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"Det dr kul nér patienten fdr medverka till attitydforindringar
och ny typ av vdrd som kan gora skillnad for andra patienter.”

Att vara patientféretradare |
styrgruppen 1&r Nationellt
kvalitetsregister 16r cystisk fibros
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For att kunna vara en bra patientforetradare i kvalitetsregistret anordnar Nationella kvalitetsregister utbildning for de diagnoser som har register.
Vid bordet i mitten till vanster sitter RfCF:s representanter Ulrica Sterky och Kristina Radwan.

Sedan nagra ar ir vi tva patientforetridare
frin RfCF som 4r med i styrgruppen for
CF-registret (Kristina Radwan som sjilv
har CF och Ulrica Sterky som 4r férilder till
en son med CF). Registret dr under utveck-
ling, men redan finns en mingd data inma-
tad vilken 4r mojlig att ta fram och jimfora.
Registret har en styrgrupp har som uppgift
att ta stillning till hur uppgifterna ska be-
handlas och likemedelsbolag eller forskare
kan ansoka om att fa ta del av vissa uppgif-
ter och da har styrgruppen ett ansvar for att
bedéma under vilka former detta kan ske.

Som patientforetradare har vi ett sir-
skilt ansvar for att uppgifterna hanteras pa
ett etiske sice. Alla uppgifter i registret dr
avidentifierade och ingen person med CF
behéver kinna sig orolig for att deras upp-
gifter kan knytas till dem som individer
av utomstdende. Syftet med registret ir ju
frimst att det skall gagna patienternas vard-
kvalitet s3 att det inte skiljer sig mellan oli-
ka linder eller olika centra pd ett sitt som
inte gir att “forklara” bort utan kan hin-
foras till att man faktisk tillimpar olika be-
handlingsstrategier. Tanken ir att det skall

sammanstillas arliga rapporter och att de
ska vara skrivna s3 att de 4r méjliga act for-
std for patienter och anhoriga. Rapporterna
ska kunna linkas till RfFCF:s hemsida si att
de blir lattillgingliga. Om det visar sig att
nagon region i landet uppvisar simre resul-
tat kan det bero pd att man har simre resur-
ser dir dn vid andra centra. Om s3 ir fallet
ir det vikeigt att det kan lyftas fram i ett in-
tressepolitiskt arbete inom den sjukvardsre-
gionen. M
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