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FORORD

Rapporten er utarbeidet av Helsedirektoratet, avdeling Norsk pasientregister (NPR) og er en
oppfelgning av rapport 1S-2153, «Klinisk relevant tilbakemelding fra NPR — Forprosjekt», som
omhandlet somatikkomradet og ble publisert i mars 2014.

Rapporten omhandler behovene for kliniske relevant tilbakemelding for psykisk helsevern og
tverrfaglig spesialisert rusbehandling (TSB), og er en del av hovedprosjektet «Klinisk relevant
tilbakemelding fra NPR». Prosjektet gjennomfgres i tidsperioden 2014-2017 og skal i lgpet av
prosjektperioden publisere data fra utvalgte fagomrader i NPR pa detaljert niva slik det gnskes i
klinikken. Prosjektets formal er & bidra til gkt bruk og nytte av NPRs datagrunnlag i klinikken,
forbedring av datagrunnlagets kvalitet og kompletthet, og gi et bedre grunnlag for
kvalitetssikring av spesialisthelsetjenester. NPR vil forvalte og videreutvikle denne tjenesten nar
prosjektet er avsluttet.

Klinisk relevant tilbakemelding fra NPR et ledd i oppfglging av den nasjonale
helseregisterstrategien, Gode helseregistre — bedre helse, understgtter Stortingsmelding 9 En
innbygger — én journal, og er forankret i Helsedirektoratets publiseringsstrategi, NPRs formal,
strategi og kvalitetsstrategi.

Data fra NPR er allerede i utstrakt bruk og utleveres regelmessig til myndigheter, analytikere og
forskere til blant annet styring og utvikling av helsetjenesten. Kliniske miljger har ingen enkel
tilgang til egne og andres data i NPR. En spgrreundersgkelse fra NPR i 2012 viste behov for bedre
registreringsveiledning og tilbakemelding pa et mer detaljert og presist niva for bruk i klinikken.
Disse funn ble bekreftet i nevnte forprosjektrapport som belyser klinikernes behov for at NPR
publiserer klinisk relevante data for & fglge, sammenligne, kvalitetssikre og forbedre
spesialisthelsetjenester innen somatikk.

NPR vil med dette takke alle deltagere i utredningen. En spesiell takk til deltagerne fra
spesialisthelsetjenesten for konstruktive og gode bidrag i intervju-, arbeids-, pilot- og
referansegrupper. Deltager fra andre registre, SKDE, foreninger og ikke minst fra andre
avdelinger og divisjoner i Helsedirektoratet har gjort det mulig a beskrive behovene for utvikling



FORORD

og utprgving av Igsninger. Travle klinikere pa lederniva har prioritert dette i hdap om fa tilbake
egne og andres data som bidrag til pagaende fagutvikling og forbedring til nytte for pasientene.

Det er vart hap at denne trinnvise og behovsorienterte publiseringen av klinisk relevant
informasjon vil bidra til stadig bedre datakvalitet, gkende bruk og opplevd nytteverdi.

Redaksjonskomiteen har bestatt av Line Hammeren, Bente Irene Lgkken og Tom
Christensen(redaktgr).

Trondheim 20.5.2015

Tom Christensen
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SAMMENDRAG

Formalet med utredningsprosjektet har veert & undersgke hvordan tilgang til klinisk relevante
data fra NPR kan realiseres for psykisk helsevern voksne (PHV), psykisk helsevern barn og unge
(PHBU) og tverrfaglig spesialisert rusbehandling (TSB). Utredningen har underspkt sektorens
behov for klinisk relevante data, hvilke typer data som @gnskes, hvordan de bgr presenteres og
hvordan publisering kan bidra til bedre datakvalitet hos NPR.

Datainnsamlingen har bestatt av kvalitative intervjuer og mgter i arbeids- og pilotgrupper, og har
inkludert utarbeidelse og evaluering av skisser av en fremtidig webl@sning. Deltakerne ble valgt
ut etter gitte kriterier for & representere de ulike fagomradene pa en god mate. En
referansegruppe ga tilbakemelding pa utredningen i et hgringsmegte.

Deltakerne i utredningen bekrefter at det er behov for at kliniske data fra NPR presenteres i en
weblgsning med detaljerte rapporter for hvert fagomrade. Deltakerne har behov for klinisk
relevante data fra NPR til blant annet oversikt, styring og fagutvikling, og @nsker data som
beskriver pasientene, behandlingen, resultater og forlgp. Deltakerne sier at publisering av klinisk
relevante data fra NPR vil oppleves som spesielt nyttig hvis Igsningen gir mulighet til 4 se data pa
avdelings- og seksjonsniva, samt til @ sammenligne ulike regioner og enheter. Deltakerne
etterspurte ogsad data som ikke rapporteres inn til NPR i dag, noe som vil kreve kobling mot
andre registre eller utvidelse av dagens rapportering dersom de skal kunne publiseres.
Utredningen avdekket et spesielt behov for forlgpsdata, oversikt over samtidige tilstander (bade
somatiske og psykiatriske) og data om behandlingsresultater og behandlingskvalitet.

Deltakerne ga uttrykk for at weblgsningen ma gi god oversikt og vaere enkel og rask a bruke.
Samtidig bgr Igsningen gi mulighet til & sette sammen egne rapporter etter behov. Det er ogsa
behov for statistikk over kompletthet og korrekthet i datagrunnlaget. Analysen viste stor grad av
samstemthet mellom fagomradene (PHV, PHBU og TSB).

Utredningen viser at gkt bruk og sammenligning av klinisk relevante data kan bidra til stgrre
oversikt pa detaljert niva og kan bidra til kvalitetssikring og forbedring av de enkelte enheters
tjenestetilbud. Lgsningen kan bidra til & bedre datakvaliteten og gi gkt bruk og nytte av NPRs
datagrunnlag. En mer omfattende og systematisk bruk av data fra NPR vil kunne bidra til gkt
samfunnsnytte av de ressurser som i dag kanaliseres til registerdrift.



1. BAKGRUNN

Norsk pasientregister (NPR) er et sentralt helseregister med opplysninger om alle pasienter som
henvises til og behandles i spesialisthelsetjenesten (somatikk, psykisk helsevern, tverrfaglig
spesialisert rusbehandling, private rehabiliteringsinstitusjoner og avtalespesialister). | tillegg
dekker NPR ogsa aktiviteten knyttet til ulykker, skader og AMK-sentralene. NPR er med dette
landets st@rste helseregister.

NPR ble opprettet i 1997 som et avidentifisert register basert pa konsesjon fra Datatilsynet, med
formal 3 gi grunnlag for administrasjon, styring og finansiering av spesialisthelsetjenesten’. For 3
dra nytte av registerets potensiale til blant annet a bidra til bedre kvalitet i helsetjenesten,
vedtok Stortinget i 2007 & utvide formalet for NPR slik at opplysningene kan benyttes til
medisinsk og helsefaglig forskning, og som datagrunnlag for sykdoms- og kvalitetsregistre. NPR
var frem til 2007 organisert som en avdeling i SINTEF, men har fra og med 2007 veert en avdeling
i Helsedirektoratet. NPR inneholder personidentifiserbare opplysninger fra og med 2008.

Norsk Institutt for Sykehusforskning (NIS) var den avdelingen i SINTEF som etablerte forlgperen
til NPR med innsamling av det fgrste nasjonale pasientdatasettet fra somatiske sykehus for
driftsaret 1986. Dette datasettet ble benyttet i rapporten SAMDATA Sykehus 1988. | denne
rapporten ble det presentert diagnose- og operasjonsrater per 1000 innbyggere i de ulike
fylkene i Norge. WHO sitt regionale kontor for Europa ga i et brev til Sosialdepartementet
uttrykk for at slik bruk av kliniske data var meget imponerende og et forbilde for andre lands
informasjonssystemer.

| 1993 kom den f@grste SAMDATA Psykiatri med pasientdata fra innleggelser ved
voksenpsykiatriske institusjoner i Norge. Pasientdata ble analysert sammen med data om
sengeplasser og personell samt kostnadsdata fra institusjonene. To ar senere kom SAMDATA
Psykiatri med pasientdata fra voksenpsykiatriske institusjoner som bade dekket innleggelser,
dagbehandlinger og polikliniske konsultasjoner. Ogsa pasientdata fra barne- og
ungdomspsykiatrien i 1993 ble publisert i denne rapporten. Pasientdata for 2006 er de fgrste fra
institusjoner innen TSB. Disse ble fgrst publisert i SAMDATA Sektorrapport for rusbehandling
2008.

! Innsatsstyrt finansiering (ISF) ble innfgrt ved de somatiske sykehus fra 1. juli 1997
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SAMDATA var imidlertid styringsdatarapporter som primaert henvendte seg til nasjonale,
regionale og lokale beslutningstakere. De kliniske fagmiljpene var mindre sentrale som
malgrupper. De kliniske fagmiljgene var skeptiske til kvalitet og kompletthet nar det gjaldt
kliniske diagnose- og operasjonsdata (somatikk) i rapporten. Tidlig pa 1990-tallet sluttet derfor
SAMDATA Sykehus a publisere kliniske data, med unntak av dagkirurgiske indikatoroperasjoner.

SAMDATA Psykiatri publiserte noen nasjonale tall pa antall sykehusopphold for ulike
diagnoseblokker innen Kapittel V SINNSLIDELSER i ICD-9 allerede fra og med statistikkaret 1992,
senere Kapittel F PSYKISKE LIDELSER OG ATFERDSFORSTYRRELSER i ICD-10, men SAMDATA har
aldri gatt ned pa diagnosegrupper ved enkeltinstitusjoner.

Selv om NPR ble etablert primaert for administrative formal har de kliniske dataene alltid vaert
noe benyttet til statistiske sammenligninger og analyser i klinisk praksis. Nordisk
medisinalstatistikkomité (NOMESKO) har siden 1990-tallet arlig publisert sammenlignbare rater i
sin Helsestatistikk i de nordiske land (1). NPR har i alle ar levert nasjonale norske kliniske data til
denne publikasjonsserien. Publikasjonene er dessverre lite kjent i de norske fagmiljgene. NPR
publiserer allerede aktivitetsdata for somatikk i en rapportgenerator. Denne oppfattes ikke
detaljert nok med hensyn til klinisk relevans og med noe lang responstid for detaljerte spgrringer

(2).

De kliniske fagmiljgene har i alle ar tvilt pa om det er god nok kvalitet og kompletthet i de
kliniske data som sykehusene rapporterer til NPR. Mye av denne kritikken har vaert berettiget.
En rapport om medisinsk koding som ble publisert av Helse Sgr-@st i februar 2013 viser at
kodekvaliteten i Norge er lavere enn i de gvrige nordiske land og at alle nordiske land har lavere
kodekvalitet enn land som USA, Canada, Australia, Tyskland og England (3). Rapporten peker pa
at det i de nordiske land (og seerlig Norge) er leger som koder medisinske data, mens det i de
andre landene er profesjonelle kodere. Flere ulike revisjoner i Norge har vist for lav
kodingskvalitet (4). Ulike tiltak har blitt foreslatt, og det vises i den forbindelse ogsa til styresak i
Helse Sgr-@st i 2011 (5).
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2. PROBLEMSTILLINGER OG MAL

2.1 Problemstillinger

Utredningen tar utgangspunkt i fglgende problemstillinger:
e Huvilket behov er det for klinisk relevant tilbakemelding fra NPR?
e Huvilke data oppleves som klinisk relevante?
e Hvordan bgr dataene presenteres?
e Hvordan kan klinisk relevant tilbakemelding bidra til gkt datakvalitet?
e Erdet andre forhold som kan ha betydning for klinisk relevant tilbakemelding fra NPR?

2.2 Mal for utredningsarbeidet

Formalet med dette utredningsprosjektet er a undersgke hvordan tilgang til klinisk relevante
data i NPR kan realiseres for psykisk helsevern og tverrfaglig spesialisert rusbehandling (TSB). En
mer omfattende og systematisk bruk av registerdata til kvalitetssikring, tjenesteutvikling,
forskning, styring og ledelse vil kunne bidra til gkt samfunnsnytte av de ressurser som i dag
kanaliseres til registrering, rapportering og registerdrift.

Folgende punkter er viktige for at klinisk relevante data fra NPR skal kunne brukes pa en mer
systematisk og omfattende mate:

e Enkel og brukervennlig tilgang til oppdaterte registerdata.
e God kvalitet i de kliniske grunnlagsdata som registreres i forbindelse med
pasientbehandling i spesialisthelsetjenesten.

Dersom de kliniske fagmiljgene far lettere tilgang til de kliniske data de har behov for, vil de
trolig bli mer opptatt av at datagrunnlaget er korrekt og komplett. Apenhet omkring
databehandling, kvalitetskontroller og indikatorer for medisinsk kodingskvalitet hos NPR vil
kunne gke tilliten til datagrunnlaget ytterligere. Dess stgrre tillit fagmiljgene har til kvaliteten i
de kliniske data som registreres og rapporteres til NPR, jo mer vil de trolig bruke datagrunnlaget
til sammenligning med andre relevante enheter og som en del av beslutningsgrunnlagene i sin
kliniske hverdag.
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Basert pa innspillene til den tidligere utredningen for somatikk ma det legges saerlig til rette for
to forhold:

e Det ma etableres et tett samarbeid med de kliniske fagmiljgene for a utvikle og forvalte
Klinisk relevant tilbakemelding.

e Det ma utvikles en elektronisk rapportgenerator (modul) i en weblgsning som er enkel a
bruke for klinisk fagpersonell og ledelse som ikke har IT som sitt primaere arbeidsomrade.

| Meld. St. 9 (2012-2013) En innbygger — én journal (6) er et av malene at «Data skal vaere

tilgjengelig for kvalitetsforbedring, helseovervakning, styring og forskning». Denne utredningen
tar sikte pa a bidra til dette gjennom fglgende resultatmal.

2.2.1 Kartlegge hvilket behov det er for klinisk relevante data fra NPR

Rasjonale Bruk av egne data og sammenligning med relevante enheter vil kunne gi
merverdi for utviklingen av den kliniske virksomhet og bidra til gkt
datakvalitet.

Malemetode Kvalitativt intervju med utvalgte ressurser fra malgruppen for prosjektet
(klinikk-/avdelingssjefsnivaet, klinikernivaet, forskningsnivaet og
analysenivaet). Innspill fra arbeids- pilot- og referansegrupper.

Krav Strategisk utvalg av intervjugruppe, dels oppnevnt, dels foreslatt av
kliniske fagmiljger, og dels rekruttert fra deltakere i gvrige grupper.

2.2.2 Kartlegge hvilke data som oppfattes som klinisk relevante

Rasjonale Ngkkeltall fra NPR er interessante for a fglge egen virksomhet over tid, samt
sammenligne egen enhet med andre relevante enheter. ldentifisere og
tilgjengeliggjdre alle data i NPR som oppfattes som klinisk relevante, samt
undersgke om det er mangler i datagrunnlaget i forhold til formalet om klinisk
relevans.

Malemetode | Kvalitativt intervju og arbeidsmgter med utvalgte ressurser fra malgruppen for
prosjektet (klinikk-/avdelingssjefsnivaet, klinikernivaet, forskningsnivaet og
analysenivaet). Innspill fra arbeids-, pilot- og referansegrupper.

Krav Skille mellom data som allerede finnes og eventuell nye data som gnskes
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2.2.3 Kartlegge hvordan kliniske relevant tilbakemelding bgr presenteres

Rasjonale Klinisk relevant tilbakemelding ma tilpasses malgruppenes behov

Malemetode | Kvalitativt intervju med utvalgte ressurser fra malgruppen for prosjektet (klinikk-

/avdelingssjefsnivaet, klinikernivaet, forskningsnivaet og analysenivaet).
Utarbeide og evaluere skisser av weblgsningen i arbeids- og pilotgrupper.

Krav

Skissene utarbeides basert pa muligheter og begrensninger i NPRs datagrunnlag
og publiseringsverktgy.

2.2.4 Kartlegge om klinisk relevant tilbakemelding kan bidra til gkt datakvalitet

Rasjonale Apenhet om prosesser og kvalitetssjekker hos NPR vil kunne bidra til bedre

gjenkjennbarhet av egne data. Apenhet og bruk av klinisk relevante data fra NPR
vil gi gkt oppmerksomhet om dataene er korrekte og komplette.

Malemetode | Analyse av dokumenter fra intervju-, arbeids- og pilotgrupper.

Krav

Apenhet om prosesser og kvalitetssjekker hos NPR.

2.2.5 Kartlegge andre forhold
Utredningen skal avdekke og oppsummere andre forhold som kan ha betydning for klinisk

relevant tilbakemelding og medisinsk kodingskvalitet.

2.3

Omfang og avgrensninger

Utredningen omfatter:

Den delen av den offentlige spesialisthelsetjenesten som omhandler psykisk helsevern
for voksne (PHV), psykisk helsevern for barn og unge (PHBU) og tverrfaglig spesialisert
rusbehandling(TSB), inklusive avtalespesialister og private institusjoner som har avtale
med regionale helseforetak (RHF).

Utredningen omfatter ikke:

De gvrige fagomradene i spesialisthelsetjenesten (habilitering og rehabilitering,
prehospitale tjenester og somatikk). Utredning for somatikk ble publisert varen 2014.
Habilitering og rehabilitering vil bli utredet i tidsrommet 2015-2016, og prehospitale
tjenester utvikles og publiseres i et pagaende nasjonalt prosjekt i Helsedirektoratet. Det
kan bli behov for tilpasset klinisk tilbakemelding ogsa for dette omradet.
Avtalespesialister innen de ulike fagomradene inkluderes i de ulike utredningsprosessene
for de relevante omrader og spesialiteter.

Etablering av en ferdig lgsning for noe fagomrade. Lgsningen for PHV, PHBU og TSB vil
utvikles med grunnlag i funnene fra utredningen.
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3. MATERIALE OG METODE

Utredningen er basert pa kvalitativ metode. Datainnsamlingen har
bestatt av intervjuer, samt utarbeidelse og evaluering av skisser av
weblgsningen.

3.1 Arbeidsmate

Utredningen har veert delt i en intervjufase, en skissefase og en piloteringsfase og det er
opprettet intervju-, arbeids- og pilotgrupper som har bidratt til hver sin fase. Gruppene er
tredelte og sammensatt av deltakere fra psykisk helsevern for voksne (PHV), psykisk helsevern
for barn og unge (PHBU), og tverrfaglig spesialisert rusbehandling (TSB). Intervjufasen bestod i &
kartlegge sektorens behov for klinisk relevante data fra NPR, og ble gjennomfgrt ved a intervjue
et strategisk utvalg deltakere. Funnene dannet grunnlaget for utvikling av skisser til en
weblgsning. Arbeidsgruppene ga konkrete innspill til disse i egne skissemgter med en
interaksjonsdesigner. Piloteringsfasen gikk ut pa at pilotgruppen ga innspill til de ferdige
skissene. Arbeids- og pilotgruppene har overlappende deltakelse, der arbeidsgruppen bestar av
et utvalg deltakere fra pilotgruppen. Noen av deltakerne i pilotgruppen deltok ogsa i
fokusgruppeintervju, og ble pad den maten ogsa inkludert i intervjufasen av utredningen.
Prosjektet har ogsa blitt presentert for «Psykiatriveka» og «Lederkonferansen for BUP og DPS».

Arbeidsmaten understgtter utredningen mal om a kartlegge hvilke data sektoren gnsker, og
hvordan disse bgr presenteres. De gnskede dataene vil danne grunnlaget for hva som publiseres
i klinisk relevant tilbakemelding, men dette betyr ikke at alle gnskede data kan eller bgr
publiseres. Publiseringen av de relevante dataene vil dessuten skje trinnvis, hvor fgrste versjon
vil inneholde et begrenset utvalg data, og hver pafglgende versjon vil inneholde flere og mer
detaljerte data.

Arbeidet med utredningen har i hovedsak blitt planlagt og gjennomfgrt av en prosjektgruppe ved
avdeling Norsk pasientregister (NPR) i Helsedirektoratet. Avdeling gkonomi og analyse i
Helsedirektoratet har bidratt med innspill til intervjuguide og deltakelse pa arbeidsgruppemgter.
Avdeling psykisk helsevern og rus i Helsedirektoratet har bidratt i arbeidet med 3 tilpasse

13 Materiale og metode



intervjuguider til PHV, PHBU og TSB, samt i giennomfg@ringen av kvalitative intervjuer. | tillegg har
prosjektgruppen mottatt innspill fra noen eksterne fagfolk med god kjennskap til sektoren.

Det ble ogsa oppnevnt en utvidet referansegruppe for a gi innspill til en hgringsversjon av
prosjektrapporten og til det videre arbeid med a utvikle klinisk relevant tilbakemelding, samt
forvaltning av klinisk data publisert for den offentlige spesialisthelsetjenesten. Det vises til
vedlegg for gruppenes sammensetning.

3.2 Materiale

Materialet som danner grunnlaget for utredningen er i hovedsak referater fra intervjuer og
mgter med utredningens ulike grupper. | tillegg har det blitt brukt I@sningsskisser som er
utarbeidet og evaluert av arbeids- og pilotgruppene. Skissene er basert pa prototypen av
weblgsning for revmatologi som er under utvikling.

33 Utvalg

De faglige kriteriene for a delta i intervjugruppen var erfaring med minst fire av fglgende
omrader:

e Registrering/koding av diagnoser og prosedyrer

e Rapportering til NPR

e Bruk av data fra NPR — direkte eller indirekte

e Bruk av diagnoser/prosedyrer for fagutvikling

e Rapportering til kvalitetsregistre og bruk av data fra kvalitetsregistre

De fire helseregionene skulle veere representert med like mange deltakere, og hvert av de tre
fagomradene (PHBU, PHV og TSB) skulle vaere representert med to deltakere hver. | tillegg var
det viktig at alle malgruppene for utredningen ble representert, herunder klinikere, ledere,
analytikere og forskere.

Det ble videre lagt vekt pa a fa representert de ulike omsorgsnivaene poliklinikk, dag- og
degnbehandling, og at deltakerne samlet sett hadde erfaring fra de ulike behandlingsomradene
innenfor feltet. Utvalget av deltakere ble gjort ved a forespgrre deltakere i referansegruppen,
klinikkledere og andre med god kjennskap til sektoren om forslag til egnede kandidater. De
regionale helseforetakene ble forespurt om godkjenning av prosess for utvelgelse av deltakere.

Intervjugruppen bestod opprinnelig av atte deltakere innen PHV, atte deltakere innen PHBU og
atte deltakere innen TSB. Etter hvert som intervjufasen kom i gang, ble PHV-gruppen utvidet
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med ytterligere tre kandidater, mens TSB-gruppen endte med kun sju deltakere. Deltakerne i
arbeids- og pilotgruppene er valgt pa samme mate som deltakerne i intervjugruppene, og er i
hovedsak klinikkledere, avdelingsledere eller ledere for forskningsavdeling. Det er ogsa inkludert
avtalespesialister i pilotgruppene, bade spesialister i psykiatri, barne- og ungdomspsykiatri, og
psykologi, for a s@rge for at dette perspektivet blir ivaretatt i utredningen.

3.4 Intervjufase

Det er i alt gjennomfgrt 25 semi-strukturerte intervjuer og 3 fokusgruppeintervjuer for a samle
materiale til utredningen. Intervjuene tok utgangspunkt i en intervjuguide delt inn i fire
hovedtemaer med underspgrsmal (vedlegg 2). Guiden ble utviklet med grunnlag i tilsvarende
utredning for somatikk, men ble tilpasset de tre fagomradene etter innspill fra ulike fagpersoner
i Avdeling gkonomi og analyse og NPR. Intervjuguiden ble oversendt deltakerne i forkant av
intervjuet sammen med et informasjonsskriv om prosjektet. Intervjuene ble giennomfgrt av to
personer fra Helsedirektoratet primaert i mgter eller over videokonferanse/telefon. Det ble
skrevet referater fra intervjuene, som senere ble oversendt intervjudeltakerne for verifikasjon.
De tre fokusgruppeintervjuene ble gjennomfgrt i forbindelse med forberedende mgter til
pilotgruppemegtene, og fulgte samme intervjuguide som de gvrige intervjuene. Referater fra
disse mgtene ble ogsa utsendt for verifikasjon.

3.5 Gjennomfgring av hgring med referansegruppe

Hgringen ble gjennomfgrt hgsten 2014 pa grunnlag av et utkast til denne utredningsrapporten.
Innspill fra hgringsmgtet ble inkludert i det videre arbeidet med utredningen. Referansegruppen
for somatikk ble utvidet med en deltaker fra hvert RHF for bredere dekning av psykisk helsevern
og TSB (se vedlegg). Dette ga en tverrfaglig sammensatt gruppe som var godt egnet til a drgfte
problemstillinger som gar pa tvers av fagomrader. De regionale helseforetakene ble forespurt
om godkjenning av kandidatene og viderefgring av tidligere oppnevnt referansegruppe.

3.6 Skissefase

For hvert fagomrade ble det giennomfgrt egne arbeidsmgter med interaksjonsdesigner for
utarbeidelse av skisser som tok utgangspunkt i prototypen som er under utvikling for
revmatologi. De ferdige skissene ble senere presentert for de respektive pilotgrupper som ga
konkrete innspill til innhold og utforming av weblgsningen.
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3.7 Pilotfase

Det ble gjennomfgrt tre pilotgruppemeter varen 2015, hvor skisser til weblgsningen for PHV,
PHBU og TSB ble presentert. Pilotgruppenes innspill og kommentarer er inkludert i resultat- og
analysedelen av denne rapporten.

3.8 Analysemetode

Analysen ble gjennomfgrt av en egen gruppe som fgrst leste gjennom intervjureferatene
individuelt og sorterte funnene etter utredningens ulike resultatmal (kapittel 2). Senere ble
funnene sammenlignet og diskutert i gruppen. Det ble fokusert pa a skille ut fagspesifikke behov
i tillegg til behov som gjelder for alle fagomradene. Funn fra intervjufasen ble presentert i mgter
med arbeids, -pilot- og referansegruppene, og disse fikk mulighet til 8 komme med supplerende
innspill.

Klinisk relevant tilbakemelding fra Norsk pasientregister 16



4. RESULTATER OG ANALYSE

Dette kapittelet presenterer funnene fra analysen og besvarer
utredningens resultatmal. Funnene forteller om sektorens behov for
klinisk relevante data, hvilke typer data som @gnskes, hvordan de bgr
presenteres og hvordan publisering kan bidra til bedre datakvalitet.

4.1 Hovedfunn

o Sektoren har behov for klinisk relevante data fra NPR til blant annet oversikt, styring og
fagutvikling.

. Publisering av klinisk relevante data fra NPR vil oppleves som spesielt nyttig hvis
Igsningen gir mulighet til & se data pa avdelings- og seksjonsniva og til 8 sammenligne
enheter.

. Det er behov for ulike typer klinisk relevante data fra NPR som beskriver pasientene,

behandlingen, resultater og forlgp.

J Deltakerne i utredningen etterspurte ogsa data som ikke rapporteres inn til NPR i dag.
Noen av disse dataene finnes i andre registre, mens andre vil kreve utvidelse av dagens
rapportering dersom de skal kunne publiseres.

J Deltakerne ga uttrykk for at I@sningen ma vaere enkel a bruke, og gi rask oversikt over
de viktigste rapportene, samtidig som den ma gi mulighet for a sette sammen
egendefinerte rapporter.

. Det bgr publiseres statistikk over kompletthet og korrekthet i dataene som presenteres,
slik at man kan overvake datakvaliteten og sette inn tiltak for a bedre denne.

Under fglger en mer detaljert giennomgang av funnene. Intervju-, arbeids-, og pilotgruppene
var i stor grad samstemte, og det refereres derfor til alle grupper nar det kun star «deltakerne» i
teksten. I tilfeller hvor noen av gruppene kom med avvikende eller supplerende innspill,
refereres det til den spesifikke gruppen som kom med innspillet.
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4.2 Er det behov for klinisk relevant tilbakemelding fra NPR?

Analyser av materialet viser at det er behov for klinisk relevant tilbakemelding fra NPR.
Malgruppene som er inkludert i utredningen, herunder klinikere, ledere, analytikere og forskere,
oppfattet en slik tilbakemelding som relevant pa ulike mater. Flere av klinikerne ansa at
publisering av kliniske data fra NPR kan bidra til a gi et oversiktsbilde av sektoren, noe som kan
fgre til faglig utvikling og diskusjon. Denne typen data kan blant annet synliggjgre helseforskjeller
i populasjonen, avdekke eventuelle ulikheter i tjenestetilbudet og stimulere til diskusjon og
refleksjon. Flere av lederne mente at kliniske data fra NPR kan vaere nyttige for styring, da de kan
gi et godt grunnlag for ressursfordeling, planlegging og monitorering av virksomheten. En av
deltakerne uttrykte at «et datagrunnlag med riktig oversikt over pasientforlgp og hvor det trengs
ressurser, gir mulighet til kloke valg». Analytikerne og forskerne som ble intervjuet gnsket enkel
tilgang til sa mange kliniske data som mulig, slik at de bedre kan utnytte NPRs datamateriale til
analyse og forskning. En deltaker mente at publisering av klinisk relevante data kan bidra til gkt
interesse for forskning blant klinikere.

Mange av deltakerne oppga at de bruker Helsedirektoratets publikasjoner og
rapportgeneratorer basert pa NPR-data hyppig, men dette gjaldt fgrst og fremst for
administrative og faglige ledere, forskere og analytikere, og i mindre grad for klinikere. Enkelte
helseforetak og institusjoner har svaert god tilgang til & hente ut lokale rapporter fra egne
datasystemer, og benytter seg derfor mindre av publikasjoner og rapportgeneratorer basert pa
NPR-data.

Flertallet av deltakerne mente at publisering av klinisk relevante data fra NPR vil veere spesielt
nyttig hvis Igsningen gir mulighet til 3 se data pa avdelings- og seksjonsniva og til 8 sammenligne
enheter. |tillegg mente mange at god datakvalitet, i form av kompletthet og korrekthet i
dataene som registreres, er ngdvendig for at sammenligningene mellom enheter skal vaere
meningsfulle. Videre foreslo noen av deltakerne at det burde publiseres data som beskriver de
ulike enhetene, slik at man lettere kan vurdere hvilke enheter som er sammenlignbare.
Deltakerne nevnte antall pasienter per behandler/arsverk og type behandlere som eksempler pa
relevante data i denne sammenheng. Data om type behandlere og arsverk rapporteres ikke inn
til NPR i dag og ma hentes fra andre registre dersom det skal publiseres.

4.3 Hvilke data oppfattes som klinisk relevante?

Deltakerne nevnte et bredt spekter av data som de opplever som klinisk relevante. De ulike
opplysningene kan sorteres under fire hovedtemaer: data om pasientene, data om
behandlingen, data om resultater og data om forlgp. Data om behandlingen inkluderer
utredningsprosedyrer. Flesteparten av de gnskede dataene inngar i NPR-melding, men
deltakerne nevnte ogsa en del data som ikke rapporteres inn til NPR i dag. Noen av disse
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dataene finnes i andre registre, mens andre vil kreve utvidelse av dagens rapportering dersom
de skal kunne publiseres. De pafglgende avsnittene gir en oppsummering av hvilke typer data
deltakerne gnsket, sortert under nevnte hovedtemaer. Tabell 4.1. gir en oversikt over et utvalg
av gnskene og hvorvidt de kan hentes fra NPR eller ikke.

Tabell 4.1 Oversikt over utvalgte gnsker

@nskede data Fag- Finnesi Kan hentes | Krever ny
omrade NPR fra andre rapportering
registre
Personopplysninger: alder, kjgnn, Alle X X
bosted
Diagnoser (ICD-10) Alle X
Henvisninger Alle X
Henvisningsformalitet Alle X
£ | Pasient ikke mtt Alle X
g Multiaksial klassifikasjon PHBU X
‘@ | Henvisningsgrunn PHBU X
& Situasjon ved behandlingsstart TSB X
Pargrende i behandling TSB X
GAF-S og GAF-F PHV/TSB X
Sysselsetting PHV/TSB X
Utdanningsniva PHV/TSB X
c Prosedyrekoder (NCMP) PHV/TSB X
g;,, Antall og type kontakter Alle X
= Medikamenter® Alle X
S | Spesialistvedtak/lovgrunnlag Alle X
Ex Type tvang Alle X
Individuell plan Alle X
Dgdsarsak Alle X
% Pasientrapporterte erfaringer og Alle X
£ resultater (PREMS og PROMS)
é Reinnleggelser Alle X
Avslutningstype TSB X
Tid fra henvisning til vurdering, Alle X
oppstart og avslutning
Tid fra henvisning til diagnosesetting Alle X
g Forlgp mellom institusjoner i Alle X
E spesialisthelsetjenesten
Y | Forlgp mellom primaer- og Alle X
spesialisthelsetjenesten
Kontakt med kommunale instanser PHBU X
som barnevern, PPT etc.

? Data om forskrevne medikamenter kan hentes fra Reseptregisteret.
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4.3.1 Data om pasientene
Deltakere innen alle fagomrader uttrykte et behov for data som beskriver pasientgrunnlaget ved
enheten, deriblant demografiske data som alder, kjgnn og bosted, og kliniske data som hoved-
og bidiagnoser og resultater fra ulike psykometriske tester ved innkomst. De gnsket ogsa
oversikt over samtidige psykiatriske og somatiske diagnoser (komorbiditet), og ulike mal pa
forekomst av diagnoser i populasjonen (prevalens og insidens). | tillegg gnsket de data om
henvisninger— hvor pasienten er henvist fra, vurdering av henvisning (antall med og uten rett til
ngdvendig helsehjelp), samt antall som er henvist pa nytt. Flere deltakere gnsket mulighet til a
sammenligne henvisningsdiagnose med diagnose som blir satt av behandler. Pilotgruppen for
PHV gnsket i tillegg a fa informasjon om dato for diagnosesetting og hvorvidt diagnosen er
forelgpig eller endelig.

Deltakerne hadde en rekke gnsker om data som ikke rapporteres til NPR i dag. To deltakere fra
intervjugruppen uttrykte gnske om fa presentert data om pasienters etnisitet. Dette nevnes som
nyttig for forskning og til 3 vurdere om behandlingstilbudet nar ut til alle grupper i befolkningen.
Det ble ogsa etterspurt data om transportmate og hvem som ledsager pasienten ved akutt
innleggelse. Arbeids- og pilotgruppene nevnte i tillegg at antall avbestillinger og antall som ikke
mgter til konsultasjon vil vaere viktige data, spesielt for avtalespesialister. Ingen av disse dataene
finnes i dagens datagrunnlag og krever ny rapportering dersom de skal publiseres.

| tillegg til de generelle gnskene ble det ogsa nevnt en del spesifikke gnsker for hvert fagomrade.
Deltakerne innen PHBU nevnte data om de ulike aksene i multiaksial klassifikasjon ved
innskriving som relevant. | tillegg uttrykte flere deltakere at det var viktig med data om
henvisningsalder og henvisningsgrunner (barnet og barnets miljg). Deltakerne innen PHBU
etterspurte ogsa egne rapporter om selvskading og vurdering av suicidalitet. Faget er sensitivt
for samfunnsutvikling, og det er gnskelig med data som sier noe om endring over tid og
kjonnsforskjeller.

Flere deltakere innen PHV og TSB nevnte global funksjonsskare (GAF) ved inntak som en
potensielt nyttig indikator pa om enhetene tar inn de «riktige» pasientene. Mange av de samme
deltakerne kritiserte samtidig GAF for manglende validitet, og Clinical Global Impression scale
(CGI) og Health of the Nation Outcome Scale (HONOS) ble nevnt som eksempler pa instrumenter
som kan erstatte GAF. Det er i dag kun GAF som rapporteres til NPR. Deltakerne innen PHV og
TSB nevnte ogsa sosiogkonomiske variabler som utdanning og sysselsetting som viktige, men
dette rapporteres ikke til NPR og ma hentes fra andre registre dersom det skal publiseres.

Deltakere innen TSB nevnte i tillegg opplysninger om pasientens situasjon ved behandlingsstart
som relevante, herunder oversikt over hoved- og bi-rusmidler, bosituasjon og hvorvidt pasienten
har omsorg for barn. Flere papekte at det var viktig a skille ut pasientene som er under 23 ar, da
disse har spesielle rettigheter. Arbeids- og pilotgruppene trakk i tillegg fram at TSB er det eneste
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fagomradet som gir pargrende pasientrettigheter, og at det vil vaere relevant 3 se statistikk om
pargrende som far behandling i TSB. Per i dag finnes det ingen egen registreringskode for
pargrende som er til behandling, og disse registreres derfor pa samme mate som vanlige
pasienter. En deltaker i pilotgruppen for TSB gnsket & se kliniske data koblet mot statistikk fra
Kriminalomsorgen, for a kunne se hvor stor andel av pasientene som er straffedgmt.

4.3.2 Data om behandlingen
Deltakere innen alle fagomrader gnsket data som beskriver typer behandling og varighet av
behandling. Deltakerne oppga at de gnsket data om antall pasienter som er under behandling
fordelt pa omsorgsniva (poliklinisk kontakt, dagbehandling eller dggnopphold) og antall
pasienter som er ferdigbehandlet. Noen fa gnsket ogsa data om hvorvidt behandlingsplan og
individuell plan er utarbeidet. Det er kun sistnevnte som rapporteres til NPR i dag. Flere
deltakere gnsket data om polikliniske kontakter, herunder antall og type kontakter som blir
gjiennomfgrt. Mange av disse la spesielt vekt pa behovet for & se data om andelen ambulant
virksomhet som utfgres. Flere deltakere etterspurte mer detaljerte data om tvang, herunder
data om henvisningsformalitet, lovgrunnlag/spesialistvedtak, type tvang og bruk av tvang fordelt
pa ulike diagnosegrupper. | tillegg gnsker de a se data om tvangsforlgpet, herunder varighet pa
innleggelse, overgang til frivillig ferste dggn, overgang fra tvungen observasjon til tvungent
psykisk helsevern og overgang fra tvungent psykisk helsevern med dggnopphold til tvungent
psykisk helsevern uten dggnopphold. Det er lite tvangsbruk innen PHBU, men deltakerne innen
dette fagomradet ansa det som viktig at det publiseres sammenlignende statistikk for de aktuelle
enhetene ogsa her. Pilotgruppen for PHV nevnte i tillegg at det ville vaere interessant a se
henvisningsformalitet i sammenheng med fgrste spesialistvedtak.

Deltakere innen alle fagomrader etterspurte ogsa data om medikamentell behandling, herunder
nar i behandlingsforlgpet medikamentell behandling ble igangsatt, hvilken type og mengde
medikamenter som foreskrives, og effekter og bivirkninger av disse. Dette er ikke informasjon
som kan hentes fra NPR, og vil innebaere kobling mot Nasjonalt reseptbasert legemiddelregister
dersom det skal realiseres.

Deltakere innen PHV og TSB mente at medisinske prosedyrekoder (NCMP) vil vaere relevante for
a beskrive hvilke utrednings- og behandlingsmetoder som brukes, men flere nevnte at kvaliteten
pa disse dataene er varierende og at kodeverket er darlig tilpasset den kliniske virkeligheten. Det
er ikke innfgrt prosedyrekodeverk for PHBU, og deltakerne innen dette fagomradet hadde delte
meninger om hvorvidt dette vil vaere hensiktsmessig. Pa den ene siden uttrykte flere at de
gnsker mer detaljerte data om hvilke utrednings- og behandlingsmetoder som benyttes, noe et
prosedyrekodeverk pa linje med NCMP kan gi. Pa den annen side papekte mange av de samme
deltakerne at det vil veere utfordrende 3 utvikle et kodeverk som dekker alles behov, og noen
mente ogsa at et prosedyrekodeverk kan virke begrensende for behandlerne. Flere av
deltakerne uttrykte i tillegg bekymring for at en slik innfgring kan gke registreringsmengden.
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4.3.3 Data om resultatene
Deltakere fra alle fagomrader uttrykte et sterkt behov for data som kan si noe om hvordan det
gar med pasientene i Ippet av eller etter endt behandling. En av dem uttrykte det slik: «Det
burde fokuseres mer pa utfallsindikatorer enn prosessindikatorer nar man maler kvalitet i
helsevesenet. Det hjelper ikke a behandle raskt hvis pasientene ikke fgler seg bedre». NPR
inneholder per i dag fa data som kan si noe om resultater av behandling innen psykisk helsevern
og TSB. Innen PHV registreres GAF ved oppstart og avslutning, og differansen mellom disse
skarene kan brukes til & uttrykke bedring eller forverring. Et flertall av deltakerne som nevnte
GAF, fortalte ogsa om store forskjeller i hvordan behandlere registrerer skaren, og papekte at
man ma bruke disse resultatene med varsomhet. Deltakere innen PHBU nevnte differansen
mellom skarene pa akse 6 i multiaksial klassifikasjon (CGAS) ved oppstart og avslutning av
behandling som et mulig resultatmal, men det er per i dag kun obligatorisk & rapportere CGAS
ved oppstart.

Felles for GAF og CGAS er at de baserer seg pa behandlernes vurdering av pasientens
funksjonsniva. Deltakerne etterspurte i tillegg data som baserer seg pa pasientenes vurdering av
behandlingen, sdkalte pasientrapporterte erfaringer og resultater (PREMS og PROMS). Slike
opplysninger rapporteres ikke til NPR i dag, men Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten
gjennomfgrer regelmessige brukerundersgkelser (PREMS) av behandlingstilbudet innen psykisk
helsevern og TSB (7). Pilotgruppen for PHBU og TSB ga uttrykk for at slike data burde samles inn
rutinemessig og innga i rapporteringen til NPR, slik at man kan se pasientrapporterte data pa
nasjonalt niva og i sammenheng med andre kliniske data.

Deltakerne innen TSB etterspurte i tillegg data som kan beskrive avbrudd av behandling, eller
«drop-out». Pilotgruppen for TSB pekte pa vanskelighetene med 3 finne en entydig og god
definisjon pa begrepet og de tilhgrende utfordringene ved a framstille fornuftig statistikk om
temaet. NPR mottar rapportering om avslutningstype, som er det naermeste man kommer
opplysninger om drop-out i dagens datagrunnlag. Denne variabelen beskriver hvem som har
besluttet & avslutte behandlingen. For TSB gnsket deltakerne ogsa data som kan beskrive
«svingdgrsproblematikk». Dette kan framstilles ved a se pa reinnleggelser og rehenvisninger.

Deltakere innen alle fagomrader var interesserte i data om antall dgde, dgdsdato og
d@dsarsaker, der sistnevnte vil innebaere kobling mot Dgdsarsaksregisteret.

4.3.4 Data om forlgp
Mange av deltakerne uttrykte at de har behov for data som beskriver pasientforlgp, bade innad i
egen virksomhet, mellom institusjoner i spesialisthelsetjenesten og mellom primaer- og
spesialisthelsetjenesten.

Nar det gjelder forlgp i egen virksomhet, meldte flere behov for & se hvordan typiske forlgp for
ulike diagnoser ser ut. Flere deltakere oppgir det som interessant a se pa gjennomsnittlig
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varighet fra henvisning mottas til vurdering er gjennomfgrt, til oppstart av behandling, til
diagnose er satt og til behandling er ferdig.

Videre nevnte flere deltakere at det ville vaere interessant a se data om hvorvidt ulike
pasientgrupper innen psykisk helsevern har samtidige eller tidligere forlgp i andre deler av
spesialisthelsetjenesten, eksempelvis andre deler av psykisk helsevern, TSB eller somatikk.

Flere deltakere nevnte ogsa at det ville veere interessant a kunne se pa pasienters forlgp pa tvers
av primaer- og spesialisthelsetjenesten. Her ble det nevnt flere eksempler, herunder antall
konsultasjoner hos fastlege fgr henvisning til spesialisthelsetjenesten, og antall pasienter som far
oppfelging av fastlege etter behandling i spesialisthelsetjenesten. Deltakere innen PHBU gnsket
spesielt data som kan si noe om spesialisthelsetjenestens samhandling med ulike kommunale
tjenester som fastlege, skole, familievernkontor, helsestasjon, barnevern og pedagogisk-
psykologisk tjeneste. NPR mottar kun data fra spesialisthelsetjenesten, med unntak av
prehospitale data fra noen legevakter samt utvalgte sykestuer, sa en slik framstilling av forlgp vil
ikke veere mulig a fa til med det fgrste. Inkludering av slike forlgpsdata vil innebaere kobling mot
andre registre eller utvidelse av rapporteringen til NPR. Den pagaende utredning for a etablere
et kommunalt helse- og omsorgstjenesteregister (8) vil kunne gi mulighet for fremstille forlgp pa
tvers av nivaene.

Deltakerne oppga ogsa behov for mer detaljerte data om ventetider, herunder spesifiserte
ventetider for ulike pasientgrupper, diagnoser, seksjoner og team.

4.4 Hvordan bgr klinisk relevant tilbakemelding presenteres?

Prosessen for a kartlegge hvordan klinisk relevant tilbakemelding bgr presenteres bestod av flere
ledd. Fgrst ga intervjugruppa sine innspill giennom intervjuer. Deretter var deltakere fra
arbeidsgruppene med pa a utarbeide skisser av Igsningen sammen med en interaksjonsdesigner,
fer pilotgruppene til slutt fikk mulighet til 8 kommentere skissene.

Intervjugruppa ga uttrykk for at Igsningen ma vaere enkel a bruke og gi rask oversikt over de
viktigste rapportene, samtidig som den ma gi mulighet til 3 sette sammen egendefinerte
rapporter. Dette ble bekreftet av arbeids- og pilotgruppene. Behovet for en enkel og oversiktlig
Igsning ble ivaretatt i skissene ved a sortere de gnskede rapportene under de fire hovedfanene
«pasientene», «behandlingen», «resultatene» og «forlgp», samt tilhgrende underfaner. De fire
hovedfanene vil ga igjen for alle fagomrader, mens navnet pa underfaner og rapportene som
inngar under hver fane vil variere fra fagomrade til fagomrade. Dette oppsettet ble godt mottatt
av pilotgruppene.
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Psykisk helsevern barn og unge - klinisk relevante data

‘ Pasientene Behandlingen Resultatene

Pasientgrunnlaget Henvisninger Diagnoser Tvang Egendefinert rapport

PRINT

Figur 4.1 Hovedfaner og underfaner

Muligheten til 3 lage egendefinerte rapporter ble ivaretatt i skissene med en boks for

filtreringsvalg pa hgyre side i visningsbildet, samt en egen underfane med navn «egendefinert

rapport» som gir mulighet til 3 velge egne variabler og filtrering (Figur 4.2). Dette ble ogsa godt

mottatt av pilotgruppene.

AVGRENS VISNING
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Figur 4.2 Mulighet til filtrering

Samtlige grupper la vekt pa at muligheten til 3 sammenligne seg med andre enheter vil vaere
spesielt viktig for Igsningens nytteverdi. Dette ble fremstilt pa fglgende mate i skissene (figur
4.3). Pilotgruppene for TSB og PHV etterspurte i tillegg mulighet til 8 sammenligne perioder.
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Hovedotilstand i blokker pa akse 1 (antall) B St. Olavs Hospital HF Sorter: Hgyeste verdi
M Haukeland HF

[w] F90-FS8: Atferdsforstyrrelser og fplelsesmessige forstyrrelser 578
som vanligvis oppstér i barne- og ungdomsalder 578
[fl F10-F19:  Psykiske lidelser og atferdsforstyrrelser som skyldes 276
bruk av psykoaktive stoffer 276
[¥] FO0-FO9:  Organiske, inklusive symptomatiske, psykiske lidelser 823
823
[¥] F30-F39: Affektve lidelser (stemningslidelser) 489
489
[W] F40-F48: Nevrotiske, belastningsrelaterte og somatoforme 143
lidelser 143 |
[w] F50-F59:  Atferdssyndromer forbundet med fysiologiske 167
forstyrrelser og fysiske faktorer 167 I
[w] F60-F69: Personlighets- og atferdsforstyrrelser hos voksne 183 N
183
[v] F84: Gjennomgripende utviklingsforstyrrelser 234
234
L] F20-F29:  Schizofreni, schizotyp lidelse og andre psykotiske 298
lidelser 298
0 500 1000

Figur 4.3 Rapport som inkluderer sammenligning av enheter. Tallene er fiktive.

Det ble ogsa etterspurt en eksportfunksjon som gjgr det mulig a laste ned dataene til andre
programmer. Dette vil veere spesielt viktig for analytikere og andre som gnsker a bearbeide
dataene selv. Denne funksjonen ble ivaretatt i skissene og godt mottatt av pilotgruppene.

Arbeids- og pilotgruppene papekte at informasjon om datagrunnlaget og beregningsmetoder
burde publiseres sammen med rapportene, for a hindre feiltolkning av data. Dette ble ivaretatt i
skissene ved 3 inkludere et felt under hver rapport med mulighet for 3 sette inn en forklarende
tekst om tallene (figur 4.4).

A
Pasienter fordelt pa type institusjon (antall) Sorter: Alfabetisk £

456
Avtalespesialister
Offentlige institusjoner 207
Private institusjoner 384
0 500 1000

OM TALLENE

Lorem ipsum dolor sit amet, consectetur adipiscing elit, sed do eiusmod tempor incididunt ut labore et dolore magna aliqua. Ut enim ad minim
veniam, quis nostrud exercitation ullamco laboris nisi ut aliquip ex ea commodo consequat. Duis aute irure dolor in reprehenderit in voluptate
velit esse cillum dolore eu fugiat nulla pariatur.

Figur 4.4 Mulighet til 3 gi informasjon om tallene i eget felt.
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De papekte ogsa at data bgr presenteres selv om de er mangelfulle, og at statistikk over
kompletthet og korrekthet burde vaere en del av Igsningen for a forbedre datakvaliteten. Dette
er forelgpig ikke tegnet i skissene, men vil inkluderes i kommende versjoner. | tillegg uttrykte
arbeids- og pilotgruppene et gnske om at det blir opprettet brukerstgtte for Igsningen. En slik
tjeneste bgr bade gi veiledning til brukere og kunne motta tilbakemeldinger fra brukere pa
datakvalitet og funksjonalitet. Dette er heller ikke tegnet i skissene, men tas med i planene for
videreutvikling og forvaltning av Igsningen.

Nar det gjelder tilgjengelighet var det bred enighet blant deltakerne i intervjugruppa om at
dataene bgr gjgres tilgjengelig for helsepersonell. En av deltakerne mente imidlertid at tilgangen
burde begrenses til kun én person ved avdelingen med kompetanse pa statistikk, for a hindre
feiltolkning av data. Noen av deltakerne mente at dataene burde gjgres offentlig tilgjengelig, for
a komme brukerorganisasjoner og media til gode. Som en av disse deltakerne uttrykte det: «Vi
lerer av 3 se hverandre i kortene».

Avsnittene om hvilke data som gnskes, viser at presentasjonen ogsa ma vaere i stand til 3 vise
forlgpsdata og supplerende data fra andre registre og datakilder pa en god mate.

4.5 Kan klinisk relevant tilbakemelding bidra til gkt datakvalitet?

Deltakerne i utredningen opplever at det er darlig kvalitet pa mange av de kliniske dataene som
rapporteres inn til NPR. Flere nevnte at gkt publisering av NPR-data kan gke klinikernes fglelse
av eierskap til dataene og dermed motivere til korrekt registrering. En av deltakerne uttrykte
dette slik: «Hvis man kunne sgke mer, lage mer sammenligninger, sa ville man blitt mer bevisst
pa at det er viktig 3 registrere». Publisering kan ogsa bidra til a synliggjére hvor det er feil og
mangler i datagrunnlaget, noe som kan motivere rapporteringsenhetene til 3 forbedre
registreringspraksisen. Rapporterende enheter far tilbakemeldinger fra NPR pa feilregistreringer
i dag, men disse mottas og leses ofte av andre enn klinikerne selv, noe som gjgr at informasjon
om feil ikke ngdvendigvis nar fram til dem.

Hovedfunnet under dette punktet er at gkt publisering av klinisk relevante data kan bidra til
bedre datakvalitet dersom det publiseres statistikk over kompletthet og korrekthet, og dersom
brukerne gis mulighet til 3 melde tilbake opplevd datakvalitet. Pa denne maten kan NPR og
rapporteringsenhetene enklere overvake datakvaliteten og iverksette tiltak for & bedre denne.

4.6 Andre forhold

| avsnittene under fglger en oppsummering av andre forhold som deltakerne nevnte som kan ha
betydning for klinisk relevant tilbakemelding fra NPR.
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4.6.1 Mer transparent kvalitetskontroll hos NPR
Mange deltakere opplevde at NPR-data ikke samsvarer med lokale data, og hadde liten kunnskap
om hva som gjpres med dataene hos NPR. De opplevde tilbakemeldinger® fra NPR p3
feilregistreringer som viktige for a styrke datakvaliteten, men papekte at begrepene som brukes i
NPR og klinikken er ulike, noe som gjgr at tilbakemeldingene kan vaere utfordrende a tolke. Det
er altsa behov for a samordne begrepsdefinisjoner og tydeliggjgre beregningsmetodikken som
brukes hos NPR, samt informasjon om hva som skjer med dataene etter mottak hos NPR.

4.6.2 Bedre tilpassede systemer for registrering og rapportering
Flere deltakere uttrykte at mer brukervennlige systemer for registrering kan bidra til bedre
datakvalitet. Flere etterspurte varslingsfunksjoner som «sier i fra» dersom viktige registreringer
utelates, bedre muligheter til 3 hente ut lokale rapporter og mer oversiktlige vinduer for
registrering, hvor kun ngdvendige felter er inkludert.

| dag brukes en rekke ulike systemer til registrering og rapportering til NPR. En av deltakerne
mente at det ville vaere en fordel dersom man brukte samme system over hele landet, og at
systemene som brukes bgr gjgre det mulig med automatiske uttrekk til NPR. Avtalespesialistene
i pilotgruppene uttrykte imidlertid at de har gode systemer som sgrger for at innholdet i
meldingen valideres f@r det sendes til NPR.

4.6.3 @kt fokus pa og opplaering i korrekt registrering
Flere deltakere uttrykte at kravene til registrering kan vaere utfordrende a oppfylle i den kliniske
hverdagen, hvor pasientbehandling er i fokus. Flere i intervjugruppen nevnte ledelsesforankring
som en viktig faktor for god registreringspraksis ved enhetene. Noen nevnte at
Helsedirektoratets registreringsveiledere kan vaere uklare, og at en forbedring av disse er
gnskelig. | arbeidsgruppen for TSB kom det forslag om at NPR bgr tilby oppleering i hvordan
innholdet i NPR-melding skal registreres.

® Det refereres her til tilbakemeldingene rapporteringsenhetene mottar fra NPR etter at de har sendt inn data. Denne tilbakemeldingen
inneholder blant annet en oversikt over feilregistreringer. Denne tilbakemeldingen ma ikke forveksles med «klinisk relevant
tilbakemelding» som skal utvikles og publiseres i dette prosjektet.
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5. DROFTING OG KONKLUSJON

Dette kapittelet drgfter styrker og svakheter ved metoden og diskuterer
utredningens funn i forhold til annen relevant litteratur. Til slutt
konkluderes det om prosjektets relevans og nytteverdi.

5.1 Metodediskusjon

Utredningen er basert pa kvalitative intervjuer og utarbeidelse og evaluering av skisser av
weblgsningen. Kvalitative intervjuer er godt egnet til 3 avdekke deltakernes erfaringer og
meninger (9), og gir et mer detaljrikt materiale enn hva for eksempel en spgrreundersgkelse ville
gitt. Utarbeidelsen og evalueringen av skissene ga deltakerne mulighet til & pavirke innholdet og
utformingen av den planlagte Igsningen mer direkte, noe som vil bidra til at den endelige
Igsningen mgter malgruppenes behov. Det ble ogsa innhentet innspill til utredningen fra en
tverrfaglig sammensatt referansegruppe. Kombinasjonen av intervjuer og innspill fra arbeids-,
pilot- og referansegrupper vurderes som en hensiktsmessig metode for & besvare utredningens
problemstillinger.

Utvalget av deltakere til de ulike gruppene kan karakteriseres som strategisk, og inkluderer
utredningens malgrupper og fagomrader i de fire helseregionene. Det kan vurderes som en
svakhet ved utvalget at det kun er intervjuet tre personer med analyse- og forskerbakgrunn.
Videre har utredningen kun intervjuet representanter fra to private institusjoner innen TSB, hvor
behandlingstilbudet i stor grad er dekket av private aktgrer. Det kunne ha styrket utvalget
ytterligere a inkludere flere av disse aktgrene. Utvalget vurderes likevel som tilstrekkelig, siden
man etter hvert opplevde at svarene repeterte seg i intervjuene, og siden funnene fra
intervjugruppa i stor grad ble bekreftet av arbeids- og pilotgruppene.

Ethvert datamateriale og resultat vil vaere pavirket av de som har samlet inn og analysert
materialet. Denne pavirkningen har blitt forsgkt redusert i utredningen ved at intervjureferatene
har blitt returnert til intervjuobjektene for verifisering i etterkant av intervjuet, og ved at
analysen har blitt gjort av ulike personer og deretter sammenlignet.
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5.2 Resultatdiskusjon

Funnene fra utredningen viser at sektoren har behov for klinisk relevante data fra NPR til blant
annet oversikt, styring og fagutvikling, og at det gnskes data fra NPR som beskriver pasientene,
behandlingen, resultater og forlgp. Deltakerne sier at publisering av klinisk relevante data fra
NPR vil oppleves som spesielt nyttig hvis Igsningen gir mulighet til & se data pa avdelings- og
seksjonsniva, samt til 8 sammenligne enheter. Deltakerne etterspurte ogsa data som ikke
rapporteres inn til NPR i dag, noe som vil kreve kobling mot andre registre eller utvidelse av
dagens rapportering dersom de skal kunne publiseres. Deltakerne ga uttrykk for at Igsningen ma
veere enkel a bruke, og gi rask oversikt over de viktigste rapportene, samtidig som den ma gi
mulighet for & sette sammen egendefinerte rapporter. | tillegg b@r det publiseres statistikk over
kompletthet og korrekthet i dataene som presenteres, slik at man kan overvake datakvaliteten
og sette inn tiltak for a bedre denne.

Nar det gjelder behovet for kliniske data gjenspeiler funnene fra utredningen i stor grad funnene
fra tilsvarende utredning for den somatiske spesialisthelsetjenesten som ble gjennomfgrt i 2013
(10). Begge utredningene viser at sektoren har behov for klinisk relevante data om pasientene,
behandlingen, resultater og forlgp, og at det spesielt er behov for sammenlignende data pa
avdelings- og seksjonsniva. Det er ikke etablert egne kvalitetsregistre for psykisk helsevern og
TSB, noe som delvis kan forklare behovet for klinisk relevante data fra NPR. Deltakerne uttrykte
spesielt behov for resultatdata, og etterspurte bade objektivt malte resultater og
pasientrapporterte erfaringer og resultater. Dette behovet understrekes ogsa i Norsk
psykiatriforenings utviklingsplan for 2010-2015 (11), hvor det etterspgrres maltall som «maler
kvalitet i form av tilfredshet og bedring i pasientens tilstand og funksjon, framfor rene
kvantitative produksjonstall» (11).

Deltakerne pekte videre pa utfordringene ved a finne egnede objektive resultatmal. GAF-skaren,
som er et skaringssystem som kan brukes pa alle pasienter uavhengig av diagnose for a uttrykke
symptom- og funksjonsniva, rapporteres inn til NPR, men blir kritisert for lav reliabilitet og
validitet (12). Det er imidlertid kun obligatorisk a rapportere GAF-skare ved inntak, og ikke ved
utskrivning, noe som gjgr det vanskelig a publisere data om bedring og forverring. Det finnes en
rekke andre skaringssystemer, bade generiske og diagnosespesifikke, som ogsa kan brukes til 3
uttrykke bedring eller forverring i pasientens tilstand. Man vil aldri komme unna at slike skarer
baserer seg pa behandlers vurdering, og at man dermed ikke vil fa et rent objektivt mal. Det er
likevel grunn til 3 samle inn slike data, da det finnes gode eksempler pa at overvakning av
behandlingsresultater har kommet til nytte. Det dansk-norsk-amerikanske TIPS-prosjektet (tidlig
intervensjon ved psykose) har gjennom et ti-ars oppfglgingsstudie vist at tidlig oppdagelse og
behandling av psykoselidelser gker mulighetene for tilfriskning (13). | dette studiet har man blant
annet brukt maleinstrumentet Positive and negative syndrome scale (PANSS), som er spesielt
tilpasset psykoselidelser.
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Deltakerne etterspurte ogsa data om pasientrapporterte erfaringer og resultater. Pasientenes
vurdering er noen ganger sammenfallende med de objektive resultatene, men det trenger ikke
ngdvendigvis vaere slik. Dette behovet kan sees i ssmmenheng med det gkte fokuset pa
«pasientenes helsetjeneste», og er i trad med Stortingsmelding om kvalitet og pasientsikkerhet
som papeker behovet for a samle inn mer pasientrapporterte data (14).

| dag gjennomfgrer Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten regelmessige
brukerundersgkelser innen psykisk helsevern og TSB. De medisinske kvalitetsregistrene er
oppfordret til 8 samle inn pasientrapporterte data (15), og det planlegges en egen nasjonal
veiledningstjeneste for a styrke dette arbeidet (16-17). Utredningen viser at det er et stort behov
for slike data ogsa innen psykisk helsevern og TSB, som forelgpig ikke har egne kvalitetsregistre.
Dette viser at man bgr vurdere muligheten for rutinemessig innrapportering av slike data ogsa
innen dette fagomradet.

Utredningen viser ogsa at det er behov for data om samtidige tilstander (komorbiditet), bade for
samtidige psykiatriske tilstander men ogsa for kombinasjonen av somatiske og psykiatriske
tilstander. Flere studier viser at pasienter med rusproblemer og psykiske lidelser har betydelig
kortere levealder enn befolkningen ellers (18-19), og at en stor del av overdgdeligheten skyldes
somatiske sykdommer (20). En nylig kronikk papeker at somatisk sykdom ofte blir neglisjert i
behandlingen av pasienter innen psykisk helsevern og TSB, og oppfordrer til gkt fokus pa
behandling og oppfalging av somatisk sykdom hos denne pasientgruppen (21). Dette vitner om
at somatisk komorbiditet er et hgyst relevant tema, som nasjonale registerdata fra NPR kan
bidra til 3 belyse naermere.

Nar det gjelder utforming av Igsningen, sammenfaller funnene fra denne utredningen ogsa med
somatikkrapportens funn. Deltakerne i begge utredningene uttrykker behov for en Igsning som
gir enkle oversikter, men som ogsa gir mulighet til 4 sette sammen egne rapporter. Behovet for a
kunne sammenligne seg med andre enheter og se dataene pa avdelings- og seksjonsniva ble
trukket fram i begge utredningene.

Nar det gjelder datakvalitet er utredningene ogsa samstemte. Deltakerne er klare pa at
datakvaliteten oppleves som mangelfull pa flere omrader, og at gkt publisering av kliniske data
sammen med statistikk om datamaterialets kompletthet og korrekthet kan bidra til & forbedre
kvaliteten. Arlige rapporter fra NPR bekrefter at visse kliniske variabler som rapporteres inn har
store «missing»-andeler. Dette gjelder for eksempel rapporteringen av tvangsdata i Helse Midt,
rapportering av situasjonsdata innen TSB, og rapportering av status pa individuell plan (22).
Riksrevisjonen har ogsa papekt svakheter i NPRs datakvalitet i sine giennomganger av
tjenestetilbudet innen psykisk helsevern (23-24).

NPR er likevel en datakilde av stor betydning, og brukes som grunnlag i mange
forskningsprosjekter (25). En kobling av data fra Kreftregisteret og dekningsgradsanalyser av

Klinisk relevant tilbakemelding fra Norsk pasientregister 30



innholdet i ulike medisinske kvalitetsregistre viser dessuten hgy overensstemmelse med
materiale fra NPR pa flere omrader (26-28). Det forventes at gkt datakvalitet kan bidra til 3 gjgre
NPR enda mer relevant.

Kvaliteten pa NPRs datamateriale er avhengig av at dataene som rapporteres inn er komplette
og korrekte. Deltakerne i utredningen er bevisste pa at en del av kvalitetsforbedringen ma skje i
klinikken, i form av bedre rutiner og opplaering, samt stgtte til korrekt registrering og koding i
den elektroniske journal. Det er grunn til 3 tro at gkt publisering av NPR-data kan bidra til a
forbedre registreringspraksisen, bade fordi dette vil synliggjgre feil og mangler i data som blir
rapportert, men ogsa fordi det kan vise nytteverdien av gode registerdata.

5.3 Konklusjon

Utredningen viser at det er behov for klinisk relevant tilbakemelding fra NPR og at denne typen
data er nyttig til a felge, sammenligne, kvalitetssikre og videreutvikle tjenesten. Deltakerne
nevnte et bredt spekter av data som oppleves som klinisk relevante, hvorav noen av dataene vil
innebzere en utvidelse av NPRs datagrunnlag eller kobling mot andre registre og datakilder
dersom de skal publiseres. Klinikerne var spesielt opptatt av hvordan det gar med pasientene
underveis i og etter endt behandling. De etterspurte behandlingsresultater bade i form av
objektive resultatmal og pasientopplevde resultater og erfaringer. De papekte ogsa at det er
behov for mer kunnskap om resultater, og at det er behov for a ta i bruk nye verktgy som gnskes
innrapportert. NPRs datagrunnlag er mangelfullt vedrgrende resultater, men det er grunn til 3
tro at slike resultatdata i kombinasjon med pasientadministrative og kliniske data som allerede
finnes i NPR, ville gitt stor nytteverdi.

Videre papeker deltakerne at datakvaliteten bgr forbedres. Mye av denne forbedringen kan
gjores i klinikken, men god datakvalitet avhenger ogsa av brukervennlige og godt tilpassede
systemer for registrering og rapportering, samt god kvalitet i NPRs behandling av registerdata.
Det er ogsa interesse for at NPR publiserer statistikk som viser korrekthet og kompletthet i
datamaterialet, slik at man lettere kan overvake datakvaliteten og sette inn forbedrende tiltak.

Oppsummert er det god grunn til & forvente at klinisk relevant tilbakemelding kan bidra til gkt

bruk og gkt nytte av NPRs datagrunnlag i den kliniske hverdagen, og dermed ogsa gke
motivasjon og interesse for korrekt registrering.

31 Drgfting og konklusjon



6. ANBEFALTE TILTAK OG VIDERE ARBEID

Utredningen har vist at det er behov for at NPR publiserer klinisk
relevante data innen psykisk helsevern og TSB, og at prosjektet bgr
arbeide videre med a realisere dette.

Prosjektet vil i trad med utredningens funn arbeide med a utvikle relevante og brukervennlige
weblgsninger med klinisk relevante data for PHV, PHBU og TSB. Webl@gsningene bgr spesielt
legge til rette for sammenligning mellom enheter, da dette vil gi merverdi for enheter som
allerede har gode muligheter til & hente ut lokale data.

Utredningen peker pa at Igsningen bgr inneholde statistikk som sier noe om kvaliteten pa
dataene som publiseres. Det er allerede startet arbeid med & utvikle statistikk om medisinsk
kodingskvalitet, som vil si noe om korrektheten i dataene som publiseres. Det bgr igangsettes
tilsvarende arbeid for 8 male komplettheten i dataene som publiseres.

Videre viser utredningen at det er gnske om data som forutsetter kobling mot andre registre, slik
som data om legemidler og dgdsarsaker, og prosjektet bgr jobbe med a inkludere data fra
henholdsvis Dgdsarsaksregisteret og Nasjonalt reseptbasert legemiddelregister
(Reseptregisteret).

Utredningen viser ogsa at det er gnske om ulike typer data som er innenfor NPRs formal, men
som ikke rapporteres inn i dag. Prosjektet bgr registrere disse gnskene og s@rge for at relevante
innspill til endring av NPR-melding blir videreformidlet, slik at de gnskede opplysningene kan
rapporteres inn i framtiden.

Det ma ogsa utarbeides en forvaltningsmodell som sikrer at klinisk relevant tilbakemelding
ivaretas i linjen hos NPR etter at prosjektperioden er ferdig. Det bgr her opprettes en form for
brukerstgtte, slik at brukere av Igsningen enkelt kan be om veiledning, melde om feil eller
komme med forslag til forbedringer, herunder forbedring av datakvalitet og videreutvikling av
weblgsningen. Brukerstgtten bgr vaere pa plass innen 1.1.2016, og prosjektet vil gi brukerstgtte
frem til da.
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VEDLEGG

Vedlegg 1: Deltakere i de ulike grupper

Referansegruppen
Navn Tittel Arbeidssted Epost
Karin Seniorradgiver Avd. psykisk karin.irene.gravbrot@helsedir.no
Gravbrgt helsevern og rus,

Helsedirektoratet
Bjgrnar Seniorradgiver Avd. rehabilitering | Bjornar.andreassen@helsedir.no
Andreassen og sjeldne

tilstander,

Helsedirektoratet
Anne Stina Avd.direktgr Avd. rehabilitering | anne.stina.nordmo@helsedir.no
Nordmo og sjeldne

tilstander,

Helsedirektoratet

Jon Helgeland | Seksjonsleder Kunnskaps- jon.helgeland@kunnskapssentere
Kvalitetsmaling senteret t.no
Marta Ebbing | Avd. direktgr Folkehelse- marta.ebbing@fhi.no
instituttet
Hanne Leder IMF, Norsk indre- hanne.thurmer@live.no
Thirmer kardiolog medisinsk
forening
Ola Marstein | Spes. i psykiatri Norsk psykiatrisk ola-mars@online.no
forening
Anne Hgye Forsker/ SKDE anne.hoye@skde.no

spesialradgiver
psykiatri
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mailto:karin.irene.gravbrot@helsedir.no
mailto:%20Bjornar.andreassen@helsedir.no
mailto:anne.stina.nordmo@helsedir.no
mailto:jon.helgeland@kunnskapssenteret.no
mailto:jon.helgeland@kunnskapssenteret.no
mailto:marta.ebbing@fhi.no
mailto:hanne.thurmer@live.no
mailto:ola-mars@online.no
mailto:anne.hoye@skde.no

Navn Tittel Arbeidssted Epost
Eiliv Brenna Klinikksjef St. Olavs hospital | eiliv.brenna@helse-midt.no
medisinsk klinikk
Erik Avdelingssjef St. Olavs hospital | erik.rodevand@stolav.no
Rgdevand revmatologisk
avdeling
@yvind Hope | Analyse Helse Midt-Norge | oyvind.Hope@helse-midt.no
RHF
@ystein Forskningssjef ous oystein.kruger@ous.no
Kruger
Christian Forskningssjef Sykehuset christian.fossum@sykehuset-
Fossum Innlandet innlandet.no
Torgeir Analysesjef Sykehuset torgeir.grotting@siv.no
Grgtting Vestfold
Stein Tore Forskningssjef, Helse Stavanger stein.tore.nilsen@sus.no
Nilsen professor
Kjellfrid Fagsjef Helse Fonna kijellfrid.Laugaland@helse-
Laugaland fonna.no
Sidsel Aardal | Spesialradgiver Helse Bergen sidsel.aardal@helse-bergen.no
(DRG)
Guri Spilhaug | Medisinsk faglig | OUS guri.spilhaug@ous-hf.no
radgiver,
spes. i psykiatri
Gunnar Professor, NTNU gunnar.morken@ntnu.no
Morken Spes. i psykiatri
Jan Olav Forskningssjef, Helse Stavanger, jojo@sus.no
Johannesen professor, Universitetet i
spes. i psykiatri Stavanger
Reserve:
Randolf Terje | Spes. i psykiatri St. Olavs hospital randolf.terje.vagen@stolav.no
Vagen
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mailto:jojo@sus.no
mailto:randolf.terje.vagen@stolav.no

Intervjugruppen

Psykisk helsevern for voksne

Navn Tittel Arbeidssted RHF | Epost
Andreas Fagsjef, Norsk HS@ | andreas@psykologforenin
Hgstmaelingen | psykolog psykologforening gen.no
Kari Winger Ass. Diakonhjemmet HS@ | karihelene.winger@diako
avd.sjef/avd.overlege | sykehus nsyk.no
spes. i psykiatri
Torleif Ruud Avd.leder, professor, | Ahus/ UiO HS@ | torleif.ruud@medisin.uio.
spes. i psykiatri no
Tommy Seksjonsleder, DPS Stjgrdal HM | tommy.mangerud@helse-
Mangerud psykologspesialist nordtrondelag.no
Odd Gunnar Avd.leder Nidaros DPS HM odd.gunnar.ellingsen@sto
Ellingsen* lav.no
Tone Tveit Avd.overlege, Bj@rgvin DPS HV tone.tveit@helse-
spes. i psykiatri bergen.no
Randi Louise Klinikkdirektgr, Kronstad DPS HV randi-
Mggster spes. i psykiatri luise.mogster@helse-
bergen.no
Tony Bakkejord | Seksjonsleder, Salten DPS HN tony.bakkejord@nordland
spes. i psykiatri ssykehuset.no
Tordis Hgifgdt | Overlege, UNN HN tordis.sorensen.hoifodt@
spes. i psykiatri unn.no
Jan-Arild Olsen | Spesialergoterapeut | Vesteralen DPS HN jan-
Nylund arild.olsen.nylund@nord]
andssykehuset.no
Thomas Milo Psykolog Vesteralen DPS HN thomas.milo.jensen@nlsh
Jensen .no
Psykisk helsevern for barn og unge
Navn Tittel Arbeidssted RHF | Epost
Inger Meland Avd.sjef, Sykehuset i HS@ | inger.meland.buene@piv.
Buene spes. i barne- og Vestfold no
ungdomspsykiatri
Helle Baadsvik | Ass. avd.sjef, Diakonhjemmet HS@ | helle.baadsvik@diakonsyk
spes. i barne- og sykehus .no
ungdomspsykiatri
Erling Mossige | Overlege, St. Olavs hospital HM | erling.mossige@stolav.no
spes. i barne- og
ungdomspsykiatri
Manuela Avd.sjef, Helse Mgre og HM manuela.strauss@helse-
Strauss psykologspesialist Romsdal mr.no
Lars Conrad Avd. sjef Helse Stavanger HV lars.conrad.moe@sus.no
Moe Psykolog
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mailto:inger.meland.buene@piv.no
mailto:helle.baadsvik@diakonsyk.no
mailto:helle.baadsvik@diakonsyk.no
mailto:erling.mossige@stolav.no
mailto:manuela.strauss@helse-mr.no
mailto:manuela.strauss@helse-mr.no
mailto:lars.conrad.moe@sus.no

Navn Tittel Arbeidssted RHF | Epost

Ingvar Bjelland | Klinikkoverlege, Helse Bergen HV ingvar.bjelland@helse-
spes. i barne- og bergen.no
ungdomspsykiatri

Frank Nohr Radgiver Helse Nord RHF HN frank.nohr@helse-

nord.no

Siv Kvernmo Professor, Universitetet i HN siv.kvernmo@uit.no
spes. i barne- og Tromsg
ungdomspsykiatri

Tverrfaglig spesialisert behandling for rusmiddelavhengighet

Navn Tittel Arbeidssted RHF | Epost

Karoline Rollag | Seksjonsleder ous HS@® | karoro@ous-hf.no

Terje Haaland | Seniorradgiver, St. Olavs hospital HM | terje.haaland@stolav.no
klinikk for rus- og
avhengighetsmedisin

Kristin @ien Fagleder Kvamsgrindkollekt | HM kristin@kvamsgrind.no

Kvam ivet

Eirik Iversen Psykologspesialist Bergensklinikkene | HV eiiv@bergensklinikkene.n

o

Kirsten Psykologspesialist Helse Fonna HV kirsten.johanne.braatveit

Braatveit @helse-fonna.no

Rose-Marie Nestleder ved UNN HN rose-marie.lejon@unn.no

Lejon ruspoliklinikken

Lena Leinan Ruskonsulent Vesteralen DPS HN lena.leinan@nordlandssyk

ehuset.no

*Intervju er ikke gjiennomfgrt, men deltakeren har oversendt avdelingens gnsker om kliniske

data.

Strategisk utvalgte deltakere i intervjugruppen. Deltakerne har veert vurdert etter de kriterier

(>4) som er valgt, og en har lagt vekt pa at de tre fagomradene i alle fire regioner er

representert. Fglgende kriterier er brukt ved utvalg av deltakere:

oA wWwN PR

Erfaring med rapportering til NPR

Klinisk relevant tilbakemelding fra Norsk pasientregister

Erfaring med rapportering til kvalitetsregistre
Erfaring med bruk av data fra kvalitetsregistre

Erfaring med bruk av data fra NPR, direkte eller indirekte.

Erfaring med registrering/koding av diagnoser og prosedyrer i somatisk medisin

Erfaring med bruk av diagnoser/prosedyrer som grunnlag for fagutvikling ved enheten
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Arbeids- og pilotgrupper

Psykisk helsevern for voksne

Navn Tittel Arbeidssted RHF | Epost
Clas G. Waagg- | Ass. Sykehuset HS@ | claswh@gmail.com
Hansen Divisjonsdirektgr, Innlandet
spes. i psykiatri
Petter Bugge Avd.leder/overlege, | Sgndre Oslo HS@ | petter.bugge@ous-hf.no
spes. i psykiatri DPS
Liv Avd.sjef, DPS Gjgvik HS@ | Liv.Hammerstad@sykehuset-
Hammerstad spes. i psykiatri innlandet.no
Randolf Terje Spes. i psykiatri St. Olavs HM | randolf.terje.vagen@stolav.no
Vdgen hospital
Pal Sandvik Avd.sjef, St. Olavs HM pal.sandvik@stolav.no
spes. i psykiatri hospital
Gunnar Professor, NTNU/St.Olav | HM Gunnar.morken@ntnu.no
Morken spes. i psykiatri s hospital
Hans Bjgrn Avd.sjef Helse Mgre HM | hans.bjorn.vikhals@helse-
Vikhals og Romsdal mr.no
Kjetil Hustoft Sjefslege psykiatrisk | Helse HV kijetil.hustoft@sus.no
divisjon Stavanger
Kristin Klinikkdirektgr, Helse Bergen | HV krib@helse-bergen.no
Jordheim Spes. i psykiatri
Bovim
Rose Marie Avd.leder, Vesteralen HN Rose.Marie.Johnsen@nordlan
Johnsen psykologspesialist DPS dssykehuset.no
Magnus P. Klinikksjef/overlege, | UNN HN magnus.p.hald@unn.no
Hald spes. i psykiatri
Marit Seebg Avtalespesialist, p-ma-s@online.no
spes. i psykiatri
Synngve Avtalespesialist, sybrusa@gmail.com
Bratlie spes. i psykiatri
Annelise Avtalespesialist, al-fred@online.no
Fredriksen psykolog
Ola Marstein Spes. i psykiatri Norsk ola-mars@online.no
psykiatrisk
forening
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Psykisk helsevern for barn og unge

Navn Tittel Arbeidssted RHF | Epost
Bjgrg Antonsen | Avd. sjef, Sykehuset HS@ | bjorg.antonsen@sykehuset-
spes. i barne- og Innlandet innlandet.no
ungdomspsykiatri
Ketil Hanssen- | Forsker/overlege, RBUP/Ahus HS@® | khb@r-bup.no
Bauer spes. i barne- og
ungdomspsykiatri
og psykiatri
Halgeir Lange Avd.sjef Sykehuset HS@ | hallgeir.lange@sykehuset-
Innlandet innlandet.no
Asmund Bang | Avd.leder Helse Nord- HM asmunds.bang@helse-
Trondelag nordtrondelag.no
Kari Skulstad Seksjonssjef/overle | St. Olavs HM kari.skulstad.gardvik@stolav.n
Gardvik ge, spes. i barne- og | hospital o
ungdomspsykiatri
Kari Standal Seksjonsleder, Helse Mgre HM kari.standal@helse-mr.no
psykologspesialist og Romsdal
Liv Ase Dybdal | Seksjonsleder, Helse Fonna HV liv.ase.dybdal@helse-fonna.no
psykologspesialist
Sissel @ritsland | Overlege, Helse Fonna HV sissel.oritsland@helse-
spes. i barne- og fonna.no
ungdomspsykiatri
Jon Thomas Enhetsleder, Nordlandssyk | HN jon.tomas.finnsson@nordland
Finnson psykologspesialist ehuset ssykehuset.no
Per Hakan Avd. leder, UNN HN per.hakan.brondbo@unn.no
Brgndbo psykologspesialist
Rune Johansen | Avtalespesialist, ru-jo3@online.no
spes. i psykiatri
Tverrfaglig spesialisert rusbehandling
Navn Tittel Arbeidssted RHF | Epost
Guro Brekke Fagsjef Borgestadklini | HS@ | guro.brekke@borgestadklinikk
kken en.no
Erik T. Szabo Avd.leder Sykehuset HS@ | erik.szabo@sykehuset-
Innlandet innlandet.no
Roger Harli Avd.leder St. Olavs HM roger.harli@stolav.no
hospital
Torunn Avd.leder Helse Nord- HM | torunn.aurstad@hnt.no
Aurstad Trgndelag
Terje Haaland | Seniorradgiver St. Olavs HM | terje.haaland@stolav.no
hospital
Arvid Skutle Forskningssjef Bergensklinik | HV skua@bergenclinics.no

kene
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Navn Tittel Arbeidssted RHF | Epost

Johannes Skaar | Avd.overlege, Helse HV johannes.skaar@sus.no
spes. i psykiatri Stavanger

Reidar Hgifedt | Avd. leder/avd. UNN HN reidar.hoifodt@unn.no
overlege

Solbjgrg Sunde | Fagleder Tyrilistiftelsen solbjorg.sunde@tyrili.no

Deltakere i kursiv har deltatt pa fokusgruppeintervju, mens deltakere i fet skrift har deltatt pa
skissemgter (arbeidsgrupper).
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Vedlegg 2: Intervjuguide

Det ble benyttet en intervjuguide med litt ulike tilpasninger til de tre fagomradene.
Intervjuguiden ble utviklet med innspill fra relevante personer ved NPR, Avdeling gkonomi og
analyse og Avdeling psykisk helsevern og rus. En kort introduksjon til prosjektet og intervjuguide
ble sendt ut pa forhand. Spgrsmalene under er hentet fra guiden for PHV, men guidene for PHBU
og TSB var tilnsermet like.

Bruk av NPR-data ved enheten

Nyttiggj@res NPR data (registrert for rapportering til NPR eller hentet fra NPR) i din

avdeling/virksomhet i dag, og i tilfelle hvordan?(Hvilke data, hvor hentes de fra, hvor

ofte og hvilke brukere?)

Hvordan opplever du tilgangen pa data fra NPR? (rapporter fra NPR og andre

avdelinger ved Helsedirektoratet som er basert pa NPR-data)

Hvordan opplever du kvaliteten pa data fra NPR i form av kompletthet og korrekthet?
o Dersom kvalitet og kompletthet synes mangelfull, hva tror du arsakene til

dette er? Hva kan gjgres konkret for a bedre kvaliteten?
Nyttiggjgres data fra egne rapporter/sammenstillinger, og i tilfelle hvilke? (Gi gjerne
eksempler pa egne rapporter hvor diagnose og prosedyredata benyttes)

Behov for klinisk relevant tilbakemelding fra NPR

Hvilke kliniske data er relevante for a fglge, sammenligne, kvalitetssikre og
videreutvikle egen virksomhet?

o | hvilken grad gjenspeiler NPRs datagrunnlag virksomhetens behov?

o Hvilke behov har dere for data om pasientforlgpet (innad i

spesialisthelsetjenesten, og med andre deler av helsetjenesten)?

o Hva har dere av slike data lokalt?
Bor klinisk relevante data fra NPR, som diagnoser, global funksjonsskaring (GAF),
tvang og prosedyrer (NCMP) gjgres tilgjengelig?

o |Isatilfelle i hvilken form, for hvem og hvor hyppig?
Dersom kliniske data gj@res tilgjengelig, hvilke koblinger mot andre NPR-data er
aktuelle? (eksempler gnskes)

Sammenligning med andre enheter og datakilder

Det er ikke etablert kvalitetsregistre for psykisk helsevern, men nyttiggjgres data fra
andre helseregistre eller nasjonale kilder, og i tilfelle hvordan?

Hvilke behov har dere for 3 sammenligne egne data/rapporter med andre enheter i
NPRs datamateriale?

Hvilke behov har dere for & sammenligne med andre datakilder?
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o Gigjerne eksempler pa hva slags sammenligninger dere har behov for og
hvilke registre som er aktuelle.

Omfang av registrering og rapportering til NPR

e Registreres det data ungdvendig, eventuelt informasjon som allerede er registrert, og
i tilfelle gi eksempler?
e Rapporteres det data ungdvendig, og i tilfelle gi eksempler?

Avslutning
Er det noe annet du mener er relevant i denne sammenheng?

For PHBU ble fglgende sp@grsmal lagt til intervjuguiden:

e Hvordan ser dere pa innfgring av prosedyrekodeverk for psykisk helsevern barn og
unge?
o Er det alternativt behov for tiltaksbeskrivelser jamfgr lokale
tiltaksbeskrivelser/landskoder? Har du synspunkter pa innfgring av en mer
spesifisert tiltaksbeskrivelse?
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Vedlegg 3: Bidragsytere til utredningen

Navn Tittel Arbeidssted E-post

Bente I. Radgiver NPR, bente.irene.lokken@helsedir.no

Lokken Helsedirektoratet

Bente Urfjell | Seniorradgiver NPR, bente.urfjell@helsedir.no
Helsedirektoratet

Frank Krogh Seniorradgiver NPR, frank.krogh@helsedir.no
Helsedirektoratet

Julia Litzen Radgiver NPR, julia.lutzen@helsedir.no
Helsedirektoratet

Line Radgiver NPR, line.hammeren@helsedir.no

Hammeren Helsedirektoratet

Tom Prosjektdirektgr | NPR, tom.christensen@helsedir.no

Christensen Helsedirektoratet

@yvind O.S. Seniorradgiver NPR, oyvind.olav.schjott.christensen@helse

Christensen Helsedirektoratet | dir.no

Karin Irene Seniorradgiver Avd. psykisk karin.irene.gravbrot@helsedir.no

Gravbrgt helsevern og rus,
Helsedirektoratet

Jin Marte Seniorradgiver Avd. psykisk jin.marte.ovreeide@helsedir.no

@vreeide helsevern og rus,

Helsedirektoratet

Siri Strgmsmo

Seniorradgiver

Avd. psykisk
helsevern og rus,
Helsedirektoratet

siri.stromsmo@helsedir.no

Solfrid Seniorradgiver Avd. gkonomi og solfrid.elisabeth.lilleeng@helsedir.no
Lilleeng analyse,

Helsedirektoratet
Marit Sitter Seniorradgiver Avd. gkonomi og marit.sitter@helsedir.no

analyse,
Helsedirektoratet

Per Bernhard

Seniorradgiver

Avd. gkonomi og

per.bernhard.pedersen@helsedir.no

Pedersen analyse,

Helsedirektoratet
Ragnhild Seniorradgiver Avd. gkonomi og ragnhild.bremnes@helsedir.no
Bremnes analyse,

Helsedirektoratet

Clas G. Waagg@-Hansen har deltatt som ekstern fagressurs pa enkelte mgter i planleggingen av

utredningen.
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m Helsedirektoratet

Postadresse: Pb. 7000,
St. Olavs plass, 0130 Oslo

Telefon: +47 810 20 050
Faks: +47 24 16 30 01
E-post: postmottak@helsedir.no

www.helsedirektoratet.no



