Juridisk utredning

Mojligheter och begransningar for
vidareanvandning av genomiska data
mellan vardgivare fér vard och behandling




Under 2021 anlitade GMS

Manolis Nymark

for att utreda de legala forutsattningarna for
att dela genomiska data mellan vardgivare
for andamalet vard och behandling.
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Utredningens innehall

Utredningen resulterade i en omfattande
kartlaggning av gallande ratt och befintliga
utredningar pa omradet






® For att astadkomma sekundaranvandning av
genetiska och andra hélsorelaterade uppgifter pa
individniva for andamalet vard och behandling
kravs andring i lag.

® Det saknas idag rattsliga mojligheter for bade
sjukvardshuvudman och privata vardgivare att soka
efter och fa ta del av personuppgifter hos varandra
for sekundaranvandning, trots att vardet av att
kunna inhamta sadan information skulle kunna
radda liv eller undvika onddigt lidande.
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® De inskrankningar som kan behdéva ske i den
personliga integriteten for att realisera
sekundaranvandning bedoms vara
berattigade med hansyn till den uppnadda
nyttan for enskilda patienter som drabbas av
sallsynta sjukdomar och cancersjukdomar.

+

&



® Forutsattningarna for att patientuppgifterna
som delas ska komma till nytta kraver dock i

de flesta situationer att de inte ar helt
anonyma.

® Federerade flerpartsberakningar ar darfor
inte ett realistiskt alternativ for att na GMS
mal med sekunddranvandning.
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* Kommittén for teknologisk innovation
och etik, Komet, har foreslagit
regeringen att tillsatta en utredning om
insamling och delning av halsodata.
Nagon utredning enligt Komets forslag
har dock annu inte beslutats av
regeringen.

®* GMS rekommenderas darfor att inge en
skrivelse till Naringsdepartementet och
Socialdepartementet for att realisera
Komet:s forslag till utredning.
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GMS fortsatta arbete i fragan

GMS nasta steg ar att skicka in en hemstallan till
regeringen for att forsdka fa igenom sadan
lagstiftning som behdvs for att kunna
implementera precisionsmedicin fullt ut.



Utredningen och rapporten har medfinasierats av
Swelife och Vinnova.
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