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Forslag i korthet

Egenmonitorering inom cancer skulle ge férutsattningar for
mer autonoma individer, effektivare vard och utveckling av
life science. For att starka implementeringen av egen-
monitorering inom cancervarden féresldr vi féljande:

Stark de nationella satsningarna
inom egenmonitorering cancer

1. Inkludera egenmonitorering som
ett insatsomrdde i cancerdverens-
kommelsen.

2. Innefatta cancer i kommande
upphandlingar av system fér egen-
monitorering.

o)

L C

samverka, bygg kunskap och
forbered verktyg infér breddad
anvdndning

3. Nyttiggér de samlade resurserna
och sdkra I&ngsiktighet genom
bred aktérssamverkan. Ta hjélp av
intermedidrer.

4. Utveckla 6ppna algoritmer och
andra verktyg som férenklar egen-

monitoreringen.

5. Utveckla ett metodpaket och

ldrandearenor for effektivimplemen-

tering och anvandning.

6. Avsatt medel for forskning och
I&érande om egenmonitorering i
praktiken.

Skapa langsiktiga férutséattningar
for anvandning av hélsodata

7. Fortydliga statens samordnings-
roll och mandat att féreskriva och
félja upp férutsattningar for
interoperabilitet.






FORORD

Forord

Det pagar en omstallning som syftar till att gora varden
mer nara och samtidigti 6kad grad konsolidera den
hogspecialiserade varden. I omstéllningen behover
sjukhusens, primérvardens och den kommunala hilso-

och sjukvérdens roller utvecklas. Aven den nirmsta virden —
individers egenvard — kommer att fa en mer betydande roll.
En viktig deli omstéllningen ar att nyttiggdra nya tekniker. I
sammanhanget anges ofta egenmonitorering som en viktig
del for att stirka individen och bidra till omstallningen.
Inom egenmonitorering genomfor flera vardgivare insatser.
Arbetet har i stora delar kommit att fokusera pa individer
med astma, KOL, diabetes och hjirtsvikt.

Omstéllningen pagar dven inom cancervarden som i delar
ar hogspecialiserad och i andra delar stéller krav pé en
vilfungerande nara vard. Vi ser att det finns stora méjlig-
heter att forstiarka cancervarden ytterligare med stod av en
utbyggd egenmonitorering. Inte minst da allt fler lever allt
langre med en cancerdiagnos och att cancer i allt hogre grad
borjar betraktas som en kronisk sjukdom.

For att skapa mer energi och kraft i utvecklingen av egen-
monitorering bjod Natverket fér egenmonitorering (AbbVie,
AstraZeneca, Bristol Mayer Squibb, Janssen och Tamro)

in till en bredare dialog med patientforetradare, regioner,
akademi och branschorganisationer. Arbetet inleddes

med att formulera en gemensam malinriktning som blev:
Samverkan for att bidra till ett aktivare livi ett mer hallbart
samhille — Med fokus pa egenmonitorering cancer.

Det gemensamma arbetet har drivits i en process som 16pt
fran maj 2022 till januari 2023. Processen har omfattat

5 gemensamma moten liksom ett antal moten i mindre
branschgrupper. Géran Henriks, Region Jonkopings Lan,
har varit ordféranden for det gemensamma arbetet och

Johanna Lagergren och Jesper Olsson, Tamro, har agerat
intermediarer — méklare, medlare, motor och moétesarrangor.

I arbetet med rapporten har f6ljande organisationer och
personer bidragit: Margareta Haag, Lars-Ingvar Johansson
och Helena Conning, Nitverket mot cancer, Goran Henriks,
Martina Bostrém, Region Jonképings Lan, Johan Ljungkvist,
Johan Nordén och Annica Ohrn, Region Ostergdtland,
Stefan Lonn, Region Halland, Eva Gustafsson, Region
Kronoberg, Mattias Elg, Linkdpings Universitet, Jan von
Zweigbergk och Per-Inge Andersson, IBM, Karolina Antonov,
Maria Fagerquist, Lif, Malin Hollmark Swedish Medtech,
Henrik Schildt, PwC (numera IT-direktér Region Ostergot-
land), Pontus Ingman och Jessica Lundstrém, Bristol Myers
Squibb, Elin Fernholm och Suzanne Hékansson, AstraZeneca,
Charlotte Dahl och Linn Mandahl, AbbVie, Gustav Lund-
qvist och Anna Strém, Janssen.

Vi tackar Erik Ahlin, Cancerfonden, Daniel Forslund, Véard-
foretagarna, Ebba Hallersjo Hult, Nollvision cancer och
Anders Ekholm, Institutet for framtidsstudier for inspel
och synpunkter. Vi tackar dven David Pettersson, Social-
styrelsen, for hjalpen med att ta fram aktuell statistik.

Det huvudsakliga skrivarbetet har gjorts av Jesper Olsson
och Johanna Lagergren, Tamro, Mattias Elg, Linkdpings
Universitet och Henrik Schildt vid PwC (numera IT-direktor
Region Ostergétland).

Var férhoppning ar att detta dokument bidrar till att flera
malinriktade, handlingsorienterade och breda samverkans-
initiativ inleds liksom att frigan om egenmonitorering inom
cancer lyfts pa nationella agendor. Vi planerar redan nu for
nasta steg att utforska nya verktyg for kliniska beslut och
vilkomnar fler aktérer att delta.



Egenmonitorering medfor flera , ,
positiva méjligheter i cancervarden.
Ratt anvant kan det forstarka
dialogen mellan patient och
vardgivare och bland annat bidra
till mer éindamalsenliga och
anpassade behandlingar, béttre
resultat, snabbare reaktioner pa
forcdndringar som kréver atgdrd,
6kad kontinuitet och tryggare
patienter.
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SAMMANFATTNING

Sammanfattning

Tillsammans okar
vi anvandning av
egenmonitorering
inom cancer

Alit fler lever med cancer

Allt fler hittas, 6verlever och lever med cancer. Bland annat
har, sedan ar 1980, den relativa 10-3arsoverlevnaden forbatt-
rats avsevart. For mén har den utvecklats fran 25 procent
1980 till nastan 75 procent i dag och fér kvinnor fran 45 procent
till drygt 70 procent under samma period. Idag lever

600 000 personer med cancer. Det 4r nistan en fordubb-
ling jamfort med £6r 20 ar sedan. I och med det ses cancer i
allt hogre grad som en kronisk sjukdom. Med det foljer att
vérdens roll och uppdrag f6r dessa individer breddas och
forandras. Nér funktionsjusterade levnadsar (DALY) for
cancer jamférs med andra kroniska sjukdomar framkommer
att de som lever med cancer mar relativt daligt och det finns
indikationer pd att virdens resursutveckling inte 4r i takt
med de nya och vixande behoven.

Har erbjuder egenmonitorering inom cancervarden nya
utvecklingsmojligheter for individen, professionen, varden,
industrin och life science sektorn.

Egenmonitorering — ett viktigt verktyg

i cancervdrdens utveckling

Bra anvind kan egenmonitorering férstirka dialogen mellan
individen och vérdgivaren och bidra till mer &ndamaélsenliga
och anpassade behandlingar, battre kliniska resultat, 6kad
kontinuitet, sjdlvstandigare patienter och en effektivare
vard. Egenmonitorering ir dven en dellosning pé de

demografiska utmaningarna. Nir egenmonitorering ar

en del av virdens vardag skapas i férlangningen informa-
tion som kan anvandas for att utveckla samspelet mellan
vardtagare och vardgivare och for att utveckla arbetet inom
precisionshilsa.

For att stimulera anvindningen av egenmonitorering inom
cancer krivs insatser inom flera omraden. Det handlar om
metodstdd f6r implementering och arenor for larande mellan
aktorer. Attraktiva beslutsstdd som stodjer en effektiv och
dndamalsenlig anvandning. Infrastrukturer som mojliggor
ett bredare nyttiggérande av béde fangade data liksom
systemen for egenmonitorering i sig.

Genom samverkan mellan patientféretradare, vard,
industri och akademi kan utvecklingen paskyndas
genom att kompetens samlas och resurser férmeras
mot gemensamma mal.

Genomférande

For att bidra till stérkt utveckling inom egenmonitorering
cancer tog Nitverket for egenmonitorering (AbbVie, Astra-
Zeneca, Bristol Mayer Squibb, Janssen och Tamro) initiativ
till en bredare dialog med patientforetriadare, regioner,
akademi och branschorganisationer. Arbetet inleddes med
att formulera en gemensam mélinriktning som kom att bli:
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Samverkan for att bidra till ett aktivare liv i ett mer héllbart
samhaille — Med fokus p& egenmonitorering cancer.

Denna rapport ir en produkt fran det gemensamma arbetet
som inleddes med dialoger i olika intressegrupper under
2020 och som sedan mynnade i en strukturerad process
mellan maj 2022 och januari 2023. Avsikten med processen
var bland annat att identifiera insatsomréden dar ingdende
aktorer genom samverkan kan bidra effektivare till utveck-

lingen inom egenmonitorering cancer, én var och en fér sig.

Processen har omfattat 5 gemensamma workshops liksom
ett antal moten i mindre branschgrupperingar. I arbetet
har f6ljande organisationer deltagit; Natverket mot cancer,
Region Jénkdpings Lin, Region Ostergotland, Region
Halland, Region Kronoberg, Linkdpings universitet, Lif,
Swedish Medtech, AstraZeneca, AbbVie, Bristol Myers
Squibb och Janssen. Den gemensamma processen har
samordnats av Tamro.

Har utéver har ett drygt 20-tal intervjuer genomforts i
projektet PACE. Intervjuerna har varit semistrukturerade
och handlat om hinder och mojliggérare f6r egenmonitore-
ring. Respondenterna representerar en bred samman-
sattning aktdrer med kunskap om egenmonitorering. Detta
arbete har letts av Linkdpings universitet och resultaten ar
under publicering. Intervjustudien 4r medfinansierad av
de strategiska innovationsprogrammen Swelife och
Medtech4Health, en gemensam satsning av Vinnova,
Formas och Energimyndigheten.

Vad ér egenmonitorering

En handling att fédnga indikatorer genomférd
av individen eller ndrstdende kopplat till ett
vérd sammanhang.

Att varden svarar for att det finns feedback
pd resultat och stéd till handling, utférd av
patienten sjalv eller av varden.

Att egenmonitoreringen ska vara
rekommmenderad eller ordinerad
av behérig vérdgivare.

Vad édr egenmonitorering

Det finns flera definitioner och beskrivningar av egen-
monitorering. De definitioner som oftast anvinds fokuserar
pa aktiviteten att patienten registrerar data om sitt maende.
Dock saknas beskrivningar som fangar de hogre funktionerna
som egenmonitorering skapar lings individens process fran
forebyggande och tidig uppticke till behandling och lang-
tidsuppféljning. Aven om mer arbete behovs for att beskriva
vad egenmonitorering egentligen handlar om 4r bilden att
detivardsammanhang verkar omfatta:

En handling att fanga indikatorer genomférd
avindividen eller narstdende kopplat till ett
vardsammanhang.

Att varden svarar for att det finns feedback pa
resultat och stdd till handling, utférd av patienten
sjalv eller av varden.

Att egenmonitoreringen ska vara rekommenderad
eller ordinerad av behorig vardgivare.

Att fokus fér anvandningen i forsta hand 4r nytta/varde
for individen och den vard som kan kopplas till den
enskilda patientens behov.

Atten f6ljd av att skapa nytta for individen ar 6kad
tillgdnglighet pa populationsdata som kan skapa
sekundira nyttor for andra aktorer.

Attlésningar fér egenmonitorering omgardas av

en dndamaélsenlig evidens och kvalitetssakring.

Att fokus fér anvéndningen i férsta hand ar
nytta/varde fér individen och den vérd som
kan kopplas till den enskilda patientens behov.

Att en féljd av att skapa nytta fér individen ér
okad tillganglighet pd populationsdata som
kan skapa sekunddra nyttor fér andra aktérer.

Att I6sningar fér egenmonitorering omgdrdas
av en dndamalsenlig evidens och kvalitets-
sdkring.
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1. Primdrnytta av egenmonitorering cancer

Tidig & snabb signal

Vardstod
Patientspecifikt

Patientstod
Individanpassat

.
.

Kliniska beslutsstod

Stodjer egenvard

Varden finns ddr bakom

« Kontinuitet « Foérbattringsarbete
« Skapar trygghet « Bdttre patientresultat
+ Autonomi « Bdattre arbetsmiljo

Battre resultat

Snabb intervention

Snabbare interventioner

Effektivare vardsystem

Férutsattningar for interoperabilitet

2. Sekunddrnytta av
egenmonitorerade data

+ Forskning

+ Produktutveckling

« Al/maskininlarning

« Precisionsmedicin/hdlsa

Bujupupaup Jnpladsonay

3. Tertidrnyttor av system
fér egenmonitorering

+ Uppfdljning av Idkemedel

BuiuppAaub sussaid ob3

vid tidig introduktion

+ Underlag fér vaérdebaserad ersdattning

Bulupupaup Alpedsold

+ Prospektiva studier

4. Battre vard, halsa, trygghet &

autonomi — Starkt life science

Bilden dr en illustration av ekosystemet for egenmonitorering och aktérerna i det.

Egenmonitorering — nyttor i ett bredare perspektiv
Egenmonitorering ar férenad med nyttor for flera aktorer
vid olika tillfallen. Det handlar om snabba nyttor f6r
individer och vardverksamheter liksom langsiktiga nyttor
inom svensk life science.

En utgangspunkt for att egenmonitorering ska vara virde-
skapande 4r den implementeras och anvands i praktiken.
Da realiseras féljande nyttor:

1. Priméirnytta av egenmonitorering cancer — Viarden som
skapas direkt vid anvandning och av egenmonitorering
kopplat till tryggare och mer autonoma individer, béttre
kliniska resultat, n6jdare medarbetare och 6kad effektivitet
ivardsystemet. Fokus ar pa den enskilda individens behov
héar och nu. Vi har kallat detta for "ego presens” anvindning
av data for att justera behandlingar, stddja egenvard m.m.

2. Sekundirnytta av egenmonitorerade data — virden som
skapas nir volymer av individer anvander egenmonitore-
ring sd att stora dataset kan analyseras retrospektivt och
skapa nytta for forskning, produktutveckling, algoritmer,
precisionsmedicin m.m.

3. Tertidrnyttor av system for egenmonitorering. Nér
egenmonitorering anvands pa bred front innebir det att
system och arbetssatt finns pa plats. Detta kan nyttjas for
att effektivt fdnga nya variabler for prospektiv anvandning.
Till exempel f6r uppfdljning av nya lakemedel.

4. Nyttor for life science som kommer Sverige, invénare
och patienter till del.
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Vad gor regioner inom egenmonitorering

och vad pagar nationellt

I regionerna pagar flera pilotprojekt med egenmonitorering
kopplat till arbetet med God och nira vard. Ett fatal
regioner har upphandlat egenmonitoreringslosningar

och ett flertal férbereder upphandlingar. Befintliga
upphandlingsunderlag tar framfor allt hojd for att stodja
egenmonitorering inom den nira virden. Egenmonitorering

inom cancer omnamns inte.

P& nationell niva drivs ett stort antal initiativ i syfte

att skapa langsiktiga férutsattningar. Manga aktorer ar
inblandade. Laget 4r fragmenterat och delvis o6verblick-
bart vilket riskerar att sdnka utvecklingstakten inom
egenmonitorering.

Patientorganisationer inom canceromrédet r positiva till
egenmonitorering som stod for individen och 6nskar att
utvecklingen paskyndas.

Patientorganisationerinom
canceromrddet dr positiva
till egenmonitorering som
stéd for individen och 6nskar
att utvecklingen paskyndas.

Nationella cancerstrategin,

dverenskommelser och RCC

Sedan 2009 har Sverige en nationell cancerstrategi. For att
stddja strategins genomfoérande ingar Staten och SKR arligen
en canceréverenskommelse. For &r 2023 omfattar Gverens-
kommelsen ca 550 miljoner kronor for att arbeta med:

Prevention och tidig upptackt

Tillganglig och god vard m.m. med fokus pa patienten
Kunskapsutveckling, kompetensforsorjning och forskning
Tillgéng till och anvéndning av medicinska teknologier,
med fokus pa precisionsdiagnostik

Cancervérdens 6vergripande utveckling samordnas genom
strukturen med Regionala cancercentra (RCC). Dar drivs
bland annat genomférandet av nationella cancerstrategin
och frdgor om kunskapsstyrning. RCC driver dven ett antal
arbeten som kan koppas till utvecklingen av egenmonito-
rering. Det handlar bland annat om: Regimbiblioteket som
kan anvindas for att veta vilka symtom som ska monitore-
ras. PROM-centrum som kan svara f6r innehallsutveckling
av vad som ska monitoreras. Standardiserade vardférlopp
som kan peka pa hur och var egenmonitoreringen kommer
in i vardférloppen. Individuella patientéversikten (IPO)
dér resultaten fran egenmonitorering kan visualiseras. Min
vardplan cancer som kan sikerstilla sa att alla patienter
erbjuds mojligheter till egenmonitorering.

Det kan konstateras att egenmonitorering cancer inte ir en
del av de nationella strategierna eller RCCs aktiviteter. Det
finns behov av att inkludera egenmonitorering i kommande
cancer 6verenskommelsen och en uppdaterad nationell
cancerstrategi. [ detta arbete ar det viktigt att nyttiggdra
de initiativ som pagar inom RCC.

Nationella cancerstrategin — 6verenskommelse

Prevention och tidig upptéckt

Tillgénglig och god vard m.m. med fokus pd patienten

Kunskapsutveckling, kompetensférsérjning och forskning

Tillgéng till och anvéndning av medicinska

teknologier, med fokus pé& precisionsdiagnostik
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Det behovs stod fér gemensamt larande J)
och for att tillvarata erfarenheter och
aktuell kunskap pa ett satt som stodjer
framgdngsrik implementering och
anvdndning i praktiken.

Behov av 6ppna algoritmer och nya verktyg

Inom de vanliga diagnoserna fér egenmonitorering finns
oftast en vedertagen variabel som ger en samlad bild av
aktuell sjukdomsstatus. Motsvarande finns inte inom cancer-
véarden. Darfor behover ett antal egenupplevda variabler
fdngas. Patienter kan uppleva detta som en borda liksom
att varden kommer erhélla ett stort antal méatpunkter for
varje individ. Det finns dédrmed ett behov av att utveckla
algoritmer och beslutsstdd i syfte att férenkla och under-
latta anvandning, tolkning och beslutsfattande.

For att beslutsstod ska anviandas behover de bygga pa evidens
och vara 6ppet tillgangliga for alla vardgivare att anvindaide
system som regionerna kopt fér egenmonitorering.

Samproducerade, forankrade, attraktiva och 6ppna lésningar
har stor potential att anvindas. Breddanviandning bidrar till
en de facto standardisering av mitningarna vilket starker
framtida analysmojligheter. Ett sitt att 6ppet tillgdng-
liggora specifikationer for beslutsstdd kan vara genom
eHalsomyndighetens tjanst fér nationella gemensamma
e-hilsospecifikationer (NGS).

Implementeringsutmaningar

kopplat till egenmonitorering

Det finns flera utmaningar som hindrar en effektiv
implementering och anvindning av egenmonitorering.
Foljande sammanfattar ndgra av de hinder som fram-
kommit under arbetet med denna rapport:

Medicin: de medicinska vinsterna ar oklara;

€j evidensbaserat; inte patientsékert

Teknik: misstro mot digitala l6sningar som inte

ar integrerade i befintliga system; oro for en
informationsvag

Organisation: ansvaret for patienten oklart, saknas
kapacitet, troghet i att dndra roller och relationer i
organisationen, oklart dgarskap av systemet egen-
monitorering-tekniken, vardprocessagaren och
medicinskt innehall, oklara mandat och beslutsvagar
Ekonomi: olika organisatoriska system forsvarar
anvindning t.ex. ersittningssystem som premierar
fysiska moten, oklart om investeringen “betalar sig”,
olika planbocker for investering och vinst
Utvecklingsarbete: historik med andra misslyckade
satsningar och svarigheter att skala upp piloter som
inte 4r designade for skalfordelar

Det behovs stod for gemensamt larande och {or att tillvarata
erfarenheter och aktuell kunskap pé ett sétt som stddjer
framgangsrik implementering och anvindning i praktiken.
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Forslag till insatser

Forstérk satsningar pé

egenmonitorering inom cancer

1. Regioner och kommuner bor ta hojd for att cancer
ska omfattas i kommande upphandlingar av system
for egenmonitorering.

2. Staten och SKR bor introducera egenmonitorering
som ett insatsomréde i canceréverenskommelsen om
"Tillganglig och god vard m.m. med fokus pa patienten”.

Regioner upphandlar egenmonitorering kopplat till arbeten
med nira vard, cancer ir vagt inkluderat i dessa upphand-
lingar. Vissa initiativ som stddjer egenmonitorering pagar
inom regionala cancercentra men det verkar saknas natio-
nella strategier och nationell finansiering for att bredda
arbetet och dess genomslag. Att lyfta egenmonitorering
inom cancer till den strategiska agendan ar avgérande for
att skapa ldngsiktighet och aktiv utveckling pd omradet.

Samverka, bygg kunskap och forbered

verktyg infor breddad anvéndning

Under hand som egenmonitoreringen inom cancervarden
utvecklas finns mojligheter att i samverkan mellan akademi,
regioner, lakemedelsforetag, medtechforetag, patient-
foretrddare och branschféreningar genomféra initiativ som
okar anviandbarheten av egenmonitorering samt stirker
forutsattningarna for framgangsrik implementering pé kort
och 1ang sikt. Forslag inom omradet:

3. Sakerstall en hallbar utveckling genom en breddad aktors-
samverkan med bade primir- och sekundéarintressenter

till egenmonitorering. Overbrygg samverkansutmaningar
genom att finansiera intermediarer och skapa en tillitsstruk-
tur som tillvaratar ldkemedels-, medtechforetagens och andra
aktorers bidrag till utveckling mot gemensamma mal.

En bred samverkan mellan privata och offentliga aktérer
formerar, fokuserar och effektiviserar anvandningen av
resurser och kompetens. Samverkan inom egenmonitorering
sakerstéller dven att de behov som finns av egenmonitore-
ring pé bade kort- och lang sikt beaktas under utveckling-
en av l6sningar. En framgangsfaktor for bred samverkan
mellan aktorerna ar att ta stod av en intermediar aktor.
Dess uppdrag ar att sdkerstélla att allas behov, kunskap och
resurser tas tillvara pé lika villkor liksom att sikerstilla att

arbetet leder mot gemensamma mal.

En bred samverkan mellan 77
privata och offentliga aktérer
formerar, fokuserar och
effektiviserar anvéndningen
av resurser och kompetens.
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4. Utveckla 6ppna algoritmer och andra verktyg som
forenklar egenmonitoreringen for patient och profession
och som bidrar till stdd fér personer och nérstdende som
lever med cancer.

Inom cancer finns inte en vedertagen variabel som ger en
samlad bild av aktuell status. Det kravs darfor att ett antal
egenupplevda variabler {6ljs. For att minska uppgifts-
samlarbordan och férenkla tolkning och beslutsfattande
utifran stora méingder av data kravs nya verktyg, besluts-
stdd och algoritmer. Algoritmer som skapas ska vara 6ppet
tillgangliga for alla aktorer att anvanda. Harigenom kommer

attraktiva och kvalitetssikrade algoritmer att komma i bruk.

Detleder till en de facto standardisering vilket stérker till-
gangen pajamforbara data. Inom detta omrade har vi redan
inlett ett gemensamt arbete som vi vialkomnar fler aktérer
att deltai.

5. Tafram ett metodpaket for effektivimplementering och
anvindning av egenmonitorering i praktiken. Paketet bor
omfatta arenor for lairande och baseras pa forskning och
aktuella erfarenheter.

6. Avsitt medel for forskning och larande om egenmoni-
torering — integrering i praktiken, effektiv implementering,
algoritmer och andra verktyg, styrning, samproducerad
vérd, ersittningssystem, effektutvirderingar m.m.

Iintervjuer framkommer flera implementeringsutmaningar.

De stricker sig fran mikro till meso- och makronivan och
fran empati och kulturfragor till styrning och lagstiftning.
Sammantaget finns ett behov av att stétta larandet mellan
aktorer som infor egenmonitorering liksom att bade bygga
ny kunskap och systematisera befintlig kunskap om effektiv

implementering och breddanvindning av egenmonitorering.

Skapa langsiktiga foérutséttningar

for anvéndning av hélsodata

For att skapa langsiktiga férutsattningar for anvandningen av
egenmonitorerad data bor det nationella arbetet med inte-
roperabilitet fértydligas och stérkas. P4 omradet foreslas:

7. Fortydliga statens roll att leda arbetet med interopera-
bilitetsfrédgor genom samordnad utveckling av regelverk och
mandat att foreskriva och f6lja upp férutséttningar for inte-
roperabilitet som framjar delning och anvandning av data.

8. Nationella initiativ drivs av ett flertal aktorer. Initiativen
syftar bland annat till att stirka forutsattningarna for
egenmonitorering, men utvecklingen sker fragmenterat och
blir darfor svaréverblickbar. Situationen f6rsvérar for alla
aktorer att forsta vilka forutséttningar som géller och
bromsar dirmed utvecklingen.

Algoritmer som skapas ska 77
vara éppet tillgéngliga for
alla aktorer att anvdanda.



1. ALLT FLER LEVER MED CANCER

Allt fler lever
med cancer

Allt fler dverlever och lever med cancer. 11 Alit fler diagnostiseras,

. dverlever och lever med cancer
Cancer ses darmed allt oftare som en Under 2020 insjuknade 62 554 personer i cancer' . De
kronisk sjukdom. Men i jamforelse med vanligaste cancertyperna var bréstcancer hos kvinnor,
andra kroniska sjukdomar mdr de som prostatacancer hos min och dirutéver tjocktarmscancer
lever med cancer relativt déﬂigt. Det och hudcancer. Risken att fa cancer 6kar med aldern. For

. o . personer som &r yngre dn 75 ar har 29,6 procent av ménnen
férefaller som att vardens resurser inte

récker till for de nya behov som uppstdr
nar allt fler lever med kronisk cancer. Det I slutet av 2020 var antalet personer som haft eller som

finns potentioler i att erbjudo personer lever med cancer de senaste 10 aren 160 000 kvinnor och
g stiaheter til 175 000 man2. Ar 1980 var motsvarande siffror 66 000 kvinnor
mea cancer samma maojligheter t

och 49 000 mén. Prevalensen for cancer var ar 2001 328 588
egenmonitorering som inom andra stycken individer och &r 2020 600 492 stycken individer®.
kroniska sjukdomar. Det innebar att nistan dubbelt s& manga lever med cancer

och 27,1 procent av kvinnorna haft en cancersjukdom.

idag an for 20 ar sedan.

cancer

Totalprevalens 2001-2021 férdelat pd kvinnor & mén
700 000
600 000
500 000
400 000
300 000 e —
200 000 ——/_’//

100 000

2005 2010 2015 2020 2025

—— Mdn —— Kvinnor — Totalt

Figur 1: Férekomst av cancer i befolkningen. All cancer som Socialstyrelsen brukar redovisa i sin incidensstatistik har
inkluderats. Det betyder att dven en del tumérer som inte har ett invasivt beteende finns med i Idgen som skallhdla,
ryggmdirg, vissa endokrina koértlar osv.

L. https://www.cancerfonden.se/om-cancer/statistik

2. https://nordcan.iarc.fr/en/dataviz/prevalence?mode=population&group_populations=0&multiple_cancers=0&cancers=
980&sexes=1_2&group_cancers=0&key=total&years_available=1943_2020&populations=752&survival=10&years=1980_2020

3. Kalla: Socialstyrelsen, cancerregistret. Utdrag den 27 december 2022
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Cancersjukdomar som fér nagra decennier sedan innebar
déd inom nagra ér har i dag en god prognos. Prognoserna
varierar mycket mellan olika cancersjukdomar. Ett métt pa
6verlevnad 4r indikatorn relativ 6verlevnad som beskriver
sannolikheten att dverleva sin cancersjukdom. Och sedan
ar 1980 har den relativa 10-&rs6verlevnaden forbéttrats
avsevart. For mén har den utvecklats fran 25 procent 1980
till nastan 75 procenti dag och for kvinnor fran 45 procent
till drygt 70 procent under samma period.

1.2 Det finns flera férklaringar

till den goda utvecklingen

Det finns flera forklaringar till den positiva utvecklingen.
Forbéttrad screeningverksamhet gor att allt fler personer
hittas allt tidigare i sjukdomsférloppet, vilket forbéttrar
behandlingsméjligheterna. Genom bildandet av RCC har
véardens organisation férbattrats med en starkare kunskaps-
styrning och en nivastrukturering som sékrar en professionell
och dndamalsenlig behandling. Dartill har forskning och
lakemedelsutveckling gjort att innovationstakten inom
onkologiska behandlingar har dkat exponentiellt sedan
boérjan av 2000-talet. Bara mellan ar 2012 och 2021 intro-
ducerades 164 nya onkologiska behandlingar i Sverige*.
Detta innebdr att allt fler personer kan behandlas och att
behandlingarna kan séttas in allt tidigare i sjukdomsférloppet.

1.3 Cancer betraktas allt oftare

som en kronisk sjukdom

Att cancer gattifran att vara forknippat med hog dodlighet
till att allt fler nu 6verlever och lever med cancer ar en
positiv utveckling. Som en f6ljd av utvecklingen betraktas
cancer allt oftare som en kronisk sjukdom. Redan ar 2011
gjorde Myndigheten for vard- och omsorgsanalys denna
iakttagelse®.

Relativ éverlevnad sedan 1980

Totalsiffror cancer, relativ 5-drséverlevnad respektive
10-&rséverlevnad 1980-2015 per kén. Aldersstandardise-
ring baserad pd International Cancer Survival Standard.
75
70
65
60
55
50
45

40

35

Kvinnor - relativ 6verlevhad 10 r @ == Mdn - relativ 6verlevnad 10 &r

@®— Kvinnor — relativ dverlevnad 5 &r  @== Madn - relativ dverlevnad 5 &r

Figur 2: Relativ éverlevnad. Kélla Socialstyrelsen

4. Kalla: IQVIA Midas® sales data, Sweden, utdrag 2022

5. Myndigheten for vard- och omsorgsanalys. VIP i virden? — Om utmaningar i virden av personer med kronisk sjukdom. Rapport 2014:2
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Cardiovascular diseases | IEEEEG_—— N 18, 6%
cancers |, 18,1%

Musculoskeletal disorders 10,2%
Mental disorders 7,9%
Neurological disorders 7,3%
Other non-communicable diseases 6,0%
Unintentional injuries 5,5%
Chronic respiratory diseases 4,9%
Diabetes & kidney diseases 4,2%
Digestive diseases 2,8%

Others 14,0%

0% 5% 10% 15% 20%

Figur 3: Funktionsjusterade levnadsér (DALY) sorterat efter topp 10. Kélla: Our World in Data, Burden of Disease, (https://ourworldindata.org/burden-of-disease)

1.4 Personer med cancer mdr sémre &n Att cancer gatt ifran att ,,
personer med andra kroniska sjukdomar - o v

En viktig fréga att stillai sammanhanget 4r hur de som vara forknlppat med hog
lever med cancer mar. Ett sdtt att beskriva detta ar DALY. dadlig het ti" att allt ﬂer

Det ar en indikator pa funktionsjusterade levnadsar som .

utvecklats av WHO. Indikatorn tar hansyn bade till om nu overlever och lever

en S]u'kdom bld}'ar t.lu fOI‘ tldlgc dOd hkSOm O'm den 'ger med cq ncer ar en pOSItIv
funktionsnedsittning som paverkar individens liv. .

Indikatorn anvénds for att berdkna sjukdomsbérdan pa utveckli ng.

populationsniva. Nir man anvinder DALY for att belysa
vilka patientpopulationer som péverkas mest av sin sjuk-
dom sa framkommer att personer med cancer och personer
med kardiovaskuldra sjukdomsgrupper ar de vars liv
paverkas allra mest av sjukdomen®.

6. Killa: Our World in Data, Burden of Disease, (https://ourworldindata.org/burden-of-disease)
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Kalla: VIP i vérden, Vardanalys 2011. Reproducerad med tilldtelse av Myndigheten for vard- och omsorgsanalys.
BI& prickar ar de diagnoser dar egenmonitorering utvecklas mest i nuldget.
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1.5 Cancer sticker ut — bade stor volym

och hég kostnad i varden

Om man jamfoér diagnosers forekomst i varden och kost-
nader framkommer att cancerpatienter sticker ut. Bdde
vad giller hoga kostnader per patient och stora volymer.
Det ér viktigt att notera att dessa siffror 4r fran 2011 det vill
siga delvis innan dagens goda resultat inom cancervarden
utvecklats fullt ut. Det innebar att bade antalet individer
liksom kostnaderna per individ och ar rimligtvis har 6kat
mer 4n pa andra omraden, vilket gor 4n mer relevant for
egenmonitorering’.

1.6 Varden hinner inte med

Att varden inte hinner med den vixande gruppen av
cancerpatienters behov fullt utindikeras i Socialstyrelsens
rapport Nationellt och regionalt arbete med standardiserade
véardférlopp. Dar framkommer att under forsta halvan av
2022 var det 42 procent av cancerpatienterna som uppnadde
ledtidsmaélen i de standardiserade vardforloppen, vilket 4r
farre 4n tidigare®.

1.7 Ndr cancer blir en kronisk sjukdom

adderas ndgot till vardens roll

Nir allt fler lever med cancer finns det anledning att fundera
6ver vad som kravs av varden for att hantera den nya
situationen. Setti detta ljus framstar det som att utvecklingen
av egenmonitorering for personer med cancer inte har getts
tillrackligt med utrymme till exempel kopplat till upphand-
lingar av egenmonitorering och nationella strategier.

Nér alit fler lever )Y
med cancer finns det
anledning att fundera
over vad som kravs av
vdarden for att hantera
den nya situationen.

7. Randomized Trial Comparing a Web-Mediated Follow-up With Routine Surveillance in Lung Cancer Patients,
Fabrice Denis et al, JNCI ] Natl Cancer Inst (2017) 109(9), 2017. doi: 10.1093/jnci/djx029



2. PATIENTER BERATTAR — HUR SKA JAG KUNNA LAKA OM JAG INTE FORSTAR VARFOR JAG MAR SOM JAG MAR?

2.

Patienter berattar

— Hur ska jag kunna Idka
om jag inte férstar varfor
jag mar som jag mar?

Alla cancerpatienter som far behandling fér ocksd biverkningar éven om de
varierar stort frédn individ till individ. En stor del av tiden under behandlingen
gar darfor at till att pd olika satt parera och hantera biverkningar av den
behandling som ska férséka bota mig fréin cancer nu eller se till att jag inte
fér cancer senare. Det har varit en stark utveckling pd canceromrddet —
behandlingar har utvecklats, fler dverlever och biverkningarna har minskat.
Detta ar pd alla satt fantastiskt men det gdr inte att bortse ifrén att det
fortfarande finns mycket att gora. En del i detta ser vi patienter som oerhoért
viktigt och det ar att anvénda den kunskap och de erfarenheter som vi har i
utvecklingen framdt. Vi vill vara med for vi vet hur det fungerar for just oss.

[ gl
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2. PATIENTER BERATTAR — HUR SKA JAG KUNNA LAKA OM JAG INTE FORSTAR VARFOR JAG MAR SOM JAG MAR?

Det éir en borda att méta — men vi vill bidra!

Att mita ar att standigt pdminnas om sin sjukdom. Det
handlar om att vara alert pa vilka reaktioner man fér eller
vilken medicinering man just for tillfallet tar och vilka
effekter den kan tankas ge. Inte desto mindre sd vill patienter
bidra bade till sin egen halsa och till ny kunskap som kan
gora det battre for de patienter som kommer efter. I onkologin
s& 4r maendet en viktig indikator for vilka behandlingar
man kan ge. Bade i utveckling av behandlingar men ocksa
ivarden for att ge battre behandling anpassat efter varje
individ. Dérfor finns det en krafti att ge verktyg till patienter
som kan mita maende 6ver tid och som kan ge ovirderlig
kunskap tillbaka till saval vard och lakemedelsindustri.

Hur kan man sjélv bidra till att 6ka sin livskvalitet?
Det finns en kraft i att kinna att man kan goéra nagot sjalv.
Den narmaste varden 4r egenvéarden och for att kunna
hjalpa sig sjalv behover man kunna méata och bedéma hur
man mar — man behover kunna egenmonitorera. Det kan
handla om biverkningar eller andra hilsoindikatorer som &r
viktiga for att ta beslut om behandling, egenvard eller andra
halsoinsatser.

Hur blir det och vilka behov kan
egenmonitorering fylla for patienterna,
vad kan det innebéira i vardagen?
Lars-Ingvar Johansson,

vice ordférande Nétverket mot

cancer beréttar om sina erfarenheter:

Alla patienter har erfarenheter med sig i bagaget
och nir man da kommer i kontakt med hilso-
och sjukvarden sa far man en inblick i hur det
fungerar. Halso- och sjukvarden verkar ha levt
isolerade och inte tagit tillvara den digitala
utveckling som sker i resten av samhillet.

I alla fall inte ur ett patientperspektiv.

Vi 6nskar verksamhetsnéra 16s-

ningar som gagnar oss patienter. Till
exempel nér jag ska opereras. D4 far jag viss
information via telefonsamtal, andra med-
delanden skickas via 1177, ibland far man ett
fysiskt brev och sa vidare — det finns ingen
systematik i hur jag blir kontaktad eller hur
jag meddelar sjukvérden hur jag mér. Det
blir rorigt néar det behover vara enkelt.

Det borde finnas en tydlig ingéng till

mina tjdnster och samlade information.

Egenvarden, ddr egen-
monitorering é@r en viktig

del, ér den ndrmaste varden
och kan hdlso- och sjukvarden
stotta den sa har alla mycket
att vinna. Vi vill alla vara
hemma och verka som vanligt
sa langt det ar méjligt — vara
ilivetochinteivarden!

Roran innebar inte bara osékerhet f6r patienten utan for
hela behandlingsresultatet. Ska patienter kanna trygghet
och kunna bidra i sin egen vard behdover olika forutsitt-
ningar komma pa plats. Inte minst ar det viktigt for att vi
ska kunna tillvarata de mojligheter som egenmonitorering

inom cancer erbjuder.

“Tidigare arbetade jag inom lokaltrafiken. Dar hade vi inte
svart med tidtabeller utan det var avvikelserna som vi fick
svart med. I sjukvarden kan vi inte ens kommunicera tid-
tabellen och 4n mindre avvikelserna.”

En stor frustration &r att all utveckling hanteras som en
manfird fast det egentligen redan finns teknik och utveck-
lade mobila l6sningar som vi kan anvinda. Detta géller
aven aldre personer — projekt efter projekt visar att
patienter och nirstdende som sjilva, oavsett alder,
vill och kan méta sin egen hilsa oavsett om det
ar blodtryck, feber, vikt eller vilken parameter
som nu 4r viktig f6r behandlingen. Men for
att stotta individen behéver systemen héllas
samman, de behover kunna ta emot mina
data, avvikelser behover bedémas sa att
de som behover vard far det och de
som inte behover, far stod och kunskap
till egenvard.

Egenvarden, dir egenmonitorering ir en viktig
del, ar den narmaste varden och kan hilso-
och sjukvarden stétta den sa har alla mycket
attvinna. Vivill alla vara hemma och
verka som vanligt sd langt det ar
mojligt —varailivet och inte i varden!
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3. METOD

3.
Metod

Denna rapport har tagits fram i ett arbete som inleddes med
dialoger i olika intressegrupper under 2020 som mynnade i
en strukturerad process mellan maj 2022 och januari 2023.
Avsikten med processen var bland annat att identifiera
insatsomraden dir ingdende aktérer genom samverkan
kunde bidra till utvecklingen inom egenmonitorering cancer
mer 4n var och en for sig. Den gemensamma malinriktning-
en som identifierades for arbetet kom att bli: Samverkan

for att bidra till ett aktivare livi ett mer hallbart samhille —
med fokus pé egenmonitorering cancer.

Processen har omfattat 5 gemensamma workshops liksom
ett antal moten i mindre branschgrupperingar. I arbetet har
foljande organisationer deltagit:

Patienter: Natverket mot cancer

Regioner: Region Jonképings Lin,

Region Ostergétland, Region Halland

och Region Kronoberg

Akademi: Linkdpings universitet
Branschorganisationer: Swedish Medtech och Lif
Lakemedelsindustri: AbbVie, AstraZeneca,
Bristol Myers Squibb och Janssen.

Processen har samordnats av Tamro.

23

Har utéver har ett 20 tal intervjuer genomforts. Dessa har
varit 6ppna och handlat om hinder och mojliggorare for
egenmonitorering. Respondenterna representerar en bred
bild av aktorer med kunskap om egenmonitorering. Fran
patienter, vardgivare och teknikféretag till hogre tjanste-
man och politiker i regioner. Intervjuerna har letts av
Linkdpings universitet och resultaten 4r under publicering.
Intervjustudien &r en del av samverkansprojektet PACE dar
Region Jonkopings Lan, Region Kronoberg, Lif, Linkdpings
universitet, Cuviva och Tamro ingar. PACE har medfinans-
ierats av de strategiska innovationsprogrammen Swelife
och Medtech4Health, en gemensam satsning av Vinnova,
Formas och Energimyndigheten.

samverkan fér att bidra )
till ett aktivare livi ett mer
hallbart samhdélle — med
fokus pa egenmonitorering
cancer.



4. DEFINITIONER AV EGENMONITORERING

4.
Definitioner av

egenmonitorering

Det finns flera beskrivningar och
definitioner av egenmonitorering.

Men ingen enskild f&ngar helheten.

| denna rapport ser vi pd egen-
monitorering som ndégot ddr patienten
fdngar data pd uppdrag av varden.
Vdarden har ett ansvar for att patienter
fér snabb feedback vid behov av
insatser. Insatser kan vara professionellt
drivna eller bestd av egenvard.

Alla aktorer visar stort intresse och tilltro till egenmonitore-
ring som en delméngd i att skapa en héllbar, god och nira
véard. Men aktorerna har olika utgdngspunkter f6r vad som
menas med egenmonitorering. Det finns flera definitioner
och beskrivningar. Dessa spanner ifran att vara instrumentella
och beskriva sjélva handlingen egenmonitorering till att
beskriva vad egenmonitoreringen ska bidra till for patienten
och varden. I manga sammanhang hénvisas till den mer
instrumentella definitionen som SKR tagit fram:

Lépande registrering, évervakning och bedémning
av vdrden avseende en persons hdlsotillsténd,
ddr personen sjdlv utfér registreringen.

SKR fangar aktiviteten egenmonitorering, vem som genomfor
den och att det ska finnas en form av 6vervakning och
beddmning av hilsotillstandet. Det gar att anta att det ar
varden som ska géra bedémningen, men det skulle kunna
vara en algoritm eller ndgon annan aktdr 4n varden sjalv
som bedomer eller vervakar aktiviteten.

I forskningssammanhang anvinds ofta en bredare
definition av egenmonitorering (Wilde & Garvin, 2007)”:

(1) awareness of bodily symptoms, sensations, daily
activities, and cognitive processes and (2) measurements,
recordings and observations that inform cognition or
provide information for independent action or consultation
with care providers.

Denna definition fortydligar 4ven att varden skapas i form
av insikter hos individen. Dessa insikter kopplas 4ven till
individens agerande utifran situationen liksom som en
grund for dialog med vardgivaren.

9. A concept analysis of self-monitoring, https://doi.org/10.1111/j.1365-2648.2006.04089.x
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| denna rapport ser vi pa
egenmonitorering som nagot
ddr patienten fangar data pa
uppdrag av varden. Varden
har ett ansvar fér att patienter
far snabb feedback vid behov
av insatser. Insatser kan vara
professionellt drivna eller
bestd av egenvard.




4. DEFINITIONER AV EGENMONITORERING

Synen pa vad som ir egenmonitorering paverkas dven av
vem som beslutat att den ska genomforas. Detta har
betydelse for praktiska frigor om: Vem 4ger den egenmoni-
torerad data? Vem &r ansvarig for att teknologin fungerar
korrekt? Vem 4r ansvarig for att agera pa avvikande varden
eller monster? Vem ska betala for egenmonitorering? Svaren
pa frigorna paverkas av om egenmonitoreringen ar:

e Egeninitierad — Personen miter pa eget initiativ vissa
mitviarden med hjilp av egen utrustning, exempelvis

via en smart klocka.

o Rekommenderad — Behorig hélso- och sjukvérds-
personal rekommenderar person att med hjalp av
personens egen utrustning folja vissa matvirden,
exempelvis regelbunden kontroll av vikten.

e Ordinerad — Beslutad av behorig legitimerad hilso-
och sjukvardspersonal, dir hilso- och sjukvarden
ansvarar for métutrustning och inkommen rapportering.

e Ivissa mer analysfokuserade och framtidsorienterade
sammanhang kan egenmonitorering dven anses omfatta
data som individen genererat passivt, utan att tinka pa
att det sker. Exempel pa passivt initierad egenmonitore-
ring ar din matbutiks registreringar av dina inkop.

Det verkar saknas definitioner och beskrivningar av
egenmonitorering som lyfter och tar fasta pa de effekter
som efterstravas med handlingen, det vill sdga syftet med
egenmonitoreringen. E-hilsomyndigheten fingar dessa
aspekter i sin definition av hialsoappar™.

e App — Forkortning av "applikation”, en typ av program-
vara som kan installeras och koras pa en dator, surf-
platta, smartphone eller andra elektroniska enheter.
(Ordlista for digital publicering — Wise & Jelly (wisejelly.se))

e Halsa— Fysiskt, psykiskt och socialt vilbefinnande,
och inte endast frénvaro av sjukdom eller skada.
(Socialstyrelsens termbank. Baserad pd WHO:s
definition av hilsa, senast beslutad 2016)

e Hailsoapp — App som individ eller personal inom
hilso- och sjukvard och socialtjanst anvander fér
att uppratthalla eller férbattra individens hilsa.

Denna beskrivning omfattar inte heller fullt ut alla legitima
syften med egenmonitorering. I ett 6vergripande perspektiv
kan vérd- och omsorg och vissa sjukdomar sigas omfatta
foljande faser; risk och prevention; risk och tidig upptackg;
symtom och kontaket till att utreda; stélla diagnos; behandla;
rehabilitera; ge palliativ vard och langsiktig uppfoljning.
Aven om egenmonitorering skapar virde i alla dessa delar
synliggdr beskrivningarna av egenmonitorering och hilso-
appar inte situationen nar livet nedmonteras och befinner
sig pé ett sluttande plan, pa vig mot palliativ vard. I den
situationen handlar det varken om att uppritthalla eller
forbattra halsa utan om att stddja nedmontering av livet
mot en virdig déd. Aven hir har egenmonitorering en viktig
roll, men kanske oftare i hinderna pé nirstdende. I beskriv-
ningar av egenmonitorering verkar det finnas utrymme att
fortydliga narstaendes viktiga roll.

En aspekt pd egenmonitorering som kan antas vara avgorande
for dess anvindning, utifran vardens perspektiv, har att
gbra med att produkter och 16sningar behéver vara av

god kvalitet, tillforlitliga och sikra. Det omfattar ménga
aspekter allt frén sjélva tekniken och méatningar till innehall,
datahantering och anvandning m.m.

Det verkar saknas definitioner 77
och beskrivningar av egen-
monitorering som lyfter och
tar fasta pa de effekter som
efterstrdvas med handlingen,
det vill sGga syftet med
egenmonitoreringen.

10. eHilsomyndigheten, Hilsoappar - férutsittningar och anvindning, Kartldggning, Dnr 2021/01963



Vdr bild ar att egenmonitorering
i virdsammanhang verkar innebdra:

En handling att finga indikatorer genomférd
avindividen eller narstdende kopplat till ett
vardsammanhang.

Attvarden svarar for att det finns feedback pa
resultat och stod till handling, utférd av patienten
sjalv eller av varden.

Att egenmonitoreringen ska vara rekommenderad
eller ordinerad av behorig vérdgivare.

Att fokus fér anvindningen i férsta hand 4r nytta/varde
for individen och den vard som kan kopplas till den
enskilda patientens behov.

Atten f6ljd av att skapa nytta for individen ar 6kad
tillganglighet pa populationsdata som kan skapa
sekundéra nyttor for andra aktorer.

Att16sningar fér egenmonitorering omgérdas av en
andamaélsenlig evidens och kvalitetssakring.

Sammanfattningsvis konstaterar vi att det verkar finnas
en del hal i beskrivningar och definitioner av vad egen-
monitorering ar och kan bidra till. Fortsatt arbete
behévs pa omradet.
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5.

Egenmonitorering -
nyttor i ett bredare

perspektiv

Att introducera egenmonitorering

i praktiken bidrar till nyttor for flera
aktorer i olika steg. Snabba nyttor
for enskild individ, vérdgivare

och vdardsystemet genom ego
presensanvandning. Langsiktiga
nyttor for forskning, industri och svensk
life science genom retrospektiva
populationsanalyser och prospektiv
anvandning av system for
egenmonitorering.
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Egenmonitorering bidrar med nyttor pé olika sitt, till olika
aktorer och vid olika tidpunkter. For att detta ska ske ar

det helt avgorande att implementering och anvindningen
blir framgangsrik i samspel mellan patienter, professioner,
processutveckling och teknikens mojligheter. Utmaningar
forknippat med implementering beskrivs sarskilt i kapitlet 9
Implementeringsutmaningar kopplat till egenmonitorering.

Baserat pd en framvéxande och framgangsrik bredd-
implementering av egenmonitorering kan nyttorna
av egenmonitorering beskrivas ur fyra perspektiv:

1. Primirnytta av egenmonitorering cancer — Varden som
skapas direkt vid anvindning och av egenmonitorering
kopplat till tryggare och mer autonoma individer, battre
kliniska resultat, néjdare medarbetare och 6kad effektivitet
ivardsystemet. Fokus ar pé den enskilda individens behov
har och nu. Vi har kallat detta fér "ego presens” anvindning
av data for att justera behandlingar, stodja egenvard m.m.

2. Sekundarnytta av egenmonitorerade data — virden som
skapas nér volymer av individer anvinder egenmonitore-
ring sa att stora dataset kan analyseras retrospektivt och
skapa nytta for forskning, produktutveckling, algoritmer,
precisionsmedicin m.m.

3. Tertidrnyttor av system f6r egenmonitorering. Nar
egenmonitorering anvinds pa bred front innebér det att
system och arbetssitt finns pa plats. Detta kan nyttjas for
att effektivt finga nya variabler for prospektiv anvandning.
Till exempel f6r uppféljning av nya lakemedel.

4. Nyttor {or life science som kommer Sverige, invanare

och patienter till del
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Framgdngsrik

anvéandning
bérjar har Foérutséttningar for interoperabilitet
& 1. Primdrnytta av egenmonitorering cancer
o
n [0l
2. Sekunddrnytta av g
egenmonitorerade data g
+ Forskning §
« Produktutveckling g
« Al/maskininlérning ::’;
« Precisionsmedicin/hdlsa %
m «Q
«Q
o
°
[
Tidig & snabb signal Snabb intervention & 3. Terti@rnyttor av system 3
o - - 2
a fér egenmonitorering kS
. . o . 5
Patientstod Vardstod & + Uppfdéljning av Idkemedel §
Py . e Qo . .. . . Q
« Individanpassat « Patientspecifikt 2 vid tidig introduktion 3
P o P = «Q o
+ Stédjer egenvard + Kliniska beslutsstod « Underlag for vardebaserad ersattning [
3.
« Varden finns dar bakom + Snabbare interventioner - Prospektiva studier 3
« Kontinuitet « Forbattringsarbete
« Skapar trygghet « Bdttre patientresultat
+ Autonomi « Bdttre arbetsmiljo 4. Battre vard, halsa, trygghet &
- Bdttre resultat - Effektivare vardsystem autonomi — Starkt life science

Bilden &r en illustration av ekosystemet fér egenmonitorering och aktérerna i det.

5.1 Primdrnytta fér individ, profession och
vard av egenmonitorering cancer

Den gyllene standarden inom forskning ér att genomféra e Firre och lindrigare biverkningar.

omfattande randomiserade studier for att fa svar p3, evidens, e Okade méjligheter att f6lja en bestimd regim.

om till exempel ett likemedel har goda effekter och ska e Tryggare patienter som vet att kontaktsjukskoterskan
introduceras till patienter i vrden. Dock ger inte dessa foljer hur det gar och agerar om det behovs.
populationsstudier svar pd hur likemedlet fungerar férden o Bittre medicinska resultat, till och med ¢kad 6verlevnad.
unika individen i dennes livssituation — egenmonitorering o Effektivisering i form av minskad resursatgéng pa
erbjuder har mojligheter att hantera det unika™. Ett satt att sjukhuset.*?

uttrycka detta ar att man arbetar med data i "ego presens”. e Mer dndamalsenlig anvandning av kompetens och tid,
P4 latin betyder det ungefir ”jag ar ndrvarande”. Utifran battre arbetsmiljo.

detta perspektiv fokuserar anvandningen av egenmonito-

rering pa den enskilda individens behov hir och nu. Genom  Iflertalet tekniska I6sningar far vardpersonal stod att

att bygga pa ett evidensbaserat innehall blir nyckeln att, via  6verblicka sin population av patienter och att prioritera vem
snabba feedbackloopar mellan patient och vardgivare, tidigt  som mest behover hjélp. Detta bidrar till en béttre arbets-

uppticka det som inte fungerar t ex biverkningar, sdkra miljo. Patientrapporter sakerstiller 4ven att dialog fors om
att varden far informationen snabbt och att varden eller ratt saker i moten mellan profession och patient. For varden
patienten kan fatta beslut om och genomféra eventuella som system finns det mojligheter att slippa gora vissa véard-
interventioner tidigt. insatser som annars skulle kunnat kridvas om problem inte

hanteras i tid. Till exempel att undvika vissa akuta insatser
Vid en framgéngsrik anvéndning av egenmonitorering skapas  eller inlaggningar. Slutligen gagnas alla genom stérkt
snabba handlingsmoénster mellan patientrapportering och patientsdkerhet och mer korrekt anvanda likemedel.
analys samt beslut om och inséttandet av stdd. Detta bidrar
till flera omedelbara vinster {r individen och varden. Inom
cancervarden kan det till exempel handla om:

11. Olsson J, Terris D, Elg M, Lundberg J, Lindblad S. The one-person randomized controlled trial. Qual Manag Health Care. 2005 Oct-Dec;14(4):206-16. doi:
10.1097/00019514-200510000-00002. PMID: 16227864.

12. Denis et al, Randomized Trial Comparing a Web-Mediated Follow-up With Routine Surveillance in Lung Cancer Patients, JNCI J Natl Cancer Inst (2017)
109(9): djx029: doi: 10.1093/jnci/djx029

13. Basch et al, Symptom Monitoring With Patient-Reported Outcomes During Routine Cancer Treatment: A Randomized Controlled Trial, (2016) J Clin Oncol 34:557-565
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5.2 Sekunddirnyttor for fler aktorer

av egenmonitorerade data

Nir primérnytta skapas blir egenmonitoreringen vardefull
vilket underléttar en breddning av anvindningen. En bred-
dad anvandning innebér tillgang pé stérre datamangder.
Sekundirnyttor handlar i ett férsta steg om retrospektiva
analyser av olika skdrningar av dessa storre dataméngder.
Detta kallas i andra sammanhang for sekundaranvindning
av hélsodata. Sekundérnytta innefattar oftast mer traditionella
analyser for att svara pa viktiga fragor eller att utveckla
algoritmer som tidigt kan identifiera problem for individen
langs hela vardkedjan, fran tidig upptéckt till behandling
rehabilitering och palliation. Retrospektiva analyser kan
dven anvindas av myndigheter, likemedels- och medtech-
foretag for effektutvirderingar, produktutveckling, precisions-
halsa m.m. Detta i sin tur kan 6ka Sveriges attraktivitet
kopplat till internationella studier, vilket skapar tidig till-
gang till nya och effektivare behandlingar. Sammantaget
skapas en positiv spiral med férbattrade mojligheter att
6verleva cancer och en stirke life sciencesektor.

5.3 Terticirnyttor av att det finns

system fér egenmonitorering

En bred anvandning av egenmonitorering inom cancer
innebir att vi har skapat tekniska férutsittningar och
organisatoriska rutiner att erbjuda alla patienter en
mojlighet till egenmonitorering. Systemen finns och
anvands pa alla relevanta stéllen i varden.

Att det finns system som fungerar innebér att vi har
féormaga att driva prospektiva studier. Det vill saga driva
initiativ som kraver att nya variabler, som inte finns i
befintligt system, beh6ver fangas. Nér befintliga data
behover kompletteras med négot nytt.

Denna systemkapabilitet ar bland annat av intresse nar nya
lakemedel ska introduceras tidigt i utvirderingsprocessen.
Nir detta sker ar det viktigt att lakemedelsindustrin snabbt
och effektivt kan svara upp mot myndigheternas ¢kade
krav om uppféljning av till exempel biverkningar. Om
Sverige ar skickligt inom omradet blir vi attraktivare fér nya
lakemedelsintroduktioner vilket leder till att vi snabbt kan
tillgangliggora nya effektiva behandlingar till patienterna.
Kopplat till detta finns en diskussion om att skapa modeller
for vardebaserad ersittning for nya, ofta dyra ldkemedel. En
grundbulti dessa ir att varden betalar for behandlingar om
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de ger utlovade patientresultat. Sddana ersittningssystem
underlittas om det finns infrastrukturer for att effektivt
introducera och finga anpassade indikatorer for uppféljning.
Aven for traditionell forskning och registerforskning ar det
viktigt med stérkta mojligheter att arbeta effektivt med
prospektiva studier kopplat till PROM och PREM utifran
system for egenmonitorering.

For att detta ska ske dar det helt ,,
avgoérande attimplementering
och anvédndningen blir fram-
gangsrik i samspel mellan
patienter, professioner,
processutveckling och
teknikens maéjligheter.

5.4 Nyttor for Sverige, life science,

invanare och framtida patienter

En initialt god anvandning av egenmonitorering gynnar den
direkta utvecklingen av kliniska resultat, patienters trygghet
och autonomi, sikrare och bittre 1akemedelsanvindning
liksom effektivare vardorganisationer. Detta bidrar &ven till
minskade kostnader for bland annat sjukskrivningar och
produktionsbortfall. De storre nyttorna for svensk life science
uppstar i samband med sekundarnyttor av retrospektiv
anvindning av hilsodata liksom av att det finns breda
system for egenmonitorering som kan anvindas prospektivt
for att t ex folja upp lakemedel vid tidig marknadsintroduk-
tion. Att ha effektiva system for att fanga patientrapporte-
rade uppgifter om till exempel biverkningar gor Sverige mer
attraktivt som life sciencenation.

Aven medtechindustrin gynnas av en stirkt systematik
inom egenmonitoreringsomradet. Strukturerna goér det
enklare att komma in och testa nya uppkopplade produkter.
UtOver att gynna patienterna kan ett systematiskt arbete
med egenmonitorering &ven bidra till att profilera Sverige
som showroom for andra marknader.






6. SVERIGE HAR GODA FORUTSATTNINGAR ATT ANVANDA DIGITALA VARDSTOD

6.
Sverige har goda

forutsattningar att

anvdanda digitala
vardstod

Sverige har férutsdttningar att utveckla
en god anvandning av egenmonitorering.
B&de genom att befolkningen har god
tillgéng till internet, att intresset for
egenmonitorering véxer liksom att
teknikutvecklingen ar snabb.

Enligt rapporten Svenskarna och Internet™ (Internet-
stiftelsen 2022) anvander 94 procent av befolkningen
internet nastan dagligen. Allt fler &renden som tidigare
kravde fysiska besok, exempelvis pé ett bankkontor,
hanteras nu via olika nittjinster. [ tilligg har pandemin
fungerat som en katalysator for digitalisering i varden,
vilket lett till en 6kad acceptans for digitala vardbesok,
framforallt inom primérvarden, liksom uppféljning och
tjanster for egenmonitorering i hemmet.

Parallellt med detta har tekniska framsteg s som Internet
of Things (IoT), sensorer, sociala medier, mobilappar och
6kad kunskap om precisionsmedicin férandrat mojligheter
att bedriva vard. Uppldsningen, volymen, hastigheten och
variationen av patientdata som samlas in tillsammans med
framsteg inom till exempel Al gor att olika beslutsstod vaxer
fram inom omréden sa som bildbehandling och genomics
liksom att beslutsstoden i allt hogre grad integreras som

en naturlig del i olika specialistsammanhang. Men &ven i
mer allménna sammanhang tilltar teknikanvandningen.
Exempel pé detta ar de digitala triageringssystem som allt
fler vardgivare anvinder. Dessa stddjer initiala bedomningar
och prioriteringar av patienter samt tillhandahaller standard-
svar och lankar for vanliga fragor. Stoden minskar stress for
vardpersonal som ska gora den initiala bedémningen och
underléttar handlaggning.

Inom egenmonitoreringen har flera piloter genomférts och
vissa inféranden i begransad omfattning. Dessa initiativ
har visat bade pa vinster och risker med egenmonitorering.
Risker som ndmns handlar till exempel om att dldre och

14. https://svenskarnaochinternet.se/ra
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personer med kroniska sjukdomar kan kianna sig 6vergivna
av varden eller att virdens ansvar lastas 6ver i knit pa
patienter och nérstdende. En motpol till detta ar att egen-
monitorering kan bidra till en mer jamlik vérd, genom att
geografiska avstadnd inte paverkar vare sig tillganglighet
eller kvalitet. Det finns &ven resonemang om risker fér 6kade
omotiverade skillnader i vard mellan de som kan hantera
tekniken och de som inte kan det. Motpolen havdar attju
fler som anvénder den digitala tekniken, desto mer tid finns
det for dem som inte kan anvinda den. Didrmed blir det
battre for alla. Uppenbart 4r att myntet egenmonitorering
har flera sidor.

Ratt anviant finns det dock en samstdmmighet inom saval
varden som patientféreningar kring de potentiella for-
delarna med egenmonitorering. Det handlar om minskade
behov av sjukhusvéard och ambulanstransporter vilket ger
stora vinster for bade patient och vardgivare. Men dven
egenmonitorering som grund for att utveckla framtidens
samproducerade och personcentrerade vard, som stodjer
individen till 6kad forstielse for den egna sjukdomen och

v Remember me

-

W Forgot password

handlingsberedskap for egenvard liksom kontinuitet med
véardgivaren. Denna utveckling bidrar till 6kad autonomi,
trygghet och livskvalitet for bade individen och nérstdende.
En typisk kommentar fran patienter ar: "Det 4r en stor
trygghet att bara veta att jag snabbt kan fa kontakt om
jag behover”.

Det finns alltsé goda anledningar till det vixande intresset
att utforska hur nya teknologier sa som egenmonitorering
kan forstirka och integreras i strategiska satsningar for god
och nara vard, hur de kan bidra till battre vard och halsa for
individen liksom hur data frin egenmonitorering i ett senare
skede kan bidra till forskning, introduktion av effektivare
behandlingar och darmed bidra till en starkare svensk life

science.
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Denna utveckling bidrar till 6kad , ,
autonomi, trygghet och livskvalitet

for bade individen och nérstaende.

En typisk kommentar fran patienter
ar: "Det ar en stor trygghet att bara
veta att jag snabbt kan fa kontakt

om jag behover”.
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7.
Vad gors inom

egenmonitorering —
exempel fran regioner

Inom regionerna pd&gdr flera pilotprojekt
med egenmonitorering kopplat till arbetet
med God och ndra vard. Ett antal regioner
har upphandlat egenmonitorering och
planerar for breddinférande och ett antal
regioner arbetar med att upphandla
egenmonitorering. P& nationell nivé drivs
dtskilliga initiativ i syfte att skapa ldng-
siktiga forutsattningar. Men mdanga aktorer
ar inblandade och laget ar delvis obver-
blickbart. Patientorganisationer inom
canceromrddet ar positiva till egen-
monitorering som stéd for individen

och &nskar att utvecklingen pdskyndas.
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Inom omréadet egenmonitorering accelererar regionerna
sina insatser. Inte minst sker detta kopplat till regeringens
och SKRs satsningar pa God och nira vérd. I och med dessa
har flertalet tillaimpningar, av forklarliga skal, kommit att
handla om egenmonitorering kopplat till patienter med
kroniska sjukdomar i primarvérden. Det innebér da moni-
torering 6ver langre tid fér diagnoser sdsom KOL, astma,
hypertoni och hjartsvikt. Andra tillampningar inkluderar
monitorering under kortare tid vid specialistvérd, till
exempel i samband med fosterévervakning eller infor

en operation eller under en utredning. Monitorering av
levnadsvanor ir ytterligare ett anvindningsomrade och
det kan d& handla om program fér viktnedgang eller
rokavvanjning.

Typiska funktioner i en tjanst 4r mojligheter att kommu-
nicera via chatt eller videomoéten. I chatten kan patienten
kontakta vardgivaren och beritta om sitt maende eller
stélla fragor. Varden kan i sin tur kontakta patienten om
man utifrdn métvarden ser att atgarder behover vidtas.

De finns dven stod for att patienten ska kunna registrera
objektiva matvirden och ofta finns utrustning for att folja:
puls, saturation (syrgasméttnad i blodet), vikt, temperatur,
spirometri (lungfunktion) och blodsocker. I tilldgg finns
mojligheter att anvinda sjélvskattningsformular och
egenregistrerade virden.

I systemen for egenmonitorering kan vardgivaren oftast
sjalv anpassa vad som ska monitoreras for en specifik
individ genom att kombinera formuldr och méatutrustningar.
Vardgivaren kan 4ven sitta egna gransvirden, larmnivaer

och matfrekvenser.
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7.1 Exempel fran regioner

Regionerna prioriterar egenmonitorering och ér i olika faser
avinforandet. Nagra arbetar med planering, andra har
pagdende piloter och ytterligare andra star inf6ér bredd-

inféranden.

7.1.1Region Ostergétiand

1 Ostergdtland pagar arbetet med egenmonitorering sedan
2019. Det finns en tydlig malsittning att antalet anslutna
patienter ska oka. Regionen beskriver sin tjanst enligt
foljande: "Egenmonitoreringstjinsten bestar av ett vard-
givargranssnitt och en app som patienten anvander for att
maéta sina virden. I tjansten ingar ocksd matutrustning och
mojligheten att kommunicera med chatt och videométen. I
egenmonitorering miter patienten sjilv sina virden hemma
med hjalp av digital matteknik. Matvarden skickas till vard-
givaren via en app, som finns pé patientens egen telefon
eller en lanad platta.” De diagnoser som for narvarande
omfattas ar astma, hjartsvikt, hypertoni, och diabetes.

Regionen redovisar att egenmonitoreringen gett positiva
effekter pa vardkonsumtion och kostnader. Bland annat
har antalet vardkontakter minskat med 45 procent efter

30 dagar med egenmonitorering jamfoért med 30 dagar fore.
Under samma period har kostnaderna per patientkontakt
minskat med 68 procent"”.

Vid en pilot vid Allergicentrum'® uppgav 82 procent av
véardpersonalen att egenmonitorering var ett effektivt satt
for patienten att fa kontroll 6ver sin astma och 72 procent
av patienterna uppgav att deras astma blev bittre med stod
av egenmonitorering. Bland vardgivare och patienter, eller
foraldrar, uppgav 100 procent att de vill fortsitta anvinda

tjansten for egenmonitorering.

7.1.2 Region Kronoberg

I Kronoberg finns ett antal verksamheter som péborjat
arbetet med egenmonitorering. Kvinnokliniken erbjuder
patienter med risk for havandeskapsforgiftning att mita
blodtryck och urinvirde samt skatta eventuella symtom
hemifran. Kvinnorna erbjuds att via egenkontroll av sina
virden och i nara dialog med varden hinna uppticka
avvikande virden i tid. Egenmonitorering bidrar till att
den gravida kvinnan blir delaktig i sin vard och far battre
kontroll vilket skapar en 6kad trygghet. Hon slipper ocksé
ta ledigt fran arbetet och resa till och fran mottagningen.
Egenmonitoreringen mojliggér att férandringar i halsotill-
stdnd uppmirksammas tidigare och atgarder kan sittas in
itid. Ett annat exempel 4r att patienter vid medicinkliniken
erbjuds egenmatare for att sjalva mata sitt PK-vérde.

Inom onkologkliniken pagar ett forskningsprojekt som
kallas PACE. I projektet svarar patienter pé fragor om
maende och symtom kopplat till biverkningar i samband
med behandling. Projektet &r i tidig testfas, och syftar till att
stiarka patientens autonomi, trygghet och livskvalitet liksom
att skapa mojligheter att snabbt uppticka och agera pa
biverkningar. Egenmonitorering r en viktig del i regionens

omstéllning mot God och néra vard”.

Inom omradet egenmonitorering ,,
accelererar regionerna sina insatser.
Inte minst sker detta kopplat till
regeringens och SKRs satsningar

pa God och néra vard.

15. Rapporterat pa konferensen Motesplats Egenmonitorering den 7 december 2022
16. https://vardgivarwebb.regionostergotland.se/pages/394377/Utv%c3%adrdering%20Atmathuner%20Allergicentrum%20R%c3%96%20sept %20

2020.pdf
17. Egenmonitorering — néra vard skapar sjalvstandighet (Itkronoberg.se)
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7.1.3 Region Jonkdpings Ldn

I Region Jonkoping pagar ett strategiskt arbete inom
egenmonitorering. Infor detta har flera larandeinitiativ
drivits sedan 2017. Allt ifran hélsosamt aldrande, pilot inom
hjartrytm och blodtryck till egenmonitorering inom brost-
cancer. Trots att projekten genomforts var for sig, vid olika
tidpunkter och inom olika omraden och med olika typer av
teknik har ett personcentrerat férhallningssatt varit en rod
trad. Personcentreringen dr nédvandig for forstaelsen for
hur individens halsa kan bibehallas och stérkas i olika typer
av egenmonitoreringssystem. Dessa arbeten har bland
annat bidragit till en dialog och nyfikenhet p& hur data
kring medicinska parametrar kan kompletteras med data
fran individen.

I samband med véra initiativ har intervjuer och workshops
med professioner och patienter genomforts.

Intervjuer med professionen har berort visioner och mél
med egenmonitorering. Exempelvis inom rehabilitering dér
egenmonitorering varit ett bra hjdlpmedel. Regionen ér pa
god vig att anvinda sjalvskattning/monitorering for smirta,
angest och depressionsnivaer. Ytterligare visioner f6r egen-
monitorering finns inom omrédet astma dir man dnskar
o6ka fran 100 patienter till 1 500 patienter, ett arbete som
ocksé pagar. Vidare finns ambition att utveckla egenmonito-
rering inom hjértsvikt och darefter forankra egenmonitorering
inom hypertoni, diabetes, KOL och luftvigsinfektion. Det
samlade ldrandet 4r en viktig utgdngspunkt i den upphand-
ling av egenmonitorering som regionen nu genomfor. En
viktig lardom &r vikten av att inkludera fler medarbetare att
dela insikter och behov f6r egenmonitorering. Som en del i
att starka formagan att arbeta fram férankrade och behovs-
motiverade 16sningar har regionen under ar 2022 skapat en
sarskild innovationsplattform.

Intervjuer med patienter med neuropatier, nervskador efter
cancerbehandling, har berdrt relationen till teknik under
sjukdomstiden, sdsom mobiltelefon och 1177. Intervjuerna
berérde ocksa tankar om funktioner i16sningar f6r egenmo-
nitorering. Ett viktigt behov som framkom fran patienterna
var att de dnskar en gemensam plattform for 16sningar,
snarare 4n fristdende app-16sningar for olika halsoproblem.

I samtalen synliggdr patienterna virdet av ett holistiskt
hilsoperspektiv som bade omfattar stdd till individen
liksom stod till narstdende:

Jag (patient) villhamerstod )Y
till anhériga, som att prata med
psykologen. Man kan fa képa en
peruk fér 8 000 kr nér man tappar
haret men annars finns det néstan
inget stod att fa for det som dr
viktigt fér mig ér stéd hur man

kan stétta man och barn...

Cancer ar inte bara en sjukdom for individen, det drabbar
hela familjen. Genom véra initiativ har vi bland annat lart
att egenmonitorering kan bidra pa flera satt och f6r att na
framgang ar det viktigt att flita samman behoven hos
profession, patient och nirstaende. Detta testas i forsknings-
projektet PACE. I projektet svarar patienter pa fragor om
maende och symtom kopplat till biverkningar i samband
med behandling. Projektet r i tidig testfas, och syftar till
att starka patientens autonomi, trygghet och livskvalitet
liksom att skapa mojligheter att snabbt upptécka och agera
pa biverkningar.
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7.1.4 Véstra Gétalandsregionen

I Vastra Gotalandsregionen pégar ett arbete med att
introducera egenmonitorering. Mélet r att kunna
tillgdngliggora en generell monitoreringstjanst som kan
anvindas for olika diagnoser och i olika verksamheter.
Lardomar i pdgdendearbeten utgdr underlag i utvecklingen
av kommande egenmonitoreringstjanst. Utdver en samlad
egenmonitoreringstjanst pagar flera lokala initiativ. Till
exempel egenmonitorering inom specialistmodravérd,
KOL och cystisk fibros. Inom omradena inflammatorisk
tarmsjukdom och diabetes typ I anvands redan egen-
monitorering i bred utstriackning.

Sedan 2019 pagér ett pilotprojekt med syfte att samla
lardomar och erfarenheter infér fortsatt utveckling.

Projektet genomfdrs bade i specialist- och priméarvard
ifem forvaltningar och har hittills inkluderat ndrmare

500 patienter. Framst hjartsvikt- och hypertonipatienter.

Uppfoéljningar visar pa mycket hog patientnéjdhet.

Ny teknik som kan hanteras av patienten sjalv driver pa

utvecklingen. Ett exempel pé detta dr 16sningen for patienter

med inflammatorisk tarmsjukdom, IBD*. I l6sningen kan
patienten sjélv, via métutrustning och smartphone, mita
och bedéma sin aktuella sjukdomsutveckling. Data fors,

7.1.5 Hjartsvikt

Hjartsvikt ar en av de vanligast forekommande diagnoserna
for egenmonitorering. Flertalet regioner arbetar med detta
eller planerar attinleda egenmonitorering pa omradet. For
individer med hjartsvikt ar viktuppgang en viktig markor for
sjukdomens aktuella status. Att mita sin vikt kontinuerligt
bidrar darfor till aktuella beslutsunderlag som leder till
battre lakemedelsbehandling. Det hjélper dven individen att
forstd sambanden mellan vikt, vitska i kroppen och 6kade
symtom sdsom 6dem och andfdddhet, vilket i bidrar till
battre foljsamhet till medicinering. Vinsterna for patienten
ar stabilare sjukdomsforlopp och battre livskvalité. For
véarden innebér det en minskad vardkonsumtion och mer
tid f6r individer med stérre behov.

pa ett sdkert sitt, till varden och ligger till grund for beslut
om lakemedelsbehandling. Det ér tydligt att IBD Home
skapar patientnytta, frimst genom att provtagningsrutinen
underléttar vardagen for patienten. Tjansten bidrar dven till
okad patientdelaktighet och darmed hogre kvalitet i motet
mellan patient och vardgivare.

Patientorganisationerinom JJ
canceromradet dr positiva till
egenmonitorering som stod
for individen och 6nskar att
utvecklingen paskyndas.
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7.1.6 Diabetes - en patient berdttar

‘ Anonym

Senaste halvaret har mitt blodsocker betett sig lite markligt. Det har svangt mer och jag har
aven varit mer insulinresistent an vanligt, som att insulinet inte riktigt biter som det brukar.
Analyserade tillsammans med min skoterska igar tack vare den #egenmonitorering jag
har via min #sensor.

Vi kunde da se ett monster i hur pumpen agerade (gasade/bromsade), hur jag agerade,
hur insulin och mat och motion samverkade och vad som hande da. Det ar trottsamt med
svangande blodsocker, dessutom sa irriterande, jag hatar nar sjukdomen bestammer mitt
liv, vilken den sallan far gora.

Gjorde lite justeringar efter bestket igar och idag har jag legat stabilare an pa lange.
En enda dag ar for kort tid att utvardera saklart men det ser lovande ut.

Kunskap ar makt vid diabetesbehandling, att jag som #patient har kunskap i att tolka
varden ger mig sjalvfortroende, att jag har kunskap att justera sjalv ger mig frihet. Vill vi
at effekter med #egenmonitorering sa behdver vi se till att patienterna och varden har
tillgang till inte bara teknisk utrustning, utan dven kunskap att kunna analysera och fatta
beslut, en kronisk sjukdom som diabetes dar #egenmonitorering &ven ar en del av
behandlingen kraver analys pa flera nivaer, manga faktorer samverkar.

Samarbetet med sjukvarden med den kunskap de har ar ovarderlig, aven for mig som levt
med diabetes i 6ver 40 ar. Jag har dessutom varldens basta diabetesteam pa Akademiska
sjukhuset i Region Uppsala, det tar jag aldrig for givet, jag ar tacksam varje dag.

#patientensfokusifokus

& @

INSULIN | KROPPEN 041E

C&o
(5 Gilla @ Kommentera r(j Lagg upp igen ﬂ Skicka

Figur 5: https://x.gd/cBx5B Klipp frén Linkedin, publicerad med personens tillatelse (bild med glukos).
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8. NATIONELLA INITIATIV PAVERKAR FORUTSATTNINGARNA FOR EGENMONITORERING INOM CANCER

8.

Nationella initiativ paverkar
forutsattningarna for egen-
monitorering inom cancer

Nationella initiativ drivs bland ett flertal
aktérer. Dessa kommer bland annat

att starka forutsattningarna fér egen-
monitorering, men utvecklingen ar
fragmenterad och svdr att dverblicka.
Regioner upphandlar egenmonitorering
kopplat till arbeten med néra vérd,
cancer ar vagt inkluderat i dessa
upphandlingar. Vissa initiativ som
stédjer egenmonitorering pdgdr inom
regionala cancercentra men det verkar
saknas nationella strategier och nationell
finansiering fér att bredda arbetet och
dess genomslag.
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I Tid6avtalet lyfter regeringen fragor om vérdens digitala
infrastruktur. Dar framgar att regeringen vill inféra "en
enhetlig och gemensam digital infrastruktur for den svenska
sjukvarden som ersétter och kompletterar de 21 regionernas
befintliga infrastruktur.” Ambitionen &r att hilsodata ska
bli tillgénglig i hela vardkedjan for all vird, bdde kommunal
vérd, regionalsjukvard och tandvard, oavsett virdhuvudman.
Inriktningen &r att den digitala infrastrukturen ska skapa
férutsittningar for en innovativ och marknadsdriven
utveckling dér patientsikerheten ar i fokus.

Harutover pagar flera utredningar och initiativ med nationellt
anslag som paverkar de kort- och langsiktiga férutsatt-
ningarna att utveckla och anvinda egenmonitorering inom
cancervarden. Foljande exemplifierar utvecklingen.

Digital infrastruktur fér svenska kvalitetsregister.
E-hilsomyndigheten ska senast den 23 februari 2023 1amna
en delredovisning till Socialdepartementet kring forstudien
om hur myndigheten kan tillhandahalla en nationell
infrastruktur for svenska kvalitetsregister. Regeringen
motiverar bland annat uppdraget med att det behovs

en statlig nationell infrastruktur for halsodata.

Hdlsodata som nationell resurs. Utredningen "Hélsodata
som nationell resurs for framtidens hilso- och sjukvard” ska
analysera befintliga méjligheter till sekundiranvindning
av hilsodata och ska foresld hur méjligheterna kan utokas
for att direkt eller indirekt stirka halso- och sjukvarden.
Uppdraget ska redovisas senast den 21 september 2023.



8. NATIONELLA INITIATIV PAVERKAR FORUTSATTNINGARNA FOR EGENMONITORERING INOM CANCER

Ambitionen ér att halsodata skabli V)
tiligéinglig i hela vardkedjan fér all vard,
bade kommunal vérd, regionalsjukvard
och tandvérd, oavsett vardhuvudman.

Samlad analys av digitaliseringen. Myndigheten f6r digital
férvaltning, Digg, ska senast 1 mars 2023 ldmna en 6ver-
gripande analys av samhillets digitalisering utifrin malen
for digitaliseringspolitiken. Analysen omfattar att ta fram
indikatorer for att f6lja och beskriva den digitala struktur-
omvandlingen i samhillet. Uppdraget omfattar aven att ta
fram en modell och verktyg f6r berakning och visualisering
av nytto- och kostnadsanalyser ur ett samhéillsekonomiskt
perspektiv.

Teknikens etikutmaningar KOMET. Den statliga utredningen
Kommittén for teknologisk innovation och etik ska senast
den 31 december 2022 redovisa en analys och forslag till
Niringsdepartementet avseende utmaningar nar det géller
etik, integritet och regulatoriska hinder. I uppdraget ingar
att skapa forutsattningar for accelererad anvindning av ny
teknik inom individanpassad vard, artificiell intelligens och
sjalvkorande fordon.

Nyckeltal for e-hdlsa och valfardsteknik ska utvecklas for
att driva pd anvindningen av egenmonitorering. Uppdraget
omfattar 4ven att identifiera framgéngsfaktorer och hinder
for utveckling och implementering av e-hélsa och valfards-
teknik. Uppdraget genomférs av Socialstyrelsen och redovisas
senast den 31 maj 2023.

Uppfdljning med hjdlp av alternativa datakéllor med
fokus pd cancer. Tandvards- och likemedelsférménsverket
fick i regleringsbrevet 20211 uppdrag att fortsitta arbetet
med att undersoka férutsittningar for anviandning av alter-
nativa datakéllor for att f6lja upp lakemedel i klinisk

41

vardag, med sarskilt fokus pa cancer. Arbetet avrapporterades
oktober 2022. Omraden som lyfts &r bland annat 6kad
precision och inrapportering av rekvisitionslikemedel

och skapandet av ett nationellt primérvardsregister sd

att hela vardforlopp kan f6ljas.

Inera kartlagger egenmonitorering i en pagiende forstudie
som beriknas vara fardig under december 2022. Forstudien
ska bland annat beskriva hur langt Sveriges regioner har
kommit inom egenmonitorering och utgora ett besluts-
underlag for satsningar inom omradet. Underlaget ska dven
beskriva hur Inera kan stddja regionerna. Omraden som
adresseras ar referensarkitektur, standarder och riktlinjer,
tekniska plattformar men dven verksamhetsfragor och
inférande samt juridik och upphandling.

EHDS &r ett forslag fran EU om en férordning for det euro-
peiska hilsodataomradet. Férordningen har flera syften.
Att fysiska personer lattare ska kunna kontrollera sina
elektroniska hilsodata. Att vardens registrering och
anvindning av halsodata stérks och effektiviseras. Att
forskare, innovatérer och beslutsfattare ska fa 6kad tillgdng
till elektroniska halsodata pa ett tillforlitligt och sikert satt.
Att sakra individens integritet. Forordningen innebér att
hilsodata ska kunna delas effektivare och sakrare — till nytta
for individen, vard och omsorg, akademi och naringsliv.
E-hidlsomyndigheten har uppdraget att vara svensk
kontaktpunkt mot EHDS.
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8.1God och néra vérd

Staten och SKR har ingatt en 6verenskommelse om God och
néara vird 2022 — En omstéllning av hilso- och sjukvarden
med primirvarden som nav'. Overenskommelsen omfattar
drygt 6 miljarder kronor i syfte att stddja omstillningen till
en God och néra vard genom att forbattra tillgangligheten

i primérvéarden, 6ka kontinuiteten och relationsskapande

i hélso- och sjukvirden samt att 6ka delaktigheten och
medskapande i hilso- och sjukvarden.

Omstéllning mot néra vard ér ett fokusomrade for alla
Sveriges regioner och kommuner. Egenmonitorering lyfts
som en viktig pusselbiti genomférandet, ofta med kopp-
lingar till kommunernas vard och stéd i hemmet.

Overenskommelsen omfattar i dagslidget inte cancervérden
eller egenmonitorering inom cancer.

8.2 Upphandling med nationellt genomslag

Under november 2022 genomférde Region Kalmar en sa
kallad externremiss infér en kommande upphandling av
egenmonitorering. Syftet var att fa in kommentarer och
synpunkter till kommande upphandlingsdokument. Den
kommande tilldelningen av upphandlingen ska kunna
avropas av alla kunder till Cambio Cosmic och de regioner
som tillhor den sa kallade Sussasamverkan. Det innebar att
17 regioner skulle kunna komma att fa samma leverantér for
egenmonitorering med tillhérande tjanster. Det handlar om
Jonkoping, Kronoberg, Uppsala, Varmland, Vastmanland,
Ostergotland, Blekinge, Dalarna, Givleborg, Halland,
Norrbotten, Sérmland, Visterbotten, Vasternorrland och
Orebro. Upphandlingen omfattar en teknisk plattform fér
lokal drift eller som tjanst. Leverantoren ska minst erbjuda
en l0sning som omfattar méatutrustning for patient, 6ver-
foring av egeninsamlade hélsodata till vardgivaren det

vill saga teknisk plattform, vardgivarportal, patientportal
och matutrustning. Upphandlingen omfattar dven fortsatt
utveckling med en samarbetspartner som har ett innovativt
foérhallningssatt och kompetenser inom halso- och sjukvard,
aktuella regelverk och sakerhet.

Efterfrigad l6sning ska omfatta vuxna, gravida och barn.
Egeninsamlade hilsodata ska fran start kunna ske utifran
blodtryck, puls, saturation, vikt, temperatur, spirometri,
blodsocker och formulér och den tekniska 16sningen ska
inledningsvis omfatta egenmonitoreringsplaner, enligt
nationella riktlinjer, for hjartsvikt, hypertoni, KOL och
diabetes typ 2.

Losningen ska vara flexibel sa att vardgivaren kan anpassa
och kombinera olika vérdplaner for patientens unika behov.

I frageunderlaget ndmns inte diagnosen cancer. Det innebér
att 17 av Sveriges 21 regioner ir pa vig att upphandla en
plattform fér egenmonitorering, utan att stilla specifika
forfragningar om anpassningar som mojliggor uppfoljning
av cancerpatienter.

8.3 Behov av digitala stéd hos

personal och patienter i cancervarden

Myndigheten f6r vard- och omsorgsanalys har utrett hur
olika typer av digitala stdd och tekniker kan bidra till en
mer jamlik, effektiv och tillganglig cancervard med 6kad
delaktighet frn patienter®. I rapporten fran &r 2019
framkommer bland annat att digital teknik f6r information
och kommunikation kan ge patienter ¢kad tillgédnglighet
till vérden liksom bittre férutsattningar att vara delaktiga i
sin vard. Digitala stdd kan dven ge forutséttningar for 6kad
jamlikhet genom att stirka de minst gynnade liksom bidra
till effektivare vardprocesser.

I slutsatserna konstaterar myndigheten att regionerna
bor sikerstilla att vardgivarna har forutsattningar att
implementera de digitala stod liksom att digitalisering
kan lyfta resultaten i alla insatsomraden som namns i
cancerstrategin. [ denna relativt nya rapport till regeringen
framgar inga tydliga skrivningar om behoven av att
utveckla egenmonitorering inom cancer.

19. https://www.regeringen.se/49029f/contentassets/0017bfa6b48748d9b13065eb7099b7d9/0k-god-och-nara-vard-s2022_00607.pdf

20. Myndigheten fér vard- och omsorgsanalys, Granslosa majligheter, grinslosa utmaningar? Behov av digitala stdd hos personal och

patienter i cancervarden. Rapport 2019:5


https://www.regeringen.se/49029f/contentassets/0017bfa6b48748d9b13065eb7099b7d9/ok-god-och-nara-vard

...for att undvika ytterligare ett
stupror behéver egenmonitorering
integreras med det som pagdr inom
cancervarden likvdl det som pagar
avseende egenmonitorering inom
andra delar av vard- och omsorg.
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8.4 Nationell cancerstrategi

och canceréverenskommelsen

Sedan ar 2009 har Sverige en nationell cancerstrategi som
fokuserar fem insatsomraden. Det handlar om att minska
risken for insjuknande i cancer. Forbattra kvaliteten i
omhindertagandet av patienter med cancer utifran ett
tydligt patientperspektiv. Férlanga 6verlevnadstiden efter
en cancerdiagnos och forbattra livskvaliteten efter en
cancerdiagnos. Minska regionala skillnader i 6verlevnadstid
efter en cancerdiagnos och att minska skillnader mellan
befolkningsgrupper i insjuknande och éverlevnadstid®.

For att stodja genomférandet av cancerstrategin ingér
staten och SKR arliga canceréverenskommelser®. Under
2022 omfattade dverenskommelsen drygt 500 miljoner
kronor och under 2023 drygt 550 miljoner kronor®. Enligt
6verenskommelsen ska Regionala cancercentrum i sam-
verkan (RCC) vara nationellt stddjande, stimulerande och
samordnande i arbetet med att utveckla cancervarden enligt
intentionerna i cancerstrategin. Insatserna omfattar fyra
omraden:

e Prevention och tidig upptackt

o Tillginglig och god vird m.m. med fokus pé patienten

o Kunskapsutveckling, kompetensf6rsorjning och forskning

o Tillgang till och anvindning av medicinska teknologier,
med fokus pa precisionsdiagnostik

I dessa nationella styrdokument framkommer inga tydliga
avsikter eller medel till hur egenmonitorering inom cancer-
omrédet ska utvecklas.

8.5 Kopplingar mellan vissa initiativinom

RCC och egenmonitorering cancer

Cancervardens overgripande utveckling samordnas genom
strukturen med Regionala cancercentra (RCC). Via RCC
drivs bland annat genomfdrandet av nationella cancer-
strategin och fragor om kunskapsstyrning.

RCC driver flera initiativ som samspelar med utvecklingen
av egenmonitorering cancer. Bland de arbeten som skapar
forutsattningar for egenmonitorering kan nidmnas Regim-
biblioteket som kan anvindas for att veta vilka symtom
som ska monitoreras. PROM-centrum som kan svara

for innehallsutveckling av vad som ska monitoreras.
Standardiserade vardfoérlopp som kan peka pa hur och var
egenmonitoreringen kommer in i vardférloppen. Andra
initiativ fokuserar pa att bidra till priméara patientnyttor
av egenmonitorering. Det handlar till exempel om den
Individuella patientdversikten (IPO) dir resultaten fran
egenmonitorering kan visualiseras. Ett annat exempel &r
Min vardplan cancer som kan sakerstilla sa att alla patienter
erbjuds mojligheter till egenmonitorering. Slutligen finns
initiativ som kan bidra till sekundarnyttor vilket omfattar
bland annat kvalitetsregister som kan anvéindas for
retrospektiva analyser av registerdata i kombination
med egenmonitorerade underlag.

Som namns ovan finns det flera initiativ som till viss del
overlappar varandra och for att undvika ytterligare ett
stupror behdver egenmonitorering integreras med det som
pagar inom cancervarden likval det som pégér avseende
egenmonitorering inom andra delar av vard- och omsorg.
D4 skapas forutsittningar for ett helhetsperspektiv, som
fullt ut beaktar saval patientens som vardens samlade
behov.

Da skapas forutséttningar for ,,
ett helhetsperspektiv, som fullt
ut beaktar savdl patientens som
vardens samlade behov.

21. https://cancercentrum.se/globalassets/om-rcc/samverkan/tio_ar_med_cancerstrategin_magasin_uppslag.pdf
22. https://skr.se/skr/halsasjukvard/vardochbehandling/cancervard /overenskommelsecancervard.2049.html
23. https://skr.se/skr/halsasjukvard/vardochbehandling/cancervard/overenskommelsecancervard.2049.html hdmtat den 23 december 2022


https://cancercentrum.se/globalassets/om-rcc/samverkan/tio_ar_med_cancerstrategin_magasin_uppslag.pd
https://skr.se/skr/halsasjukvard/vardochbehandling/cancervard/overenskommelsecancervard.2049.html
https://skr.se/skr/halsasjukvard/vardochbehandling/cancervard/overenskommelsecancervard.2049.html
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9.

Intervjuer om implementerings-
utmaningar i egenmonitorering

I intervjuer framkommer flera
implementeringsutmaningar. De
stréicker sig fréin mikro till meso- och
makronivdn och frdn empati och
kulturfrégor till styrning och lagstiftning.
Sammantaget finns ett behov av att
stoétta Idrandet mellan aktérer som infér
egenmonitorering liksom att b&de bygga
ny kunskap och systematisera befintlig
kunskap om effektiv implementering och
breddanvdandning av egenmonitorering.

Den "chockdigitalisering” som kom med pandemin har
bidragit till en fordndrad syn pa digital vard hos invanarna.
Insikten att digitala besdk kan fungera som ett komplement
till de fysiska har lett till en 6kad efterfragan pa digitala
tjanster. En uppfattning 4r dock att vardens formaga att
stilla om och driftsétta lsningar som svarar mot behoven
ar en bromsande faktor snarare 4n patienternas vilja.

Aven om det finns studier som beligger olika effekter av
egenmonitorering s& svarar inte dessa pa flera av de fragor
som stalls i den specifika organisationen som ska imple-
mentera och anvanda egenmonitorering. Generellt handlar
det om oklarheter och utmaningar kopplat till f6ljande
omraden*:

Medicin: de medicinska vinsterna ar oklara;
ej evidensbaserat; inte patientsékert

o Teknik: misstro mot digitala ldsningar som inte
ar integrerade i befintliga system; oro for en
informationsvag

e Organisation: ansvaret for patienten oklart, saknas
kapacitet, troghet i att dndra roller och relationer i
organisationen, oklart dgarskap av egenmonitorering,
oklara beslutsvigar

e Ekonomi: olika organisatoriska system férsvarar
anvandning t.ex. ersittningssystem som premierar
fysiska moten, oklart om investeringen ”“betalar sig”,
olika planbocker for investering och vinst

e Utvecklingsarbete: historik med andra misslyckade
satsningar eller svarigheter att skala upp piloter

24. Rovik KA. Moderna organisationer: trender inom organisationstankandet vid millennieskiftet. Liber; 2000.
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De intervjuer och strukturerade samtal som genomforts i
detta arbete bekraftar ovanstdende. Uppenbart ar att det
verkar finnas ett behov av att strukturera och forpacka
befintliga insikter s de blir anvandbara i utvecklings-
arbetet liksom att skapa arenor for ett gemensamt larande
och akademiskt kunskapsbyggande. Foljande axplock fran
intervjuer och moéten exemplifierar de generella utmaningar
som den internationella forskningen identifierar. Beskrivet
ungefir s som det framforts.

Integrera egenmonitorering i samtliga perspektiv.
Egenmonitorering kan inte drivas som en separat insats.
Det har vi inte tid till. Det krdvs att arbetet ar i linje med
andra strategiska satsningar inom till exempel nara vérd,
kunskapsstyrning och RCCs olika initiativ. Patienter och
narstdende ska ha en tydlig roll och fokus ska ligga pa att
utveckla vardens vardag, verksamhetsutveckling, med st6d
av teknik. Inte med fokus pa tekniken i sig. I och med detta
ar det av vikt att sitta fokus pé de kliniska, organisatoriska
och patientupplevda resultat som ska férbattras.

Arbeta kunskapsinformerat. Varden ar kunskapsdriven
och for att skapa tillit fér egenmonitoreringen, beslutsstod
m.m. ir det viktigt att arbetet bygger pa evidens eller att
man skapar evidens.

Kultur. Synséttetivéarden ar att man ska tréiffa patienterna.
Liksom att man ogérna ldmnar 6ver "sina” patienter till
andra. Det innebir till exempel att det finns motstdnd mot
l6sningar som centraliserar 6vervakningen av egenmoni-
torering. Samtidigt som sddana centrala l6sningar 4r det
som mojliggor resurseffektivitet och 6kad tillganglighet.
En central 6vervakningsfunktion kan ju till exempel vara
tillganglig dygnet runt pd ett sitt som inte gar pa en
enskild vardcentral.

Informationsrédsla. Radsla for en flod av patientgenererad
data som behover hanteras. Man kan ju missa en handelse,
vad hiander da? D4 4r det battre att inte ha informationen
alls eller att bara f& den nir man ber om den. Da kan ingen
iefterhand siga att man gjort fel. Har blir det viktigt att
arbeta med beslutsstdd och algoritmer. S att varden far
hjalp att skilja mellan brus och signal.
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Ord har betydelse. Det spelar roll vad saker kallas.
Egenmonitorering 4r smalt och tekniskt. Hélsoappar

och algoritmer &r svért. Vi bor kalla det for beslutsstdd och
syftet att underlatta vardagen maste framga. Beslutsstod
ir man van vid i varden. Dessutom &r det tydligt att sjalva
besluten alltjamt ska fattas av professionerna och inte
en maskin.

Ménga veto gor vagen svar. Ett langsiktigt praktiskt
genomférande av egenmonitorering kraver att man "bryter
igenom” hela organisationen. Fran hogsta ledningen och
olika stodfunktioner dnda fram till patienten, sjukskoterskan
och lakaren i praktiken. Detta 4r en knepig uppgift da varje
inblandad instans kan sitta stopp for utvecklingen. Sanno-
likt maste arbetet med egenmonitorering utga fran beslut
fran hogsta ledningarna. Nagonstans kan det inte vara ett
fritt valt arbete.

Riktiga méten ger mer information. Det ar litt att fokusera
pa de patienter dir egenmonitorering inte fungerar snarare
an pa dem dér det fungerar. Vad géller det datadrivna
samtalet s& finns en oro att den breda kommunikation som
uppstar i motet reduceras till att endast omfatta det som
kan beskrivas med data. Nér vi traffar patienterna kan man
passa pa att klimma och kénna lite och prata lite runt. Det
ar ett bra sétt att fanga halsofrdgor och lyfta livsstilsfragor.
Det finns en risk att samtalen blir mycket smalare med
egenmonitorering.

Vem dger informationen? Var ska den finnas? Ager patienten
eller den som gor varden? Det gar bra att arbeta nar data
samigs kopplat till en specifik sjukdom t ex diabetes. Men
det blir mer komplicerat nar det 4r flera samtidiga sjukdomar
och olika delar av varden inkluderas. Hur det ska l6sas
kanns oklart. Det ar viktigt att flera olika vardnivéer kan
anvinda samma data f6r samverkan med patienterna. T ex
kardiologen, hemsjukvarden, sjukskéterskan — stupréren
hindrar en god anvandning.

Vem dger systemen fér egenmonitorering? Ska agar-
skapet ligga i linjeorganisationen eller hos processiagaren?
Eller ska IT eller ndgon ny funktion dga systemen? Det ar
svart eftersom fragorna till mycket stor del handlar om hur
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vi ska arbeta i praktiken. Samtidigt finns det en teknisk del
som ska fungera och inte minns finns det ett innehall som
behover vara korrekt och evidensbaserat och kopplat till
arbetet med kunskapsstyrning. Sedan ér ju en poang med
tekniska system att de ar l4tta att skala. D3 kanske RCC ar
en lamplig aktor.

Volymerna av data kommer bli enorma. Hur kan vi lagra
data? Hur lange ska den sparas? Var sker séllningen? Det blir
storleksordningar av data som vi inte sett tidigare. For att
data ska bli anvindbara kommer vi dessutom behova
extrema méngder med metadata. Det kan handla om hardvara
(firmware), app/version, PGS, time stamps, vardepisod m.m.
Det kommer bli mycket mera metadata an “faktisk data”.

Rollférskjutningar fran ldkare till andra personalkategorier
gor att beslutsfattande kanske kan flyttas och att likare kan
“signera” beslut. Att flytta arbetsuppgifter 4r svart. Men ju
mer frdgorna kommer pa tapeten desto mer kan lakare och
andra avlastas och kompetensen anvindas pd battre sitt.
Men att sldppa delar av ansvar till andra personer i vard-
kedjan riskerar att patienterna kommer i klam da vardtider
kan forlangas.

Nya kompetenser. Det finns sannolikt behov av nya
kompetenser i varden. Det kan handla om statistiska
metoder och vérdinformatik.

Vad skainijournalen? I primirvérden kan finnas viss
oro for vad som ska in i journalen. Vi 4r vana vid att allt
ska in. Det kommer inte ga att hantera. Kanske behéver
vi snarare borja se pa journalen som nagot som ska vara
avvikelsebaserat.

Olika fokus pd lérandet. Det fungerar pa olika sitti
primérvérd och pé sjukhuset. Pa sjukhuset 4r det olika
patienter som kommer och gdr men med samma sjukdomar.
I primarvérden ar det samma patienter fast med olika
sjukdomar. Detta gor att det finns olika drivkrafter i larandet.
Det ar latt att forknippa sig med sjukhusens behov och
darmed missa de annorlunda behoven i primérvarden.
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Piloter. Att egenmonitorering gors i olika pilotarbeten kinns
igen. Vi behover bli battre pa att vara tydliga med att nar
tekniken testats i en pilot och dess funktionalitet i vara
tekniska system sikerstalld s& handlar det inte langre om
piloter. D& handlar det om tester i liten skala, pdsa, for att
prova oss fram till tekniken ska fungera i vardagen. Det

ir dven sd att det som testas i egenmonitoreringspiloter
kan vara svart att breddinfoéra. Det beror pé att piloterna
inte behover hantera de logistikutmaningar som foljer av
uppskalade l6sningar. I uppskalningen behdvs organisations
forandringar kopplat till storskalig transport av egenmo-
nitoreringsutrustning, installationer, underhall, support,
kontrolltorn m.m. Sddant som kan 16sas ad hoci en pilot.

Ersdttningssystem. Det finns flera utmaningar dar
insatsen genomfors och betalas pa ett stille medan vinsten
uppstér pa ett annat. Detta skapar investeringsutmaningar
och incitament som inte fullt ut stoédjer egenmonitorering.
Det ar ett svart omrade dér vi behéver bygga mer kunskap
och genomfoéra forandringar.

Molnet. Det hir med molnet 4r en utmaning. Sarskilt kopp-
lat till data som pé olika satt kan landa i USA. Vi behover
verkligen sikerstilla avtal mellan EU och USA. Dagens
forhallande skapar stora osékerheter och sétter kappar i
manga hjul.

Sdkerhet. Vilka 16sningar ar sdkra och kan rekommenderas?
System for detta behover bade kunna hantera mogna
l6sningar som ska breddinforas liksom l6sningar under
utveckling. Det kan behdvas olika klasser av data/sensorer,
experiment, konsument och clinical grade. P4 sammavis
som att l6sningar som utgar frén PAL behover kunna
samexistera med l6sningar som utgar fran GDPR.

Samproducera — Att lara sig blir bittre pd att sam- utveckla,
-beslutsfatta, -anvanda, -utvardera tillsammans mellan
individen/patienten och professionen blir allt viktigare for
att sakerstalla virdet och effektiviteten i 16sningar.



Sammantaget finns ett behov av , ,
att stotta larandet mellan aktorer

som infér egenmonitorering liksom

att bade bygga ny kunskap och
systematisera befintlig kunskap

om effektivimplementering och
breddanvéandning av
egenmonitorering.
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10.

Behov av 6ppna algoritmer

och nya verktyg

Inom de vanliga diagnoserna for egen-
monitorering finns oftast en vedertagen
variabel som ger en samlad bild av aktuell
sjukdomsstatus. Detta finns inte inom
cancervdrden. Darfér behovs ett antal
egenupplevda variabler fdngas. Patienter
kan uppleva monitoreringen som en bérda
som standigt pdminner om sjukdomen.
Det finns darfér behov av att utveckla nya;
verktyg som férenklar anvéndning, tolkning
och beslutsfattande utifrdn flervariabel-
sammansatt egenmonitorering; arbetssatt
som minskar patientens registrerings-
bdérda; insatser som kopplar samman
kunskapsstyrningen och egenmonitorering
liksom angreppssatt som stédjer individen
att forstd sin unika situation.
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10.1 Utvecklade medicinska ramverk

och kunskapsstyrning

Teknikutvecklingen inom egenmonitorering har gatt fort,
dock slapar utvecklingen av det medicinska ramverket efter.
Med ett medicinskt ramverk for en viss diagnos menas
bland annat en beskrivning av vilka viarden som ska
monitoreras, gransvarden (generella, individuella), mat-
frekvens och nér, var och/eller vem som patient ska kontakta
vid olika scenarier, som till exempel: férsamrat sjukdoms-
tillstdnd, akut sjukdom och eller ej fungerande tjanster
eller mitutrustning.

Om medicinska beslut ska fattas baserat pé egenmonitorerad
data forutsatter det att det finns diagnosspecifika algoritmer
med kvalitetssdkrade riktlinjer som styr exempelvis ut-
formningen av en individanpassad vardplan. Det innebér att
den medicinska professionen aktivt maste arbeta med att
definiera det medicinska ramverket och hir skulle nationella
riktlinjer for egenmonitorering for olika cancerdiagnoser
underlétta inférandet i regionerna. Det finns tydliga
kopplingar mellan egenmonitorering och arbetet med
kunskapsstyrning.

10.2 Bérdan av egenmonitorering

kan minska anvéandningen

Aven om patienter vill egenmonitorera s kan arbetsinsatsen
och den stindiga pdminnelsen om att vara sjuk utgéra en
boérda. Det finns dven farhagor bland professioner att de

ska 6verskoljas med en ohanterlig vig av egenmonitorerad
data.
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For att underlitta anvandningen av egenmonitorering finns
darfor behov av att forenkla fangst och analys av egenmo-
nitorerad data. Detta &r av sirskild relevans inom cancer
eftersom detidagsliget krivs ett flertal sjilvskattade fragor
for att veta hur patienterna mar kopplat till behandlingen.
Det innebar hantering av storre méngder komplex data

an inom de omraden dir egenmonitorering framférallt
anvindsidag.

10.3 samverkan stdrker utvecklingen av beslutsstéd
som underléttar anvéndning av egenmonitorering
Arbetet med att utveckla beslutsstdd och verktyg ér sérskilt
lampat for samverkan mellan vard, likemedelsforetag,
medtechforetag, patienter och akademi. En huvudsaklig
anledning till detta ar att alla har att vinna pé en sddan
utveckling. Det finns 4ven intressanta kopplingar mellan
att attraktiva beslutsstdd som anvinds bidrar till de facto
standardisering av datafdngst vilket leder till att det skapas
storre jamforbara dataset. Redan nu tar vi ett forsta steg for
att utforska mojligheterna atti samverkan ta fram verktyg
for att stimulera implementeringen av egenmonitorering
for cancerpatienter och vi valkomnar fler aktorer att vara
med och bidrai arbetet.

Det finns ett antal tekniker som kan vidareutvecklas och
bidra till att forenkla och férbattra egenmonitorering inom
cancer. Att paborja utvecklingen redan nu 4r dessutom
ett sitt att vara redo infér att egenmonitoreringen borjar
breddanvindas. Nedan exemplifieras olika verktyg som
aktorer kan gé samman for att utveckla.

10.3.1 Exempel pd algoritmer och andra verktyg
Algoritmer spanner fran enkla beslutsregler till AL AlI-
l6sningar kraver méngder med data for att laras upp. En
utmaning inom egenmonitorering cancer ir att det inte
anvinds i dagslédget. Ddrmed finns inte de data som krévs
for att arbeta med Al-16sningar. Darfor ar enklare algoritmer
sannolikt en mer framkomlig vig i dagslaget. Dessa kan
byggas med beprovade arbetssatt som nyttiggdr experters
kunskap, undviker bias och kombineras med forskning™.

Beslutsstod baserat pa tidsserier. Statistisk processtyrning
ar en teknik for att analysera om négoti en tidsserie skiljer
sig signifikant fran det forviantade férloppet. I det fallet tids-
serien skiljer sig fran férvantat kan korrigerande insatser
goras. Som egenvard eller av varden.

Smart sampling kan minska patienters inmatningsborda?.
Inom cancer behdver ofta manga variabler rapporteras
manuellt av patienterna. Detta kan upplevas som en bérda.
Bade for att det tar tid och for att det blir en standig
paminnelse om sjukdomen. Har finns beprévade tekniker
déar mjukvaran slumpar nér individen ska svara pé ett urval
av fragor. Genom angreppssattet minskar inmatningsbérdan
liksom forbéttras kvaliteten i data da slumpmaéssigheten
gor attindividen undviker att svara vid samma tillfillen
varje dag.

Automatiserad uppféljning underlattar. Inom de omréden
dér egenmonitorering vixer mest finns sensorer som gor att
data kan fingas automatiskt, det vill sdga utan storre insats
fran individen. Att 6ka utvecklingstakten inom denna typ av

métningar inom cancervéarden dr 6nskvirt.

Dagbécker. Egenmonitorering i syfte att stodja individen
att forstd sin sjukdom kan omfatta andra saker &n standar-
diserade matningar baserat pa formular. Ett sitt som visat
sig fungera vil 4r att anvanda dagbocker*?®. Dagbocker
synliggor individen som en odelbar helhet vars upplevelser
ar subjektiva och aldrig fullt ut kan begripas eller tolkas av
andra®. Angreppssattet kompletterar traditionell anvand-
ningen av egenmonitorering och kan ha en sarskild plats
vid svéra sjukdomar sd som cancer.

25. Jesper Olsson, Factors for Successful Improvement of Swedish Healthcare, 2005, hamtat den 5 december 2022.

26. Noterar att rapportering som term sénder en signal om att man gor det for ndgon annan snarare an for sin egen skull.

27. Ethan Basch, Allison M. et al. Symptom Monitoring With Patient-Reported Outcomes During Routine Cancer Treatment: A Randomized Controlled

Trial, J Clin Oncol 34:557-565, 2015.

28. Randomized Trial Comparing a Web-Mediated Follow-up With Routine Surveillance in Lung Cancer Patients, JNCI J Natl Cancer Inst (2017) 109(9):

doi: 10.1093/jnci/djx029

29. Kapitel 12. Organisera for stindiga forbattringar i hélso- och sjukvérden, Elg & Olsson



11. BRED SAMVERKAN FOKUSERAR RESURSER OCH FRAMTIDSSAKRAR RESULTAT

Bred samverkan fokuserar
resurser och framtidssdakrar

resultat

En bred samverkan mellan privata

och offentliga aktdrer kan férmera och
fokusera resurser. Samverkan inom
omrddet egenmonitorering skapar
forutsattningar for att aktérernas
kortsiktiga och ldngsiktiga behov ska
uppfyllas. Framgdngsrik samverkan i ett
bredare ekosystem kan underlattas av
en intermedidr aktdér som ombesorjer
att allas behov, kunskap och resurser tas
tillvara pd lika villkor och som sdkrar att
arbetet styrs mot gemensamma mdl.
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Traditionellt skapas 16sningar fér varden i silos, ofta i
samverkan mellan behovsagaren och leverantéren. I egen-
monitoreringssammanhang handlar det om vérdgivaren
och ett specifikt féretag. Arbetssattet minskar komplexiteten
och underlittar det initiala genomférandet. Men nér delar
av ekosystemet for life science exkluderas inledningsvis
okar risken for att losningar som genereras inte ar
andamalsenliga for andra aktorers behov pa sikt. Nar det
kommer till egenmonitorering ar det till langsiktig férdel
om aktorer som forvantas erhélla sekundarnytta och
tertidrnytta deltar redan i det inledande arbetet. Det
starker forutsittningarna att 16sningar som skapas dven
fyller morgondagens behov av retrospektiv och prospektiv
anvindning av system for egenmonitorering.

1.1Samverkan ér svart

Utmaningarna i samverkan stricker sig langre 4n att organi-
sationer ar offentliga eller privata. Stérre utmaningar ligger
ifragor om beroendestéllningar, synsitt pa om gemensamt
framtagen kunskap ska skyddas eller vara 6ppen. Konse-
kvenser av det senare kan vara risker for inldsningseffekter
och fragmentisering av data nér varje aktor skyddar sina
kunskaper for att maximera konkurrenskraften. Detta
forsvarar mojligheterna att fa ut sekundarnyttor.

Manga av utmaningarna kopplar i slutidnden till fragor om
transparens, tillit och att hitta inriktningsmal som gynnar
alla aktorer. I manga fall handlar utmaningarna om att det
inte finns en tradition eller struktur f6r samverkan mellan
vissa parter och darigenom en brist pa tillit.
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Nar det kommer till egenmonitorering ar det JJ
till langsiktig fordel om aktérer som férvéantas

erhalla sekunddrnytta och tert

iarnytta deltar

redanidet inledande arbetet.

1.2 En intermedidr kan bidra

till gemensamma mal och tillit

Nir enskilda privata aktérer samverkar med enskilda
regioner finns en oro hos regionen att externa aktérer tror
att nagot oetiskt, rent av olagligt, pagéar. Darfér undviks ofta
denna typ av samverkan. Ett sitt att minska bade den reella
och den upplevda risken ar att skapa bredare samarbeten
dér flera aktorer frin samma bransch deltar. Baksidan ar att
det kravs mer arbete for att identifiera gemensamma mal,
bygga tillit mellan aktorer liksom att sikerstélla framdrift
iarbetet. Men denna typ av samverkan genererar dven
fordelar i form av att bli en starkare kraft inom aktuellt
insatsomrade, stirkt tillgang till kunskap, 6kad féorméga att
sprida resultat och bittre langsiktighet genom ett minskat
beroende av enskilda aktorer.

I denna situation 6kar mojligheterna till framgéng om det
finns en intermediir. En mellanhand som alla parter har
tillit till och som kan tjana som medlare, méklare, motor och
motesarrangor. Intermedidren dr linken mellan parterna
och hjélper till att féra dem samman p3 ett sitt som gynnar
samverkan och den gemensamma viljeinriktningen. Viktiga
aspekter ar att 6ka fortroendet mellan parterna genom att
agera opartiskt, stodja identifieringen av gemensamma
namnare och mal liksom att bidra till en 6ppen och tydlig
kommunikation.

Det ar langt ifran alla aktérer som kan erhalla fértroende
fran aktorerna. Aspekter som foérsvarar dr om den tankta
intermediéren driver egna affarer kopplade till sakfragan.
Intermedidren bor samtidigt ha kunskap pa omréadet for
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att driva arbeteti ratt riktning och med hjilp av ett brett
kontaktnat dven kunna navigera och finna nya vigar och
nya deltagare for att skapa de nyttor som efterstrivas. Det
kan vara utmanande att skapa en langsiktig affar i rollen
som intermediér. Det beror bland annat pé attingdende
aktorer inte alltid 4r villiga att betala fér en samverkan dar
deras varden uppstar forst i ett senare skede. Inom egen-
monitoreringen innebar det att arbetet riskerar att finansieras
och genomforas av de aktérer som har mest att vinna pa
kort sikt, regionerna, vilket gor att den bredare ansatsen
uteblir. Utan den bredare ansatsen 6kar risken att utarbetade
l6sningar inte tar hojd for de 1angsiktiga behoven fran
start och darmed leder till tidsédande och kostsamma

omarbetningar for att generera virden inom life science.

Det starker forutséttningarna 39
att I6sningar som skapas éven
fyller morgondagens behov

av retrospektiv och prospektiv
anvdandning av system for
egenmonitorering.



Utan den bredare ansatsen
okar risken att utarbetade
losningar inte tar hojd for de
langsiktiga behoven fran

start och dérmed leder till
tidsodande och kostsamma
omarbetningar for att generera
vdarden inom life science.
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12.

Forslag till insatser som
starker anvandningen av
egenmonitorering inom cancer

Utifran det vi vill §stadkomma f6r patienter, varden och
life science har vi samlat Sveriges mest framstdende och
betydelsefulla aktérer i och runt varden som vill samverka
om primérnyttor, sekundirnyttor och tertidrnyttor. For att
né dessa nyttor ligger en stor utmaning i att borja egen-
monitorera cancer.

Vara rekommendationer for att stirka anvindningen inom
egenmonitorering cancer ringas in genom tre fragestallningar.
o Vad kravs for att komma igdng och f en framgangsrik
anvindning av egenmonitorering cancer?

Vad kan vi arbeta med tillsammans i ekosystemet
for att forbereda en breddad anvindning och ¢kad
priméarnytta inom egenmonitorering cancer?

Vilka infrastrukturella insatser krévs for att skapa
langsiktiga forutsattningar for sekundarnyttor?

Egenmonitorering medfor flera positiva mojligheter i
cancervarden. Ratt anvint kan det férstarka dialogen
mellan patient och vardgivare och bland annat bidra till
mer dndamalsenliga och anpassade behandlingar, battre
resultat, snabbare reaktioner pa férandringar som kraver
atgard, 6kad kontinuitet och tryggare patienter. Genom
detta utgora den dven en delldsning kopplad till de demo-
grafiska utmaningarna. I férldngningen byggs tillgdngen pa
data upp som kan anvindas for utveckling av vérden och
verktyg for precisionshilsa. For att kunna stimulera
utvecklingen av egenmonitorering inom canceromradet
foreslar vi foljande:
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Forstdrk satsningar pa

egenmonitorering inom cancer

1. Regioner och kommuner bér ta hojd for att cancer
ska omfattas i kommande upphandlingar av system
for egenmonitorering.

2. Staten och SKR bor introducera egenmonitorering
som ett insatsomrdde i canceréverenskommelsen om
“Tillganglig och god vard m.m. med fokus pa patienten”.

Regioner upphandlar egenmonitorering kopplat till arbeten
med néra vard, cancer ar vagt inkluderat i dessa upphand-
lingar. Vissa initiativ som stodjer egenmonitorering pagar
inom regionala cancercentra men det verkar saknas nationella
strategier och nationell finansiering for att bredda arbetet
och dess genomslag. Att lyfta egenmonitorering inom
cancer till den strategiska agendan 4r avgorande for att
skapa langsiktighet och aktiv utveckling pa omradet.

Samverka, bygg kunskap och férbered

verktyg infor breddad anvéndning

Under hand som egenmonitoreringen inom cancervarden
utvecklas finns mojligheter atti samverkan mellan akademi,
regioner, lakemedelsforetag, medtechforetag, patient-
foretradare och branschféreningar genomfoéra initiativ
som 6kar anvindbarheten av egenmonitorering samt
starker forutsdttningarna fér framgéngsrik implementering

pa kort och lang sikt. Foérslag inom omrédet:

3. Sakerstill en hallbar utveckling genom en breddad
aktorssamverkan med bade primar- och sekundérintressenter
till egenmonitorering. Overbrygg samverkansutmaningar
genom att finansiera intermedidrer och skapa en tillitsstruktur
som tillvaratar lakemedels-, medtechféretagens och andra
aktorers bidrag till utveckling mot gemensamma mal.



En bred samverkan mellan privata och offentliga aktérer
formerar, fokuserar och effektiviserar anvandningen av
resurser och kompetens. Samverkan inom egenmonitorering
sakerstéller dven att de behov som finns av egenmonitorering
pa bade kort- och lang sikt beaktas under utvecklingen av
l6sningar. En framgangsfaktor for bred samverkan mellan
aktorerna ar att ta stod av en intermediér aktdr. Dess upp-
drag ar att sikerstilla att allas behov, kunskap och resurser
tas tillvara p4 lika villkor liksom att sakerstélla att arbetet

leder mot gemensamma mal.

4. Utveckla 6ppna algoritmer och andra verktyg som
forenklar egenmonitoreringen for patient och profession
och som bidrar till stdd fér personer och nérstdende som
lever med cancer.

Inom cancer finns inte en vedertagen variabel som ger en
samlad bild av aktuell status. Det kravs darfor att ett antal
egenupplevda variabler {6ljs. For att minska uppgifts-
samlarbordan och férenkla tolkning och beslutsfattande
utifran i stora méngder data kravs nya verktyg, algoritmer.
Algoritmer som skapas ska vara 6ppet tillgéngliga for alla
aktorer att anvinda. Harigenom kommer attraktiva och
kvalitetssdkrade algoritmer att komma i bruk. Genom en
bred anvéndning uppstar de facto standardisering vilket
stirker tillgdngen pd jamforbara data. Inom detta omrade
har vi redan inlett ett gemensamt arbete som vi vilkomnar
fler aktorer att deltai.

5. Tafram ett metodpaket for effektivimplementering
och anvindning av egenmonitorering i praktiken. Paketet
bor omfatta arenor for larande och baseras pa forskning
och aktuella erfarenheter.

6. Avsitt medel for forskning och larande om egenmoni-
torering — integrering i praktiken, effektivimplementering,
algoritmer och andra verktyg, styrning, samproducerad
vard, ersittningssystem, effektutvirderingar m.m.
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Iintervjuer framkommer flera implementeringsutmaningar.
De striacker sig fran mikro till meso- och makronivan och
fran empati och kulturfragor till styrning och lagstiftning.
Sammantaget finns ett behov av att stétta larandet mellan
aktorer som infor egenmonitorering liksom att bade bygga
ny kunskap och systematisera befintlig kunskap om effektiv
implementering och breddanvindning av egenmonitorering.

Skapa ldngsiktiga férutsattningar

for anvéindning av hédlsodata

For att skapa langsiktiga forutsattningar for anvandningen
av egenmonitorerad data bor det nationella arbetet
med interoperabilitet fortydligas och stirkas. P4 omradet
foreslas:

7. Fortydliga statens roll att leda arbetet med interoperabi-
litetsfragor genom samordnad utveckling av regelverk och
mandat att foreskriva och f6lja upp forutséttningar for inte-
roperabilitet som framjar delning och anvandning av data.

Nationella initiativ drivs av ett flertal aktérer. Initiativen
syftar bland annat till att stérka férutséttningarna for egen-
monitorering, men utvecklingen sker fragmenterat och blir
dérfor svaroverblickbar. Situationen forsvarar for alla aktorer
att forstd vilka forutsattningar som galler och bromsar
darmed utvecklingen.






Tack

till alla som bidragit i arbetet med rapporten!





