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Till Svenska Lakareséllskapet

Remissvar: ”Oversyn av de nationella kvalitetsregistren
Guldgruvan i halso- och sjukvarden. Forslag till gemensam satsning 2011-2015"

Svenska Psykiatriska Foreningen, SPF, tackar for mojligheten att yttra sig 6ver
remissen och vill lamna féljande synpunkter:

Vi ser mycket positivt pa forslaget om en satsning pa att utveckla kvalitetsregistren
inom halso- och sjukvarden och pa forslagen om att underlatta registreringen av data i
dem genom den samordning mellan journaldatabasinhamtning och
kvalitetsregisterinhamtning som foreslas. Vi ar ocksa positiva till att samla
kvalitetsregisterhallningen under en myndighet. Vi har ingen egentlig standpunkt i
fragan om huruvida en egen nyinrattad myndighet skulle vara att féredra eller om det
lampligaste vore att ge socialstyrelsen detta uppdrag. Méjligen bleve dock
myndigheten i sa fall ohanterligt stor och mot bakgrund av att man valt att lyfta ut
exempelvis SBUs uppdrag ur myndigheten, &r kanske den forstndmnda tanken om en
egen myndighet att foredra.

Vi ar mycket forsiktiga i var hallning till forslaget om samfinansiering tillsammans
med industrin. Detta av flera skél: For det forsta &r mojligheten att slappa in privata
intressen som inte direkt har med varden av patienterna integritetsmassigt tvivelaktiga.
Det far enligt var mening aldrig forekomma att direkta patientdata sprids utanfor
registren, annat an for samkorningar med andra myndigheters register, vilket maste
kunna fa ske med anvandande av personnummer for "korskorning”, men radata pa
personnivan bor aldrig fa lamna registermyndigheten. Det finns enligt vart formenande
ocksa en risk for att kvalitetsregistrens innehall och utformning kan komma at
paverkas av kommersiella intressen for det fall industrin ska delta i finansiering av
registren.

Dérmed inte sagt att féreningen ar annat an mycket positiv till den potential for
forskning som finns i utbyggda kvalitetsregister. Vi tror ocksa att
kvalitetsregistersatsning skulle skapa goda forutséattningar for industrietableringar i
landet. Vi ar ocksa mycket positiva till samkorningar av olika register.
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En samkorning av apotekets receptdatabas, ett psykiatriskt kvalitetsregister och
forsékringskassans utbetalningssystem skulle till exempel kunna ge ytterligt intressant
information om sambandet mellan féljsamhet till lakemedelsordinationer, resultat vid
psykiatrisk uppféljning (undersdkarens bedémning) och faktiskt utfall i
arbetsrehabiliteringshédnseende. MEN, det vore av integritetsskél mycket illa om
direkta patientdata ur en sadan korning finge lamna registren. Det far aldrig ske att
enskilda individer kan identifieras ur data som lamnas ut till enskilda aktérer vare sig
vardgivare, lakemedelsindustri eller andra. Det &r inte heller bra om sa sma
datamangder lamnas till vardgivare att enskilda kan identifieras. En patient ska inte
kunna avslojas infor sin ldkare med att inte ha hamtat ut ordinerad medicinering pa
apoteket, daremot &r det bra om en lakare kan fa uppgift om hur manga av samtliga
gjorda ordinationer som leder till att receptet hdmtas ut och hur en jamforelse med
kollegor ser ut, inklusive en jamfdrelse av hur patientpanoramat for lakaren sjalv och
jamforda kollegor ser ut. Under sadana forhallanden finner vi att
kvalitetsregisterhallningen i integritetshanseende kan betraktas som ett deltagande i
PAR, socialstyrelsens patientdataregister och darmed alltsa goras till nagot
obligatoriskt for alla patienters deltagande utan att detta leder till integritetsproblem.

| fragan om finansiering finner vi att registren ar skapta for kvalitetsuppfoljning och
kvalitetsutveckling och att de lampar sig utmarkt val for forskning och utveckling av
varden. Detta ar deras egentliga syfte. Av utredningen framgar kostnader idag om ca
500 miljoner kr per ar. Utredningen foreslar en gemensam satsning inkludernade
industrin, om 300 miljoner kronor arligen i nagra ar. Vi finner att stallda i relation till
de medel som spenderas av landstingen i journalsystemutveckling, i relation till vad
som finns att spara genom effektiviseringar genom klok anvéndning av
kvalitetsregistren och stallt i relation till hela halso- och sjukvardens ram pa betydligt
over 100 miljarder kronor arligen, vartill kommer mangmiljardbelopp i form av statens
utgifter for sjukskrivningar, vilka kan minskas i omfattning genom effektivare och mer
hogkvalitativ sjukvard, sa maste en investerande satsning om en halv miljard arligen,
rimligen kunna fas att rymmas inom ramen for ett renodlat offentligt dtagande. Vi
skulle alltsa garna se att industrin pa nagot satt finge inga i ett intressentrad av nagot
slag, men att industrin vid registerkdrningar bleve en part som fick del av data pa
samma villkor som forskare, det vill saga registermyndigheten skulle i sadana fall géra
en prévning liknande ett etikprovningsforfarande, varefter datakréningen gors och
resultatet lamnas till uppdragsgivaren utan individidentifierbara data och mot en avgift
som motsvarar myndighetens kostnad for etikprévningen samt en schabloniserad
avgift for sjalva datakdrningen motsvarande en modest utrdknad sjalvkostnad for
sjélva datahaneringen. For aktorer som sjalva genom inhdmtande bidrar till registret
skulle registerkdrning enligt schablon for kvalitetsuppfoljning (en standardiserad
korning arligen eller halvarsvis) vara kostnadsfri.
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Avslutningsvis finner vi att registerdatakorningar for kvalitetsuppfoljning ocksa
riskerar att fa integritetsimplikationer for enskilda anstéllda inom sjukvarden. Vi
bedomer att det ar viktigt for hur registerfragan kommer att hanteras inom varden, att
kvalitetsuppfoljningen inte gors utan att fackliga integritetsaspekter ocksa beaktas
genom att de fackliga organisationerna far mojlighet till stark representation i fraga om
etikprovning av datakorningar enligt ovan. Det ar ocksa viktigt att beakta fragan om
hur registerdata skulle kunna komma att hanteras for det fall kontrollen Gver registren
overgick i odemokratiska hander. Myndighetens for samhéllsskydd och beredskap
borde darfor involveras i hanteringen av registret, for att minska risken for att
eventuella samhallsomstértningar medfor att medborgarnas integritet allvarligt krénks.

Med vénlig hélsning

Svenska Psykiatriska Foreningen, SPF
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Ordférande styrelseledamot
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