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Kommittedirektiv

» Battre forutsattningar for uppfoljning av halso- och
sjukvarden (dir. 2023:48) — beslut den 30 mars 2023

» Uppdraget ska redovisas senast den 30 juni 2024

» Utredningen sorterar under Socialdepartementet och
socialminister Jakob Forssmed
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Sekretariatet

Sarskild utredare
Ingela Alverfors

Sekreterare

Joanna Olsson

Annika Palm

Edina Delic

Carina Gustafsson

Gunilla Dyrhage Cederqvist (konsult)
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Stort samverkansbehov

Utredningen bitrads av en expertgrupp med sakkunniga
fran S och Fi samt experter fran EHM, FHM, IMY, IVO, KI,

LV, SKR, SoS, SU, TLV och Vardanalys

Tat samverkan med flera myndigheter bl.a. EHM och SoS.

7W7 Utredningen om hélsodataregister 5

TTTTTTTTTTTTTTTTT
RRRRRRRRRRR




Overgripande tidplan

\4 & 4

o o _

Formera sekretariatet,
inratta administrativa
rutiner

Informationsinhamtning,
problemformulering, betankandets
disposition, inleda skrivarbete

Fordjupade analyser, ta fram texter och
forslag, forankra slutsatser, kvalitetssakra
m.m.
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Halsodataregister, vad ar det?

Socialstyrelsen har sex olika halsodataregister
» Halsodataregistren finns i myndighetens sarskilda

statistikverksamhet
= Patientregistret
= Cancerregistret
Registret for insatser i kommunal halso- och sjukvard
» Medicinska fodelseregistret
» Lakemedelsregistret
» Tandhalsoregistret

Hos Folkhalsomyndigheten finns vaccinationsregistret som
ocksa ar ett halsodataregister.
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Insamling av uppgifter till halsodataregister

Privata och offentliga vardgivare — patientregistret,
cancerregistret, medicinska fodelseregistret

Kommuner — registret for insatser i kommunal halso- och
sjukvard

EHM - lakemedelsregistret
FK — tandhalsoregistret

SCB - samtliga register forutom lakemedelsregistret

7@7 Utredningen om hélsodataregister 9

TTTTTTTTTTTTTTTTT
RRRRRRRRRRR




Till vad far halsodataregister anvandas?

Lagen om halsodataregister styr de andamal for vilka det ar
tillatet att behandla uppgifterna i registren

» Framstallning av statistik

» Uppfoljning, utvardering och kvalitetssakring av halso- och
sjukvard

» Forskning och epidemiologiska undersokningar

Socialstyrelsen har ocksa en omfattande utlamnande-
verksamhet dar uppgifter lamnas ut till bade offentliga och
privata aktorer for ex. forskning.
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Utredningens uppdrag
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Utredningens overgripande uppdrag

Skapa andamalsenliga regler som
» Okar forutsattningarna for att forbattra halso- och
sjukvarden samt folkhalsan genom att maojliggora utokad

insamling av uppgifter
= fran oppenvarden, och
= om rekvisitionslakemedel

Sakerstalla att regelverket ar utformat pa ett satt som

skyddar den personliga integriteten, genom att
» se over det samlade regelverket om halsodataregister
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Behovet av en utredning

Mer vard tillhandahalls inom primarvarden. Viktigt att kunna folja
upp alla vardinsatser, inklusive hela vardkedjan.

Inom den specialiserade 6ppenvarden ar det en brist att endast
uppgifter som ror lakarbesok samlas in. Manga patienter traffar
andra yrkeskategorier.

Det finns ett stort behov av att samla in mer uppgifter om
rekvisitionslakemedel, ex. for studier om lakemedelssakerhet.

Regelverket om halsodataregister behover ses over for att
sakerstalla att det ar forenligt med radande normgivningskrav
och dataskyddsforordningen.
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Utredningen ska forhalla sig till...

Utvecklings- och lagstiftningsarbete Utredningsarbete

» EHDS-férordningen = Utredningen om sekundaranvandning av
halsodata (S 2022:04)

» Utredningen om infrastruktur for halsodata
som nationellt intresse (S 2022:10)

= Dataforvaltningsakten
= Dataakten

" Den nationella lakemedelslistan = Vaccinationsutredningen (S 2022:13)

= “NLL-utredningen” (S 2023:09)

» Bokstavsutredning “socialtjanstdata-
registerlag” (jfr SOU 2020:47)

= Ett antal regeringsuppdrag till bl. a. SoS och
EHM
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Utokad insamling av uppgifter fran
oppenvarden
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Enligt direktiven ska utredningen...

Foresla regler for behandling av personuppgifter
= fran primarvarden,
= om vantetider och vardkoer, och
= om samtliga patienter som behandlas inom den
specialiserade oppenvarden.

Forslagen ska
= omfatta uppgifter fran alla vardgivare, offentliga saval som
privata, och
= sa langt som mgjligt minska risken for okad administration
av halso- och sjukvarden.
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Primarvard och specialiserad oppenvard

= Uppgifter fran primarvarden — insamling av uppgifter fran "nya”
verksamheter
= Vilka vardgivare berors?
» Ska uppgifterna samlas in i ett nytt eller befintligt register?
= Vilka uppgifter ska samlas in?

= Uppgifter fran den specialiserade 6ppenvarden — insamling av
uppgifter fran fler yrkeskategorier an lakare
» Vilka yrkeskategorier bor omfattas?
= Vad blir konsekvenserna for berorda vardgivare?
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Uppgifter om vantetider och vardkoer

» Nationell insamling av vantetidsdata som kan bidra till en samlad
statlig uppfoljning och utveckling av vantetider och vardkoer over

tid

» Omfattning och forutsattningar for insamlingen
= Vilken insamling sker idag, av vilka aktorer och vilka likheter och skillnaderna

finns?
= Vilka uppgifter ar relevanta att samla in och vilka behov ska de tillgodose?
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Utokad insamling av uppgifter om
rekvisitionslakemedel
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Enligt direktiven ska utredningen...

= foresla regler for behandling av personuppgifter som avser
rekvisitionslakemedel, och

» sarskilt bedoma om uppgifterna kan samlas in via registret
nationell lakemedelslista.

Forslagen ska
= omfatta uppgifter fran saval offentliga som privata
vardgivare, och
» minska risken for 6kad administration for halso- och
sjukvarden sa langt det ar mojligt.
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Uppdragets utgangspunkter

Nationell insamling av uppgifter om rekvisitionslakemedel pa
individniva
» Praktiska, tekniska och ffa legala forutsattningar behdver analyseras

Vilka behov ska uppgiftsinsamlingen tillgodose?
» Enbart SoS:s behov?
= Behoven i den 6vriga statliga forvaltningen?
» Forskningens behov?

Till vilket register hos SoS ska uppgifterna samlas in?
» Patientregistret, lakemedelsregistret eller annat?

= Hur ska uppgifterna samlas in?
= Direkt till SoS?
= Via NLL till Sos?
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En oversyn av regelverket for
halsodataregister
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Enligt direktiven ska utredningen...

Analysera och foresla ett samlat regelverk for halsodataregister

= Forenligt med = Forenligt med EU:s = Analysera hur
normgivningskraven i dataskyddsforordning. behandlingen av
regeringsformen. . Gora en personuppgifter forhaller
= Sarskilt ta stallning till integritetsanalys. 2l W e st el ©m

offentlighet och

vad som behover
sekretess.

regleras i lag och vad
som kan regleras |
forordning.
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TACKT!
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