[image: image1.emf]
Ekspertgruppen for arbeidet med nasjonale medisinske kvalitetsregistre
	Dag
	2. april 2013

	Tid
	0930 - 1400

	Sted
	Gardermoen

	Deltakere
	Barthold Vonen (leder), Marta Ebbing, Jon Helgeland, Jan Nygård, Torsten Eken, Torhild Skrivarhaug, Odd Aalen, Kjell Morten Myhr

	Fraværende
	Vinjar Fønnebø, Kaare Bønaa

	Fra SKDE 
	Eva Stensland, Trine Magnus


Ekspertgruppen er oppnevnt av den interregionale styringsgruppen som rådgivende utvalg for faglig ekspertvurdering på området nasjonale medisinske kvalitetsregistre og hadde sitt konstituerende møte på Gardermoen 2. april 2013. Modell for en slik gruppe er hentet fra Sverige, der en tilsvarende ekspertgruppe har en sentral rolle mht faglig vurdering og etablering av nasjonale kvalitetsregistre.  Medlemmene i den norske gruppen er foreslått fra de enkelte RHF, universitetene og sentrale helsemyndigheter. Gruppens endelige sammensetning er valgt med formål å sikre både riktig og tilstrekkelig bred kompetanse. Oppdraget er spesifisert til å omfatte vurdering av søknader fra RHFene om nye nasjonale kvalitetsregistre, vurdering av årsrapporter fra etablerte nasjonale kvalitetsregistre, samt uttalelser / forslag hva gjelder andre registerfaglige spørsmål av særskilt betydning.
Sekretariatet ved SKDE innledet med å informere om organisering og innholdsmessig status for Helse – og omsorgsdepartementets oppdrag til RHFene hva gjelder nasjonale medisinske kvalitetsregistre. Deretter ble gruppens oppgaver nærmere gjennomgått og drøftet. Nedenfor er gjengitt noen momenter fra gruppens diskusjon:
Kvalitetsbegrepet i seg selv, og metoder for å belyse / vurdere variasjon i kvalitet, var tema som ekspertgruppen ønsket å drøfte nærmere. Sekretariatet vil legge til rette for dette i senere møter.
Ad søknader om nye nasjonale kvalitetsregistre:
Behovet for en både innholdsmessig relevant og systematisk beskrivelse av nye nasjonale kvalitetsregistre ble understreket. Det er tidligere utarbeidet krav til innholdet i den såkalte registerprotokollen. Det har imidlertid vært understreket fra interregional styringsgruppe at disse kravene bør være gjenstand for revisjon og utvikling. Ekspertgruppens synspunkter kan derfor innarbeides i en revidert utgave av innholdsmessige krav til protokollen. Med hensyn til selve navnet, mente gruppen at begrepet «protokoll» kunne være misvisende, og at begrepet «registerbeskrivelse» var mer dekkende. Sekretariatet vil derfor innarbeide dette begrepet for framtida.
Videre vil krav til innhold i og skjema for søknad om status som nasjonalt kvalitetsregister, bli gjennomgått på nytt, med innarbeidelse av ekspertgruppens synspunkter. 
Ad årsmeldinger:
Alle etablerte nasjonale kvalitetsregistre skal avlevere årsmelding innen 15. oktober påfølgende år. Hovedformål med årsmeldingen er å gjøre rede for registerets funksjon og faglige resultater. En innholdsmessig mal for årsmelding er under utarbeidelse i samarbeid med enkelte av registrene. Det er også – etter svensk modell - etablert et system for å vurdere registrenes funksjonelle utvikling ved hjelp av fire nærmere beskrevne stadier.

Ekspertgruppen ønsket en tydelig avklaring av hva som faktisk skal vurderes og kommenteres på bakgrunn av de avleverte årsmeldingene, og hva slags konsekvenser gruppens evaluering kan få. Videre ble utkast til mal for årsmeldingene gjennomgått og drøftet. Noen mente den var i overkant arbeidskrevende og omfattende, og det ble også påpekt at den ikke passer for alle registre. Fra sekretariatet ble det presisert at malen representerer et utgangspunkt for å sikre innholdsmessige oversikt og systematikk, samt et tilbud om gjenbruk og forenkling, men at registrene innenfor denne rammen må beskrive / fylle ut slik det passer og er relevant for dem. 
Det ble avtalt at ekspertgruppen får mal for årsmelding, slik den foreligger p.t., til gjennomsyn og uttalelse per e-post.

Til slutt drøftet ekspertgruppen arbeidsmetode for vurdering av årsmeldinger, som vil være hovedtema i neste møte. For 2013 vil det foreligge 33 årsmeldinger til vurdering, og en viktig hensikt med ekspertgruppens funksjon er å gi gode og relevante tilbakemeldinger til registrene. Leder understreket derfor behovet for forarbeid og grundige forberedelser fra alle medlemmer før man samles til møte. Det ble enighet om en arbeidsmetode der hver årsmelding får en, evt to, saksbehandlere som leser grundig gjennom årsmeldingen og bedømmer registerets innhold og funksjon i forhold til de gjeldende kriterier for stadieinndeling av nasjonale kvalitetsregistre. Alle medlemmer gjør seg i tillegg kjent med / skumleser årsmelding fra alle registrene. I møtet redegjør hver saksbehandler for sine registre og sin forhåndsvurdering, som grunnlag for en samlet og endelig vurdering av hvert register fra ekspertgruppen. 
Det ble for øvrig drøftet hva slags tema gruppen kunne / skulle engasjere seg i ut over det formulerte oppdraget. Sekretariatet understreket det ønskelige i at ekspertgruppen uttaler seg om / kommer med forslag på alle de områder den måtte finne av betydning for å fremme hovedformålet med arbeidet med nasjonale kvalitetsregistre, dvs kvalitetsutvikling og kvalitetsforbedring i praksis.
Neste møte: Tirsdag 26. november, Gardermoen, kl 0900 – 1700, med påfølgende felles middag
Referent: Trine Magnus
Møtereferat:
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