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Uppdrag att genomfdra en forstudie om digital nationell
infrastruktur for nationella kvalitetsregister

Regeringens beslut

Regeringen ger E-hilsomyndigheten i uppdrag att genomféra en forstudie
tor hur myndigheten ska kunna tillhandahalla en nationell digital infra-
struktur for nationella kvalitetsregister. Syftet ar att klargora hur staten ska
kunna tillhandahélla en digital infrastruktur f6r kommuner och regioner som
bedriver nationella kvalitetsregister. En gemensam statlig nationell infra-
struktur ska 0ka nyttigg6randet samt underlitta, och minska administra-

tionen for regioner, kommuner och statliga myndigheter.

I forstudien ska myndigheten beskriva och limna ett eller flera forslag pa hur
E-hilsomyndigheten eller annan relevant myndighet kan tillhandahalla en
nationell digital infrastruktur f6r nationella kvalitetsregister genom ramavtal

eller pa sitt som myndigheten bedémer som limpligt.

I uppdraget ingar ocksa att analysera om det finns ett behov av att myndig-
heten bemyndigas att meddela foreskrifter for exempelvis standarder for
hilsodata, vilket ocksa kan innefatta administrativtekniska data sa som loggar
m.m. Syftet ar att skapa en mer sammanhallen digital infrastruktur inom
hilso- och sjukvarden och skapa foérutsittningar for en datadriven hilso- och
sjukvard. Analysen ska ta hinsyn till och vara kompatibel med pagaende
arbete pa exempelvis Socialstyrelsen och Myndigheten for digital f6rvaltning
(DIGG).

Forstudien ska innehalla kostnads- och nyttoberakningar samt i de fall det
tinns juridiska hinder f6r genomférandet aven lamna forslag pa forfattnings-
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andringar i den man det dar mojligt. Uppdraget omfattar inte halsodataregister
pa exempelvis Socialstyrelsen.

Synpunkter ska inhdmtas fran Radet for styrning med kunskap, regionala
register- och cancercentrum, Regionala cancercentrum i samverkan och
hilso- och sjukvardshuvudmannen. Samverkan ska ske med DIGG,
Integritetskyddsmyndigheten (IMY), Vetenskapsradet, Verket for inno-
vationssystem (Vinnova) och Socialstyrelsen.

I arbetet med uppdraget ska E-hilsomyndigheten beakta andra uppdrag och
pagiende arbete av relevans, sisom E-hilsomyndighetens uppdrag att
genomfora en forstudie om ett statligt, nationellt datautrymme f6r bild-
diagnostik (§2021/05259) och uppdraget att tillgiangligg6ra och forvalta
gemensamma nationella specifikationer (52019/01521). Vidare Social-
styrelsens uppdrag om att beskriva, analysera och limna férslag pa hur
nationella kvalitetsregister inom psykiatriomradet kan forbattras
(52021/00581) samt DIGGs arbetet med att utveckla en férvaltnings-
gemensam digital infrastruktur.

E-hilsomyndigheten far for uppdragets genomférande anvinda 1 500 000
kronor under 2021. Medlen ska belasta utgiftsomrade 9 Hilsovard, sjukvard
och social omsorg, anslaget 1:6 Bidrag till folkhilsa och sjukvard, 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 Kammar-
kollegiet senast den 31 mars 2022. Vid samma tidpunkt ska en ekonomisk
redovisning limnas till Kammarkollegiet.

E-hilsomyndigheten ska senast den 1 juni 2022 limna en delredovisning av
arbetet till Regeringskansliet (Socialdepartementet) och senast den 1 februari
2023 limna en slutredovisning. Rekvisition, aterbetalning och redovisning
ska hinvisa till diarienumret f6r detta beslut.

Bakgrund

Sverige har under de senaste aren inte utvecklats i samma takt som andra
jamforbara linder inom hilsodataomradet. Utvecklingen globalt gir i en
datadriven riktning dir data anvands som en strategisk resurs som méjliggor
besparingar och effektiva 16sningar, utveckling, forskning, innovation och i
torlingningen dven svensk konkurrenskraft.



Redan i en rapport fran 20006 ifragasatte Riksrevisionen att den nuvarande
modellen med sjilvstindiga kvalitetsregister dr effektiv som ett medel for
Socialstyrelsen att utveckla varden. Systemet har ocksa fatt kritik fran
Riksrevisionen 2013 och 2020. 2017 konstaterade Myndigheten f6r vérd-
och omsorgsanalys att kvalitetsregistersystemet inte var kostnadseffektivt
och att det fanns betydande variation mellan registren och att det fore-
kommer dubbel- och ibland till och med trippeldokumentation. Effektivt
nyttjande av data ar en férutsattning for en jamlik och likvirdig vard. Inte
minst pandemin har visat pa brister i informationshanteringen, dir en ming
utspridda och icke-enhetliga register forsvarat bl.a. ligesoversikter och styr-
ning pa nationell niva.

Av 6verenskommelsen om sammanhallen, jamlik och siker vard 2021 fram-
gar att statens bidrag till kvalitetsregistren framst dr avsett att bidra till en
effektiv infrastruktur (avseende it, statistik, juridik och tillgédnglighet)! och
verka foOr att statens bidrag till nationella kvalitetsregister framgent frimst ska
anvindas till att finansiera infrastruktur och tillganglige6rande for klinisk
forskning, statlig uppféljning och samarbete med Life Science-sektorn.

I december 2020 remitterades forslag till férordning om statsbidrag for
kvalitetsregisterverksamhet vid regionala registercentrum och regionala
cancercentrum. Av férordningen framgar att syftet med statsbidraget ar att
stodja regionernas arbete med att utveckla och uppritthalla infrastruktur f6r
kvalitetsregister genom regionala register- och cancercentrum, for att pa s
vis héja vardkvaliteten, forbittra vardresultaten, effektivisera resursanvand-
ningen i hilso- och sjukvirden samt stimulera till forskning och utveckling.
Av remissvaren framgar att flera aktorer Onskar se mer langsiktighet och att
statsbidrag kommer innebara omfattande administration i form av nationell
uppféljning och kostnader f6r samordning. Det framgar ocksa av
remissvaren att férordningen riskerar att forsvara styrning mot ett nationellt

samordnat system och en gemensam infrastruktur.

Regeringen bedomer att det sammantaget finns behov av att skapa en statlig
nationell infrastruktur pa omradet for att skapa ett nationellt ssmmanhallet
system, vilket ocksa antas bidra till en mer jimlik halso- och sjukvard.

' Som definierat av Socialstyrelsens i Uppdrag till Socialstyrelsen angaende inrattande av statsbidrag till
regionala kvalitetsregistercentrum (S2018/03236) och Redovisning av uppdrag - Férstudie om att inratta
statsbidrag till regionala kvalitetsregistercentrum (S2018/02192).



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.

Sverige dr en av de mest decentraliserade linderna inom EU och OECD. En
toljd av detta dr att data ofta lagras pa olika sitt hos olika vardgivare och i
flera olika regioner och 1 manga fall finns savil tekniska som juridiska hinder
tor delning av hilsodata.

For att stilla om Sverige till en datadriven hilso- och sjukvard och for att
kunna méta framtidens utmaningar och behov av data finns det anledning
att se over hilsodataomradet for att sakerstilla att Sverige forsvarar sin
historiskt goda position inom hilsodataomradet. Kvalitetsregister kan bidra
till att hoja vardkvaliteten, forbittra vardresultaten, effektivisera resurs-
anvandningen i halso- och sjukvarden samt stimulera till sekundiranvind-
ning sasom for forskning och utveckling. For att realisera dessa nyttor krivs
dock en gemensam digital infrastruktur som minskar den administrativa
bérda som idag finns f6r nationella kvalitetsregister.

De statliga medlen for nationella kvalitetsregister syftar i nuldget fraimst till
att forse kommuner och regioner med medel for it, statistik, juridik och
tillganglighet.
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https://ec.europa.eu/info/strategy/priorities-2019-2024/europe-fit-digital-age/european-data-strategy_en

Statistik och tillgdnglighet tillhandahalls idag delvis via registerservice vid
Socialstyrelsen. Juridiskt stod tillhandahalls delvis idag via Vetenskapsradet
uppdrag om radgivande funktion for battre nyttjande av hilsodata
(U2021/02276). Staten erbjuder siledes redan idag delvis den infrastruktur

som medlen dr avsedda att anvindas for.
Regeringen beriknar att medel avsitts for uppdraget under 2022.
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