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Socialdepartementet

Remiss av den andra delrapporten Det Europeiska
halsodataomradet — sekundaranvandning och
ansvarsfordelning mellan myndigheter (S
2024/00960) fran utredningen med uppdrag att
majliggdra en nationell digital infrastruktur (S
2024:A)

Uppsala universitet har anmodats att Iamna svar pa denna remiss.

Nedanstaende remissvar har utarbetats av en expertgrupp bestaende av
sektionschef Sara Hansson, Uppsala kliniska forskningscentrum, docent
Maria H&gglund, institutionen fér kvinnors och barns halsa, professor
Johan Sundstrém, institutionen fér medicinska vetenskaper och professor
Bjorn Wettermark, institutionen for farmaci. Professor Bengt Persson,
institutionen for cell- och molekylarbiologi, har inkommit med
synpunkter. Fakultetshandlaggare August Aronsson har tillhandahallit
administrativt stod.

Kort sammanfattning

Uppsala universitet tillstyrker utredningens forslag men lamnar nagra
generella kommentarer.

Overgripande generella synpunkter

Uppsala universitet staller sig generellt positivt till utredningens forslag,
men anser att vissa viktiga forutsattningar maste uppfyllas for att
implementeringen ska fa 6nskat resultat.

Uppsala universitet tillstyrker att flera myndigheter ska dela pa rollen att
vara Health Data Access Body (HDAB). Det &r svart att se hur uppdraget
skulle kunna koncentreras till en enda myndighet och det ar bra att
befintliga strukturer tas i ansprak. Dock instimmer universitetet med
utredaren att det aven finns risker med detta. Det finns en smartpunkt for
hur langt uppdraget kan spridas utan att det blir o6verskadligt.
Samordning maste ske for att inte tappa kontrollen 6ver uppdraget.
Uppsala universitet hade géarna efterfragat att utredningen gick ytterligare
pa djupet med vad som &r problemet med dagens myndighetsorganisation
och -uppdrag.

Uppsala universitet ser att nagra viktiga forutsattningar maste vara
uppfyllda for att implementeringen av utredningens forslag ska fa 6nskat
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resultat. Vissa viktiga "hur" maste beskrivas ytterligare, till exempel hur
regionernas halsodata ska komma e-halsomyndigheten till del.

For larosatenas del vill Uppsala universitet understryka behovet av rétt
kompetens hos berorda instanser, framférallt inom “utdata”-hantering, och
vilka krav detta kommer att stalla pa den hogre utbildningen. Som
utredaren papekar ar vantetiderna for utlamning av halsodata for forskning
fran e-halsomyndigheten redan i dag orimligt langa. Detta stéller krav pa
universiteten att utbilda personer med ratt kompetens, som har forstaelse
for hélsodatas egenskaper i samband med att bedoma utlamningsarenden.

Uppsala universitet ser att en konsekvens av implementeringen kommer
att bli en kraftigt 6kad administrativ borda for datainnehavarna, av vilka
universitet och regioner utgor tva av de storsta. | férlangningen ser
Uppsala universitet en risk att uppdraget att administrera och l&mna ut
halsodata gar ut 6ver sjalva forskningen, da de 6kade administrativa
kraven gor forskningen dyrare och mer kravande.

Uppsala universitet tillstyrker ambitionen att i storsta mojliga utstrackning
anvanda sig av befintliga instanser och kompetenser. Uppsala universitet
ser det som klokt att bygga vidare pa befintliga initiativ for
metadatakatalogisering sasom SND, men anser att begransningarna hos
Vetenskapsradets Register Utiliser Tool (RUT) nédvandiggor fortsatt
utveckling om man vill ha ett enda system som kan svara mot alla behov.

Uppsala universitet vill ocksa understryka vikten av att det finns flera
sakra berakningsmiljoer for kliniska data. Data &r av manga olika typer
med olika berdkningsbehov, vilket bast tillses genom dndamalsenliga
I6sningar. Sjalvklart ska sékerhetskraven vara desamma for varje
berakningsmiljo.
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