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3 STATUSRAPPORT 2024

Forord

Medisinske kvalitetsregistre har som formal a forbedre helsetjenesten. De
inneholder strukturert informasjon om utredning, behandling og oppf@lging av
pasienter og gir kunnskap som kan bidra til bedre kvalitet og pasientsikkerhet.
@kt bruk av resultater fra helseregistre er en viktig del av den helsepolitiske
satsingen for a styrke kvaliteten i helsetjenesten. Arbeidet med medisinske kvali-
tetsregistre er i stor utvikling.

Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre fikk i 2024 vedtatt en ny
strategisk handlingsplan. Handlingsplanen gjelder for perioden 2024 — 2026 og
kommer til & veere sentral i arbeidet med a sikre at nasjonale medisinske kvali-
tetsregistre forblir et viktig virkemiddel for a na helsepolitiske mal, blant annet
gjennom 3 bidra til at alle skal fa bedre og mer likeverdige helsetjenester.

| 2024 fikk to nye registre status som nasjonale kvalitetsregistre: Nasjonalt kvali-
tetsregister for bleere- og urotelkreft og Norsk Frakturregister.

Arbeidet med automatisert datafangst har veert et fokusomrade i 2024. Formid-
ling er avgjgrende for a sikre at resultater fra medisinske kvalitetsregistre brukes
til kvalitetsforbedring. SKDE har utviklet to nye nettsteder for publisering av indi-
katorer fra kvalitetsregistrene. Vi haper at disse blir et viktig verktgy for sykehu-
sene i arbeidet med a fglge opp kvaliteten i eget sykehus.

En stor takk til alle som har jobbet med medisinske kvalitetsregistre i 2024.
Denne rapporten gir en status for arbeidet.

PHILIP A. SKAU
NASJONALT SERVICEMILJ@ FOR MEDISINSKE KVALITETSREGISTRE | SKDE
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HVA ER ET
MEDISINSK
KVALITETSREGISTER?

HVORDAN MALE
KVALITET |
HELSETJENESTEN?

HVA ER NASJONALT
SERVICEMILJO

FOR MEDISINSKE
KVALITETSREGISTRE?

Et medisinsk kvalitetsregister samler inn informasjon om behandlingsforlgpet
til pasienter innen definerte sykdomsgrupper. Hovedformalet med datainnsam-
lingen er a bidra til at du, uavhengig av hvem du er eller hvor du bor, skal fa
samme gode behandling som alle andre.

Registrene samler inn informasjon om utredning, behandling, oppfelging og
behandlingsresultat. Informasjonen gir oss viktig kunnskap om kvaliteten pa
helsetilbudet, for eksempel om det er variasjon i forbruk av helsetjenester som
ikke skyldes tilfeldighet, forskjeller i befolkningens sykelighet eller pasientenes
preferanser (ogsa kalt uberettiget variasjon). Det er Helsedirektoratet som gir
nasjonal status, og det farste kvalitetsregisteret fikk denne godkjenningen i
2009. Per desember 2024 er det 61 nasjonale medisinske kvalitetsregistre i
Norge.

Ifelge Helse- og omsorgsdepartementet er bedre behandlingskvalitet og
pasientsikkerhet viktige styringsmal for helsetjenesten. Med kvalitet mener vi

i hvilken grad aktiviteter og tiltak i helsetjenestens regi gker sannsynligheten
for at individ og grupper i befolkningen far en gnsket helsegevinst, gitt dagens
kunnskap og ressursrammer. Med helsegevinst mener vi det a forbli frisk, a bli
frisk fra sykdom, a mestre livet med sykdom og & mestre slutten av livet.

| de nasjonale medisinske kvalitetsregistrene er vi ogsa opptatt av a utvikle
gode kvalitetsindikatorer. En kvalitetsindikator er et indirekte mal som sier noe
om kvaliteten pa det omradet vi maler. Slike indikatorer kan for eksempel si
noe om pasientforlgpet, om hvilke resultater pasientene far i helsetjenestene
og hvilke ressurser helsetjenesten har tilgjengelig.

Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre (Servicemiljget) far sitt
oppdrag fra Helse- og omsorgsdepartementet. Servicemiljget bestar av SKDE
og regionale servicemiljg i Helse Sar-@st, Helse Vest, Helse Midt-Norge og
Helse Nord.

De ansatte i de regionale servicemiljgene har ansvar for

kvalitetsregistrene som er tilknyttet egne regionale helseforetak. Nasjonalt ser-
vicemiljo har kompetanse pa opprettelse og drift av kvalitetsregistre, jus, per-
sonvern, finansiering, IKT, kvalitetsforbedring, statistikk, analyse og formidling.
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— DETALJRIKDOMMEN I KVALITETSREGISTRENE

MA BLI MER KJENT

Det mener SKDE-direkt@r Eva Stensland. Hun har som mal at flere skal ta i bruk
resultatene fra de medisinske kvalitetsregistrene i Norge.

Mot slutten av 2023 tok Eva Stensland over som
direktgr i SKDE. Fram til da hadde hun veert fag-
og forskningssjef samme sted i to ar. Men fgr det
var hun leder for Nasjonalt servicemiljp for medi-
sinske kvalitetsregistre i 10 ar.

Hun har med andre ord stor kunnskap og
kiennskap til registerfeltet. Det kommer godt
med ettersom SKDE-direktgren har det gverste
ansvaret for Nasjonalt servicemiljg for medisinske
kvalitetsregistre.

Ett av malene hun har satt, er & gjgre resultatene
fra de medisinske kvalitetsregistrene mer kjent,
synlig — og ikke minst brukt. Derfor har SKDE i
2024 jobbet med a forbedre nettsiden kvalitets-
registre.no. Bade tjenestene Sykehusprofil og
Behandlingskvalitet har fatt en visuell oppgrade-
ring og blitt mer brukervennlige.

— Det er for fa som kjenner til detaljrikdommen
som vi faktisk har pa nettsidene vare. Pa Syke-
husprofil kan du for eksempel fa kunnskap om
kvaliteten for ulike fagomrader pa eget sykehus,
du kan sammenligne med andre sykehus, og du
kan se resultatene dine over tid. Her er det mange
muligheter til & fa informasjon og til a finne ut
status for kvaliteten for ditt fagomrade eller ditt
sykehus som helhet, forteller Eva Stensland.

Hun mener at flere ma fa gynene opp for at kva-
litetsregistrene kan bidra med viktig kunnskap til
forbedring av helsetjenesten.

— Registerresultatene brukes enna for lite. Pa
kvalitetsregisterfeltet har vi mange kvalitetsindi-
katorer, det vil si indikatorer som fagfolk selv har
plukket ut med sentral informasjon om kvaliteten
for den enkelte pasientgruppen. Jeg mener det er
viktig at flere tar i bruk denne informasjonen til
pasientenes beste.

Eva Stensland er klar til 3 bringe SKDE inn i en ny og
spennende fase med flere nasjonale oppdrag.
Foto: @rjan Marakatt Bertelsen



NY STRATEGISK HANDLINGSPLAN 2024—2026

Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre har fatt ny strategisk hand-

lingsplan for perioden 2024-2026.

Servicemiljget arbeider aktivt for at nasjonale medi-
sinske kvalitetsregistre skal veere et viktig virkemiddel il
a na helsepolitiske mal. Handlingsplanen er retningsgi-
vende for dette arbeidet og gir en oversikt over omra-
der der Servicemiljget har et szerlig behov for 3 Igfte
ambisjonsnivaet.

| perioden 2024—2026 er fglgende fem strategiske
omrader valgt ut:

1. bruk av kvalitetsregisterdata til kvalitetsforbedring
av helsetjenester og forskning

datakvalitet

automatisert datafangst

nasjonale fellestjenester

formidling

ik woN

Av disse er datakvalitet, automatisert datafangst og
formidling viderefgrt fra handlingsplanen for perioden
2021—2023.

| strategisk handlingsplan er det ogsa spesifisert detal-
jerte effektmal og delmal for hvert strategiske omrade.
Her fglger et utvalg av disse malene:

e Alle nasjonale kvalitetsregistre skal etter fem ar ha
en dekningsgrad pa minst 80 prosent.

e Alle kvalitetsindikatorer er innen utgangen av 2026
basert pa nasjonale eller internasjonale faglige ret-
ningslinjer eller faglig konsensus i aktuelle fagmiljg.

e Alle nasjonale kvalitetsregistre skal ha etablert
metadata og innsynstjeneste innen utgangen av
2026.

e Alle nasjonale kvalitetsregistre har muligheten til &
bruke Rapporteket for tilgjengeliggjgring av resulta-
ter pa enhetsniva innen utgangen av 2025.

e Minst 20 prosent av de nasjonale kvalitetsregi-
strene skal motta hele eller deler av helseopplys-
ningene uten manuell registrering.

e Kvalitetsregistre.no skal kunne vise sykehusprofiler
basert pa kvalitetsregisterdata innen utgangen av
2024,

Oppfelging av den strategiske handlingsplanen
organiseres av Nasjonalt servicemiljg for medisinske
kvalitetsregistre. De regionale servicemiljgene skal bidra
til at tiltakene gjennomfgres i alle helseregioner. Inter-
regional arbeidsgruppe vedtar arlige aktivitetsplaner i
henhold til strategisk handlingsplan.
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Nakkeltall

De nasjonale medisinske kvalitetsregistrene er i stadig utvikling.
Viktige satsingsomrader er blant annet kvalitetsforbedring, forskning,
datakvalitet og pasientrapporterte data.

Ngkkeltallene er hentet fra kvalitetsregistrenes arsrapporter for 2023.

For hvert av ngkkeltallene er tallene for 2022 ogsa inkludert for sammenligning.

Datakvalitet
Et registers dekningsgrad angir hvor stor del av pasi- Dekningsgrad

entene som skal registreres som faktisk er registrert.

Hgy dekningsgrad betyr at datagrunnlaget er repre- 80-100 % 40 35
sentativt for pasientgruppen og at man kan ha tiltro il 60-79 % 7 10
resultatene fra kvalitetsregisteret. 40-59 % 1 5
Det nasjonale malet er at alle kvalitetsregistre skal ha 10-39% 4 2
en dekningsgrad pa minst 80 prosent etter fem ars Nyoppstartet/ukjent 9 9
drift. Totalt 52 av de 61 registrene med nasjonal status Sum ‘ 61 ‘ 58

har veert i drift i minst fem ar. Av disse oppga 40 at de
hadde dekningsgrad over 80 prosent.

Kvalitetsforbedringsarbeid 53 av 61

47. av 61 r¢g|stre kan dokumentere rgsultater fra kyalltetstorbe— KVALITETSREGISTRE HAR IDENTIEI-
dringsarbeid som har veert igangsatt i Igpet av de siste tre ar. SERT NYE OMRADER MED BEHOV
FOR KVALITETSFORBEDRINGSTILTAK

34 av 58 kunne gjgre det samme i 2022.
12022 VAR DET 44 AV 58.

Datautlevering

Medisinske kvalitetsregistre gir unike muligheter til & forske pa effekten
av behandlingskvalitet i helsetjenesten. | 2023 ble det rapportert om
totalt 227 datautleveringer til forskning, styringsformal og kvalitetsfor-
bedringstiltak.

| 2022 ble det rapportert om 343 datautleveringer.

DATAUTLEVERINGER
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Stadiein ndel | ng STADIUM VURDERT | 2024, BASERT PA ARSRAPPORTER FRA 2023

FRA 61 KVALITETSREGISTRENE MED NASJONAL STATUS.

Det stilles krav til faglig utvikling i kvalitetsregis-

tre med nasjonal status. Kravene i stadium 1 er

! L i 4A 24 14

en forutsetning for & fa nasjonal status, mens

stadium 4 beskriver det som forventes av et 48 2 3

velfungerende kvalitetsregister. 4C 0 0
3A 12 18

| tillegg til at registrene vurderes til stadium 1-4,
vurderes de nd ogsa pa tre nivaer (A-C) som 3B 3 3
beskriver i hvilken grad registrenes resultater

. i ) ) 3C 1 1
anvendes til pasientrettet kvalitetsforbedring.
Den hgyeste vurderingen et register kan fa er 4A, 2A 1 2
og er uttrykk for et velfungerende register. 28 ) S
| 2023 nadde 24 registre hgyeste stadium og 2C 7 4
niva. Totalt 23 registre avanserte i stadium og/ 1A 1 0
eller niva, og 7 registre gikk ned til lavere sta- . : .
dium og/eller niva.
1C 7 8
Totalt 61 58

Vitenskapelige artikler 4 7

| 2023 oppga registrene at det totalt ble publisert 457 vitenskapelige
artikler basert pa data fra medisinske kvalitetsregistre. VITENSKAPELIGE ARTIKLER

| 2022 ble det oppgitt 319 vitenskapelige artikler.

Pasientrapporterte data

Pasientenes og brukernes vurdering av resultat og erfaring med helsetjenesten er en verdifull kilde til kunnskap om hel-
setjenesten. Det har i de senere arene veert et gkende fokus pa at pasienter og brukere skal trekkes aktivt inn i beslut-
ninger knyttet til egen behandling, og brukernes erfaringer skal vektlegges i utformingen av tjenestetilbudet.

| 2023 publiserte 46 kvalitetsregistre resultater for pasientrapporterte data. Det er 10 mer enn i 2022.

Flere registre har nylig startet innsamling av pasientrapporterte data, men har enna ikke publisert resultater. Andre har
pagaende arbeid for innfgring av pasientrapporterte data.
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Registrenes resultater er en unik kilde til pasientrettet kvalitetsforbedringsarbeid da de kan

e veere utgangspunkt for pasientrettet kvalitetsforbedringsarbeid ved & avdekke omrader med lav
maloppnaelse og ugnsket variasjon

e gifortlgpende resultatoppnaelse for igangsatte forbedringstiltak

e overvake resultatoppnaelse, og at behandling holder god kvalitet over tid

Med utgangspunkt i resultater fra nasjonale medisinske kvalitetsregistre utarbeides og gjennomfgres en
rekke sma og store forbedringsprosjekter. Prosjektene er ofte initiert av fagpersoner i kvalitetsregistrene,
i neert samarbeid med de kliniske fagmiljgene. | noen tilfeller er prosjektene initiert av lokale fagmiljg, og
giennomfgres i samarbeid med fagpersoner i det aktuelle kvalitetsregisteret.

Nasjonalt servicemiljgs rolle er & veilede ved planlegging, giennomfgring og evaluering av kvalitetsforbe-
dringsprosjekter. For & stimulere til kvalitetsforbedringsarbeid og utvikling av kompetanse pa omradet er
det gjennom nasjonale infrastrukturmidler til arbeidet med medisinske kvalitetsregistre gremerket egne
midler som skal ga til konkrete kvalitetsforbedringsprosjekter.

Nasjonalt servicemiljg har siden 2015 arlig lyst ut nasjonale midler til giennomfgring av kvalitetsforbe-
dringsprosjekter med bruk av resultater fra nasjonale medisinske kvalitetsregistre. Totalt har 32 prosjekter
fatt tildelt midler.
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KVALITETSFORBEDRING

PROSJEKTER SOM HAR FATT MIDLER, OG SOM BLE AVSLUTTET | 2024

Oppfelging innen 1 ar med blodgasskontroll

Kvalitetsforbedringsprosjekt fra Nasjonalt register for langtids mekanisk ventilasjon
Prosjektperiode: 01.02.2021—-31.03.2024

Langtids mekanisk ventilasjon (LTMV) er et behandlingstilbud gitt utenfor sykehus til pasienter med
pustesvikt. Behandlingen gis via respirator/ventilator, et mekanisk hjelpemiddel som helt eller delvis
kompenserer for sviktende pusteevne, og bidrar til at pusteevnen opprettholdes pa et tilfredsstillende niva
med normalisering av blodgassene. Nasjonalt register for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV-registeret)
er et av de nasjonale medisinske kvalitetsregistrene og er basert pa manuelt innsamlede opplysninger fra
helsepersonell ved sykehus i alle landets helseforetak (HF), som tilpasser LTMV til barn og voksne.

Blodgass er viktig i utredning av underventilering og oppfglging av behandlingsresultat ved LTMV. Blodgass
uten oksygen fgr oppstart brukes som indikator pa at utredning og behandling er grundig og velfundert.
Malet er at over 80 % av pasientene som starter LTMV har registrert blodgass fgr behandlingsstart. Denne
er viktig som utgangsverdi for a evaluere endringer i blodgass som fglge av LTMV. Oppfglging av LTMV-
pasienter med blodgasskontroll er viktig med tanke pa endring av behandling og vurdering av behandlings-
resultat. Det er derfor god grunn for a fglge opp pasienter med hjemmerespirator med jevnlige kontroller
da disse kan avdekke behov for a justere behandlingen. Malet er at over 80 prosent av pasientene skal ha
oppfelging ferste ar med blodgass (uten oksygen) ved bruk av BiPAP/respirator.

Bakgrunnen for prosjektet var at kun 37 % av pasientene i LTMV-registeret var registrert med blodgasskon-
troll ved 1 ars oppfelging, selv om 89 % av pasientene hadde registrert blodgass fgr oppstart. Det overord-

nede malet med forbedringsprosjektet var a bidra til at alle behandlingsenheter for voksne LTMV-pasienter
innhenter og dokumenterer blodgass ved start og oppfglgingskontroll.

| 2023 hadde 93 % av de voksne pasientene (> 18 ar) tatt blodgass fgr oppstart. For de siste fem ar var
andelen 92 %. Totalt 16 av 17 helseforetak var over 80 % i 2023, 15 over 950 % og 9 over 95 %.

56 % av voksne med start av LTMV i 2021 hadde hatt oppfglging med blodgass innen to ar etter oppstart
(okt fra 36 %). For dem som fortsatt var i aktiv behandling i 2023 var andelen 74 % (gkt fra 54 %). Totalt 9
av helseforetakene var over 80 %.

83 % av pasienter som kom til ettarsoppfglging i 2023 hadde bade veert til oppfelging og malt blodgass
innen 2 ar (pkt fra 76 %). De siste fem ar var andelen 78 %. Totalt 10 av helseforetakene hadde prosentan-
del over 80 % i 2023.
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Postoperativ smertebehandling etter tonsilleoperasjoner
Prosjektet ble gjennomfart i regi av Norsk kvalitetsregister @re-Nese-Hals — Tonsilleregisteret.

Bakgrunnen for kvalitetsforbedringsprosjektet «Postoperativ smertebehandling etter tonsilleoperasjoner for
voksne >16 ar» var tall fra Tonsilleregisteret (2018-2020) som viste lav nasjonal maloppnaelse (over 25 %) pa
kvalitetsindikatoren «Kontakt med helsevesenet pa grunn av smerter». Prosjektets formal var a bedre den
postoperative smertebehandlingen slik at feerre pasienter tok kontakt med helsevesenet pga. smerter. Prosjekt-
malene var a oppna hgy maloppnaelse pa indikatoren (under 15 %) hos deltakerenhetene, forbedre nasjonal
maloppnaelse til <18 % og at ingen enheter i landet har lav maloppnaelse (over 25 %). Prosjektperioden var fra
01.01.2022 tom. 30.06.2024. Enheter med lav maloppnaelse pa indikatoren ble invitert til deltakelse i prosjek-
tet og 5 av 11 inviterte deltok. | en workshop ble en modell for standardisert smertebehandling og pasientin-
formasjon utarbeidet bl.a. pa bakgrunn av en forutgaende kartlegging av smertebehandlingsrutiner ved landets
@NH-enheter. Modellen standard-resept og standard-pasientinformasjon ble iverksatt pa deltakerenhetene i
juni 2022 og etterfulgt av jevnlig rapportering og oppfglgingsmgter i drene 2022-2024.

Pa mgtet i 2023 ble det enighet om a forlenge prosjektperioden for a skaffe flere malepunkter som ville styrke
konklusjonen i prosjektet. Sluttseminar ble holdt i juni 2024. Deltakerenhetenes gjennomsnittlige maloppnaelse
er forbedret fra 26 % i 1. kvartal. 2022 til 15 % i 2. kvartal 2024. Nasjonal maloppnaelse er forbedret fra 26 % til
19 %. Antall enheter med lav maloppnaelse over 25 % er redusert fra 20 til 8 enheter. Resultatene er presentert
i fagmiljget i prosjektperioden, noe som har fgrt til at mange andre @NH-enheter har innfert samme standardi-
serte smertebehandling etter tonsilleoperasjoner.

Konklusjon:
Prosjektet har fgrt til en forbedring i postoperativ smertebehandling etter tonsilleoperasjoner.



KVALITETSFORBEDRINGSPROSJEKT FLERE
AR ETTER

SKDE deler arlig ut 1.5 millioner til kvalitetsforbedringsprosjekt. Vi i Servicemiljget
gnsker a formidle erfaringer som medisinske kvalitetsregistre har gjort seg med
kvalitetsforbedringsprosjekt — bade suksessfaktorer og fallgruver. Blant alle gode
kvalitetsforbedringsprosjekter som har fatt midler fra SKDE har vi snakket med tre
registre som gjennomfgrte store prosjekter for flere ar siden.

DIABETESREGISTERET FOR VOKSNE

Andelen med diabetes type 1 i Norge med langtidsblodsukker over 75 mmol/mol er halvert

i etterkant av diabetesregisterets kvalitetsforbedringsprosjekt. Prosjektleder Tone Vonheim
Madsen i registeret peker i hovedsak pa to suksessfaktorer: forankring i fagmiljget og innfgring
av prosjektets mal som nasjonal kvalitetsindikator.

Kvalitetsindikator:

Andel pasienter med diabetes type 1 med
farlig hgyt blodsukker (definert som langtids-
blodsukker/HbAlc > 75 mmol/mol)

— Det var helt avgjgrende at vi hadde fagfolkene med
oss. Var erfaring er at forankring i fagmiljget er fgrste
bud for a lykkes med et kvalitetsforbedringsprosjekt,
sier Madsen.

Totalt tretten sykehus deltok i prosjektet. Midlene fra
SKDE gikk til opplaering, kursing og fire fysiske mgter
der alle sykehusene var invitert til a delta. Disse mgtene
ble en viktig arena for erfaringsutveksling mellom de
ulike sykehusene, samt faglig pafyll og opplaering i
forbedringsmetodikk. Madsen forteller at leger og syke-
pleiere som deltok Igftet frem erfaringsutvekslingen
som sveert nyttig.

Gjgr det til en kvalitetsindikator
Kvalitetsindikatoren i prosjektet var ikke en nasjonal
kvalitetsindikator da prosjektet startet, men den ble
innfgrt ved prosjektstart.

— Nasjonale kvalitetsindikatorer bidrar til at malet for
behandlingen forankres hos sykehusledelsen og far
oppmerksomhet ogsa etter at prosjektet er avsluttet,
sier Madsen.

Hun forteller at en del av sykehusene som ikke hadde
vaert med pa prosjektet kom darligere ut pa denne kva-

@nsket malniva: <12 %
Ved igangsettelse (2016): 19 %
Dagens malniva (2024): 10 %

litetsindikatoren enn sykehusene som hadde deltatt,
og dermed begynte ogsa disse sykehusene a jobbe
strukturert med denne indikatoren.

— Denne antatte «spill-over»-effekten har veert mor-
som a fglge med pa. Det er helt tydelig at dersom man
sprer budskapet om gode forbedringstiltak kan det

gi en slags domino-effekt som kommer pasientene til
gode i neste runde, sier Madsen.

For ambisigst

| ettertid er Madsen utrolig forngyd med prosjektet.
Samtidig er hun usikker pa om et prosjekt av lignende
omfang vil rulles ut fra registeret i fremtiden.

— Det var veldig ggy, men veldig krevende. Det var rett
og slett litt for mye jobb. Denne jobben kommer jo pa
toppen av vanlig registerdrift og det er ikke sa lett a
finne noen som kan steppe rett inn i et register i denne
typen engasjementstilling, forteller Madsen.

Norsk diabetesregister vil sette i gang nye kvalitetsfor-
bedringsprosjekt i fremtiden, men disse prosjektene

vil fglge modeller som minsker arbeidsbelastningen i
registeret. | 2023 avsluttet de et kvalitetsforbedrings-
prosjekt pa LDL-kolesterol, det som pa folkemunne ofte



omtales som «det darlige kolesterolet».

— | LDL-prosjektet har vi gitt mer ansvar til avdelingene
selv og vi har gitt opp a ha mange fysiske mgter. Iste-
denfor har vi hatt tre webinarer og ett fysisk mgte. Vi
opplever likevel at vi har hatt stor stgtte i fagmiljget.

Registeret utarbeider na et tredje kvalitetsforbedrings-
prosjekt, men er ogsa bevisste pa prosjekttretthet i
avdelingene.

— Det bgr veere mellomrom mellom prosjektene, pdpe-
ker Madsen.

Etterlyser kompetanse

| oppstartsfasen brukte registeret mye tid og ressurser pa
a laere opp de kliniske fagmiljgene i kvalitetsforbedrings-
prosesser.

— Vitenker at dette ma jobbes med nasjonalt i fremti-
den. Avdelingene selv ma veaere ansvarlig for slik utdan-
ning og det ma finnes et system for metodeoppleering.
Det blir litt feil at vi som selv ikke kunne mye om dette

skulle lzere helsepersonell om metode.

Registeret savnet tilgjengelig kompetanse pa kvalitetsfor-
bedringsmetoder.

— Selv om vi fikk veldig god hjelp av Pasientsikkerhets-
programmet syntes vi det var litt rart at det ikke var lett
tilgjengelig formell kompetanse pa slike prosesser, sier

Madsen fgr hun legger til:

— Dette var jo et av de fgrste kvalitetsforbedringspro-
sjektene, sa det er muligens lettere tilgang pa kvalitets-
forbedringskompetanse na.

Utfordrende a bevise effekt

Madsen understreker at flere faktorer sannsynligvis har
bidratt positivt til nedgangen i andel pasienter med lang-
tidsblodsukker over 75 mmol/mol, men er overbevist om
at prosjektet har spilt en viktig rolle. Siden kvalitetsforbe-
dringsprosjekt har et annet design enn standardiserte,
medisinske forskningsstudier kan effekt vaere vanskelig a
bevise. Registeret har erfart at det kan veere utfordrende
med tanke pa metode a skrive gode artikler pa prosjek-
tet.

— Jeg haper det jobbes med dette nasjonalt og at
denne kompetansen kan finnes hos Servicemiljget og
veere tilgjengelig for registrene. Jeg tror det ville veert
en stor fordel om vi i Norge fikk publisert flere artikler
pa forbedringsprosjektene slik at registrene kan lzere av
hverandre, avslutter Madsen.

Sykehusene i prosjektet fikk mgtes ved flere anledninger. Disse
mgtene var viktige arenaer for a diskutere tiltak og utfordringer
knyttet til & fa ned langtidsblodsukker hos pasienter med diabe-
tes type 1. Fra venstre: John Cooper, daveerende seksjonsover-
lege ved Stavanger Universitetssykehus og Ragnar Joakimsen,
seksjonsoverlege ved UNN Tromsg. Foto: Erik M. Sundt.

Prosjektledelsen var veldig forngyd med kvalitetsforbedrings-
prosjektet, selv om det var mye jobb. Fra venstre: Registerleder
Karianne Fjeld Lgvaas, assisterende registerleder/prosjektleder
Tone Vonheim Madsen, daveerende medisinsk faglig leder/
endokrinolog John Cooper og innleid endokrinolog Siri Carlsen.
Foto: Erik M. Sundt.



KVALITETSFORBEDRINGSPROSJEKT

TONSILLEREGISTERET

Faglig leder Vegard Bugten og daglig leder Siri Wennberg forteller at erfaringene fra
det f@rste kvalitetsforbedringsprosjektet i Tonsilleregisteret har oppmuntret dem ftil
a gjore flere kvalitetsforbedringsprosjekter.

Kvalitetsindikator:
Andel reinnleggelser etter tonsillekirurgi

— Det er veldig fint a se at et slikt prosjekt fgrer til forbe-
dring i hele landet, sier Bugten.

— Vi sd ogsa at holdningene til registeret endret seg etter
gjennomfgring av det fgrste kvalitetsforbedringsprosjek-
tet. Plutselig sa alle verdien i registeret og det gikk fra a
veere noe som ble sett pa som overvakning til a bli sett
pa som et hjelpemiddel, sier Wennberg.

— Omtrent halvparten av avdelingene som fikk spgrsmal
om a delta ville vaere med pa prosjektet. Vi ser i ettertid
at de avdelingene som ikke var med ogsa har fatt bedre
maloppnaelse, men at dette skjedde etter prosjektperio-
den, forteller faglig leder Bugten.

Tett oppfelging

| prosjektet benyttet de filmer av tonsillekirurgi utfgrt av
avdelinger med hgy maloppnaelse, gruppediskusjoner,
utvikling av planer pa hvert sykehus, og tett oppfglging
fra registeret.

— Vi sendte regelmessig rapporter til hvert sykehus med
oppdaterte tall sa de kunne se hvordan de 13 an. | tillegg
la jeg til litt ekstra informasjon til hver avdeling, sier
Wennberg.

Prosjektet inkluderte ogsa en midtveisevaluering der alle
prosjektsykehusene ble samlet. Her kunne de utveksle
erfaringer med prosjektet.

— Jeg tror midtveisevalueringen var veldig viktig for
prosjektet. Da fikk avdelinga igjen fokus pa prosjektet og

@nsket malniva: <4 %

Ved igangsettelse (2019): prosjektsykehus 10 %
Ved prosjektslutt (2020): prosjektsykehus 6 %
Naveerende (2024): prosjektsykehus 7 %

ble konfrontert med om de hadde gjort tiltak eller ikke,
sier Bugten.

— Etter midtveisevalueringa kunne vi ha oppfglgingsme-
ter med sykehusene som ikke hadde kommet ordentlig i
gang med prosjektet og da skjedde det virkelig noe, sier
Wennberg.

Bade Wennberg og Bugten er klare pa at varig endring
krever innsats utover selve prosjektperioden. Registeret
har fortsatt med oppfglging av sykehusene ogsa etter
prosjektet.

—Vikan se av tallene om det har skjedd noe. Vi tar da
kontakt og spg@r: “Er det noe vi kan bidra med?”. Vi har
ogsa fortsatt & sende rapporter, men mye sjeldnere enn
under selve prosjektperioden, forteller Wennberg.

Alle filmene som ble brukt i prosjektet er na tilgjengelig
for alle interesserte via registerets hjemmeside.

Hele avdelingen ma med

Ledelsen i Tonsilleregisteret trekker ogsa frem at det
er viktig at kvalitetsforbedringsprosjektet nar ut til alle
faggrupper som jobber med pasientene.

— Da vi besgkte sykehusene som ved midtveisevalueringa
ikke hadde kommet i gang med forbedringsprosessene
oppdaget vi ofte at andre faggrupper ikke visste om
prosjektet. Vi jobbet da med a involvere alle i prosjektet,
sier Wennberg.



Operasjoner utfgrt av kirurger ved sykehusene med best maloppnaelse ble filmet til kvalitetsforbedringsprosjektet.

Foto: Siri Wennberg.

— Det er jo ikke bare kirurgene som er inne pa operasjonsstua.
Slike prosjekt ma forankres hos alle faggruppene, supplerer
Bugten.

De forteller videre at de sa at ved sykehusene som tidlig fikk

til endring var det en tydelig ledelse som ogsa var med pa
prosjektet. Registeret hadde ogsa gjort fagdirektgrene ved pro-
sjektsykehusene oppmerksomme pa at sykehuset kom til a bli
invitert til & delta i prosjektet.

— Det kan dermed hende det ogsa var press ovenfra pa avde-
lingsledelsen, sier Wennberg.

Ressurskrevende

Hun papeker at det er ressurskrevende a giennomfgre slike
kvalitetsforbedringsprosjekt.

— Vi var veldig glade for midlene vi fikk fra SKDE for & gjiennom-
fgre prosjektet.

De brukte midlene blant annet pa lgnnsmidler.

— Vi trengte hjelp for a kunne opprettholde daglig registerdrift.
Vi fikk inn en ekstra medarbeider som hadde kunnskap pa
fagfeltet og som kunne hjelpe bade med daglig registerdrift og
med prosjektet, sier hun.

| tillegg ble midlene brukt til & arrangere fysiske mgter for
avdelingene.

— Det er noe helt annet & mgtes fysisk. Du blir kjent pd en
annen mate og det blir lettere a ta kontakt i ettertid. Jeg synes
minst ett av mgtene bgr veere fysisk.

Kvalitetsforbedringsprosjektet vant Helse Midt-Norges forbedrings-
pris i 2021. Fra venstre: operasjonssykepleier/prosjektmedarbeider
Marit Furre Amundsen, statistiker i Servicemiljget Helse Midt-Norge
Martin Blindheimsvik, prosjektleder og daglig leder Siri Wennberg,
prosjektansvarlig og faglig leder Vegard Bugten og avdelingssjef @®NH
St. Olavs Hospital Stale Nordgard. Foto: Stale Nordgard.



KVALITETSFORBEDRINGSPROSJEKT

BARNEDIABETESREGISTERET

Leder i Barnediabetesregisteret, Torild Skrivarhaug, trekker frem en rekke faktorer som
er viktige for a lykkes med kvalitetsforbedringsprosjekt. Saerlig fremhever hun sgkelys pa

data og behandlingsmal.

Kvalitetsindikator:
Andel barn med diabetes type 1 med lang-
tidsblodsukker < 53 mmol/mol

—Alle avdelinger, uansett fagfelt, kan bli bedre ved a fa
oppleering i aktiv bruk av Kvalitetsforbedringssirkelen, og
i viktigheten av a sette seg mal for behandlingen og a ha
dagsaktuelle tall, sier Skrivarhaug.

Oppdaterte resultater fra kvalitetsregisteret var saerlig vik-
tig i kvalitetsforbedringsprosjektet med navn «IQ-Norge».
Utgangspunktet for prosjektet var resultater som viste at
diabetesomsorgen i Norge stadig ble bedre, men at det
fremdeles var langt igjen for @ na bade nasjonale og inter-
nasjonale behandlingsmal. | Sverige hadde de statt overfor
samme utfordring tidligere og klart a fa til en forbedring
ved bruk av Gjennombruddsmetoden. Skrivarhaug forteller
at denne metoden gar ut pa a leere barnediabetesteamene
a bruke kvalitetsregisterdata i systematisk kvalitetsforbe-
dringsarbeid.

— For a lykkes er det viktig a ha kunnskap om at malene
og tiltakene i kvalitetsforbedringsarbeidet MA veere godt
forankret i diabetesteamet eller avdelingen, understreker
Skrivarhaug.

Det a bruke kvalitetsregisterdata systematisk ma fortsette
ogsa etter endt prosjektperiode.

— For a opprettholde forbedringen ma avdelingen
regelmessig male seg eller vurdere hvordan de ligger an
i forhold til de malene de har satt seg, presiserer Skrivar-
haug.

@nsket malniva: = 70 %

Ved igangsettelse (2017): 20 %
Ved prosjektslutt (2019): 29 %
Navaerende (2024): 49 %

Ma veere godt forankret i ledelsen

En viktig leerdom de gjorde seg i Sverige, var at for a lykkes
med denne type prosjekt, matte prosjektet vaere forankret
i avdelingsledelsen. Det tok Barnediabetesregisteret pa
alvor og invitasjonen til & delta i prosjektet ble derfor sendt
til alle landets ledere av barneavdelinger/barneklinikker. De
som gnsket & vaere med matte bekrefte at pdmeldingen var
forankret i ledelsen og at de forpliktet seg til 8 giennomfgre
en del obligatoriske punkter.

— Vi fikk inn 15 sgknader fra hele landet. Vi var anbefalt fra
Sverige om a ikke ha med flere enn ni avdelinger, og vi trakk
lodd for & velge hvem som skulle delta. Etter loddtreknin-
gen var hele landet representert. Deltakerne var Arendal,
Bodg@, Drammen, Elverum, Fgrde, Haugesund, OUS, St.
Olavs Hospital og Alesund, forteller Skrivarhaug.

Langvarig og positiv effekt

Kvalitetsforbedringsprosjektet til Barnediabetesregisteret
hadde stor positiv effekt pa langtidsblodsukkeret til norske
barn. Registeret fikk over én million kroner fra SKDE til
prosjektet.

—1Q-Norge har bidradd til en langvarig positiv effekt, sier
Skrivarhaug.



Prosjektet hadde en sakalt «spill-over effect». Det vil si at
effekten kan sees i alle landets avdelinger, ikke bare i de
avdelinger som deltok i prosjektet. De ikke-deltagende
avdelingene far kunnskap om det som skjer i kvalitetsfor-
bedringsprosjektet og iverksetter deler av dette i egen
avdeling.

— Denne observasjonen er ogsa gjort i andre land som har
gjennomfgrt kvalitetsforbedringsprosjekter. Artikkelen var i
Diabetes Care viser likevel at den positive effekten er stgrst
hos de avdelingene som deltok, forklarer Skrivarhaug.

Hun haper at resultatene til Barnediabetesregisteret kan
vaere en oppmuntring til andre som ogsa jobber med kvali-
tetsforbedring eller skal i gang med det.

lllustrasjonsfoto: Shutterstock..

Torild Skrivarhaug, leder i Barnediabetesregisteret, fremhever
viktigheten av systematisk bruk av data i kvalitetsforbedringspro-
sjekter. Foto: Universitetet i Oslo.
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KVALITETSREGISTRE ER EN SKATTKISTE FOR
KVALITETSFORBEDRINGSARBEID

Kvalitetsindikatorene i de medisinske kvalitetsregistrene er ypperlige utgangspunkt
for dem som gnsker a sette i gang et kvalitetsforbedringsprosjekt i sykehus. Men

hvordan komme i gang med arbeidet?

Det var ett av temaene pa Registerseminaret som ble
arrangert pa Gardermoen 5. mars i 2024. Til stede var
over hundre registerledere, registermedarbeidere, helse-
personell, ledere og andre med interesse for kvalitetsre-
gistre og kvalitetsforbedring.

| Norge er det i dag 61 nasjonale medisinske kvalitets-
registre og hovedformalet med opprettelsen av disse er
nettopp kvalitetsforbedring.

For & identifisere omrader med behov for kvalitetsfor-
bedring, er det flere mater a ga frem pa. Man kan finne
et avvik mellom dagens praksis og en gitt standard, for
eksempel at nasjonale retningslinjer ikke blir fulgt. Det
kan ogsa veere ugnsket variasjon i resultater for kvalitets-
indikatorer mellom ulike behandlingsenheter eller lav
maloppnaelse for en bestemt enhet.

Tok utgangspunkt i “lav maloppnaelse”

En av dem som pa Registerseminaret delte noen forslag
til hvor man skal begynne for @ komme i gang med kva-
litetsforbedringsarbeid, var Marianne Laegran i Service-
miljget Helse Midt-Norge. Hun mener kvalitetsregistrene
er en skattkiste for den som vil komme i gang med et
kvalitetsforbedringsprosjekt.

— En mate a komme i gang pa er a ta utgangspunkt i kva-
litetsindikatorer som har lav maloppnaelse. Et eksempel
pa noen som har gjort det, er Helse Nord som har satt i
gang et prosjekt med utgangspunkt i kvalitetsindikatoren
“Reperfusjonsbehandling innen anbefalt tid ved STEMI”.
Det har de blant annet gjort ved hjelp av midler fra SKDE.
Hvert ar finansieres det kvalitetsforbedringsprosjekter fra
de medisinske kvalitetsregistrene, og alle har mulighet

til & spke pa disse midlene. Andre indikatorer som egner
seg som utgangspunkt for kvalitetsforbedringsarbeid er
prosessindikatorer, altsa det som gjgres, sa hun til en
lydhgr forsamling.

Skal bedre behandlingskvaliteten

En annen mate @ komme i gang med et kvalitetsforbe-
dringsprosjekt er a se naermere pa behandlingsresultatet.
Er det slik man gnsker, eller ser man tiltak som kan gjgres
for & bedre kvaliteten pa pasientbehandlingen?

— Et eksempel pa dette er Tonsilleregisteret som hadde
et kvalitetsforbedringsprosjekt hvor kirurgene endret pa
operasjonsteknikken i halsmandel-operasjoner. Resultatet
av prosjektet var at antallet pasienter som matte re-inn-
legges for store blgdninger etter operasjonen gikk ned,
fortalte Marianne Laegran.

En av erfaringene flere som har utfgrt kvalitetsforbe-
dringsprosjekt har gjort seg, er at datakvaliteten ofte blir
bedre, og at det smitter over pa andre indikatorer ogsa.

— Kvalitetsregistrene er ubenyttet gull!

Pa Registerseminaret viste fagdirektgr pa Haraldsplass
Diakonale Sykehus, Petter Thornam, hvordan de bru-
ker resultat fra nasjonale kvalitetsregistre for a fglge og
utvikle kvaliteten pa hele sykehuset.

— Fgrst skaffet vi oss oversikt over registrene pa syke-
huset og deretter skaffet vi oss oppdaterte tall. Deretter
kunne vi diskutere med de ulike kvalitetsregistrene. De
ulike registrene ble glade for at vi tok kontakt, sa det
opplevde vi som enkelt. Vi hadde ogsa tett dialog med
Fagsenteret for medisinske kvalitetsregistre i Helse Vest.
Deretter brukte vi tallene til & forbedre oss. Etter min
mening er tall fra kvalitetsregistrene ubenyttet gull! De
grgnne tallene kan man bruke til & bygge faglig stolthet,
mens de gule og rgde tallene er perfekt a bruke til gode
forbedringsprosjekt, fortalte han.



_ I\/Iye godt kvalitetsforbed ringsa rbeid Det gjgres mye godt arbeid i sykehusene akkurat na, sa
hun.

Seniorradgiver i Nasjonalt servicemiljg for medisinske

kvalitetsregistre/SKDE, Marianne Nicolaisen, fortalte at det

for tiden er seks pagaende kvalitetsforbedringsprosjekter

i registrene.

Deltakerne pa Registerseminaret fikk ogsa en oriente-

ring om hva Faggruppe for kvalitetsforbedring jobber
med. Blant annet lyser faggruppen ut midler og vurderer
sgknadene som kommer inn. | tillegg kan faggruppen bista
| Igpet av arene 2015—2023 fikk servicemiljget inn 59 registrene med mye annet, som & identifisere omrader
med behov for kvalitetsforbedringstiltak, veilede ved
planlegging og oppfelging av prosjekter, samt undervise i
kvalitetsforbedringsmetodikk.

spknader, og 28 av dem ble innvilget.

— | tillegg har 43 registre rapportert at deres resultater
var utgangspunkt for kvalitetsforbedringsarbeid i 2023.

Over hundre registerledere, registermedarbeidere, helsepersonell, ledere og andre med interesse for kvalitetsregis-
tre og kvalitetsforbedring deltok pa arets Registerseminar 5. mars. Foto: Randi Solhaug.
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Det er liten tvil om at de medisinske kvalitetsregistrene er gode utgangspunkt for arbeid med
kvalitetsforbedring, mener Marianne Laegran i Norsk hjertesviktregister. Foto: Randi Solhaug.
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Del 3
FORSKNING OG NYHETER



NYE ANALYSEMETODER PA
BEHANDLINGSKVALITET

Yohannes Tesfay er stipendiat i SKDE. Prosjektet hans handler om a finne nye mater

a analysere kvalitetsregisterdata pa.

— Jeg skal jobbe med kvalitet pa behandling og
hvordan man kan tilneerme seg dette spgrsmalet fra
et statistisk synspunkt. Som regel vises frekvenssta-
tistikk for en og en variabel, men én variabel alene
klarer ikke alltid & fange opp behandlingskvaliteten
pa en god mate, forteller Tesfay.

Prosjektet bygger pa arbeid som tidligere er gjort i
andre fagfelt der flere variabler ofte sammenstilles
som klynger (“cluster”) for a gi et bedre bilde av
pavirkning av ulike variabler.

— Metoden vi skal jobbe med er kjent fra andre fag-
felt, men den er annerledes enn det vi er vante med
a bruke pa kvalitetsregisterdata.

Sammenligning av grupper

Prosjektet vil ogsa se pa hvordan man kan sam-
menligne ulike grupper i kvalitetsregistre. Tesfay
gnsker a finne frem til metoder som gjgr det mulig
a sammenligne behandlingsmetoder selv om det, i
motsetning til i kontrollerte, randomiserte kliniske
studier, er flere faktorer som skiller de ulike grup-
pene.

— Jeg skal prgve & sammenligne metoder for a gjgre
grupper sammenlignbare i kvalitetsregisterdata.

Hvis vi sammenligner behandlingskvalitet pa straling

og cellegift kan det vaere mange ulikheter mellom
pasientene som fikk straling og pasientene som

fikk cellegift. Dermed blir utfallet av behandlingene
ogsa pavirket av disse andre forskjellene mellom
gruppene. Jeg skal prgve a finne de metodene som
egner seg best til 8 justerer de ulike faktorene slik at
gruppene blir sammenlignbare, sier han.

@nsket om a gjgre grupper sammenlignbare handler

om at det da er lettere a pavise arsak-virkningsfor-
hold. Desto likere gruppene er, desto stgrre er sjan-

sen for a kunne peke pa hvilke behandlingsmetoder
som gir bedre utfall.

— Analyser er mer nyttige om de er kausale og ikke
kun assosiasjonsbaserte. De metodene jeg skal
forske pa kan gjgre det mulig & redusere bias, noe
som kanskje kan skyve resultatene i en mer kausal
retning, utdyper Tesfay.

Styrker forskning pa kvalitetsregisterdata

Det overordnede malet med prosjektet er a bidra til
bedre kliniske analyser av kvalitetsregisterdata.

— Vi haper at prosjektet skal bidra med nye verktgy
for @ analysere data pa behandlingskvalitet. Det

er ikke gjort mye forskning tidligere pa dette med
behandlingskvalitet og slike statistiske metoder, sa vi
ser frem til & utvikle og tilby denne kompetansen til
forskere som gnsker & bruke kvalitetsregisterdata.

SKDE og Servicemiljget vil med dette veere enda
bedre rustet til 3 veilede og bista forskere som bru-
ker kvalitetsregisterdata i sin kliniske forskning.

Yohannes Tesfay haper forskningen hans kan bidra til enda bedre
analyser av kvalitetsregisterdata i fremtiden.

Foto: Randi Solhaug.



UNIKE DATA PA ANALINKONTINENS

Dataene i Norsk register for analinkontinens (NRA) vekker interesse i internasjonale
forskningsmilj@. Kvaliteten er hgy, og dataene er unike. Na har et konferansebidrag
med data fra NRA ogsa vunnet pris for «beste sammendrag» pa en stor internasjo-
nal konferanse.

Konferansebidraget sa pa utfall av en av behand-
lingene som kan gis for analinkontinens. Det er i
hovedsak to behandlinger for analinkontinens —
sfinkterplastikk og sakral nervemodulering. Siden
2010 har sakral nervemodulering blitt fgrstevalg.
Det gjgres likevel fremdeles sfinkterplastikk. Det
var denne behandlingen gruppa sa pa.

— Dataene fra kvalitetsregisteret viste at nar
sfinkterplastikkoperasjonen ikke virket fgrste gang
var det ikke vits & operere pa nytt. Det er fgrste
gang dette er vist for denne operasjonen, forteller
daglig leder Tone Prgsch-Bilden.

Unike data

Faglig leder Stig Norderval og Prgsch-Bilden i NRA
opplever at det er stor forskningsinteresse for
dataene fra kvalitetsregisteret.

— Dataene til NRA er unike i internasjonal sam-
menheng og det er derfor stor interesse for data-
ene fra forskningsmiljget, forteller Norderval.

NRA har samlet data pa pasienter med analin-
kontinens siden 2013 og har hatt nasjonal status
siden 2014. Det er dermed en stor pasientgruppe
som inngar i registeret.

— Det er veldig lukrativt & ha data for en sa lang
tidsperiode. For et forskningsprosjekt vil det ta
veldig lang tid a fa et likt datagrunnlag, forklarer
Prgsch-Bilden som ogsa er nyoppstartet stipen-
diat.

— Disse dataene er unike ogsa fordi det ikke inne-
baerer seleksjon av noe slag. Alle pasientene er
inkludert. Dataene er “hverdagsdata” fra Norge
og viser akkurat hvordan det star til med behand-
ling av disse pasientene. Og det virker som at
forskere fra andre land gnsker d se disse dataene
fordi det er representativt for hvordan behandlin-
gen er i deres land, sier Norderval.

Registeret har na fatt tilbakemelding fra Ekspert-
gruppen om at kvaliteten er sa hgy at registeret
fra 2025 er klassifisert som 4A-register. Dette

er den gverste klassifiseringen for de nasjonale
kvalitetsregistrene.

Vinner av «beste sammendrag»

Det gode arbeidet som gjgres rundt registeret
baerer frukter i forskningssammenheng. Nylig
vant et konferansebidrag som brukte data fra
NRA en gjev internasjonal forskningspris. Bidra-
get vant pris for beste sammendrag i sin kategori
«dysfunksjon av tarm/endetarm» pa den arlige
konferansen til International Continence Society.
| ar var det 1963 deltagere og 863 sammendrag
som ble presentert pa konferansen.

— Hva tror dere var arsaken til at dere vant?
— Rett og slett fordi vart bidrag var best, sier
Norderval med et glimt i gyet, fgr han legger til at
de merket stor interesse for dataene fra kvalitets-

registeret pa konferansen.

— Det var et meget aktivt publikum og mange



tok kontakt i etterkant. Det var kjempegg@y at vi vant
og virkelig en klapp pa skuldra til registeret, legger
Prgsch-Bilden til.

Tone Prgsch-Bilden, Hege Hglmo Johansen, Mona
Rydningen, Karl @yvind Mikalsen og Stig Norderval
star bak sammendraget “Er det verdt a gjgre kirur-
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gisk rekonstruksjon av endetarmens lukkemuskel ved
analinkontinens to ganger? Resultater fra et nasjonalt
kvalitetsregister”. Kriteriene for d vinne var vitenskape-
lig kvalitet, nyskapning/aktualitet og klinisk relevans.

Se vinnerbidraget i sin helhet her.

Stig Norderval (til venstre) er faglig leder i NRA og professor ved Institutt for klinisk medisin pa UiT Norges arktiske universitet og
Tone Prgsch-Bilden er daglig leder i NRA og nyoppstartet stipendiat ved UiT. Her sasmmen med registersekreteer Mai Lisbet Ber-
glund (til hgyre). Foto: Hege Iren Hanssen.



KVALITETSREGISTERDATA — ET UTROLIG
GODT UTGANGSPUNKT FOR FORSKNING

Bard Uleberg er stipendiat i SKDEs forskningsseksjon og sier kvalitetsregisterdata er
et utrolig godt utgangspunkt for at forskere med ikke-medisinfaglig bakgrunn kan
forske pa ulike aspekter av behandlingskvalitet.

Bard Uleberg er stipendiat i SKDEs forskningssek-
sjon og bruker data fra Norsk hjerteinfarktregister
i sin forskning pa variasjon i behandling. Han har
sammen med kollegaer nylig utgitt en artikkel

i BMJ (British Medical Journal) som utforsker
variasjon i fierning av blodpropp (reperfusjonsbe-
handling) for pasienter med hjerteinfarkt.

— Det vi ser er at behandlingen av hjerteinfarkt i
Norge generelt er veldig god, men at vi ma lete
etter muligheter for & bli enda bedre. Jeg forsker
pa gjendpning av tett kransdre innen anbefalt tid.
Dette er et omrade der vii Norge kan bli enda
bedre, sier Uleberg.

Fjerning av blodpropp i kransare kan gis ved
utblokking (PCl) pa et PCl-senter eller ved blod-
proppopplgsende medikament (trombolyse) hvor
som helst. Kvalitetsindikatoren spesifiserer ikke
hvilken behandling som skal gis, men kun at den
skal gis innen anbefalt tid — 120 minutter ved PCl
og 30 minutter ved trombolyse. Uleberg og kolle-
gaer skriver at i studiens tidsrom (2015-2018) fikk
kun 56 % av pasientene reperfusjonsbehandling
innen anbefalt tid, og at det var stor variasjon
mellom geografiske omrader —bare 13 % av
pasientene fikk reperfusjonsbehandling innen
anbefalt tid i Finnmark, mens 81 % fikk det i Oslo.

Variasjon i behandling

Uleberg er fgrst og fremst interessert i hvorfor
det er variasjon i behandlingskvalitet.

— Vi visste pa forhand at det finnes veldig mye

gode data i hjerteinfarktregisteret. Vi kunne se av
publiserte tall pa kvalitetsregistre.no og i en rap-
port pa kvalitetsindikatorer utarbeidet av SKDE

at det var store geografiske forskjeller i reperfu-
sjonsbehandling ved hjerteinfarkt. | prosjektet
mitt prgver jeg a forstd hvorfor det er geografisk
variasjon og hva det betyr for pasientene.

For a belyse hvilke variabler som har betydning
for om pasientene far behandling til anbefalt tid
har Uleberg koblet data fra Norsk hjerteinfarktre-
gister med data fra andre registre.

— Vi har koblet kvalitetsregisterdata med data fra
Kontroll og utbetaling av helserefusjoner (KUHR),
Norsk pasientregister (NPR), Dgdsarsaksregisteret
og Statistisk sentralbyra (SSB). Det ga oss mulig-
het til & se pa andre dimensjoner rundt selve
behandlingen for hjerteinfarkt, for eksempel
tjenestebruk utover det som ligger i Hjerteinfark-
tregisteret, inntekt og utdanning, forteller han.

Studien viser at de store geografiske forskjellene
fgrst og fremst handler om lengden pa reisetid
til behandlingssted. Uleberg og kollegaer finner
ingen eller kun sma effekter av sosiopkonomi
(utdanningsniva, lgnn etter skatt) eller kjgnn.

— Det jeg synes er mest oppsiktsvekkende er at
51 % av pasientene hadde lengre enn en times
reisevei til PCl-senter, men at kun 16 % av pasien-
tene i Norge fikk trombolyse. Studien var viser at
det er et potensial for & behandle flere pasienter
innen anbefalt tid ved & bruke trombolyse mer,
seerlig i spredtbygde omrader.



Ser mange fordeler

Uleberg er utdannet sosiolog og er veldig forngyd
med & kunne bruke data fra et medisinsk kvali-
tetsregister i sin forskning.

— Som sosiolog far jeg et mye bedre utgangspunkt
for a forske pa behandlingskvalitet ved hjertein-
farkt. Kvalitetsindikatorene er faglig forankret i
registeret. Det vil si at fagmiljget selv har fastsatt
hva som er god behandlingskvalitet og det gir
meg og andre som ikke har medisinfaglig bak-
grunn et godt utgangspunkt for a kunne forske pa
variasjon i behandlingskvalitet og konsekvenser av
bade god og darlig behandling, sier Uleberg.

Han forteller videre om flere andre positive sider
ved & bruke kvalitetsregisterdata i forskning.

— Jeg far veldig god medisinfaglig hjelp pa mitt
prosjekt. Registerledelsen er med og stgtter opp
om forskninga. | tillegg gir kvalitetsregisterdata
en veldig sikker pasientinklusjon — dataene er
validerte, og det er hgy dekningsgrad.

— Kvalitetsregisterdata har som hovedformal

a bidra til kvalitetsforbedring. Har du opplevd
noen ulemper ved bruk av kvalitetsregisterdata i
forskning som fglge av dette?

— Jeg klarer kun a se fordeler med a bruke kvali-
tetsregisterdata til forskning, men om jeg skulle
gnske meg noe er det enda bedre oppslutning
og kompletthet i kvalitetsregistrene, avslutter
Uleberg.

Bard Uleberg er stipendiat i SKDEs forskningsseksjon.
Foto: @rjan Marakatt Bertelsen.

Les den omtalte artikkelen her.
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FLERE HOFTE- OG KNEPROTESEOPERASJONER
ENN NOEN GANG

10 812 fgrste gangs hofteproteser og 8653 kneproteser ble operert ved 58 norske
sykehus i fjor. Dette er flere enn noen gang tidligere.

Leder i Nasjonalt Register for Leddproteser, Ove
Furnes, mener gkningen innen disse proteseopera-
sjonene kan ha flere arsaker. Blant annet er det et
etterslep fra 2020—2021 da COVID-19-pandemien
fgrte til en nedgang i operasjoner.

— Det er flere personer i aldersgruppen 50—95 ar
som far artrose. Gjennomsnittsalderen er 69 ar. Vi
ser ogsa en gkning i hofte- og kneproteser hos de
litt yngre pasientene (50—59 ar) og de eldre (over
80 ar). For kneproteser har det veert en gkning i
alle aldersgrupper fra 50 ar og eldre, men innen
kneprotesekirurgi var nok tilbudet tidligere for lavt,
forteller Furnes.

Av sykehusene er det Martina Hansens Hospital
som opererte flest totalproteser i hofte (783) i
2023. Her ble det ogsa operert flest kneproteser
(581). Lovisenberg diakonale sykehus opererte nest
flest, med 637 hofteproteser og 521 kneproteser.

— Vi ser spesielt en gkning i Helse Vest og blant
private tilbydere. | Helse Nord ble det gjort feerre
hofteproteser i 2023 enn aret fgr, sier Ove Furnes.

Ser starten pa en eldrebglge

@kningen i operasjoner kan ogsa veere et tegn pa at
eldrebglgen na inntar sykehusene.

— Vi har sett en jevn gkning i protesekirurgien —
spesielt for kneproteser i flere ar na. Det ble fgdt
flere i arene etter krigen og de er na kommet i en
alder der de har fatt smertefull artrose i hofter
og knzer. De far dermed behov for protesekirurgi,
papeker Ove Furnes.

— Er norsk helsevesen klar til & takle enda flere
operasjoner som fglge av eldrebglgen?

— Det har blitt gjort en enorm jobb med effektivise-
ring. Det blir operert flere pasienter per operasjons-
stue per dag, og liggetiden i sykehus gar stadig ned.
Flere sykehus vurderer protesekirurgi som dagki-
rurgi. Andel reoperasjoner gar ned fordi kirurgien og
protesene har blitt bedre. Sa ja, vi klarer det, men
det er viktig at vi bygger nok operasjonsstuer, far
utdannet nok ortopediske kirurger og operasjonssy-
kepleiere i hele landet og ikke kutter for mange sen-
geplasser. Jeg er bekymret for kapasiteten i Helse
Nord spesielt. Jeg mener sykehusene har mattet
spare altfor mye penger de siste arene.

— Ingen overbehandling

En gledelig utvikling innen feltet er at behand-
lingskvaliteten blir stadig bedre. Nasjonalt Register
for Leddproteser viser at andel reoperasjoner blir
lavere for hvert ar. | tillegg har holdbarheten pa
protesene blitt bedre.

— Risikoen for a bli reoperert er mer enn halvert de
siste 30 arene. Pasientene har meget gode resul-
tater av operasjonene. Ett ar etter operasjonen
oppgir 94 prosent av hofteprotesepasientene og 92
prosent av kneprotesepasientene at de opplever
mindre smerte.

Han mener at det ikke er noe overbehandling av
denne gruppen pasienter nar vi ssmmenligner
Norge med andre land.

— Mange pasienter ma vente ungdig lenge pa
behandling. Private kommersielle sykehus gkte
antall hofteproteser med 25 prosent og kneprote-
ser med 18 prosent fra 2022, og de opererer nesten
like mange hofter og like mange kneproteser som
hele Helse Nord i 2023.
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Hofteproteser primzere

Helseforetak Antall 2022 Antall 2023
Helse Nord 885 769

Helse Midt-Norge 1437 1499

Helse Sgr-@st 5841 5994

Helse Vest 1675 1831
Private 568 711

Totalt 10 406 10 804

Kneproteser primare

Helseforetak Antall 2022 Antall 2023
Helse Nord 546 609

Helse Midt-Norge 1040 1155
Helse Sgr-@st 4228 4720

Helse Vest 1390 1561
Private 514 607

Totalt 7718 8652

Antallet hofte- og kneoperasjoner har gkt. lllustrasjonsfoto: Colourbox.



HOFTEBRUDDPASIENTER OPPLEVER
LANGVARIG REDUSERT LIVSKVALITET

De negative konsekvensene av et hoftebrudd kan vaere langvarige. Selv tre ar etter
hoftebruddet rapporterer pasienter at de har lavere helserelatert livskvalitet enn
tidligere.

Det viser et forskningssamarbeid mellom
Nordlandssykehuset, Senter for Klinisk Doku-
mentasjon og Evaluering (SKDE) og Nasjonalt
Hoftebruddregister.

Studien ble gjennomfgrt med registerdata fra
det medisinske kvalitetsregistret Nasjonalt Hof-
tebruddregister, og koblet med data fra Norsk
Pasientregister og Statistisk Sentralbyra

Forskerne fant ogsa at det var flere faktorer som
pavirker hvilke hoftebruddpasienter som far
tilgang til, og far sendt inn, PROM-spgrreskjema
(PROM = Pasient Reported Outcome Measures).
Det er et registerskjiema som maler hvordan
pasienter selv opplever egen helse, sykdom og
effekten av behandlingen de har fatt.

Alder, kjgnn og sykelighet

Gjennom a analysere PROM-dataene fant
forskerne bak studien at pasientene rappor-
terte om lavere livskvalitet over en periode pa
36 maneder. Hgyere alder, mannlig kjgnn, gkt
sykelighet, lavere sosiogkonomisk status og det
a bo pa en helseinstitusjon viste seg a veere
assosiert med lavere andel pasienter som mot-
tok spgrreskjema og returnerte skjema til ana-
lyser. Dessuten rapporterte pasienter med disse
egenskapene lavere helserelatert livskvalitet.

— Man far dermed en tredobbel skjevhet, hvor
de samme faktorene drar i samme retning tre
ganger. Slike skjevheter medfgrer en risiko for
overvurdering av malt helserelatert livskvalitet
hos hoftebruddpasienter i observasjonsstudier
basert pa registerdata. Dette gj@r at man ser
behov for a bruke statistisk modellering for a
justere for disse skjevhetene nar man analy-

serer slike data, slik at resultatene bedre kan
reflektere den faktiske helsestatusen til hele
pasientgruppen, sier Cato Kjeervik.

Han er en av forskerne bak studien, og forsker
| ved SKDE og overlege pa kirurgisk-ortopedisk
avdeling, Nordlandssykehuset, Vesteralen.

Han mener at studien bade gir innsikt i kon-
sekvensene et hoftebrudd har for livskvalitet,
men ogsa om begrensningene og styrkene ved
PROM som verktgy for & evaluere pasientutfall
etter hoftebrudd.

— Disse funnene kan ogsa overfgres til andre
liknende, eldre pasientgrupper. Man ma kunne
forvente a se tilsvarende mekanismer for skjev-
het hos andre liknende pasientgrupper.

Cato Kjeervik, forsker | ved SKDE og overlege pa
kirurgisk-ortopedisk avdeling, Nordlandssyke-
huset, Vesteralen. Foto: privat

Bgr pavirke pasientoppfglgingen

Ulikhetene i livskvalitet etter hoftebrudd utfra
alder, kjgnn, sykelighet og sosiogkonomisk
status — pa tross av statistisk justering for de
aktuelle faktorene — er funn man ma ta hensyn



til i klinisk praksis, mener Cato Kjzervik. Forskningen ble publisert 1. april 2024 i det velrenom-

merte tidsskriftet Bone & Joint Journal under tittelen
— Hva kan sa helsetjenesten bidra med for a utjevne «Patient-reported outcome measures in hip fracture
forskjeller? patients».

— Forskningsresultatene har potensial til & pavirke Forskningssamarbeidet mellom Nordlandssykehuset,
oppfelging av pasientene og tolkning av data fra hofte-  forskningsmiljget ved SKDE og Nasjonalt Hoftebrudd-
bruddpasienter bade nasjonalt og internasjonalt, sier  register har resultert i flere publiserte vitenskapelige
Kjaervik. artikler innen dette feltet.

Les flere forskningsresultater om hoftebruddpasienter:

Dette forkorter livet til hoftebruddspasienter- Helse Nord RHF (helse-nord.no)

Registrene innehar enormt mye kunnskap- Helse Nord RHF (helse-nord.no)
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Alder, kjgnn og sykelighet er noen av egenskapene som har betydning for hoftebruddpasientenes livskvalitet.

Resultatene kan pavirke pasientoppfglging og tolkning av data nasjonalt og internasjonalt. Illustrasjonsfoto: Colourbox.



FEIRET 10-ARSJUBILEUM:
— EN GASELLE | REGISTERSAMMENHENG

| 2014 ble Nasjonalt register for gastrokirurgi (NORGAST) startet av en dedikert gjeng med
entusiaster. 10 ar senere kan de se tilbake pa en fremragende utvikling for registeret.

Med en tilslutning pa 100 prosent av sykehusene,
og nesten 90 prosent i dekningsgrad er NORGAST
helt i toppen av registerfeltet etter 10 ar. | tillegg
skarer registeret hgyt pa kompletthet.

Det var oppsummeringen da NORGAST feiret sitt
jubileum med et fagseminar i Tromsg 6. juni 2024.
Pa programmet sto status og resultater, kvalitetsfor-
bedring, prosjekter og utvikling for registeret. Leder
av NORGAST sitt fagrad, Morten Tandberg Eriksen,
var naturlig nok forngyd med at pilene peker i rett
retning.

— Vikan ses pa som en gaselle i registersammen-
heng. Siden 2014 har vi beveget oss framover til
bli et landsdekkende og godt register. Vi gjgr det bra
—men vi skal ikke stoppe der, sa han til de om lag 50
deltakerne.

En merkedag
Fagleder Kristoffer Lassen var minst like entusiastisk.

— Dette er en merkedag, slo han fast da han holdt
ett av sine innlegg.

Selv har han veert med fra den spede starten, og
kunne fortelle seminardeltakerne om hvordan
registeret ble til. Helt fra den fgrste ideen dukket
opp for mer enn 20 ar siden, og til arbeidet begynte
for alvor i 2010. Tiden fram til 2014, da de fgrste
pasientregistreringene startet, krevde mye forar-
beid. Bade Lassen og Tandberg Eriksen var tydelige
pa at det & knytte til seg de rette folkene har veert
avgjgrende:

— Vi gjorde noen kloke valg i starten. For eksempel
at vi knyttet til oss lokale entusiaster som bidro til
a dra registeret framover. Vi har UNN som en god
“hjemmehavn”, og vi har dessuten med oss gode

krefter ved Helse Nord IKT og SKDE. A veere tett pa
her har vaert et godt valg. | tillegg har vi kun valgt

a registrere det som gir mening a registrere. Vi er

et lite register og har ikke for mange indikatorer, for-
talte Tandberg Eriksen.

Mange milepzeler

Registerleder i NORGAST, Kjerstin Havnes, fortalte
om utviklingen som har veert de siste ti arene. |
2014 var det fem sykehus som rapporterte til regis-
teret. 1 2023 var det 37 sykehus, noe som vil si 100
prosent tilslutning.

| mai 2015 fikk de status som nasjonalt kvalitetsre-
gister. Den fgrste artikkelen fikk de publisert i 2018,
og ambisjonen er at de far stadig flere. | 2021 gikk
de over fra samtykkebasert til reservasjonsbasert
registrering.

Alle medisinske kvalitetsregistre i Norge skal doku-
mentere resultater, og det settes en bokstavkarak-
ter —gverst er A. | tillegg settes det et tall, 1—4, der
4 er hgyest. Ogsa her har NORGAST klatret oppover
pa skalaen og har na karakteren 3A.

| 2024 bidro ogsa NORGAST til opprettelse av et
register i Etiopia: https://www.helse-nord.no/
nyheter/nyheter-skde/norgast-bidrar-til-opprettel-
se-av-register-i-etiopia/

Havnes fortalte ogsa at det er gkende etterspgrsel
etter data fra NORGAST, noe de blant annet ser ut
ifra at Rapporteket brukes stadig hyppigere.

— Framover vil utviklingen av registeret fortsette.
Samarbeid med andre registre vil veere berikende,
vi skal implementere PROM, jobbe med kvalitets-
forbedringsprosjekter — og drive mer forskning, sa
Havnes.



NORGAST S8
Jubileumsseminar
6.juni 2024

Det var godt oppmgte da NORGAST hadde sitt jubileumsseminar. | front star Kristoffer Lassen.
Foto: Randi Solhaug.

SN NORGAST 10 AR -TROMS 6. JUNI Al

NORGAST er et lite og noksa ungt register, men har fatt til mye pa de 10 arene det har eksistert.
Det betyr ikke at det skal hviles pa laurbaerene framover. Ambisjonene skal fortsatt holdes hgye,
forteller Morten Tandberg Eriksen. Foto: Randi Solhaug.
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Registerleder Kjerstin Havnes fortalte blant annet om planer for utvikling av registeret framover.
Foto: Randi Solhaug.
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NORDISK REGISTERSAMARBEID:

Norge, Sverige, Finland og Danmark har alle nasjonale medisinske kvalitetsregistre. Det
gir gode muligheter til & lzere av hverandre og til 8 sammenligne resultater pa registerfel-
tet.

Organisasjonene som deltar i det nordiske samar-
beidet, er ansvarlige for organisering og styring av
kvalitetsregisterfeltet i hvert sitt land. Det vil si norske
SKDE, danske Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklings-
program (RKKP), Sveriges Kommuner och Regioner,
og finske National Institute for Health and Welfare.

Samarbeidet kom i gang pa initiativ fra RKKP og det
f@rste matet ble holdt i Kebenhavn i 2023. 1 2024 har
det 0gsa veert et mgte i Oslo, og det neste mgtet er
planlagt i Helsinki.

Formalet er 4 leere av hverandre

| Ippet av mgtene har det blitt klart at landene har
mye a lzere av hverandre pa registerfeltet.

— Vi har litt ulik innretning og litt ulik historie. Nar
det kommer til antall registre sa har Norge 61, Dan-
mark har 80, Sverige 92 mens Finland har bare 8. Det
er fordi dette et arbeid som har kommet veldig sent

i gang i Finland, men de holder pa a utvikle feltet na.
Selv om det er forskjeller, er det ogsa en del likheter
som gj@r at det er mulig a lzere av hva som gjgres i de
andre landene, forteller leder for Nasjonalt service-
miljg for medisinske kvalitetsregistre i SKDE, Philip A.
Skau.

Blant annet ser de pa hvordan de fire landene
kommuniserer data ut, organiserer IKT, jobber med
kvalitetsforbedring og hvordan de tilrettelegger for
forskning. Og her er det mye a lzere.

— Var erfaring er at vi har kommet langt i Norge i
arbeidet med kvalitetsregistre, sier Skau.

Sammenligninger mellom landene

En annen mulighet som de fire nordiske landene har
diskutert seg imellom, er muligheter for sammenlig-
ninger.

— Vi har blitt enige om et felles nordisk prosjekt na,
og det er a begynne a se pa muligheten for a publi-
sere sammenligninger av resultater fra nasjonale kva-
litetsregistre mellom de nordiske landene. Vi ser at
det er fem-seks registre som alle de fire landene har.
For eksempel sa har alle registre innen hjerteinfarkt,
lungekreft, voksendiabetes og barne- og ungdomsdi-
abetes. Sa det vi skal se pa na, er om vi kan begynne
a publisere sa mmenligninger mellom landene.

Sa dette er et arbeid som kommer til a fortsette og
som jeg tror kan bli veldig spennende, avslutter Skau.

Her er den nordiske samarbeidsgruppen innen kvalitetsregistre samlet pa mgte i Kgbenhavn.

Foto: Nanna Vestergaard.



STATUSRAPPORT

KORTNYTT

H@RSELSREGISTERET FOR BARN ER BLITT SVART GODT MOTTATT

Etableringen av Hgrselsregisteret for barn (HFB) i januar 2023 har blitt sveert godt mottatt, med 100
prosent tilslutning fra hgresentralene i Norge. Registeret skal forbedre kvaliteten pa utredning og
behandling av barn med permanent hgrselstap, og sikre et enhetlig tverrfaglig tilbud. HFB har siden
etableringen fokusert pa opplaering av personell, noe som har fgrt til at alle hgresentraler na regis-
trerer barn inn i registeret. | Igpet av det fgrste aret har registeret ogsa etablert fire kvalitetsindikato-
rer for nyfgdt hgrselsscreening og tidlig intervensjon. HFB vil dessuten bidra til gkt forskningsbasert
kunnskap, noe som er viktig for barn med hgrselstap og deres pargrende.

KIRURGISK TEKNIKK KAN PAVIRKE VEKTTAP

Ved hjelp av data fra blant annet Norsk kvalitetsregister for fedmekirurgi, har forskere i Norge, Sve-
rige og Nederland funnet ut at maten fedmekirurgien sleeve-gastrektomi blir utfgrt pa, kan pavirke
vekttap og bivirkninger hos pasientene. Sleeve-gastrektomi innebaerer a fierne en del av magen, noe
som resulterer i mindre magesekk. Forskerne understreker viktigheten av a utfgre operasjonen ngy-
aktig og balansert for @ minimere komplikasjoner. Data fra nasjonale kvalitetsregistre i de tre landene

var avgjgrende for a giennomfgre studien.
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Del 4
VIRKSOMHET



STADIG FLERE REGISTRE NAR TOPPSTADIUM

16 registre gikk opp i stadium og bare to gikk ned. Det er resultatet av Ekspert-
gruppens vurdering av arsrapporter for 2023 fra de nasjonale medisinske kvalitets-
registrene.

Alle kvalitetsregistre med nasjonal status ma oppfylle krav til faglig utvikling for a sikre at de fun-
gerer etter sitt formal, og i trad med krav til drift og rapportering. Registrene blir vurdert av en
ekspertgruppe basert pa informasjonen de har oppgitt i arsrapportene.

Ekspertgruppen vurderer registrene etter et system som deler inn i kvalitetsforbedringsarbeid (niva A,
B og C), og registerfunksjonalitet (stadium 1—4).

Antall 4A-registre har gkt fra 14 til 24, hvis man sammenligner tallene fra 2022 med 2023. 4A er den
beste merkelappen et register kan fa.

— Hva er arsaken til at flere registre oppnar 4A-status?

— Registrene har stort fokus pa @ na malene i stadieinndelingen, jeg tror ogsa at en viktig arsak er at
registrene far god hjelp av servicemiljgene i regionene, sier Philip Skau, leder i nasjonalt servicemiljg.

Les mer om stadieinndelingssystemet her.

Ekspertgruppens vurderinger finner du her.

lllustrasjonsfoto: Colourbox.



SYKEHUSPROFIL

N3a er det enda enklere a fa oversikt over behandlingskvaliteten pa hvert enkelt
sykehus.

Sykehusprofil gir en enkel oversikt over kvaliteten pa hvert sykehus i Norge gjennom & vise maloppnaelse
pa alle kvalitetsindikatorer fra nasjonale medisinske kvalitetsregistre for det enkelte sykehus.

Sykehusprofil er en ny visning av kvalitetsindikatorene utarbeidet av SKDE for at det skal veere mulig a se
alle kvalitetsindikatorene for hvert sykehus og behandlingssted samlet pa ei side. Dette gj@gr det enklere
for brukere av siden a fa en helhetlig oversikt over kvaliteten pa helsetjenestene som tilbys.

Hver bruker kan selv velge hvilket sykehus/behandlingssted som er av interesse og gjgre utvalg av kvali-
tetsindikatorer ut fra fagomrade. Dette gir brukeren en detaljert innsikt i spesifikke behandlingsomrader
ved valgt sykehus. Sykehusprofil gir ogsa en oversikt over hvilket kvalitetsregister som publiserer kvali-
tetsindikatorene.

En av de nyttigste funksjonene i Sykehusprofil er at det na er mulig a se hvordan de enkelte sykehusene
har prestert det siste aret. Dette vises under “Siste ars maloppnaelse”. Maloppnaelse ved valgt behand-
lingssted vises med kvalitetsindikatorer og trendpiler og det er ogsa mulig a filtrere pa maloppnaelse
(hgy, middels og lav). Trendpilene indikerer om det er forbedring eller ikke pa gitt kvalitetsindikator.
Denne visningen gir en oversikt over forbedring eller omrader som trenger oppmerksomhet.

Antall og andel kvalitetsindikatorer som ligger pa “hgy maloppnaelse”, “moderat maloppnaelse” og “lav
maloppnaelse” vises per ar.

Sykehusprofil er utviklet som et verktgy for kontinuerlig forbedring av helsetjenestene. Malet er at en
detaljert oversikt over kvalitetsindikatorene for hvert sykehus kan bidra til & heve kvaliteten pa pasientbe-
handlingen. Her kan du prgve var nye SYKEHUSPROFIL.

Kvalitetsindikatorer fordelt pa fagomrader for 2023

Vis kvalitetsindikatorer Vis datakvalitet

Hervises alle kvalitetsindikatorene fra hele landet fordelt pa fagomrader. Hver
indikator er vist som et symbol for hay, middels eller lav maloppnaelse.

@ Hzymaloppnaelse [ Moderat maloppnéelse A Lavmaloppnaelse

Fagomrade Resultat

0000000000000000000000
. 00000000000000000000
O] Ejerti'dog EEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE
arsykaommer ........
AAAAAAAAAAAA



METADATA OG INNSYNSTJENESTE FOR
NASJONALE KVALITETSREGISTRE

Det er ulike krav til nasjonale medisinske kvalitetsregistre. | hvilken grad kvalitets-
registrene har oppnadd disse kravene reflekteres i stadievurderingen. Det vil etter
hvert komme krav om metadata og innsynstjeneste for stadium 4.

HVA ER METADATA?

Metadata er informasjon om dataene i et kvalitetsregister. De nasjonale kvalitetsregistrene beskriver
prosedyrer og resultat av behandling ved norske sykehus. Hvert register har sine egne variabler som de
registrerer, og for a kunne bruke disse dataene ma man vite hva de ulike variablene beskriver. Denne
informasjonen kan man finne i metadataene til registeret som beskriver hva variablene betyr, hvordan de
registreres og hvordan de kan brukes. Det er derfor viktig at metadata for kvalitetsregistrene er tilgjen-
gelige slik at andre som i utgangspunktet ikke er kjent med dataene kan bruke dem. Kvalitetsregistrene
beskriver sine metadata i innrapporteringslgsningen som brukes, og de er dpent tilgjengelige for alle pa
helsedata.no.

HVA ER INNSYN?

Helsedata er sensitive personopplysninger, og bruken av disse er strengt regulert ved norsk lov. Lovverket
slar fast at hver enkelt pasient har rett til a fa innsyn i hvilke opplysninger som er registrert om seg selv.
Dette inkluderer personopplysninger i medisinske kvalitetsregistre. De nasjonale kvalitetsregistrene skal
derfor kunne tilby en oversikt pa helsenorge.no der hver person kan se hva som er registrert om dem i alle
kvalitetsregistre.

STATUS FOR REGISTRENE

Per i dag publiserer 23 kvalitetsregistre metadata, mens 26 kvalitetsregistre jobber med a innfgre dette. 29
registre har etablert en innsynstjeneste, og 6 kvalitetsregistre holder pa med a etablere en.

lllustrasjonsfoto: Shutterstock.
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DATAKVALITET

God datakvalitet er en forutsetning for at kvalitetsregistre skal kunne gi palitelig kunnskap om behandlingen
som helsetjenesten tilbyr. Data bgr veere relevante, komplette, gyldige, oppdaterte og tilgjengelige.

e Alle nasjonale kvalitetsregistre skal etter fem ars drift ha en dekningsgrad pa minst 80 %.

e Alle nasjonale kvalitetsregistre skal ha tilstrekkelig aktuelle data for bruk til kvalitetsforbedring.

e Viskal pke kompetanse pa datakvalitet i registermiljgene og i servicemiljpet.

Faggruppen for datakvalitet arbeider for a gke datakvaliteten i de nasjonale medisinske kvalitetsregistrene
og har hovedfokus pa oppfglging av pagaende datakvalitetsprosjekt og utlysning og tildeling av nasjonale
datakvalitetsmidler. | tillegg har faggruppen en radgivende funksjon for det nasjonale servicemiljget.

Alle de nasjonale medisinske kvalitetsregistrene kan sgke pa midlene som utlyses. Kriteriene er blant annet
at prosjektet ma omfatte en eller flere av de seks datakvalitetsdimensjonene: relevans, kompletthet (her-
under dekningsgrad), korrekthet, reliabilitet, sammenlignbarhet og aktualitet.

Seks prosjekter ble tildelt midler i 2024

e NORSK REGISTER FOR ALS OG ANDRE MOTONEVRONSYKDOMMER OG NORSK KVALITETSREGISTER FOR
ALVORLIGE PRIMARE HODEPINER
skal samarbeide om gjennomfgringen av inter-rater reliabilitetsstudier i begge registrene.

e  GASTRONET
skal giennomfgre en korrekthetsstudie i forbindelse med integrasjon mot strukturert koloskopijournal
og sjekke om det er korrekte data som overfgres.

e NORSK HJERTESTANSREGISTER
skal giennomfgre en korrekthetsstudie for data om pasienter med hjertestans bade utenfor og inne pa
sykehus.

e NORSK VASKULITTREGISTER (NORVAS)
skal undersgke variabelkompletthet og dekningsgrad. Registeret opplever at antall inkluderte har falt
betydelig, og at kvaliteten pa innkommende data fra Helse Midt-Norge har blitt darligere etter overgan-
gen til Helseplattformen.

e NORSK PARKINSONREGISTER OG BIOBANK
skal giennomfgre en korrekthetsstudie. Registeret far na manedlige overfgringer av data fra NPR og
det er gnskelig a finne ut hvor stor andel av pasientene som fangstes via NPR som ikke faller inn under
inklusjonskriteriene til registeret.

e NASJONALT KVALITETSREGISTER FOR SMERTEBEHANDLING
skal giennomfgre en korrekthetsstudie av sentrale variabler i registeret med en pilotstudie ved Hauke-
land.



STATUSRAPPORT

Et av registrene som har gjennomfgrt et datakvalitetsprosjekt i 2024 er Norsk kvalitets-
register for alvorlige primaere hodepiner.

Hensikten med prosjektet var a beregne antatt forekomst i Norge av de aktuelle hodepinediagnosene ved a
kombinere relevante diagnosekoder registrert i NPR i 2022 med relevant forskrivning av spesifikke resepter i
Legemiddelregisteret og tilhgrende bruk av refusjonskoder.

Denne studien presenterer for f@rste gang arlig forekomst av klasehodepine, paroksysmal hemikrani, hemikra-
nia continua og SUNCT/SUNA. Funn i studien vil ha betydning for fremtidige dekningsgradsanalyser for Norsk
kvalitetsregister for alvorlige primaere hodepiner. Studien er ogsa den fgrste som finner hgyere forekomst av
klasehodepine hos kvinner enn hos menn, og tendens til hgyere forekomst av alle inkluderte hodepinetyper i
Helse Nord sammenlignet med Helse Sgr-@st.

Det er utarbeidet en vitenskapelig artikkel som er publisert i The Journal of Headache and Pain.

Pa kvalitetsregistre.no ligger lenker til publiserte artikler fra gjennomfgrte prosjekt, samt annen nyttig informa-
sjon om datakvalitet i registrene.




RAPPORTEKET

Se, utforsk og kommuniser data fra kvalitetsregistre

Rapporteket er en nettbasert resultattjeneste som gir tilgang til helt ferske tall fra nasjonale medisinske kvali-
tetsregistre. Resultatene presenteres i figurer og tabeller. Rapporteket tilbyr unike rapporter for hvert register,
og gjor det enkelt a fa oversikt over resultater fra egen avdeling, samt @ sammenligne egne resultater med
resten av landet. Rapporteket gjgr det lett a laste ned figurer og tabeller slik at de kan brukes i formidlingsar-
beid. | tillegg gj@r Rapporteket det mulig a fa tilsendt samlerapporter automatisk. Brukere kan abonnere pa
rapportene og registerledelsen kan lage epostlister for utsending av rapportene.

Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre i SKDE forvalter og utvikler Rapporteket. Ethvert nasjo-
nalt medisinsk kvalitetsregister kan benytte seg av Rapporteket som en resultattjeneste. Sa langt har 19 regis-
tre benyttet seg av Rapporteket.

Rapporteket krever innlogging og per 2024 skjer innloggingen via helseregister.no. | Igpet av 2025 vil all innlog-
ging skje via Falk.

| strategisk handlingsplan for 2024—2026 er det oppgitt som et mal at alle registre skal ha mulighet til 3
benytte seg av Rapporteket innen utgangen av 2025. Servicemiljget jobber na malrettet med dette. Dette er et
viktig mal for Servicemiljget fordi Rapporteket gjgr det enkelt a fa oversikt over data og analyser av helt ferske
tall fra registeret. Lett tilgang til data og analyser er avgjgrende for kvalitetsforbedringsarbeid.




FAGSENTER FOR PASIENTRAPPORTERTE
DATA 2023

Fagsenter for pasientrapporterte data gir rad og veiledning knyttet til valg av spgrre-
skjema, maletidspunkt og metode for datainnsamling.

Fagsenteret bistar ogsa med utvikling, oversettelse og validering av skjema. Gjennom veiledning, kurs
og foredrag og metodearbeid har Fagsenteret som mal & gke kompetansen pa bruk av PROM i de
medisinske kvalitetsregistre. Fagsenteret kan ogsa bista registrene i arbeidet med analyse av PROM-
data og tolkning av resultat av PROM-data slik at resultatene kan publiseres og brukes i bade kvalitets-
forbedringsprosjekter og forskningsstudier i helsetjenesten. Fagsenteret bidrar i arbeidet med a legge
til rette for elektronisk innhenting av pasientrapporterte data overfor enkeltregistre, de siste arene
ogsa gjennom spkbare midler til etablering av ePROM.

Flere register gnsker & kombinere innsamling av PROM-data til registrene og klinisk praksis. Det er
bade juridiske og tekniske utfordringer knyttet til dette. For a sikre at pasienter, klinikere og samfunn
kan fa mer nytte av dagens samlede innsamling av PROM, og at innsamlingen kan skje pa en trygg og
effektiv mate, har Fagsenter for pasientrapporterte data fatt i oppdrag a utrede muligheten for inn-
samling av PROM ftil registrene primeert via klinikk.

Dette arbeidet vil organiseres som et prosjekt der Fagsenteret utreder mulighetene i samarbeid med
HEMIT og en referansegruppe bestaende av representanter fra Kreftregistrene, MS-registeret, Fraktur-
registeret, Diabetesregisteret for voksne og Kvalitetsregisteret for psykisk helsevern voksne. | tillegg vil
det ogsa trekkes veksler pa andre fagmiljger knyttet til de ulike omradene som utredes.

FOLGENDE OMRADER VIL BELYSES | UTREDNINGEN:

hva er behovet for register og klinikk
universelle krav til innsamling og bruk av PROM
etikk og pasientsikkerhet

lovlighet

dataflyt og systemlgsninger

Uk W e

Noen registre er allerede i gang med a prgve ut dette, og pa de neste sidene presenteres noen erfarin-
ger sd langt.
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NORSK FRAKTURREGISTER

Norsk Frakturregister har rgtter i det regionale
Frakturregisteret i Helse Vest og det lokale Frak-
turregisteret i Stavanger, som har eksistert siden
2004 (1). Norsk Frakturregister fikk nasjonal
status i juni 2024.

Parallelt med etableringen av Norsk Frakturregis-
ter i Stavanger, har det i Stavanger og i Helse Vest
veert stort fokus pa a utvikle og samordne felles
digital pasientstyrt klinisk oppfglging for brudd-
pasienter. Dette er ngdvendig med tanke pa de
store helsegkonomiske utfordringer nasjonalt

og internasjonalt ift. oppfglging av store pasient-
grupper fremover (2). Pasientstyrt poliklinikk ble
startet i 2021 for opererte handleddsbrudd, og
er utvidet ogsa til pasienter med andre brudd

og skader. | stedet for tradisjonell oppmgte-po-
liklinikk, far pasientene tilsendt sms med innlog-
gingslink, hvor pasientene logger seg pa (Bank
ID) i CheckWare og svarer pa PROM samt anker-
spgrsmal om funksjon, smerter og livskvalitet.
Basert pa svarene kan vi automatisk vurdere om
pasientene har sa mye plager at de har behov
for oppmgtekontroll. Alle pasientene som gnsker
kan velge a fa oppmgtekontroll, uavhengig av
hva de har svart, i trad med tilrading fra Helse-
og omsorgsdepartementet (3). Resultatene

viser at 60-70 % av pasientene som er operert
for handleddsbrudd slipper ungdvendig kontroll
pa poliklinikken (4). Felles regionale/nasjonale
oppsett vil ogsa gi mindre ugnsket variasjon i
helsetjenesten.

Det er mange gevinster ved a samkjgre inn-
henting av pasientrapporterte data i klinisk
praksis med kvalitetsregistre. Pasientenes
resultater kommer direkte inn i journalsystem,
og kan brukes for a bedre klinisk oppfglgning og
behandling, fgr data kan videresendes registre

(med pasientens aksept/om pasienten ikke
reserverer seg dette). Videre reduseres ungd-
vendige kontroller, pasienter som gnsker far
fremdeles kontroll, klinikere blir bedre til 4 fange
opp pasienter med darlige forlgp, oppsettene
letter ortopedenes kliniske bruk av PROM, vi far
bedre datagrunnlag, stgrre pasientmedvirkning,
bedre tilbakemelding til pasient, lettere logistikk,
og mulighet for & automatisk overfgre data til
fagsystem og kvalitetsregistre jf. lovpalagte opp-
gaver for nasjonale kvalitetsregistre. Pa denne
maten sikres gjenbruk av data med automatisert
dataoverfgring til registre. Det er et gkende
problem at pasienter far tilsendt spgrreskjema
fra bade kliniske avdelinger og kvalitetsregistre,
bade ift. pasientbyrde, lav responsrate og man-
glende registreringer, men det kan ogsa veere
en utfordring med pasientsikkerhet, dersom
pasienter tror hen gir info til kliniske avdelinger,
dersom de svarer pa kun registerutsendelser,
hvor data ikke kan brukes til klinisk oppfglgning
av enkeltpasienter.

Innsamlede data dekker bade klinikers behov
(data for videre oppfglgning), samt gir registrene
ngdvendige data, forutsatt godt samarbeid i
utviklingsprosessen av oppsettet. Det arbeides
aktuelt med infrastruktur for direkte overfgring
av data fra CheckWare til registre. Det er til na
laget oppsett for digital pasientstyrt klinisk opp-
fglgning til bade Nasjonalt Register for Leddpro-
teser (5) og til Norsk Frakturregister.

| Helse Vest er digital pasientstyrt klinisk opp-
fplgning en strategisk satsning, og prosjekt som
knytter innsamling av pasientrapporterte data til
register via klinikk, har nylig fatt over 18 millioner
i strategiske forskningsmidler (6).



1. Meling T, Harboe K, Arthursson AJ, Soreide K. Steppingstones to the implementation of an inhospital
fracture and dislocation registry using the AO/OTA classification: compliance, completeness and commit-
ment. Scand J Trauma Resusc Emerg Med 2010; 18: 54.

2. Bovim G. Tid for handling- Personellet i en baerekraftig helse- og omsorgstjeneste. In: omsorgsdeparte-
mentet H-o, ed., 2023.

3. Helse- og omsorgsdepartementet. Meld. St. 9. Nasjonal helse- og samhandlingsplan 2024—-2027. Var
felles helsetjeneste. 2023.

4. Paulsen A. Digital oppfglging av pasienter innen ortopedkirurgi ved bruk av PROM. PROM-KONFERAN-
SEN 2024. Bergen, NORWAY: Fagsenter for pasientrapporterte data, 2024.

5. Aksel Paulsen AD, Jarle Ludvigsen, Ove Furnes. 519- Digital pasientstyrt klinisk proteseoppfglgning med
automatisert dataoverfgring til Nasjonalt Register for Leddproteser. Norsk Ortopedkirurgisk Hgstmgtet
2024. Oslo, Norway, 2024.

6. Paulsen A. Digital pasientstyrt oppfglgning av ankel- og handleddsbrudd — kliniske resultater, terskelver-
dier for pasientrapporterte resultatmal og helsegkonomiske gevinster. Helse Vest- Strategiske satsinger,
2024.

[llustrasjonsfoto: Shutterstock.
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FAGSENTER FOR PASIENTRAPPORTERTE DATA 2023

Implementering av digitalt pasientrapportert
PROM i klinikk og overfgring av PROM-data
til NORGAST

Sammendrag

Pasienter er eksperter pa egen helse og viktige bidrags-
ytere for & innhente informasjon i forbindelse med sin
egen helsehjelp. Pasientrapporterte utfallsmal (PROM)
er verktgy som maler hvordan pasientene selv opple-
ver forhold knyttet til helse, sykdom og behandlingsef-
fekter.

Helsepersonell bruker i dag mye ressurser pa kartleg-
ging og dokumentasjon av pasientens symptomer, der
flere ansatte spgr om det samme, og opplysningene
blir dokumentert flere ganger. Vi gnsker a implemen-
tere digitalt PROM for & styrke den perioperative opp-
fglgingen av gastrokirurgiske pasienter. Skjemaet fylles
ut av pasienten i Helsenorge og svarrapporten overfg-
res automatisk til pasientens journal pa behandlings-
stedet. Dette vil kunne spare tid i klinikken og bidra til
bedre ressursprioritering ved oppfglging av pasientene.

Det er et krav om a registrere PROM-data i nasjonale
medisinske kvalitetsregistre. Det nasjonale medisinske
kvalitetsregisteret for gastrokirurgi, NORGAST, spiller
en viktig rolle i a sikre kvaliteten pa gastrokirurgisk
behandling ved a identifisere omrader med sviktende
utfallsmal. Dette for a kunne drive malrettet kvalitets-
forbedrende arbeid. Det er et strategisk gnske om a
samle pasientopplysninger fra PROM til nytte for bade
sykehusene og NORGAST, med en lgsning slik at sva-
rene fra PROM ogsa sendes automatisk til NORGAST.

PROM-skjemaet Quality of Recovery 15 (QoR-15) er
det mest anvendte internasjonale maleinstrument

for pasienter etter kirurgi, og den norske versjonen av
QoR-15 (QoR-15NO0) er validert, utprgvd og publisert i
2023 (1). | lppet av 2024 har skjemaet blitt digitalisert
i Helsenorge, og i april 2024 ble det apnet for klinisk
testing, med Sykehuset Innlandet (SI) som fgrste pilo-
teringssted. Pasientene kommer direkte i skjema via
QR-kode eller nettadresse, logger inn og fyller ut svar
pa 15 spgrsmal (smerte, kvalme, respirasjon, sgvn mv.).
Svarrapporten blir umiddelbart tilgjengelig i pasien-
tjournal. Pasientene fyller ut skjema fgr operasjon og
daglig etter operasjon mens de er inneliggende, og f@r

de kommer til kontroll.

OUS Rikshospitalet tok Igsningen i bruk i november
2024 og gvrige enheter i Sl skal i gang i januar 2025.

Norsk helsenett (Helsenorge), Sykehuspartner HS@,
flere HF (SI, OUS, UNN, Haukeland og Bodg) og NOR-
GAST er involvert sa langt, og vil veere med i prosjektet
videre. Alle data foreligger i strukturert og kodet format
i Helsenorge. Helsenorge og NORGAST sin server skal
ila. 2025 settes opp slik at data sendes til NORGAST fra
Helsenorge pa de pasientene som sykehusene registre-
rer med kliniske data/forlgp. Pasientene far bade infor-
masjon om og samtykker til at data gar til behandlende
sykehus og NORGAST i den digitale skjemalgsningen i
Helsenorge.

Hovedmalet er & bedre oppfglging og behandling av
gastrokirurgiske pasienter perioperativt og sgrge for
automatisk rapportering av PROM-data til NORGAST.

Delmal 1: Strukturert implementering av digital PROM
som en del av klinisk praksis, pre- og postoperativt,
inkludert god brukerinvolvering. Utforske muligheten
for tidsbesparelse og strukturering av dokumentasjon
fra helsepersonell sin side.

Delmal 2: Etablere og teste ny praksis for hvordan
PROM kan sikre mer behovsstyrt behandling og bedre
oppfelging av bade innlagte og utskrevne pasienter.

Delmal 3: Utvikle Igsning for PROM-rapportering
direkte til NORGAST.

Delmal 4: En langsiktig ambisjon er a utforske hvordan
PROM-data kan kodes, kombineres med andre data
og analyseres, samt utvikle Kl-verktgy som kan tria-
gere pasienter og predikere komplikasjoner og videre
behandlingsbehov.

Kinderegget i denne Igsningen kan beskrives som
pasientinvolvering, personellbesparing og PROM ftil
nasjonalt register i en Igsning! Innfgring av nye digitale
Igsninger kan hindres av lav endringsvilje i en presset
hverdag. Det er viktig med god og involverende prosess
for pasienter og ansatte for smidig og nyttig imple-
mentering. Lgsningen er gnsket fra et samlet nasjonalt
fagmiljg.



Forventet nytte

Pasientene far anledning til & medvirke ved a svare fort-
Igpende i et strukturert og validert skjema. Dette gjgr det
mulig & evaluere pasientenes rekonvalesens pa en stan-
dardisert mate, noe som kan bidra til en mer helhetlig
vurdering av pasientens helsetilstand og behandlingsfor-
I@p, slik at helsepersonell bedre kan gi malrettede tiltak
og oppfelging pa de omradene hvor pasienten har mest
behov.

For helsepersonell vil verktgyet gi bedre grunnlag for
presise visitter og pafglgende konsultasjoner. Dette vil
generere mindre ressurser til dokumentasjon, og frigjgre
tid til pasientrettet arbeid.

Nytteverdien av endret tjenestemodell vil dokumenteres
og evalueres gjennom kvalitative intervjuer i tillegg til
spgrreskjema, som tar i seg bade pasient og helseper-
sonell sin opplevde erfaring med dette verktgyet. Med
dette vil vi ogsa forholde oss til brukererfaringer pa en
bredere mate enn enkle spgrreundersgkelser. Bade pasi-
enter og ansatte vil bli involvert i prosessen med & utvikle
og implementere ny praksis for bruk av PROM.

NORGAST vil benytte denne metoden for a fa innrappor-
tert PROM. Dette vil veere en sterk driver da all stgrre
reseksjonskirurgi i Norge er obligatorisk a registrere. |
2023 hadde NORGAST en dekningsgrad pa om lag 88 %
og vel 6000 registrerte forlgp. Etter innfgring nasjonalt vil
det ila. relativt kort tid kunne analyseres store mengder
data ogsa pa PROM. Hvert sykehus vil da kunne se og
sammenligne seg med nasjonalt gjiennomsnitt og fa et
nytt kunnskapsgrunnlag mht. forbedring av perioperative
forlgp.

Delmal 4 som gjelder utvikling av KI-verktgy som kan
analysere kombinerte PROM og kliniske data er teknolo-
gisk utfordrende. De samlede data fra NORGAST vil vaere
kunnskapsgrunnlaget i en slik potensiell modell. Det vil
kunne gi store gevinster for beslutningstgtte ved utvel-
gelsen av pasienter til kirurgi og ikke minst for a predi-
kere komplikasjoner og videre behandlingsbehov.

Pilotering og implementering
Piloteringen av det tekniske oppsettet for QoR-15 ble
giennomfgrt ved Lillehammer sykehus varen 2024.
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Hgsten 2024 ble det gjennomfgrt en involverende pro-
sess med en arbeidsgruppe bestdende av sykepleiere,
ledere og leger for a kartlegge hvordan QoR-15 kan mgte
utfordringer med dagens mate a jobbe pa. Prosessen
inkluderte ogsa en vurdering av nytte og risiko ved bruk
av QoR-15, samt valg av implementeringstiltak for a sikre
en vellykket giennomfgring og oppna den potensielle
nytten som arbeidsgruppen hadde identifisert.

Det ble utarbeidet informasjonsmateriell for bade
pasienter og helsepersonell, samt en arbeidsflyt for
skjemaet. Alle helsepersonell som var involvert, fikk opp-
lzering f@r implementeringen.

Oppsummering

Implementering av arbeidsflyt for PROM i klinisk
hverdag har vist seg a veere vellykket, og nytten anses
som verdt innsatsen. Vi har kommet frem til en god
modell for arbeidsflyten, som enkelt kan overfgres til
og implementeres i andre sykehus.

Dokumentasjon tar mye tid og er ressurskrevende,
men pasientenes egenrapportering kan vaere en
tidsbesparende Igsning. Nar pasientene dokumente-
rer egne symptomer i et journaldokument, kan dette
erstatte mye av den tradisjonelle fritekstdokumenta-
sjonen.

Pasientene forventer tilbakemelding pa egenrappor-
teringen, som bgr sammenholdes med klinisk vurde-
ring. Individuelle variasjoner i pasientenes skaringer
kan skape utfordringer i tolkningen av resultatene.
Likevel kan digitalisert egenrapportering til elektronisk
pasientjournal forbedre dialogen mellom pasient og
helsepersonell via strukturert og direkte tilbakemel-
ding fra pasienten i skiemaet QoR-15NO i Helsenorge,
som umiddelbart er synlig i pasientens EPJ pa behand-
lingsstedet.

Referanse:

1 Bergestuen L, Moger T, Oterhals K, Pfeffer F, Nest-
vold T, Norderval S, Nymo LS, Havnes K, Lassen K,
Breivik K. Translation and validation of the Norwegian
version of the postoperative quality of recovery score
QoR-15. Acta Anaesthesiol Scand. 2024 Jan;68(1):43-
50.
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Det har i de senere ar veert et gkende fokus pa at pasienter og brukere skal trekkes
aktivt inn i beslutninger knyttet til egen behandling. Deres vurdering av resultater av
behandling og vurdering av helsetjenesten er en verdifull kilde til kunnskap om hel-
setjenesten, og brukernes erfaring skal vektlegges i utforming av tjenestetilbudet.

De aller fleste nasjonale registre (ogsa de som har fatt nasjonal godkjenning de siste 2 arene) har
valgt PROM-skjema. Unntaket er Norsk nyfgdtmedisinsk kvalitetsregister, der PROM for pasientene
ikke er gjiennomfgrbart. De vurderer innsamling av PREM (foreldre), samt oppfglging med PROM for
de som trenger langvarig behandling.

Veiledning av kvalitetsregistre 2023

e Norsk MS-register og biobank

¢ Norsk Brannskaderegister

e Norsk hjertekirurgiregister

e Norsk register for arvelige nevromuskulzere diagnoser

Registre som planlegger nasjonal status

e Register for kjgnnsinkongruens
e Register for rekonstruksjon av bryst etter kreftbehandling
e Nasjonalt register for pasienter med langvarig utmattelse/ME

Oversettelse og validering av spgrreskjema

Barnehofte (svensk skjema: Barnhoft) er oversatt til norsk i samarbeid med Barnehofteregisteret i
2020. Kognitive intervju er gjiennomfgrt og innsamling av data for validering av skjemaet pagar.
Norsk Brannskaderegister har oversatt 4 spgrreskjema fra engelsk til bokmal og nynorsk; CARe Burn
Scales (voksen-, ungdoms-, barne- og foreldreskalaer). Det er gjennomfgrt kognitive intervju for inn-
holdsvalidering. Datainnsamling for videre validering pagar.

Metodearbeid
Sammenligning av generisk (EQ-5D) og sykdomsspesifikt instrument (MIDAS) hos pasienter som har
gjennomgatt utblokking av kransarteriene. En artikkel om dette er under review.

| samarbeid med Kreftregisteret er det sammenlignet et generisk skjema EEQ-5D), et generisk
kreftskjema (QLQ-C30) og et sykdomsspesifikt skjema for prostatakreft (EPIC-26). En artikkel om dette
er snart klar for innsending til tidsskrift.




Malet var at 85 % av kvalitetsregistrene skulle presentere PROM-data i sine arsmeldinger
innen 2020. | arsrapportene for 2023 er det 45 (76 %) av de 59 registrene som presente-
rer slike data. Dette er kun ett register mer enn i 2022. Nedgangen i prosentandel skyldes
vesentlig at det tar tid f@r nyetablerte registre kommer i gang med innsamling av PROM.
REGISTRE SOM HAR VALGT PROM PER 2023

49 % 57 % 65 % 82% 98 % 98 % 76 %

2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

Seminar og konferanser arrangert i 2024

o Nasjonal PROM-konferanse 22. mai i Bergen
o Workshop analyse og framstilling av PROM-data 23. mai i Bergen
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Norsk hjerneslagregister

Norsk hjerteinfarktregister

Norsk karkirurgisk register

Norsk hjertekirurgiregister

Norsk hjertesviktregister

Norsk register for invasiv kardiologi
Norsk hjertestansregister

Nasjonalt register for ablasjonsbehandling og elektrofysiologi i
Norge

Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft
Nasjonalt kvalitetsregister for prostatakreft

Nasjonalt kvalitetsregister for barnekreft

Nasjonalt kvalitetsregister for brystkreft

Nasjonalt kvalitetsregister for melanom

Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft
Nasjonalt kvalitetsregister for lungekreft

Nasjonalt kvalitetsregister for lymfoide maligniteter
Nasjonalt kvalitetsregister for blaere- og urotelkreft
Nasjonalt register for langtids mekanisk ventilasjon

Nasjonalt medisinsk kvalitetsregister for barne- og ungdomsdiabe-
tes

Norsk diabetesregister for voksne*

Norsk kvalitets- og oppfelgingsregister for cerebral parese
Norsk MS-register og biobank

Norsk register for arvelige nevromuskulaere diagnoser
Norsk Parkinsonregister og biobank

Norsk register for personer som utredes for kognitive symptomer i
spesialisthelsetjenesten

Norsk register for ALS og andre motonevronsykdommer
Norsk kvalitetsregister for alvorlige primaere hodepiner
Nasjonalt register for leddproteser**

Nasjonalt hoftebruddregister***

Nasjonalt korsbandregister

Nasjonalt kvalitetsregister for ryggkirurgi

Nasjonalt barnehofteregister****

Norsk Frakturregister
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Gastronet

Norsk register for analinkontinens
Norsk register for gastrokirurgi

Norsk kvalitetsregister for fedmekirurgi
Norsk gynekologisk endoskopiregister
Norsk kvinnelig inkontinensregister
Norsk Nyreregister*****

Norsk intensiv- og pandemiregister******
Norsk nyfedtmedisinsk kvalitetsregister
Nasjonalt traumeregister

Norsk Brannskaderegister

Norsk ryggmargsskaderegister

Norsk nakke- og ryggregister

Nasjonalt register for organspesifikke autoimmune sykdom-
merFerErEx

Norsk kvalitetsregister for artrittsykdommer
Norsk vaskulittregister

Norsk Kvalitetsregister @re-Nese-Hals - Tonsilleregisteret
Norsk kvalitetsregister @re-Nese-Hals - Harselsregisteret for barn

Norsk kvalitetsregister for behandling av spiseforstyrrelser

Nasjonalt kvalitetsregister for behandling av skadelig bruk eller
avhengighet av rusmidler

Kvalitetsregister i alderspsykiatri

Nasjonalt kvalitetsregister for behandling i psykisk helsevern
voksne

Nasjonalt kvalitetsregister for elektrokonvulsiv terapi

Nasjonalt kvalitetsregister for psykisk helsevern barn og unge

Norsk kvalitetsregister for hiv
Norsk kvalitetsregister for leppe-kjeve-ganespalte
Norsk porfyriregister

Nasjonalt Kvalitetsregister for Smertebehandling

NA= dekningsgrad ukjent

*Dekningsgrad oppgis kun for diabetes type 1.

** Dekningsgrad gjelder primaeroperasjoner. For reoperasjon er dekningsgraden 89 %.

*** Dekningsgraden gjelder primaeroperasjoner. For reoperasjon er dekningsgraden 76 %.

****Dekningsgraden gjelder innlagte pasienter. For poliklinikk er dekningsgraden 54 %.

****¥*Dekningsgraden gjelder transplanterte og dialyse. For biopsi er dekningsgraden 77 %, og for CKD5 anslas den til & veere mellom 60 og 85 %.
***xx*Dekningsgraden gjelder intensivdelen. For pandemidelen er dekningsgraden 92 %.

*xxxxxxDekningsgraden gjelder den dominerende diagnosegruppen (primaer binyrebarksvikt).

x Metadata/innsynstjeneste etablert

o Under innfering
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