda delar av
hilsosimulatorn. Allt for att kunna bygga upp en holistisk bild av patienten och hjilpa
till att bringa balans i de sociala systemen som i manga fall dr lika viktiga som de biolo-
giska.

Forskare

Forskare kommer kontinuerligen att kunna férbéttra funktionaliteten i hdlsosimula-
torn i takt med att de far in utfall pa tidigare prognoser. De kommer kunna hitta nya
samband och utvirdera olika behandlingar.

Nya forskarrén kan fa snabbt genomslag i férindring av screening, fordjupade under-
sokningar och behandlingar, eftersom det i huvudsak dr hilsosimulatorn som foreslar
dessa.

Avpersonifierade data fran de allra flesta patienter gors tillginglig fér forskning. Dessa
data blir motsvarigheten till realtidskvalitetsregister. Kvalitetsregister sa som vi idag
kinner dem dr darfor endast en temporir 16sning.

Jamlikare vard

Ett modulirt vardsystem ger en kraftigt positiv bieffekt. Det inte bara gor att vi far fler
friskare ar i slutet av livet, det gor dven varden mer jamlik. I sjdlva verket dr det omajligt
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att fa till stand en jimlik vard utan hjélp av avancerade IT-system. Menar man allvar
med att varden och omsorgen verkligen ska bli jamlik sa bor man sétta in alla klutar
for att borja bygga dessa system. Det ir av storsta vikt for att sédkra att bra vard sprids i
socioekonomiskt utsatta omraden.

Anledningen ir dagens skeva fordelning av savil kompetens, erfarenhet och utrustning,
som iar omojlig att undvika i ett manuellt vard- och omsorgssystem. Lika viktigt som

att uppticka och hantera diagnoser och problem for varje profession ir det att veta niar
man inte sjilv ska hantera dessa utan vidareremittera. Dessvirre ar det en tydlig méansk-
lig egenskap att inte veta niir man sjilv inte dr bra nog. Vi har helt enkelt en grav 6vertro
pavara formagor. Ett IT-baserat system kan pa ett helt annat sétt ta objektiva vardpro-
cessbeslut. Alla kan ta del av den bésta varden eftersom den inte bara finns hos de som
har tillgang till de bésta professionerna.
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1. https://www.apple.com/ios/ios8/health/

2. http://www.theguardian.com/technology/2014/jun/26/google-healthcare-data-mining-larry-page

3. http://adjacentpossiblemed.blogspot.se/2012/04/reasons-for-optimism-about-tech-in.html

4. http://en.wikipedia.org/wiki/Open_access

5. Swarm Creativity: Competitive Advantage through Collaborative Innovation Networks by Peter A. Gloor

6. https://www.facebook.com/notes/facebook-engineering/building-efficient-data-centers-with-the-open-compu-
te-project/10150144039563920

7. http://www.teslamotors.com/blog/all-our-patent-are-belong-you
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En insats maste goras for att andra IT-systemen i varden. Med ca 10 000 organisationer som
sysslar med vard och socialtjéinst och IT-system som ar uppbyggda runt regioner, landsting
kommuner och sjukhus, dr det mycket som dupliceras och manga patienter som ramlar mel-
lan stolarna.

Rapportforfattarna listar hir nagra orsaker till varfér de IT-l6sningar som ska hjélpa hilso-
och sjukvard med dokumentation, beslut och processhantering ofta fungerar sa daligt. De
talar om komplexiteten i vard och omsorg, om verksamhetsledningars brist pa forstaelse for
att informationsférsorjning och informationshantering ér viktiga strategiska fragor och om
regelverk kring t.ex. integritet som inte dr anpassade efter hur vard och omsorg fungerar.

Som motvikt ges ett exempel pa hur informationshanteringen i vard och omsorg skulle kunna
fungerai en framtid om fem till femton ar. En framtid dér ett flexibelt IT-system uppbyggt

pa moduler verkligen fungerar som ett stéd for personalen och mojliggor en holistisk syn pa
patienten. Ett system som ir tillgéingligt inte enbart for personalen i en viss organisation utan
aven for patienten och anhoriga, for socialtjinst, skola och vardpersonal i andra organisatio-
ner. Ett system som gor preventiv vard effektivare och framsteg genom forskning snabbare.

Nir varden blir IT och tekniken far ta hand om det den gor bittre in ménniskan, 6ppnas moj-
ligheter for en séikrare och effektivare vard som kan moéta patientens vixande forvéintningar.
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