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Hgringsuttalelse:
Forslag til forskrift om medisinske kvalitetsregistre

Diabetesforbundet viser til hgring av 13. november 2018 — utkast til forskrift om medisinske
kvalitetsregistre.

Diabetesforbundets kommentarer til forslaget

Diabetesforbundet er enig i departementet sin vurdering av kvalitetsregistre som et av de viktigste
verktgyene for a sikre kvalitet i helse- og omsorgstjenestene. Vi mener det er ngdvendig for
diabetesomsorgen at vi har et godt diabetesregister som gir viktig kunnskap om diabetes i
befolkningen og behandlingskvalitet i helsetjenesten.

Diabetesforbundet er bekymret for den mangelfulle rapporteringen til Norsk diabetesregister for
voksne. Vi har derfor forsgkt ulike tiltak for a bidra til 3 gke tilslutningen til registeret, som a
informere pasienter og helsepersonell om registeret og oppfordre til bruk av diabetesjournalen. Det
er ogsa et mal i NCD-strategien (2013—2017) at innrapportering av data til Norsk diabetesregister for
voksne/NOKLUS skal bedres, og registeret er omtalt i Nasjonal diabetesplan (2017-2021).

Forslaget til ny forskrift om medisinske kvalitetsregistre apner for a gi unntak fra samtykkekrav nar
det er ngdvendig av hensyn til registrenes datakvalitet og dekningsgrad. Ifglge Norsk diabetesregister
for voksne vil mulighet til & fa unntak fra samtykkekrav vaere viktig for a oppna tilfredsstillende
dekningsgrad fra primaerhelsetjenesten, noe som er avgjgrende for a fa opp den totale
dekningsgraden for registeret og dermed fa representative data. Diabetesforbundet mener at
personvernet til pasientene er tilstrekkelig ivaretatt ved at det gis reservasjonsrett til pasienter som
ikke gnsker at deres data blir inkludert i registeret. | tillegg foreslas det at helsepersonell ma ha plikt
til 3 melde inn relevante helseopplysninger til nasjonale kvalitetsregistre, som igjen vil fgre til gkt
innrapportering.

Diabetesforbundet stgtter forslagene og mener at dette er ngdvendige grep for a fullt ut kunne
utnytte formalene med de nasjonale kvalitetsregistrene, herunder Norsk diabetesregister for voksne.
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Om diabetes og de nasjonale kvalitetsregistrene for diabetes

Diabetes er en av vare stgrste folkesykdommer og utgjgr en vesentlig del av sykdomsbyrden i Norge.
Basert pa ulike kilder kan vi ansla at i underkant av 250.000 personer har diabetes i Norge i dag.
Rundt 28.000 av disse har diabetes type 1, mens rundt 220.000 er diagnostisert med diabetes type 2.
| tillegg kommer et stort antall som har diabetes type 2 uten 3 vite om det. Behandling av diabetes
skal hindre eller utsette senkomplikasjoner som synsskade, nyreskade, nedsatt infeksjonsforsvar,
utvikling av sar, hjerte- og karsykdommer og skader pa nervesystemet.

Nar det gjelder forekomst og behandling av diabetes, samles det inn data om dette i ett register for
voksne og ett for barn. Diabetesregisteret for barn mottar i hovedsak rapportering fra
spesialisthelsetjenesten. Registeret er godt etablert i Norge med hundre prosent deltakelse pa
avdelingsniva og 97 prosent deltakelse pa individniva. Det gir hver barneavdeling mulighet til a fglge
resultatene sine og sammenligne seg med de andre barneavdelingene.

Norsk diabetesregister for voksne/NOKLUS er et kvalitetsregister som samler data bade fra
allmennpraksis og fra spesialisthelsetjenesten. Registeret gir kvalitetsdata pa utfgrte prosedyrer hos
legen og data pa maloppnaelse. Registeret gir mulighet til a felge med pa behandlingskvalitet bade i
primaer- og spesialisthelsetjenesten. | tillegg har undersgkelser vist at bruk av NOKLUS
diabetesskjema bedrer behandlingskvaliteten ved a gke etterlevelsen av de faglige retningslinjene for
behandling av diabetes. Rapportering til Norsk diabetesregister for voksne danner ogsa et viktig
grunnlag for forskning om diabetes og diabetesrelaterte sykdommer. Per i dag har ikke registeret god
nok dekningsgrad, saerlig i allmennpraksis, til a fullt ut oppfylle formalet. Undersgkelser tyder pa at
kravet til samtykke fra pasientene er noe av arsaken til at kun 15 % av landets fastleger rapporterer
inn til registeret.
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