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Remissvar: Betankande Ett nytt regelverk for halsodataregister (SOU 2024:57)

Svenska Lakaresallskapet ar lakarkarens oberoende, vetenskapliga professionsorganisation; en ideell,
partipolitiskt och fackligt obunden forening. Vart syfte ar att verka for forbattrad hélsa och sjukvard
genom att framja vetenskap, utbildning, etik och kvalitet.

Svenska Lakaresallskapet (SLS) har fatt mojlighet att lamna synpunkter pa rubricerat betankande.
Infor beredningen av SLS svar har remissvar kommit in fran SLS medlemsféreningar: Svensk
Forening for Allmanmedicin, Svenska Kardiologforeningen, Svensk forening for socialmedicin och
folkhalsa, fran SLS sektion for lungmedicin samt fran Svenska Skollakarféreningen och SLS Kommitté
for saker vard. Da de svaren innehaller vardefulla synpunkter bifogas dessa i sin helhet (bilagor).

Overgripande synpunkter

Sammantaget bifaller SLS i huvudsak betdnkandets forslag till forandringar.
SLS vill samtidigt lyfta nagra problemstéllningar, i synnerhet relaterat till arbete inom priméarvard.

Har foljer nagra huvudpunkter i sammanfattning:

Svenska lakaresallskapet (SLS)

e delar uppfattningen om betydelsen av en utékning av patientregistret med data fran primarvard
och andra yrkesgrupper an lakare for utdkade forskningsméjligheter och en forstarkning av
primarvardens vetenskapliga grund.

o anser emellertid att konsekvensutredningen for varden, i synnerhet primarvarden, ar
otillracklig.

e ser brister i betankandet avseende forstaelsen for allmanmedicinskt arbete i primarvarden,
vilket bidrar till att konsekvensanalysen blir ofullstandig, saval avseende risk for 6kad
belastning i den kliniska vardagen, som for kvalitet pa insamlad data.

e ser positivt pa forslaget om ett register 6ver rekvisitionslakemedel.
o valkomnar att de olika forordningarna ersétts av en enda férordning

o stéller sig bakom den tydliga begransningen om att uppgifter ur halsodataregister inte far
anvandas for atgarder gentemot en registrerad individ.

e menar att Socialstyrelsens andamal for registren bor kompletteras med formuleringar om
mojliggorande av forskning.



e anser att utvidgningen av halsodataregister lampligen samordnas med EHDS i fraga om
klassifikationer, standarder och hur datatillgang ges for forskning.

o stéller sig positivt till att Socialstyrelsen far i uppdrag att utreda behovet av att samla in fler
uppgifter fran den kommunala halso- och sjukvarden.

Nedan kommenteras nagra av dessa punkter narmare.

Utokad insamling och konsekvensutredning for varden

SLS stoder forslaget om ett register dver administrerade lakemedel (ocksa kallade
rekvisitionslakemedel). En allt st6rre andel av nya och avancerade lakemedel avses administreras av
vardpersonal och det ar darfor helt avgérande for uppfoljning av effektivitet och sakerhet, men ocksa
jamlikhet i behandling, att dessa lakemedel — precis som lakemedel expedierade pa apotek — kan féljas
upp pa individniva.

SLS vill peka pa att det i Danmark sedan flera ar finns ett sadant register 6ver ordinerade och
administrerade lakemedel vid vardinrattningar — Sygehusmedicinregisteret vid Sundhedsdatastyrelsen
(https://sundhedsdatastyrelsen.dk/data-og-registre/nationale-
sundhedsregistre/sygehusmedicinregisteret). Erfarenheterna fran Danmark bor underlatta for
utveckling och inférande av det foreslagna registret i Sverige. Da flera av de nya lakemedlen endast
kommer anvandas av ett fatal patienter ar det ocksa viktigt att kunna samverka med lander med
likartad sjukvardsorganisation och demografi for att kunna genomfora studier béattre och snabbare.

Erfarenheterna fran inférande av befintliga halsodataregister ar att det tar manga ar att fa hog grad av
inrapportering da journalsystem behover utvecklas for att undvika manuell dubbeldokumentation och
mdojliggora automatisk datadverféring. Undantaget &r dagens lakemedelsregister dver expedierade
lakemedel dar datafangst redan fanns etablerade genom befintligt receptregister vid davarande
Apoteksbolaget AB. Samtidigt &r erfarenheterna att det &r viktigt vid analys att ha historik i registret.
For det foreslagna registret for administrerade lakemedel ska forst Socialstyrelsen utveckla kraven pa
datafangst for att detta sedan ska inforas via journalsystem och sedan rapporteras till registret. Redan
beslut om inférande av registret och sedan utfardande av specifikationer fran Socialstyrelsen kommer
ta flera ar. Mojligheten att rapportera via automatisk datadverforing kommer sedan behova utvecklas
hos de olika regionerna och 6vriga vardgivare vilket kommer ta ytterligare ett antal ar.

SLS foreslar darfor att i det fortsatta arbetet bor utredas méjligheten att i efterhand — nér vardgivarna
utvecklat system for detta — rapportera efterfragade data fran och med att registret initierats.

SLS delar i grunden uppfattningen om betydelsen av att patientregistret utokas med data fran
primérvard och fran andra yrkesgrupper an lakare, utifran den stora potential till nya
forskningsmajligheter som detta skulle innebara. En sadan utékningen har aven mojlighet att bidra till
vetenskaplig utvardering av primarvardens insatser, och i forlangningen stirka den vetenskapliga
grunden for forsta linjens sjukvard inom allmanmedicin. | betankandet uttrycks just forhoppningar om
att insamling av individbaserade uppgifter fran primarvarden ska gora att primarvardens kunskap och
samlade erfarenhet ska komma till nytta i vardens utveckling. Denna forhoppning menar SLS
emellertid l6per viss risk att inte kunna infrias, eftersom konsekvensutredningen for varden i
betéankandet nar det géller utékningen av patientregistret ar otillracklig, i synnerhet avseende
primarvarden. Det finns ocksa risk att forhoppningarna pa betydelsen av utékningen av registret till
primarvard kan vara for hogt stallda, utifran en bristande forstaelse for allmanmedicinens arbete, inte
minst med diagnosséttning.

Allmanmedicinskt arbete i primarvarden ar till stora delar symtom- och inte diagnosbaserat. Detta &r
en grundlaggande skillnad gentemot sekundar- och tertidrvard, dit patienterna i princip enbart kommer
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med en definierad diagnos. Symtom kan kopplas till symtomdiagnoser, men bakom varje symtom
finns en mycket stor heterogenitet. Dyspné kan vara exempelvis angest, KOL, astma eller hjartsvikt.
Kronisk behandlingsresistent smérta kan vara ex. huvudvark, lumbago, ledvérk och somatisering av
psykiatrisk sjukdom. Validiteten for dessa data kommer darmed vara mycket lag om den ska anvandas
for att beskriva och utvérdera insatser som erbjuds vid dessa symtom, oavsett om det géller
farmakologisk eller icke-farmakologisk behandling, sjukskrivning eller andra insatser. Dartill kodas
knappast alla symtom som patienten lider av med en specifik kod. Darfér kommer patienter med
multipla symtom inte fangas nar registerdata baseras pa diagnoskoder i primarvarden.

Langt ifran alla medicinska atgarder och omvardnadsinsatser i primarvarden registreras genom
atgardskoder idag, vilket innebér att utvecklingspotentialen har ar stor. Brist pa kodning idag, hanger
inte sallan samman med att det &r svart for vardpersonal att se nyttan for varden, att de inte alltid
uppfattas avspegla insatserna och att det tar tid fran patientarbete. Det finns harmed en risk att kodning
inte bli rattvisande. Kvalitet pa den data som insamlas harifran, blir saledes inte battre &n det som
knappas in, varfor utbildnings- och informationsinsatser kan kravas for att uppna full potential, nagot
som kraver ytterligare resurser. Utan att ta detta i beaktanden finns risk att felaktiga slutsatser dras
inom bade vardutveckling och forskning i primarvarden, om data det grundas pa &r ofullstandig.

| betdnkandet anges att de huvudsakliga data som ska samlas in redan idag dokumenteras i
patientjournalen baserat pa lagar och regelverk, med slutsatsen att det administrativa arbetet inte
kommer paverkas i sarskilt stor utstrackning. Regionerna ser inte nagot problem med att dverféra data
fran sina journalsystem till patientregistret utifran rent tekniskt perspektiv. SLS har en stark farhaga att
dessa slutsatser ar felaktiga. Om primarvarden ska mota samhallets krav pa hog tillganglighet for hela
befolkningen med kontinuitet till fast lakare, kravs effektivt arbete fokuserat pa att ge vard.
Specialister i allmanmedicin ar experter pa att verka i denna miljo, med nédvandig dokumentation for
att ge god och saker vard, men dar patientarbetet forblir centralt. Alla administrativa palagor leder till
minskad tillganglighet for patienten. Aven sma forandringar som tar enstaka sekunder for varje patient
blir snabbt omfattande. Ett enkelt exempel: En distriktslékare &r ofta involverad i minst 20
patientarenden per dag. En administrativ atgard som tar i genomsnitt 30 sekunder per patientkontakt
skulle i férlangningen motsvara 50 minuters arbete per vecka. Dessa 50 minuter blir pa ett ar 40
timmars bortfall fran patientarbete. Med 5 000 kliniskt verksamma distriktslakare forsvinner ca 100
arsarbetare till den administrativa atgarden.

En mer utforlig redogdrelse for svarigheterna som priméarvardens lakare skulle stéllas infor, framgar av
Svensk Forening for Allmanmedicins internremissvar inom SLS, se Bilaga 1.

Socialstyrelsens andamal for registren

SLS anser att Socialstyrelsens andamal for registren borde kompletteras med “att mojliggéra
forskning, inkluderande att forbereda forskning”. | andamalen for lagen inkluderas att ~bedriva
forskning”. | betankandet diskuteras huruvida Socialstyrelsen i férordningen ska ha som andamal att
bedriva forskning”, men eftersom Socialstyrelsen inte har detta som myndighetsuppdrag bor de heller
inte ha detta som andamal for att behandla uppgifterna i registret. Att daremot ha som andamal att
majliggdra forskning borde kunna inga, och darmed bidra till att mojliggora for att personuppgifter
kan behandlas i syfte att forbereda forskning, sdasom framtagande av statistikuppgifter som behovs for
planering av forskning. Detta skulle exempelvis kunna bidra till att 16sa problematik kring
antalsberékningar som kan behdvas som underlag for en etikansokan.




Samordning med EHDS

SLS anser foreslar att utvidgningen av hélsodatareqgister bér samordnas med inférandet av EHDS
avseende minst &tminstone

i) klassifikationer, standarder och andra aspekter pa interoperabilitet,
i) regelverk for etikprévning, och
iii) hur datatillgang ges for forskning och andra uppgifter.

Utredningen (S2023/00075) om att forbereda arbetet infor utokad insamling av uppgifter fran halso-
och sjukvarden adresserar sakerligen delar av detta, men det framgar inte av foreliggande betankande.

For samordning med EHDS krévs att reglerna for halsodataregistren anpassas till kraven fér EHDS.
Om EHDS exempelvis anger att data ska levereras pseudonymiserat eller anonymiserat, men utan krav
pa svensk etikprévning, behdver halsodataregistren ha regler som mojliggor detta. Detta behdver
synliggoras i forfattning.

For Svenska Lakareséllskapet

Catharina Ihre Lundgren Patrik Danielson

Ordftrande SLS Vice ordférande SLS

Ola Wingvist Mikael Hoffman

Ordforande SLS delegation for forskning Ordf. SLS Kommitté for lakemedelsfragor
Bilagor:

Remissvar fran SLS medlemsforeningar:
e Svensk Forening for Allmanmedicin
e Svenska Kardiologféreningen
e Svensk forening for socialmedicin och folkhalsa

Remissvar fran SLS sektioner:
e SLS sektion for lungmedicin

Remissvar fran SLS associerade foreningar
e Svenska Skolldkarforeningen

Remissvar frdn SLS kommittéer:
e SLS Kommitté for saker vard
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Svensk forening for allmanmedicin

SYNPUNKTER
2025-01-07

Svenska Lakaresallskapet
Box 738

susann.asplund@sls.se

Synpunkter — SFAMs remissvar pa betdnkandet SOU 2024:57 Ett nytt regelverk for hdlsodataregister

Svensk Forening for Allmanmedicin (SFAM) ar en medlemsférening i Svenska Likaresallskapet som foretrader
specialist- och ST-ldkare i allmdnmedicin. Vart uppdrag ar bland annat att framja kvalitetsutveckling och forskning
inom allmdnmedicin. Betdnkandet dr darmed hogst relevant for oss som férening varfor vi vill inkomma med
synpunkter baserade pa vara medlemmars erfarenheter av kliniskt arbete och forskning inom primarvarden.

Betdnkandet innefattar flera foreslagna forandringar av vilka vi valt att i forsta hand fokusera pa insamlande av
registerdata fran primarvard eftersom vi ar specialister pa allmdanmedicinskt arbete.

| betdankandet uttrycks férhoppningar om att insamling av individbaserade uppgifter fran primarvarden ska gora att
primarvardens kunskap och samlade erfarenhet ska komma till nytta i vardens utveckling. Var bedémning ar att
denna férhoppning sannolikt inte kommer infrias pa grund av i huvudsak tva anledningar:

e Allmdnmedicinskt arbete i primarvarden ar till stora delar symtom- och inte diagnosbaserat. Detta &r en
grundlaggande skillnad gentemot sekundar- och tertiarvard, dit patienterna i princip enbart kommer med
en definierad diagnos. Symtom kan kopplas till symtomdiagnoser, men bakom varje symtom finns en
mycket stor heterogenitet. Dyspné kan vara ex. angest, KOL, astma, hjartsvikt. Kronisk behandlingsresistent
smarta kan vara ex. huvudvark, lumbago, ledvark och somatisering av psykiatrisk sjukdom. Validiteten for
dessa data kommer darmed vara mycket Iag om den ska anvandas for att beskriva och utvardera insatser
som erbjuds vid dessa symtom, oavsett om det galler farmakologisk eller icke-farmakologisk behandling,
sjukskrivning eller andra insatser. Dartill kodas knappast alla symtom som patienten lider av med en specifik
kod. Darfor kommer patienter med multipla symtom inte fangas nar registerdata baseras pa diagnoskoder i
primarvarden.

e En brakdel av medicinska atgdrder och omvardnadsinsatser i primarvarden registreras genom atgardskoder
idag. Detta da sadan kodning séallan forbattrar varden, inte avspeglar insatserna och tar tid fran
patientarbete. Krav pa sadan kodning leder ofrankomligen till manipulering av data for att uppfylla
administrativa mal, manga ganger kopplade till ekonomiska incitament. Det finns otaliga exempel pa hur
kodning av ex. ldkemedelsgenomgangar, radgivande samtal etc. dkar kraftigt sa snart de kopplas till
ekonomi, for att sedan snabbt avta nar incitamentet/kravet pa att koda forsvinner. Arbetet som utfors
tillsammans med patienten forblir dock med allra storsta sannolikhet detsamma, oavsett kodning eller ej.
Data kommer alltsa i mycket liten utstrackning avspegla verkligheten. Risken ar stor att felaktiga slutsatser
dras inom bade vardutveckling och forskning i primarvarden nar de baseras pa felaktiga data.

| betankandet anges att de huvudsakliga data som ska samlas in redan idag dokumenteras i patientjournalen baserat
pa lagar och regelverk, med slutsatsen att det administrativa arbetet inte kommer paverkas i sarskilt stor
utstrackning. Regionerna ser inte ndgot problem med att 6verféra data fran sina journalsystem till patientregistret
utifran rent tekniskt perspektiv. Vi har en mycket stark farhaga att dessa slutsatser ar helt felaktiga.

Svensk forening for allméanmedicin Telefon kansli 070-5225221 Bankgiro 5459-4866
Box 738 E-post kansli kansli@sfam.se Org nr 802009-5397
S-101 35 Stockholm Hemsida www.sfam.se

Besoksadress: Klara Ostra Kyrkogata 10
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Om primarvarden ska méta samhallets krav pa hog tillganglighet for hela befolkningen med kontinuitet till fast
ldkare, kravs effektivt arbete fokuserat pa att ge vard. Specialister i allmdanmedicin ar experter pa att verka i denna
miljo, med nédvandig dokumentation for att ge god och saker vard, men dar patientarbetet férblir centralt. Alla
administrativa palagor leder till minskad tillginglighet fér patienten. Aven sméa férandringar som tar enstaka
sekunder for varje patient blir snabbt omfattande. Ett enkelt exempel: en distriktslakare ar ofta involverad i minst 20
patientdrenden per dag. En administrativ atgard som tar i genomsnitt 30 sekunder per patientkontakt skulle i
forlangningen motsvara 50 minuters arbete per vecka. Dessa 50 minuter blir pa ett ar 40 timmars bortfall fran
patientarbete. Med 5000 kliniskt verksamma distriktsldakare forsvinner ca 100 arsarbetare till den administrativa
atgarden. Fragan ar om administrationen som bara tar 30 sekunder ar vard mer an fast lakare till 100 000 patienter?

Allmanmedicinskt arbetssatt grundas i ett holistiskt perspektiv dar det ar sjalvklart att symtom och sjukdomar
paverkar varandra, tillsammans med patientens 6vriga livssituation. Darfér maste en stor del av
journaldokumentationen ske i fritext for att belysa patientens sammansatta situation pa ett effektivt satt. Eftersom
data till patientregistret ska vara standardiserad kommer informationen behova struktureras under specifika sékord
for att fangas. Det innebar att dven om informationen redan dokumenteras idag, sa kommer dokumentationssattet
forandras drastiskt. Detta ar ingen liten sak. Det finns manga exempel pa forsok att inféra journalmallar
specificerade for kroniska sjukdomar sa som diabetes, hjartsvikt, KOL etc. Erfarenheten ar dock att dessa kommer pa
fall av flera anledningar. Det tar mer tid att dokumentera information under ett stort antal sokord. Dartill har
patienten oftast flera kroniska sjukdomar, vilket gor det omaijligt att folja en specificerad mall. Att infora ett krav pa
sadan strukturerad dokumentation kommer antingen leda till kraftigt 6kad tid fér administration och samre
dokumentation, alternativt stora luckor i patientregistrets data da mallarna inte kommer implementeras nar de star
emot effektivt patientarbete.

Aven om dagens journalsystem rent tekniskt kan féra éver data till registret dr de inte utformade p3 ett satt som
stodjer arbetet, utan snarare omstandliga system som tar tid fran patientarbetet. Det senaste exemplet ar
inforandet av Millenium som kréver drygt 80 klick for att ordinera ett Iakemedel. Betdnkandet missar helt denna del
och regionerna verkar ha en ndrmast naiv syn pa vad som ar maojligt i dagens system. Vi anser att datainsamlingen
inte ar mojlig sa lange journalsystemen inte har byggts for att somlost samla in och 6verféra data pa ett satt som
foljer det kliniska arbetet snarare an att det kliniska arbetet ska anpassas till journalsystemets behov. Detta maste
vara ett grundlaggande perspektiv.

Saledes aligger det utredaren att framfora konkreta beldgg for hur datainsamlingen kommer paverka arbetet i
primarvarden. Garna baserat pa faltstudier av hur dagens arbetssétt ser ut i praktiken och strukturerade berdkningar
av tidsatgangen for det tankta arbetet med utdkad kodning och annan typ av administration nar data ska samlas in.
Dessutom behover utredaren, tillsammans med kliniskt verksamma personer, specificera hur journalsystemens
maste utformas for att behalla fokus pa att ge vard, snarare an att férse organisationen med data.

Eftersom primarvarden redan idag ar underbemannad och underfinansierad relativt sekundar- och tertiarvarden
behover varje insats som inte leder till direkt patientnytta motiveras starkt. Da validiteten och darmed vardet av att
samla primarvardsdata i patientregistret kan ifradgasattas och de system vi har idag forsvarar snarare dn underlattar
arbetet vill vi se ett mer kritiskt férhallningssatt till vilken paverkan datainsamlingen kommer ha pa primarvarden. Vi
har inte rad att prioritera administration framfor vard.

For Svensk forening for allmanmedicin

Magnus Isacson

ordférande SFAM
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Fran: Anna Norhammar

Till: Susann Asplund

Arende: Remiss Remissutskick av betankande Ett nytt regelverk for hdlsodataregister (SOU 2024:57) S2024/01695
Datum: den 7 januari 2025 21:14:35

Hej Susann

angaende S2024/01695

Remiss av betdnkande Ett nytt regelverk for halsodataregister (SOU 2024:57)
Till Svenska Lakareséallskapet, SUSANN ASPLUND JOHANSSON

susann.asplund@sls.se
Nedan ar Svenska Kardiologféreningens synpunkter.

Vifinner inget att invdnda mot betdnkandet och finner forslaget positivt.

Vanliga halsningar Anna Norhammar ordférande SvKF
7 januari 2025

Anna Norhammar

Professor in Cardiology

Specialist in Cardiology, Internal Medicine and Clinical Physiology

Unit of Cardiology, S1:02,

Institution of medicine, Karolinska Institutet at

Karolinska University Hospital in Solna

171 76 Stockholm, Sweden

anna.norhammar@ki.se

Please call or text (+46733628584 private)

Or hospital phone connected to mobile; +46-8-58701568, and text/sms to +46700038142

Ndr du skickar e-post till Karolinska Institutet (K1) innebdr detta att KI kommer att behandla dina personuppgifier. Har
finns information om hur KI behandlar personuppgifter.

Sending email to Karolinska Institutet (KI) will result in KI processing your personal data. Y ou can read more about
KTI’s processing of personal data here.
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Yttrande over SOU 2024:57 — Ett nytt regelverk for halsodataregister

Hérmed ldmnar Svensk forening for socialmedicin och folkhdlsa synpunkter pd SOU 2024:57
ur ett socialmedicinskt och epidemiologiskt perspektiv. Betdnkandet erbjuder en gedigen
grund, men det finns flera omraden dar forbéttringar ar mojliga, sarskilt kring
socioekonomiska faktorer, privata sjukforsakringar, vard utanfor traditionella system och
individer som inte har sokt vard. Mina synpunkter och rekommendationer syftar till att stiarka
jamlikhetsperspektivet och mojliggora mer djupgéende socialmedicinska och epidemiologiska
analyser.

Forbittringsomraden och kommentarer

1. Uppfoljning av vardkvalitet baserat pa finansierings- och administrationsform

Dokumentet belyser vikten av att inkludera data fran bade offentliga och privata vardgivare
men saknar en detaljerad analys av hur olika finansieringsformer paverkar jimlikheten i
varden. Det bor vara mojligt att sérskilja vardkontakter baserat pa finansierings- och
administrationsform, sdsom:

o Offentligt finansierad vérd i offentlig regi

o Offentligt finansierad vérd i privat regi

e Privat finansierad vird

e Sjukforsdkringsfinansierad privat vard

Motivering:
Denna information dr avgdrande for att analysera och dtgdrda systematiska skillnader 1

vardkvalitet och jamlikhet.

2. Koppling mellan sociala determinanter och hilsodata

I kapitel 8.8 (s. 342-347) adresseras kdnsliga personuppgifter, men socioekonomiska och
demografiska faktorer som inkomst, utbildning, boendeform och f6dd i1 Sverige ndmns inte
som centrala variabler 1 hdlsodataanalys. Dessa faktorer dr avgdrande for att analysera jamlik
vérd och hélsa.
Forslag:
e Socioekonomiska och demografiska faktorer som inkomst, utbildning, civil status,
boendeform och fodd i Sverige bor inkluderas som grundlidggande variabler 1

hilsodataregistren.
o Utformningen av insamlingen bor folja principen om proportionerlighet och
allménintresse.
Motivering:

Analyser baserade pd socioekonomiska faktorer kan avsevirt forbéttra mojligheten att forsta
och atgérda ojdmlikhet i hilso- och sjukvard i befolkningen.

3. Epidemiologisk uppfoljning och kvalitetsarbete

Trots att dokumentet lyfter viardet av longitudinella analyser (s. 293-315) specificeras inte hur
data fran hélsodataregister ska goras tillgingliga for socialmedicinska och epidemiologiska
enheter pa regional och kommunal niva.
Forslag:
o Sikerstdll att data 1 hilsodataregister kan anvédndas av regioner och kommuner for
epidemiologiska analyser i enlighet med Hilso- och sjukvardslagen (2017:30).
o Underléitta longitudinella analyser som stodjer kvalitetsforbéttringar av varden.



Motivering:

Regionala och kommunala enheter har en nyckelroll i att utvérdera vardkvalitet och
identifiera forbattringsomraden pa lokal niva och i1 jamforelse med and regioner och
kommuner.

4. Tackning av vird utanfor traditionella system

Det dr relevant att inkludera vard utanfor de traditionella systemen, sdsom skolhilsovérd och
arbetsgivarforsiakringar.
Forslag:

o Halsodataregister bor omfatta data frén vard som ges inom ramen for

arbetsgivarforsakringar, skolhdlsovard och liknande system.

o Utred hur insamling frdn dessa vardformer kan genomforas pa ett effektivt sétt.
Motivering:
For att fa en helhetsbild av varden i Sverige ar det nodvandigt att inkludera data fran
alternativa vardformer.

5. Definition av anvinda termer

"Uppgift av medicinsk betydelse" forekommer pa flera stéllen i lagen som foreslas men
definieras inte. Har bor man precisera vilka uppgifter som avses. Alla uppgifter som har direkt
och indirekt paverkan /korrelation med hilsa?

Rekommendationer i sammanfattning

1. Utvidga insamling av socioekonomiska och demografiska data:

Integrera socioekonomiska variabler i hilsodataregister enligt forslag om
kompletterande sarreglering (kap. 8.8).

2. Inkludera sjukforsikringsdata:

Socialstyrelsen bor fa i uppdrag att analysera hur data frin inte bara privat finansierad
utan dven sjukforsikringsfinansierad vérd kan inkluderas.

3. Tillgéng till hdlsodataregister for offentlig vard och analys dven lokalt:
Sékerstill att hdlsodataregister ar tillgéngliga for socialmedicinska och
epidemiologiska enheter 1 regioner och kommuner.

4. Integrera vard utanfor traditionella system:

Utoka insamlingen av data till att inkludera vérd frén arbetsgivarforsikringar,
skolhidlsovérd och liknande system.

5. "Uppgift av medicinsk betydelse'" bor definieras tydligt:

Precisera vilka uppgifter som avses.

Genom att implementera dessa forbéttringar kan regelverket for hédlsodataregister bidra till en
mer jamlik och effektiv vard i Sverige, samtidigt som mojligheterna for socialmedicinska och
epidemiologiska analyser forstérks.

Beredning av Juan Merlo, Professor, Enheten for Socialepidemiologi, Institutionen for
kliniska vetenskaper, Malmo (IKVM), Medicinska fakulteten, Lunds universitet & Overlikare
(Socialmedicin), Region Skane

samt

David Ebbevi, PhD samt specialistlidkare i socialmedicin, Karolinska Institutet,
Styrelseledamot SFSF

Anna Sarkadi, ordforande, professor i socialmedicin 2025-01-08
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https://portal.research.lu.se/portal/sv/persons/juan-merlo(aa177c5a-5701-47aa-a347-bb9cbc810896).html

Svensk Lungmedicinsk Férening (SLMF) 6nskar inkomma med féljande kommentar betraffa de
betdankandet Ett nytt regelverk for hdlsodataregister (SOU 2024:57).

SLMF staller sig positivt till framjandet av automatiserad datadverforing fran olika journalsystem till
sjukvards- och kvalitetsregister. Detta torde avlasta varden och potentiellt kunna ytterligare framja
svenska registerforskning.

A SLMF:s vagnar,

Stephanie Mindus
Vice ordféranden och remissansvarig



Svenska Skollakarforeningen grundad 1921

Svenska Lakarsallskapet har inbjudit oss att lamna synpunkter kring
betankande: Utredningen om hdélsodataregister, SOU 2024:57
- Utokad insamling av uppagifter fran éppenvdrden

Svenska Skollakarforeningens, SSLF, synpunkter ar som foljer

SSLF vill tacka for mojligheten att komma med synpunkter pa denna viktiga utredning dven om den
specifikt inte kommer med fardiga forslag gallande inhamtning av halsodata till register fran
Elevhadlsans medicinska insats, EMI. SSLF foretrader skollakarna i EMI (skolldkare och skolskoterskor)
och har god insyn i elevhalsan i allmanhet och medicinska elevhalsan i synnerhet, och kdnner val till
olika forutsattningar i landet. Vi vet att det ser valdigt olika ut i olika kommuner och fér olika
skolhuvudman och darfor staller vi oss positiva till forslag som syftar till en nationell insamling av
hélsodata. Vissa uppgifter fran elevhalsans medicinska insatser samlas idag in inom ramen for det
nationella vaccinationsregistret som forvaltas av Folkhdlsomyndigheten, vilket visar att det ar majligt.

Tidig upptackt och tidiga insatser vid ohalsa hos barn och unga ar sakerligen de faktorer som
kraftfullast skulle kunna paverka folkhélsan i positiv riktning. Det ar av storsta vikt for bade individen
och samhallet att béattre forsta samband mellan barns och ungas halsotillstand och héalsoutfall och
andra svarigheter sasom skolmisslyckanden, beroendeproblematik eller kriminalitet senare under
uppvaxten och i vuxen alder.

Utredana skriver att

- det aterkommande lyfts fragor om huruvida en utékad uppgiftsinsamling bér omfatta bland
annat kommunal halso- och sjukvard, foretagshéalsovard och elevhalsa oavsett
huvudmannaskap.

- detidirektiven framgar bl a att man inte ska ta hansyn till ndgra sarskilda avgransningar i
frdga om huvudmannaskap och ansvar att tillhandahalla halso- och sjukvard.

- utredarna dnda tolkar direktiven som att den utdkade uppgiftsinsamlingen i férsta hand bor
omfatta sadan halso- och sjukvard som omfattas av det regionala huvudmannaskapet.

Insamling av uppgifter till halsodataregister om barns och ungas halsa och utveckling, inklusive
elevhalsan, bor utredas i sarskild ordning. Socialstyrelsen ska fa i uppdrag att utreda behovet av att
samla in fler uppgifter fran den kommunala halso- och sjukvarden, samt [dmna nodvandiga
forfattningsforslag. Till detta stéiller sig SSLF positiva.



Vi vill dven kommentera

1. en delrapport som Socialstyrelsen nyligen publicerat
2. de nuvarande kvalitetsregistren
3. nagra delar av utredningens text dar vi anser att felaktigheter férekommer.

1. En delrapport har publicerats i en annan pagaende utredning som val
knyter an till SOU 2024:57!

”Nationellt hdlsoprogram fér barn och unga, 0-20 ar”, delrapport 1, publicerades pa Socialstyrelsens
hemsida februari 2024. | det uppdraget ingar att bedéma pa vilket satt det ar lampligt att samlain
data och félja barns och ungas halsa och utveckling samt elevhalsans medicinska insatser och knyter
darvid val an till foreliggande utredning SOU 2024:57. | denna rapport gar att ldsa att utredningens
samverkande myndigheterna anser att det ar nodvandigt att uppgifter fran elevhilsans medicinska
insatser kan samlas in och behandlas pa nationell niva, eftersom elevhalsans medicinska insatser
foljer barns och ungas héalsa under storre delen av uppvaxttiden och vi instimmer helt i detta.

| delredovisningen foreslas - att regeringen bor 6vervaga om den berdrda datamangden inom
elevhélsans medicinska insatser skulle kunna behandlas i ett nytt register med dndamal att samla in
och folja barns och ungas hélsa och utveckling. | detta boér inga att 6vervéga vilka uppgifter som det ar
lampligt och mojligt att samla in inom ramen for ett nytt register.

SSLF foresldr att SOU 2024:57 tar till sig vad som framkommer i delrapport 1, Nationellt
hélsoprogram fér barn och unga, 0-20 dr, inklusive myndigheternas férslag.

2. De nuvarande kvalitetsregistren ar viktiga datakallor att ta till vara!

Till Graviditetsregistret, BHVQ, EMQ och SkaPa samlar det in vasentliga uppgifter om barns och ungas
hélsa, som idag inte samlas in nagon annanstans. Det dr ddrfér angeldget att det skapas
férutsdttningar foér registren att utvecklas och férbdittra téickningsgraden.

2019 beslutade den tidigare nationella Ledningsfunktionen om nya kriterier fér nationella
kvalitetsregister som paverkar forutsattningarna for BHVQ och EMQ negativt. Forutsattningar for
registren att erhalla nationella medel inom ramen fér SKR:s och regeringens éverenskommelse om
kvalitetsregister forsamrades. Huvudmannen uppfattade att kriterierna dven medférde juridiska
hinder for utvecklingen av registren. Detta har medfért att registren inte har kunnat utvecklas under
perioden 2019-2024, en trend som behéver vindas.

EMQ arbetar vidare som nationellt kvalitetsregister med en samfinansieringsmodell mellan anslutna
verksamheter och utan medel fran nationellt hall. En viktig del i detta arbete handlar om att forbattra



tackningsgraden. For att EMQ ska bli éinnu mer relevant behéver ytterligare insatser goras for att de
kommunala och fristGende skolhuvudméinnen ska anslutas till registret.

3. Till sist nagra klargéranden, rattelser av texten - Utredningen om
halsodataregister, SOU 2024:57 - som vi tanker ar viktigt att ha i

beaktande. under rubriken Om primérvérd med kommunen som huvudman s 146.

EMI bestdr sa gott som alltid av skollékare och skolskéterska (i enstaka fall Gven av annan legitimerad
personal) och utgér en egen och sjélvstindig verksamhetsgren gentemot skolan i 6vrigt, dvs inte
enbart gentemot elevhdlsan i évrigt.

De medicinska insatserna avser bl a halsosamtal / besok, uppféljning av kroppslig och neurologisk
utveckling, vaccinationer, syn- och horselundersékningar, vaccinationer och remittering till 6vriga
hélso- och sjukvarden mm. Vid utredning av om ett barn har en lindrig intellektuell
funktionsnedsdttning, LIF, stdller ofta skollékare och skolpsykolog diagnosen i skolan. Darefter sker
remittering till regionen for vidare utredning och omhandertagande.

| utredningen skriver man att “skolhalsovardens uppdrag har under aren aterspeglat
hélsoutvecklingen i landet” vilket stimmer val, men redan fér 100 dr arbetade man bade
hdlsofrdmjande och férebyggande, vilket alltsd inte éGr ndgot nutida pdfund. Daremot har
sjukdomspanoramat forandrats. | utredningen skriver man vidare att “skollakarens roll har férskjutits
fran ett individperspektiv till ett mer gruppinriktat perspektiv” vilket inte stdmmer. Det dr
klassundersékningar av individer som har férsvunnit och ersatts av mer riktade individundersékningar.

Man skriver att elevhalsans fokus inte ska vara halso- och sjukvardsinsatser i sndv bemarkelse utan
forebyggande och halsoframjande insatser i bredare perspektiv. Personal med legitimation fran
Socialstyrelsen kan bedriva hdlso- och sjukvard och inte alla inom elevhdlsan. | arbetet (hélsovdrd)
ingdr bdde férebyggande och hdlsofrdmjande arbete. Vi vdnder oss mot uttrycken “sndv” kontra
“bred” bemdrkelse da det fér tankarna till att insatser pd individniva inte skulle kunna vara
férebyggande och hélsofrdmjande, vilket inte stdmmer.

Man skriver att rektor ar verksamhetschef fér EMI. Rektor ér vanligen inte verksamhetschef fér EMI.
Verksamhetschef dr ett krav i hdlso-och sjukvdrdslagen och vem som utses varierar éver landet.

Den verksamhet som utfors av skolldkare och skolskoterskor dr hélso- och sjukvdrd och inte vanligtvis
hdlso- och sjukvard.

Svenska Skollakarforeningen, SSLF, 2025 01 21

Pernilla Gudmundsson, Ordférande Anna-Karin Soderstrom, Vetenskaplig sekreterare



Remissvar Betankande av Utredningen om halsodataregister SOU 2024:57

Kommittén har last betankandet och staller sig bakom utredningens betankande.
Kommittén ser flera férdelar med forslagen, som sammantaget kommer att ge klara
fordelar for arbetet med en sakrare svensk sjukvard, inte minst da de ger mojlighet till en
bra 6versikt 6ver hur mycket sjukvard som utfors idag i Sverige. Det finns bra data
avseende sluten vard, och till stor del aven specialiserad 6ppenvard, men for de delar
som foérslagen omfattar (ffa. Oppen vard (*primarvard”)), saknas bra data 6ver hur
mycket vard som utfors, vilket idag ar en brist.

Kommittén ser, givet att forslagen genomfors som beskrivs, inga risker for en sankt
patientsakerhet.

Svenska Lakaresallskapets kommitté for saker vard
Lotta Millde Luthander

PhD, overlakare

Patientsakerhetssamordnare

Medicinsk enhet Graviditet och férlossning

Karolinska Universitetssjukhuset, Solna och Huddinge
Ordf. Kommittén for Saker Vard, Svenska Lakaresallskapet
telnr vaxel 08512370000/0812380000

mobil 0707942902
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