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Registerdata brukes til kvalitetsforbedring, forskning og
beslutninger. Da ma datakvaliteten vaere dokumentert — ikke
forutsatt.

Nasjonale medisinske kvalitetsregistre har fatt en sentral plass i norsk helsetjeneste. De
skal bidra til kvalitetsforbedring, mer likeverdige tjenester og et bedre
kunnskapsgrunnlag for forskning og prioritering. Dermed gker ogsa kravene til det de
bygger pa. Dataene ma ikke bare vere tilgjengelige — de ma veere pélitelige.

I dette nummeret av Tidsskriftet undersgker Hagen og medarbeidere samsvaret mellom
helsepersonells registreringer i Norsk kvalitetsregister for alvorlige primere hodepiner
(1). Studien bergrer et grunnleggende spgrsmal: I hvilken grad kan vi stole pa
opplysningene i kvalitetsregistrene?

«Et velfungerende register kan ha stor betydning for diagnostiRk,
behandling og oppfolging»

Registeret omfatter sjeldne, men svert belastende tilstander som klasehodepine,
hemicrania continua, paroksysmal hemikrani og SUNCT/SUNA. Tilstandene er
forbundet med betydelig funksjonstap og ofte lang diagnostisk forsinkelse (2, 3). Et
velfungerende register kan derfor ha stor betydning for diagnostikk, behandling og

oppfelging.
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Studien er metodisk godt valgt. Ved & bruke anonymiserte kasuistikker basert pa
ustrukturerte journalnotater, undersgkes registrering slik den ofte faktisk foregar i
klinikken: med ufullstendig informasjon og behov for fortolkning. Det gjor funnene
mer relevante enn om deltakerne bare hadde registrert fra idealiserte datasett. At 11 av
18 nevrologiske avdelinger deltok, understreker bade den faglige forankringen og
viljen til nasjonalt samarbeid (1). Likevel er bred deltakelse fra alle nevrologiske
avdelinger og hodepineklinikker en forutsetning for at registerdataene skal vere
representative og kunne brukes til sammenligning og kvalitetsforbedring pa nasjonalt
niva.

«Jo mer klinisk meningsfull en variabel er, desto vanskeligere er den
ad standardisere»

Hovedfunnene er betryggende. For mange sentrale variabler er samsvaret hayt, serlig
der opplysningene er tydelig definert og fullstendige (1). Det gjelder blant annet
diagnose, reyking og medikamentbruk. Dette gir grunnlag for tillit til viktige deler av
registeret. Det er de svakere resultatene som er mest opplysende. Variabler som krever
klinisk skjgnn eller retrospektiv vurdering — som behandlingseffekt og antall
hodepinedager — hadde lavere samsvar (1). Det illustrerer et grunnleggende dilemma i
kvalitetsregistre: Jo mer klinisk meningsfull en variabel er, desto vanskeligere er den a
standardisere.

Dette er serlig relevant innen hodepinefeltet, der sentrale vurderinger ofte bygger pa
pasientens egen beskrivelse og klinisk helhetsforstaelse. Nar slike forhold skal
oversettes til faste registerkategorier, gker risikoen for ulik registreringspraksis. Det
stiller krav til bade variabeldefinisjoner og registreringsveiledning.

«Datakvaliteten i et register er tett knyttet til kvaliteten pa den
kliniske dokumentasjonen det bygger pa»

Studien viser ogsa at svakere samsvar ofte hang sammen med manglende informasjon i
kasuistikkene. I klinisk praksis vil slike opplysninger ofte kunne avklares direkte med
pasienten. Samtidig peker dette pa et mer generelt forhold: Datakvaliteten i et register
er tett knyttet til kvaliteten pa den kliniske dokumentasjonen det bygger pa.

«Arbeid med datakvalitet bor ikke skje i faglige siloer, men bygge pa
erfaringer som allerede er gjort andre steder»

Det er derfor serlig positivt at dette arbeidet allerede har fart til en revisjon av
forstegangsskjemaet for registeret (1). Tydeligere definisjoner, mer presise
registreringsrutiner og muligheten til & angi «ukjent» er ikke tekniske detaljer, men
forutsetninger for mer robuste data. Andre nasjonale kvalitetsregistre har gjort lignende
erfaringer, og dette understreker hvor viktig det er at registermiljgene lerer av
hverandre. Arbeid med datakvalitet bar ikke skje i faglige siloer, men bygge pa
erfaringer som allerede er gjort andre steder. Slik illustrerer studien at systematisk
evaluering av registervariabler ma vere en kontinuerlig prosess, ikke en
engangsgvelse.
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Nar registerdata i gkende grad brukes til forskning, sammenligning og beslutninger, ma
tilliten til tallene bygges — ikke tas for gitt. Hagen og medarbeidere viser nettopp
hvorfor dette arbeidet er nedvendig. Kvalitetsregistre far farst klinisk verdi nar dataene
de inneholder, taler & bli brukt.
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