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Inledning

Under 2018 beslutade Regionfullmiktige i
Stockholm attibred samverkan ta fram en ny regi-
onal Life science-strategi. Malsattningen var
att systematiskt och strukturerat arbeta tillsam-

Strategin har hogt
stallda ambitioner med
malsattningen att Stockholm

mans med branschen och andra aktorer for att

identifiera majligheter och hinder f6r sektorns fort-

satta tillvixt och utveckling.

Den nya Life science-strategin beslutades varen

2021 (RS 2019-0751). Strategin har hogt stallda
ambitioner med malsittningen att Stockholm ska

bli en av varldens ledande Life science-regioner.

strategin har fem strategiska utvecklingsomréden

identifierats:

1.

Virldsledande tillgang till strukturerade hilso-
data och vardprocessdata.

. Enhilso- och sjukvard samt omsorg tillgénglig

ska bli en av varldens ledande
Life science-regioner.

Region Stockholm ska tillgdngliggora struktu-
rerade hilsodata pé ett samordnat, sdkert,
etiskt och enhetligt sitt.

. Klinisk forskning i hela hilso- och sjukvérds-

systemet.

for samverkan med forskning, innovation och 3. Utbildningihela hilso- och sjukvardssystemet.
niringslivssamverkan. 4. Universitetssjukvarden och kunskapsstyr-
3. Precisionsmedicin ger patient och invanare till- ningen ska tillsammans gora forskningsresultat

géang till hégupplost diagnostik, individanpas-
sad prevention och behandling.

. Tvarvetenskaplig samverkan skapar losningar

pa komplexa utmaningar.

. Life science-foretag forskar, utvecklas och vixer

i Stockholmsregionen.

Parallellt inleddes arbetet med att ta fram en ny
strategi for forskning, utbildning och
utveckling for Region Stockholm. Den nya
FoUU-strategin beslutades i september 2021 (RS
2019-0750). FoUU-strategin omfattar alla Region
Stockholms ansvarsomréden och ska tillampas av

samtliga verksamheter som finansieras av Region
Stockholm. Den strategiska inriktningen i FoUU-
strategin omfattar tio utgangspunkter:

9.

till klinisk vardag.

. IRegion Stockholm ska en nyfikenhetsdriven

kultur, kompetens, forskningstid och infra-
struktur skapa forutsattningar for medicinska
genombrott.

. I Region Stockholm skapar ledarskapskulturen

forutsittningar for gott larande pa alla nivaer.
Region Stockholm ska stimulera foretagsinitie-
rad klinisk forskning till nytta for invanare,
patient och nérstaende.

. Region Stockholm ska stimulera forskning

och utveckling inom kollektivtrafiksystemet.
Region Stockholm ska bidra till en héllbar
samhallsutveckling.

10.Region Stockholm ska aktivt fraimja tvir-

vetenskaplig och integrerad forskning.






Genomforande

For att né visionen behover flera aktorer genomfora
insatser sévil inom sin egen organisation som
gemensamt. Life science-strategin ska darfor kom-
pletteras med gemensamt och aktivt arbete, som
ska organiseras och foljas upp via gemensamma
handlingsplaner. De arbetsgrupper som utses
att arbeta med handlingsplanerna ska sétta upp
mal, delméal och indikatorer for arbetet, identifiera
konkreta insatser inom olika omriden dér atgarder
behovs, och ocksa peka ut vem/vilka som ansvarar
for vilken atgird. Forsknings- och innovations-
direktoren ska drligen redovisa arbetet som
genomfors inom ramen for handlingsplanen till
Regiondirektoren.

Arbetet inom enskilda

handlingsplaner ska
ocksa beakta de mal och
delmal som tas upp i Region
Stockholms 6vriga strategier.

En arbetsgrupp med ansvar for en handlingsplan
ar inte en linjefunktion i sig utan utgér den samver-
kansarena dir konkret samordning och arbete mot
de gemensamma malen ska ske. Arbetsgruppen
har ddrmed inte ndgon beslutande funktion.
Representanterna i arbetsgruppen foretrader sina
egna organisationer och utgor kontaktpunkten
mellan dessa och arbetet inom handlingsplanen.
Representanter i arbetsgruppen forutsitts i denna
roll forankra handlingsplanen i den egna organisa-

tionen. En viktig uppgift ar att identifiera i vilken
utstrackning det gemensamma arbetet 6verens-
stimmer med alternativt avviker fran uppdrag och
mal hos respektive part. Om arbetsgruppen identi-
fierar intressekonflikter ska dessa lyftas sévil inom
arbetsgruppen som inom respektive linjeorganisa-
tion. Framgéng med arbetet inom handlingsplanen
bygger péa att alla medverkande aktorer tar ansvar
for sin del och att det finns en vilja till samverkan
som leder till ett kontinuerligt forbattringsarbete.

Handlingsplanernas upplégg ar iterativt utgdende

fran foljande steg:

1. Kartlagga vilka aktiviteter riktade mot de
utpekade mélen som redan finns inom
Stockholmsregionen och nationellt.

2. Identifiera de gap och hélrum som inte ar

omhéndertagna.

. Initiera aktiviteter som tacker upp dessa halrum.

. Kommunicera atgiarder och mal.

. Folja upp mot mélen och utvirdera aktiviteterna.

. Justera malbild och aktiviteter.

O AW

Arbetet inom enskilda handlingsplaner ska ocksé
beakta de mal och delmél som tas upp i Region
Stockholms Ovriga strategier. Dessa ar Forsk-
nings-, utbildnings- och utvecklingsstrategi (RS
2019-0750), Innovationsstrategi for Region
Stockholm (RS 2019-0672), Regional utvecklings-
plan for Stockholm, RUFS 2050 (TRN 2015-0015)
Nairingslivs- och tillvaxtstrategi for Stockholms-
regionen (RS 2020-0780), Hallbarhetsstrategi for
Region Stockholm, RS 2020-0779 samt Strategi
IT- och digitalisering 2020-2023 (RS2019-
0669/2019-0829).



Handlingsplan Halsodata

Denna handlingsplan beskriver arbetet inom temat
Hilsodata; ett omrade som ar tydligt utpekat i
savil Life science- som FoUU-strategin. Arbetet
inom handlingsplanen svarar bland annat mot
foljande avsnitt i strategierna:

Ur Life science-strategin:

Onskat lige 2023: Arbetet med att tillgingliggora
Stockholmsregionens samlade, strukturerade
halso-, vard-, process-, utfalls- och real world data
samt biobanken och bilddata har tagit tydliga steg
framat. I Stockholmsregionen finns h6g kompe-
tens kring analys, lagring och utlimning av hdlso-
data. Det finns tydliga processer for hur hilsodata
pd ett juridiskt sdkert och etiskt sdtt kan utlimnas
och delas inom life science-sektorn.

Ur FoUU-strategin:

Region Stockholm ska verka for att forskningen
fartillgang till strukturerade hdlsodata av hég
kuvalitet och for att tillgdingliggéra biobankernas
provsamlingar och pd sa sdtt mojliggora utveck-
ling av ny kunskap och ny teknik. Samverkan
mellan vardgivare dr kritisk da forskningen och
utvecklingen av hélso- och sjukvdrden dr helt
beroende av tillgdng till kvalitetssikrade data
fran hela hdlso- och sjukvardssystemet for att
generera kunskap som gynnar bade dagens och
morgondagens patienter. Region Stockholm ska
sdkerstdlla att tillgdngliggorandet av data gors i
enlighet med lagar och forordningar pa ett sam-
ordnat, sikert, etiskt och enhetligt sdtt med hdn-
syn till den enskildes integritet. Invanare och
patienteri Region Stockholm ska ha mdjlighet att
om de sa onskar donera hdlsodata for forskning
och hdlso- och sjukvardsutveckling. Region
Stockholm ska ocksd verka for att tillgdangliggora
den data som registreras i de nationella kvalitets-
register ddr Region Stockholm dr huvudman.

Handlingsplanen ar framtagen av Centrum for
hilsodata, avdelning Forskning och Innovation
(Regionledningskontoret), med utgangspunkt fran

enhetens pagadende och planerade arbete. Arbetet
med att koordinera och folja upp atgiarderna i
handlingsplanen kommer fortsattningsvis ledas av
en arbetsgrupp bestdende av representanter fran
foljande verksamheter:
 Centrum for hilsodata.
 Regionledningskontoret juridik.
 Federation Samverkan Take Care.
« Enheten for bestéllarens stodsystem vid

Hailso- och sjukvardsférvaltningen.

Arbetsgruppen koordineras avsamordnare vid
Centrum for hidlsodata. Samordnaren kommer
regelbundet rapportera till forskningsdirektoren i
Region Stockholm som har 6verblick 6ver arbetet
inom samtliga handlingsplaner som ar knutna till
Life science- strategin och Forsknings -och
utbildningsstrategin.
Till arbetet med handlingsplanen kommer
knytas en bredare referensgrupp ledd av forsk-
ningsdirektoren i Region Stockholm. Arbetet kom-
mer dven redovisasiandra relevanta fora, t ex inom
ramen for samverkan med regionens partneruni-
versitet. Referensgruppen foreslas besta av repre-
sentanter fran:
 Regionens vardgivare: Karolinska universitets-
sjukhuset, Danderyds sjukhus, S6dersjukhuset,
Stockholms lans sjukvardsomrade, Sodertélje
sjukhus, Tiohundra, Capio St Géran

- Patientorganisationerna Funktionsrétt
Stockholm, Synskadades Riksforbund och Delak-
tighet, Handlingskraft och Rorelsefrihet (DHR).

« Karolinska Institutet

« Stockholms universitet

» Kungliga Tekniska Hogskolan

« Samverkansgruppen ”"Task force Precisions-
medicin”

« Stockholms medicinska biobank

« Tema Bild och Funktion vid Karolinska
universitetssjukhuset

« Branschorganisationerna Sweden Bio, Swedish
MedTech och LIF



Bakgrund och utmaningar

Digitaliseringen har medfort att utvecklingen inom
hélsodataomrédet gar mycket fort, och i den natio-
nella Life science-strategin ar 6kat nyttjande av
hélso- och varddata identifierat som ett strategiskt
mal. Omradet ar dock komplext; mojligheterna att
analysera stora datamingder maste balanseras
mot skyddet for den personliga integriteten.

Lagstiftningen gillande t ex delning av data
mellan vardgivare paverkar forutsittningarna.
Data kan ocksa vara svartillginglig pa grund av
tekniska forutsittningar genom att de lagrasiolika
system som sillan dar kompatibla med varandra,
och som inte primart ar utvecklade for sekundar-
anviandning sdsom datauttag for forskning eller
statistik.

, Mojligheterna att
analysera stora data-
mangder maste balanseras
mot skyddet fér den
personliga integriteten.



Mal, delmal och féreslagna aktiviteter

Nedan redovisas relevanta mél och delmal, och
vilka atgdrder som hittills har identifierats som
viktiga att genomfora. En del av de foreslagna
atgarderna nedan ar relativt enkla att uppna och
kréver en liten insats som vi sjdlva har radighet
over, medan andra atgirder dr mer komplexa och
tidskravande.

En del insatser har stor betydelse for resultatet
medan andra har mindre betydelse men kan i
kombination med andra resultat inda vara
betydelsefulla.

For att navigera i betydelsen av atgérden i for-
héllande till komplexitet pa insatsen s kommer
atgarderna viarderas med utgdngspunkt i nedansta-
ende matris. Kluster 1 utgors av svara och komplexa
insatser som ger liten effekt; kluster 2 4r svéra och
komplexa insats som kan ge stor effekt; kluster 3 ar
en latt och hanterbar insats som ger en liten effekt,
och kluster 4 ar en latt och hanterbar insats med
potential att ge stor effekt.

Aven om de ir de litta hanterbara insatserna som
ger stor effekt (kluster 4) som ar efterstriavansvirda
ar det viktigt att utveckla helheten. Det kan darfor
finnas skal att &ven arbeta med de svara insatserna
eftersom de pa sikt och tillsammans med andra
atgarder kan ha stor betydelse for utvecklingen av
life science sektorn.

2.Svar
insats stor
effekt.

1. Svar
insats liten
effekt.

3. Latt
insats liten
effekt.

4. Latt
insats stor
effekt.




MAL 1:

Arbetet med att tillgdngliggora data har tagit tydliga steg framat. Tillgangliggérandet av
data sker pa ett samordnat, sakert, etiskt och enhetligt satt.

Delmal

1. Utlamningsprocesser fungerar smidigt och har
rimliga vantetider

2. Processer for att tillgdngliggora halsodata gors i
enlighet med lagar och férordningar pé ett sam-
ordnat, sikert, etiskt och enhetligt sitt

Atgarder

Arbetsgruppen har inlett arbetet med att skapa
overgripande rutiner och riktlinjer (handbok) for
datautlimning. For att skapa samsyn sker arbetet i
l6pande dialog med samtliga vardinformations-
dgareiregionen. Organisationen for att diskutera
fragor av principiell karaktar behéver dock bli tyd-
ligare och prioriteras hogre hos de medverkande.

Ett systemstod for drendehantering dr under
inférande. Ett prekvalificeringsrad som inkluderar
juridisk granskning avinkomna drenden samt
beddomning om datauttaget dr tekniskt majligt ar
etablerat.

Ovrig organisation (samverkan) for att hand-
lagga uttagsforfragningar behover bli mer stabil 4n
inulédget, da personalomsittning savél som resurs-
och kompetensbrist paverkar handlaggnings-
tiderna och skapar flaskhalsar.

Kommunikation om processer och rutiner
behover utvecklas, liksom informationen om vilka
lagar och regelverk som styr utlimnandeprocessen.
Regionens hemsida inklusive FAQ for savil patient,
forskare som externa partners kommer att f4 ett
nytt utseende Q4 2021. Handbok om datautlam-
ning kommer bidra till att na detta mal.

Delmal

3. Data anvinds for systematisk aterforing av
resultat till hilso- och sjukvardens och
omsorgens vardag

Atgarder

Dialog med ansvariga for kunskapsstyrning och
kvalitetsregister pa Hilso- och sjukvardsforvalt-
ningen har inletts. Aven inom detta omrade kan
kréavas metodutveckling inom t ex anonymisering
och syntetisering av data.

Tillsammans med regionens partneruniversitet
och kommunerna pégér flera pilotprojekt nir det
galler nyttjande av data och anvindande av nya
analysmetoder sésom Al (tva dr inom vard- och
omsorgsomradet och ett inom omradet psykisk
hilsa).

Delmal
4. Det finns etablerade former for regelbunden
dialog med invénare och patienter

Atgarder
Arbetet med att inritta ett patientrad vid Centrum
for Halsodata har inletts. Arbetet har foregatts av
diskussion med foretridare for andra patientrad
och organisationer som arbetar tillsammans med
patienter/brukare.

Runda Bordssamtal om hilsodata kommer att
genomforas Q4 2021. Hemsidan uppdateras.



MAL 2:

I Stockholm finns hog kompetens kring analys, lagring och utlamning av halsodata

Delmal
1. Omvérldsbevakning och nétverkande sker
regelbundet

Atgarder

Centrum for hilsodata ska regelbundet ha kontakt
med myndigheter och andra aktorer inom halso-
dataomradet, samt delta i relevanta forum (t ex
konferenser) dir dessa fragor diskuteras (regionalt,
nationellt och internationellt). I detta ingar att
bevaka relevanta europeiska och nationella projekt
och utvecklingsarbeten inom omradet samt folja
vad som hiander pa omrédet nationellt och inter-
nationellt.

Delmal
2. Utveckling av nya metoder for anonymisering
och annan metodutveckling

Atgarder

Centrum for hdlsodata ska vara en attraktiv part-
ner for medverkan i regionala, nationella och
internationella utvecklingsprojekt, och i nara
samverkan med vara partneruniversitet driva
utvecklingen pa omradet.

Centrum for hdlsodata skai man avutrymme
aktivt driva och/eller medverka i utvecklings-
projekt samt undersoka forutsittningarna for
implementering av sdidan metodutveckling i dialog

MAL 3:

med regionens ansvariga. Exempel pa pagaende
metodutvecklingsprojekt 4r anvindning av syn-
tetiska data och avkodning av fritext i journaler.

Delmal

3. Arbetet inom denna handlingsplan samordnas
med utveckling och upphandling av nya journal-
system (Operativ styrgrupp post-FVM)

Atgarder

Foretradare for avdelning Forskning & Innovation
inom RLK deltari arbetet med upphandling och
inforande av nya journalsystem, med uppdrag att
sakerstélla att hdnsyn tas till behovet av sekundér-
anvandning av data for forskning och vardutveck-
ling.

Delmal
4. Utveckla/sakerstélla en saker teknisk
infrastruktur for datautlimning

Atgarder

Utreda hur storre dataméangder kan tillganglig-
goras for analys utan att kopior behover delas ut
(via IT-plattformslosningar). Siakerstélla att kom-
petens, resurser samt tekniska forutsattningar
finns for datauttag inom saval befintliga som nya
system (inklusive sdkerstéllande av kompetens-
overforing vid generationsskiften).

Det finns tydliga processer for hur halsodata pa ett sakert och etiskt riktigt satt kan utlamnas

och delas inom life science-sektorn

Delmal
1. Utveckla samverkan med life science-sektorn

Atgarder
Ta fram samverkansavtal med life science-sektorn,
vars syfte ar att tydliggora industrins onskemél/

behov av hilsodata, samt att klargora vilka mojlig-
heter regionen har for att mota dessa och hur saidan
samverkan ska g till. Utvecklingen inom hilso-
dataomrédet bor stegvis samordnas tydligare med
det som sker inom precisionsmedicin, biobanker,
SciLife lab mm.






Regionledningskontoret
Box 22550, 104 22 Stockholm
Telefon: 08-737 25 00
www.sll.se

J& Region Stockholm



