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Figur 6.  Resultater på spørsmålet om generell opplevd helse, 3-6 måneder etter hjertestans for pasienter som har overlevd 
hjertestans i 2022, målt på en visuell analog skala (VAS) fra 0 (verst tenkelig) til 100 (best tenkelig) sammenlignet med 
norm populasjon. Resultatene er slått sammen slik at det blir 10 grupper med 10 poeng i hver gruppe, og resultatene er 
andelen pasienter i hver gruppe. Pasienter med hjertestans utenfor sykehus er mørk blå kolonner og pasienter med hjertestans 
inne på sykehus er lys blå kolonner. Normalpopulasjonen er grå kolonner. 

 
 
tjenestene, fra 30 til 80 per 100 000 innbyggere. Vi var 
usikre på om forskjellen skyldtes reelle forskjeller i 
forekomst som kunne skyldes ulik alders- og kjønns-
sammensetning, regionale forskjeller i sykdomsfore-
komst, strukturelle forhold lokalt, eller om problemet 
var ulik praksis for registrering i de enkelte ambulanse-
tjenestene. Et pilotprosjekt ble gjennomført hos to helse-
foretak for å etablere den beste metoden for innsamling 
og kontroll av data. I 2018 ble de to ambulansetjenes-
tene med høyest og de to med lavest forekomst invitert 
til å delta i et eget prosjekt. Prosjektet førte til en rask 
økning i forekomst hos de to ambulansetjenestene som 
hadde lav forekomst. Denne økningen vedvarte i 2019. 
Selv i en ambulansetjeneste med høy insidens så vi en 
ytterligere økning. Det var likevel fortsatt store for-
skjeller i insidens og vi ønsket å kvalitetssikre inklusjo-
nen av pasienter med hjertestans utenfor sykehus opp 
mot andre kilder. Vi sammenholdt data fra Hjertestans-
registeret, Dødsårsaksregisteret (DÅR) og Norsk pasi-
entregister (NPR) for perioden 2015 til og med 2017. 
Mer enn 7500 hendelser fra NPR og DÅR som ikke ble 
gjenfunnet i Hjertestansregisteret, ble kontrollert mot 
pasientjournaler av lokale registrarer i samarbeid med 
en fra Hjertestansregisteret. Alle tilfeller av manglende 
registreringer ble etter-registrert, til sammen 344 pasi-
enter (4 %). Det betyr at hjertestansregisteret sammen-
lignet med DÅR og NPR, fanget opp på 96 % av pasien-
tene. Denne valideringsstudien ble også publisert og er 
en av meget få forsøk på å kvalitetssikre inklusjoner til 
et hjertestansregister som er gjennomført i verden [8]. 

 Folkehelseinstituttet gjennomfører dekningsgrads-
analyser for registrene under Hjerte- og karregisteret, og 
dette gjøres ved å sammenligne registerdata med data 
fra Norsk Pasientregister (NPR). Siden bare en tredjedel 
av pasientene som får hjertestans utenfor sykehus, 
overlever til innleggelse, vil de fleste pasientene med 
hjertestans utenfor sykehus ikke få registrert en kontakt 
i NPR. I dekningsgradanalysen ser vi derfor kun på pa-
sienter som innlegges i sykehus etter hjertestans utenfor 
sykehus, og alle pasienter som får hjertestans inne på 
sykehus. Dekningsgradsanalysen gjennomført i 2020 
viste en dekningsgrad på 76 %. På bakgrunn av denne 
analysen ble det etablert et prosjekt der alle registrarer 
ble lært opp i å søke etter aktuelle pasienter i de pasient-
administrative systemene. Metoden for søk ble testet og 
justert i mai/juni 2022 og alle sykehus fikk besøk fra 
registeret i perioden oktober 2022 til februar 2023. Dek-
ningsgradsanalysen for 2022 viser at dekningsgraden 
for Hjertestansregisteret opp mot NPR nå er på 81 %. 
Vår erfaring fra disse gjennomgangene er at diagnose-
koder i sykehusenes pasientadministrative systemer (og 
NPR) ofte ikke er dekkende for vår definisjon av 
hjertestans i registeret. 
 
Forskning  
Registeret har levert data til tre Europeiske studier og to 
internasjonale studier. Det er fire pågående doktor-
grader som bruker data fra registeret. Det er publisert 
flere vitenskapelige artikler de siste 3 år som bruker 
data fra Hjertestansregisteret [5, 8-21]. 
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Kvalitetsforbedringsprosjekt 
For at et medisinsk kvalitetsregister skal kunne bidra 3l bedre kvalitet på behandling 3l 
pasientgruppen, er det vik3g at registeret mo8ar data fra hele landet, at data som 
registreres er av god kvalitet og at få pasienter mangler. I 2014 ble det rapportert 1506 
hendelser fra 14 helseforetak. Det 3lsvarer en forekomst på 43 hjertestans per 100 000 
innbyggere. De8e er lavere enn i Danmark og Sverige, og tydet på en underregistrering i 
Norge. Vi har jobbet målre8et og i flere prosjekter for å få alle helseforetak 3l å levere data, 
og for å lære registrarene hvordan de skulle lete e8er pasienter. Vi fant at flere registrarer 
manglet 3lganger 3l medisinske journalsystemer og manglet 3lstrekkelig avsa8 3d 3l å gjøre 
en grundig jobb. I 3llegg 3l at data 3l registeret trolig blir dårligere, vil de8e også gjøre det 
vanskeligere å bruke data 3l lokale forbedringer. 
 
Prosjektene førte 3l en økning i antall registrerte hendelser, og i 2016 var forekomsten per 
100 000 på 66. Forekomsten varierte mellom de enkelte ambulansetjenestene, fra 30 3l 80 
per 100 000 innbyggere. Vi var usikre på om forskjellen skyldtes reelle forskjeller i forekomst 
som kunne skyldes ulik alders- og kjønns-sammensetning, regionale forskjeller i 
sykdomsforekomst, strukturelle forhold lokalt, eller om problemet var ulik praksis for 
registrering i de enkelte ambulansetjenestene. Et pilotprosjekt ble gjennomført hos to 
helseforetak for å etablere den beste metoden for innsamling og kontroll av data.  I 2018 ble 
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KONKLUSJON 
 
Norsk hjertestansregister er et register over alle perso-
ner i Norge hvor det er forsøkt gjenopplivning med 
HLR, og er unikt i verden som det første lovpålagte 
hjertestansregisteret. Både hjertestans inne på, og 
utenfor sykehus skal registreres. Fra registeret ble en del 

av Hjerte- og karregisteret i 2013, har nå alle ambu-
lansetjenester, sykehus og de fleste AMK-sentraler 
kommet godt i gang med datainnsamling. For hjerte-
stans utenfor sykehus er det gjennomført en validering 
av inkluderte pasienter, og det er få pasienter som 
mangler, noe som gjør registeret svært godt egnet til 
kvalitetsforbedringsprosjekter og forskning. 
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Norsk diabetesregister for voksne (NDV) er et nasjonalt 
medisinsk kvalitetsregister som ble etablert i 2006, og 
som siden den gang har hatt en ekspansiv vekst. Regis-
teret er lagt til Noklus i Bergen, med hovedkontor på 
Haraldsplass Diakonale Sykehus. Alle diabetespolikli-
nikker i landet rapporterer inn data til registeret, og 
NDV har per i dag kliniske data på i alt 142 407 
pasienter med diabetes fra 18 år og oppover, hvorav 
105 489 har diabetes type 2. Vi fikk i 2022 oppdaterte 
data på 21 519 pasienter med diabetes type 1. Basert på 
dekningsgradsanalyse mot NPR representerer dette 
88 % av pasientene med diabetes type 1 som var til kon-
troll på diabetespoliklinikken. Dette betyr at de dataene 
som presenteres er representative for pasientpopula-
sjonen med denne diagnosen i Norge. Behandling av 
diabetes type 1 er en spesialistoppgave, men pasientene 
velger selv om de ønsker å få sin oppfølging hos fast-
legen i stedet – og det er sannsynlig at noen av pasien-
tene (opptil 10 %) ikke får oppfølging hos spesialist. 
Noen pasienter har også oppfølging sjeldnere enn en 
gang årlig.  
 NDV ble 19.11.20 godkjent som et reservasjonsbasert 
register, i stedet for samtykkebasert. Det betyr i praksis 
at det ikke lenger er behov for å samle inn samtykke fra 
pasientene for at registeret skal kunne innhente data. En 
forutsetning for denne reservasjonsretten er at pasien-
tene er kjent med at de har mulighet til å reservere seg 
mot å være registrert i registeret og at de vet hvordan de 
kan reservere seg.  
 NDV henter inn parametere til registeret fra fag-
journalen Noklus diabetes (FastTrak), et strukturert 
fagsystem som brukes ved landets diabetespoliklinikker 
for å registrere data på diabetespasientene. Minst en 
gang årlig oppdateres bakgrunnsdata, samt at klinisk 
undersøkelse, blod- og urinprøver gjennomføres. Kvali-
teten på diabetesbehandlingen ved norske diabetespoli-
klinikker vurderes på bakgrunn av informasjon fra 
denne fagjournalen. 
 Medianalderen på pasientene med diabetes type 1 i 
registeret var 47 år i 2022, med en spredning fra 18 til 
97 år, der 44 % var kvinner. HbA1c er en blodprøve 
som reflekterer blodsukkernivå siste 4-12 uker, og 
vurderes å være den beste kvalitetsindikatoren på blod-
sukkerkontroll som kan relateres til senere utvikling av 
komplikasjoner som øyeskade, nyreskade og nerve-
skade. HbA1c var registrert hos 97 % av pasientene 
med diabetes type 1 og 37 % av disse pasientene hadde 
HbA1c under eller lik Helsedirektoratets anbefaling på 
53 mmol/mol. Dette er en kraftig forbedring fra 2012 da 
denne andelen lå på 19 %, noe som vitner om at det 
drives god diabetesbehandling i Norge (Figur 1). 

 
Figur 1.  Utvikling i prosentandel pasienter med HbA1c 
under Helsedirektoratets anbefaling på 53 mmol/mol 
hvert år fra 2012 frem til i dag. 

 

 

 
Figur 2.  Nedgangen i prosentandel pasienter med HbA1c 
≥ 75 mmol/mol hvert år fra 2012 frem til i dag. 

 
 
 I 2016–2018 gjennomførte NDV et kvalitetsforbed-
ringsprosjekt der målet var å redusere andel pasienter 
med diabetes type 1 med dårlig regulert blodsukker. 
Tretten sykehus deltok i prosjektet, som hadde som 
formål å redusere andel pasienter med HbA1c ≥ 75 
mmol/mol. 8 av 13 poliklinikker som deltok oppnådde 
signifikant lavere andel pasienter med HbA1c ≥ 75 
mmol/mol (Figur 2). 
 I NDV registreres både akutte komplikasjoner og 
senkomplikasjoner til diabetes-sykdommen. I 2022 rap-
porterte 23 % av pasientene å en gang ha vært innlagt 
med diabetes ketoacidose, et tall som står relativt ufor-
andret fra 2012. I 2022 rapporterte 4,1 % å ha opplevd 
alvorlig hypoglykemi i løpet av siste året, en signifikant 
nedgang i forhold til 2012, da tilsvarende tall var 
13,2 %. Muligens kan dette delvis henge sammen med 
en drastisk økning i bruk av kontinuerlig glukosemoni-
tor blant diabetes type 1 pasienter (87 % i 2022 kontra 
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18 % i 2016). Selv om man får stadig bedre insulin-
pumper med mer avanserte innstillinger, er det ikke 
flere voksne som velger behandling med insulinpumpe 
i dag kontra tidligere år. Andel pumpebrukere har ligget 
relativt stabilt på 33 til 38 % fra 2014 og frem til i dag. 
 Diabetes mellitus og høyt kolesterol er sammen med 
høyt blodtrykk, røyking og arv selvstendige risiko-
faktorer for utvikling av hjerte-/karsykdom. Da hjerte-/ 
karsykdom er den vanligste årsaken til sykelighet og 
død blant pasienter med diabetes, er forebygging av de 
andre nevnte risikofaktorene svært viktig. 
 Blodtrykk var registrert målt hos 79 % av pasienter 
med diabetes type 1 i 2022, og behandlingsmålet systo-
lisk blodtrykk ≤ 135 mmHg var oppnådd hos 52 % av 
de pasientene som mottar blodtrykksbehandling. Dette 
må anses som relativt bra, da det kan være vanskelig 
ved en årlig kontroll å gjennomføre standardiserte BT-
målinger og følge opp eventuelle iverksatte tiltak. Til 
tross for at LDL-kolesterol var registrert hos 94 % av 
pasienter med diabetes type 1, ble behandlingsmål for 
LDL-kolesterol i 2022 bare oppnådd hos 59 % av 
pasientene uten hjerte-/karsykdom og 47 % av dem med 
hjerte-/karsykdom. Her er det forbedringspotensial, i 
forhold til viktigheten av å forebygge hjerte-/kar-
sykdom. NDV kjører nå et stort kvalitetsforbedrings-
prosjekt innen dette feltet, der man har fokus på 
kolesterolsenkende behandling og bedret måloppnåelse 
for kvalitetsindikatoren LDL-kolesterol.  
 Når det gjelder fot- og øyeundersøkelse er oppslut-
ningen rundt prosedyrene svakere, og hhv. kun 62 % og 
68 % av pasientene hadde gjennomgått disse screening-
undersøkelsene ifølge oppdaterte tall fra NDV. Ved-
rørende fotundersøkelse er nok dette reelle tall, og det 
kan være ulike grunner til at behandleren utelater en slik 
undersøkelse under årskontrollen. For øyebunnsunder-
søkelse kan det være manglende kommunikasjon mel-
lom øyeleger og diabetespoliklinikkene, som gjør at alle 
data som foreligger ikke blir rapportert inn til registeret. 
 Nyresvikt og nyreerstattende behandling med dialyse 
eller nyretransplantasjon forekommer blant pasienter 
med diabetes. En screening for begynnende nyreskade, 
urin-albumin/kreatinin-ratio (U-AKR), forventes utført 
i forbindelse med diabetes årskontroll. I NDV var U-
AKR registrert hos 76 % av pasienter med diabetes type 
1, og 13,3 % av disse pasientene hadde moderat 
(10,8 %) eller alvorlig (2,5 %) albuminuri. Andelen 
pasienter med eGFR under 60, som tegn på nyresvikt 
var 6,3 %. 
 Median kroppsmasseindeks (KMI) var 26 (10-90 
prosentil: 21-34) kg/m², og hos pasienter der KMI er 
oppgitt hadde 24 % en KMI ≥30 kg/m². Av pasienter 
der røykevaner er registrert, er 11 % av pasienter med 
diabetes type 1 oppgitt å være dagligrøykere. Dette er 
noe høyere enn tall fra bakgrunnsbefolkningen, der 7 % 
var dagligrøykere i 2022 (Tall fra Statistisk sentralbyrå). 
Dette kan bero på at denne pasientgruppen røyker mer 
enn andre, men man kan ikke utelukke at det skyldes 
mangel på oppdaterte data. For å sikre oppdatert infor-
masjon inn i registeret jobber man nå mot en løsning der 

pasienten selv innrapporterer oppdatert bakgrunns-
informasjon og informasjon om levevaner elektronisk 
via link på Helse-Norge før ankomst poliklinikken. 
Disse dataene adopteres rett inn i årskontrollskjemaet 
når legen åpner dette ved poliklinisk time. Typiske data 
pasienten kan innrapportere selv er utdanningsnivå, 
yrke, boforhold, mosjonsvaner, røykevaner, hyppighet 
og metode for blodsukkermåling, dato for siste øye-
undersøkelse samt forekomst av akutte komplikasjoner 
som ketoacidose og hypoglykemi. Seksjon for hormon-
sjukdommar ved Haukeland Universitetssykehus 
piloterer dette prosjektet. 
 Når det gjelder forekomst av diabeteskomplikasjoner 
viser tall fra NDV i 2022 at koronarsykdom var registrert 
som komplikasjon hos 7,1 % og hjerneslag hos 2,6 % 
av pasientene med diabetes type 1. Behandlet retinopati 
(laser og/eller injeksjonsbehandling) var registrert som 
komplikasjon hos 14,1 %. Prevalenstallene for makro-
vaskulære komplikasjoner stemmer godt overens med 
funn for eksempel fra Skottland (1). For å validere fore-
komsten av komplikasjoner hos våre diabetespasienter 
planlegger NDV en større undersøkelse der registerets 
pasienter kobles opp mot Norsk pasientregister (NPR) 
for å få mer valid og oppdatert informasjon om sen-
komplikasjoner. 
 Den enkelte diabetespoliklinikk har kontinuerlig 
tilgang på egne og alle andre diabetesklinikker i Norge 
sine aggregerte data via en månedlig oppdatert 
dashboardløsning. Her kan de følge med på de enkelte 
parameterne og monitorere forbedringer og forverringer 
innen kvaliteten på egen diabetesomsorg, med mulighet 
for å sammenligne seg selv med andre sykehus. Dash-
board-løsningen er spesielt hensiktsmessig i forhold til 
kvalitetsforbedringsprosjekt. Hver diabetespoliklinikk 
mottar også årlig en tilbakemeldingsrapport, der man 
ser hvordan egne data ligger i forhold til landsgjennom-
snittet. Dette kan brukes til å studere egne resultater, og 
se hvor man har forbedret seg og hvilke områder som 
trenger kvalitetsforbedring. Registeret inviterer også en 
gang i året til et «brukermøte» der representanter for 
alle diabetspoliklinikkene i landet samles og diskuterer 
årets resultater. Det er god oppslutning rundt møtene 
som oppleves svært nyttig både for registerets ansatte 
og de involverte poliklinikker. 
 I anledning Covid-19 pandemien har NDV initiert en 
større studie for å kartlegge hvordan det har gått med 
pasienter med diabetes under pandemien. Studien sendte 
ut et validert spørreskjema under pågående pandemi i 
mai 2021 (The fear of covid-19 scale) der pasientene ble 
bedt om å gradere sin angst for covid 19, sett i lys av at 
de har en kronisk sykdom og er kategorisert som 
risikopasienter. Studien ble publisert i Plos One i juli 
2022 (2). Videre ble det sendt ut en mer omfattende 
registrering av hvordan pasientene har vært rammet av 
pandemien, også via Helse-Norge, i desember 2021. 
Disse dataene er nå under bearbeidelse. 
 Den økende bruken av kontinuerlige vevsglukose-
monitorer har skapt et behov for å innføre flere variabler 
i NDV. Etter en «høring» blant sykehusene som rap-
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Figur 3.  Figuren viser hvordan data hentes inn til registeret fra flere ulike kilder (pasienten selv, helsepersonell, 
laboratorieprøver, teknisk utstyr). Videre ser vi hvordan data brukes, blant annet til å gi tilbakemeldingsrapporter til 
diabetespoliklinikkene, vise trender over tid og til forskning.  

 
 
porterer inn til NDV har man derfor i 2020 innført flere 
variabler i årskontrollskjemaet, relatert til registrering 
av data fra kontinuerlig gluksosemonitorer. Målet er 
systematisk avlesning og registering av denne informa-
sjonen, som tilrettelegger for mer enhetlig tolkning og 
tilnærming til data fra kontinuerlig glukosemonitorer. 
 NDV favner som beskrevet innledningsvis ikke bare 
pasienter med diabetes type 1, men også 44 % av den 
estimerte populasjonen med diabetes type 2 på over 
240 000 personer (3). Da denne pasientgruppen hoved-
sakelig går til oppfølging i primærhelsetjenesten, 
arbeides det aktivt ut mot dem for å skape integrerte 
løsninger i journalsystemet, der det er enkelt å inkludere 

pasienter i NDV, og det er derfor forventet betydelig 
økning av dekningsgraden for diabetes type 2 de kom-
mende årene. 
 Registeret har nylig startet med å hente inn pasient-
rapporterte data elektronisk fra pasienter med type 2 
diabetes. Dette gjør at vi får oppdatert variablene hos de 
pasientene der vi ikke får inn data årlig fra legekontor 
eller sykehus. 
 Som her beskrevet er NDV et innovativt register 
med mange pågående prosjekter både vedrørende 
forbedring og ekspansjon (Figur 3). Det er også flere 
nasjonale og internasjonale forskningsprosjekt knyttet 
til registeret. 
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BAKGRUNN 
 
Analinkontinens karakteriseres ved lekkasje av tarmluft 
og/eller avføring. Tilstanden oppleves som sosialt stig-
matiserende og er forbundet med begrensninger i sosialt 
liv. De fleste som rammes er kvinner, og årsaken er 
oftest relatert til skade oppstått under fødsel. Tilstanden 
har vært underrapportert og betydelig tabubelagt, og 
både helsepersonell og befolkningen har hatt begrenset 
kunnskap om tilstanden og tilgjengelige behandlings-
muligheter. 
 Norsk register for analinkontinens (NRA) har som 
mål å forbedre kvaliteten på behandling av pasienter 
med analinkontinens ved norske sykehus, samt bedre 
dokumentasjon av kort- og langtidsresultater1. Registe-
ret er etablert og utviklet i nært samarbeid med utøvende 
klinikere fra alle helseregionene i Norge. Registeret 
startet opp i 2012 og fikk status som nasjonalt kvalitets-
register i 2014. Universitetssykehuset Nord-Norge HF 
er dataansvarlig institusjon, mens gjennomføring av 
implementering, drift og utvikling er delegert til 
Nasjonal Kompetansetjeneste for Inkontinens og 
Bekkenbunnsykdom – NKIB. Drift av registeret er 
finansiert av Helse Nord RHF og UNN HF. Fagrådet til 
NRA har det faglige ansvaret for å definere hvordan re-
gisterdata skal bearbeides og presenteres. Fagrådet er et 
kliniker- og forskernettverk som består av representan-
ter fra alle RHF-ene, samt brukerrepresentant. 
 Per i dag registreres resultater etter kirurgisk behand-
ling i form av sakral nervemodulering (SNM) og 
sfinkterplastikk. SNM innebærer implantering av en 
nervestimulator (pacemaker) som sender svak strøm til 
en elektrode som opereres inn i korsryggen inntil en av 
nervene som styrer bekkenbunnens funksjoner. 
Sfinkterplastikk innebærer kirurgisk rekonstruksjon av 
endetarmens lukkemuskel. Både sfinkterplastikk og 
SNM tilbys som behandling i alle de 4 helseregionene, 
og sykehus som utfører disse inngrepene er pliktige til 
å rapportere inn data til registeret. Pasienter som 
inkluderes får tilsendt spørreskjema for oppfølging etter 
1 og 5 år. 
 Ved å samle opplysning om behandling og be-
handlingsresultater både lokalt, i helseregionene og 
nasjonalt, skal registeret fungere som et verktøy for mer 
enhetlig praksis. Resultater i et register vil alltid skille 
seg ut fra studier. I registeret er alle pasienter inkludert, 
også de med kompliserte forløp som ellers kan være 
ekskludert i studier på grunn av strenge inklusjons-
kriterier. Registeret er så langt vi vet unikt internasjo-
nalt ved at det inkluderer hele den nasjonale pasient-

kohorten, og ved at registeret gir mulighet til å kunne 
sammenstille resultater av to ulike kirurgiske behand-
linger også opp mot langtidseffekt. 
 Registeret har også konsesjon for å drifte en konser-
vativ modul, og en egen arbeidsgruppe ble etablert i 
2019 for å arbeidere videre med etablering av denne 
modulen. Formålet med konservativ modul er å følge 
alle pasienter som blir henvist til spesialisthelse-
tjenesten for behandling av analinkontinens. Mange 
pasienter vil komme i mål med ikke-kirurgiske tiltak, 
men det er store forskjeller i landet på hvilke tilbud 
disse pasientene får, og usikkerhet knyttet til langtids-
effekt av et poliklinisk tilbud. Pilotprosjekt for imple-
mentering av konservativ modul har ikke hatt fremdrift 
som planlagt, dels på grunn av covid-19 pandemien 
med endret poliklinisk aktivitet og omfordeling av 
ressurser over en lengre periode, dels grunnet langtids-
fravær i registerets administrasjon. 
 
 
REGISTERETS FORMÅL 
 
NRA har som mål å sikre og forbedre kvaliteten på 
behandlingen av AI som utføres ved norske sykehus. 
Hovedmålsettinger er å bedre utvelgelse av pasienter til 
kirurgi, bidra til en mer effektiv pasienthåndtering og 
forebygging av dårlige operasjonsresultater. Dette skal 
først og fremst skje ved:  
• Å bidra til å utvikle og forbedre diagnostikk, 

behandling og oppfølging 
• Å dokumentere behandlingseffekt og -varighet 
• Å gi den enkelte behandlende enhet mulighet til å 

evaluere sin virksomhet 
• Å bidra til økt forskningsbasert kunnskap om anal-

inkontinens og behandlingen av denne tilstanden 
• Å spre kunnskap i både fagmiljø og befolkningen om 

tilstanden og behandlingsmulighetene 
• Å danne grunnlag for forskning  
De enkelte sykehusene skal kunne holde oversikt over 
egen virksomhet og resultater og bruke informasjonen 
til forbedringsarbeid. Nasjonalt gjennomsnitt og 
forskningsbaserte terskelverdier for gode og dårlige 
resultat brukes som referanseverdi for det enkelte 
sykehus1. 
 
 
STATUS 
 
Per 01.05.23 er det registrert totalt 788 forløp i registeret, 
fordelt på 641 pasientforløp for sakralnervemodulering 
og 147 pasienter behandlet med sfinkterrekonstruksjon. 
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Mens 94% av de som fikk behandling med sfinkter-
rekonstruksjon hadde fødselsskade som antatt årsak til 
inkontinens, gjaldt dette 56% for de som ble behandlet 
med skaralnervemodulering, hvorav vel 10% av pasien-
tene i denne behandlingsgruppen var menn. Nær halv-
parten av pasientene hadde hatt lekkasjeplagene i over 
10 år før de fikk kirurgisk behandling (figur 1). Alle 
figurene i artikkelen er hentet fra rapportmodulen til 
NRA (Rapporteket). 
 

 
Figur 1.  Symptomvarighet før kirurgisk behandling av 
analinkontinens. 

 
 
 Selv om antallet inkluderte pasienter er beskjedent 
for et nasjonalt kvalitetsregister er det likevel unikt 
internasjonalt med en så stor database for disse 
behandlingsmetodene, særlig for sfinkterplastikk. Siden 
antallet pasienter som opereres med sfinkterplastikk 
internasjonalt og nasjonalt har blitt vesentlig redusert de 
siste 15 årene til fordel for den langt mer kostbare 
pacemakerbehandlingen, representerer NRA en viktig 
mulighet for å monitorere effekten av behandlingen og 
sammenligne resultatene etter disse ulike metodene. 
Siden oppstarten av registeret har registeret måttet 
benytte to litt ulike scoringsverktøy for analinkontinens 
– St Marks score og Wexner score – på bakgrunn av ulik 
tradisjon ved de ulike sykehusene. Fra 2020 har 
imidlertid registeret implementert et spørreskjema som 
inkluderer begge disse scoringssystemene2 og som der-
med gjør det mulig for det enkelte sykehus å beholde 
sitt scoresystem samtidig som registeret framover kan 
presentere resultatene for begge scorene for alle 
pasientene. Ett år etter operasjon uavhengig av metode 
rapporterer pasientene signifikant bedring (konfidens-
intervallene for gjennomsnittsverdiene før og etter 
behandling overlapper ikke) i form av redusert inkonti-
nensscore (figur 2a). Det er ikke påvisbare statistiske 
forskjeller i utkomme for pasienter behandlet ved de 
ulike sykehusene. For de pasientene som er fulgt i 5 år 
viser våre data at pasientene beholder effekten av 
behandlingen (figur 2b). 
 Selv om svært få pasienter opplever fullstendig 
bortfall av lekkasjeepisoder, opplever de aller fleste en  

 
                  St Marks score            Wexner score         St Marks score 

Figur 2.  A) St Marks inkontinensscore og Wexner inkonti-
nensscore før (mørk blå søyle) og 1 år etter (blå søyle) 
behandling med sakralnervemodulering eller sfinkter-
plastikk. Ved 1-årskontroll er 381 pasienter vurdert med St 
Marks score mens 176 er vurdert med Wexner score. B) St 
Marks score før (mørk blå søyle), 1 år etter (blå søyle) og 5 
år etter (lys blå søyle) behandling med sakralnerve-
modulering eller sfinkterplastikk. Lysgrå markører viser 
95% konfidensintervall for gjennomsnittsverdier. 

 
 
reduksjon i lekkasjeepisoder, og denne bedringen er 
betydningsfull for mange. Generell livskvalitet 5 år 
etter behandling er også signifikant høyere enn før be-
handling (figur 3). 
 
 
FORSKNING OG FORBEDRINGSARBEID 
 
Resultater fra registeret har siden oppstarten vært 
presentert på nasjonale og internasjonale konferanser, 
sist på Arctic Pelvic Floor Meeting i mai 2022.  Data fra 
registeret bidro til å vise at bruk av standardisert 
metode3 ved implantasjon av elektrode ved SNM var 
assosiert med bedre resultater enn når standardisert 
metode ikke ble benyttet. Standardisert metode ble som 
følge av dette etablert ved alle 4 sykehus som utfører 
SNM. De første årene registeret var i drift ble opp-
følgingen foretatt ved hjelp av telefonintervju fra en 
registeransatt siden scoringssystemene som ble brukt 
var validert for intervju og ikke for at pasientene skulle 
fylle ut skjemaet på egen hånd. Dette var imidlertid en 
lite egnet måte å drifte registeret på. Flere av fagråds- 

Figur 1 
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Figur 2  Reduksjon av inkon2nenssymptomer e7er 1 og 5 år sammenlignet med før 
behandling 
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Figur 2: A) St Marks inkontinensscore og Wexner inkontinensscore før (mørk blå søyle) og 1 

år etter (blå søyle) behandling med sakralnervemodulering eller sfinkterplastikk. Ved 1-

årskontroll er 381 pasienter vurdert med St Marks score mens 176 er vurdert med Wexner 

score. B) St Marks score før (mørk blå søyle), 1 år etter (blå søyle) og 5 år etter (lys blå søyle) 

behandling med sakralnervemodulering eller sfinkterplastikk.  

Lysgrå markører viser 95% konfidensintervall for gjennomsnittsverdier. 
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Figur 3.  Generell livskvalitet 5 år etter behandling. Livs-
kvalitet vurdert med en visuell analog skala med 0 som 
verst tenkelige og 10 som best tenkelige livskvalitet. 
Mørk blå søyle før behandling, og blå søyle 5 år etter 
behandling. Lysgrå markører viser 95% konfidens-
intervall for gjennomsnittsverdier. 

 
 
medlemmene var derfor involvert i utvikling og valide-
ring av spørreskjema som pasientene selv skulle fylle 
ut, og dette ble deretter tatt i bruk4. Medlemmer av 
fagrådet gjennomførte også en studie med etablering av 
et felles spørreskjema som inkluderte både St Marks 
score og Wexner score2. Data fra NRA ble i 2022 be-
nyttet i en masteroppgave i medisin, og resultatene er 
under bearbeiding for publisering i medisinsk fagtids-
skrift. Videre er et PhD-prosjekt basert på registerdata 
fra NRA nå utarbeidet og godkjent av REK.  
 Selv om kirurgisk behandling for analinkontinens 
tilbys i alle regionale helseforetak, ser registerledelsen 

fortsatt et stort behov for formidling av behandlings-
tilbud og -resultat til helsepersonell, men også til 
befolkningen generelt. Registeret arbeider derfor aktivt 
med en strategiplan for å fremme et likeverdig og 
fullverdig behandlingstilbud for pasienter med anal-
inkontinens. 
 
 
VEIEN VIDERE 
 
Registeret har de to siste årene vært klassifisert på nivå 
3a. Ved siste dekningsgradsanalyse var dekningsgraden 
80,0%, og for å oppnå det øverste nivået 4a mangler 
registeret nå kun vitenskapelige publikasjoner basert på 
data fra registeret. Dette vil derfor ha høy prioritet 
kommende år. I tillegg må arbeidet med konservativ 
modul styrkes slik at denne delen kommer på plass. Å 
opprettholde høy dekningsgrad er også en svært viktig 
oppgave som krever kontinuerlig oppfølging av 
avdelingene og kirurgene som utfører behandlingene. 
Til syvende og sist er det disse entusiastiske behandlerne 
som muliggjør registeret. Siden NRA tilbyr nettbasert 
tilbakemelding via Rapporteket, får den enkelte be-
handler og institusjon ved et tastetrykk sanntidsdata om 
resultater av egen aktivitet med mulighet for å sam-
menligne med resultatene fra resten av landet. Register-
ledelsen ser imidlertid et klart forbedringspotensial i 
formidling av behandlingstilbud og resultat, både til 
øvrig helsepersonell men også til befolkningen generelt. 
Registeret har derfor et uttalt mål om å bli mer synlig, 
og arbeider aktivt for å fremme et likeverdig behand-
lingstilbud for pasienter med analinkontinens. 
 Siden registeret delvis er driftet ved hjelp av res-
surser fra Nasjonal Kompetansetjeneste for Inkontinens 
og Bekkenbunnsykdom – NKIB, knytter det seg spen-
ning til den forestående omorganiseringen av NKIB fra 
nasjonal kompetansetjeneste til kompetansenettverk. 
Denne omleggingen medfører en vesentlig redusert 
økonomisk ramme, og det er uklart hvordan dette vil 
påvirke driften av NRA. Registeret viser at behand-
lingen har effekt og bedrer livskvaliteten. Registeret har 
også ført til kvalitetsforbedring og gitt ny kunnskap om 
analinkontinens. Dette burde stimulere til fortsatt in-
klusjon og monitorering av denne tabu-belagte pasient-
gruppen.
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Det er utenkelig å drive en kirurgisk avdeling uten å ha 
komplett oversikt over adekvate, sentrale indikatorer på 
kvalitet. Avdelingen må i detalj kjenne dagens situasjon 
for å kunne drive bedre i morgen. Sirkelen er evig: måle, 
forandre, og igjen måle effekten av forandringen. Et 
kvalitetsregister er en nødvendig del av et slikt arbeid, 
men alene – uten at den genererte kunnskapen anvendes 
– er et slikt register ganske meningsløst. Det nasjonale 
kvalitetsregisteret for gastrokirurgi, NORGAST, tilbyr 
et verktøy til de norske gastrokirurgiske avdelingene, 
deres ledere og helseforetak, og som kan gi – og har gitt 
– støtet til viktige tiltak. Men det avgjørende kvalitets-
arbeidet drives lokalt. Det er fortsatt uvisst i hvilken 
grad verktøyet brukes slik det er tenkt. 
 
 
BAKGRUNN  
Kirurgiske inngrep på organer i fordøyelsessystemet 
(gastrokirurgi) utføres på bakgrunn av både ondartede 
og godartede lidelser, og omfatter både planlagte og 
akutte inngrep. Mange av inngrepene innebærer en 
betydelig påvirkning av en rekke organfunksjoner og 
kan, spesielt om det oppstår komplikasjoner, medføre 
betydelig sykelighet, lang rekonvalesenstid og i ytterste 
konsekvens død. 
 I de siste tiårene har det foregått en betydelig sen-
tralisering av hvilke sykehus som utfører denne type 
kirurgi, forutgått av en kritisk vurdering av kvalitet og 
volum. Utover tall fra Norsk Kreftregister for spesifikke 
kreftrelaterte endepunkt og overlevelse fantes det før 
registerets oppstart ikke definerte mål for pasientrettet, 
kirurgisk behandlingskvalitet. Slike data har tidligere 
heller ikke vært tilgjengelig på regionalt eller nasjonalt 
nivå, og kan ikke trekkes direkte ut av elektronisk 
pasientjournal eller sentrale registre som Norsk Pasient-
register (NPR). 
 På bakgrunn av dette ble Norsk register for gastro-
kirurgi, NORGAST, opprettet. Registeret har vært 
driftet siden 01.01.2014, og fikk status som nasjonalt 
kvalitetsregister våren 2015. Universitetssykehuset 
Nord-Norge HF har det administrative ansvaret for re-
gisteret. Et fagråd bredt sammensatt med representanter 
fra samtlige helseregioner og brukerrepresentasjon ut-
gjør registerets formelle ledelse. Frem til 2020 var det 
et krav om aktivt samtykke fra den enkelte pasient for 
at data kunne registreres, men fra januar 2020 er 
NORGAST basert på reservasjonsrett for den registrer-
te, der pasienter kan reservere seg om de ønsker1. 

FORMÅL 
 
Registerets hovedmål er å bedre pasientbehandlingen 
innen gastrokirurgi i Norge. Registeret skal bidra til å 
identifisere områder med sviktende kvalitet og dermed 
kunne drive målrettet kvalitetsforbedrende arbeid. Kon-
tinuerlig kvalitetssikring på nasjonalt- og avdelingsnivå 
vil i andre rekke også danne grunnlag for behandlings-
relatert forskning som på noe lengre sikt også vil bidra 
til å forbedre behandlingen pasientene mottar. 
 
 
ALVORLIGE KOMPLIKASJONER  
Alvorlige komplikasjoner etter kirurgi bidrar på kort 
sikt til lengre rekonvalesenstid og økt sykelighet og 
dødelighet, men også funksjonstap og lavere langtids-
overlevelse. Tilleggsbehandling med dokumentert effekt 
for den aktuelle kreftsykdommen, for eksempel planlagt 
kjemoterapi, kan bli utsatt eller avlyst som følge av 
komplikasjoner. Raten av alvorlige komplikasjoner er 
derfor et naturlig mål for kvaliteten av behandlingen 
som gis. 
 Det er opprettet brede faggrupper i registeret med 
representanter fra alle helseregioner og som har definert 
øvre akseptable grense for komplikasjonsrater for de 
ulike reseksjonsgruppene. 
 I tillegg til kvaliteten på selve den kirurgiske behand-
lingen som gis, påvirkes også risiko for alvorlige 
komplikasjoner av pasientens øvrige sykelighet og 
tilstand forut for kirurgi. Det registreres derfor utvalgte 
variabler slik at en kan forsøke å sammenligne risiko-
profilen mellom pasientgruppene behandlet ved den 
enkelte avdeling. I tillegg kan en slik analysere de 
samlede resultatene for å si noe om hvilke risikofaktorer 
som er de viktigste, og eventuelt igangsette tiltak for å 
endre disse forut for kirurgi. 
 
 STATUS 2023  
Per 01.05.23 er mer enn 58 000 pasienter som har fått 
utført reseksjonskirurgi (fjerning av deler eller av helt 
organ) av spiserør, magesekk, lever, bukspyttkjertel, 
tynn- og tykktarm eller endetarm registrert, hvorav 
9,3% operert som øyeblikkelig hjelp og 44,5% operert 
for kreft. Av pasientene som ble operert som øyeblikke-
lig hjelp opplevde 15,3% en alvorlig komplikasjon (ny 
undersøkelse i narkose, reoperasjon, organsvikt, opp-
hold på intensivavdeling) og 0,5% av pasientene døde 
innen 30 dager etter operasjon, mens blant de som ble 
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Figur 1.  Referansepasienter med anastomoselekkasje. Pasienter med WHO-ECOG score 0 og 1 og malign sykdom i tykktarm 
operert elektivt. Tallene i parentes representerer antall reseksjoner i 2019-2021. Gjennomsnittlig andel i 2019-2021 presente-
res i mellomblå søyle med 95% konfidensintervall i tilhørende horisontal strek, med andeler fra 2021 som sort prikk. Etter en 
vurdering i faggruppen er det her fastsatt gul og grønn sone for hhv. akseptabel verdi og målverdi for denne variabelen. 
 

 
operert elektivt (planlagt) var tallene henholdsvis 13,3% 
og 0,1%. Andelen som fikk en alvorlig komplikasjon 
etter planlagt kreftkirurgi var høyest etter operasjon på 
spiserør og bukspyttkjertelhode (henholdsvis 50,8% og 
26,9%) og lavest etter operasjon for tykktarmskreft og 
tynntarmskreft (henholdsvis 12,7% og 11,1%). Tallene 
samsvarer med publiserte resultater fra internasjonale 
institusjoner.  
 Den største pasientgruppen i NORGAST utgjøres av 
pasienter som blir operert planlagt for tykktarmskreft. 
De aller fleste pasientene får da anlagt en anastomose 
(tarmskjøt). En alvorlig komplikasjon er anastomose-
lekkasje (lekkasje fra tarmskjøten slik at avføring lekker 
ut i bukhulen). Fagmiljøet har basert på tilgjengelig 
evidens definert at andelen som blir reoperert for denne 
komplikasjonen bør være under 6%, og aller helst under 
4%. Resultatene presenteres i årsrapporten på sykehus-
nivå, og sykehus som over tid har en lekkasjerate over 
4% oppfordres til å gå gjennom egne rutiner for å se om 
det kan iverksettes tiltak for å få ned lekkasjeraten. 

Figur 1 er hentet fra årsrapporten fra 2021 og viser 
lekkasjeraten for de friskeste pasientene (ECOG 0-1) 
operert elektivt for tykktarmskreft på sykehusnivå1. 
 Enhver avdeling som registrer data i NORGAST har 
tilgang til registerets nettbaserte rapporteringsløsning 
Rapporteket. Her får sykehuset se sine egne resultater i 
sanntid med mulighet for sammenligning med resten av 
landets resultater. Figur 2 er hentet fra Rapporteket og 
viser som eksempel andelen som ble reoperert innen 30 
dager i forløpet etter operasjon for endetarmskreft ved 
UNN mot resten av landet i perioden 2020–2022.  
 
 
FORSKNING OG VIDERE UTVIKLING 
 
Data fra registeret har så langt inngått i en PhD2, og 
ytterligere en PhD er sendt inn for vurdering. 
NORGAST-data er til nå benyttet i 7 internasjonale 
publikasjoner3-8, og flere manuskripter er til fagfelle-
vurdering i skrivende stund. Det er et uttalt mål at regis-
terdata skal benyttes til forskning, og registerledelsen 
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Figur 2.  Andelen pasienter som ble reoperert innen 30 dager i forløpet etter operasjon for endetarmskreft ved UNN mot 
resten av landet i perioden 2020 – 2022. Andelen reopererte er i mørkt grått. 

 
 
har nettopp gjennomført et seminar med tanke på å 
identifisere fremtidige forskningsprosjekter. 
NORGAST er klassifisert som et nivå 3a-register i 
stadieinndelingssystemet11 siden registeret har manglet 
pasientrapportert utkomme (PROMS og PREMS) og 
hatt en dekningsgrad under 80%. Det er nylig foretatt 
en enkel dekningsgradsanalyse som viste en deknings-
grad på nær 90% for registreringsåret 2022. Registeret 
mangler dermed kun innføringen av pasientrapportert 
utkomme for å oppnå nivå 4a (høyeste nivå) i stadie-
inndelingssystemet. Arbeidet med å inkludere dette har 
pågått over tid, og medlemmer i fagrådet har oversatt og 
validert et skjema for registrering av pasientrapportert 
utkomme. Det er imidlertid flere praktiske og formelle 
aspekter omkring registrering av slike data som fore-
løpig ikke er løst. 
 
 
ET HØYKVALITETSREGISTER ER ETABLERT, 
MEN HVA SÅ? 
 
Kan man lede gastrokirurgisk aktivitet på avdelings-, 
klinikk- eller institusjonsnivå uten å kjenne til kvalite-
ten på det arbeidet som gjøres? Etter 10 års erfaring med 
å implementere NORGAST i norske avdelinger kan vi 
svare et forbløffet men ubetinget ja! Vi har latt oss 

forbause igjen og igjen over at ledere på alle nivåer ved 
en rekke norske sykehus åpenbart synes å greie seg 
utmerket uten tilgang på data for de mest sentrale kom-
plikasjonene etter kirurgi. Det være seg rater av kompli-
kasjoner, utvikling over tid, evnen til å redde pasienter 
som gjennomgår en alvorlig komplikasjon eller andel 
pasienter som dør innen 90 dager etter operasjonen, for 
å nevne noen. 
 Dette er et kuriosum. Et nasjonalt initiativ ble iverk-
satt i 2014 for å implementere dette registeret ved alle 
avdelingene som gjør gastrokirurgiske reseksjoner i 
Norge; i overkant av 30 sykehus. En rekke utfordringer 
måtte løses, men det har vært en imponerende lagånd i 
det kirurgiske miljøet. Men ved flere sykehus – også 
store, toneangivende avdelinger – ble implemente-
ringen forsinket i en årrekke. Det svekket det nasjonale 
initiativet, det gjorde tallene vanskelig å tolke og det 
utfordret moral og utholdenhet hos de nøkkelpersonene 
som forøkte å få dette på plass. Det påfallende var det 
nær totale fraværet av krav fra ledelsen ved disse 
sykehusene. Vi hadde, kanskje naivt, forventet at når et 
slikt verktøy var på plass, heldigitalisert og gratis, med 
ferdige rapportfunksjoner fra dag 1, ja så ville det auto-
matisk bli signalisert et krav fra virksomhetens ledelse: 
«Jeg forventer å få en redegjørelse for avdelingens 
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resultater hvert kvartal». Ingen kunne lenger si at dette 
er «vanskelig å få oversikt over». Verktøyet lå der. Det 
kunne mangle en 20% sykepleierstilling for å få 
registreringen i gang, og underlig nok var det akseptabel 
forklaring på manglende innregistrering for en rekke 
ledere.  
 Vi som laget og lanserte dette registeret, og falbød 
det ferdig til bruk uten kostnad, hadde forventet et 
ledersjikt som øyeblikkelig signaliserte at dette var på 
høy tid og at slike registerdata nettopp ville være et 
avgjørende verktøy for å oppnå best mulig kvalitet på 
den behandlingen institusjonen skulle stå for. Vi visste 
ikke om kravet til å ta verktøyet i bruk omgående ville 
komme fra fagsjefene i RHF’ene, fra sykehusdirek-

tørene, klinikksjefene eller avdelingsledelsen. Vi slapp 
å lure lenge: det kom ikke et pip fra noen av dem. 
 I 2023 er det fortsatt tre sykehus i Norge med en 
ledelse som lever komfortabelt med å ikke ha den 
fjerneste anelse om hva slags gastrokirurgisk kvalitet de 
leverer. Hvis de har hatt institusjonsegne registre som 
har vitnet om betryggende forhold har de holdt tett om 
det til tross for gjentatte forespørsler hvert eneste år. 
Mange andre sykehus i landet aksepterte denne situa-
sjonen i en årrekke, men er nå ordentlig i gang – uten at 
vi tror lederkravet har vært avgjørende. Skyvet er 
kommet nedenfra. En videre kvalitetsforbedring i norsk 
gastrokirurgi krever en holdningsendring fra ledelsen 
på alle nivåer i sykehusene. 
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SAMMENDRAG  
Norsk Parkinsonregister og biobank fikk status som nasjonalt medisinsk kvalitetsregister av Helsedirekto-
ratet i 2016 og startet datainnsamling fra pasienter med Parkinsons sykdom og atypisk nevrodegenerativ 
parkinsonisme i desember 2018. Registerets hovedmål er å sikre kvalitet og enhetlig diagnostikk, behandling 
og oppfølging av pasientgruppen. Dette gjøres ved å samle inn kliniske data, gjennomføre kvalitetsforbedring 
av behandlingstilbudet og drive forskning på årsaksforhold og sykdomsmekanismer ved å kombinere 
registerdata og biobankmateriale. Registeret har i løpet av de første fire årene med datainnsamling møtt på 
en rekke utfordringer knyttet til koronapandemi og ressursknapphet i helsetjenesten. Flere tiltak har blitt 
gjennomført for å løse dette og vi ser nå tydelig effekt av disse. Ved utgangen av 2022 hadde registeret en 
dekningsgrad på nesten 22 %. 

 
ENGLISH SUMMARY  

The Norwegian Parkinson’s Registry and Biobank was granted status as a National Quality Registry by the 
Norwegian Directorate of Health in 2016 and startet registration of patients with Parkinson’s disease and 
atypical neurodegenerative parkinsonism in December 2018. The main aim of the registry is to ensure quality 
and uniform diagnostics, treatment and follow-up of the patient group by collecting clinical data, implemen-
ting quality offers of treatment and conducting research into causal relationships and disease mechanisms by 
combining registry data and biobank material. During the first four years of data collection, the Parkinson’s 
Registry has encountered a number of challenges related to coronavirus pandemic and resource scarcity in 
the health service. Several measures have been implemented to solve these challenges, and we are now 
starting to see the effect of these measures. At the end of 2022, a coverage rate of nearly 22 % was achieved. 
 
This is an open access article distributed under the Creative Commons Attribution Licence, which permits unrestricted use, distribution, and reproduction 
in any medium, provided the original work is properly cited. 
 
 

INTRODUKSJON 
 
Parkinsons sykdom er den nest vanligste nevrodegene-
rative sykdommen etter Alzheimers sykdom. Man antar 
at mellom 8000 og 10000 har sykdommen i Norge (1), 
mens over 6 millioner har den på verdensbasis (2). Den 
starter ofte i 50-70-årsalderen, øker med økende alder 
og rammer menn oftere enn kvinner (3). Sykdommen 
kjennetegnes av parkinsonisme (bradykinesi, rigiditet, 
hviletremor og posturale endringer) som er assosiert 
med Lewy-legemer og nevrontap i substantia nigra (4). 
I tillegg opptrer en rekke ikke-motoriske symptomer i 
sykdomsforløpet, som dessverre ofte responderer dårlig 
på vanlig medikamentell behandling (5). Patologisk ser 
man utbredte forandringer i flere regioner av nervesys-
temet, påvirkning av ulike nevrotransmittere, og andre 
proteinaggregater enn Lewy-legemer (4). Sykdommen 
er heterogen og med stor variasjon i progresjon av 
symptomer underveis (3). 
 Atypisk parkinsonisme omfatter ulike nevrodege-
nerative sykdommer med parkinsonisme som en del av 
symptompresentasjonen (6). De ulike syndromene 
overlapper hverandre og kan være vanskelig å skille fra 
Parkinsons sykdom tidlig i forløpet. De skiller seg imid-
lertid fra Parkinsons sykdom ved at de ofte har dårligere 
eller mer kortvarig effekt av levodopa, mer symmetrisk 
fordeling av motoriske symptomer (unntatt kortikobasal 

degenerasjon), ofte mer akinesi og rigiditet enn hvile-
tremor, og en rekke tilleggssymptomer (autonome 
symptomer, falltendens, ataksi, dystone feilstillinger og 
betydelig kognitiv svikt) som opptrer vesentlig tidligere 
i forløpet enn ved Parkinsons sykdom. De vanligste til-
standene inkluderer multisystematrofi (MSA: progredi-
erende autonom svikt, cerebellær dysfunksjon, parkin-
sonisme og varierende grad av pyramidebaneutfall), 
progressiv supranukleær parese (PSP: okulomotorisk 
dysfunksjon, postural instabilitet, akinesi og betydelig 
kognitiv svikt) og kortikobasal degenerasjon (CBD: 
asymmetrisk parkinsonisme med ledsagende dystoni 
og/eller myoklonus, ekstremitets-apraksi og sjelden 
tremor). Forekomsten av disse sykdommene er svært 
usikker, og det foreligger per tidspunkt ingen nasjonale 
studier som har sett på dette. Enkelte oversiktsstudier 
har antydet at de utgjør i underkant av 15 % av de nevro-
degenerative parkinsonistiske sykdommene (7), hvilket 
innebærer færre enn 1400 med sykdommene i Norge. 
Prognosen er også dårligere, med betydelig mer symp-
tombyrde tidlig i forløpet og forkortet levetid (6). 
 I tillegg til mangelfull oversikt over forekomsten av 
sykdommene i Norge, har det kommet indikasjoner fra 
flere hold om at det er stor variasjon i medikamentell og 
kirurgisk behandling, tverrfaglig oppfølging samt sam-
handling mellom primær- og spesialisthelsetjenesten 
blant pasienter med parkinsonistiske sykdommer (8,9). 
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Norsk Parkinsonregister og biobank ble derfor etablert 
for å sikre god kvalitet og enhetlig diagnostikk, behand-
ling og oppfølging av pasienter med Parkinsons sykdom 
og atypisk parkinsonisme. 
 
 
NORSK PARKINSONREGISTER OG BIOBANK  
Norsk Parkinsonregister og biobank ble opprettet i 2016 
på initiativ fra forskere og klinikere ved Nasjonal 
kompetansetjeneste for bevegelsesforstyrrelser 
(Enheten skiftet f.o.m. 01.01.2023 navn til Kvalitets- og 
kompetansenettverk for bevegelsesforstyrrelser) ved 
Stavanger universitetssjukehus. Registrering av pasien-
ter startet i desember 2018 og var opprinnelig basert på 
skriftlig, informert samtykke. Registeret bruker den 
elektroniske innregistreringsløsningen MRS (Medi-
sinsk registreringssystem), utviklet av HEMIT (Helse 
Midt-Norge IT). Registrering av pasientinformasjon 
anbefales minst én gang årlig og er livslang så lenge 
ikke pasienten trekker tilbake sitt samtykke/reserverer 
seg mot dette. Registeret er lokalisert ved Stavanger 
universitetssjukehus, og Helse Stavanger HF ved adm. 
dir. har databehandlingsansvar. Den faglige ledelsen for 
registeret inkluderer tre personer i deltidsstillinger, med 
ansvar for daglig drift og koordinering av ulike register-
funksjoner. Det er også opprettet et fagråd bestående av 
representanter (nevrologer) fra alle landets regionale 
helseforetak samt brukerrepresentant fra Norges Par-
kinsonforbund. 
 Registerets hovedmål er å 1) øke kunnskapen om 
forekomst, behandling, utvikling og konsekvenser av 
sykdommene; 2) benytte data fra registeret til kvalitets-
forbedring av behandlingstilbudet; og 3) drive forsk-
ning på årsaksforhold og sykdomsmekanismer ved å 
kombinere registerdata og biobankmateriale. 
 
 
REGISTERVARIABLER  
Kliniske data  
Registeret samler inn individuelle data om demogra-
fiske variabler, kliniske symptomer, utredning og 
behandling (tabell 1). I tillegg sendes det ut elektroniske 
spørreskjemaer via Helse Norge til alle inkluderte pasi-
enter som er digitalt aktive for å evaluere hvordan de 
opplever sin helse, behandling (Patient-Reported 
Outcome Measurement, PROM) og hvilke erfaringer de 
gjør seg i behandlingsforløpet (Patient-Reported Expe-
rience Measures, PREM). PROM inkluderer mål på 
selvopplevd helse, funksjonsevne og livskvalitet, mens 
PREM måler pasientenes opplevelse og tilfredshet med 
mottatte helsetjenester (tabell 2). 
 
Kvalitetsindikatorer  
Registeret presenterer per tidspunkt data fra utvalgte 
kvalitetsindikatorer på «Sykehusviseren», en resultat-
portal levert av Senter for klinisk dokumentasjon og 
evaluering (SKDE). Indikatorene omfatter 1) andel pa-
sienter som har gjennomført bildediagnostikk i utred-
ningen; 2) andel pasienter som har besvart ePROM; og 
3) andel pasienter som har gjennomgått standardisert  

Tabell 1.  Variabler inkludert i Norsk Parkinsonregister og 
biobank. 

Personopplysninger 
• Navn og fødselsnummer 
• Signert samtykke 

Diagnose 
• Parkinsons sykdom eller atypisk parkinsonisme (MSA, PSP, 

CBD) 
• ICD-10-kode 

Bakgrunnsopplysninger 
• Henvisningsdato 
• Motorisk debut (måned + år) 
• Diagnosetidspunkt (måned + år) 
• Medikamenteffekt (dopaminerg respons) 
• Cerebral bildediagnostikk (dato for siste undersøkelse) 

Aktuell klinisk status (siste 4 uker) 
• Konsultasjonsdato og navn på undersøker 
• Kliniske funn (motoriske kardinaltegn, Hoehn & Yahr, 

Schwab & England) 
• Kliniske motoriske komplikasjoner 

o Off-tid  
o Hyperkinesier 
o Dystoni 
o Tilfrysninger (freezing) 
o Talevansker 
o Svelgvansker 
o Fall 

• Ikke-motorisk funksjon 
o Autonome symptomer 
o Søvnproblemer 
o Nevropsykiatriske og kognitive symptomer 

• Systematisk undersøkelse 
o Kartlegging av hverdagsaktiviteter (MDS-UPDRS del II) 
o Motorisk kartlegging (MDS-UPDRS del III) 
o Kognitiv funksjon (MoCA, MMSE, klokketest) 
o Blodtrykk (liggende, sittende, stående) 
o Blod-/spinalvæskeprøver (siste år) 

§ B-vitaminstatus 
§ CSF amyloid/tau 

• Aktuell behandling 
o Parkinsonmedisiner (antall doser, døgndose, ev. 

bivirkninger) 
o Avansert behandling (pumpe/penn, dyp 

hjernestimulering) 
o Ikke-motorisk behandling 

MSA: Multisystematrofi;   PSP: Progressiv supranukleær parese;   
CBD: Kortikobasal degenerasjon;   MDS-UPDRS: Movement 
Disorder Society – Unified Parkinson’s Disease Rating Scale;   
MoCA: Montreal Cognitive Assessment;   MMSE: Mini-Mental 
State Examination. 
 
 
kartlegging av motorisk funksjon (MDS-UPDRS del 
III). Registerets øvrige kvalitetsindikatorer kan finnes 
omtalt i årsrapportene eller i registerbeskrivelsen på 
www.kvalitetsregistre.no. 
 
Biobank  
Det er knyttet en generell biobank til registeret med 
nasjonal godkjennelse (REK). Innsamling av biobank-
materiale krever eget samtykke. Biobankmateriale kan 
gjøres tilgjengelig for forskere etter søknad der det fore-
ligger godkjenning fra REK. Innsamlingen er foreløpig 
ikke kommet i gang, men det foreligger samtykke til å 
bidra til biobanken fra majoriteten av de registrerte 
pasientene. Dette åpner for flere forskningsprosjekter, 
f.eks. via innsamling under konsultasjoner eller gjen-
nom tilsendt prøvetakingssett, bl.a. «dried blood spots» 
eller spytt. 
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Tabell 2.  Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmål 
(PROM og PREM). 

Demografi 
• Utdanningsnivå  
• Yrkesstatus 
• Bosted og -status 
• Hjelpebehov 

Om sykdom, behandling og helse 
• Arvelighet – om andre i familien har hatt aktuell sykdom 
• Symptomer – sjekkliste for symptomer før sykdomsdebut 
• Symptomer – sjekkliste for nåværende motoriske symptomer 
• Spørsmål om hvilken behandling som mottas, herunder 

tradisjonell medikamentell behandling og avansert behandling  
• Selvvurdert effekt av behandling på motoriske symptomer  
• Opplevde bivirkninger av tradisjonell medikamentell 

behandling og/eller avansert behandling  
• Medikamentsjekkliste  
• Bivirkninger av spesifikke medikamenter  
• Hvilke medikamenter som er seponert pga. bivirkninger 
• Motoriske komplikasjoner (wearing off-symptomer og 

dyskinesier) 
• NMS-Quest (Non-Motor Symptoms Questionnaire) 
• QUIP (Questionnaire for Impulsive-Compulsive Disorders in 

Parkinson’s Disease) 
Om pasientens helse 

• Vekt 
• Høyde 
• Røyking  
• Alkoholvaner 
• EQ-5D-5L (validert generisk spørreskjema om helserelatert 

livskvalitet) 
Om helsetjenesten 

• Hvilke helsetilbud som er mottatt siste år  
• Tilfredshet med ventetid  
• Tilfredshet med behandling og oppfølging (nevrolog, 

sykepleier)  
• Sjekkliste på hvilke andre faggrupper pasienten har vært i 

kontakt med (logoped, ergoterapeut, ernæringsfysiolog, 
psykolog/psykiater, fastlege, urolog/gynekolog, øyelege, 
tannlege, andre)  

• Om pasienten har hatt rehabiliteringsopphold  
• Sykehusopphold siste år 
• Tilfredshet med ventetid og behandling  
• Deltakelse i lærings- og mestringskurs  
• Tilfredshet med behandling og oppfølging i spesialisthelse-

tjenesten som helhet  
• Tilfredshet med behandling og oppfølging i kommune–

helsetjenesten som helhet  
• Tilfredshet med samhandling mellom spesialisthelsetjeneste og 

kommunehelsetjeneste 
 
 
REGISTRERINGSAKTIVITET 
 
Nasjonal utrulling av registeret  
De første pasientene ble registrert desember 2018 på 
nevrologisk avdeling ved Stavanger universitets-
sjukehus. Høsten 2019 kom nevrologisk avdeling ved 
Sykehuset i Vestfold til som første pilotsykehus i den 
videre utrullingen av registeret. Ved utgangen av 2019 
var det registrert til sammen 200 pasienter i Helse Vest 
(Stavanger) og Helse Sør-Øst (Tønsberg). I løpet av 
2020 ble registreringen utvidet til 14 av landets 19 
nevrologiske avdelinger/enheter. Siden 2021 omfatter 
Norsk Parkinsonregister alle nevrologiske avdelinger/ 
enheter og fra 2022 også en rekke avtalespesialister. 

 Ved opptelling rundt årsskiftet 2022/2023 var det til 
sammen registrert 1668 pasienter ved somatiske syke-
hus (avtalespesialister ikke medregnet) med bekreftet 
diagnose innenfor inklusjonskriteriene. Dette tilsvarer 
en nasjonal dekningsgrad på 21,5 % og en mangedob-
ling i forhold til året før. Andelen parkinsonpasienter 
inkludert er 98 %, dvs. at de atypiske diagnosene kun 
utgjør 2 % av alle inkluderte. Alle nevrologiske avde-
linger i Norge leverer data til registeret (figur 1). I 
perioden fra desember 2018 og frem til utgangen av 
2022 døde 75 av pasientene som har blitt inkludert i 
Parkinsonregisteret. Dette tilsvarer 4,5 % av alle pasi-
enter inkludert, og medfører kun små justeringer av tall-
materialet rapportert ovenfor. 
 
Tiltak for å øke dekningsgrad og datagrunnlag  
De første driftsårene har vært preget av lav registre-
ringsaktivitet ved de ulike enhetene. Hovedårsaken til 
dette er tids- og ressurskrevende innhenting av 
samtykke, dobbeltregistreringsbyrde for behandlere og 
manglende ressurser ved avdelingene samt effekten av 
koronapandemien på sykehusdriften. Norsk Parkinson-
register satte derfor i gang en rekke tiltak for å øke 
datainnsamlingen: 
 
Overgang til reservasjonsrett og automatisk datafangst 
Den 1. mars 2023 gikk Parkinsonregisteret over til 
reservasjonsrett. Dette forenkler registreringsflyten og 
vil komme til å øke dekningsgraden betydelig. Samtidig 
vil et påbegynt prosjekt for automatisk datafangst fra 
Norsk pasientregister (NPR) avlaste registerenhetene 
og redusere dobbeltregistreringen. Fra NPR vil det inn-
hentes opplysninger om utredning, behandling og 
bildediagnostikk. 
 
Egenregistrering i registeret 
For å omgå ressursknappheten ved avdelingene har vi 
utviklet et ePROM-skjema som pasientene selv kan 
benytte for å bidra til registeret (krever identifisering via 
ID-porten/BankID). Alle folkeregistrerte personer kan 
registrere seg selv i Parkinsonregisteret og velge be-
handlende enhet. Selvregistrerte personer blir inkludert 
i registeret etter at behandlende enhet har bekreftet 
diagnosen. Etter løsningen ble introdusert i juni 2022, 
har 338 personer benyttet seg av dette frem til utgangen 
av 2022. Registeret jobber kontinuerlig for å nå ut til 
hele pasientpopulasjonen for å opplyse om muligheten. 
 
Forenklet innregistrering 
I oppstartsfasen av registre for kroniske sykdommer vil 
hoveddelen av pasientene måtte registreres med histo-
riske data. Dette medfører betydelig merarbeid med å 
innhente slik informasjon, f.eks. diagnosetidspunkt og 
første henvisningsdato. Selv om slike opplysninger er 
viktige for registeret, har vi valgt å klassifisere dem som 
ikke-obligatoriske variabler. Denne og en del andre 
endringer i innregistreringsløsningen ble igangsatt for å 
fjerne en kritisk flaskehals ved innregistrering, og 
medfører at man i stedet prioriterer sanntidsopplysnin-
ger om helsestatus hos pasientene. 
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Figur 1.  Estimert dekningsgrad per 31.12.22 for andel pasienter med Parkinsons sykdom og atypisk parkinsonisme ved 
alle nevrologiske avdelinger/enheter og hos utvalgt avtalespesialist i nevrologi. Beregninger er basert på tall fra NPR, og 
inkluderer somatiske sykehus og avtalespesialister. 

 
 
 

 
 

Figur 2.  Kumulativ andel pasienter inkludert i Norsk Parkinsonregister og biobank i perioden desember 
2018 – desember 2022. 
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Avtalespesialister 
Avtalespesialister står for om lag 15 % av pasient-
grunnlaget i NPR og ble derfor inkludert i registeret i 
2022. Per i dag er noen få avtalespesialister tilknyttet 
Norsk Parkinsonregister, men vi jobber med å øke 
denne andelen for å få så komplett datagrunnlag som 
mulig. 
 
Stimuleringsmidler 
Alle enhetene ble i 2022 tilbudt stimuleringsmidler for 
å øke kapasiteten til innregistrering i registeret, og vi ser 
at dette har hatt en betydelig effekt på økning av 
dekningsgraden (figur 2). I de fleste tilfellene benyttes 
midlene til frikjøp av ressurser som står for data-
registrering. 
 

OPPSUMMERING 
 
Norsk Parkinsonregister er et nasjonalt medisinsk kvali-
tetsregister for mellom 8000 og 10000 personer med 
Parkinson sykdom og i underkant av 1400 personer med 
de atypiske parkinsonistiske lidelsene MSA, PSP og 
CBD. Omfattende utviklingsarbeid har blitt gjennom-
ført for å løse utfordringer knyttet til koronapandemi og 
ressursknapphet i helsetjenesten, og disse viser nå 
tydelig effekt. Registeret er inne sitt femte år med data-
innsamling, og hadde ved utgangen av året en nasjonal 
dekningsgrad på nesten 22 % samt mottar datainn-
rapportering fra alle enheter og helseregioner. Norsk 
Parkinsonregister vil danne grunnlag for viktig kvalitets-
forbedringsarbeid og forskning i årene som kommer. 
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ABSTRACT  

The Norwegian Spinal Cord Injury Registry is a national quality registry that just celebrated its 10-year 
anniversary. The registry contributes to quality improvement in spinal cord injury care in Norway and other 
Nordic countries. The continuous improvement in clinical practice goes hand-in-hand with the further 
registry development. Data from the registry are furthermore used in different kinds of research projects. 
This article aims to provide an overview of how the Norwegian Spinal Cord Injury Registry was established, 
to share our experiences, insights, lessons learned during its development and ten years in operation, and to 
highlight its potential. 
 
This is an open access article distributed under the Creative Commons Attribution Licence, which permits unrestricted use, distribution, and reproduction 
in any medium, provided the original work is properly cited. 
 
 

BACKGROUND 
 
Spinal cord injury (SCI) is a rare but severe medical 
condition that may cause life-long impairment that 
affects various aspects of life (1). Spinal cord injuries 
often cause permanent changes in muscle strength, 
sensation, and other body functions such as breathing, 
bowel and bladder control, and sexual function. Addi-
tionally, the secondary complications following SCI, 
such as pressure ulcers, pain, and cardiovascular compli-
cations, increase morbidity and decrease community 
participation and health-related quality of life (2). There-
fore, the healthcare needs are multifaceted and must be 
managed with a multidisciplinary approach across seve-
ral phases, from pre-hospital and acute medical care to 
post-acute rehabilitation, to lifelong follow-up (1). 
 The post-acute rehabilitation and follow-up of SCI 
patients in Norway is centralized in three specialized 
centers: Haukeland University Hospital in Bergen, St. 
Olav's University Hospital in Trondheim, and Sunnaas 
Rehabilitation Hospital in Oslo/Nesodden (3). A de-
scription of the Norwegian SCI care was previously 
published (4). The Norwegian SCI registry (NorSCIR) 
is a national quality registry that provides a unique 
opportunity to monitor the quality of the provided SCI 
care. NorSCIR contains individualized data concerning 
patient problems, medical interventions, and outcomes 
after treatment (including patient-reported outcomes). 
 This article aims to provide an overview of how 
NorSCIR was established, to share our experiences, 
insights, lessons learned during its further development 
and ten years in operation, and to highlight its potential. 

THE ESTABLISHMENT OF THE NORWEGIAN 
SPINAL CORD INJURY REGISTRY 
 
The initiative of launching a national SCI registry came 
from the three specialized SCI units, in cooperation 
with the National Spinal Cord Injuries Association 
(www.lars.no) in 2009, intending to improve and 
nationally compare the quality of care, establish and 
monitor clinical practice, and serve as a resource for 
research by providing comprehensive data on SCI care. 
There was an early consensus to develop the Norwegian 
SCI registry based on the International SCI (ISCI) Data 
Sets (5), which are freely available for SCI registries 
(www.iscos.org.uk). The consensus ensures an inter-
nationally recognized uniform data collection. 
 The registration is electronic and runs on the Medical 
Registry System (MRS) developed by the Central 
Norway Regional Health Authority IT department 
(Hemit IT). Data are transferred via the Norwegian 
Health Network (NHN), providing an efficient, secure 
electronic exchange of patient information. The data 
controller is St. Olav's University Hospital, Trondheim, 
Norway. All SCI patients (traumatic and non-traumatic) 
admitted for primary rehabilitation, and later follow-up 
to one of the three specialized SCI units are included. 
Registration in the registry is voluntary, and written 
informed consent must be obtained before registration 
occurs. NorSCIR has been in operation since 2011 and 
was approved as a national medical quality registry by 
the Ministry of Health and Care Services in 2012. Since 
2012, the further development of NorSCIR has been a 
continuous process that has been gradual and 
cumulative. 
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Figure 1.  Timeline implementation of datasets in the Norwegian spinal cord injury registry. Abbreviations: ISCI, 
International Spinal Cord Injury. V, Version. EQ-5D-5L, EuroQol-5 Dimension- 5 levels. 

 
 
THE FURTHER DEVELOPMENT OF NORSCIR 
– A CONTINUOUS PROCESS 
 
The International Classification of Functioning, Disabi-
lity and Health (ICF) is an internationally accepted 
standard to describe and measure health and disability 
in persons with all kinds of diseases or conditions, 
including SCI (6). The ICF conceptualizes a person's 
level of functioning as a dynamic interaction between 
her or his health conditions, environmental factors, and 
personal factors (6). The international SCI (ISCI) Data 
Sets are based on the ICF framework and provide a 
common language among SCI centers worldwide (7). 
The ISCI Data Sets cover important areas encountered 
along the continuum from the acute situation to rehabi-
litation and throughout the lifetime of persons with SCI 
living in the community. 
 The first ISCI data set was published in 2006 (8). The 
purpose of the ISCI Core Data Set is to standardize the 
collection and reporting of a minimal amount of 
information necessary to evaluate and compare the 
results of published studies (8). Since then, twenty-five 
ISCI Data Sets have been developed and published by 
various working groups of topic-specific experts 
(www.iscos.org.uk). All data sets are created according 
to an established consensus and approval process, 
which includes receiving comments from all relevant 
and interested organizations and individuals in an open, 
iterative process (5). Several ISCI Data Sets have been 
revised after some years of experiences, to improve 
their clinical and research use. 
 During the last ten years, the advisory board in 
NorSCIR has made a list of priority of ISCI data sets to 
be implemented in the NorSCIR. It was considered im-
portant to keep the data collection manageable to ensure 

complete data. The following five ISCI datasets have 
been implemented over the years, of which two are 
Patient Reported Outcome Measures (PROM): ISCI 
Core Data Set (8,9), ISCI Quality of Life Data Basic Set 
(PROM) (10), ISCI Lower urinary tract function Basic 
Data Set (11,12), ISCI Bowel function Basic Data Set 
(13-15), and an adapted version of the ISCI Activity and 
participation data set (participation part is PROM) (16). 
In 2021 it was decided to implement a non-specific SCI 
PROM instrument to describe and value health 
EuroQol-5 Dimension-5 levels (EQ-5D-5L) (17).      
EQ-5D-5L comprises five dimensions: mobility, self-
care, usual activities, pain/discomfort, and anxiety/ 
depression. The EQ VAS also measures the patient's 
self-assessed health using a visual analog scale (VAS 
scale). Figure 1 shows an overview of the datasets in 
use in NorSCIR. The figure illustrates that NorSCIR 
strives to implement the latest version of ISCI Data 
Sets, when updates are made. It is relevant in this case 
to mention that inconsistencies in the ISCI Bowel Data 
Set version 2.0 were recognized by NorSCIR and that 
was corrected and clarified in version 2.1 (15). 
 Registration of the ISCI Core Data Set is mandatory 
and a prerequisite to register other forms. This ensures 
that all included patients have main characteristics of 
spinal cord injury recorded. The coverage (complete-
ness) of the registry was > 90 % in 2012-2021. 
 Data collection occurs at various time points during 
the first rehabilitation admission and all check-ups, 
resulting in longitudinal data. The centralized SCI care 
in Norway contributes to highly experienced SCI pro-
fessionals performing consistent clinical evaluations 
and data collection. High data quality is considered one 
of the registry's most essential elements. NorSCIR en-
sures high data quality through regular data assessments 

Figure 1. Timeline implementation of datasets in the Norwegian spinal cord injury registry. 
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Abbreviations: ISCI, International Spinal Cord Injury. V, Version. EQ-5D-5L, EuroQol-5 Dimension- 5 levels. 
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Figure 2.  Continuous improvement in clinical practice and the registry. 

 
 
(18). Thus, due to carefully selected measurement 
instruments and high data quality, NorSCIR is able to 
provide insights about the impact of an SCI on 
important areas in a person's life and the given SCI care 
in Norway. 
 
 
THE RESULTS AND POTENTIALS OF A 
NATIONAL SPINAL CORD INJURY REGISTRY 
 
NorSCIR provide information and feedback to health-
care professionals on a continuous basis. The hospitals 
have electronic access to updated data, not only from 
their own hospital, but also in comparison with national 
data in NorSCIR. Additionally, NorSCIR provides 
monthly and annual reports (18). Feedback and data 
from the registry may provide health care professionals 
insight into their own performance, and this may lead to 
a motivation for changes and quality improvement 
activities (19). 
 In collaboration with the advisory board and SCI 
professionals in the field, ten quality indicators have 
been created during the last decade that measures the 
hospitals' compliance with the existing professional 
guidelines. Low achievement on a quality indicator 
often leads to actions in order to achieve a better result. 
Discussions across the hospitals and the registry have 
often contributed to ideas for improvement. Data from 
the registry are used to evaluate the results of the 
initiated actions. Thus, structured data from registries 
plays a central role in planning improvement activities 
and studying if these activities have been effective. On 
the other hand, is the feedback from the hospitals about 
their experience of using NorSCIR in the clinical setting 
crucial for further development of the registry. Exam-
ples of feedback may be areas that need to be covered 
or that need to be clarified. Figure 2 shows that continu-
ous improvement in clinical practice goes hand-in-hand 
with the further registry development. 

 An example of a quality improvement project in 
NorSCIR, called "Neurological classification," has 
been described earlier and is summarized here (19). 
During the rehabilitation period, an examination and 
classification of the spinal cord injury should be per-
formed in accordance with the established international 
ISNCSCI (International Standards for Neurological 
Classification of Spinal Cord Injury) guidelines (20). 
The registry revealed that a neurological classification 
had not been performed in many cases, and this area 
was therefore selected as a relevant quality improve-
ment project. The project's objective was to establish 
common routines for performing neurological classify-
cation of spinal cord injuries. An interdisciplinary 
network that included all three hospitals treating 
patients with spinal cord injuries was established. This 
learning network agreed on a common procedure for the 
neurological classification of injuries. The purpose of 
the procedure is to ensure high quality in the exa-
mination process, including documentation. It also 
encompasses a training package for recently employed 
healthcare personnel. 
 Results from the registry show a clear increase in the 
number of examinations performed. Table 1 shows the 
characteristics and outcomes of all persons registered in 
NorSCIR in a ten-year period, categorized in two 
groups (persons with SCI 2012-2016 and persons with 
SCI 2017-2021). In the period 2012-2016 91 % patients 
were examined at admission, whereas in 2017-2021 
97 %. 
 Furthermore, temporal changes in injury and treat-
ment characteristics by comparing the two groups are 
shown in Table 1. For example regarding completeness 
of injury, where we observed an increased number of 
patients with AIS D, meaning less severe incomplete 
SCI. Another important result is the difference in length 
of stay at the hospital, which was significantly shorter 
in the period 2017-2021 compared with the period 
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2012-2016. A change regarding cause of injury is as 
well observed, however this was less significant than 
the other findings. Summarized may the observed 
changes indicate the need for adapting the SCI care, 
prevention strategies, and possible research focus. 
 Besides the important role of NorSCIR in quality 
improvement projects to improve healthcare, the regis-
try is as well a source for research. 
 Systematic and epidemiologic registry data based on 
internationally provided data sets has been published in 
international peer-reviewed journals (20,21). In Nor-
way, we have the unique opportunity to link data from 
different registers. Combining data from NorSCIR with 
other registry data has been effective to find answers to 
other research questions, for example regarding labour 
market participation and, the use of sickness and disabi-
lity benefits in the SCI population (22). Thus, through 

research on data from the registry, one can examine 
both epidemiology, and study associations between the 
impact of SCI and the provided care, and different 
short- and long-term outcomes. 
 A Nordic cooperation on highly specialized treat-
ments was established by the Nordic council of 
ministers in 2013 (23). Several pilot projects were 
launched with the aim of improving co-operation. The 
Norwegian Directorate of Health in Norway requested 
NorSCIR to initiate a pilot project, to establish a 
common Nordic SCI quality registry (NordicSCIR). 
The development of NordicSCIR is similar to the 
development of NorSCIR as described in this article. 
NordicSCIR includes all patients with SCI, hospitalized 
in one of the seven SCI units in Denmark, Norway, 
Iceland or in Linköping, Sweden. The other SCI units 
in Sweden are planned to be included in near future, 

Table 1���'HPRJUDSKLFV�DQG�RXWFRPHV�IRU�SHUVRQV�ZLWK�VSLQDO�FRUG�LQMXU\�����������FRPSDUHG�ZLWK�
SHUVRQV�ZLWK�VSLQDO�FRUG�LQMXU\�����������

Characteristics  SCI 2012-2016 
(N = 573) 

SCI 2017-2021 
( N = 614) 

P Value 

Mean age (SD) 
Median age  

50,1 (18,5) 
53 

51,3 (19,4) 
55 

Age 
0-14 9 (1,6) 23 (3,7) 
15-29 96 (16,8) 87 (14,2) 
30-44 101 (17,6) 93 (15,1) 
45-59 149 (26,0) 158 (25,7) 
60-74 184 (32,1) 204 (33,2) 
75+ 34 (5,9) 49 (8,0) 
Gender (%)
Male 398 (69,5) 424 (69,1) 
Female 175 (30,5) 190 (30,9) 
Cause of injury 0,042** 
Sports 73 (12,7) 87 (14,2) 
Assault 5 (0,9) 13 (2,1) 
Transport 65 (11,3) 61 (9,9) 
Fall 162 (28,3) 168 (27,4) 
Other traumatic cause 44 (7,7) 25 (4,1) 
Non-traumatic cause 224 (39,1) 260 (42,3) 
Total length of stay in days
Mean (SD)
Median

112,7 (60,8) 
105 

97,7 (57,7) 
89 

<0,001* 

AIS at admission <0,001** 
A 102 (17,8) 88 (14,3) 
B 57 (9,9) 30 (4,9) 
C 81 (14,1) 104 (16,9) 
D and E 282 (49,2) 371 (60,4) 
Unknown or not applicable 51 (8,9) 21 (3,4) 
Neurological level of injury
Tetraplegia 217 (37,9) 301 (49,0) 
Paraplegia 302 (52,7) 294 (47,9) 
Unknown or not applicable 54 (9,4) 19 (3,1) 
Place of discharge
Home 406 (70,9) 446 (72,6) 
Other location 167 (29,1) 168 (27,4) 

Abbreviations: SCI, spinal cord injury. AIS, American Spinal Injury Association Impairment Scale. 
AIS A motor–sensory complete, AIS B motor complete–sensory incomplete, AIS C–D motor–sensory 
incomplete, AIS E normal examination. 
P value: Independent sample T test * and Pearson Chi-square test ** 
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towards the ongoing centralization process. Currently 
Finland is not included. Since 2017, NordicSCIR 
collects data and facilitates comparisons regarding inju-
ries, treatments, and outcomes between patients, hospi-
tals, and countries. Annual reports have been published 
(www.nordicscir.no) and data from NordicSCIR have 
been used in research (24). 
 
 
CONCLUSION 
 
There are numerous benefits to developing an SCI 
registry, some of which include the possibility of 
quality improvement in clinical practice and research. 
Implementing, maintaining and running a registry 
requires substantial effort. However, this effort results 
in continuous improvement, both in clinical practice 

and in the registry. These benefits have been realized in 
Norway and other Nordic countries. The acknowledged 
international SCI data sets have contributed to the 
success. Experiences from NorSCIR may be helpful for 
other registry initiatives. 
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