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Sammanfattning

Region Gévleborg har erbjudits inkomma med yttrande luing ovanstdende remiss
och vill hir lamna 6vergripande kommentarer likvdl som kommentarer till de
enskilda avsnitten.

I stO1t sa vilkomnar och instimmer Region Géivleborg i Socialstyrelsens uppdrag i
syfte och mal med att utreda forutsittningarna for ett nationellt patientregister for
primérvarden i omstéllningen till en mer néra vard. Har vill regionen sirskilt
trycka pd att patientregistrets overgripande mal skall gélla a/la vardnivéder; som
tidigare specialiserad sluten- och 6ppenvard /likvdl som primarvard.

Region Givleborg ser dock ett antal problemomradden som ndrmare behover
belysas och eller utredas.

Sett till remissen som helhet tillstyrker Region Givleborg alltsd inférandet av ett
nationellt patientdataregister for primdrvarden men regionen kan inte tillstyrka
uppstait av uppgiftsinsamling pd det sitt rappOlten presenterar forrdn foljande
punkter analyserats/utretts vidare (och dér det ér relevant forberetts):

Nationell enhetlighet 1 begédrda registeruppgifter (kodverk, definitioner
osV).
Ytterligare analys av integritetsaspekter inkluderande hantering av
personer med skyddad identitet
Konsekvensanalyser/bedomningar géllande
o Artikel 35 dataskyddsforordningen
o Ekonomiska och andra konsekvenser for regionerna i anpassning
av bland annat IT-system, mdjligheter till och nédvindigheten av
automatisk datafingst med mera.
En samordning av flera nationella utredningar nddvandig -till exempel
behover denna rapport harmoniera med utredningen (som nu ocksa ar pa
remiss)-Borja med barnen dir konkreta forslag laggs kring bland annat
hilsodataregister betrdffande barn och unga.
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"Utvecklingen av eventuella ytterligare variabler och uppgifter
behover ske successivt i takt med utvecklingsarbetet av en
strukturerad och dndamdalsenlig dokumentation med bland annat
enhetliga begrepp och termer, klassifikationer och kodverk. "

Sammanfattningsvis utifran foreslagna registeruppgifter anser Region Gévleborg
att utvecklingen i tid redan ar framme dér detta refererade stycke behover
definieras innan datainsamlingen startar. Ett arbete innefattande Socialstyrelsens
termbank, foreskrifter och dven foliydligandedokument behdver siledes foretas pé
ett fordjupat plan i samarbete med regionerna i nértid.

Kommentarer till de enskilda avsnitten

Heltickande bild avprimdrvarden saknas i dagsldget

Under detta avsnitt presenteras bland amlat ndgra av de andra register som
regionerna rappolierar data till. Ett nationellt patientregister i primérvard behover
samverka med Ovriga system regionerna rappolierar till. Hur detta arbete skall ske
framgent framgar inte av rapporten.

Rappmien konstaterar att det 1 dagsldget salmas lagstdd for regioner att samla in
och behandla individuppgifter frdn primédrvardsenheter som drivs i privat regi.
Samtidigt uppges att privatdrivna vardenheter behover stod fran regionen i att
rappmiera data. Hur detta skall 16sas framgar inte heller av underlaget.

Uppdragets uiforande

Region Gévleborg konstaterar att ungdomsmottagningar foreslas vara undantagna
fran rappmieringsskyldigheten. Detta stick i stiv med forslag i slutbetdnkandet
Borja med barnen SOU 2021:78.

Forslag till registerinnehall

*Form av primdrvardskontakt

Har behovs en revidering av vad som menas med vardkontakt i olika aspekter.

[ utvecklingen av digitala vérdtjénster, som i Region Gévleborg, kommer
patienten kunna ha kontakt dver videomdten, asynkrona och synkrona chattar,
svara pd formuldr och sjdlv rapportera in data och fa automatiserad eller personlig
aterkoppling i olika digitala kanaler. Hér ser regionen att ett framtids sékrat
forhallningssétt behover etableras for att fa adekvat rapportering. Intresset hos
regionerna av att kunna differentiera mellan olika digitala eller distanskontakter ar
stmi och kommer véxa ytterligare. Att definiera och kontaktregistrera till exempel
en chat som "skriftlig distanskontakt" &r inte tillfyllest eller i linje med att Sverige
skall vara vérldsledande inom e-hdlsoomradet. Forstaelsen hos patienter och
medarbetare for begrepp, som de definieras idag i Socialstyrelsens termbank &r
liten vad géller detta omrdde. Som ett exempel kan ndmnas att den allménna
instdllningen bland vardgivare och patienter i att ett videomote dr ett besok i
varden. I Socialstyrelsens definitioner &r ett besok alltid fysiskt. Sddana, liksom
andra motsdgelser behdver arbetas bmi. Ett modernt sprakbruk som &r etablerat
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hos medborgarna bor vara ledstjdrna for fortsatt arbete i all terminologi,
definitioner dven 1 vérden.

*Planeradvardkontakt

Aven hir ser Region Givleborg svérigheter i och med vart inférande av var
digitala plattform Min vard Gévleborg- MVG. I detta system kommer vissa
patienter monitorera sig sjdlva sd att planerade besok kan skjutas upp eller kanske
inte alls planeras i traditionell mening. I stéllet sé ersitts planerade besok av besok
utifrdn fordndringar i hilsotillstdndet som monitoreras. Region Gévleborg stéller
sig frigande till hur sddana besok ska kategoriseras. Vidare kommer patienter att
fa bokningsbiljetter (for ovrigt ocksé ett begrepp som ocksa behdver definieras)
framat i tiden att sjdlva boka sina digitala eller fysiska besok vid behov eller 1 ett
tidsintervall. Utmaningarna for en region i sadant utvecklingsskede kommer att
vara stora i att bade ta ut adekvat statistik ur IT-system men dven att forsta hur
tolka planerad/oplanerad véirdkontakt.

* Remiss och remitterande vdrdenhet

Region Gévleborg har som ambition att minimera antalet remisser mellan olika
vardenheter i syfte att fa till en somlos vard for patienten. I det digitala verktyg
Region Giavleborg nu pdboijat implementering utav, ér ett av mélen att verka for
att dels patienten kommer till rétt vardniva direkt (utan remiss) och dels att i den
man vardarendet behdver foras dver till annan véardgivare skall detta kunna ske 1
realtid 1 kontakt mellan virdgivarna dér informationen i drendet foljer med
overlimnandet (med patientens samtycke) —aven hér utan remiss. Regionen ser
séledes att uppgiftsinsamlingen kring "remiss och remitterande" redan nu ar
omodern ur ett digitalt utvecklingsperspektiv.

* Yttre orsak till sjukdom eller skada

Region Gévleborg tillstyrker inte denna registeruppgift med anledning av
regionens erfarenheter i tidigare egna forsok att registrera densamma.
Svérigheterna hos den enskilde medarbetaren att dels komma ihdg att registrera
och dels avgora vilka varddarenden som skall registreras hér gor att
tillforlitligheten 1 denna statistikpost kommer vara ytterst 1dg. Dérav tillstyrker
regionen den inte.

Riittslig analys

Region Givleborg efterfragar mer infOlmation om vilka avvdganden och val som
gj01is avseende integritetsstarkande atgérder. Under rubrik laglighet, korrekt
behandling och dppenhet framgar inte om utredningen Overvéigt mindre
integritetskrankande alternativ.

Vidare fragar Region Gévleborg hur rappOlieringen kring personer med skyddad

identitet skall ske eller inte ske? Att rappoliera in till ett register med
personnummer och var hen sokt vard kan rdja var patienten befinner sig
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geografiskt, framforallt kopplat till primdrvards besok och dessa patienter med
tillhdrande risker bor analyseras sérskilt.

Region Givleborg ser att de organisatoriska och tekniska fordndringarna som
rapporteringen kommer medfora kommer krdva att en konsekvensbedomning
enligt artikel 35 genomfors, da behandlingen faller under ett flertal hiterier som
foreshiver en konsekvensbedomning . Det vore onskvért om utredningen
genomfort en konsekvensbedomning som regionerna kan utgd ifrén nér de
upprittar sina respektive konsekvensbedomningar.

Behov av goda tekniskaforutsiittningarfor rapportering

Det kan inte nog understrykas vikten av, som rappmten sjilv konstaterar, att
etablerade automatiserade rapporteringsforfaranden finns tillgingliga vid en
framtida uppgiftsskyldi ghet. Primirvarden tyngs redan idag av en alltfor stor
administrativ borda som inte pd ndgot vis bor véxa ytterligare, till men for varden
av vara patienter.

Jo aﬁKaarme
Halso- och sjukvardsdirektor
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