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Remissyttrande avseende Nationell insamling av
registeruppgifter fran primarvarden

Sammanfattning

Socialstyrelsen fick i juli 2019 i uppdrag av regeringen att utveckla den nationella
uppfoljningen med fokus pa primarvarden. Uppdraget avser saval uppféljning av
primarvarden som uppféljning av omstallningen till en mer nara vard. Ett
deluppdrag i arbetet har varit att utreda forutsattningarna for nationell insamling av
registeruppgifter fran primarvarden. Arbetet har nu 6verlamnats till regeringen i
form av en delrapport, Delrapport 1- Nationell insamling av registeruppgifter fran
primarvarden, Socialdepartementet 6nskar nu ta del av remissinstansernas
synpunkter pa forslaget.

Region Uppsala staller sig positiv till initiativet att kunna félja primarvardens insatser
pa nationell niva. Vidare staller sig regionen dven positiv till de forslag pa ett utvidgat
nationellt patientdataregister som Socialstyrelsen identifierat, och bejakar den
utokning med 14 indikatorer som redovisas och féresprakar da ett succesivt
inforande. Regionen stéller sig tveksam till metoderna for datafangst som
presenteras i rapporten och bedomer darfor att ytterligare analyser och utredningar
behover genomféras pa nedan punkter.

Konkretisering av synpunkter

Moderna hilsodatasystem ska innebara automatiserad datafangst for god
kvalitet pa indata och utdata. Automatiserade system besparar personella
resurser och underlattar administration.

- Regionerna bedomer att for fortsatt utveckling av ett utvidgat nationellt
hélsodataregister behdver en l6sning finnas for automatiserad datafangst.

- Det saknas en beskrivning av hur data ska aterrapporteras och visualiseras for
okade mojligheter till 6ppna jamforelser och forskning.

Ett nationellt hdlsodataregister ska bygga pa att data dr jamforbar for att kunna
anvandas i kvalitetsforbattringar, utvardering och forskning.
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Enhetlig kodning och registrering av indata och hur data sammanstalls ar en
forutsattning. Socialstyrelsen kan behova stotta regionerna i arbetet med
diagnos och kodregistrering som idag ser olika ut inom regionerna.

Som systemet i rapporten ar beskrivet idag kommer de innebara
merkostnader i forandrad IT arkitektur, utbildning och personella insatser
fran varje region da regionerna har olika satt att koda och systematisera data.
En forvaltningsplan och finansieringsplan for registret behover tas fram dar
det tydligt framgar regionernas roll och ansvar.

Pa vilket satt samspelar ett utokat hdlsodataregister med 6vriga system vi
rapporterar till. Tex Kvalitetsregister, olika satsningar fran SKR,
Primarvardskvalitet. Det ar ett problem med denna typ av datainsamling att
det saknas lagstod for regioner att samla in och behandla personuppgifter
fran vardcentraler som bedrivs i privat regi.

Digitalisering av vardprocesser och arbetsprocesser stiller andra krav pa
hantering av datafangst inom och mellan huvudmaén och organisationsformer

Storre statligt ansvar for digital infrastruktur ar nodvandigt.

Ett fordjupat resonemang kring hur datahantering sker in i det utokade
patientregistret bor finnas

Flera regioner ar pa god vag att inféra digitala vardprocesser dar patienten
sjalv navigerar i systemen. Detta stéller krav pa annorlunda
rapporteringsvagar och pa vilket satt vi fangar in data sa de blir
kvalitetssakrade och jamforbara.

Okat behov av samordning av information mellan system da varden ofta
bedrivs inom och mellan huvudmaén och offentligt finansierad vard och privat
driven vard.

Vard bedrivs i vardappar.

Etik och juridik

Det saknas ett etiskt resonemang i hantering av personuppgifter och
personens integritet.

| rapporten behover de juridiska och etiska aspekterna beskrivas mer tydligt i
en sammanfattande konklusion.
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