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Utveckla tillgangen pa hélsodata i nationella hdlsodataregister

Nya innovativa behandlingar introduceras inom precisionsmedicin och avancerade terapier (ATMP).
Eftersom prisnivan pa dessa behandlingar ofta &r hog i kombination med osékerhet i hur lang tid den
kliniska effekten varar ar det viktigt att kunna folja upp behandlingsresultaten over tid. Behovet av
data for att forbattra mojligheterna till systematisk uppféljning och darmed sikerstalla god och
jamlik vard bestar av féljande information fran nationella halsodataregister eller kvalitetsregister:

e Primarvardsdata (Individ- och verksamhetsniva) samlade i ett nationellt register tillgangligt
med bland annat diagnoskoder.

e Ordinationsorsak, bade for formanslakemedel och rekvisitionslakemedel. | Nationella
lakemedelslistan kommer sadan information for formanslakemedel att finnas med.

e Information om rekvisitionslakemedel.

e Andra kliniska parametrar som kan pavisa klinisk effekt (exempelvis, vardatgéarder,
sjukskrivningar, laboratoriedata och patient- eller lakarrapporterade sjukdomsskalor).

Inférandet av ett halsodataregister pa nationell niva éver priméarvard bor vara prioriterat eftersom
det mojliggor uppfoéljning av regionala skillnader i behandling och i forlangningen dven for att kunna
sakerstalla jamlik vard. Det &r viktigt, inte bara for att kunna utvérdera initiativet om god och néra
vard, det kommer dven att vara en viktig kalla fér uppféljning av behandlingar mot till exempel
demens da det inte sallan &r inom primarvarden som de kliniska effekterna av behandlingar noteras.

| takt med att tillgangen pa och mangden av hilsodata 6kar kommer nya metoder och verktyg
behéva utvecklas och anpassas for kommande analyser. Aven utbildning behéver tas fram som
beskriver hur de data som finns i hdlsodataregistren kan anvandas. Inte minst for att klargora vilka
analyser och tolkningar som ar mojliga med befintliga data.

Regler kring offentlighet och sekretess kan paverka tillgang pa data och i férlangningen férsvara
myndighetsutévning. Ett exempel ar att det kravs tillgang till kansliga personuppgifter for en effektiv
uppfoéljning behandlingseffekter av sjukdomar dar antalet patienter ar fa, sa fa att det laga antalet
forsvarar statistiska analyser. Sekretessen begransar dven hur data far delas mellan myndigheter
vilket redan idag ar en begrinsande faktor som behover belysas. Socialstyrelsen far inte dela kansliga
personuppgifter med TLV om TLV saknar formellt lagstod.

Uppfoéljning av lakemedelsbehandlingar for sjukdomstillstand med valdigt fa patienter kraver 6kade
och forbattrade mojligheter att dela data med andra lander. Primart géller det att skapa ett
tillrackligt stort patientunderlag for att kunna bedoma lakemedelsanvandning och
behandlingseffekter. Flera internationella initiativ pagar och det ar viktigt att Sverige fortsatter att
vara aktivt i det har arbetet.
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