
[image: image1.emf]
Ekspertgruppen for arbeidet med nasjonale medisinske kvalitetsregistre

	Dag
	Tirsdag 26. november 2013

	Tid
	Kl 0900 - 1700

	Sted.
	Radisson Blu Airport Hotel, Gardermoen

	Deltakere
	Barthold Vonen (leder), Odd Aalen, Marta Ebbing, Kjell-Morten Myhr, Jon Helgeland, Jan Nygård, Torsten Eken, Torild Skrivarhaug, Kaare Bønaa, Vinjar Fønnebø, Jørgen Holmboe

	Fraværende
	Ingen

	Fra sekretariat 
	Eva Stensland, Trine Magnus


	Tema
	

	Vurdering av årsrapporter 2012


	Ekspertgruppen hadde fått 29 årsrapporter fra 2012* til vurdering som var fordelt mellom medlemmene. 3 registre hadde ikke levert innen fristen og ett hadde fått utsettelse. 

Hovedhensikt med Ekspertgruppens gjennomgang er å sikre en regelmessig vurdering av i hvilken grad de nasjonale kvalitetsregistrene oppfyller sin funksjon og sitt formål, hvilket utviklingsstadium de befinner seg på, samt å gi konstruktive tilbakemeldinger til de enkelte registrene og til den databehandlingsansvarlige om mulige forbedringsområder. Ekspertgruppens evaluering skal også rapporteres til den interregionale styringsgruppen. 

Hvert medlem hadde fått tildelt et antall registre for særskilt vurdering og redegjorde for disse i plenum. Alle registrene ble gjennomgått og drøftet på denne måten. Mange gode og relevante diskusjoner underveis også av mer generiske problemstillinger, hvorav flere trenger utdypende behandling / avklaring i et senere møte.


Ekspertgruppen var samstemt i at hovedfokus for deres evaluering skal være kvalitetsforbedringsformålet, og hvordan registrene viser seg praktisk nyttige i klinisk kvalitetsforbedringsarbeid. De registrene som så langt først og fremst har hatt et aktivitets- og eller forskningsperspektiv må veiledes i retning av å definere eksplisitte kvalitetsmål til nytte i praktisk kvalitetsforbedringsarbeid. Å utvikle og inkludere PROMs må prioriteres av alle som ikke er kommet så langt.

De fleste registrene hadde benyttet den etablerte standardmalen for årsrapporter og dette viste seg svært nyttig. Dels ble Ekspertgruppens gjennomgang mer systematisk og dels var det enkelt å holde rede på alle områder som skulle belyses. Det var langt vanskeligere å gjenfinne aktuelle opplysninger i de registrene som ikke hadde benyttet standarden, og ett lot seg overhodet ikke vurdere ut fra den informasjonen som var gitt. Det var derfor enighet om innstendig å oppfordre alle til å benytte standardmalen for årsrapport til neste år.

Det ble også uttrykt ønske fra flere av deltagerne at registrene selv skal krysse av på «evalueringsskjemaet» for hvilke krav de oppfyller, og at de i tillegg noterer hvilken side i Årsrapporten dette er beskrevet. Vi vil på den måten sikre at registrene oppnår det vurderingen de fortjener. 

Ekspertgruppens gjennomgang avdekket flere forbedringsområder mht gjeldende stadieinndeling og de kravene som stilles til de ulike trinnene. Blant annet ble det besluttet å fravike kravet til stadium 3 om «online rapportering til deltakende enheter i henhold til protokoll», og å flytte det til stadium 4.
Dette kravet ble ansett å være for avansert på nåværende tidspunkt, og som et hinder for mange ellers opplagte stadium 3-kandidater. 

Det var også et ønske om at registrene skulle oppgi sin variabelliste, som et minimum de variablene som inngår i de viktigste kvalitetsmålene.

Det viste seg krevende å finne felles grunnlag / policy for vurdering av dekningsgrad. Hvordan skal man kreve dette dokumentert og hvordan veie opp mot kompletthet? Det samme gjaldt begrepet «datakvalitet» - hvordan definere og vurdere? Tema for gjennomgang på et senere møte.

Ekspertgruppens evaluering av de enkelte registre følger i eget vedlegg.

*Unntak: Prostatakreftregisteret og Colorektalregisteret. Disse benevner årsrapporten «2013», mens datagrunnlaget er fra 2010.

	Vurdering av nye søknader om nasjonal status
	Det forelå søknad om nasjonal status for to nye nasjonale kvalitetsregistre: 

Norsk register for analinkontinens, Helse Nord RHF, databehandlingsansvarlig UNN HF, og 

Norsk Dermatologisk kvalitetsregister (NorDerm), Helse Vest RHF, databehandlingsansvarlig Helse Bergen HF.

Norsk register for analinkontinens er del av en nasjonal kompetansetjeneste der det foreligger krav om å opprette et kvalitetsregister. Ekspertgruppen var enstemmig i å finne søknaden fra Helse Nord RHF vel begrunnet og dokumentert på alle områder og å anbefale denne. Registeret oppfordres til på sikt å inkludere også konservativt behandlete pasienter. Videre ble registerledelsen oppfordret til å tenke bredt hva gjelder sammensetning av styringsgruppe ved inklusjon av kompetanse fra viktige fagområder som rekrutterer pasienter til registeret.

Ekspertgruppen kom ikke til noe konklusjon mht NorDerm. Diskusjonen avslørte blant annet betydelig usikkerhet mht hensiktsmessig inklusjon i et slikt register, sykdomsgruppe eller behandlingstiltak. Forholdet til NOKBIL ble også diskutert. Det ble besluttet å utsette behandlingen til neste møte, og to medlemmer av ekspertgruppen fikk i oppdrag å forberede saken til da.



	Eventuelt
	Det var enighet om å sette (minst) følgende tema på dagsorden for nærmere drøfting i senere møter:

· Krav til aktualitet på data i årsrapport

· System for kvalitetsvurdering og vurdering av stadiemessig utvikling av enkeltregistre – revisjoner?

· Dekningsgrad og kompletthet – hvordan definere og vurdere

· Datakvalitet - hvordan definere og vurdere

· Inklusjonskriterier – sykdomstilstand, behandlingsprosedyre, evt annet?

· Variabelliste – stille krav om i årsrapport?

· Nasjonale retningslinjer – eksisterer og registreres/måles, eller bør utvikles?

· Kvalitetsindikatorer – identifisere fra hvert register, foreslå overfor myndigheter?

· Pasientsikkerhet – hvordan inkludere som perspektiv i alle registre

· Fokus på kvalitetsforbedring – hvordan tydeliggjøre og forsterke

· Samordning av registre – hvordan vurdere?

· Dokumentasjon av resultater til pasientene – hvordan framstille Internasjonalt samarbeid – hvorfor viktig og hvordan vurdere krav om
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