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Uppdrag till Socialstyrelsen att utveckla arbetet med att ge
tillgang till data fran halsodataregister for forskning

Regeringens beslut

Regeringen ger Socialstyrelsen 1 uppdrag att utveckla myndighetens arbete
med att ge tillgang till data fran hilsodataregister for forskning.

Uppdraget inbegriper att ta fram och genomfora en atgardsplan for att korta
handligegningstiderna och ¢ka kvaliteten i leveranserna av bestillningar av
hilsodata.

For uppdraget far Socialstyrelsen under 2024 anvinda 2 000 000 kronor som
ska redovisas mot det under utgiftsomrade 9 Halsovard, sjukvard och social
omsorg for budgetaret 2024 uppforda anslaget 1:6 Bidrag till folkhilsa och
sjukvard, anslagsposten 38 Kvalitetsh6jande insatser i hélso- och sjukvarden.

Medlen betalas ut engangsvis efter rekvisition till Kammarkollegiet senast
den 1 december 2024.

Medel som inte har anvants for avsett andamal ska dterbetalas senast den
31 mars 2025 till Kammarkollegiet. Vid samma tidpunkt ska en ekonomisk
redovisning av anvinda medel limnas till Kammarkollegiet

Socialstyrelsen ska fore utgangen av juni 2025 limna en skriftlig redovisning
av uppdraget till Regeringskansliet (Socialdepartementet).

Redovisning, rekvisition och aterbetalning av uppdraget ska hinvisa till
diarienumret for detta beslut.

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



Arendet

Socialstyrelsen ansvarar for flera hilsodataregister, bl.a. patientregistret,
dodsorsaksregistret och medicinska fodelseregistret. Registren regleras 1
lagen (1998:543) om hilsodataregister, som ar en ramlag om den
automatiserade behandlingen av personuppgifter hos Socialstyrelsen. Det
finns for nirvarande sex forordningar som innehaller narmare foreskrifter
om de enskilda hilsodataregistren. Syftet med lagen om hilsodataregister
och anslutande férordningar dr att kunna samla in uppgifter for att géra det
mojligt att folja halso- och sjukvarden pa en 6vergripande niva for att kunna
utveckla och férbittra varden. Uppgifter i registren far behandlas for
framstillning av statistik, uppfoljning, utvardering och kvalitetssikring av
hilso- och sjukvard samt f6r forskning och epidemiologiska undersckningar.

Registren har god tickning och kvalitet och utgér underlag f6r den officiella
statistiken inom hilso- och sjukvardens omrade. Registren ir till stor nytta
for uppfoljning och forskning och bidrar till en mer evidensbaserad vird. De
har dessutom ett gott internationellt anseende och bidrar till Sveriges

konkurrenskraft inom life science.

Socialstyrelsen handligger bestillningar av data fran hilsoregistren. Bestillare
ar bl.a. forskare, kvalitetsregister, andra myndigheter och likemedelsforetag.
Vid en databestillning behover ansokan till Etikprovningsmyndigheten,
forskningsplan, beslut frin Etikprovningsmyndigheten, beskrivning av
studiepopulation, variabellista, relevant sekretessbestimmelse samt uppgifter
om bestallare inkluderas i ans6kan. Vintetiden for att fa en handliggare ar
for ndrvarande cirka sju manader. Det tar typiskt sett fem manader att
handligga en bestillning fran det att en handlaggare har utsetts tills dess att
uppgifterna kan levereras. Om bestillningen dr omfattande eller om data
fran andra registerhallare ingér 4r handldggningstiden lingre. Tidsatgangen ar
tor de flesta bestillningar 10—40 timmar. Socialstyrelsen handligger drenden i
turordning efter ankomstdag, oavsett hur omfattande bestallningen ir.



Tillgangen till hilsodata dr en forutsittning for forskning som kan bidra till
medicinsk utveckling och bittre hilsa i befolkningen. De svenska
hilsodataregistren omfattar hela befolkningen och vissa av dem har funnits 1
over 70 ar, vilket ger unika mojligheter f6r att bedriva forskning i varldsklass.

Pa regeringens vagnar

Acko Ankarberg Johansson

Evelina Bjorkegren
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