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Digitala innovationsplattformarivarden —
lardomar fran ett kvalitetsregister

UTVECKLINGEN AV SRQ karakteriserades inte av
Kklassiska framgangsfaktorer som ofta listas i organisa-
toriska forandringsmodeller. Den drevs av ett profes-
sionellt kollektiv som improviserade med de tekniska,
medicinska och organisatoriska verktyg som fanns till-
géingliga och dirmed gradvis insag vilka strategier som
var mojliga.

DAG SATSAS DET MYCKET pa digi-
talisering av varden i Sverige. Det
vacker fragan vad vi kan lara av tidi-
gare digitala vardinitiativ. Den har

rapporten sammanfattar ett antal studier
av den sjalvorganiserade utvecklingen och
implementeringen av Svensk Reumatologis
Kvalitetsregister (SRQ) . SRQ dr ett exempel
pa en digital plattform som 6verlevt i mer 4n

SRQ-PROCESSEN VISAR PA DEN FORANDRING
som dr mdjlig nar individer vagat skapa handlingsutrym-
me inom befintliga lagrum, regler och resursramar. Det

tva decennier. Darmed utgor registret en unik
utgangspunkt for att 1ara av en tidig digital
innovationsprocess. I rapporten appliceras
en modell av sjdlvorganisering pa kvalitets-
registrets utvecklingsprocess. SRQ hanteras
har som ett exempel pa en digital innova-
tionsplattform snarare &n ett enskilt sys-

skiljer processen fran manga andra, dar inblandade akto-
rer tenderar att vinta pa att sidana strukturer ska anpas-
sas till nya forutsattningar.

tem. En plattform tillhandahaller grénssnitt,
funktionalitet och data som anviandare sedan MYCKET KAN GORAS PA strukturell niva for att
delar pa for att snabbare utveckla tjanster.

f o e underlitta och forstirka sjélvorganiserad innovation av
SRQ visar darfor hur digitala plattformar kan

innovationsplattformar. Fokus behover lyftas fran enskil-
da e-tjanster for hilso- och sjukvérden till plattformar
som kan anviandas av privata och offentliga aktorer. Det
kraver ett langsiktigt arbete med att etablera ramverk for
FORFATTARE nya satt att tillgangliggora data och en 6ppenhet for ofor-
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Med hjdlp av
digitala vard-
plattformar kan
vi ldra av data
och forbdttra

Jframtidens vard.

Den hir rapporten sammanfattar ett antal stu-
dier av den sjalvorganiserade?® utvecklingen och
implementeringen av Svensk Reumatologis
Kvalitetsregister (SRQ)3 fran 1993—2013. Jag
hanterar SRQ som ett exempel pa en digital
innovationsplattform snarare an ett enskilt sys-
tem och jag diskuterar vad vi kan 1ara av SRQ:s
process.

Manga menar att viiframtiden kommer att
kunna leverera battre véard tack vare allt stor-
re mojligheter att analysera och ldra av data.
Scenarierna bygger pa antagandet att stora
mangder data kommer att vara tillgingliga via
digitala plattformar+ for bide anviandare och
producenter av e-tjanster for hilsa och vard.
Notera att en plattform dr ndgot annat dn en
enskild tjanst. En plattform tillhandahaller
snarare gemensamma resurser som anvanda-
re delar pa for att snabbare utveckla tjans-
ter. Plattformen kan till exempel ge utvecklare
tillgang till data och funktionalitet. I fram-

1. Tack till Andreas Hager, patientdatajurist och entrepre-
nor inom faciliterade patientnitverk, och Staffan Lindblad,
initiativtagare till och tidigare registerhallare fér SRQ, som
hjalpt mig att kritiskt utvdrdera forskningsresultaten i rela-
tion till dagens utvecklingsprojekt. Elin Lindblad, tidigare
projektledare for forbattringsinitiativ kopplade till SRQ,
Anna Krohwinkel, forskningsledare pé Leading Health Care,
Ralph Nisell, SRQ:s nuvarande registerhallare, Sofia Erne-
stam, verksamhetschef for Akademiskt specialistcentrum i
Stockholms lin och tidigare registerhéllare for SRQ. Aven
tack till SRQ-kansliets medlemmar och SNS referensgrupp
som ocksé har bidragit med virdefulla insikter. Dessutom
tack till Gabriella Chirico Willstedt for utmarkt hjalp med att
fortydliga resonemang.

2. Vianvinder termen sjidlvorganiserad for att framhéva att
individer organiserade sig "sjalvmant”, skapade koordina-
tionsstrukturer utan att ndgon hogre upp i den organisato-
riska hierarkin beordrat det, t.ex. via policyinterventioner.
Sjalvorganiserad betyder dock inte att en aktor gor allt
"sjélv”. Vi anvander ocksa termen distribuerad for att visa
att ménga grupper deltog i innovationsprocessen over tid —
for att belysa att det handlade om nagot annat &n central-
styrda processer. Bada termerna pekar pa att det handlar om
organisering som sker utspritt och lokalt snarare &n centralt
(Yoo m.fl. 2012).

3. SRQ kallades ursprungligen Reumaregistret.

4. P4 ett tekniskt plan kan digital infrastruktur definieras
som den underliggande hirdvarufunktionalitet — server,
lagring, natverk — som ger kraft till en plattform. En digital
plattform definieras som den mjukvarufunktionalitet som
delas av de olika moduler som byggs "pa” plattformen — t.ex.
programmeringstjanster som bibliotek, Application Program
Interfaces (APIs) och Service Development Kits (SKDs).
Plattformen inkluderar alltsa 4ven de grénssnitt via vilka
modulerna interagerar. Plattformen och dess moduler bildar
tillsammans ett ekosystem. Vi utgér ifrén en bredare defini-
tion, dar plattformen refererar till gemensamma resurser som
utover mjukvara inbegriper ackumulerade data och juridiska/
regelmassiga 6verenskommelser. Moduler kan hér ses som
anvandargrupper/apputvecklare som utvecklar nya kompo-
nenter, tjanster och arbetssitt som anviander den gemen-
samma plattformsfunktionaliteten och &ven bidrar till att den
gemensamma kapaciteten utokas (Tiwana m.fl. 2010).

gangsrika plattformar vixer dataméingden kon-
tinuerligt genom att konsumenter parallellt
anvander tjdnsterna som erbjuds via plattfor-
men. Fragan dr vad vi kan forvanta oss vad gil-
ler utvecklingen av plattformar som majliggor
sadan ackumulering och anvindning av data.
Hur ser sidana innovationsprocesser ut och hur
kan de underlittas?

SRQ ar ett av Sveriges nationella kvali-
tetsregister (se faktaruta 1) och introducera-
des 1995. 23 ar senare (nér rapporten skrevs)
arregistret fortfarande i drift och aktuellt, med
longitudinella data om Gver 75 000 patien-
ter.5 SRQ anvénds frivilligt av en majoritet av
Sveriges reumatologer och andra vardprofes-
sioner samt av patienter, forskare, klinikche-
fer, myndigheter och lakemedelsforetag. SRQ
knyter alltsd samman olika aktorer i den reu-
matologiska virden och har gjort det maj-
ligt for aktOrerna att utveckla nya tjanster pa
basis av registret som en gemensam resurs. Det
har bidragit till systemvida férandringar inom
reumatologisk klinisk praktik, forskning och
styrning. Studier visar till exempel att anvind-
ningen av SRQ har skapat nya interaktions-
monster mellan patient och likare, nya satt att
planera, bedriva och implementera resultat av
forskning samt nya sétt att monitorera och jaim-
fora reumatologisk vard pa aggregerad niva.°
SRQ kan darmed ses som ett tidigt och fram-
gangsrikt exempel pa en digital plattform for
tjansteutveckling, dataackumulering, anvian-
darlojalitet, anvdndargrad och den forandring
som dstadkommits.”

Den hir rapporten utgar ifran kvalitativa
studier av hur ett av Sveriges kvalitetsregister,
SRQ, har utvecklats och anvinds. Jag fokuse-
rar alltsd pd SRQ:s innovationsprocess snara-
re an SRQ:s egenskaper i jaimforelse med andra
register. Daremot indikerar de diskussioner jag
haft med foretrddare for andra register att de

5. SRQ anvénds av 150 medarbetare pa 65 kliniker i landets
alla landsting. Det kumulativa antalet patienter som 2017
anvéinde Patientens Egen Registrering (PER) for registrering
av hilsodata var 54 880.

6. For mer detaljer om vilka konsekvenser SRQ bidragit
till, se Essén & Lindblad (2013); Essén & Sauder (2017);
Ovretveit m.fl. (2013); Edenius m.fl. (2012).

7. Jamfort med andra digitala innovationsplattformar som
t.ex. Google har registret utvecklats lingsamt. Huruvida
det &r en fordel eller nackdel 6verlater jag till lasaren att
reflektera over.
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Faktaruta 1. Nationella kvalitetsregister i Sverige

SRQ &r ett av manga svenska nationella kvalitetsregister. Ett Nationellt Kvalitetsregister "innehéller
individbaserade uppgifter om problem, insatta atgarder och resultat inom hélso- och sjukvard

och omsorg. Ett Nationellt Kvalitetsregister kvalitetsgranskas och &r certifierat avden Nationella
Styrgruppen for kvalitetsregister.™

Ar 2017 fick 96 Nationella Kvalitetsregister ekonomiskt stod fran sjukvardshuvudménnen och sta-
ten. Under 2017 fick ocksa 12 sa kallade registerkandidater ekonomiskt stod.

Allaregister skickar arligen in rapportering och fornyad ansokan om ekonomiskt stod. De far i sam-
band med detta forslag pa hur registret kan forbattras.

Idag ar Sverige ett foregdngsland vad géller utvecklingen av specialistspecifika kvalitetsregis-
ter. Sverige har dven ett stort antal andra lokala, regionala och nationella kvalitetsregister. De finansie-
ras med medel fran 6verenskommelser mellan Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) och staten. Pa
Socialstyrelsen finns ocksa de sa kallade halsodataregistren som ar lagstadgade.?

Ledningsfunktionen for nationella kvalitetsregister har definierat visionen for framtidens kvalitets-
register sd har: "Nationella Kvalitetsregister ska bidra till att riddaliv, uppna jamlik hilsa och anvindas
aktivt for uppfoljning, larande, kvalitetsutveckling, forbattring, forskning samt ledning.” Malet ar att "De
Nationella Kvalitetsregistren ska vara en integrerad del i ett nationellt héllbart system for den samlade
kunskapsstyrningen och uppféljningen av svensk hilso- och sjukvérd, samt ett viktigt stod for att upp-
na en kunskapsbaserad och jamlik hilsa och resurseffektiv vard och omsorg. Nationella kvalitetsregister
ska ocksa anviandas i forbattringsarbete i vardens och omsorgens verksamheter samt som kunskapskalla
for klinisk forskning, inklusive samarbete med Life science-sektorn.”

Mycket medicinsk, epidemiologisk och hdlsoekonomisk forskning anvénder data frén kvalitets-
register i kombination med andra register. Register anvands ocksé for att genomfora observationsstu-
dier, folja upp langtidseffekter av behandlingar och for att fanga ospecifika effekter eller biverkningar.
Dessa studier har hog extern validitet eftersom de genomfors i den kliniska vardagen snarare 4n i kon-
trollerade miljer. Kvantitativ forskning om kvalitetsregistrens effekter pa till exempel patienthilsa och
kostnader dr ddremot bristfillig. Det dr svart metodologiskt att utviardera vilken nytta kvalitetsregistren
bidragit med da kontrollgrupper &r svara att finna. Samma svarighet géller dock for utvirdering av nyt-
tan med att dokumentera mer generellt.*

1. www.kvalitetsregister.se.

2. www.kvalitetsregister.se.

3. Sevidare http://kvalitetsregister.se/tjanster/omnationellakvalitetsregister/framtidenskvalitetsregister. 3239.html.
4. Tack Thomas Schneider for denna kommentar.

utvecklats pa liknande sitt. Det giller sarskilt
de register som anvands av olika aktorer for
att utveckla tjanster till olika malgrupper i hal-
so- och sjukvardssystemet. Man kan se det som
att dessa register gatt ifrdn att erbjuda en viss
tjdnst, till exempel for forskning, till att erbjuda
en plattform som kan anvindas for utveckling
av flera tjanster.

Jag lyfter nedan fram resultat fran studier
(utforda tillsammans med kollegor) som foku-

serade pa hur SRQ utvecklades av svenska reu-
matologer i samverkan med andra aktorer, pa
ett sjalvorganiserat och distribuerat snarare dn
toppstyrt sétt. Jag fokuserar alltsé pé innova-
tionsprocessen och analyserar inte styrkor eller
brister i SRQ:s funktionalitet. Resultaten byg-
ger pa tidigare forskning om komplexa adapti-
va system som visat hur organisering kan ske i
samhallen utan styrning av en central ledning i

Innovationspro-
cessen bakom
SRQ i fokus,
analysen beror
inte direkt styr-
kor och brister i
funktionalitet.



Utvecklingen av
SRQ karakteri-
serades inte av
klassiska fram-
gdangsfaktor.

traditionell beméarkelse.® I forsta avsnittet redo-
gor jag for hur utvecklingen och implemen-
teringen av SRQ gick till. Jag utgér har fran
forskningsresultat som ar publicerade.°I andra
avsnittet diskuterar jag mer fritt lardomar for
framtidens utveckling av digitala plattformar i
varden.

Innovations- och

implementeringsprocessen
Utvecklingen och implementeringen av SRQ
har inte handlat om att ett externt eller fardigt
IT-system implementerats. Processen uppvisar
inte heller de framgangsfaktorer som ofta listas
iorganisatoriska forandringsmodeller:
+ borjamed en vildefinierad idé och tydlig
malsittning
« forankra och fa stod och finansiering fran
den formella organisationsledningen
« operationalisera hur mélet ska ndsien sek-
ventiell plan
« exekvera och f6lj upp planen och maluppfyl-
lelsen.
SRQ-processen stammer inte heller 6verens
med idealet for implementering av nya medi-
cinska innovationer, det vill siga att fordefinie-
rade effekter av en specificerad innovation ska
utvarderas via kontrollerade och randomise-
rade studier och accepteras forst efter att bevis
presenterats om dess 6verlagsenhet. Det bety-
der inte att detta tillvigagangssétt ar fel utan
snarare att det inte alltid fungerar for organisa-
toriska innovationer.

Endistribuerad och oférutsagbhar
innovationsprocess

SRQ kan ses som en innovation som kontinu-
erligt skapades under implementeringsproces-
sen, pa ett oforutsigbart sitt. I en publikation*©
refererar vi (jag och medforfattare) till proces-

8. Prigogine & Stengers (1984); Chiles m.fl. (2004); Plow-
man m.fl. (2007).

9. Essén & Lindblad (2013). Artikeln bygger pa intervjuer
(N=67) med individer som jobbat med utvecklingen av/
anvént/finansierat SRQ (reumatologer, arbetsterapeuter,
representanter frin myndigheter och néringsliv), observa-
tioner av >100 in/formella moéten/seminarier diar SRQ pre-
senterats och diskuterats samt dokumentanalys (protokoll
frdn SRQ:s styrkommitté och &rsrapporter 1995-2013). Mer
detaljerad metodinformation finns i artikeln.

10. Essén & Lindblad (2013).

sen som framvixande (emergent) och som ett
exempel pa forandring inifran dd SRQ initie-
rades av ndgra reumatologer och inlednings-
vis anvindes i liten skala pa klinisk mikroniva.
Registret omskapades dock kontinuerligt och
resulterade i genomgripande forandringar pa
systemniva tack vare vertikala och horisontel-
lainteraktioner mellan virdens olika aktorer
over tid.

Interaktionerna initierades inte uppifran —
och fick inte forran langt senare finansiellt stod
—av formella ledningsfunktioner hos vardens
huvudmaén. De skedde pa ett distribuerat sitt,
det vill siga genom att ett stort antal individer
och grupper sjalvmant ingick 6verenskommel-
ser om att anvianda och bidra till SRQ.

Det ar darfor svart att identifiera vilka
enskilda aktorer som ar “skyldiga” till resulta-
ten, eller vem som bor “tackas” for SRQ som det
ser utidag. Visst finns det grupper som haft mer
insyn och inflytande dn andra. Nagra enskilda
reumatologer spelade en nyckelroll genom att
driva pa processen sarskilti borjan.** Men pa det
stora hela var processen alltfor distribuerad och
komplex for att 6verblickas eller genomforas
av en enskild aktor. Detta giller &ven mig som
forskare; det hér ar ett av manga majliga sétt att
sammanfatta historien om SRQ.

Vad fick d4 allt fler aktorer att ansluta sig
och sedan bidra till forvaltning och vidareut-
veckling av SRQ? Som jag ser det har det hand-
lat om olika drivkrafter att anvinda data,
inklusive den att férsta sjukdomen och behand-
la den béttre (patienter, olika yrkesgrupper
inom reumatologin och forskare), starka sin
individuella och specialitetens status (reuma-
tologin), sédlja mer effektiva ladkemedel (Iikeme-
delsindustrin), forsoka ta ansvar for en jamlik
och siker reumatologisk vard (myndigheter i
stat och landsting).

Pa ett mer generellt plan har det handlat
om den inneboende egenskapen hos mannisk-
or att vilja gora sitt jobb bra, bygga sin karridr

11. De reumatologer som introducerade registret och var re-
gisterhallare fyllde en kritisk roll i borjan genom att entraget
resa runt och prata om registret, mobilisera intresse for det
och skaffa finansiering for dess initiala utveckling. Det be-
kriftar vikten av en eldsjal, vilket ofta betonas i forskningen.
Notera dock att det inte racker. SRQ visar att det inte bara
dr den initiala upphovsmakaren som fér en innovation att ta
fart och borja leva sitt eget liv. Det dr den forsta anhéngaren,
som i sin tur fér foljare.
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Faktaruta 2. Komplexitetsteori

Forskare har lange hiavdat att hilso- och sjukvardssystem ar komplexa.' Det finns ménga strémningar
inom komplexitetsteori.? Flertalet betonar att komplexa system (ibland kallade komplexa adaptiva sys-
tem) innehéller ett stort antal agenter (individer, organisationer, tekniker) som interagerar oférutsag-
bart. Man kan se det som att det finns manga dorrar mellan alla agenter och att de 6ppnas och sténgs pa
oforutsigbara sitt. Det dr ocksa omdjligt att stinga dorren mellan komplexa system och deras omgiv-
ning. Det gor det svart att styra och skapa nya strukturer och beteendeménster i komplexa system "upp-
ifran och ned”, fran en central funktion och utivarje agent och relation. I stillet karakteriseras alla nivaer
av komplexa system av en sjalvorganiserad, framviaxande ordning (monster eller struktur) som ar resul-
tatet avindividuella aktiviteter och interaktioner pa ldgre aggregeringsnivaer. Ordning skapas genom att
individuella agenter handlari enlighet med sina syften och sin lokala kunskap och anpassar sig till vad
andra gor.

Jag anvander en viss modell av sjdlvorganisering — dissipative structures model,* kan Gversat-
tas till flyktiga strukturer; jag refererar nedan till den som Modellen — som har utvecklats genom stu-
dier av framvixt av struktur och ordning inom olika discipliner och i olika empiriska kontexter.* Enligt
Modellen kan ordning i komplexa system ses som ett organiserat lage som véaxer fram nar systemet befin-
ner sig langt frdn jamvikt (balans, vila) och nér energi hela tiden injiceras in i det. Nagot maste ju trigga
dorrarna att 6ppnas och stingas s att ordningen skapas. Enligt Modellen sker sjéalvorganisering genom
fyra mekanismer.

For det forsta injiceras energi i system genom att fluktuationer (chocker, forandringar utanfor nor-
men eller det vanliga) triggar reaktioner hos och interaktioner mellan individer och organisationer
(spring genom dorrarna). Dessa aktiviteter for systemet mot nya riktningar som avviker fran den befint-
liga ordningen. For det andra sker aktiviteter som forstarker avvikelser som for systemet &nnu mer mot
en ny ordning. Nya strukturer viaxer fram niar de manga agenterna reagerar pa vad andra gor. Det 4r maj-
ligt tack vare alla lankar mellan agenterna. For det tredje kombineras agenterna och resurserna i sys-
temet om och koordineras pé ett sitt som gor att en ny ordning stabiliseras, och far systemets totala
kapacitet att 6ka. Den hér typen av koordinering bygger for det fjdrde pa djupa strukturer — det jag kallar
varderingar — som styr kollektivets aktiviteter. De saktar ned forstarkningarna och forhindrar att syste-

met gar mot totalt kaos.

1. Plsek & Greenhalgh (2001).
2. Bedau & Humphrey (2008).
3. Chiles m.fl. (2004); Plowman m.fl. (2007); Prigogine & Stengers (1984).

4. Prigogine utvecklade viktiga delar av teorin om dissipativa, eller flyktiga, strukturer. Han fick Nobelpriset i kemi
1977 tack vare sitt arbete om hur ordning skapas i termodynamiska system som befinner sig ldngt ifran jamvikt. Teorin
har dven anvints inom kontrollteori, kvantummekanik och si vidare.

och visa sina framsteg, att ta hand om sin hilsa
lite béattre, lite mer, hela tiden, och det faktum
att tekniska, juridiska och sociala strukturer ar
flexibla, foranderliga, anvandbara — om vi han-
terar dem sd.”* Det intressanta — och svéra — ar
attartikulera hur den forandringspotentialen
anvandes, realiserades eller manifesterades i

12. Antagandet att sociala och tekniska strukturer kan ses
som “resurser” finns i olika litteraturfalt, se till exempel
forskning om institutionella logiker (Thornton m.fl. 2012).

olika aktiviteter, metoder eller interaktioner
som burit innovationsprocessen 6ver tid.

Hur kan vi beskriva den innovationsme-
kanism som var i funktion under mer an tvé
decennier? Med hjilp av komplexitetsteori
(se faktaruta 2) forsoker jag har lyfta fram fyra
egenskaper — jag refererar till dem som driv-
krafter — som karaktiriserade processen, enligt
mina studier. De fyra drivkrafterna har tidigare
identifierats i en modell 6ver vilka mekanismer

Fyra egenskaper
— drivkrafter —
som karakterise-
rar innovations-
processen.



Nya terapi-
former var
avgorande for
att fa igang pro-
cessen med SRQ.

som ingar i sjdlvorganiserade processer. De
ar: absorbering av fluktuationer, forstarkning,
omkombinering (recombination) och stabili-
serande viarderingar. Detta 4r uppenbarligen
en forenkling och ett av manga satt att beskri-
va processen.'4 Jag menar dock att drivkrafter-
na ar viktiga att lyfta fram eftersom de inte far
s& mycket uppméarksamhet i dagens policydis-
kussion trots att forskning visar att de ofta utgor
grunden i sjalvorganiserade innovationspro-
cesser.'s

Jagbeskriver har de fyra mekanismerna
som drivkrafter och visar hur de kan tolkas i fal-
let SRQ. Jag applicerar alltsd Modellen och dess
abstrakta teoretiska koncept i en viss empirisk
kontext.

1. Absorbering av fluktuationer

Den ursprungliga innovationen och nya foljd-
innovationer dver tid. Det var en ldkare och
forskare som foreslog ett nationellt register

for sina kollegor pa ett mote 1993 for Svensk
Reumatologisk Forening (SRF), lakarnas frivil-
liga professionella forening. Idén inspirerades
av ett lokalt fungerande forskningsinitiativ men
hade en nationell malsattning i stil med att “om
vi alla dokumenterar det vi gor och resultaten av
detta pa ett gemensamt sitt kan vi anvianda data
for forskning om och uppf6ljning av nya tera-
piformer”. Idén fick gehor och reumatologer-
nasamarbetade med ett nystartat IT-foretag for
att utveckla en digital plattform for denna typ av
dokumentation med start 1995. Utvecklingen
finansierades med hjilp av utvecklingsmedel
som SRF/RA-registret sokte fran staten och
davarande Landstingsforbundet.

Varfor uppstod idén just 1993? Varden av
personer med reumatiska besvir stod da infor
ett paradigmskifte tack vare introduktion av ny
medicinsk evidens som potentiellt kunde inne-
bara radikalt battre behandlingsutfall. Nya
aggressiva terapiformer pa 1980-talet skapade
hopp men ocksa osdkerhet om terapiformernas
konsekvenser. Likaren och forskaren kunde
presentera SRQ som ett konkret forslag for att

13. Chiles m.fl. (2004); se vidare Prigogine & Stengers
(1984); Plowman m.fl. (2007).

14. Sevidare Ovretveit m.fl. (2013); Edenius m.fl. (2012).

15. Prigogine & Stengers (1984); Chiles m.fl. (2004); Plow-
man m.fl. (2007).

hantera de nya majligheterna, med koppling till

en vision som alla med djupare insikt i vard och

behandling av dessa personer kunde attrahe-
rasav.

Over tid har sedan ytterligare medicinska,
tekniska, ekonomiska och politiska hdndelser
och tendenser bortom den dagliga verksamhe-
ten skapat instabilitet inom reumatologin, sir-
skilt tillkomst av nya biologiska likemedel. Jag
ger nedan nigra exempel pa hur sddana fluktu-
ationer anvindes eller omskapades av reumato-
logerna for att introducera forandringar i SRQ:s
funktionalitet:

« Introduktion av nya biologiska ldkemedel
gav bransle till utveckling av ny funktionali-
tet for att dokumentera biverkningari SRQ.
Det innebar att SRQ blev en vardefull resurs
for lakemedelsindustrin, som behévde rap-
portera sddana effekter till nationella och
internationella myndigheter. Det medforde
ocksa finansiering fran l1akemedelsindustrin.

 Internetteknik anvindes av reumatologer-
naiutvecklingen av en webb-baserad 16s-
ning av SRQ 2001. Den nya SRQ-versionen
mojliggjorde realtidsinteraktion mellan
ldkare och registerdata. Liakare kunde se en
longitudinell sjukdomso6versikt under pati-
entmotet och registret kunde darmed anvén-
das som ett beslutsstod i den dagliga varden
(inte enbart vara en forskningsresurs som
tidigare).

 Idéer om patienten som medproducent
(patient empowerment) och patientin-
volvering operationaliserades bland
annatiutvecklingen av Patientens Egen
Registrering (PER). Via PER kunde patien-
ter fa 6verblick 6ver sina hilsoresultat och
deltaiden formella dokumenteringen av sina
egna behandlingsresultat. SRQ fick dirmed
aterigen ett nytt syfte: att mojliggora nya satt
for varden att interagera med patienten.

« Debatten om Sveriges forsamrade relati-
va placering i forsknings- och patentjamfo-
relser omskapades till ett problem som SRQ
kunde vara med att dtgidrda. SRQ fick ock-
sé uppdraget och medel att vidareutveckla
organisatoriska, tekniska och legala modu-
ler for samverkan med industrin och for att
utveckla generella moduler av registerfunk-
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tionalitet. SRQ kunde darmed anviandas for
industrisamverkan.
SRQ-processen illustrerar alltsd en praktik-
driven forandring, som triggades av konkre-
tainnovationer (nya mediciner, ny teknik) som
interagerade med mer abstrakta energier (nya
idéer, teorier, ramverk, politiska visioner).
P4 sa sitt omskapades SRQ kontinuerligt och
beholl sin relevans 6ver tid.

2. Sjalvorganiserad fokusering och

utvidgning avinnovationen

Innovationerna som sattes igang av fluktua-

tionerna vidareutvecklades och forstarktes

pé olika satt. Har foljer exempel pa hur reu-

matologerna férlaingde innovationerna pa ett

decentraliserat satt, som utvidgade innova-
tionsprocessen (pull-faktorer):

« Reumatologer och andra yrkesgrupper som
fysio- och arbetsterapeuter initierade sjalv-
organiserade forskningsprojekt som iden-
tifierade nya instrument, olika verktyg for
att samla, analysera och presentera infor-
mation som kunde anviandas for att utvar-
dera nya dimensioner av patienters hilsa.
Instrumenten anvandes forst lokalt inom
forskning och vardférbattring men inkorpo-
rerades sedan i det nationella registret.

+ Lokala upptickter gjordes uteilandet av
nya sitt att anvanda SRQ for att ta beslut om
behandling vid individuella patientmé&ten
och for att skapa nya tjinsteprocesser. Ett
exempel ar reumatologkliniken i Gavleborg,
som pé eget initiativ borjade anvianda SRQ
for att 6vervaka patienter pa distans och dar-
med spara personaltid. Kliniken dndrade
aven sin ersattningspraxis for skoterskor sa
att de skulle kunna ersitta lakare i den nya
vardmodellen, vilket ledde till 6kad tillgang-
lighet for patienter.

« Kunskapsutbyte om nya métt, funktioner
och anviandningssitt via frivilliga motes-
platser sdsom lokala reumatologiméten och
andra informella forum.

« Kringgaende ochjobb parallellt med reg-
leringar. Exempelvis uppfattades det som
olagligt for patienter att tillféra egenrap-
porterade data i medicinska journaler eller
register nar PER introducerades 2003.

Négra reumatologer l0ste problemet genom
attlata patienter registrera data i en separat
modul som ldkare sedan importerade. PER
blevdirmed “laglig”.

Reumatologerna valde dven att inkorporera

vissa former av centraliserad styrning. Jag ger

nedan exempel pa sddana aktiviteter, som for-
starkte processen genom att fokusera snarare
an utvidga den (push-faktorer):

e Medlemmarna i Svensk Reumatologisk
Forening (SRF) rostade 1995 fram en central
koordineringsfunktion — registerstyrelsen —
samt en registerhallare.

« Styrelsen skapade incitament for att 6ka
antalet anvindare. Den fick till exempel
Likemedelsverket att gora det obligato-
riskt for reumatologer att dokumentera sin
anviandning av nya biologiska lakemedel for
att fa licens att forskriva det.

« Styrelsen underlédttade ocksa anvindning
genom att erbjuda kurser i SRQ for reuma-
tologisk personal (ldkare, sjukskoterskor,
sekreterare, arbetsterapeuter, sjukgym-
naster och sé vidare). Kurserna finansiera-
des avlidkemedelsindustrin via innovativa
men reglerade samarbeten och kunde dar-
med erbjudas gratis till klinikerna. Kurserna
genomfordes pa klinikerna, vilket gjorde det
enkelt for personal ute i landet. Kurserna
blev dven ackrediterade av Lakarnas insti-
tut for professionell utveckling i sjukvarden
(LIPUS) och det gav personalen ytterligare
incitament att delta.

« Styrelsen fokuserade pé anviandare, och 1at
icke-anviandare vara. Siktade pa tidiga bru-
kare (early adopters) och lat 6vriga komma
med nir de var mogna for det.

Kombinationen av forstarkningar som utvid-

gade och fokuserade processen bidrog till att

en majoritet av Sveriges reumatologer borja-

de anvianda SRQ 6ver tid. De anvande SRQ som

databank i sin forskning for att bidra till nya
insikter och riktlinjer pd makroniva. De regi-
strerade ocksd — och 14t sina patienter registrera

— datai SRQ och anvinde SRQ som besluts-

stod i individuella patientmoten. Det innebar

isin tur en kontinuerligt vixande dataméangd,
som gjorde plattformen alltmer vardefull for
forskning. De olika anvindningssitten skapade

Faktorer som
fokuserade
och breddade
innovations-
processen.



SRQ integrera-
des med befint-
liga system.

alltsa forutsattningar for varandra. Detta dr typ-
iskt for plattformar som har tvd marknader —
tjansteutvecklare och tjinsteanvindare.

3. 0mkombinering

Teknisk omarrangering. Den kontinuerliga

vidareutvecklingen och spridningen av SRQ

skulle kunna leda till oindliga behov av nya
resurser. Reumatologerna lyckades dock skapa
resurser genom att integrera SRQ med befint-
liga tjanster och system och gora SRQ tillging-
ligt via kanaler som redan existerade. P4 sé sétt
lyckades man skala upp SRQ genom att gora det
anviandbart pa nya sitt och for nya anvandar-
grupper utan dedikerade investeringar fran
sjukhus, landsting eller nationella enheter.

Nagra exempel p& hur reumatologerna skapade

hévstang pa SRQ:s moduler:

 Integration mellan SRQ och journalsystemet
Take Care 2010 gjorde det mgjligt for lakare
att exportera data fran SRQ till journalen.
Det finansierades av Karolinska sjukhuset,
Take Care och SRQ.

 Integration mellan PER och Minavard-
kontakter — och senare 1177 — gjorde det
mojligt for patienter att anvinda PER hem-
ifran. Detta bekostades av registret som
hade medel fran Sveriges Kommuner och
Landsting och staten, sokta projektmedel lik-
som pengar fran naringslivssamarbeten.

 Integration mellan registret och andra
svenska databaser (nationella likemedels-
registret, patientregistret med flera) efter
informerat godkannande av patienterna
samt forskningsetiskt tillstand. Bekostades
av forskningsmedel och uppdragsersattning-
ar fran lakemedelsforetag.

« Sammanstillning av resultat pa klinikniva
for chefer. Bekostades av registret.

« Oppning av delar av SRQ-data pa gruppniva
for lakemedelsindustrin, via innovativa men
reglerade kontrakt som undvek paverkan
fran industrin. Bekostades av forsknings-
medel och uppdragsersittningar frén lake-
medelsforetag (QRDF Quality Register Drug
Follow up).

« Oppning av delar av SRQ-data for nationel-
lamyndigheter som anvinde resultaten i

Oppna Jamforelser som en del av kvalitets-

registrens nationella uppdrag. Utfordes av

registret for erhéllna SKL-medel.
Exemplen ovan medforde att SRQ blev alltmer
tillgangligt for den kliniskt aktiva och forskande
professionen och deras patienter. Tack vare att
plattformens funktionalitet och innehall dela-
des uppiolika moduler och lager som sedan
kombinerades om kunde SRQ dven bli en resurs
for nya anviandargrupper som klinikledningar,
ldkemedelsindustri och nationella myndighe-
ter.16 En viktig forutsittning var hér de 6ver-
enskommelser som ingicks om datadelning.
De nya anvandargrupperna fick endast tillgang
till aggregerade data och kontrakt med ldkeme-
delsindustrin innebar att den inte kunde paver-
ka insamling och forskning pé basis av data.

Den utokade anvindningen av SRQ inne-

bar att den totala innovationskapaciteten
inom svensk reumatologi vixte, eftersom fler
anvandare och standigt nya partnerskap inne-
bar mer dataanalys, upptackt av fler relationer
och ny input om hur reumatologin kunde for-
béttras i medicinskt och organisatoriskt avse-
ende. Samverkan med externa aktorer som
IT-leverantorer, lakemedelsindustri och natio-
nella myndigheter var hir en viktig del.

Omdefiniering. Registeradministrationen och

de olika anviandarna omskapade d&ven SRQ

sprékligt 6ver tid. Flera definitioner avvad

registret var existerade samtidigt — vissa i kon-

flikt med varandra. Men fler kunde pa sa sitt

forma sin egen syn pé vad registret var och dar-

med attraheras, bidra med eller anvanda data,

vilket i sin tur 6kade SRQ:s spridning. Exempel

pa olika definitioner av SRQ:

 enforskningsdatabas

» ettbeslutssystem

 ettverktyg for att omorganisera varden

« ettuppfoljningssystem for nationella
myndigheter

 ettegenvardssystem

« ettpatientsikerhetssystem

« ett "post-marketing drug surveillance
service package”

« ensamarbetsplattform

« ettregisterbaserat larande natverk

16. Lindblad m.fl. (2017).
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 enresurs for att forstiarka Sveriges konkur-
renskraft och skapa arbetstillfallen

« ettsystem for vardebaserad vérd

« dennyareumatologin

+ enny norm for tvarsektoriell samverkan och
innovation (KUR)

« ettsnabbverkande och ldngsamverkande
kvalitetsregister.

arbeta pa helt nya sitt — som en ny virdmodell,
beroende pa vad man trodde att mélgruppen
skulle attraheras av. Det ledde i sin tur till att
manga aktorer upplevde SRQ som legitimt och
vart stod och uppmarksamhet 6ver tid.

4. Stabilitet och kontinuitet
Det dynamiska satt pa vilket SRQ utvecklades

Vissa reumatologer anvande dven retorikens och implementerades forutsags inte av initi-
ativtagarna 1993 (se 6versikt i figur 1). Djupt

rotade varderingar stabiliserade dock och ska-

kraft mer strategiskt genom att avsiktligt pre-

sentera SRQ pa olika sétt for olika mélgrupper.'” Vissa varde-

Enskilda moduler har till exempel introduce- pade ramar inom vilka processen holl sig 6ver ringar skapade
rats som verktyg for att 4stadkomma "siker, tid. De gemensamma virderingarna bidrog stabiliserande
traditionell, evidensbaserad medicin” i vissa som barande idéer,*® fasta referenspunkter och ramar...

sammanhang, och i andra som ett verktyg for ett ssmmanhang och gav en kénsla av konti-

att &stadkomma “patientinvolvering och radi- nuitet. Vissa varderingar bevarades, som tron
kal fordndring av rollerivarden”. SRQ pre- pé forandring inifran, att bevara professio-
senterades alltsa ibland som ett medel for att nell autonomi och att stiarka professionen —
fortsdtta arbeta som tidigare — bara lite battre avenirelation till andra specialiteter. Idén om

och sikrare — och ibland som ett medel for att att skapa forbattring pa mikro- och makronivé

17. Essén & Winterstorm (2018a). 18. Normann (1993).

Utvecklingen av SRQ (registret kallades initialt for RA-registret)
och digitala tjanster for patienter med reumatism

Nya granssnitt till SRQ:

2006 Webbaserad inmatning 57298 VAR, Visualize Analyze Platform.

utvidgades. Benchmark regalger%rt%crie Visar sokbar utfallsdata pa gruppniva.
1993 Idén om ett reumatolog- 1999 Biologiska lkemedel rapportering introducerades. p Tillgangliq publikt pd www.srq.nu.
register presenterades pd ett introducerades. SRQ anvandes SRQ Patienter, virdpersonal VAU (Visualize Analyze Understand).

nationellt reumatologimate. for att utvardera effekterna. 2008 Onlinetjanster Utfallsdata pa patientniva, visas grafiskt.

anvandsunder | och forskare anvander

Styrgruppen utsags. fr patienter (PER) intro- | telemedicin- service design thinking Kan (efterinloggning) anvandas som
2000 Registeranvéndare fick ucerades. nfegrtion | bestk i foratt tvecka nya eSSt i atnt et
. med dominerande Vasterbotten. vardmodeller
omedelbar feedback pd ournalsystem ’
1995 SRQ etablerades. in inmatning under J yStem. Nya tjanster tillgéngliga for

Det féirsta registret patient-ldkarmitet patienter via 1177%: Webbokning,

ﬂ?r kroniska " ‘th?o kommunikation med fidgor + svar,
1970-talet De forsta sjukdomar. Kliniker LEC PEP (patientens egen provtagning)**.
kvahtgtsregmtreﬂ vdxte 40 2007 Ett webbaserat : 2099 Alla Kliniker SRQ anvinds under
fram i Sverige. Flertalet Kliniker it i anvdnder SRQ. 0 yEr A
iterventonsegiter granssnitt till SRQ 16131 Mina andsi digitala vardmaten (DVM)
: introducerades. registrerade \anga landsting som erbjuds via app.*
patienter tlldter patient- Erbjuds i Umed.

inmatning online

7
Kliniker A .
via nationell hlsoportal.

1970-talet 1980-talet 1990-talet 2000-talet

Faseri A
innovationsprocessen m Konsolidering Delat beslutsfattande

2008
Anvandarperspektiv L patienten

| klinisk praktik: data anvands for att forutsaga
sjukdomsforlopp under patientmotet (prospektivt)

Kliniskt och
forskningsperspektiv

I forskning: data anvands for att forsta
historiska samband (retrospektivt)

*Tjansten erbjuds inte via SRQ.
**PEP inférdes som en landstingstjanst i Stockholms Lans Landsting. Tjansten dr dock generisk och kan anvindas aven i andra landsting och &ven for andra specialiteter &n reumatologi.

Figur 1. Selektiv dversikt dver SRQ:s utveckling dver tid.

Anm. Elena Eftimovska utvecklade bilden for SRQ 2015. SRQ-kansliet har hjalpt till med uppdateringar av bilden med handelser
efter 2013. Ett stort antal nya instrument och moduler har lagts till registret, har redovisas endast ett urval. Notera ocksa att vissa
e-tjdnster efter 2013 markerade med * inte erbjuds via SRQ men anvands i kombination med SRQ.



... medan andra
vdrderingar
dandrades over
tid och bidrog
till utveckling av
processen.

Viktigt med
tvdrvetenskaplig
kompetens och
sektorsoverskri-
dande kontakt-
ytor.

10

var ocksa viktig 6ver tid: malet var att skapa
okad kunskap for forbattrad patienthélsa vid
varje patientmote och att fora reumatologins
behandlingsmojligheter framéat mer langsiktigt
(sefigur 1, bade kliniskt och med forsknings-
perspektiv). Andra viarderingar rorde sig 6ver
tid. Fundamentala antaganden om vilken roll
patienter och likemedelsindustri kan spela i
vérden, vad som faktiskt ar evidens, hur kvali-
tetsforbattring ska definieras och vad som ingar
ireumatologens professionella ansvar, borjade
utvidgas.® Det tyder pa att utvecklingen och
anviandningen av SRQ skapade och skapades av
en institutionell forandring, det vill sidga en for-
andring i vad som ansdgs korrekt, forsvarbart
och vart att strava efter.

Lardomar for framtiden

SRQ:s utveckling visar pa hur en praktikdriven,
sjalvorganiserad innovationsprocess kan ska-
las upp till en plattform som tillhandahaller
gemensamma resurser for ett stort antal olika
aktorerivarden. Vad kan vi ldra av det i relation
till den framtida utvecklingen av digitala platt-
formarivarden? Jag redovisar hir de slutsatser
som kan dras frén resultaten som rapporterats

ovarn.

Vad sdger SRQ-processen om digitala
innovationsplattformar och hur kan sadana
processer stodjas?

Anvdndning av fluktuationer

De externa fluktuationer som satte igéng och
anvandes i SRQ:s utveckling var inte primart
policyinterventioner som avsiktligt introduce-
rats for att styra, till exempel 6ronmirkta medel
eller nya IT-relaterade méalséattningar pa klinik-
eller regionniva. De var i stéllet ofta nya medi-
cinska och tekniska moéjligheter som inte séllan
leder till att nationella kvalitetsregister skapas.
Genom att kombinera nya medicinska mojlig-
heter med tekniska och organisatoriska inno-
vationer lyckades reumatologisk vard na nya
kapacitetsnivier. Det var mgjligt tack vare de
sektoroverskridande men reglerade kontakt-
ytor som skapades av enskilda individer, inte
minst till ldkemedelsindustrin.

19. Sevidare Essén & Winterstorm (2018a, 2018b).

SRQ initierades nir reumatologivarden
stod infor ett paradigmskifte likt det som ar
aktuellt inom ménga fler diagnosomréden
idag: sjukdomsforandrande biologiska like-
medel som ger hopp om radikalt annorlunda
sjukdomsutveckling. I dag skapar vidare tek-
nisk utveckling och ett globalt utbud av senso-
rer, analysappar samt nya infrastruktur- och
plattformsteknologier som 5G och blockchain
nya mojligheter att samla, dela och ldra av
data. SRQ och andra kvalitetsregister anvin-
der fortfarande sddana fluktuationer for att
skynda pa ett sdkert inforande av nya likemedel
och skapa ny medicinsk evidens (i varierande
utstrackning). Patienter utvecklar vidare egna
plattformar — patientdrivna register — for data-
insamling och ldrande.=°

Att transformera medicinska och teknis-
ka majligheter till konkreta nya e-tjanster ar
dockintelatt. Det kriver interdisciplinér kun-
skap och att individer ror sig mellan medicin-
ska, organisatoriska, juridiska och tekniska
viarldar. Konvergensen mellan bioteknik, digi-
talteknik och medicinsk teknik kommer vidare
att stilla nya krav pa tvirdisciplindr kompetens.
Det dr svart att tdnka sig att sdidan kompetens
kan utvecklas annat dn i samverkansformer
som koalitioner eller allianser som inbegriper
olika offentliga och privata aktorerivardsys-
temet. Tvirsektoriella plattformar som erbju-
der gemensamma resurser for att utveckla nya
digitala tjanster skulle har kunna accelerera
innovation.

Forstdarkning

Ny funktionalitet och nya sitt att anvinda SRQ
uppstod genom att ett stort antal virdmedarbe-
tare, patienter, forskare och likemedelsaktorer
hade tillgéng till en gemensam resurs: de kunde
experimentera med och bidra till funktionalite-
ten och den allt storre méangden ackumulerade
dataiSRQ. Det skedde dock under kontrolle-
rade former, med noggrann uppdelning mel-
lan lokala, regionala och nationella enheter

och noder, och atskillnad mellan det som syf-
tade till vard, forbattring respektive forskning.
Dataanvindning och databidrag reglerades inte

20. Se till exempel Nelson m.fl (2016), https://arbetsyta.word-
press.com/om/.
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endast via lagstiftning utan dven via komplette-
rande gemensamma 6verenskommelser och fri-
villiga standarder,? vilka dven de kan ses som
en viktig gemensam plattformsresurs typisk for
nationella kvalitetsregister.

Det fanns ocksa kanaler for att frivilligt
sprida kunskap om nya innovativa funktioner
och arbetssitt 6ver klinik- och regiongrénser.
Den sammanhéllande kraften inom den reuma-
tologiska specialiteten och det professionella
forbundet var hir viktig. Likasa registerstyrel-
sen, som kontinuerligt gavs fortroendet att tja-
na som en central funktion som koordinerade
vilka lokala forbattringar som skulle uppgrade-
ras till systemvida forbattringar

Individer och grupper som deltar i Sveriges
kvalitetsregister fortsatter i dag att anvianda och
forbattra de datauppgifter som insamlas tack
vare upparbetade koordineringsfunktioner,
kanaler och 6verenskommelser,?? detta ska-
par en hdvstangseffekt for registerna. Larandet
och innovationen sker priméart inom snarare an
over specialistgranser. Patienters mojligheter
attlagga till ny typ av, dela och lara av data — till
exempel utarbeta nya egenvardsprocesser base-
rade pa data — och att kombinera registerdata
med journaldata och sensor- eller sjdlvgenere-
rade data ir znnu mycket begrinsade. Aterigen
ser vi en sjalvorganiserad framvéaxt av patient-
drivna register och andra nitverk avindivider
som samlar in och experimenterar med data,
aven inom omraden som inte riktigt kan lokali-
seras inom en viss specialitet eller ensivarden.

For att olika aktorer — inom och utanfor
vardens formella system — pa ett sdkert sitt
ska kunna anvanda och bidra till larande frén
sddana data, for att larandet ska delas och spri-
das fran individdiagnosniva och bortom direkt
inblandade aktorer till systemniva, krdavs dock
nya plattformar och koordineringsfunktioner,
nya kanaler for spridning av1ardomar och —
framfor allt — nya juridiska ramverk och hand-
lingsnormer for hur 6verenskommelser mellan
nya och gamla aktorer kan ingés. Det har till
exempel eHalsomyndighetens avbrutna arbe-
te med utvecklingen av personliga hilsokon-

21. Essén & Sauder (2017).

22. Se exempel pd www.ringla.nu.

ton Hailsa for mig visat.? Dar var otydlighet

vad gillde stringens, nytta och syfte ur ett med-
borgarperspektiv en avgérande orsak till den
skarpa baklaxan fran tillsynsmyndighet och for-
valtningsdomstol.

Omkombinering

SRQ lyckades dstadkomma férandring utan
stora investeringariny teknik. I stéllet for

att utveckla helt ny funktionalitet kopplade
man ihop SRQ med digitala resurser (webb-
granssnitt, journalsystem) som redan utveck-
lats avandra aktoreri Vardsverige.* Det fanns
dock inga standardlésningar for att snabba pa
en sddan integration. Arbetet krévde snarare
skriaddarsydda tekniska granssnitt mellan SRQ
och Ovriga system.

I dag vill allt fler patientndtverk och health
tech-aktorer dteranvanda och bygga vidare pa
digital funktionalitet och data som redan finns
ivardens kvalitetsregister, journalsystem och
andra databaser. Det saknas dock en gemensam
plattform som gor det mojligt for dessa akto-
rer att kombinera om och skapa nya ldnkar mel-
lan befintliga moduler for att skapa ny kunskap
och nya e-tjinster. Intradeshindren 4r manga.>
Projekt kopplade till Ineras nationella tjanste-
plattform har delvis syftat till att skapa forut-
sattningar for tredjepartsaktorer att erbjuda
appar via den nationella plattformen. De har
dock stott pa hinder och prioriteringen av detta
iframtiden ar osdker.

Det saknas alltsé strukturer som under-
lattar, snabbar pa och sédnker kostnader for
integration mellan och omkombinering av
befintliga system i varden. Exempel pd sddana
strukturer dr plattformar som erbjuder gemen-
samma mjukvaruresurser i form av API:s,
SDK:s,* standarder for semantisk, teknisk och

23. https://www.ehalsomyndigheten.se/nyheter/2018/
nytt-om-halsa-for-mig/.

24. Omkombinering av befintliga resurser kan &ven app-
liceras pa organisationsniva. Det kréver dock att vardorga-
nisationer far storre flexibilitet i att anvénda sina resurser.
Det pekar pa ett behov av att landstingen infor mer flexibla
uppfoljnings- och ersittningsmodeller, ett arbete som
pagar. Men det handlar ocksé om att som vardgivare tdnka
mer kreativt pa hur man kan kombinera om resurser givet
dagens modeller.

25. Vimarlund (2014); Essén & Eklund (2019).

26. API stér for Application Programming Interface och
SDK star for Software Development Kit.

Pabyggnad av
befintliga modu-
ler ar en fram-
gangsfaktor.
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organisatorisk interoperabilitet?’ samt — ater-
igen — tydliga juridiska forhéllningssatt. Detta
arvart att framhaélla eftersom forskning om
informationssystem betonar att just mojlighe-
ten att bygga pa och om befintliga moduler &r
en framgangsfaktor iinnovationsprocesser som
baseras pa digital teknik.? D4 digitala inno-
vationer i form av mjukvarai vissa avseenden
armer dndringsbara an till exempel hardvara
som medicinsktekniska apparater och etablera-
de procedurer, finns hér en orealiserad poten-
tial att skynda pa inférandet av till exempel

nya medicinska (och i framtiden biogenetiska/
cybergenetiska) innovationer i daglig praktik.

Underliggande virderingar
Tack vare SRQ:s officiella stod fran Svensk
Reumatologisk Forening — en palitlig aktor
—med medlemmar som upprattholl vissa
grundldggande viarderingar, sdsom god forsk-
ningsetik och stravan efter bittre patienthilsa,
vagade anvandare ansluta sig, delta i SRQ-taget
och dela med sig av data. Det pekar pa vikten
av social ssmmanhéllning och ideologi bakom
digitala plattformar for att attrahera och behal-
la anvéndare 6ver tid, och sager ocksa nagot om
vad vi kan forvénta oss av digitala plattformar
iframtiden. Det betyder till exempel att vi inte
kan forvénta oss att individer och organisatio-
ner kommer att dela med sig av sina data till oli-
ka plattformar bara for att mojligheten finns.
Snarare kan vi forvinta oss global tillstromning
avanvandare till sammanslutningar av indivi-
der som har en minsta gemensam namnare och
som kan samlas kring digitala plattformar for
att skapa kunskap om nagot i ett sarskilt syfte.
Sadana gemenskaper kan utgora grunden for
dataplattformar som 6verlever i decennier och
som ddarmed kan utgora en signifikant resurs for
framtida larande i och utanfor varden.
Sammanfattningsvis fortsitter de fyra driv-
krafterna att aktualiseras i utvecklingen av kva-
litetsregister i Sverige och dven i framvéaxten

27. Gemensamma definitioner av informationen som delas
och utbyts (semantisk interoperabilitet), teknisk kapaci-

tet att utbyta information pé ett sikert sétt och med den
kvalitet man kommit 6verens om (teknisk interoperabilitet),
overenskommelser mellan organisationer om hur informa-
tionen ska delas och anvindas for att uppfylla vissa resultat
(organisatorisk interoperabilitet); www.kunskapsguiden.se.

28. Yoo m.l. (2012).

av digitala plattformar i utkanten av dagens
formella och offentligfinansierade hilso- och
sjukvardssystem. Innovationslusten finns

och frodas, bade i Sverige och internationellt.
Aterigen utgar vi fran att innovation kommer
att ske tack vare en motivation att forbattra, lara
mer, bygga karriar och tjina pengar som finns
hos individer som jobbar inom och utanfor var-
den. Den motivationen aktualiseras oavsett
svensk regional eller nationell policy. Daremot
ar det relevant att stdlla fragan hur en svensk
policy skulle kunna stédja drivkrafterna ovan.
Det vore bra om fler resurser inom och utan-
for varden skulle kunna samordnas och kapaci-
teten i svensk vérd ut6kas — pé ett liknande satt
som SRQ utvecklats men uppdaterat till dagens
mojligheter.

Policyimplikationer

SRQ:s utveckling visar pa en modell for hur
digitala plattformar kan tjaina som en gemen-
sam resurs for ett larande hilsosystem och
redan idag anvinds som forebild for andra
patientgrupper utomlands.?

Beslutsfattare pa nationell och regional
niva samt utvecklings- och forskningsfinansi-
arer kan pa flera sitt skapa nationella forut-
sattningar for framvaxten av nya plattformar
som tillvaratar dagens tekniska mojligheter och
den kompetens och det engagemang som finns
iSverige hos patienter, yrkesutovare och indu-
stri. De studier som redovisats hér ger inte svar
pé hur det ska se ut och vem som ska gora vad,
men jag diskuterar har nagra generella vagar
framat.

Uppmuntra utvecklingen av plattformar
Det finns inte ndgon marknad for organisa-
tions- och sektoroverskridande halsoplatt-
formari Sverige. Det ingér inte riktigt i det
formella ansvaret hos dagens huvudmaén att
skapa forutsattningar for larande pa ekosys-
temsniv4, eller att forsdka losa de problem
som nationella eller globala plattformar skul-
le kunnalésa. Nationella beslutsfattare kan
darfor framja utveckling pa andra sitt. Ett
satt att skapa efterfragan ar att se 6ver dagens

29. Lindblad m.fl. (2017).
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forskningsfinansiering. Stod ges alltmer till
samarbeten i projekt som har med vard och IT
att gora. Men dagens finansiering premierar
valdefinierade tjanster som ska anviandas av ett
fatal aktorer framfor utveckling av plattformar
som pa sikt kan skapa forutsiattningar for siaker
anviandning av data av ménga olika aktorer,
vilket i sin tur kan frimja innovation av manga
olika tjanster.

Uppmuntra langsiktighet

Utveckling av gemensamma plattformar kra-
ver langsiktighet. I dagldggs stora summor ned
pa utveckling som avstannar efter projektav-
slut eftersom ingen aktor dtar sig att fortsatt-
ningsvis forvalta, finansiera och vidareutveckla
(koordinera forstarkningen av) det som tagits
fram. Detta giller flertalet regeringssatsningar
som Sveriges Kommuner och Landsting erhél-
lit samt de ménga Vinnova-projekt som ald-

rig kommersialiserats. Innovationsprojekten
behover ha med mottagaren av resultatet redan
fran start sa att forvaltning av befintliga tjans-
ter kan bidra till utvecklingen av nya, och sé att
mottagarens organisation ar forberedd pa att
hantera de innovationer som tas fram i samver-
kan med slutanviandare.

Uppmuntra skalbarhet

Beslutsfattare bor stodja initiativsom har en
plan att 14ta fler aktorer anvanda och adde-
ra funktionalitet till systemet pa sikt. Belona
plattformar som kan delas upp och byggas

ut modulvis. Stall krav pa organisatorisk,
semantisk och IT-massig interoperabilitet pa
ekosystemsniva.* Det innebar att kunskaps-
utbyte via sjilvorganiserade tvirsektoriella
natverk och samarbeten utanfor — eller pa
tvirs med — vardens formella organisatoriska
struktur (det vill siga utanfor sjukhusens och
landstingens vaggar) och dagens industriella
silos uppmuntras.

30. Hur vardens IT-system kan borja prata med varandra
via semantisk interoperabilitet beskrivs till exempel i Ingvar
och Georgii-Hemming (2016).

Uppmuntra entreprendriell juridik

GDPR begransar men skapar ocksa nya maj-
ligheter. Uppmuntra lokala initiativsom
investerarioch sprider juridisk kunskap och
information om hur befintliga lagar och reg-

ler kan appliceras i nya specifika digitala kon-
texter. Tillat lokalt experimenterande med hur
befintliga och nya digitala moduler kan anvan-
dasinom existerande lagrum — for att skapa
konkreta exempel som kan reducera riadslan
hos offentliga och privata aktorer for att géra
négot olagligt. Detta for att 6ka kunskap om vil-
ka dataackumuleringar, datautbyten och data-
analyser som gdr att goralagligt — och hur. Det
kraver en speciell typ av entreprenoriell juri-
disk expertis’' som kan behéva hamtas fran
naringslivet, eftersom jurister i férvaltning ofta
ar specialiserade inom omraden som upphand-
ling och offentlig forvaltning. Dessa jurister bor
snarast vara bestillare av det juridiska inno-
vationsarbetet for att I6pande bygga skalbara
ledningssystem.

Juridiska labb

Beslutsfattare och forskningsfinansiirer bor
efterlysa och ge finansiellt stod till etablering av
juridiska ”labb” for att skapa chanser for lokala
aktorer att identifiera vilka regelmissiga hin-
der som trots allt kan finnas och som inte gar
att undvika, och vilka anpassningar som dar-
med behover goras, pa olika juridiska nivaer.
Detta for att undvika abrupta avbrottislutet av
utvecklingsprojekt, exempelvis eHalsomyn-
dighetens Hilsa for mig. Uppmuntra koncep-
tuell utveckling av nya juridiska ramverk for
datautbyte. Inte minst frigan om digital inte-
gritet och identitet ar viktig i relation till de nya
former avupplatande av data for larande i nya
sammanhang som ofta antas implicit i vardens
framtidsscenarier.’? Forskningsprojekt kan till-
handahaélla en trygg milj6 for utveckling, likasa
ar det viktigt att definiera juridiska doméner
och sétta tydliga juridiska ramar f6r projekt sa
att deinte riskerar annan lopande verksamhet.

31. Jag anvinder termen “entreprenoriell juridik” for att
understryka att det handlar om att skapa nya majligheter
och utveckla nya ramverk, det vill siga inte enbart om ex-
pertis nér det géller att utvirdera huruvida sitt att samverka
och utbyta data “f6ljer” lagar och regler.

32. Essén & Eklund (2019).
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Omfamna oforutsagbarhet

I dag avkravs ofta tydliga planer och ett forde-
finierat mél som kan utvirderas av forsknings-
finansiarer; projekt ska vara utviarderingsbara
itraditionell bemarkelse. Vi menar att det ar
viktigt med en storre 6ppenhet infor kort- och
lédngsiktig osakerhet. Det ar svart att forutsidga
slutresultatet av plattformsinitiativ som syftar
till att skapa forutsattningar for tjansteinnova-
tion snarare dn en viss tjanst.’* Podngen ar att
den typen av osdkerhet inte nodvandigtvis ar
negativ. Forskning om informationssystem har
lange betonat att framgangsrika digitala inno-
vationsplattformar karaktiriseras av genera-
tivitet, det vill siga formaga att producera och
inkorporera innovationer som inte var avsed-
dainitialt.’** Det betyder inte att projekt inte ska
utvirderas — snarare att nya utviarderingsmo-
deller kriavs. Som ett exempel kan man tdnka
sig att krav stills pa agila arbetssatt, vilka 6kar
kapaciteten att anpassa projekt till oférutsed-
da mojligheter som uppenbarar sigiprojekten,
sdsom ovintade sitt att lara av data.

Avslutningsvis ar jag 6vertygad om att
Sverige internationellt sett har stora mojlig-
heter att pa en mycket storre bredd dn SRQ-
exemplet skapa digitala innovationsplattformar
genom att omkombinera de resurser vi redan
harivardsektorn. Var tradition att bygga kon-
sensus ger unika mojligheter att skapa besta-
ende motesplatser for alla berorda aktorer, att
gemensamt arbeta mot mal som vi alla varderar
hogt, som optimal patienthilsa, och samtidigt
véaga prova vilka kostnadseffektiva vagar som
kan leda dit genom innovation inifran patien-
ternas livoch moten med varden.

Utvecklingen i samhéllet och sarskilt
varden gar nu mycket snabbt och de som pa ett
stabilt och skalbart sitt utnyttjar de majligheter
som hela tiden uppstar kan leda utvecklingen.
Det finns manga som vill bidra, och de kommer
gora det — oavsett policy. Tank vilken potential
det finns om policy kan driva fram en samstam-
mig melodi och inte bara vrida upp volymen i
form av pengar. Jag ser fram emot den fortsatta
utvecklingen.

33. Detta giller sdrskilt infrastrukturella och plattforms-
teknologier, eller sa kallade general purpose technologies
(Bresnahan & Trajtenberg, 1995).

34. Yoo m.fl. (2012).
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