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Brostcancerforbundets yttrande pa betankande Ett nytt regelverk for
halsodataregister (SOU 2024:57)

Bréstcancerforbundet har tagit del av betankandet om ett nytt regelverk for halsodataregister
och vill med detta yttrande bidra med nagra synpunkter.

Brdstcancer ar den vanligaste cancersjukdomen bland kvinnor, som orsakar fyra dodsfall varje
dag i Sverige. Aven om antalet drabbade 6kar har forbattrad diagnostik och nya
precisionsinriktade behandlingar bidragit till forbattrad éverlevnad. Trots detta ser vi stora
skillnader mellan olika delar av landet, dven vad géller dverlevnad. Avsaknad av nationella
halsodata gor det i dag svart att folja upp kvaliteten i bréstcancervarden och identifiera
eventuella brister. Tillgang till nationella halsodata bidrar till klinisk forskning och utveckling av
varden. Brostcancerférbundet valkomnar darfor utredningens forslag.

Brostcancerforbundet tillstyrker samtliga forslag som presenteras i utredningen.

e Vivalkomnar sarskilt inforandet av ett nytt register for administrerade lakemedel som lange
efterfragats.

e Vivill ocksa sarskilt betona vikten av utredningens forslag med obligatorisk
uppgiftsskyldighet. | dag ser vi stora skillnader i tackningsgrad, vilket motverkar registrens
syfte och funktion. Denna obligatoriska uppgiftsskyldighet behéver omfatta samtliga
vardgivare, oavsett huvudman.

e Som motvikt star patientens ratt till integritet och kontroll dver egna hélsodata. Systemen
maste skydda den personliga integriteten samtidigt som halsodata gors tillganglig for
sekundaranvandning.
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