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Karolinska Institutet (KI) stéller sig i grunden positivt till de &ndringar som
foreslas i foreskrifterna om uppgiftsskyldighet i Socialstyrelsens patient-
register men har synpunkter pa att ungdomsmottagningar foreslas
undantas fran uppgiftsskyldigheten.

Patientregistret ar ett nationellt halsodataregister innehallande individ-
och handelsebaserade uppgifter om patienters halso- och sjukvard.
Registret utgdr en viktig del av den svenska hélsodatainfrastrukturen vars
andamal ar att framstalla statistik om bland annat sjukdomsférekomst,
vardkonsumtion och vardtider och att mojliggéra jamforelser mellan
regioner. Férutom att de uppgifter som rapporteras in till registret
anvands for uppfoéljning och utvardering av hélso- och sjukvardens
verksamhet, utgér de dven en mycket viktig datakalla fér medicinsk och
hélsovetenskaplig forskning.

Idag ar uppgiftsinsamlingen till patientregistret begréansad till sluten-
varden och till vissa delar av 6ppenvarden. Uppgifter fran stora delar av
den 6ppna varden saknas. Fran primarvarden, dar det stora flertalet
patienter saval inleder som avslutar sina vardkontakter, rapporteras inga
uppgifter till registret. Det innebéar att det finns en ofullstédndig bild av den
svenska halso- och sjukvarden i registret. Utan data fran priméarvarden
kan en stor del av vadrdens volymer och insatser inte féljas pa individniva.

Skillnader mellan olika regioner eller grupper av patienter ar svarare att

Postadress: Karolinska Institutet, 171 77 Solna | Besdksadress: Nobels vag 5,171 65 Solna |
Telefon: 08-524 800 OO, vx | E-post: registrator@ki.se | Webb: ki.se | Org.nr 202100 2973


mailto:socialstyrelsen@socialstyrelsen.se
https://ki.se/

Sida: 2 (4)

urskilja, mojligheter att utvardera reformer begransade och dessutom
riskerar underlaget vasentligt férsvagas for att kunna bedéma om jamlik
och jamstalld vard uppnas, vilket ar problematiskt for patientgrupper som

framfor allt erhaller vard inom primarvarden.

Kl tillstyrker férslaget om att uppgifter till patientregistret ska utékas till
att omfatta en skyldighet att rapportera patienters vardkontakter dven
inom den offentligt finansierade priméarvarden. Detta kommer avsevart
férbattra mojligheterna till och starka underlaget fér forskning och
kunskapsutveckling.

| den konsekvensutredning som Socialstyrelsen gjort rérande sitt férslag
till andringar i patientregistret foreslas, med hanvisning till integritet och
administrativa hinder, att ungdomsmottagningar ska undantas fran

uppgiftsskyldigheten till patientregistret. Kl finner detta lite markligt och

inkonsekvent.

Ungdomsmottagningar, vilka ar offentligt finansierade av regionerna, faller
under patientdatalagen (2008:355) och &r darmed skyldiga att journal-
fora uppgifter rérande kontakter med patienterna. Rimligtvis sker redan
idag nagon typ av aterrapportering till regionerna vilket gér att den
eventuellt 6kade administrativa bérdan det innebéar att dven rapportera
till patientregistret torde vara begransad. Uppgiftsskyldigheten borde
rimligtvis omfatta dven dessa vardgivare, givet att samma typ av
uppgifter hamtas in i andra kanaler.

| Socialstyrelsens utredning anges som ett skal till att utesluta ungdoms-
mottagningar fran uppgiftsskyldighet att insamlingen skulle omfatta
sarskilt kansliga uppgifter avseende barns och ungas psykiska respektive
sexuella halsa. Mot detta kan man invanda att sddan information hamtas
in redan idag fran den slutna varden, t.ex. rérande aborter, och fran den
specialiserade dppenvarden, t.ex. fran gynekologiska mottagningar
rérande sexuellt dverférbara sjukdomar och preventivmedelsférskrivning,
och uppgifter foreslas ju att framledes hamtas in fran primarvarden som
utgor “forsta linjen” for psykisk ohélsa hos unga, dven foér patienter under
18 ar. Det ar svart att se varfor uppgifter om psykisk och sexuell halsa
skulle vara mer kansliga vid en priméarvardskontakt jamfort med
specialistvarden, dar ju uppgiftsskyldighet redan finns. Socialstyrelsen
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beddmer att sdkerheten i patientregistret ar tillracklig fér andra kénsliga
uppgifter rérande halso- och sjukvard men frangar vis-a-vis ungdoms-
mottagningar logiken. Socialstyrelsens argument att det ar olampligt att
inkludera uppgifter i patientregistret fran just ungdomsmottagningar faller
dérmed.

Da forsta linjens vard och omhandertagande fér ungdomars psykiska och
sexuella halsa organisatoriskt skiljer sig &t mellan olika regioner innebar ett
uteslutande av ungdomsmottagningar att vissa regioner, dar férsta linjens
vard drivs av vardcentraler, skulle ha en uppgiftsskyldighet fér sddana
uppgifter, medan andra inte skulle ha det.

Det finns mycket fa kvantitativa, befolkningsbaserade vetenskapliga
studier av vard vid ungdomsmottagningar i Sverige, vilket hdnger samman
med den begransade tillgangen till strukturerade data rorande denna vard
och behandling. Utifran den forskning som sker/skett pa Kl vill vi lyfta
betydelsen av att vadrden vid ungdomsmottagningarna bér omfattas av
framtida nationella halsodata pd motsvarande s&att som annan primarvard.
De kvantitativa data som hitintills varit tillgédngliga fér forskning omfattar
framfor allt registrerade besok, besdkstyp och personalkategori. Diagnos
och atgarder registreras begransat och studieresultaten har i huvudsak
endast kunnat grundas pa analyser av vardkonsumtion utifrén besék.

Forskningen har visat pa betydande ojamlikhet i nyttjandet av den vard
och behandling som ungdomsmottagningarna erbjuder och att de olika
verksamheterna inte nar alla grupper av unga i samma utstrackning. Det
finns ett stort behov av att battre kunna analysera vilken vard och
behandling som de facto ges, vilka behov som méts, vilka grupper som
nas och hur varden kan utvecklas for att bli mer jamlik och tillganglig. Om
uppgifter fran primarvarden framoéver inkluderas i patientregistret men
uppgifter om vard vid ungdomsmottagningar inte kommer att omfattas
innebar det risk for en betydande kunskapslucka. Uppgifter om besok,
diagnoser och atgéarder skulle vasentligt forbattra mojligheterna att
systematiskt félja och analysera denna centrala del av ungas halso- och
sjukvard och ge kunskapsunderlag for dess fortsatta utveckling.

| utredningen anges aven att variationer i ungdomsmottagningarnas
utformning och uppdrag férsvarar nationell jamférelse och utvardering.



Sida: 4 (4)

Det &r dock viktigt att papeka att detta sannolikt géller f6r en mangd
verksamheter eftersom varje region har stor autonomi att planera och
utfoéra varden, t.ex. skiljer sig utformningen av varden for vuxnas psykiska
halsa mellan olika regioner. Man kan ockséa argumentera for att just
sadana variationer &ar viktiga for att kunna utvardera varden vid olika
ungdomsmottagningar, inte minst i efterstrdvandet av en “god och jamlik
vard” och att sddan utvardering underlattas av tillgang till uppgifter,

snarare an utan.

Det kan ocksa noteras att det féreslagna undantaget stér i konflikt med
regeringens nationella strategi for psykisk halsa och suicidprevention,
nagot som kraver kunskapsutveckling. Med inférandet av det europeiska
halsodataomradet (EHDS) kommer ocksé kravet péa att kunna leverera
uppgifter fér sekundaranvandning, t.ex. fér forskning, att 6ka och omfatta
alla vardgivare, aven kommunala aktérer. Att undanta en viss typ av
vardgivare i nationell lag blir darmed inkonsekvent.

Kl anser saledes att det &r av stor vikt att verksamheten vid landets
ungdomsmottagningar omfattas av rapporteringsskyldighet till patient-
registret. .

Beslut i detta &rende har fattats av undertecknad universitetsdirektér
Veronika Sundstrém efter féredragning av jurist Mats Gustavsson. |
beslutet har &ven docent Johan Bjureberg, docent Kyriaki Kosidou,
professor Carl Johan Sundberg och docent Johan Ahlén deltagit.

Veronika Sundstrom

Mats Gustavsson
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