AKTUELT

God rapportering til korsbandsregisteret

Sammendrag

Bakgrunn. Nasjonalt korsbandsregis-
ter fikk i 2010 status som nasjonalt
medisinsk kvalitetsregister. Det er vik-
tig at rapporteringsgraden til registeret
er hgy, slik at man trygt kan bruke
registerets data til fremtidig forskning.
Formélet med studien var 8 sammen-
likne rapporteringsgraden av operasjo-
ner for rekonstruksjon av fremre kors-
band i Nasjonalt korsbandsregister
(NK) med registrerte data i operasjons-
protokoll-elektronisk pasientjournal
(OP-EPJ) og Norsk pasientregister
(NPR).

Materiale og metode. Vi innhentet

data fra Nasjonalt korsbandsregister,
operasjonsprotokoll-elektronisk
pasientjournal og Norsk pasientregis-
ter elektronisk, per telefon og ved
manuell opptelling for 14 tilfeldig
valgte sykehus i Norge. Det ble innhen-
tet data fra perioden 1.10. 2005-28.2.
2006. Operasjonsprotokoll-elektronisk
pasientjournal pa sykehusene ble brukt
som gullstandard.

Resultat. Det totale antall operasjoner
ifalge gullstandarden (OP-EPJ] var 202.
I Nasjonalt korsbandsregister manglet
sju operasjoner. | Norsk pasientregis-
ter manglet 21 operasjoner. Ett privat
sykehus rapporterte bare til kors-
bandsregisteret og ikke til pasient-
registeret i studieperioden, og utfgrte
ifglge elektronisk pasientjournal 19

av de 21 operasjoner som manglet

i pasientregisteret. Ser man bort fra
dette sykehuset, er det hgy registre-
ringsgrad i bade korsbhandsregisteret
(97 %) og pasientregisteret (99 %)
sammenliknet med gullstandarden.

Fortolkning. Resultatet bekrefter at
Nasjonalt korsbandsregister har hgy
rapporteringsgrad to ar etter etable-
ring, og at registerets data kan brukes
til fremtidig forskning.
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Korsbéndsskade er en alvorlig kneskade som i
stor grad rammer unge, aktive mennesker.
Korsbéndsskade er minst tre ganger sa hyppig
hos kvinner som hos menn (1, 2). Skaden kva-
lifiserer for 5 % medisinsk invaliditetsgrad, og
kan pavirke bade livskvalitet og aktivitetsniva
hos pasienten (3). For oppstart av registre-
ringsarbeidet i Nasjonalt korsbandregister
(NK) ble insidensen av fremre korsbands-
skade estimert til 35 per 100 000 innbyggere,
og 85 per 100 000 innbyggere for aldersgrup-
pen 16—39 ar (4). I Norge opereres omtrent
halvparten av korsbandsskadene, knappe
2 000 operasjoner i éret (4). Nasjonalt kors-
bandsregister ble etablert 7.6. 2004 ved et
samarbeid mellom Senter for idrettsskade-
forskning ved Norges idrettshegskole og
Nasjonalt register for leddproteser. Registeret
eies av Norsk ortopedisk forening, driftes av
Nasjonalt register for leddproteser og er fra
2010 godkjent som nasjonalt medisinsk kvali-
tetsregister. Det er Helse Vest/Helse-Bergens
ansvar 4 finansiere driften, noe som frem til
2010 ble beserget av Senter for idrettsskade-
forskning. Registeret inneholder data om pri-
mer fremre og bakre korsbandskirurgi, ledsa-
gende meniskkirurgi og operasjon av kollate-
raler. Det inneholder ogsa revisjoner for de
enkelte inngrepene, samt all knekirurgi pé tid-
ligere korsbandsopererte knaer. Registeret
inneholder ikke data om kneskader som ikke
blir operert. Rapportering til registeret er fri-
villig. Formélet med korsbandsregisteret er &
fremskaffe representative og reliable data som
muliggjer bade forskning og etablering av

«beste praksis». Reliabilitet undersekes blant
annet ved & bestemme registreringsgraden i
registeret. To av de vanligste metodene brukt
ved undersokelse av rapporteringsgrad er &
sammenlikne data i nasjonale registre med
data fra nasjonale pasientadministrative syste-
mer og & sammenlikne data i nasjonale registre
med lokale data fra sperreskjemaer, kirurgiske
loggbaker og pasientjournaler (5). Begge
metoder er blitt benyttet i denne studien. Vi
valgte & underseke rapporteringsgrad for
fremre korsband, da bakre korsband bare
utgjorde 2,6 % av alle korsbandsoperasjonene
i tidsrommet 2004—06 (6). Videre eonsket vi &
vurdere hvor god datakilde Norsk pasient-
register (NPR) er, med tanke pa fremtidig bruk
av dette registeret som gullstandard. Studiens
formal var & bestemme rapporteringssgraden
av rekonstruksjon av fremre korsband i kors-
bandsregisteret sammenliknet med sykehus-
protokoller (OP-EPJ) og pasientregisteret, og
a bestemme rapporteringsgraden av rekon-
struksjon av fremre korsbénd i pasientregiste-
ret sammenliknet med sykehusprotokoller.

Materiale og metode
Operasjonsprotokoll (OP) benyttes av orto-
peden etter hver operasjon, og inneholder
pasientens navn, diagnose og operasjonstype.
Operasjonsprotokollen inneholder ikke pro-
sedyrekoder, men en kort beskrivelse av ope-
rasjonsmetode, f.eks. «ACL-rekonstruksjony,
«Hamstring graft». Operasjonsprotokollen er
svert kortfattet og ma ikke forveksles med en
operasjonsbeskrivelse.

Elektronisk pasientjournal (EPJ) innehol-
der pasientinformasjon, inkludert bade dia-
gnose- og prosedyrekoder. Denne type in-
formasjon blir skrevet direkte inn i pasient-
journalen av kirurg eller av sekreter, og
baseres pa kirurgens operasjonsbeskrivelse
rett etter den utferte operasjonen. Logg-
foring av slike koder utgjor basis for syke-
husets refusjon via systemet for innsatsstyrt
finansiering fra staten (5).

Operasjonsprotokoll og elektronisk pasient-
journal er lokale sykehusdata og er i denne

Hovedbudskap

m Det er hgy rapporteringsgrad av fremre
korsbdndsoperasjoner i Nasjonalt
korsbdndsregister

m Registerets data kan brukes til forsk-
ning i fremtiden
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artikkelen satt som gullstandard. Begge kil-
der ble benyttet, pa grunn av stedlig varia-
sjon for hvordan sykehusene registrerte data.
De fleste sykehusene hadde bare elektronisk
pasientjournal og ikke handskrevne opera-
sjonsprotokoller. Ved sykehusene med ope-
rasjonsprotokoller ble det ikke hentet ut data
fra elektronisk pasientjournal.

Nasjonalt korsbandsregister mottar skje-
maer fra bade kirurger og pasienter, og inn-
sending til registeret er frivillig. Registeret
innholder data om alle som har gjennomgatt
fremre eller bakre korsbandskirurgi, samt
alle kirurgiske prosedyrer utfort pd knaer
som tidligere har gjennomgatt korsbands-
kirurgi. Databasen inneholder demografiske
data, preoperative skadedata, peroperative
prosedyredata og pasientens egen evalue-
ring av knefunksjonen preoperativt og to,
fem og ti ar postoperativt (7). For & kontrol-
lere registerkvaliteten blir data gjennomgatt
av registerets sektreterer ved utforming av
arsrapporten til korsbandsregisteret. Hvert
enkelt sykehus mottar ogsa en individuell
arsberetning vedrerende de innsendte prose-
dyrer til registeret. Enkeltsykehusene gir s&
tilbakemelding til korsbéndsregisteret.

Norsk pasientregister loggforer diagnoser
og prosedyrer utfort ved offentlige sykehus i
Norge. Selv om slik rapportering av infor-
masjon bare er palagt offentlige sykehus, er
det mange private sykehus som ogsa rappor-
terer til pasientregisteret. De demografiske
data er alder, kjonn, bosted, sykehus og av-
deling. Medisinske variabler inkluderer dia-
gnose, prosedyre, inn- og utskrivningsdato
og status ved utskrivning. Norsk pasient-
register mottar sine data fra elektronisk
pasientjournal ved de enkelte sykehus (5).

Data ble samlet inn fra fire kilder: Opera-
sjonsprotokoll, elektronisk pasientjournal,
Nasjonalt korsbandsregister og Norsk pa-
sientregister. Vi hentet ut data for perioden
1.10.2005-28.2. 2006. Tidsrommet ble valgt
pa bakgrunn av en tidligere underseokelse
utfort i samme tidsrom (8), for & oppnd mer
sammenliknbare resultater.

Vi mottok data fra Norsk pasientregister
for prosedyrekoder for kirurgisk fremre
korsbandrekonstruksjon (NGE 21, NGE 41,
NGE 45). Datainnsamlingen ble foretatt i
henhold til den generelle konsesjon Nasjo-
nalt korsbéndsregister har fra Datatilsynet.
Vi benyttet «The NOMESCO Classification
of Surgical Procedures» fra 2006 for sper-
ringen rettet mot Norsk pasientregister (9).
Data fra operasjonsprotokoll og elektronisk
pasientjournal ble samlet inn manuelt av en
av forfatterne (KY). Det ble ikke registrert
pasientidentifiserbare data, verken fra kors-
bandsregisteret, pasientregisteret eller elek-
tronisk pasientjournal. Ved telling fra opera-
jonsprotokoller var pasientens navn synlig
for forfatter, men navnene ble ikke registrert
og kunne ikke kobles til de gvrige data. Bare
prosedyrer, f.eks. «ACL-rekonstruksjony ble
telt opp, og det ble ikke registrert person-
opplysninger.
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For a fa et representativt utvalg sykehus
foretok vi et randomisert og stratifisert ut-
valg av sykehusene som rapporterte til kors-
bandsregisteret basert pa loddtrekning in-
nenfor de tre folgende definerte gruppene:

» Offentlige sykehus med > 30 arlige fremre
korsbandsrekonstruksjoner

» Offentlige sykehus med < 30 arlige fremre
korsbéndsrekonstruksjoner

 Private sykehus

Sterrelsen pa utvalget og inndelingen i un-
dergrupper var ment & gi et nasjonalt repre-
sentativt utvalg bade totalt og for undergrup-
pene, og ble foretatt i samarbeid med statis-
tiker.

14 av i alt 53 sykehus ble trukket ut; tre
store (> 30 arlige rekonstruksjoner), sju sma
(< 30 éarlige rekonstruksjoner) og fire pri-
vate. Alle disse samtykket i & delta i studien.
Ett av de sma sykehusene ble ekskludert pa
grunn av manglende rapportering til kors-
bandsregisteret i 2005 pa grunn av reorgani-
sering. Vi hadde ikke oversikt over hvilke og
hvor mange sykehus som ikke rapporterte til
korsbandsregisteret.

Resultater

Det totale antall operasjoner i sykehusproto-
koller (OP-EPJ) var 202. I Nasjonalt kors-
bandsregister manglet sju operasjoner, og i
Norsk pasientregister manglet 21 operasjo-
ner (tab 1). Ett privat sykehus ble ekskludert
i sammenlikningen med pasientregisteret pa
grunn av at de ikke rapporterte til registeret.
Dette sykehuset bidro med henholdsvis 18
og 19 operasjoner til korsbandsregisteret og
sykehusprotokoller. Ser man bort fra dette
private sykehuset, er det en hey rapporte-
ringsgrad i bade korsbandsregisteret (97 %)
og pasientregisteret (99 %) sammenliknet
med gullstandarden (tab 2).

Diskusjon

Ideelt sett skal rapportering av antall fremre
korsbandsrekonstruksjoner mellom kors-
bandsregisteret, pasientregisteret og syke-
husprotokoller vare identiske. Denne stu-
dien viser at total rapporteringsgrad i kors-
bandsregisteret er hay (tab 2), men at det
ogsa er rom for forbedringer.

Nasjonalt korsbandsregister er relativt ny-
etablert, og det er derfor oppmuntrende at ru-
tinene for innsending av operasjonsskjemaer
til registeret er veletablert pa et tidlig tids-
punkt. Det er flere mulige forklaringer pa
dette. Vi tror det kan skyldes en hey motiva-
sjon hos ortopedene, blant annet pa grunn av
muligheter til tilbakemelding pa jobben de
utferer. Kirurgene mottar érlig ikke bare na-
sjonale oversikter over volum og resultater
av kirurgiske inngrep, men ogsd rapporter
som sammenlikner aktiviteten pa det enkelte
sykehus med aktiviteten pa sykehus i landet
for gvrig. Som et videre incentiv er det alle-
rede blitt publisert flere vitenskapelige artik-
ler basert pa data i registeret (10). Rent prak-
tisk er skjemaet konstruert pa én side, utfor-

Tabell 1 Antall rapporterte operasjoner

i datakildene Nasjonalt korsbéndsregister
(NK), Norsk pasientregister (NPR) og syke-
husprotokoller (OP-EPJ)

Datakilder Antall operasjoner
NK 195
NPR 181"
OP-EPJ 202

T NPR mottok ikke data fra ett av de private syke-
husene. Dette sykehuset bidro med 18 og 19 opera-
sjoner i henholdsvis NK og OP-EPJ

Tabell 2 Rapporteringsgrad i de ulike data-
kildene sammenliknet med gullstandard
(OP-EPJ) og Norsk pasientregister (NPR)!

Datakilder Rapporteringsgrad (%)
NK/OP-EPJ 97
NK/ NPR 98
NPR/OP-EPJ 99

1 Ett privat sykehus er utelatt

met s& brukervennlig og enkelt som mulig,
og det tar ett minutt a fylle det ut. Skjemaet
er ogsa anonymisert for kirurgens vedkom-
mende, slik at vedkommende ikke kan spo-
res i ettertid. P4 den méten formidler man
primerhensikten med skjemaet: & fi inn
data, ikke & kontrollere den enkelte kirurg.

Sammenlikning med andre nordiske na-
sjonale ledd- og proteseregistre viser folgen-
de: Sverige, som har verdens forste protese-
register, har 95 % rapporteringsgrad for hofte-
proteser i tidsrommet 1986—1995 (11), og
for kneproteser 85 % i tidsrommet 1985-92
(12). Danmarks nasjonale register for ledd-
proteser viste 94 % rapporteringsgrad for
hofteproteser i tidsrommet 1995-2000 (13).
I Finland var rapporteringsgraden under
90 % 1 1995, men har siden gkt til ca. 95 %.
Rapportering til det finske registeret ble lov-
palagt i 1997 (14). I Australia ble deti 1999
opprettet et nasjonalt register for leddpro-
teser. Pa lik linje med Nasjonalt korsbénds-
register og de fleste skandinaviske regis-
trene er rapportering frivilllig. Her beskrives
det en initial rapporteringsgrad pa 95-97 %,
og en senere rapporteringsgrad pa tilnermet
100% ved hjelp av et system for pasient-
identifisering, samt foresparsler rettet direk-
te mot sykehus som unnlot & rapportere (15).

I Finland og Danmark er det lovpélagt &
rapportere til nasjonalt register for leddpro-
teser. Selv om Finland hadde okt rapporte-
ringsgrad etter lovpalagt rapportering (15),
kan man ikke dermed si at dette forklarer
hele forbedringen. Det kan ogsé skyldes okt
bevissthet rundt registeret og bedre rutiner
pa sykehusene.

I en tidligere studie av rapporteringsgrad i
Nasjonalt korsbandsregister (8), foretatt fra
1.10. 2004 til 28.2. 2005, som ogséd sammen-
liknet sykehusprotokoller med data i pasient-
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registeret/korsbandsregisteret ble det funnet
folgende rapporteringsgrad: 86 % mellom
sykehusprotokoller og korsbandsregisteret,
samt 84 % mellom korsbandsregisteret og
pasientregisteret. Denne studien hadde en
annen design, og kan derfor ikke sammenlik-
nes direkte. Likevel er det rimelig & anta at
rapporteringsgraden har gkt, noe som ogsa
kan forventes ndr man ser pa utviklingen for
Nasjonalt register for leddproteser (16, 17).

Rapporteringsgraden er hoy for pasient-
registeret sammenliknet med sykehusproto-
koller (tab 2). Det ville veere en fordel om
ikke bare offentlige, men ogsa private syke-
hus hadde obligatorisk rapporteringsplikt til
Norsk pasientregister.

Gjennom andre studier har man kjenn-
skap til noen av drsakene som kan ligge bak
rapporteringsfeil lokalt pa sykehusene. Ruti-
nene for dokumentasjon varierer mellom
sykehusene. Majoriteten dokumenterer inn i
elektronisk pasientjournal, men fortsatt fores
det ogsd manuelle operasjonsprotokoller. De
vanligste feilkildene er manuell opptelling
av prosedyrer fra handskrevne protokoller,
og problemer med a tolke kirurgens héand-
skrift. Feilaktig inntasting er ogsa vist &
vaere en hyppig feilkilde (5). I den aktuelle
studien var det tre av 13 sykehus som hadde
gamle handskrevne operasjonsprotokoller,
resten benyttet elektronisk pasientjournal.

Registrering av prosedyrekoder utgjor en
stor del av grunnlaget for innsatsstyrt finan-
siering (ISF). Prosedyrekodene sendes til
Norsk pasientregister, og tilbakebetaling til
sykehusene foregar i henhold til data fra
dette registeret. Da denne studien ble utfort,
fantes det ingen mulighet for pasientidentifi-
sering i registeret, og det var derfor ikke mu-
lig & pavise eventuelle duplikater, mang-
lende rapporterte prosedyrer eller kodefeil.
Tidligere studier viser ogsa at pasientidenti-
fisering vil veere nedvendig for & kunne bruke
Norsk pasientregister som gullstandard i
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fremtiden (5, 17), noe som ville kunne vare
bade tids- og kostnadsbesparende.

Etter at studien ble avsluttet, er mulig-
heten for pasientidentifisering i Norsk pasient-
register blitt en realitet, og man burde derfor
ved senere og liknende studier vurdere pa-
sientregisteret som gullstandard nér man
skal evaluere registreringsgrad i medisinske
registre. Man ma likevel fortsatt ha i mente
at private sykehus ikke har obligatorisk rap-
porteringsplikt til registeret. Videre viser
studier av rapporteringsgraden i pasient-
registeret noe sprikende resultater (17). Ved
hjelp av personidentifisering vil man na
lettere kunne unngé duplikater og fa til spo-
ring av data pd individniva i dette registeret.

Rapporteringsgraden ber kontrolleres
med jevne mellomrom péd sykehusene, og
det gjores na en ny liknende underseokelse av
rapporteringsgraden for 2008. Det er ekstra
viktig & felge opp dette ved nye helsefore-
tak, for 4 bidra til at rutinene for rapportering
til Norsk pasientregister etableres pa et tidlig
tidspunkt. Videre hadde det vart enskelig &
undersgke i hvor stor grad innsendte skje-
maer er fullstendig og tilfredsstillende ut-
fylt. Dette er viktig for validiteten av data i
pasientregisteret.

Vi takker kontaktpersoner pa de utvalgte syke-
husene for tilgang pa data og Forskerlinjen ved
Universitetet i Oslo for tildelt sommerstipend.
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