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Norsk pasientregister -
en viktig kilde for forskning

Norsk pasientregister har samlet aktivitetsdata fra spesialisthelsetjenesten siden 1997. Innhenting
av fgdselsnummer startet i 2008, og nd er fem &rganger med personidentifiserbare data fra spesialist-
helsetjenesten tilgjengelig for forskning og analyse. Det har allerede gitt viktige resultater.

Norsk pasientregister (NPR) samler inn
data fra hele spesialisthelsetjenesten og er
dermed et av landets storste helseregistre.
Aktivitets- og ventetidsdata rapporteres inn
fra somatiske sykehus, enheter innen psy-
kisk helsevern for barn og unge og psykisk
helsevern for voksne, rehabiliteringsinsti-
tusjoner og avtalespesialister. Registeret
reguleres av en egen forskrift, og Helse-
direktoratet har databehandlingsansvaret
(1). Etter at Stortinget vedtok en endring

i helseregisterloven i 2007, fikk Norsk
pasientregister ogsa hjemmel til innsamling
av fadselsnummer. I tillegg til administra-
sjon, styring og kvalitetssikring av spesia-
listhelsetjenesten skal registeret bidra til
medisinsk og helsefaglig forskning.

Kilde til forskning

Det forste prosjektet som mottok person-
identifiserbare data fra Norsk pasientregister
var ABC-studien (Autism Birth Cohort),
som er en delstudie i Den norske mor og
barn-undersekelsen (MoBa) i Folkehelse-
instituttet (2). Analyse av data fra MoBa
koblet med opplysninger om autismedia-
gnoser fra Norsk pasientregister viste at
folsyre tidlig i svangerskapet ga lavere
risiko for & f4 barn med autisme.

Folkehelseinstituttet leder ogsé et omfat-
tende individdatabasert registerprosjekt kalt
RegFlu, som felger utviklingen etter svine-
influensapandemieni 2009. I dette prosjektet
er badde Medisinsk fodselsregister (MFR) og
Norsk pasientregister viktige kilder til infor-
masjon om helsetilstanden i befolkningen.
Den forste studien viste tre viktige resultater:
Risikoen for fosterded ekte ikke etter vaksi-
nering av gravide, pandemisk influensa
doblet nesten risikoen for fosterded, og gra-
vide som fikk vaksine hadde lavere risiko for
influensa (3). Folkehelseinstituttet er na
i gang med 4 analysere sammenhengen mel-
lom pandemivaksine og narkolepsi.

Norsk pasientregister kan tilrettelegge sta-
tistikk for beregning av sykdomsforekomst.
Studier basert pa statistikk fra registeret har
vist at mer enn 5 % av alle barn i Norge er
registrert med en eller flere av diagnosene
autismespekterforstyrrelser, AD/HD, epi-
lepsi og cerebral parese ved 11 érs alder (4),
og at det er betydelige fylkesvise forskjeller
(5). I en annen tilsvarende studie er det vist
at mer enn 3 000 norske barn er registrert
med coliaki ved 11 &rs alder, og at neermere
5% av disse ogsé har type 1-diabetes (6).

12

Dette er bare noen eksempler pa studier
basert pa data fra Norsk pasientregister. Et
sok etter «Norsk pasientregister» i databasen
til Regional etisk komité viser treff for 270
forskningsprosjekter (mai 2009—november
2013) (7).

Kompletthet i rapporteringen

av fedselshummer

Det er avgjerende for & fé palitelig statistikk

og gode forskningsfiler at fodselsnummer

fra pasienter innrapporteres i tillegg til akti-

vitetsdata. Rapporteringen har veert naer-

mest komplett fra starten, med noen unntak.
Innrapportering av fedselsnummer fra

avtalespesialister innen somatikk har vart

svert mangelfull. Andelen rapportert med

«Det er problematisk

at deler av spesialist-
helsetjenesten fortsatt

| liten grad rapporterer
fgdselsnummer og at
kunnskapen om data-
kvalitet ikke er god nok»

fodselsnummer var 78 % i1 2012, mot 54 %
12009 (8). Andelen er altsa fortsatt lav,
men utviklingen er positiv.

Det er store forskjeller mellom helse-
foretakene i innrapportering av fodsels-
nummer for nyfedte (9). Det er vanskelig
a forsta hvorfor andelen er 98 % for Helse
Midt-Norge i 2011 og 35 % for Helse
Ser-@st 1 2012. Slik situasjonen er nd, kan
det ikke lages forskningsfiler der data fra
nyfedtperioden inngér, og det blir vanskelig
a underseke kvalitet i helsetjenestene.

Mer kunnskap om datakvalitet
Med personidentifiserbare opplysninger
kan Norsk pasientregister koble egne data
med data fra andre helseregistre for vurde-
ring av kompletthet og kvalitet.

En kobling av data fra Norsk pasient-
register med data fra Kreftregisteret viste at
det var godt samsvar mellom tilstandskoder

i Norsk pasientregister og diagnosekoder
i Kreftregisteret for de hyppigst forekom-
mende kreftformene (10). Data fra Norsk
pasientregister overferes na rutinemessig
til Kreftregisteret og benyttes som purre-
grunnlag.

En sammenstilling av data om tuberku-
lose fra Norsk pasientregister med tilsva-
rende data fra Meldingssystem for smitt-
somme sykdommer (MSIS) viste seg a bli
mer problematisk (11). Selve koblingen
var vanskelig pa grunn av lav grad av inn-
rapporterte fodselsnumre i begge regis-
trene, noe som sannsynligvis kan forklares
med den haye andelen pasienter uten fast
opphold i Norge. Bare 43 % av pasienter
med tuberkulosekode og fedselsnummer
i Norsk pasientregister ble gjenfunnet med
tilsvarende diagnose i Meldingssystem
for smittsomme sykdommer. Stikkprover
viste at det ofte var rapportert feil tilstands-
kode til Norsk pasientregister. Konklusjo-
nen er at data fra Norsk pasientregister
er uegnet som purregrunnlag for tuberku-
lose i Meldingssystem for smittsomme
sykdommer.

Norsk pasientregister og Senter for klinisk
dokumentasjon og evaluering (SKDE)

i Helse Nord har i 2013 etablert Nasjonalt
system for dekningsgradsanalyser (12). Gjen-
nom dette prosjektet kan medisinske kvali-
tetsregistre med nasjonal godkjenning kobles
med Norsk pasientregister for vurdering av
innrapporteringsgrad. Det er sannsynlig at
disse koblingene ogsa vil gi mer kunnskap
om kodekvalitet i Norsk pasientregister.

Statistikk fra registeret
Norsk pasientregister publiserer arlige rap-
porter om omfanget av aktivitet i de ulike
sektorene (8, 9, 13). Forskere, planleggere
og andre eksterne akterer kan fa tilrettelagt
statistikk pa bestilling uten at det krever
innhenting av forhandsgodkjenning fra
Regional etisk komité eller andre tillatelser.
Svert mye offentlig tilgjengelig statistikk
er basert pé data fra Norsk pasientregister.
Data om forekomst av utvalgte tilstander inn-
gér i folkehelseprofilene som publiseres arlig
av Folkehelseinstituttet for alle kommuner
og fylker (14), statistikk om antall pasienter
i somatiske sykehus som publiseres av Sta-
tistisk sentralbyrd (15), samt oversikt over
ventetider til kreftbehandling som blir publi-
sert av Helsedirektoratet (16). Data om antall
pasienter med hjerte- og karlidelser kan
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hentes fra statistikkbanken til Hjerte- og
karregisteret som ogsé er basert pa data fra
Norsk pasientregister (17).

Sluttkommentar

Fem ar med innrapportering av fodsels-
nummer til Norsk pasientregister har eta-
blert registeret som en viktig datakilde for
statistikk og forskning. Det er problematisk
at deler av spesialisthelsetjenesten fortsatt

i liten grad rapporterer fodselsnummer og
at kunnskapen om datakvalitet ikke er god
nok. Verdien av Norsk pasientregister oker
imidlertid for hvert ar, og det er grunn til

a tro at data herfra vil bidra ytterligere til
god helsestatistikk, bedre kvalitet i helsetje-
nestene og mer kunnskap om befolkningens
helse i fremtiden.
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