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Uppdrag att kartlagga datamangder av nationellt intresse pa
halsodataomradet

Regeringens beslut

Regeringen ger Socialstyrelsen 1 uppdrag att kartligega datamingder inom
hilsodataomradet som kan anses vara av nationellt intresse. Myndigheten
ska 1 forsta hand fokusera pa data som idag inte finns tillginglig pa nationell
niva, men som kan vara av nationellt intresse. Socialstyrelsen ska dven beakta
att insamlad data ska vara tillginglig f6r myndigheter, kommuner och
regioner och andra relevanta aktérer, i enlighet med FAIR-principerna. Upp-
draget ska dirfor inte begrinsas till att omfatta hilsodata som i forsta hand
beror Socialstyrelsens omrade utan dven hilsodatamingder som andra
aktorer kan ha behov av. Uppdraget ska inte heller begrinsas avseende i vilka
syften dessa aktorer har behov av data. Anvindningsomradena for hilsodata
ar manga och breda och samtliga potentiella omraden ska beaktas. Social-
styrelsen ska 1 den man det dr mojligt beakta forsknings- och innovations-
perspektivet.

I kartliggningen ingar att for varje datamingd Oversiktligt beskriva vilka
forutsattningar som 1 dag finns for statlig datainsamling pa nationell niva och
specificera om det finns juridiska, tekniska eller praktiska hinder for data-
insamlingen. I uppdraget ingar ocksa att limna 6versiktliga forslag for att
mojliggora en framtida datainsamling och en 6vergripande bedomning av

kostnaden f6r datainsamlingen.

I arbetet ska Socialstyrelsen sirskilt beakta att alla f6rslag och analyser ska
utgd fran att skyddet f6r den personliga integriteten uppritthalls och saker-
stills samt beakta tillimplig reglering sisom EU:s dataskyddsférordning.
Socialstyrelsen ska i arbetet med uppdraget samriada med Integritetskydds-

Telefonvaxel: 08-405 10 00 Postadress: 103 33 Stockholm
Fax: 08-24 46 31 Besoksadress: Fredsgatan 8
Webb: www.regeringen.se E-post: s.registrator@regeringskansliet.se



myndigheten, E-hilsomyndigheten, Vetenskapsradet, Myndigheten for
digital forvaltning samt andra relevanta myndigheter och aktorer som
myndigheten bedomer relevanta for uppdragets genomférande. Synpunkter
ska ocksd inhdmtas fran radet for styrning med kunskap.

I arbetet med uppdraget ska Socialstyrelsen beakta andra uppdrag och
pagaende arbete av relevans, sa som E-hilsomyndighetens uppdrag att
genomfora en forstudie om ett statligt, nationellt datautrymme for bild-
diagnostik (§2021/05259). Socialstyrelsens uppdrag om att beskriva,
analysera och limna f6rslag pa hur nationella kvalitetsregister inom
psykiatriomradet kan forbattras (§2021/00581), E-hilsomyndighetens
uppdrag om att tillgangligg6ra och forvalta gemensamma nationella
specifikationer (§2019/01521) samt EU:s gemensamma cancerplan.

Socialstyrelsen far f6r uppdragets genomforande anvinda 1 500 000 kronor
under 2021. Medlen ska belasta utgiftsomrade 9 Halsovard, sjukvard och
social omsorg, anslaget 1:6 Bidrag till folkhilsa och sjukvird, anslagspost 18
God vird och folkhilsa. Medlen utbetalas engangsvis efter rekvisition stilld
till Kammarkollegiet. Rekvisitionen ska limnas senast den 1 december 2021.
Medel som inte har utnyttjats ska aterbetalas till Kammarkollegiet senast den
31 mars 2022. Vid samma tidpunkt ska en ekonomisk redovisning lamnas till
Kammarkollegiet.

Uppdraget ska delredovisas till Regeringskansliet (Socialdepartementet)
senast den 1 mars 2022 och slutredovisas senast 1 oktober 2022. Rekvisition,
aterbetalning och redovisningar ska hinvisa till det diarienummer som detta
beslut har.

Bakgrund

Socialstyrelsen ansvarar for den officiella statistiken pa flera omraden inom
hilso- och sjukvarden, exempelvis patientregistret. Vissa av registren har
funnits sa langt tillbaka som 1950-talet. Registren har historiskt varit en av
anledningarna till att Sverige kunnat bedriva forskning och vard i virldsklass.

Insamlingen till kvalitetsregister ar, till skillnad frin Socialstyrelsens hilso-
dataregister, frivillig for regioner och registerhallare. Samtidigt finns det
datamingder, sa som deltagande i screening for allvarliga sjukdomar, dar det
ar viktigt att fa en nationellt heltickande bild 6ver deltagandet, nyttan och
annan kunskap om screeningen. Kunskap som kan hjilpa f6r att exempelvis



ta upp deltagandet for personer som star langt ifran sambhillet kan nas.
Dirav passar viss datainsamling battre i hilsodataregister dn i nationella
kvalitetsregister.

Sverige har under manga ar inte utvecklats i samma takt som andra jaim-
térbara linder inom hilsodataomradet. Redan 20006 ifragasatte Riks-
revisionen om den nuvarande modellen med sjilvstindiga kvalitetsregister
ar effektiv som ett medel for Socialstyrelsen att utveckla varden. 2017 kon-
staterade Myndigheten f6r vard- och omsorgsanalys att kvalitetsregister-
systemet priglades av att ha vixt fram organiskt och att det inte var kost-
nadseffektivt och att det fanns betydande variation mellan registren och att
dubbel- och ibland till och med trippeldokumentation var vanligt.

Regeringen har under manga ar avsatt medel for att finansiera nationella
kvalitetsregister. Flera rapporter har kritiserat styrningen av systemet och det
finns en tendens och férhoppning om att nationella kvalitetsregister ska
kunna fylla en rad olika funktioner. Av propositionen patientdatalag m.m.
(2007/08:126) framgar att det primira syftet med kvalitetsregister ska vara
att folja upp medicinsk och annan kvalitet i sjalva vardinsatserna. Med

vard avses individinriktad patientverksamhet, dvs. vard, undersckning och
behandling inom hilso- och sjukvarden. For nationell uppfoljning lampar
sig 1 vissa fall hilsodataregister bittre an nationella kvalitetsregister.

Pandemin har dessutom visat pa brister 1 informationshanteringen, dir de
centrala och icke-enhetliga register forsvarat bl.a. analyser och ligesoversikter
tor nationell samordning och uppféljning av hilso- och sjukvarden.

Det finns en internationellt framvaxande trend att efterstrava att data ska
vara FAIR, d.v.s. sokbar, tillganglig, interoperabel och dteranvandningsbar
och inte samlas in flera ginger till olika databaser.

Datadriven halso- och sjukvard

Den europeiska datastrategin! lades fram av EU-kommissionen i februari
2020 med inriktningen att utgora ett stod f6r EU:s ambitioner att skapa en
europeisk konkurrenskraftig och datadriven ekonomi samtidigt som en hog
niva av sikerhet, dataskydd och personlig integritet sdkerstills.

' (European data strategy | European Commission (europa.eu)



https://ec.europa.eu/info/strategy/priorities-2019-2024/europe-fit-digital-age/european-data-strategy_en

Sverige ir ett av de mest decentraliserade linderna inom EU och OECD. En
toljd av detta dr att data ofta lagras pa olika stillen runt om i landet och 1
manga fall finns savil tekniska som juridiska hinder f6r delning av halsodata.
Den tekniska utvecklingen som skett de senaste decennierna har lett till att
allt mer data genereras, inte minst inom hilso- och sjukvarden. En stor del
av denna data ar en ny typ av data som tidigare inte samlats in eller som nu
samlas in i storre skala, exempelvis inom bilddiagnostik eller gensekvense-
ring.

For att stilla om Sverige till en datadriven hilso- och sjukvird och for att
kunna méta framtidens utmaningar och behov av data finns det anledning
att, likt manga andra av vara grannlinder, exempelvis Danmark, kartligga
vilka datamingder som kan tinkas ha ett nationellt intresse.

Regeringen beriknar att medel avsitts for uppdraget under 2022.
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