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Yttrande dver forslag till foreskrifter om uppgiftsskyldighet till
Socialstyrelsens medicinska fédelseregister (HSLF-FS

2023:XX)
(dnr 4.1-14035/2023)

Karolinska Institutet (KI) har inbjudits att lamna synpunkter pa
Socialstyrelsens forslag till foreskrifter om uppgiftsskyldighet till
Socialstyrelsens medicinska fédelseregister med tillhérande
konsekvensutredning. Kl far darfér framféra foljande.

Allméanna synpunkter

Kl tillstyrker forslagen. Det ar svart att dverdriva den roll det
medicinska fédelseregistret (MFR) historiskt har spelat fér svensk
medicinsk och epidemiologisk forskning. Under flera decennier har
registret mojliggjort forskning av absolut internationell toppklass,
bade vad galler forlossningsutfall per se, och senare konsekvenser av
exponeringar under graviditet eller férlossning. Registret har dock
inte uppdaterats i takt med férandringar i varden och utvecklingen
av elektroniska varddokumentationssystem och har det senaste
decenniet blivit omsprunget av Graviditetsregistret, som har ett
bredare variabelomfang och uppdateras i realtid istéllet for med den
mer an arslanga vantetid som MFR har haft. Graviditetsregistret ar
dock frivilligt och har inte full nationell tackning. Det &r darfér mycket
gladjande med dessa nya foreskrifter, som sarskilt férsoker atgarda
frdgan om variabelinnehall och frekvens i uppdateringarna. Kl staller
sig darfor tydligt bakom att dessa féreskrifter inférs, och vill i
sammanhanget framhalla att registret skulle skapa ett stort varde for
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epidemiologisk forskning inom manga medicinska omraden, och
sarskilt for méjligheten att utvardera och genom forskning bidra till
att forbattra forlossningsvarden i Sverige.

Kl noterar samtidigt att &ven om dessa foreskrifter inférs s kommer
MFR att vara en ldngsammare version av Graviditetsregistret, om an
med hogre tackningsgrad och langre tidsserie. Processen for
datadverfoéring mellan vardgivare och Socialstyrelsen tycks mycket
snarlik den som idag anvénds fér det nationella patientregistret. En
mer direkt dverforing frén journalsystemen har visat sig mojlig for
Graviditetsregistret. Graviditetsregistret och MFR bér samarbeta i
arbetet med 6verféring av data fran journalsystem till
Socialstyrelsens halsodataregister liksom sjukvardens
kvalitetsregister. Det som vore dnskvéart ar att man nu skapar en
gemensam filoverfoéring dar vardgivare fortsatt ager sina data i ett
nationellt system. Darefter kan man utifran behérighet dverféra data
till respektive register utifrén avtal. Genom att satsa pa ett
gemensamt system skulle vi spara resurser, visa pa hur vi kan
effektivisera vart arbete och skapa mervarde i samhallet. Att foresla
separata 6verforingar till respektive register skulle innebéra att
stuprorslésningar som inte gynnar samhallet, myndigheter eller
varden bevaras.

Synpunkter pa konsekvensutredning

Kl anser att de kostnader och tidsatgadngar som anges i
konsekvensutredningen torde vara underskattade bade for IT-
systemen, Socialstyrelsens interna arbete och fér utbildning av
vardpersonal. Det ar idag svart att finna kompetens inom IT-
utveckling och har ar erfarenhet fran tidigare utveckling inom
journalsystem avgdérande fér att man ska lyckas. Férutom dessa
synpunkter sa ar det viktigt att veta att uppdateringar, forandringar
och inférande av nya funktionaliteter i vara befintliga journalsystem
ar lAngdragna processer. Manga projekt star i ko for att f& komma
igdng och ofta saknas resurser hos journalleverantérerna for att
genomfoéra forandringsprojekt. Dessutom pagar nu en férandring dar
exempelvis journalsystemet Obstetrix &r pa vag att fasas ut till
forman for andra system. | Region Skane och Vastra
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Gotalandsregionen har arbetet med Millenium, vilket ska erséatta
Obstetrix, dragit ut pa tiden och det har varit mycket ldangsamma
och resurskrdvande processer att fa igdng systemen. Manga andra
regioner arbetar med att inféra Cosmic och Cosmic Birth vilket
ocksé kraver stora resurser liksom tid.

Synpunkter pa filspecifikationer

Médrahélsovard (MHV)

Under fosterdiagnostik borde det vara av varde att inte bara ange
om den &r normal utan ocksa ICD-10 diagnos fér avvikelse — i annat
fall begransat varde.

#78 — Torde ocksa vara intressant om den gravida traffat lakare via
MVC.

Forlossnings- och nyféddhetsvard (FV) — mor

#22 Finns det mojlighet att aven ange bidragande indikation?
#25 Saknar bidragande indikation fér sugklocka/tang.
#55 Har saknas manga alternativ for grad av bristning.

#60-61 Har verkligen begransat varde om de inte specificeras — Vad
ar syftet om vi inte vet om det &r for profylax eller behandling?

#65 Bor fortydligas att det galler for lungmognad hos barnet.

Forlossnings—- och nyféddhetsvard (FV) - barn

#6 Fosterskada/kromosomavvikelse — Har bor ICD-10-diagnoser
anges.

#25 — Menar ni att sugklocka anlédggs av en ensam vérdpersonal?
Det torde vara ovanligt.

#34 Finns det mojlighet att ange dven bidragande orsak?

#39 Ar detta en numerisk variabel eller finns alternativ férbestamt?
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Beslut i detta arende har fattats av undertecknad rektor Annika
Ostman Wernerson i narvaro av universitetsdirektér Veronika
Sundstrom efter féredragning av jurist Helena Scarabin. Narvarande
var ocksd Medicinska féreningens ordférande Lovisa Hagenfeldt.

Annika Ostman Wernerson

Helena Scarabin
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