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Bruk av registerdata i MoBa

Kobling av MoBa til nasjonale helseregistre
Kan bruke data slik de leveres eller utføre egen kvalitetskontroll

Eksempler på kvalitetskontroll: 
Gjennomgang av journaler

Kliniske undersøkelser

Kliniske intervjuer

Eksempler på koblinger av MoBa med Norsk pasientregister (NPR):
ADHD-studien

Autismestudien

Barneepilepsistudien
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ADHD: dokumentasjon av diagnoser

Journaler for MoBa-deltagere med ADHD-diagnoser i NPR

1700 ADHD-tilfeller da prosjektet startet

Opportunistisk (forsøksvis tilfeldig) utvalg

Alle fylker unntatt Nord-Trøndelag

Egenutviklet protokoll

Utført av spesialister i klinisk pedagogikk med erfaring med ADHD-utredninger
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ADHD: protokoll for journalgjennomgang

Registrere diagnoser som er satt:

Multiaksialt ICD-10-system

Andre oppgitte diagnoser

Registrere utredningens komponenter og resultater

Vurdering av om forskningskriteriene for hyperkinetisk forstyrrelse (ICD-10) er tilfredsstilt

Konklusjon: Hyperkinetisk forstyrrelse dokumentert/ikke dokumentert

samt grunnlag for konklusjon

Hvis senere re-henvist: Nye diagnosekonklusjoner registrert
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ADHD: konklusjon etter journalgjennomgang
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ADHD: utredningskomponenter
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Autisme: konklusjon etter journalgjennomgang

Registrert med autismediagnose i NPR: 567

Journal ikke tilgjengelig 14

Aldri utredet for autisme 15

Autismediagnose kun tentativ 35

Aktuelle for journalgjennomgang: 503

Autismediagnose sikkert dokumentert 477 (95%)

Passet ikke med diagnosekriteriene 16 (3%)

Mangelfull journalføring 10 (2%)
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Epilepsi: konklusjon etter 
journalgjennomgang og intervjuer

Registrert med epilepsidiagnose i NPR: 896

Epilepsi bekreftet: 587 (66%)

Epilepsi ikke bekreftet 309 (35%)

Årsaker til at epilepsi ikke ble bekreftet:
Diagnose registrert ved EEG-laboratorium 99 (32%)

«Feil» konklusjon hos lege 53 (17%)

Tentativ diagnose som senere ble forlatt 47 (15%)

Kodefeil 26 (8%)

Ukjent feilkilde 84 (27%)
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Konklusjoner
Ulik pålitelighet av diagnosene

Kvalitetskontroll er ressurskrevende, men ofte nødvendig

Kvalitetskontroll fremskaffer mye annen verdifull informasjon

Tekniske aspekter av datainnsamling til NPR fungerer bra
Alle som har fått diagnosene i spesialisthelsetjenesten er registrert i NPR

Manglende pålitelighet skyldes praksis i helsetjenesten

Ikke noe som NPR kan forbedre alene

Viktig at helsetjenesten tar ansvar for god diagnosekoding

Diagnosekoder bør settes av helsepersonell og reflektere hva pasienten har

Forsiktighet med å la administrativt personale kode rutinemessig

Forsiktighet med tentative diagnoser



Takk for oppmerksomheten


