All.Can

Panelsamtal: Hur gér vi svensk
sjukvard jamlik? Mat och f6lj upp!

Vitalis 2023-05-25

All.Can Sverige samlar patienter, forskare, sjukvardens professioner, féretag och
beslutsfattare for att verka for att forbattra cancervarden och bidra till jamlik
behandling fér alla cancerpatienter. All.Can Sverige har ett policydokument dar vi
lyfter sju idéer och uppmanar till debatt kring dessa. En av punkterna, Mat och
jamfor mer fér att identifiera ojamlikheter i cancervarden, har vi valt att férdjupa
oss i ytterligare.

Idag finns det stora regionala skillnader gallande vad vi méater, hur vi mater och
hur vi foljer upp. Vii All.Can vill fa en 6kad forstaelse for vad som mats, vad som
mats och inte anvands och vad som inte méats dver huvud taget. For att fora
arbetet mot en jamlik cancervard framat 6nskar vi kunna besvara féljande
fragor;

e Utvardering och uppféljning sker inte pa ett standardiserat satt, hur vet vi
dad om vi ar pa ratt vag?

e Vem definierar vad som ska méatas?

e Vad kan vi gbra redan idag for att komma vidare?

For att diskutera dessa fragor vidare anordnade All.Can Sverige ett panelsamtal
under Vitalis i Goteborg. Vitalis ar Sveriges storsta e-halsokonferens, da
digitaliseringen ar en avgdérande komponent fér framtidens jamlika sjukvard var
detta ett bra tillfalle att férsoka komma vidare i dessa fragor.

Moderator for samtalet var Katarina Beech, Head of Public Affairs pa Bristol
Myers Squibb. Paneldeltagare var Margareta Haag, ordférande Natverket mot
cancer, och Nasim Farrokhnia, Halsa- och sjukvardschef pa Microsoft samt
ordférande i eHalsolakarféreningen.
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Katarina valkomnar bade gaster och paneldeltagare. Katarina lamnar sedan 6ver
ordet och later Margareta och Nasim presentera sig kort. Katarina introducerar
panelsamtalets &mne, att méata och félja upp, och lamnar sedan éver ordet till
Margareta som berattar mer om All.Can och om patientperspektivet.

Margareta: “Om man anvénder data kommer man fa en bra precisionshélsa. Det
ar bade prevention och hidlsosamma levnadsvanor, det &r vaccination, det ar
screening, allt det héar skulle man kunna inféra mycket snabbare, pa ett béttre
sétt och jamféra denna data fér att fa en mer jamlik vard i Sverige.

| dag dér vi inte pa samma sétt som vi gjorde fér 30 ér sedan. Vi lever lange och
med olika komplikationer. Vi behéver ndgon form av ldkarkontakt eller
vardkontakt genom hela livet. Cancerrehabiliteringen &r inte nagonting jag skulle
kunna vara stolt éver idag.

Om man idag far en cancer, och far cytostatika, da far detta konsekvenser. Man
blir infektionskénslig, da ska man till en lédkare, man far hjartsvikt, da ska man
kardiologen, sedan far man béltros i 6gonen och da ska man till 6gonlékaren. Det
ar massvis med manuella journaler, de férs in manuellt och kompletterar inte
varandra.
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IPO som finns fér 4tta diagnoser idag i nagra regioner &r jattestor hjalp fér
professionen, men inte for patienten. Man mater inte mjuka véarden. Vi
cancerdrabbade vill att man ska kunna méta livskvalité under utredning,
behandling, rehabilitering och till livets slut. Man skulle dels kunna hjélpa
patienterna att egenmonitorera sitt mdende, varden skulle se vad som é&r bra
eller daligt, man kan anvéanda det for forskning. Vi saknar data fér
patientupplevelsen.”

Margareta avrundade om patientperspektivet och ldamnar déver ordet till Nasim
som tar 6ver fran ett professionsperspektiv.

Nasim: “Jag var verksamhetsomradeschef pa akuten pa Sédersjukhuset i
Stockholm mellan 2012 — 2017, under den tiden pagick ett arbete med att ldgga
om patientfléden. Jag skulle se till att vi kortade ner véntetiderna pa akuten. Det
blev ett systematiskt férbéttringsarbete. Vi bérjade med att titta pa data,
information. Visualisering ar det absolut starkaste verktyget. Vi sag att varannan
patient som var pa akuten inte hade behévt komma dit. Antingen var det
bristande tillgénglighet, att man inte fick hjélp i priméarvarden, eller sa var det en
kronisk sjukdom som hade férsédmrats. Ndgonstans héar var drivkraften till att jag
slutade. Jag insag att det fanns potential i digitala verktyg.

Att anvédnda digitala verktyg bade fér att visualisera, ha informationen och agera
pa den, i exempelvis schemaldggningen pa akutmottagningen, men ocksa som
empowerment for patienterna. Om det dyker upp en fréga, guida rétt sa att man
kommer till rétt vardniva, eller fa information. | det hér ingér det tidig upptéackt,
att skapa medvetenhet i att kdnna igen symptom. Om man hittar ndgonting,
snabbare kunna fa nagon typ av aterkoppling.

Vi har kommit en bra bit under de senaste fem aren och nagonstans var
ursprunget den nya patientlagen, och hela den digitala revolutionen. Hélsoappar
har kommit, vi har fatt bank-id, och ingenjérerna har kunnat laborera
tilsammans med patienterna och hitta ingangarna.

Vi vet att vi idag har en stor utmaning, vi réddar fler liv, vardbehovet ékar. Det
fattas hénder och fétter i vérden. Aven tech vill ha fler hdnder fér att koda mer,
for att driva den digitala och tekniska utvecklingen.

Stora vérdet med att jobba internationellt ar att man far lara sig hur andra gor.
Fér virtuell rehabilitering finns ett féretag som kommer fran Portugal, det ar
mycket behovsdrivet frén patienthall. De ar inriktade mycket pa stroke,
rehabilitering i hemmet, men ocksa cancerrehab, det finns goda exempel redan.
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Vi har lange varit déliga pa att fraga patienterna vad de vill. Det héar géller dven
digitaliseringen, tillgéngligheten till informationen har det av tradition endast
varit nagra fa som fatt. Sedan har man gett den till patienten. Idag har vi fler och
fler patientféreningar. Vi utbyter erfarenhet med varandra, vi skulle behdva prata
med patienterna mer.

Ett annat bra exempel ar Finland, de ligger ett steg framfér oss géllande digital
transformation. Helsingfors universitetssjukhus la in en digital plattform och
skapade en datasjé och anvénde data i all form av bade klinisk utvérdering,
forskning, schemalédggning och sa vidare, detta var 2009. Nu jobbar de pé nésta
niva, att ta in Al-verktyg fér prediktioner och algoritmer fér autotriage. Men
sedan ett ar tillbaka har de live PROM- och PREM-ingéngar dér de skickar ut
fragor till patienten. Svaren kommer in och integreras i journaltext. Vill vi ha
access till data och interagera pa det, dé kan inte vi ldgga det som extrabérda
pa vare sig patient eller personal, det ska vara autoinsamling.

Katarina tackade Nasim for hennes inléagg, och staller fragan, vad ar det
egentligen vi ska mata?”

Margareta: "Interoperabilitet. Sé lénge jag inte kan ta min journal eller om jag
hamnar pa sjukhus i Linképing och ér medvetslés. Hur vet varden vem jag ér och
vad jag lider av? Det &r inte patientsékert om inte jag dger min data. Det &r den
férsta I6sningen.”

Nasim: “Det finns Iésningar fér 6kad interoperabilitet rent tekniskt. Om vi
anvénder standarder gar det att f4 data att réra sig mellan olika silos. Om det
finns det goda exempel. Det pdgér arbete kopplat till European Health Data
Space, férhoppningsvis kan dessa utredningar leda till tydligare skallkrav sé att
vi inte bara séger att nagon annan ager fragan. Att vi agerar pa det och ser till
att informationen kan vara tillgénglig oavsett vilken vardinstans du besdéker.”

Margareta: "Det ar den férsta grejen, men om du har det da kan du dven lagga in
PROM och PREM eller livskvalité i dem. Da behéver inte varden sitta och byta
system. Du borde kunna méta tidstjuvarna. Den tiden man anvénder fér att
hoppa mellan olika system skulle kunna anvéndas till andra saker.

Pa Sahlgrenska har man en lakare som tréttnade pa att samma person behévde
besdéka sju olika lékare fé6r samma prov, och som tog éver som handledare. Det
hér skulle inte behévas om det fanns ett system.”

Katarina stéllde frdgan hur information snabbt ska tillgangliggoras i dessa system
och tillagger att idag maéter vi inte allting, hur ska vi |6sa att fa till
interoperabiliteten nar vi idag saknar systemen for det?
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Nasim: “Teknikutvecklingen gar snabbt. Jag héller pa att ldsa en bok om GPT-4
dér en lakarkollega har testat GPT-4 och ser vad den kan astadkomma. Till
exempel ar den duktig pa att paketera information. Man kan kasta loss den pa
dina journalen, den kan packa ihop, man kan ldgga in guidelines och du kan fa en
resumé som &r lattforstaelig till dig. Det ar ett satt.

Det som behévs nu ar att gé in och lagga grunden till att det finns
informationsaccess och se till att patienten sjalv kan mata in. Sedan bérja félja
upp. Om vi féljer upp kan vi prioritera och agera pa det som behéver prioriteras

”

nu.

Margareta: "Det &r ett sétt som inte &r sa svart. Och det skulle réddda liv. Och vi
ar ute efter att réddda liv. Nar det géller cancerrehabilitering, dar man inte ens har
ett kvalitetsregister. Om du frégar mig hur jag mar, hur méter du det? Du maéter
det utefter hur du tror att jag mar.”

Nasim: "Fér du dagbok Margareta? Fér du ér din egen referens.”

Margareta: “Jag har gjort det under ménga ar, men sedan blev jag sa trott pa min
cancer. Men jag kommer ihag. Sedan har jag alla andras beréttelser, alla
medlemmars. Som beréattar om sina problem med varden, att varden kanske inte
lyssnar, att man behéver ga till flera ldkare som kanske inte lyssnar helt ut.”

Nasim: “Alla vi &r olika. Jag har hért verksamhetschefer berétta att sedan
patienter fick mer tillgang, vi har haft journaler via nétet i tio &r och fler och fler
provsvar delas, man har sett sina provsvar och avbokar ett dterbesék av ett
kroniskt tillstdnd. Dér blir det ocksa ett bra sétt att inkludera dig som patient,
vad vill du?

Tidiga tecken pé en férséamring i en depression, det kan man se i hur man
interagerar med var smartphone. Den kan ldsa av mimik, hastigheten och
interaktionen vi goér. Det forskas pa tidig upptéckt. Det finns teknik idag som kan
ge rétten till patienten.”

Margareta: “Och om vi har den tekniken, da kan du ocksé anvénda den inte bara
fér patienten utan fér framtida vard. Det vi upplever idag, det tar 17 ar innan det
ar pa plats. Om man anvander det hér idag, om 17 ar kommer vi ha nytta av det

vi gor idag.”

Nasim: “Det &r en utmaning att korta ner tiden mellan forskning och utfall.
Samtidigt i den hér digitala revolutionen, exempelvis en smart klocka. Sedan
generation ett av Apples smart watch har de tagit in information och utvecklat
den. Den senaste som kom fér ungefér ett ar sedan kunde hos en kvinna, utifrén
kroppstemperatur ge kurvor pa dgglossning.”
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Katarina aterkopplar till frégan, finns det en 16sning? Kan vi hitta en modell som
gor att vi inte behdver vanta de har 17 dren? Hur kommer vi vidare? Har ni nagot
konkret?

Margareta: “"Jag ser precisionsmedicin och precisionshélsa som ett undantag.
Déar har man struntat i de hér 17 aren. Man forskar och ger behandling. Det kan
vara en nyhet. Da testade man, fér det var inte beforskat. Men ocksa massa
konsekvenser man méste ta hand om sedan, och da maste det finnas
interoperabilitet.”

Nasim: "Dérfér jag ndmnde klockan, ett nytt sétt att forska, real life evidence. Vi
har lart oss mer agila arbetsséatt med hjalp av digitala verktyg. Tack vare ocksé
vaccinutvecklingen under pandemin. Vi har lart oss att korta ner avstandet
mellan kunskap och att ldra oss att anvédnda. Jag ar hoppfull. Men da &r det
tillbaka till att vi maste ha tillgangen till informationen, vi maste ha systemen
som kan automatisera och som pratar med varandra. Det finns verktyg till det.
De chefer som behéver fatta de besluten behdver utbilda sig fér det, och ta in
ratt grejer.”

Katarina stallde fragan hur vi far till kompetensen som behdvs? Och hur kan det
digitala hjalpa till?

Margareta: "Jag skulle vilja ldgga om vardutbildningarna. Att man bérjar med
personcentrering dér, dag ett. Da far man kanske en annan kultur i varden.
Sedan behdvs det kanske andra professioner. Jag ser en helt annan verklighet i
varden och kanske att ldkaren kan slippa géra trakiga saker. En annan profession
som é&r proffs pa teknik.”

Nasim: “Och maskiner kan géra en del saker. Bra att du tar upp kultur och
teamarbete. Det hér &r nya arbetssétt. Det brukar géra ont att géra den
férandringsresan. Vi ar mitt i varden, vi behéver ocksa hantera varden héar och
nu med de verktyg vi har, samtidigt som vi ska trycka in nya verktyg och
nymodigheter och arbetssétt. Vi behdver varandra. Patienterna idag ér
informerade, méanga vill, det gar att inkludera béttre. Och se till att inte ha revir
inom véardprofessionen heller. Vi behéver varandra.”

Margareta: "Och jag vill lagga till att vi &r inte bara varden och patienterna. Det &r
forskningen. Det ar néringslivet och politiken.”

Katarina bad avslutningsvis om ett medskick till All.Can som gér att driva fortsatt
framat.
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Nasim: "Jag ser en stor styrka med en konstellation som All.Can. Att pa riktigt
satta behovsdgarna, patienterna i fokus och samtidigt ha 6dmjukheten att
lyssna in varandra och vrida och vénda pa olika perspektiv.”

Margareta: “Jag ser det i All.Can och éver huvud taget i konstellationen idag,
man &r mer integrerade. Aven juristerna behévs fér vi behéver férandra lagar, s&
att det blir mycket enklare.”

Nasim: “I stéllet fér att bli radd, fraga. Fréga de som kan, dataarkitekter, hur
klassas information? Hur anvdnds information? S& att man inte star och tror att
det inte gar.”

Om All.Can Sverige

All.Can Sverige tror att det mest effektiva sattet att fa en battre cancervard ar
att synliggdra utmaningarna, lara av varandra och tillsammans finna I6sningar. For
att na vart mal kravs insatser inom flera omraden och av flera aktorer.

Med var samlade expertis fran patientrepresentanter, akademin, sjukvardens
professioner, life science-industrin och beslutsfattare framjar vi dialog och
samskapande av en effektiv och personcentrerad cancervard. Vi delar alla
samma mal, att skapa hallbara och lika férutsattningar for alla cancerpatienters
vard i Sverige.

All.Can finns representerade i 18 lander. Genom vart internationella natverk
skapar vi stérre mojligheter att dela idéer, fakta och resultat.

All.Can Sverige ar ett samarbete mellan Bréstcancerférbundet, Nollvision cancer,
Natverket mot cancer, sjukvardens professioner, Ung Cancer samt Microsoft.
Initiativet mojliggdérs med hjalp av ekonomiskt stdd fran AstraZeneca, Bristol
Myers Squibb och Roche. All.Can Sverige foljer det etiska regelverket som
etablerats av LIF, Lékemedelsindustriféreningen.



