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Det er utenkelig & drive en kirurgisk avdeling uten & ha
komplett oversikt over adekvate, sentrale indikatorer pa
kvalitet. Avdelingen ma i detalj kjenne dagens situasjon
for & kunne drive bedre i morgen. Sirkelen er evig: méle,
forandre, og igjen méle effekten av forandringen. Et
kvalitetsregister er en neadvendig del av et slikt arbeid,
men alene — uten at den genererte kunnskapen anvendes
— er et slikt register ganske meningslest. Det nasjonale
kvalitetsregisteret for gastrokirurgi, NORGAST, tilbyr
et verktey til de norske gastrokirurgiske avdelingene,
deres ledere og helseforetak, og som kan gi — og har gitt
— stotet til viktige tiltak. Men det avgjerende kvalitets-
arbeidet drives lokalt. Det er fortsatt uvisst i hvilken
grad verktayet brukes slik det er tenkt.

BAKGRUNN

Kirurgiske inngrep pa organer i fordeyelsessystemet
(gastrokirurgi) utferes pa bakgrunn av bade ondartede
og godartede lidelser, og omfatter bade planlagte og
akutte inngrep. Mange av inngrepene innebarer en
betydelig pavirkning av en rekke organfunksjoner og
kan, spesielt om det oppstir komplikasjoner, medfere
betydelig sykelighet, lang rekonvalesenstid og i ytterste
konsekvens ded.

I de siste tidrene har det foregatt en betydelig sen-
tralisering av hvilke sykehus som utferer denne type
kirurgi, forutgétt av en kritisk vurdering av kvalitet og
volum. Utover tall fra Norsk Kreftregister for spesifikke
kreftrelaterte endepunkt og overlevelse fantes det for
registerets oppstart ikke definerte mal for pasientrettet,
kirurgisk behandlingskvalitet. Slike data har tidligere
heller ikke vert tilgjengelig pé regionalt eller nasjonalt
niva, og kan ikke trekkes direkte ut av elektronisk
pasientjournal eller sentrale registre som Norsk Pasient-
register (NPR).

P& bakgrunn av dette ble Norsk register for gastro-
kirurgi, NORGAST, opprettet. Registeret har veert
driftet siden 01.01.2014, og fikk status som nasjonalt
kvalitetsregister véren 2015. Universitetssykehuset
Nord-Norge HF har det administrative ansvaret for re-
gisteret. Et fagrdd bredt sammensatt med representanter
fra samtlige helseregioner og brukerrepresentasjon ut-
gjor 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 pa reservasjonsrett for den registrer-
te, der pasienter kan reservere seg om de gnsker!.

FORMAL

Registerets hovedmal er & bedre pasientbehandlingen
innen gastrokirurgi i Norge. Registeret skal bidra til &
identifisere omrader med sviktende kvalitet og dermed
kunne drive malrettet kvalitetsforbedrende arbeid. Kon-
tinuerlig kvalitetssikring pa nasjonalt- og avdelingsniva
vil i andre rekke ogsé danne grunnlag for behandlings-
relatert forskning som pa noe lengre sikt ogsa vil bidra
til & forbedre behandlingen pasientene mottar.

ALVORLIGE KOMPLIKASJONER

Alvorlige komplikasjoner etter kirurgi bidrar pa kort
sikt til lengre rekonvalesenstid og ekt sykelighet og
dadelighet, men ogsa funksjonstap og lavere langtids-
overlevelse. Tilleggsbehandling med dokumentert effekt
for den aktuelle kreftsykdommen, for eksempel planlagt
kjemoterapi, kan bli utsatt eller avlyst som folge av
komplikasjoner. Raten av alvorlige komplikasjoner er
derfor et naturlig mél for kvaliteten av behandlingen
som gis.

Det er opprettet brede faggrupper i registeret med
representanter fra alle helseregioner og som har definert
ovre akseptable grense for komplikasjonsrater for de
ulike reseksjonsgruppene.

I tillegg til kvaliteten pé selve den kirurgiske behand-
lingen som gis, pévirkes ogsé risiko for alvorlige
komplikasjoner av pasientens evrige sykelighet og
tilstand forut for kirurgi. Det registreres derfor utvalgte
variabler slik at en kan forseke & sammenligne risiko-
profilen mellom pasientgruppene behandlet ved den
enkelte avdeling. I tillegg kan en slik analysere de
samlede resultatene for & si noe om hvilke risikofaktorer
som er de viktigste, og eventuelt igangsette tiltak for &
endre disse forut for kirurgi.

STATUS 2023

Per 01.05.23 er mer enn 58 000 pasienter som har fatt
utfort reseksjonskirurgi (fjerning av deler eller av helt
organ) av spiserer, magesekk, lever, bukspyttkjertel,
tynn- og tykktarm eller endetarm registrert, hvorav
9,3% operert som gyeblikkelig hjelp og 44,5% operert
for kreft. Av pasientene som ble operert som gyeblikke-
lig hjelp opplevde 15,3% en alvorlig komplikasjon (ny
undersokelse i narkose, reoperasjon, organsvikt, opp-
hold pa intensivavdeling) og 0,5% av pasientene dede
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 1 2019-2021 presente-
res i mellombld sgyle med 95% konfidensintervall i tilherende horisontal strek, med andeler fra 2021 som sort prikk. Etter en

vurdering i faggruppen er det her fastsatt gul og gronn sone for hhv. akseptabel verdi og mélverdi for denne variabelen.

operert elektivt (planlagt) var tallene henholdsvis 13,3%
og 0,1%. Andelen som fikk en alvorlig komplikasjon
etter planlagt kreftkirurgi var heyest etter operasjon pa
spiserar 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 storste pasientgruppen i NORGAST utgjores av
pasienter som blir operert planlagt for tykktarmskreft.
De aller fleste pasientene far da anlagt en anastomose
(tarmskjet). En alvorlig komplikasjon er anastomose-
lekkasje (lekkasje fra tarmskjeten slik at avfering lekker
ut i bukhulen). Fagmiljeet har basert pa tilgjengelig
evidens definert at andelen som blir reoperert for denne
komplikasjonen ber vere under 6%, og aller helst under
4%. Resultatene presenteres i arsrapporten pa sykehus-
niva, og sykehus som over tid har en lekkasjerate over
4% oppfordres til & gd gjennom egne rutiner for & se om
det kan iverksettes tiltak for & fa ned lekkasjeraten.

Figur 1 er hentet fra arsrapporten fra 2021 og viser
lekkasjeraten for de friskeste pasientene (ECOG 0-1)
operert elektivt for tykktarmskreft pa sykehusniva!
Enhver avdeling som registrer data i NORGAST har
tilgang til registerets nettbaserte rapporteringslosning
Rapporteket. Her far 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 forlapet etter operasjon for endetarmskreft ved
UNN mot resten av landet i perioden 2020-2022.

FORSKNING OG VIDERE UTVIKLING

Data fra registeret har sd langt inngétt i en PhD?, og
ytterligere en PhD er sendt inn for vurdering.
NORGAST-data er til nd benyttet i 7 internasjonale
publikasjoner®®, og flere manuskripter er til fagfelle-
vurdering i skrivende stund. Det er et uttalt mél at regis-
terdata skal benyttes til forskning, og registerledelsen
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Operasjonsdato: 2020-01-02 til 2022-12-29
Operasjonsgruppe(r). Rektumreseksjoner

Hastegrad: Elektiv
Diagnose: Malign
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Figur 2. Andelen pasienter som ble reoperert innen 30 dager i forlepet etter operasjon for endetarmskreft ved UNN mot
resten av landet i perioden 2020 — 2022. Andelen reopererte er i morkt grétt.

har nettopp gjennomfort et seminar med tanke pa a
identifisere fremtidige forskningsprosjekter.
NORGAST er klassifisert som et nivd 3a-register i
stadieinndelingssystemet!! 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 pé naer 90% for registreringsaret 2022. Registeret
mangler dermed kun innferingen av pasientrapportert
utkomme for & oppnd niva 4a (heyeste nivd) i stadie-
inndelingssystemet. Arbeidet med & inkludere dette har
pagatt over tid, og medlemmer i fagradet 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-
lopig ikke er lost.

ET HOYKVALITETSREGISTER ER ETABLERT,
MEN HVA SA?

Kan man lede gastrokirurgisk aktivitet pd avdelings-,
klinikk- eller institusjonsniva uten & kjenne til kvalite-
ten pé det arbeidet som gjores? Etter 10 ars erfaring med
& implementere NORGAST i norske avdelinger kan vi
svare et forbleffet men ubetinget ja! Vi har latt oss

forbause igjen og igjen over at ledere pa alle nivaer ved
en rekke norske sykehus &penbart synes & greie seg
utmerket uten tilgang pé data for de mest sentrale kom-
plikasjonene etter kirurgi. Det vere seg rater av kompli-
kasjoner, utvikling over tid, evnen til & redde pasienter
som gjennomgar en alvorlig komplikasjon eller andel
pasienter som der innen 90 dager etter operasjonen, for
& nevne noen.

Dette er et kuriosum. Et nasjonalt initiativ ble iverk-
satt i 2014 for & implementere dette registeret ved alle
avdelingene som gjor gastrokirurgiske reseksjoner i
Norge; i overkant av 30 sykehus. En rekke utfordringer
matte lgses, men det har vert en imponerende lagind i
det kirurgiske miljoet. Men ved flere sykehus — ogsa
store, toneangivende avdelinger — ble implemente-
ringen forsinket i en arrekke. Det svekket det nasjonale
initiativet, det gjorde tallene vanskelig & tolke og det
utfordret moral og utholdenhet hos de nekkelpersonene
som forekte & f& dette pa plass. Det pafallende var det
ner totale fravaeret av krav fra ledelsen ved disse
sykehusene. Vi hadde, kanskje naivt, forventet at nér et
slikt verktoy var pé plass, heldigitalisert og gratis, med
ferdige rapportfunksjoner fra dag 1, ja sa ville det auto-
matisk bli signalisert et krav fra virksomhetens ledelse:
«Jeg forventer & fi en redegjorelse for avdelingens
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resultater hvert kvartal». Ingen kunne lenger si at dette
er «vanskelig a fa oversikt over». Verktoyet 1a der. Det
kunne mangle en 20% sykepleierstilling for & fa
registreringen i gang, og underlig nok var det akseptabel
forklaring p& manglende innregistrering for en rekke
ledere.

Vi som laget og lanserte dette registeret, og falbad
det ferdig til bruk uten kostnad, hadde forventet et
ledersjikt som ayeblikkelig signaliserte at dette var pa
hoy tid og at slike registerdata nettopp ville veere et
avgjerende verktoy for & oppnd best mulig kvalitet pa
den behandlingen institusjonen skulle sta for. Vi visste
ikke om kravet til & ta verktayet i bruk omgéende ville
komme fra fagsjefene i RHF’ene, fra sykehusdirek-
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terene, klinikksjefene eller avdelingsledelsen. Vi slapp
4 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 & 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 foresporsler hvert eneste &r.
Mange andre sykehus i landet aksepterte denne situa-
sjonen i en arrekke, men er na ordentlig i gang — uten at
vi tror lederkravet har vert avgjerende. Skyvet er
kommet nedenfra. En videre kvalitetsforbedring i norsk
gastrokirurgi krever en holdningsendring fra ledelsen
pa alle nivaer i sykehusene.
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