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Funktionsratt  Sverige dar en  samarbetsorganisation for 49
funktionsrattsforbund som tillsammans representerar cirka 400 000
medlemmar. Vart arbete grundar sig pa manskliga rattigheter nar vi driver
medlemmarnas funktionsratt - ratten att fungera i samhallslivets alla delar
pa lika villkor. Vart mal ar ett samhalle for alla.

Funktionsratt Sverige representerar alla typer av funktionsnedsattningar,
sasom somatiska, psykiska, mentala och kognitiva. Manga av vara
medlemmar har kroniska sjukdomar och komplexa vard- och omsorgsbehov.
Var utgangspunkt ar att den enskildes behov av vard maste vara grunden for
prioriteringar inom halso- och sjukvarden och att den med storst behov ska
ha foretrade.

Funktionsratt Sveriges inledande synpunkter

Vi har i vara tidigare remissyttranden papekat att om primarvarden ska
utvecklas och starkas behovs mer forskning, utbildning och utveckling inom
primarvarden. Att det behovs fler akademiska vardcentraler och
primarvardscentrum 1. Att staten bor finansiera 1250 nya specialistldkare i
allmanmedicin, sasom foreslaget i God och néara vard - En
primarvardsreform SOU 2018:39.

Funktionsratt Sverige har ocksa varit mycket positiv till en systematisk
nationell uppféljning av primarvarden, bade pa aggregerad niva och
uppdelat. | vart tidigare remissvar har vi ocksa betonat att en nationell
datainsamling fran primarvarden ska ocksa innefatta patientrapporterade
utfallsmatt, sa kallade PROM, dvs data som utgar fran patientens

1 http:/ /funktionsratt.se/ wp-content/uploads/2017 /06 /Funktionsr % C3 % A4tt-
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1.pdf
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beskrivning av sin halsa och halsorelaterade livskvalitet, sina symtom och
funktion?.

Sverige har i och med undertecknandet av FN:s konvention om rattigheter
for personer med funktionsnedsattning, inte bara atagit sig att ge en jamlik
vard och erbjuda insatser som behovs speciellt pa grund av
funktionsnedsattning (artikel 25), utan &dven att genom statistik och
forskning félja upp att sa faktiskt sker (artikel 31)3.

Darfor forstar vi inte Socialstyrelsens argumentation for att utesluta PROM-
data i registeruppgifter.

| Socialstyrelsens regeringsuppdrag (S2019/03056/FS) har det framgatt
tydligt att myndigheten kan inom ramen for deluppdraget foresla variabler
utdver de gangse patientadministrativa data som idag registreras inom
hélso- och sjukvarden, exempelvis variabler som ar vardefulla ur ett
patientperspektiv. Socialstyrelsen har darfér utrett mojligheten att ta in
PROM, i ett utvidgat nationellt patientregister. Efter samrad med SKR har
myndigheten landat i att nationell insamling av PROM-relaterade uppgifter
till ett utvidgat patientregister befaras bli kostnadsdrivande i form av bland
annat 6kad uppgiftslamnarborda, och dessutom kan insamlingen utgora en
belastning for patienterna.

Vi har tidigare betonat att forflyttningen av halso- och sjukvarden till nara
vard kommer krava enorma personella och ekonomiska resurser, och inte
minst kultur- och beteendeférandringar. Och att strategiska och politiska
beslut som berér patienter och personer med funktionsnedsattning, ska ske
via aktiv involvering av de organisationer som féretrader helheten?, vilket
inte har skett i detta fall.

Att endast 15 procent av vardcentralerna uppger att de anvander PROM
framstar ur ett patientperspektiv som att man inte varderar PROM som en
kvalitetsfaktor i verksamhetsutvecklingen eller i behandlingen av patienter.
Att Socialstyrelsen ocksa uttrycker att PROM-matt kan vara mer lampligt att
rapportera till kvalitetsregister, ar inte heller godtagbart eftersom
kvalitetsregister inte ger en heltdckande bild, ens med hjdlp av PROM-matt.
Varje kvalitetsregister utgar visserligen fran en sarskild patientgrupp, ofta
diagnosbaserad, men samsjukligheten &r svar att folja. Om inte detta fangas
upp av ett nationellt primarvardsregister, dar manga patienter med

2 https:/ /funktionsratt.se/ wp-content/ uploads/2018 /07 / Funktionsr % C3 % A4tt-
Sveriges-remissvar-God-och-n%C3% Adra-v % C3 % A5rd-SOU-2018-39.pdf

3 https:/ /funktionsrattskonventionen.se/
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samsjuklighet befinner sig, vem kommer da ansvara for de svarast sjuka?
Olika PROM-data kommer fortsatta att vara i olika kvalitetsregister och
helheten riskerar aterigen att glémmas bort.

Socialstyrelsen har dessutom sjalv bedomt att PROM-relaterade uppgifter ar
essentiella i behandlingen av vissa kroniska sjukdomar, till exempel COPD
Assessment Test, CAT, ett frageformular for bedémning av halsostatus hos
personer med KOL. CAT har prioritet 2 i Socialstyrelsens nationella riktlinjer.
| riktlinjerna for KOL skriver Socialstyrelsen att det ar: "...ett snabbt satt att
samla in information, gora information jamforbar (exempelvis 6ver tid) och
forvissa sig om att viktig information inte gloms bort". Man skriver dven att
det &r ett sitt att stddja en mer personcentrerad vard och ger en
forutsattning for ett gemensamt behandlingsmal.

Funktionsratt Sverige avslar bdgge argumentationerna. Vi uppmanar
Socialstyrelsen till ett nytt stdllningstagande géllande inférandet av PROM-
relaterade matt i ett utvidgat patientregister redan idag och inte i framtiden.

Funktionsratt Sveriges allmdnna synpunkter

Funktionsratt Sverige ar positiv till de 6vriga registeruppgifter som anses
nodvandiga enligt Socialstyrelsens bedomning. Nedan har vi kortfattat listat
mojligheter och utmaningar som vi anser bodr beaktas avseende
Socialstyrelsens forslag om att lata foljande uppgifter fran primarvarden
ingar i ett utvidgat nationellt patientregister.

Mojligheter:

e Personnummer: Modjlighet att samkéra med andra register,
exempelvis nationella kvalitetsregister.

e Folkbokféringsort: Mdjlighet att se regionala skillnader i hdlsa.

e Datum och tid for primarvardskontakt: Maojlighet att folja upp att
patienter med en viss diagnos fatt traffa varden enligt nationella
riktlinjer for diagnosen.

e Form av primarvardskontakt: Mojlighet att folja upp sa patienter
med viss diagnos far fysiska besdk och inte enbart
distanskonsultationer.

e Planerad vardkontakt: Mojlighet att folja upp att patienter med en
viss diagnos far planerade vardkontakter i enlighet med nationella
riktlinjer och rekommendationer fér diagnosen.

e Diagnos: Mgjlighet att statistiskt gbra urval av patienter med en viss
diagnos, samt se hur vanligt férekommande kombinationen av vissa
diagnoser ar.
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Atgard: Mojlighet att folja upp att patienter med en viss diagnos far
de arliga undersokningar som de skall enligt nationella riktlinjer och
rekommendationer for diagnosen.

Lakemedel: Mojlighet att folja upp vilka lakemedel patienter med en
viss diagnos far, for att folja upp att valet av behandling foljer
nationella riktlinjer och rekommendationer for diagnosen.
Yrkeskategori: Mojlighet att se vilka yrkeskategorier som patienter
med en viss diagnos far traffa, och diarmed se om patienter med viss
diagnos traffar de professioner som nationella riktlinjer och
rekommendationer for diagnosen anger.

Utmaningar:

Sakerstall att insamlingen av registeruppgifter fran primarvarden
sker pa ett effektiv och enkelt sdtt, sa att detta inte 6kar den
administrativa belastningen av varden.

Sakerstall att rapporteringen integreras med journalsystem sa att
vardpersonal inte behover registrera samma uppgifter i flera system
och darmed far mindre tid att traffa patienter.

Med vanlig halsning
Funktionsratt Sverige
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Elisabeth Wallenius
Ordforande
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