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S
ocialstyrelsen förvaltar Sveri-
ges unika hälsodataregister (se 
faktaruta). Socialdepartemen-
tet har givit Socialstyrelsen i 

uppdrag att utreda förutsättningarna 
för att skapa ett primärvårdsregister 
[1]. Med ett kompletterande primär-
vårdsregister får Sverige nationella re-
gister som omfattar större delen av den 
medicinska vårdkedjan. Socialstyrel-
sen värderar kontinuerligt kvaliteten i 
de nationella hälsodataregistren, men 
det görs ytterst få vetenskapliga valide-
ringsstudier av registerdata [2-5]. 

Tillkomsten av ett register över pri-
märvården och nya uppgifter i framti-
den till Patientregistret, såsom inrap-
portering av besök hos andra vårdgiva-
re än läkare, ställer ännu högre krav på 
kvalitetsarbete. Den nyinrättade regis-
terservicefunktionen på Socialstyrel-
sen är till för såväl forskare som huvud-
män för de nationella kvalitetsregist-
ren. Syftet är bland annat att bidra till 
ökad datakvalitet i kvalitetsregistren 
[6]. Registerservice har genomfört ett 
antal täckningsgradsjämförelser där 
man jämfört diagnoser och åtgärder 

som rapporterats till kvalitetsregistren 
med dem som rapporterats till Patient-
registret. Jämförelserna visar klart att 
många kvalitetsregister har stora bris-
ter i täckningsgraden. Anmärknings-
värt är dock att täckningsgraden för 
vissa diagnoser är högre i kvalitetsre-
gistren än i Patientregistret! Detta trots 
att alla vårdgivare enligt lag är skyldiga 
att rapportera all sjukhusbunden vård 
och specialiserad öppenvård till Pa-
tientregistret [7]. En analys visar att de 
flesta bristerna kan hänföras till priva-
ta vårdgivare, vilka struntar i den lag-
stadgade skyldigheten att rapportera 
till Patientregistret [8]. Detta är oroan-
de eftersom sjukvården privatiseras i 
allt högre grad. Här måste politiska åt-
gärder vidtas omgående. 

Det är lovvärt att Socialstyrelsen nu 
satsar på förbättrad service till forskare 
och på att öka kvaliteten i hälsodata-
registren och kvalitetsregistren. Veten-
skapligt genomförda valideringsstudier 
av rapporterade diagnoser och opera-
tioner i Patientregistret, som jämförs 

med vad som faktiskt gjorts och beskri-
vits i den medicinska journalen, är en 
hörnsten i kvalitetssäkringen. Social-
styrelsen och forskarna har här en unik 
möjlighet att tillsammans arbeta för att 
förbättra kvaliteten.

För att få till ett tydligt engagemang 
för valideringsstudier tror vi att det 
bästa är att forskare kommer till Social-
styrelsen med önskemål om hjälp med 
datauttaget i syfte att validera register-
data för specifika diagnoser eller opera-
tioner. Tillsammans kan sedan forskar-
na och Socialstyrelsen göra power-be-
räkningar av hur stort urvalet behöver 
vara. Forskarna ansvarar för att projek-
tet är godkänt av etisk prövnings-
nämnd. Socialstyrelsen ansvarar där-
efter för det statistiska urvalet av vård-
tillfällen som ska granskas och begär in 
de journaluppgifter från vårdgivarna 
som behövs för granskningen. Forskar-
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n fem hälsodataregister – kan bli sex i framtiden
I Sverige finns fem hälsodataregister:
• Patientregistret
• Cancerregistret
• Medicinska födelseregistret och 

 övervakning av fosterskador
• Läkemedelsregistret
• Tandhälsoregistret

Som framgår av artikeln ska Socialstyrel
sen utreda förutsättningarna för att 
 inrätta ett primärvårdsregister också.

Hälsodataregistren är obligatoriska, 
nationella och lagreglerade register. De 

omfattar alla patienter, diagnoser och 
åtgärder inom sluten vård och öppen 
specialiserad vård, och alla vårdgivare är 
 enligt lag ålagda att rapportera. Regist
ren regleras enligt lagen om hälsodata
register. 

Hälsoregistren ska inte förväxlas med 
kvalitetsregistren, som byggts upp av 
den medicinska professionen. De är om
rådes/diagnosspecifika och det är frivil
ligt för vårdgivaren att rapportera. Kvali
tetsregistren regleras enligt patient
datalagen.

Socialstyrelsen 
förvaltar de 
svenska hälso-
dataregistren, 
men mäktar inte 
med kvalitets-
säkring med va-
lideringsstudier. 
Artikelförfat-
tarna  efterlyser 
därför hjälp från 
de forskare som 
använder 
 registren samt 
resurser från 
Socialstyrelsen.Fo
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na ansvarar för att genomföra journal-
granskningen och att återrapportera 
denna vetenskapligt, helst i expertgran-
skade tidskrifter (peer review). Det är 
även viktigt att presentera resultaten i 
nationella tidskrifter som riktar sig till 
vårdpersonal och sjukvårdspolitiker, 
såsom Läkar tidningen, Dagens Medi-
cin samt de olika specialistföreningar-
nas tidningar.

Vår erfarenhet av valideringsstudier är 
att de är arbetskrävande, men att de ger 
viktig kunskap för vetenskapliga stu-
dier [9-11]. För de diagnoser och medi-
cinska åtgärder där validiteten är hög 
får man en bra referens som kan använ-
das i fortsatta studier som använder re-
gisterdata. För de diagnoser och åtgär-
der där validiteten är låg bör åtgärder 
sättas in innan forskare kan använda 
data för forskning. I händelse av bris-
tande validitet bör ett arbete genomför-
as för att höja kvaliteten i rapportering-
en av dessa diagnoser och operationer. 

Valideringsstudier med hjälp av jour-
nalgranskning lämpar sig väl som del i 
doktorandprojekt. Doktoranden får en 
välavgränsad och handfast uppgift och 
därmed också förståelse för att ett bra 
dataunderlag är av största vikt om man 
vill bedriva högkvalitativ forskning. 

Våra hälsodataregister är utmärkta 
 källor för registerforskning [12]. Social-
styrelsen mäktar dock inte med att 
kvalitetssäkra registren med valide-

ringsstudier. Vi uppmanar härmed 
forskare att validera de diagnoser och 
åtgärder som man avser att studera 
samt Socialstyrelsen att bistå med re-
surser så att valideringar kan genom-
föras på ett snabbt och smidigt sätt. 

n Potentiella bindningar eller jävsförhållan-
den: Rickard Ljung är deltidsanställd på So-
cialstyrelsen samt medlem av expertgruppen 
för kvalitetsregister på Sveriges Kommuner 
och landsting. 
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När studenter, ivriga att 
få höga betyg, frågar 
mig om mina bedöm-

ningskriterier, citerar jag Stig 
Larsson. Dock inte den fram-
lidne deckarförfattaren, som 
stavade förnamnet Stieg. 
Utan dramatikern, från en 
intervju där han myndigt slog 
fast: »Jag vet när det är bra. 
Jag kan inte säga varför, jag 
bara vet.«

Han uttalade sig om hur 
han bedömer en texts kvalifi-
kationer, förlitar sig på det 
som sitter i ryggmärgen. »Tyst 
kunskap«, hette det förr.

Den student som vill ha mina 
»kriterier« redovisade, för-
väntar sig förmodligen något 
»kvantifierbart« till svar. Och 
får genast något klentroget 
över sig, tänker förmodligen: 
»Det där flummet ska du få 
äta upp vid kursutvärdering-
en.«

För så är det numera: stu-
denterna, lärlingarna, utvär-
derar mästaren. Trots att jag 
till skillnad från dem kan 
hantverket. Genom lång trä-

ning. Många års idog sådan. 
Hur annars utveckla ett pro-
fessionellt omdöme?

Detta omdöme, som jag 
tryggt lutar mig mot och litar 
på i alla väder, betyder inte 
ett smack längre. Inte när 
»kunden«, studenten, utvär-
derar med avseende på 
»kundnöjdhet«. Och kunden 
har alltid rätt. Är han missbe-
låten, får jag fan.

Häromveckan föreläste jag i 
Stockholm vid ett välbesökt 
seminarium som Läkaresäll-
skapet och Läkarförbundet 
arrangerade. Om den föränd-
rade läkarrollen. Från stark 
ställning för doktorn till kug-
ge i maskineriet.

Det som pågår drabbar inte 

bara läkare. De professionella 
berövas överallt sin makt. Det 
gäller även journalister och 
högskolelärare, bland många 
andra. Särskilt anmärknings-
värt och alarmerande när det 
gäller läkare, tidigare en 
mycket stark professionell 
grupp. Nu attackerad – och 
försvagad.

Det var skrämmande, på 
gränsen till hårresande, be-
rättelser från vitrockar, från 
Lund i söder till Umeå i norr, 
jag fick mig till livs under det 
angelägna seminariet. Det 
professionella omdömet un-
derkänns, exemplen är hur 
många som helst och drabbar 
såväl välmeriterade överläka-
re som ST:are.

Andra krafter som styr. I 
ena änden ekonomismens 
agenter, räknenissarna. I den 
andra »kunderna«, i detta fall 
patienterna. Ideologiskt görs 
det om till »demokrati« och 
»patientinflytande«. Låter 
bättre. Nyspråk.

Konsekvensen – den allvarli-
gaste – av den pågående ned-

värderingen av de professio-
nella är att det personliga an-
svaret försvinner. Som blott 
en kugge i hjulet, en anonym 
del av systemet, förväntas 
man inte ta något personligt 
ansvar. Systemet blir därmed 
ansvarslöst. Ingen att ställa 
till svars. Oavsett om »kund-
nöjdhet« råder eller icke.

Detta kan man också avläsa 
av förtvivlade eller argsinta 
insändare och inifrånrepor-
tage. Nedförsbacke råder.

Hur återställa?All makt åter 
till professionerna!

Elitstyre – inte pseudo-
demokrati!

Kunden har nämligen inte 
rätt, inte när det gäller kvali-
ficerade tjänster.
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»Det professionella 
omdömet underkänns, 
exemplen är hur många 
som helst och drabbar 
såväl välmeriterade 
överläkare som ST:are.«


