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Svar pa remiss av betankande Ett nytt regelverk for
halsodataregister (SOU 2024:57)

Arendebeskrivning

Region Jamtland Harjedalen har fatt majlighet att 1amna synpunkter pa rubricerat
betidnkande.

Regeringen tillsatte, 2023, en sirskild utredare med syfte att dels foresla viss ny
uppgiftsinsamling, dels skapa dndamaélsenliga regler som okar forutsattningarna att
forbattra hilso- och sjukvarden samt folkhilsan och sikerstilla att regelverket ar utformat
pa ett sadant satt att det skyddar den personliga integriteten.

I uppdraget har det ingatt att analysera regelverket for halsodataregister, foresla regler for
behandling av personuppgifter fran primarvarden, om samtliga patienter som behandlas
inom den specialiserade 6ppenvarden samt personuppgifter som avser
rekvisitionsladkemedel. Inom ramen for uppdraget har det dven ingatt att foresla regler
som mojliggor behandling av uppgifter om vintetider och vardkaer.

Utredningen har tagit fram ett forslag pa ett samlat regelverk for halsodataregister som ar
forenligt med regeringsformens normgivningskrav liksom med EU:s
dataskyddsforordning.

Bakgrund

Ett hilsodataregister ar en rikstickande samling personuppgifter om den enskildas véard
och hilsa hos en central myndighet, och som en patient inte kan motsitta sig att inga i. Ett
halsodataregister far endast innehalla sddana personuppgifter som ar nédvandiga for att
uppna syftet med registret. Vilka personuppgifter som varje hilsodataregister far
innehalla preciseras i hilsodataregisterforordningen. Behandlingen av personuppgifter i
ett hdlsodataregister utgor ett betydande intrang i den personliga integriteten och
omfattas av det forstarkta grundlagsskyddet i 2 kap. 6§ regeringsformen. Det innebar att
vissa moment i behandlingen av personuppgifter méaste regleras i lag och att
begransningar i skyddet far goras endast for att tillgodose andamal som &r godtagbara i ett
demokratiskt samhalle.

Aktuellt

Utredningen bedomer att det finns behov av 6kad tydlighet, transparens och forutsebarhet
i den behandling av personuppgifter som utfors i hialsodataregister. Regelverket behover
ocksd anpassad till den utveckling som skett i friga om reglering av dataskydd. Utredning
foreslar en ny lag dar det ska framga att syftet med hilsodataregister ar att bidra till 6kad
kunskap for att utveckla och forbattra hilso- och sjukvirden samt starka folkhilsan.

Det nya regelverket ska omfatta patientregistret, medicinska fodelseregistret,
cancerregistret, registret 6ver expedierade likemedel, registret 6ver kommunal hilso- och
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sjukvard, tandhilsoregistret samt det nya registret 6ver administrerade lakemedel.

Patientregistret

Utredningen foreslar en utokad insamling av uppgifter till patientregistret hos
Socialstyrelsen. Utvecklingen som sker inom varden, med en forskjutning till nara vard
och mer avancerad sjukvard i primarvarden, innebar att insamlingen av uppgifter till
patientregistret behover utvidgas. Om detta inkluderas far forskningen fram mera data for
att till exempel skapa mer effektiva behandlingsmetoder, battre majligheter till
epidemiologiska studier, mer data for utveckling av precisionsmedicin och i
beredskapssyfte for att exempelvis hantera krissituationer sdésom under coronapandemin.

Uppgiftsinsamlingen bor i forsta hand utga ifrén de uppgifter som ska dokumenteras i en
patientjournal. Uppgiftsinsamlingen ska inkludera privata vardgivare. Daremot ska inte
omfatta Oppenvard som tillhandahalls av en skolhuvudman enligt skollagen, som en del av
arbetsgivaransvaret enligt arbetsmiljolagen eller inom ramen for det kommunala
huvudmannaskapet enligt hilso- och sjukvardslagen.

Uppgifter om vantetider

Den statliga uppfoljningen av vintetider behover starkas for att mojliggora mer
mangsidiga analyser och jamforelser av vintetider i halso- och sjukvarden. For detta kravs
att uppgifter samlas in pa individniva. Nar detta finns att tillga i patientregistret, bor
regeringen Overvaga att upphava regionernas forfattningsreglerade uppgiftsskyldighet till
vantetidsdatabasen hos SKR.

Insamling av uppgifter om rekvisitionslikemedel

Utredningen foreslar att fler uppgifter om rekvisitionslakemedel fran slutenvarden och
den specialiserade 6ppenvarden ska samlas in till ett nytt hidlsodataregister hos
Socialstyrelsen. Denna insamling sker alltsa inte idag, vilket innebar att uppfoljning av
rekvisitionsldkemedel endast sker utifran forsaljningsvolymer och kostnader. Det ar stor
skillnad mot ldkemedel som forskrivs pa recept vilka kan foljas upp genom att kombinera
forsiljningsdata med ovriga registerdata utifran koppling till personID. Skulle ett nytt
hilsodataregister for rekvisitionslakemedel skapas skulle en mer korrekt bild av samtliga
patientatgiarder uppnas. Det skulle forbéttra precisionen i analyser av behandlingar och
ingrepp. Forutsiattningarna for basta majliga och siakra vard skulle forbattras.

Svar pa remiss ska vara Socialdepartementet tillhanda senast 29 januari 2025.

Regiondirektdrens forslag

Upprittat forslag till svar pa remiss av betinkandet Ett nytt regelverk for
hdlsodataregister (SOU 2024:57) antas.

I tjansten
Sara Lewerentz Johan Palm
Regiondirektor Chef Hilso- och sjukvardspolitiska avd
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Utdrag till

Klicka har for att fylla i vilka beslutet ska skickas till.
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