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Gemensamt intresse att kvalitetssakra
svenska halsodataregister

Svenska hilsodataregister kan bli annu battre forsk-
ningskallor om inrapporteringen okar och uppgifterna
regelmassigt kvalitetssikras. Socialstyrelsen och fors-
kare bor gora gemensam sak och validera kvaliteten i
vara hilsodataregister, och politikerna maste agera for
att en god registrering vidmakthalls hos privata aktorer.

ocialstyrelsen férvaltar Sveri-
ges unika hilsodataregister (se
faktaruta). Socialdepartemen-
tet har givit Socialstyrelsen i
uppdrag att utreda férutsittningarna
for att skapa ett priméarvardsregister
[1]. Med ett kompletterande primér-
vardsregister far Sverige nationella re-
gister som omfattar stérre delen avden
medicinska vardkedjan. Socialstyrel-
sen viarderar kontinuerligt kvaliteten i
de nationella hdlsodataregistren, men
det gors ytterst fa vetenskapliga valide-
ringsstudier av registerdata [2-5].
Tillkomsten av ett register 6ver pri-
mairvarden och nya uppgifter i framti-
den till Patientregistret, sdsom inrap-
portering avbesok hos andra vardgiva-
re dn ldkare, stiller annu hogre krav pa
kvalitetsarbete. Den nyinréttade regis-
terservicefunktionen pa Socialstyrel-
sen ar till for savl forskare som huvud-
man for de nationella kvalitetsregist-
ren. Syftet ar bland annat att bidra till
okad datakvalitet i kvalitetsregistren
[6]. Registerservice har genomfort ett
antal tickningsgradsjaimforelser dar
man jaimfort diagnoser och atgérder
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som rapporterats till kvalitetsregistren
med dem som rapporterats till Patient-
registret. Jimforelserna visar klart att
manga kvalitetsregister har stora bris-
teritickningsgraden. Anméarknings-
vart dr dock att tickningsgraden for
vissa diagnoser iar hogre i kvalitetsre-
gistren dn i Patientregistret! Detta trots
att allavardgivare enligt lag dr skyldiga
att rapportera all sjukhusbunden vard
och specialiserad 6ppenvard till Pa-
tientregistret [7]. En analys visar att de
flesta bristerna kan hanforas till priva-
tavardgivare, vilka struntar i den lag-
stadgade skyldigheten att rapportera
till Patientregistret [8]. Detta dr oroan-
de eftersom sjukvarden privatiseras i
allt hogre grad. Har maste politiska at-
garder vidtas omgaende.

Det dr lovvdrt att Socialstyrelsen nu
satsar pa forbattrad service till forskare
och pa att 6ka kvaliteten i hdlsodata-
registren och kvalitetsregistren. Veten-
skapligt genomf6rda valideringsstudier
avrapporterade diagnoser och opera-
tioneri Patientregistret, som jaimfors
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med vad som faktiskt gjorts och beskri-
vits i den medicinska journalen, dr en
hornsten i kvalitetssakringen. Social-
styrelsen och forskarna har har en unik
mojlighet att tillsammans arbeta for att
forbattra kvaliteten.

For att fa till ett tydligt engagemang
for valideringsstudier tror vi att det
bésta ér att forskare kommer till Social-
styrelsen med 6nskemal om hjilp med
datauttagetisyfte att validera register-
data for specifika diagnoser eller opera-
tioner. Tillsammans kan sedan forskar-
naoch Socialstyrelsen géra power-be-
riakningar av hur stort urvalet behover
vara. Forskarna ansvarar for att projek-
tet ar godkant av etisk provnings-
ndmnd. Socialstyrelsen ansvarar dar-
efter for det statistiska urvalet avvard-
tillfallen som ska granskas och begir in
de journaluppgifter fran vardgivarna
som beh6vs fér granskningen. Forskar-
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| Sverige finns fem hdlsodataregister:

e Patientregistret

e Cancerregistret

e Medicinska fodelseregistret och
overvakning av fosterskador

e Lakemedelsregistret

e Tandhalsoregistret

Som framgar av artikeln ska Socialstyrel-
sen utreda forutsattningarna for att
inrdtta ett primarvardsregister ocksa.
Hélsodataregistren ar obligatoriska,
nationella och lagreglerade register. De

omfattar alla patienter, diagnoser och
atgarder inom sluten vard och 6ppen
specialiserad vard, och alla vardgivare &ar
enligt lag alagda att rapportera. Regist-
ren regleras enligt lagen om hédlsodata-
register.

Halsoregistren ska inte forvaxlas med
kvalitetsregistren, som byggts upp av
den medicinska professionen. De ar om-
rades-/diagnosspecifika och det &r frivil-
ligt for vardgivaren att rapportera. Kvali-
tetsregistren regleras enligt patient-
datalagen.
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na ansvarar for att genomfora journal-
granskningen och att aterrapportera
denna vetenskapligt, helstiexpertgran-
skade tidskrifter (peer review). Det ar
avenviktigt att presenteraresultateni
nationella tidskrifter som riktar sig till
vardpersonal och sjukvardspolitiker,
sdsom Likartidningen, Dagens Medi-
cin samt de olika specialistféreningar-
nas tidningar.

Var erfarenhet av valideringsstudier &r
att de dr arbetskriavande, men att de ger
viktig kunskap for vetenskapliga stu-
dier [9-11]. For de diagnoser och medi-
cinska atgirder dir validiteten ar hog
far man en bra referens som kan anvén-
dasifortsatta studier som anvander re-
gisterdata. For de diagnoser och atgar-
der dér validiteten dr lag bor atgérder
sittas in innan forskare kan anvinda
data for forskning. I hindelse av bris-
tande validitet bor ett arbete genomfor-
as for att hoja kvaliteten i rapportering-
en avdessa diagnoser och operationer.

Valideringsstudier med hjilp avjour-
nalgranskning lampar sig vil som del i
doktorandprojekt. Doktoranden far en
vilavgransad och handfast uppgift och
darmed ocksa forstaelse for att ett bra
dataunderlag ir av storsta vikt om man
vill bedriva hogkvalitativ forskning.

Vara hidlsodataregister dr utmarkta
kéllor for registerforskning [12]. Social-
styrelsen miktar dock inte med att
kvalitetssidkraregistren med valide-
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ringsstudier. Vi uppmanar hirmed
forskare att validera de diagnoser och
atgirder som man avser att studera
samt Socialstyrelsen att bistd med re-
surser sd att valideringar kan genom-
foras pa ett snabbt och smidigt sitt.
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APROPA! Den forandrade likarrollen

Kunden har inte ratt

ar studenter, ivriga att
N fahogabetyg, fragar

mig om mina bedém-
ningskriterier, citerar jag Stig
Larsson. Dock inte den fram-
lidne deckarforfattaren, som
stavade fornamnet Stieg.
Utan dramatikern, fran en
intervju dir han myndigt slog
fast: »Jag vet nér det ar bra.
Jag kan inte sdga varfor, jag
baravet.«

Han uttalade sig om hur
han bedémer en texts kvalifi-
kationer, forlitar sig pa det
som sitteriryggmaérgen. »Tyst
kunskap«, hette det forr.

Den student som vill ha mina
»kriterier« redovisade, for-
vantar sig formodligen nagot
»kvantifierbart« till svar. Och
far genast nagot klentroget
over sig, tanker formodligen:
»Det dar flummet ska du fa
dta upp vid kursutvérdering-
en.«

For sa ar det numera: stu-
denterna, larlingarna, utvar-
derar méastaren. Trots att jag
till skillnad fran dem kan
hantverket. Genom lang tra-

»Det professionella
omdomet underkdnns,
exemplen dr hur manga
som helst och drabbar
saval vilmeriterade
overldkare som ST:are.«

ning. Manga ars idog sadan.
Hur annars utveckla ett pro-
fessionellt omdome?

Detta omdéme, som jag
tryggt lutar mig mot och litar
paiallavéader, betyder inte
ett smacklangre. Inte nér
»kunden, studenten, utvar-
derar med avseende pa
»kundnojdhet«. Och kunden
har alltid ritt. Ar han missbe-
laten, far jag fan.

Haromveckan foreldste jag i
Stockholm vid ett vilbesokt
seminarium som Likaresall-
skapet och Lakarférbundet
arrangerade. Om den foréand-
rade lakarrollen. Fran stark
stillning for doktorn till kug-
ge imaskineriet.

Det som pagar drabbar inte
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baraldkare. De professionella
berovas overallt sin makt. Det
géller &ven journalister och
hogskoleliarare, bland manga
andra. Sirskilt anméarknings-
viart och alarmerande nar det
giller lakare, tidigare en
mycket stark professionell
grupp. Nu attackerad — och
forsvagad.

Detvar skrimmande, pa
grinsen till harresande, be-
rattelser fran vitrockar, fran
Lund isdder till Umeéinorr,
jag fick mig till livs under det
angeldgna seminariet. Det
professionella omdomet un-
derkanns, exemplen dr hur
manga som helst och drabbar
savil valmeriterade 6verldka-
re som ST:are.

Andrakrafter som styr. I
ena inden ekonomismens
agenter, riknenissarna.Iden
andra»kundernac, i dettafall
patienterna. Ideologiskt gors
det om till »demokrati« och
»patientinflytande«. Later
battre. Nysprék.

Konsekvensen - den allvarli-
gaste — avden pagaende ned-

viarderingen av de professio-
nella dr att det personliga an-
svaret forsvinner. Som blott
en kugge i hjulet, en anonym
del av systemet, forvintas
man inte ta nagot personligt
ansvar. Systemet blir ddrmed
ansvarslost. Ingen att stilla
till svars. Oavsett om »kund-
nojdhet« rader eller icke.
Detta kan man ocksa avldsa
av fortvivlade eller argsinta
insédndare och inifranrepor-
tage. Nedforsbacke rader.

Hur aterstélla?All makt ater
till professionerna!

Elitstyre - inte pseudo-
demokrati!

Kunden har ndmligen inte
ratt, inte nar det giller kvali-
ficerade tjanster.
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