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Vidareanvandning av hélsodata for vard
och klinisk forskning (SOU 2023:76)

Sammanfattning

Folkhalsomyndigheten tillstyrker samtliga forslag i remissen. Remissyttrandet har
sin utgangspunkt i Folkhalsomyndighetens uppdrag att verka for en god och jamlik
hélsa i hela befolkningen.

Utredningen lamnar flera fragor till vidare utredning som redogors for i del 2.
Folkh&lsomyndigheten anser att det ar viktigt att fortsétta utreda hur béttre
forutsattningar for sekundaranvandning av halsodata fran halso- och sjukvarden
kan skapas och anvéndas for policybeslut och rekommendationer.
Folkhalsomyndigheten lamnar féljande kommentarer pa denna del av remissen.

Folkhdalsomyndighetens kommentarer

Generella kommentarer

Folkh&lsomyndigheten instimmer med utredningen att mojligheterna till
sekundaranvandning av halsodata bor utredas vidare utifran andamalet
myndigheternas beslutsfattande, eftersom det dven kan omfatta anvandning vid
policybeslut och rekommendationer. Inom ramen for beslutsfattande d&ndamal bor
sekundaranvandning av halsodata ocksa kunna nyttjas for statistik och uppféljning,
samt delning av hélsodata inom EU och internationellt. Det ar en viktig
forutsattning for att kunna bedriva ett datadrivet folkhalsoarbete som préglas av ett
effektivt nyttjande av befintlig data och som bidrar med kunskap genom fordjupad
analys och statistik. Det finns dataméngder som av olika skal inte ar lattillgangliga.
Folkhalsomyndigheten lyfter garna hur myndigheten ser pa mojligheterna till
sekundaranvéandning av hélsodata i dialog med framtida utredningar.

Framover ar det fordelaktigt ur effektivitets- och resurssynvinkel om flera andamal
beaktas vid satsningar pa infrastruktur for datainsamling och datadelning for att
inte oavsiktligt bygga in hinder for en bredare anvandning. Det galler sarskilt i
uppbyggnaden av en nationell digital infrastruktur for halsodata men
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Folkh&lsomyndigheten ser &ven en mojlighet att anvénda de precisionsmedicinska
databaserna, beroende pa innehallet, som kallor dven for rapportering, statistik och
beslutsunderlag. Specifikt behdvs idag battre kallor for hdlsoekonomiska
berékningar, rapporter om sjukdomsbdrda, uppféljning av atgarders effekter pa en
overgripande niva, till exempel gallande levnadsvanor, livsvillkor, psykisk hélsa,
smittsamma sjukdomar, antibiotikaresistens, antibiotikaanvandning och
vaccinationer.

22.7.2 Behovet av syntetiska data

Folkhalsomyndigheten instammer med utredningens bedémning att myndigheter
under Socialdepartementet som hanterar mikrodata som utgor personuppgifter bor
fa i uppdrag att ta fram syntetiska dataset. Syntetiska data kan gora att vissa
datamdngder kan delas med fler aktorer &n idag. Déremot anser
Folkhalsomyndigheten att forutsattningarna for, och utformningen av, ett sadant
uppdrag behéver tydliggoras for att det ska vara mojligt att bedoma vilka
konsekvenser syntetiska data skulle fa for berérda myndigheter. En potentiell risk
med fritt tillgangliga syntetiska datamangder &r att de anvands pa ett felaktigt eller
olampligt sétt. En tankbar 16sning kan da vara att stélla krav pa dokumentation eller
markning av syntetiska data.

22.7.7 Datamangder (Halsodataregister, s. 930)

Folkhalsomyndigheten anser att detta &r ett viktigt omrade och instimmer med
utredningens bedémning att det finns ett behov av att samla uppgifter fran
barnhalsovarden och elevhalsan i ett halsodataregister hos en myndighet.

Beslut i detta drende har fattats av generaldirektor Karin Tegmark Wisell. | den
slutliga handldggningen har avdelningscheferna Anna Besso, Josefin P Jonsson,
Sara Byfors, tillférordnade avdelningschefen Agneta Falk Filipsson, enhetschefen
Nasser Nuru Mahmud och chefsjuristen Bitte Brastad deltagit. Utredaren Fredrik
Lindberg har varit féredragande.

Enligt Folkhalsomyndighetens beslut

Fredrik Lindberg



