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Asikter fran andra patientforetradare pa en av

patientforetradarutbildningarna:

"Patienter har en unik kunskap som man mdste ta till vara
pd. Det dir otroligt viktigt att f4 med patientperspektivet
sd man fdr med jimforelsen ocksd bland olika stcillen

i landet — vem ska gora det om inte vi gor det?”

| samhallet finns manga register dér vi alla i olika omfattning
finns registrerade s som bilregistret, brottsregistret och do-
nationsregistret m.m. Den ganska nya typ av register som
ror cystisk fibros heter Nationellt kvalitetsregister for vard
och omsorg. Antalet befintliga nationella kvalitetsregister
2015, for olika diagnoser, var 89 stycken samt 18 register-
kandidater. Satsningen pa registren fran samhallets sida,
genom Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) och Soci-
alstyrelsen, sker i linje med ett férbattringsarbete som gors
inom varden dar data fran registren anvands. Satsningen ska
leda till forbattringar i varden, 6kad 6ppenhet, dialog och
tillgang till data aven for patienterna genom patientrelatera-
de matt samt genom patientmedverkan i styrgrupperna foér
respektive register. Registren ska ocksa 6ka mojligheten till
ny forskning.

Alla kvalitetsregister innehiller information om vad som gors
och vilka resultat som nés f6r varje diagnos och varje patient. In-
formationen anvinds for att jamfora och utvirdera olika processer,
behandlingsmetoder och strukturer inom vérden bide mellan kli-
niker och internationellt f6r att kunna diskutera hur virden ska for-
bittras. Vardgivaren ir skyldig att informera patienten och denne

24 | CF-BLADET #3.16

kan avstd frin att vara med i registret men det krivs inget uttryck-
ligt samtycke frin patienten for att registrera denne i registret. Den
enskilde har alltid ritt att ndr som helst f4 sina uppgifter raderade.
Varje register drivs av en registerhéllare (for CF-registret 4r Anders
Lindblad pd Goteborgs CF-center registerhdllare) och av en styr-
grupp som ansvarar for att utveckla registret. Varje register ska ha
patientfdretridare med i styrgruppen och CF-registrets styrgrupp
har tvd patientforetridare (Ulrica Sterky och Kristina Radwan se
dven sidan 23). Styrgruppen idr ocksa ansvarig for att sprida resultat
fran registret till anvindarna.

Registren ska méta bide processer (vad man gor) och utfall (resul-
tat) och det ir utfallet som ir viktigast for patienten. Vad betyder
mer in Sverlevnad, funktion, livskvalitet och néjdhet med virden?
Av registren kan man fa mycket ny kunskap, man kan t.ex. géra di-
rekta jimfrelser mellan olika metoder, hur effektiva de dr och/eller
vilka biverkningar de har. Som exempel ir registret f6r CF anvind-
bart vid inférandet av nya likemedel for att se deras effeke i jamfo-
relse med traditionell CF-behandling. Data ska goras tillgingliga
och begripliga for patienter och allminhet for att stirka patientens
makt 6ver den egna sjukdomen. Det man méste halla i minnet 4r
dock att minga av de humanitira virdena inte lter sig mitas.

Kvalitetsregistren 6kar byrékratin inom varden eftersom det ir sto-
ra mingder data som ska liggas in i systemet men tanken ir att
kvalitetsforbittringarna inom vérden ska uppviga for detta. Regler



"Patientféretridare ska vara med for att kunna spegla
sin organisation, ge synpunkter, medverka till registrets
innehdll och utformning, anviindas intressepoli-
tiskt, utveckla vdrden och bidra till ny forskning.

Vi bidrar med parametrar som mjuka vérden och att
kunna gora registret forstdeligt for patienten.”

for hanteringen av personuppgifter i kvalitetsregistren styrs av pa-
tientlagen frin 2008 och myndigheten som ansvarar for tillsynen
av att lagen foljs dr Datainspektionen. P4 Socialstyrelsen finns en
nationell registerservice vars uppgift bl.a. ir att stodja forskare som
vill anvinda registerdata i sin forskning.

Tillging till data fran kvalitetsregister medfor emellertid inte au-
tomatiskt att virden blir bittre — for det krivs ett aktivt forbitt-
ringsarbete. Vardgivare, t.ex. vira CF-center, kan jimfora sig med
varandra genom sina resultatmdtt och fi vigledning i sitt eget for-
bittringsarbete. M

Alla fakta i artikeln ar hamtade fran: Nationella kvalitetsregister i halso-
och sjukvarden, utgiven av Karolinska Institutet University press 2015 och
Nuldgesrapport varen 2015, satsningen pa nationella kvalitetsregister,
utgiven av Nationella Kvalitetsregister (SKL). www.kvalitetsregister.se

OM DATAINSPEKTIONEN
Datainspektionen arbetar for att sakra den enskilda individens ratt
till integritet i samhallet.

Datainspektionen &r en myndighet som genom sin tillsynsverksam-
het ska bidra till att behandlingen av personuppgifter inte leder till
otillbérliga intrdng i enskilda individers personliga integritet.

Hela ditt liv registreras uppgifter om dig. | skolan, pa banken, pa
jobbet, ndr du handlar, nar du reser, nar du gar till doktorn, nar du
tar en forsakring eller lanar bocker pa biblioteket. Och manga fors-
kare vill sammanstélla data om dig. Ditt privata omrade kan ocksa
bertras nar uppgifter om dig publiceras pa internet. Registrering
och behandling av personuppgifter ar pa manga omraden nédvan-
dig for en fungerande verksamhet, men du har ratt till en fredad
zon. Det star till och med inskrivet i grundlagen att du ska skyddas
mot att din personliga integritet kranks genom att uppgifter om
dig databehandlas. Hur det skyddet ska se ut beskrivs mer i detal
i andra lagar och det ar Datainspektionen som har fatt uppgiften
att verka for att skyddet fungerar.

Kalla: Datainspektionens hemsida
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