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Uppdragsbeskrivning

Kartlagga datamangder av nationellt intresse inom halsodataomradet
som saknas pa nationell niva

e Juridiska, tekniska eller praktiska forutsattningar och hinder for datainsamling.
e QOversiktliga forslag for att mojliggéra en nationell datainsamling

* Data ska goras tillgangliga for myndigheter, kommuner och regioner och andra
relevanta aktorer, | enlighet med FAIR-principerna

* Ej enbart halsodata som i forsta hand beror Socialstyrelsens omraden utan aven
data som andra aktdrer kan ha behov av. Samtliga potentiella anvandnings-
omraden for hdlsodata ska beaktas. | den man det ar mojligt, aven beakta
forsknings- och innovationsperspektivet.

Tillaggsuppdrag: Ta fram forfattningsforslag och konsekvensanalys for inrattande av
ett nationellt biobanksregister, baserat pa slutsatserna i SoU 2018:4 och 2018:36
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Oversikt hilsodata

Biologiska data: alder, genom,
fenotyp, proteom, mikrobiom mm

Varddata: labsvar inkl bildanalys,
diagnos, likemedelsanviandning,
enkdtsvar, mm

Livsstilsdata: kost, fysisk aktivitet,
alkohol- och tobakskonsumtion mm

Socioekonomiska, kulturella och
miljédata: socialférsdkring,
sjukvardssystem, luftkvalitet, mm

Hilso- och sjukvidrden Hilsodata kan vara:
» - Strukturerad/Ostrukturerad
Offentligheten - Statisk/Dynamisk

- - Nuldge/Longitudinell
Privat - Primédr/Meta
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Datainsamling behovskartlaggning

* Webbenkat:
182 enkéatsvar, (28% forskare, 22% naringsliv, 22% kommuner
och regioner, 13% myndigheter)

* Intervjuer och samrad:
44 (7 + 4 myndigheter, 25 SoS, 8 forskning, naringsliv,
Intresseorganisationer)

* Tidigare arbeten:
SOU:er och angransande uppdrag (19) och ovriga rapporter
(63)
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Slutsatser behovskartlaggning

* Omfattande och breda databehov
® Storst behov hos offentlig sektor och for FoU

* Tre kategorier av data:

1. Tidigare kdnda, val definierade datamangder
(t.ex. rekvisitionslakemedel, primarvardsdata)

2. Sakomraden dar nationella data ar generellt otillrackliga (t.ex. barn- och
elevhéalsa, psykisk halsa/ohélsa, kommunala verksamheter, screening, data
for kris och krisberedskap m.m.)

3. Aspekter patillganglighet till befintliga data (t.ex. metadata, tillgang till
registerdata inkl. kvalitetsregister, aktualitet, mgjlighet till datadelning,
strukturerad vardinformation m.m.)
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Sakomraden dar data ar otillrackliga generellt

* Data for kris och krisberedskap: pekar pa behov av grundlaggande
iInformatikarbete och 6vergripande samordning. Ansvarig
myndighet? Nar och hur behotvs data?

e Barn och unga, cancerscreening, tandvard och munhalsa, psykisk
ohdalsa, kommunal HoS, socialtjanstens insatser m.m.
Flera RU pagar dar specifika delar behandlas.

e Organisatoriska och administrativa data om HoS: ex vardgivare,
personalkategorier/roller, legitimerad personal, vardplatser m.m.
Flera RU pagar dar delar behandlas.
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Tillganglighet till data och datatyper

* Reqgisterhallarnas ansvar — att aga ett register ar mer an att
"bara” halla registret; exv dokumentation, sekretessprévning,
utldamnande etc. Befintliga regelverk.

* FAIR: krav pa dokumentation och tillgénglighet kring data

* Utvecklingsperspektiv: strukturerad information, enhetliga
begrepp, primaranvandning, nationell styrning och samordning

* Internationellt perspektiv: EHDS, internationell statistik
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Forslag gallande data om priméarvard

e Andring i férordningen (2001:707) om patientregister hos SoS

* Att SoS far i uppdrag att forbereda for insamling av data fran
primarvarden i enlighet med tidigare lamnade forslag.

* Att SoS tilldelas resurser for att géra kompletterande utredningar
och ta fram nddvandiga underlag for att underlatta for
uppgiftslamnare.

* Att en statlig myndighet tilldelas resurser for att uppratta ett
nationellt organisationskodverk och ett register over
organisationer/verksamheter som gor det mgjligt att identifiera
enskilda vardgivare som omfattas av uppgiftsskyldigheten (oavsett
driftsform)
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Forslagen om insamling av rekvisitionslakemedel

Kort sikt: Oka kvaliteten pa lakemedelsuppgifter som samlas in
till Patientregistret

Mellanlang sikt: Samla in &ndamalsenliga uppgifter till exv
lakemedelsregistret

Lang sikt: Samla in rekv-lakemedelsuppgifter via NLL till ett
nationellt register for sekundaranvandning (exv
lakemedelsregistret)
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FOrslag gallande data om rekvisitionslakemedel

* Att mgjliggora insamling av rekvisitionslakemedel till ett register vid

Socialstyrelsen genom forandrad reglering (forordningsférandring
behovs).

* Att Socialstyrelsen tilldelas ndédvandiga resurser for att forstarka
arbetet med att samla in rekvisitionslakemedel till patientregistret |
enlighet med nuvarande forordning om patientregister hos
Socialstyrelsen. | detta arbete behover foreskriften ses dver for att
underlatta regionernas inrapportering.
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FOrslag gallande data for nationell
krisberedskap

* Vidare utredning behovs avseende fragan om hur
beredskapsorganisationernas forsorjning av noédvandiga uppgifter
som idag samlas in via nationella kvalitetsregister kan
sakerstéllas.

* Att Socialstyrelsen inleder ett arbete med att utreda majligheten att
Oka insamlingsfrekvensen av uppgifter till patientregistret.
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Mer information finns pa:
www.soclalstyrelsen.se
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