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»De nationella kvalitetsregistren

— en oslipad diamant

Nationella samordnaren inbjuder till dialog

Integritetsfragorna i de na-
tionella kvalitetsregistren
ska granskas i en sdrskild ut-
redning. Direktiven presente-
ras i juni. Det skriver natio-
nella samordnaren Mona
Bostrom. Hon efterlyser ock-
sa en dialog med alla som vill
utveckla kvalitetsregistren.

Integritetsfragorna knutna
till de nationella kvalitetsre-
gistren ir av storsta betydel-
se och inte bara maste, utan
ska ocksa losas. Jag haller
helt med Bengt Jarhult med
flera som menar att anvind-
ning av kvalitetsregister inte
far dventyra fortroendet for
sjukvarden (LT 16-17/2011,
sidorna 931-2). Min uppfatt-
ning ir att fragan hanteras
med stor respekt och omsorg.

Just for att alla integritets-
fragor inte ar fairdighehand-
lade ska de granskas aven
sirskild utredning, vars di-
rektivskavaraklaraijuni.
Utredningen blir en grannla-
ga process dir alla sakforhal-
landen ska granskas och ana-
lyseras.

Jagvialkomnar en dialog
med alla intresserade som
vill medverka till utveckling-
en av kvalitetsregistren sa att
det gagnar malséittningen
God vard. En 6ppen debatt dr
ett viktigt instrument. Dess-
utom inbjuder jag savil Bengt
Jiarhult som alla andra till
personliga méten och andra
former av dialog. I en dialog
irdet enklare att forsta och
kunna ta till vara synpunkter.

Mitt uppdrag, fran regeringen
och Sveriges Kommuner och
landsting, ir att under inne-
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varande ar samordna arbetet
med utvecklingen av de na-
tionella kvalitetsregistren.

Det finns manga intressen-
ter, och ansvaret dr delat. Det
saknas inte initiativoch en-
gagemang. Min uppgift ir att
samordna sa att de olika kraf-
terna samverkar. I den ver-
syn som Mins Rosén gjort
under 2010 finns ett stort an-
tal forslag till atgiarder for att
utveckla kvalitetsregistren. I
remissvaren finns ett grund-
laggande stdd for utveckling-
en, samtidigt som det finns
manga kloka synpunkter pa
enskilda forslag. Remissva-
ren ir ett utmérkt underlag
for det fortsatta arbetet.

Det finns ingen som helst
mojlighet att under inneva-
rande arvidta alla de atgir-
der som foreslas i Gversynen.
Det irinte heller sdkert att
alla foreslagna atgirder ska
vidtas pa sikt. Under det hiir
aret ar malsattningen att vi
ska forbittra forutsittning-
arna for att kvalitetsregist-
rens potential ska anviindas
bittre pa lite lingre sikt.

Min egen beskrivning av de
nationella kvalitetsregistren
ar att de kan betraktas som
en oslipad diamant, inte en
guldgruva som man latt kan
dsaur. Det finns ettvirde i
registren redanidag, och de
anvands pa manga stillen for
ett viktigt forbattringsarbete
ivarden. I samspel med sjuk-
véarden och forskningen mas-
te diamanten varsamt slipas
pé alla sidor for att den ska fa
det stora virde som manga
talar om. Det ir en process
som kréver finstdmda instru-
ment och noggrannhet. Ut-
vecklingsarbetet ska bedri-
vas snabbt, men inte utan
eftertinksamhet.
Redanidagfinns detett
90-tal kvalitetsregister som
anvinds till stor nytta for
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varden. Vissa oklarhe-
ter foreligger dockian-
svar och organisation/
arbetsfordelning. Det
finns bristeri kvalitet
paregisterdata, och det
finns uppenbara effek-
tivitetsproblem i dub-
belregistreringar.

De viktigaste frageteck-

nen finns kring etik, se-
kretess och integritet. Efter-
som registren redan iri
funktion finns det starka skil
att arbeta med flera atgarder
parallellt.

I juniskadirektiven vara
klara till den utredning som
ska hantera siikerhet, integri-
tet och de juridiska frage-
stiallningarna. Det drdjer se-
dan minst ettarinnanvikan
se forslagen fran utredning-
en, och till beslut tar det yt-
terligare minst ett halvar.

Under tiden som detta ar-
bete pagéir kan vi vidta de at-
garder som har forutsitt-
ningar att férbattra kvalite-
teniregistren, utan att det
har direkt koppling till inte-
gritetsfragorna. Mer resurser
till registren, tydligare och
effektivare organisation,
bittre tekniska losningar
samt pilotprojekt som visar
hur dubbelregistrering kan
undvikas ir exempel pa at-
girder som under alla pre-
misser ar bra for utveckling-
en avregistren.

Mijligheten for industrin att
anvindaregistreniarbetet
med utveckling avinnovatio-
nerivarden diskuteras av
manga intressenter. Det r en
rimlig och viktig diskussion
~ framfor allt utifran oron for
att industrin ska ges utrym-
me att paverka och dirigenom
minska fortroendet for re-
gistren.

Enligt min uppfattning
finns det goda argument for

kvalitetsregistren, men diamanten
méste slipas varsamt.« Bilderna visar
nio av de oslipade diamanterna och de
fardiga stenarna fran den berémda
Cullinandiamanten (hittad 1905).
Hogst upp t v »Afrikas stjdrnac.

att industrin ska vara med
som en partien nationell
overenskommelse och i den
nationella finansieringen. Vi
kunde da passa pa att tabort
den mer allménna finansie-
ring fran industrin somi dag
sker direkt till vissa register,
nagot som har ifragasatts.
Det finns ocksa goda argu-
ment mot att industrin ska
finnas med i den nationella
overenskommelsen. Detta dr
argument som ska viigas mot
varandra.

Men minst lika viktigt r
att utarbeta ett forslag till
riktlinjer for samarbetet mel-
lan registren och industrin.
Riktlinjerna ska tackalegala,
forskningstekniska, etiska
och finansiella aspekter. For-
slaget ska utarbetas i samver-
kan med berorda och vara
klart sa att man kan anvinda
riktlinjerna fran 2012.

Det dr med stor respekt infor
fragorna som jag har atagit
mig uppdraget som samord-
nare for utvecklingen av kva-
litetsregistren. Sarskilt vik-
tigt ir det att integritetsfra-
gorna far en 16sning som ir
hallbar dven langsiktigt. Alla
som vill hjilpa till med syn-
punkter och forslag som kan
forbiattra anvindningen av
kvalitetsregister for att ut-
veckla God vérd dr vilkomna
att kontakta mig!

B Potentiella bindningar eller
Jéavsforhallanden: Inga uppgivna.
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