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Forslag til vedtak

Styret i Helse Nord RHF inviteres til a fatte fglgende vedtak:

1. StyretiHelse Nord RHF tar sak om nasjonale medisinske kvalitetsregistre i Helse
Nord til orientering.

2. Styreti Helse Nord RHF styrker finansiering av registrene i regionen i trad med
forslag i saken.

3. Styreti Helse Nord RHF ber administrerende direktgr fglge opp at registerdata
benyttes til kvalitetsforbedringsarbeid i helseforetakene

Bodg, 13. desember 2023

Marit Lind
administrerende direktgr

Postadresse: Besgksadresse: Telefon sentralbord: 75 51 29 00 Org nr: MVA 883 658 752
Helse Nord RHF Helse Nord RHF

Postboks 1445 Moloveien 16, 6 et. postmottak@helse-nord.no
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Formal
Formalet med styresaken er d informere styret om status og finansiering av de nasjonale
medisinske kvalitetsregistrene som drives i Helse Nord.

Det regionale helseforetaket skal sgrge for tilgengelige og likeverdige
spesialisthelsetjenester av god kvalitet til befolkningen i Helse Nord. I Strategi for
kvalitetsforbedring og pasientsikkerhet for Helse Nord RHF 2023-2027! er det anfgrt at vi
skal styrke og utvikle nasjonale medisinske kvalitetsregistre i Helse Nord samt arbeide
for & automatisere datafangst til disse.

Bakgrunn

Hovedformalet med de medisinske kvalitetsregistrene er a bidra til bedre kvalitet i
pasientbehandling og redusere uberettiget variasjon i helsetjenestene. Et nasjonalt
medisinsk kvalitetsregister samler strukturert informasjon fra behandlingsforlgp for
pasienter innenfor definerte sykdomsgrupper. Informasjon om utredning, behandling,
oppfelging og resultat av behandlingen gir oss kunnskap om forhold som utfall/nytte,
opplevelse og uberettiget variasjon. For 4 nd malet om at de medisinske
kvalitetsregistrene skal bidra til bedre kvalitet pa pasientbehandlingen er det viktig at
registerdata benyttes til forskning og fagutvikling. Forskrift for medisinske
kvalitetsregistre sier at helsepersonell har plikt til & registrere relevante opplysninger i
de nasjonale kvalitetsregistrene.

Det finnes i dag 59 nasjonale kvalitetsregister, hvorav Helse Nord har driftsansvar for
atte. Syv av disse ved UNN og et ved Nordlandssykehuset. Kvalitetsregister for psykisk
helsevern barn og unge (KVABUP) er et nytt register ved UNN som fikk nasjonal status i
august 2023.

Ved etablering av et medisinsk kvalitetsregister sgker helseforetaket om status som
nasjonalt register. Behovet for d etablere et nasjonalt medisinsk kvalitetsregister kan
komme fra fagmiljget selv eller fra nasjonale myndigheter. Sgknaden fremmes til det
regionale helseforetaket. De regionale helseforetakene har ansvar for at de nasjonale
kvalitetsregistrene etableres, driftes og finansieres. Det aktuelle RHF innhenter uttalelse
fra en ekspertgruppe fgr ssknaden behandles av en interregional styringsgruppe.
Endelig enighet om a sgke status som nasjonalt register gjgres i AD-mgte.
Helsedirektoratet beslutter status som nasjonalt medisinsk kvalitetsregister.

Helsedirektoratets gjennomgar arlig rapportering fra alle kvalitetsregistre og gir en
vurdering av hvorvidt de fungerer etter sitt formal og i trdd med kravene til drift og
rapportering. Helsedirektoratet avgjgr ogsa i spgrsmal om endring av status for et
nasjonalt medisinsk kvalitetsregister. Registre som over tid viser manglende utvikling
eller opprettholdelse av god kvalitet og funksjon kan miste sin nasjonale status. Register
for Hidradenitis suppurativa (HISREG) ved UNN mistet status som nasjonalt
kvalitetsregister i 2023.

Kvalitetsregistrene inneholder informasjon om utredning, behandling, oppfglgning,
pasientrapporterte data, sosiogkonomiske og demografiske opplysninger mv.

1 Strategi for kvalitetsforbedring og pasientsikkerhet for Helse Nord RHF
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https://www.helse-nord.no/499f59/siteassets/dokumenter-og-blokker/fagplaner-og-rapporter/kvalitetsstrategi/strategi-for-kvalitetsforbedring-og-pasientsikkerhet-2023-2027.pdf

Opplysninger i registret ma vaere ngdvendig og relevante for at registeret skal oppna sitt
formal om a forbedre helse- og omsorgstjenestene. Registrene har definert ulike
kvalitetsindikatorer, som:

- Strukturindikator: det som finnes (eks: antall senger)

- Prosessindikator: det som gjgres (eks: hvilken utredning gjgres ved gitt diagnose)

- Resultatindikator: hvordan det gar (eks: sykdomsscore fgr- etter gitt behandling)

Registrene har pasientrapporterte data i form av PROM / PREM
e PROM: pasientrapportert utfall, psykisk og fysisk helse, funksjonsevne og livskvalitet
e PREM: pasientens erfaringer med sin behandling

Ved vurdering av et kvalitetsregister er registerets dekningsgrad (DG) viktig.
Dekningsgraden angir andel pasienter eller aktivitet som registreres i forhold til antall
som burde/kunne registreres. Ved for lav dekningsgrad (<60%) er det en vesentlig
risiko for at rapporterte resultater ikke gjenspeiler den reelle kvaliteten i
pasientbehandlingen.

Nasjonalt servicemiljo

Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre (servicemiljget) far sitt oppdrag
fra Helse- og omsorgsdepartementet. Servicemiljget er en del av Senter for klinisk
dokumentasjon og evaluering (SKDE) i Helse Nord RHF og bestdr i tillegg av regionale
servicemiljg i alle helseregioner. De ansatte i de regionale servicemiljgene har ansvar for
kvalitetsregistrene som er tilknyttet eget regionale helseforetak. Nasjonalt Servicemiljg
har kompetanse pa opprettelse og drift av kvalitetsregistre, jus, personvern,
finansiering, IKT, kvalitetsforbedring, statistikk, analyse og formidling.

Vedlagt vises en oversikt over registrene i regionen og ekspertgruppens vurdering av
arsrapport 2022. Det presenteres enkeltresultater pa registrenes kvalitetsindikator slik
de finnes i resultatportalen?. For enkelte register vises resultater pa regionalt niv3, for
andre er det ikke mulig a vise pa mer enn nasjonalt niva pga. lav dekningsgrad.

Automatisert datafangst

[ Strategi for kvalitetsforbedring og pasientsikkerhet for Helse Nord RHF 2023-2027 er
det anfgrt at vi skal styrke og utvikle nasjonale medisinske kvalitetsregistre i Helse Nord
samt arbeide for a automatisere datafangst. Medisinske kvalitetsregistre samler
strukturert informasjon fra behandlingsforlgp for pasienter innenfor definerte
sykdomsgrupper. Datafangst til nasjonale medisinske kvalitetsregistre skjer i all
hovedsak ved at informasjon fra kildesystemene til kvalitetsregistrene overfgres ved
hjelp av manuell registrering i webbaserte skjemal@gsninger. Helsepersonell bruker mye
tid pa manuell registrering av data til kvalitetsregistre, i tillegg ma de gjgre oppslag i
journal eller fagsystem av de til dels samme opplysningene. Det har over mange ar veert
et gnske fra bade kvalitetsregistrene og de kliniske fagmiljgene at data til medisinske
kvalitetsregistre skal kunne fangstes automatisk.

SKDE har tatt initiativ til & etablere et nasjonalt program for automatisert datafangst til
nasjonale medisinske kvalitetsregistre. Det er et mal at kvalitetsregistrene i Helse Nord
over tid kan hente hele eller deler av medisinsk informasjon som registreres strukturert

Z https://www.kvalitetsregistre.no/registeroversikt
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i pasientjournal eller fagsystem ut for registerformal uten at helsepersonell ma
dobbeltregistrere. Flere av registrene i Helse Nord jobber for tiden aktivt med a fa pa
plass automatisert datafangst.

Vurdering

Registrene i Helse Nord dekker en rekke fagomrader og fagpersoner legger ned stor
innsats i arbeidet med a fa til velfungerende registre som identifiserer og anbefaler
kvalitetsforbedrende tiltak som har betydning for pasientgruppen registeret omfatter.
Registerdata benyttes i en rekke forskningsprosjekter og for noen register er det
omfattende forskningsaktivitet knyttet til registerdata. For flere av registrene har man
oppnadd at faglig praksis er endret som resultat av registerdata.

Flere av registrene i Hele Nord har de senere ar fatt varsel om manglende faglig
utvikling som lav dekningsgrad og ukomplette data. Det har veert skifte i
registerledelsen for flere av registrene de siste arene. En av hodeutfordringene for
kvalitetsregistrene i Helse Nord har veert at de har hatt for lav dekningsgrad. Det er
igangsatt en rekke tiltak for a gke dekningsgraden. En annen stor utfordring er at
finansieringen av kvalitetsregistrene ikke gjgr det mulig a ha den ngdvendige
kompetansen i registrene noe som har medfgrt at det har vaert krevende a oppfylle
registrenes formal.

Samlet viser gjennomgangen at flere registre har et viktig arbeid a gjgre kommende ar
for & kunne levere forventet kvalitet. Det er viktig at Helse Nord RHF og helseforetakene
prioriterer arbeidet og gir registrene adekvate rammer for a lykkes med arbeidet.
Registrering er lovpadlagt og ledelsen ma bidra til 4 legge til rette for registrering,
etterspgr resultater og gjennomfgrer kvalitetsforbedrende tiltak. Helse Nord RHF skal
etterspgrre helseforetakenes bruk av resultater fra kvalitetsregistre, bade fra egne
registre i regionen og de andre nasjonale register.

Finansiering

Det er gjennomfgrt en sammenlikning med de gvrige regionene som viser at Helse Nord
finansierer registrene lavt. God registerdrift krever en koordinert innsats fra flere
fagpersoner og tilstrekkelig finansieringen er en forutsetning for a sikre faglig
kompetanse og robuste miljger. Helse Nord mener det er viktig a sikre registrene i
regionen en finansiering som er pa niva med de andre registrene i landet. SKDE har
beregnet at dette vil kreve en gkning i de regionale registrene pa 3 mill. kroner.
Beskrivelse av fordeling av midler vi bli beskrevet i budsjettsak til styret tidlig i 2024.

Administrerende direktgrs vurdering

Gjennomgangen av registrene i helse Nord viser at det er for stor variasjon i kvaliteten i
registrene. Etter adm. direktgrs vurderinger er det ngdvendig a styrke og videreutvikle
nasjonale medisinske kvalitetsregistre i var region slik at de kan bidra til bedre kvalitet
pa behandling som gis, samt redusere uberettiget variasjon i tilbud og kvalitet. Dette vil
vi gjgre ved & samarbeide med helseforetakene om organisering/oppfglging av omradet,
styrke finansieringen og etterspgrre helseforetakenes oppfglging av de medisinske
kvalitetsregistrene. Helse Nord skal bidra til god ledelsesforankring for a sikre bruk av
data fra registre som er ngdvendig for 8 oppna kvalitetsforbedrende tiltak i klinikken.
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Vedlegg: Oversikt over registrene i regionen og ekspertgruppens vurdering av
arsrapport 2022
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Vedlegg:

Nasjonalt kvalitetsregister for ryggkirurgi:
Registeret ble opprettet i 2006 for rygg og 2012 for nakkekirurgi, ved nevrokirurgisk
avdeling, UNN.

Malgruppe:
Alle som blir operert for degenerative (slitasjeforandringer) i nakke og rygg

Formal:

Sikre og forbedre kvaliteten pa rygg- og nakkekirurgi. Hovedmalsetningen er bedre
utvelgelse av pasienter til kirurgi, mer effektiv pasienthandtering og forebygging av
darlige operasjonsresultater.

PROM/PREM:
Har PROM og PREM.

Ekspertgruppens vurdering:

Registeret presenterer pd en forbilledlig mdte identifiserte omrdder for kvalitetsforbedring
og resultater fra bade nasjonale og lokale forbedringsprosjekter i 2022. Registeret har
planer for d jobbe videre med elektronisk registrering og for d gke dekningsgraden. |
tillegg er det planlagt d viderefgre allerede oppstartede kvalitetsforbedringsprosjekter,
samt identifisere nye.

Kvalitetsindikator Helse l\:i:t-Norge

Helse Nord RHF  Helse Ser-@st RHF Helse Vest RHF Private LEHLLE
Forbedring av fysisk funksjon i dagliglivet, prolapskirurgi
' nar 20 o ring av O bisat 3 69%® 71%® 63 % 66 % 70% @ 66%

213av310 87av123 431 av 688 190 av 290 333 av 475 1254 av 1886

Seyle=  Skjul malniva g X

Private Helse Vest RHF Helse Ser-@st RHF Helse Nord RHF Helse Midt-Norge RHF Nasjonalt
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Norsk register for arvelige nevromuskulaere diagnoser:
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Registeret ble opprettet i 2008, ved nevrologisk avdeling, UNN,

Registeret ble anbefalt nedlagt i 2020 pga. manglende faglig utvikling over flere ar, men
har fatt mulighet til & gjennomfgre omstrukturering og beholde nasjonal statusi 2022. I
2021 ble det gjennomfgrt en reduksjon i antall diagnoser som inkluderes.

Malgruppe:
Spinal muskelatrofi, Duchennes og Becker muskeldystrofi, Limb-girdle og
Fasioscapulohumoral muskedystrofi, Dystrofia myotonika

Formal:
Bedre kvaliteten pa diagnostikk og behandling og tilstrebe et likeverdig
helsetjenestetilbud i landet til sjeldne arvelige nevromuskulaere sykdommer.

PROM/PREM:
Har PROM

Ekspertgruppens vurdering:

Registeret har vart gjennom og er fortsatt i en ressurskrevende omorganisering.
Tilslutningen til registeret har falt i 2022 og dette er bekymringsfullt.

Registeret har gode planer for nye kvalitetsindikatorer de neste drene. Planene for gkt
tilslutning og gkt dekningsgrad pd kort sikt er mindre konkret.

Norsk nakke- og ryggregister:
Registeret ble oppretteti 2011, oppstart 2015, etablert ved rehabiliteringsklinikken,
UNN.

Malgruppe:
Pasienter med smerter i nakke eller rygg som utredes og behandles ved de spesialiserte
tverrfaglige nakke- og ryggpoliklinikkene.

Formal:
Bedre kvaliteten pa pasienttilbudet ved de spesialiserte tverrfaglige nakke- og
ryggpoliklinikkene.

PROM/PREM:
Har PROM og PREM

Ekspertgruppens vurdering:

Det er stor variasjon i dekningsgrad mellom de ulike innrapporterende enhetene.
Registeret har en god plan for d gke tilslutning og dekningsgrad, redusere variasjon i
dekningsgrad mellom enheter, og legge til rette for at registeret kan brukes til bdde G mdle
etterlevelse av faglige retningslinjer og identifisere og gjennomfare flere tiltak for
pasientrettet kvalitetsforbedring.

Kvalitetsindikator Helse Midt-Norge RHF Helse Nord RHF Helse Ser-@st RHF Helse Vest RHF Nasjonalt

Opplevd bedring av behandling
i 0 ere ne 42%@® 36% @ 39%@® 49%® 2%®

299 av 720 148 av 407 549 av 1402 333av673 1329 av 3202
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Norsk register for analinkontinens:
Registeret ble oppretteti 2012, ved Nasjonal kompetansetjeneste for inkontinens og
bekkenbunnsykdom, UNN.

Malgruppe:
Pasienter med analinkontinens som er tilbudt kirurgisk behandling pga. manglende
effekt av konservativ behandling.

Formal:

Sikre og forbedre kvaliteten pa behandlingen av analinkontinens. Hovedmalsetningen er
bedre utvelgelse av pasienter til kirurgi, mer effektiv pasienthdndtering og forebygging
av darlige operasjonsresultater.

PREM/PREM:
Har PROM

Ekspertgruppens vurdering:

Registeret er et veldrevet kvalitetsregister og det presenterer relevante
kvalitetsindikatorer som benyttes i kvalitetsforbedringsarbeid. Registeret har hatt en
sparsom utvikling det siste dret og begrunner dette i ressurssituasjonen.

Det er utlevert data fra registeret og artikler er pdbegynt.

Kvalitetsindikator Helse Midt-Norge RHF Helse Nord RHF Helse Ser-@st RHF Helse Vest RHF Masjonalt
Sarinfeksjon etter sakral nervemodulering (SNM)
. - 0%® 0%® 3% @ 0%® 1% @

Qave Oava3 1av40 Oav1s 1aved

Spyle= Skjulmalniva @ & X

Helse Vest RHF Helse Ser-@st RHF Helse Nord RHF Helse Midt-Norge RHF Nasjonalt
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Norsk register for gastrokirurgi:
Registeret ble opprettet i 2014, ved gastrokirurgisk avdeling, UNN.
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Malgruppe:

Prosedyrebasert register for elektive og akutte gastrokirurgiske inngrep der kirurgiske
prosedyrer som innebzerer helt eller delvis fjerning av
spisergr/magesekk/tyolvfingertarm/tynn-/tykktarm/lever/buspyttkjertle /galleveier
skal registreres

Formal:
Bedre pasientbehandlingen innen gastrokirurgi

PROM/PREM
Har siden 2021 pilotert PROM/PREM

Ekspertgruppens vurdering:

NoRGast beskriver status for den kliniske hdndteringen av gastrokirugi pd en god mdte.
For farste gang er dekningsgrad pd over 80 %. Registeret viser i drsrapporten for 2022
positive resultater fra forbedringsomrdader som har vaert identifisert i 2021. En gnsket
forbedring er at registeret presenterer resultater pd enhetsnivd for PROM/PREM.

Kvalitetsindikator Helse Midt-Norge RHF Helse Nord RHF Helse Ser-@st RHF Helse Vest RHF Nasjonalt

Reseksjoner av endetarm (rektum): Kikkhullsteknikk
. 85% @ 95% @ 93% @ 93% @ 92% @

122 av 144 111av117 445 av 479 179av 193 857 av 933

Seylex=  Skjul méalniva & X

Helse Vest RHF Helse Ser-@st RHF Helse Nord RHF Helse Midt-Norge RHF  Nasjonalt

Andel

2014 2016 2018 2020 2022

Norsk kvalitetsregister for behandling av spiseforstyrrelser:
Registeret ble oppretteti 2015, ved Nordlandssykehuset.

Malgruppe:
Pasienter som utredes og behandles for spiseforstyrrelser i spesialisthelsetjenesten
innen psykisk helsevern, inkluderer barn, unge og voksne
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Formal:
@ke kvaliteten pa behandlingen av pasienter med spiseforstyrrelser

PROM/PREM:
Har PROM og PREM

Ekspertgruppens vurdering:

Registeret har lav dekningsgrad, bidrar ikke til pasientrettet forbedringsarbeid eller
forskning og er forelgpig ikke knyttet opp mot nasjonale faglige retningslinjer.

Ifolge drsrapporten er samlet dekningsgrad ca. 14 %, og samlet tilslutning ca. 10 % (23 av
potensielt over 200 enheter registrerte data i 2022).

Ekspertgruppen er bekymret for om tiltakene som er beskrevet i drsrapporten vil bidra til
at registeret oppndr normkravet for faglig utvikling.

Kvalitetsindikator Nasjonalt

Endring i undervektstatus fra start til slutt: Ikke undervektig ved slutt (BMI = 18.5)

43% 0O

64 av 150

Norsk vaskulittregister:
Registeret ble opprettet i 2014, nasjonal status i 2016, ved revmatologisk avdeling, UNN.

Malgruppe:

Pasienter med systemisk vaskulitt- betennelse i blodarevegg i ulike organer. Registeret
omfatter to hovedgrupper av vaskulittsykdommer: ANCA assosierte vaskulitter (AAV)
og storkarsvaskulitter (LVV)

Formal:
Sikre kvalitet og enhetlig utredning, behandling og oppfglging av systemiske vaskulitter

PROM/PREM:
Har PROM

Ekspertgruppens vurdering:
Dekningsgraden er fortsatt det store problemet for at registeret skal kunne fungere som et

nasjonalt kvalitetsregister og oppfylle de krav som stilles til slike registre. Det er imidlertid
en viss bedring i dekningsgrad fra 2021.Registeret har identifisert en del
forbedringsomrdder og planlegger konkrete kvalitetsforbedringsprosjekter med
utgangspunkt i disse omrddene.

Kvalitetsindikator UNN HF Helse Midt-Norge RHF Helse Ser-@st RHF Helse Vest RHF Nasjonalt

Andel utfylt skjema for sykdomsaktivitet - BVAS
BVAS ryst v f trer 98% @ 76%

109av 111 624 av 821

Nytt BUP-register
De siste arene har det vaert publisert flere rapporter som indikerer at det er ugnsket
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variasjon i spesialisthelsetjenestene til barn og unge med psykiske lidelser. Det er en av
arsakene til at et nytt nasjonalt kvalitetsregister for psykisk helsevern for barn og unge
na har fatt nasjonal godkjenning av Helsedirektoratet. Registeret, som har fatt navnet
Kvalitetsregisteret for psykisk helsevern barn og unge (KVABUP), dataansvar og drift for
registeret er lagt til Universitetssykehuset Nord-Norge.

Det er etablert nasjonale kvalitetsregister i psykisk helsevern for barn og unge i Sverige
og England. Samarbeid med disse registrene vil legge til rette for erfaringsutveksling og
klinisk forskning pa internasjonalt niva. Etablering av et kvalitetsregister for psykisk
helsevern for barn og unge vil veere et virkemiddel i arbeidet med a utvikle likeverdige
helsetjenester og en enhetlig praksis i PHBU.

Registerets formal er:

1. Analysere arsaker til variasjon i PHBU

2. Analysere om brukerforngydhet og nytte av behandling er pa et niva som kan
forventes ut fra evidensbasert praksis

3. Avdekke forbedringsomrader for PHBU

4. Internasjonalt samarbeid og forskning
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