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SAMMENDRAG

Opplysninger om alle sykehusinnleggelser og polikliniske konsultasjoner ved norske offentlige og private sy-
kehus som er knyttet til ordningen med innsatsstyrt finansiering innhentes og administreres av Norsk pasient-
register (NPR). Ventelistedata administreres ogsa av NPR. Registeret eies av Helsedepartementet som ogsa
finansierer driften, og drives av forskningsinstituttet SINTEF Helse hvor NPR er en egen organisasjonsenhet.
Ved all kontakt med sykehus registreres data om pasientens alder, kjenn og hjemstedskommune, om
institusjon og avdeling, om diagnose(r) og operasjonsprosedyre(r), om dato for inn- og utskriving og om dato
for eventuelle operasjoner/prosedyrer. Registeret inneholder ikke navn eller fedselsnummer, kun et pasient-
nummer som felger pasienten ved én institusjon innenfor ett kalenderar. Hovedformalet med datainnsamlin-
gen er administrativt og knyttet til ordningen med Innsatsstyrt finansiering av sykehusdrift. Data fra NPR
benyttes i studier av tilgjengelighet, kvalitet og ressursutnyttelse innen helsetjenesteforskningen og i epidemi-
ologisk forskning. Vi gjer i denne artikkelen rede for hvordan data fra NPR benyttes innen forskning.
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ENGLISH SUMMARY

The Norwegian Patient Registry covers nearly all inpatient and outpatient hospital care in Norway. The
registry is owned and funded by the Government and run by SINTEF Health Research, a non-profit research
organization. Data on the patient's age, sex and residence, hospital and department, diagnose(s) and surgical
procedure(s), dates of admission and discharge and date of procedure are included in the registry. The unique
personal identification number that each Norwegian citizen has is not included. The funding of Norwegian
hospitals is partly based on the activity at each institution, and the Norwegian Patient Registry was estab-
lished mainly for administrative purposes. Data from the registry are also used in research on availability,
quality and utilization of health service resources, and in epidemiological research. This paper describes how
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data from the Norwegian Patient Registry is utilized for research purposes.

INNLEDNING

I Norsk Pasientregister (NPR) lagres informasjon om
alle sykehusinnleggelser og polikliniske konsultasjoner
ved norske offentlige og private sykehus. Dataene inn-
hentes pa vegne av Helsedepartementet med hjemmel i
§5 1 Lov om spesialisthelsetjenesten. Hvert &r registre-
res omtrent én million innleggelser og tre millioner
polikliniske besgk. Dette registeret gir enkel tilgang til
informasjon om alle sykdomstilfeller som har krevd
behandling ved en somatisk eller psykiatrisk institu-
sjon i Norge.

Historikk

NPR ble opprettet i mars 1997 av Helsedepartementet
som ogsa eier registeret og finansierer driften. Registe-
ret ble opprettet som ledd i innfering av innsatsstyrt
finansieringsordning for somatiske sykehus sommeren

1997. Innsatsstyrt finansiering innebarer at overfo-
ringene til helseforetakene delvis er basert pa data som
foretakene er forpliktet til & rapportere til NPR. For
somatiske sykehus benyttes klassifiseringssystemet
Diagnose Relaterte Grupper (DRG) for & korrigere for
forskjeller i pasientsammensetning ved sykehusene
ved hjelp av kostnadsvekter utviklet for norske forhold
(1).

For opprettelsen av NPR ble pasientdata samlet inn
av Norsk institutt for sykehusforskning (NIS). I 1996
ble NIS en del av daverende SINTEF Unimed
(SINTEF Helse fra 01.01.04). Data samlet inn av NIS
inngdr ogsd i NPR. For somatiske institusjoner er
registeret komplett over innleggelser fra 1990 og over
polikliniske konsultasjoner fra 1999.

I 1998 overtok NPR ansvaret for de nasjonale
ventelistedataene. Fra driftsaret 2000 har NPR i tillegg
mottatt pasientdata fra alle institusjoner innenfor psy-
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kisk helsevern for voksne, og fra driftsaret 2002
omfatter registeret ogsa psykisk helsevern for barn og
ungdom. Innen psykiatrien er registeret tilnermet
komplett over innleggelser fra og med 2002, men data
over dagbehandling og poliklinisk aktivitet er fortsatt
ikke komplette.

Opplysninger i NPR

Det er ingen opplysninger om fedselsnummer eller
navn i NPR. Enhet for registrering i NPR er opphold,
enten som innleggelse eller som poliklinisk konsulta-
sjon. Alle pasienter som innlegges eller meater til
poliklinisk konsultasjon blir tildelt et pasientnummer
som felger pasienten ved institusjonen gjennom hele
kalenderéret. Det er derfor mulig a folge en pasient fra
venteliste til undersakelse ved poliklinikk og videre til
eventuelle innleggelser og reinnleggelser (begrenset til
hendelser ved samme institusjon og innenfor samme
kalenderar).

Opplysningene kodes og registreres lokalt ved de
enkelte institusjonene og meldes inn til NPR hvert
tertial. NPR mottar informasjon om pasientens alder,
kjonn og bostedskommune (administrative kjennetegn
ved pasienten). For Oslo angis ogsé i hvilken bydel
pasienten er bosatt. Videre registreres institusjon og
avdeling for innleggelse eller konsultasjon, hoveddiag-
nose og bidiagnose(r) ved utskriving, og eventuelle
operasjonsprosedyre(r). Det kan registreres opptil syv
bidiagnoser og ti operasjonsprosedyrer. Etter reglene i
ICD skal den mest ressurskrevende tilstanden define-
res som hoveddiagnose, mens andre tilstander som
eksisterer samtidig med hoveddiagnosen og som far
konsekvenser for undersokelser eller behandling defi-
neres som bidiagnoser.

Inkludert er ogsd opplysninger om pasienten ble
overfort fra venteliste eller innlagt for ayeblikkelig
hjelp, om pasientene ble utskrevet til hjemmet eller til
annen institusjon, og om dedsfall under opphold. Dato
for inn- og utskrivning og poliklinisk konsultasjon
registreres. Hvis pasienten ble operert, oppgis dato for
prosedyren(e).

Hoveddiagnoser og bidiagnoser ble tidligere angitt
i henhold til norsk utgave av ICD-9 (International
Classification of Diseases, niende revisjon) (2). Norsk
utgave av ICD-10 ble tatt i bruk i psykiatrien fra 1997
og i somatikken fra 1999 (3). I 1999 ble det ogsa
innfort et nytt system for klassifikasjon av operasjoner
(Classification of Surgical Procedures, NCSP) (4).
Dette systemet ble utarbeidet i samarbeid med de
nordiske landene og erstattet Klassifikasjon av opera-
sjoner, 3. versjon (5). For ICD-10 og NCSP finnes det
sveert gode sgkeverktoy som kan lastes ned fra hjem-
mesidene til Kompetansesenter for informasjonstekno-
logi i helsevesenet (KITH) (6,7). ICD-10 og NCSP
inneholder henholdsvis ca 10 000 diagnosekoder og
6 500 prosedyrekoder.

For pasienter behandlet ved psykiatrisk institusjon
inneholder pasientregisteret opplysninger om bruk av
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tvang og om pasientens symptomer og funksjonsniva.
Dette omfatter informasjon om henvisningsformalitet,
spesialistvedtak og vilkdr, om tvangstiltak med eller
uten vedtak har vert benyttet og eventuelt type tiltak,
samt om klage har funnet sted og type klage. For
voksne pasienter benyttes instrumentet S-GAF (Global
Assessment of Functioning — Split version) for & male
symptom- og funksjonsniva. For barn og unge registre-
res psykososiale forhold (Multiaksial klassifikasjon,
akse V) og psykososialt funksjonsnivd (Multiaksial
klassifikasjon akse VI).

Tilgang til data

Det arbeides for tiden med utarbeidelse av retnings-
linjer for utlevering av data fra NPR. Utlevering av
data til forskningsformal vil kreve beskrivelse av
metodevalg og problemstillinger. I utgangspunktet vil
data som utleveres vaere anonymiserte.

Ved dataavdelingene ved behandlende institusjon
kan pasientene identifiseres med navn og fadselsnum-
mer pd bakgrunn av pasientnummeret i NPR. Slik
pasientidentifikasjon krever konsesjon fra Datatilsynet
og dispensasjon fra helsepersonells taushetsplikt fra
Sosial- og Helsedirektoratet.

NPR 1FORSKNING

NPR er en viktig datakilde for helsetjenesteforsknin-
gen og utnyttes ogsa innen epidemiologisk forskning.

Helsetjenesteforskning, somatikk

Norske helsemyndigheter har definert helsepolitiske
malsetninger om god tilgang til helsetjenester av god
kvalitet for hele befolkningen og effektiv ressursut-
nyttelse i sektoren.

SAMDATA-prosjektet (8,9) har som formal &
evaluere hvorvidt disse malsetningene innfris. Data fra
NPR gir oversikt over befolkningens bruk av sykehus-
tjenester samt oversikt over de ulike sykehusinstitu-
sjonenes produksjon. Dette gjor datasettet anvendelige
i forhold til evaluering av tilgjengelighets-, kvalitets-
og effektivitetsperspektivet.

Innenfor tilgjengelighetsperspektivet er det satt
spesielt fokus pa variasjon mellom geografiske omré-
der nar det gjelder befolkningens bruk av sykehustje-
nester (10,11) og ventetid p& behandling (12). I forhold
til det sistnevnte kobles pasientdata til ventetidsdata.
Forskjeller i bruk av tjenester kan ha forklaring i en
tilbuds- og/eller en ettersporselsside. For & fange opp
hvordan forskjeller i ettersparsel kan forklare forskjel-
ler i forbruk av sykehustjenester, har pasientdata blitt
koblet mot levekarsdata (13).

For & folge opp maélsetningen om god kvalitet, er
det blitt gjort sammenlikninger av behandlingspraksis
innenfor utvalgte pasientgrupper. Med utgangspunkt i
pasientdata kartlegges forskjeller mellom sykehus i
praksis og bruk av teknologi, som innfering av laparo-
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skopiske prosedyrer (14), omfang av dagkirurgi (15),
eller andel brystbevarende kirurgi (16). Gjennom slike
kartlegginger har det ogsa blitt gjort analyser av sam-
menheng mellom valg av teknologi og tilgjengelighet/
ventetid (17).

Pasientdata er ogsd sentralt i evalueringen av
ressursutnyttelse 1 sektoren fordi det gir uttrykk for en
del av sykehusenes produksjon. Sterrelser som antall
degn, antall opphold eventuelt vektet i forhold til
DRG-systemet, sammenstilles med ressursbruk som
personell, senger eller penger og gir indikatorer for
produktivitet. Med utgangspunkt i sammenstillinger av
produksjon og ressursbruk kan det ogsa gjeres analy-
ser av hvilke faktorer som kjennetegner enheter med
hay eller lav produktivitet (18).

I tillegg til SAMDATA rapportene fra SINTEF
Helse presenterer Statistisk sentralbyrd (SSB) éarlige
oversikter over utvikling innen aktivitet i spesialist-
helsetjenesten (NOS Pasientstatistikk). SSB presente-
rer i all hovedsak statistiske oversikter, mens det i
SAMDATA rapportene i tillegg blir lagt vekt pa utvik-
ling av styringsindikatorer og analyser for spesialist-
helsetjenestene.

Helsetjenesteforskning, psykiatri

For psykisk helsevern er sentrale helsepolitiske mal
konkretisert i Opptrappingsplanen for psykisk helse
(19). En viktig oppgave for SAMDATA-prosjektet
(9,20) er & evaluere det psykiske helsevernet opp mot
malene om tilgjengelighet, kvalitet og ressursutnyttel-
se. Administrative pasientdata fra psykiatriske institu-
sjoner benyttes til & analysere tre sentrale problemstil-
linger: 1) utvikling i aktivitet og befolkningens bruk av
tjenester, 2) variasjoner i klinisk praksis, og 3) effekti-
vitet og produktivitet.

Okt tilgjenglighet til behandling er et sentralt mal i
Opptrappingsplanen for psykisk helse. For barn og
ungdom under 18 &r er maélet at fem prosent skal fa
tilbud om behandling hvert ar (19). Pasientdata har
vaert benyttet for & beregne hvor mange som érlig har
fatt behandling, for eksempel gkte antallet med 51%
fra 1998 til 2002. I 2002 fikk 2,9% av barn og unge
under 18 ar behandling, med betydelige forskjeller
mellom helseregionene (9). Tilsvarende har aktiviteten
ved psykiatriske institusjoner for voksne gkt med 20-
30% i form av flere utskrivninger (men kortere gjen-
nomsnittlig oppholdstid) og flere polikliniske konsul-
tasjoner. Reinnleggelser i psykiatriske sykehus er ogsa
analysert ved hjelp av data fra NPR (21).

Bruk av tvang ved innleggelse pa psykiatrisk av-
deling varierer fra sykehus til sykehus. Det er et nasjo-
nalt méal at tvangsbruken innen psykisk helsevern skal
reduseres, men det var ikke mulig & pdvise noen end-
ring i lepet av perioden 1998-2002 (20). Pasientdata
for psykiatriske sykehusavdelinger viser at etter spesi-
alistvedtak skjer 31% av innleggelsene som tvungent
psykisk helsevern eller observasjon, med store fylkes-
vise forskjeller. Analyser av sammenhengen mellom
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pasientsammensetning og bruk av tvang er ogsa blitt
gjennomfort (22).

Ventetid for behandling i barne- og ungdoms-
psykiatrien varierer mellom helseregioner. I 2002
varierte median ventetid fra 33 dager i Helse Nord til
52 dager i Helse Ser (20). Ventetiden var lengst for
gutter i alderen 6-12 &r med et utagerende atferds-
problem og med henvisning fra spesialist (23).

Et av virkemidlene for & oke tilgjengeligheten til
poliklinisk behandling er & gke produktiviteten (19).
Malet er at antall tiltak per behandler (i gjennomsnitt
per dag) skal gke med 50% i lgpet av atte &r, noe som
synes realistisk (24). Ved & sammenholde registre-
ringer av tiltak i pasientdata og opplysninger om
fagpersonell fra Statistisk sentralbyré, er det vist at
produktiviteten i barne- og ungdomspsykiatriske poli-
klinikker har okt med 26% fra 1998 til 2002 (9).
Spesielt har poliklinikker med tidligere lav produkti-
vitet gkt sin produktivitet (25).

Epidemiologisk forskning

Innen epidemiologisk forskning benyttes data fra NPR
til & studere insidens av sykdom og innfering av ny
teknologi i helsevesenet.

NPR er godt egnet til & studere tilstander hvor
behandlingen er begrenset i tid, for eksempel gallestein
(26), appendisitt (27) og svangerskap utenfor livmor
(28). Flere opphold for samme pasient kan knyttes
sammen ved hjelp av pasientnummeret som folger
pasienten ved institusjonen og innenfor kalenderaret.

Siden registeret ikke er personentydig, er NPR
mindre egnet til 4 studere tilstander som krever be-
handling over flere &r og/eller ved ulike institusjoner.

Kvaliteten av data i registeret er av avgjerende be-
tydning for & kunne studere utviklingstrekk og geogra-
fiske variasjoner. Registerets kompletthet og konsi-
stens over tid og for ulike institusjoner m4 vurderes for
hver tilstand som studeres. Etter innfering av innsats-
styrt finansieringsordning har det vert en utvikling
mot rapportering av flere bidiagnoser og okt bruk av
DRGer som angir komplikasjoner. Det er ogsa obser-
vert gkt bruk av mer spesifikke hoveddiagnoser etter
innfering av innsatsstyrt finansieringsordning. I vurde-
ringen av dataene ber man undersgke samsvar mellom
diagnosekode og eventuelle koder for operasjonsprose-
dyrer. Det er ikke alltid samsvar mellom de gamle og
de nye klassifikasjonssystemene for diagnoser og pro-
sedyrer, og ved innfering av ny teknologi ma dette taes
hensyn til. NPR data ber sammenliknes med data fra
andre tilgjengelige datakilder. Den mest omfattende
kontrollen av dataenes validitet innebaerer journal-
gjennomgang for alle pasienter selektert fra NPR.

Som eksempel pa validering av NPR data kan
nevnes at antall diagnostiserte tilfeller av svangerskap
utenfor livmor basert pa data fra NPR (28,29) var noe
overestimert sammenliknet med antall tilfeller basert
pa journalgjennomgang (30). For antall opererte pasi-
enter med svangerskap utenfor livmoren var det godt
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samsvar mellom NPR data (28) og data fra journal-
gjennomgang (30). Videre ble det funnet de samme
nasjonale insidensrater for kolecystektomi basert pa
data fra NPR (26) og basert pd data fra kvalitets-
registeret som ble opprettet for overvikning av inn-
foring av laparoskopisk kolecystektomi i midten av
1990-arene (31). Det er rapportert bare sméd avvik
mellom data for fadsler fra NPR og data fra Medisinsk
fodselsregister (32). For brystkreftpasienter viste data
fra NPR ferre operasjoner enn data fra Kreftregisteret,
med relativt store avvik for noen fylker (16).

Analyser av operasjonsmetoder har vist store geo-
grafiske variasjoner i andel laparoskopiske operasjoner
ved svangerskap utenfor livmor (28), appendisitt (27)
og gallestein (26). For pasienter med svangerskap
utenfor livmor ble det registrert store geografiske
variasjoner i bruken av polikliniske konsultasjoner i
forbindelse med opphold (28). Lang liggetid (33) og
reinnleggelser (30) kan benyttes som mal for
komplikasjon ved behandling. Dadsfall kan ogsa
undersgkes, men resultatene mé tolkes med forsiktig-
het da det kun kan bli tatt hensyn til dedsfall under
oppholdet for primarbehandlingen, ved samme institu-
sjon og innenfor kalenderaret.

DISKUSJON

En sentral utfordring for en videreutvikling av forsk-
ning innenfor tilgjengelighets- og kvalitetsperspektivet
og innen epidemiologisk forskning er & analysere eksi-
sterende registerdata i relasjon til andre nasjonale og
internasjonale forskningsdata.

Innen helsetjenesteforskning vil dette gjelde bade
individdata knyttet til bruk av helsetjenester (data fra
befolkningsundersekelsene), data knyttet til samord-
ning med kommunehelsetjenesten, kliniske data (kva-
litetsregistre), og pasient- og personalopplevelesdata
fra forskningsstiftelsen HELTEF.

Innen epidemiologisk forskning vil kobling av data
fra NPR til data fra de store befolkningsunderseokel-
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krever identifikasjon av pasientene ved de respektive
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NPR inneholdt direkte personidentifiserbare data.
Hvorvidt NPR skal bli et personentydig register er
under offentlig utredning. Innfering av personidenti-
fiserbare data i NPR er nedvendig for & gke
datakvaliteten og for & sikre sterre utnyttelse av data i
forskningssammenheng (kobling og validering mot
journalbaserte studier, Kreftregisteret, Medisinsk
fodselsregister og andre kvalitetsregistre). Innfering av
personidentifiserbare data vil ogsa apne for oppfelging
av pasienter over lengre tidsrom og ved alle behand-
lende institusjoner (pasientforlep). Det norske rad for
hjerte- og karsykdommer har etterlyst et nasjonalt
hjerte- og karregister for & sikre kvalitet i behandlingen
av personer med hjerte- og karsykdommer og for over-
vakning av nye tilfeller, pd lik linje med Kreft-
registeret (34). Radet ensker at et slikt register skal ta
utgangspunkt i NPR og Deadsarsaksregisteret, men
dette krever at NPR blir et personentydig register (33).

KONKLUSJON

NPR dokumenterer all aktivitet ved norske sykehus og
er en sentral database innen helsetjenesteforskning og
epidemiologisk forskning. Utfordringene knyttet til
bedre utnytting av data fra NPR skyldes forst og
fremst at registeret mangler personentydige data. Re-
operasjoner og andre komplikasjoner kan ikke kart-
legges tilfredsstillende og sammenkobling med andre
datakilder krever at pasientene identifiseres ved de
respektive sykehusenes dataavdelinger. Forvaltningen
av samfunnets helseressurser kan sikres langt bedre
enn i dag hvis NPR opprettes som et personentydig
register, pA samme mate som pasientregistrene i de
andre nordiske landene.
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