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Pasientregister gir aggregering av in-
formasjon og opplysningar som ein
elles ikkje ville fått. Dei kan gi store
mengder data til forsking og kvali-
tetsutvikling og vere grunnlag for hel-
sepolitiske og administrative tiltak.

Informasjon frå ein databank kan
gi dokumentasjon av effekt og helse-
økonomisk nytte og redusere bruken
av inadekvat dokumenterte metodar.
Innsamla data kan brukast til range-
ring av sjukehus etter kvalitet og pa-
sientinformasjon som i neste omgang
kan brukast til marknadsføring i ein
konkurransesituasjon.

Databasar kan gi grunnlag for å
betre prosedyrar og gi grunnlag for
effektiv ressursforvaltning, priorite-
ring og styring av helsevesenet. Ho-
vudinnvendinga mot databasar er at
innsamling av data kan skape etiske
problem og konflikt pga. omsynet til
personvernet.

Bruken av pasientregister eller databasar i
det norske helsevesenet er komen for å bli og
vil utan tvil auke. Dette er trenden både na-
sjonalt og internasjonalt og sannsynlegvis
vil stadig fleire pasientgrupper få sin databa-
se. Det er både positive og negative sider ved
denne utviklinga, og problemet har allmenn
interesse. Pasientregister føyer seg godt inn
i den aktuelle politiske modellen med auka
vekt på dokumentasjon av effekt og helse-
økonomisk nytte, betre kvalitet og betre pa-
sientinformasjon, forutan auka vekt på fors-
king. Det er ei utfordring å forvalte denne
informasjonsmengda samstundes som ein
må ta omsyn til personvernet.

Databasar gir aggregering av informasjon
som ein ikkje elles ville fått og kan både eva-
luere og informere. I Sverige er det nå om
lag 30 slike pasientregister (1). For sjeldne
problem trengst ein felles nasjonal databank
eller samarbeid over landegrensene (2). Å
opprette og drive slike databasar er til nå
stort sett blitt gjort av fagmiljøet. Det er dyrt
og arbeidskrevjande, men kan gi store
mengder data til forsking og kvalitetsutvik-
ling forutan å gi grunnlag for helsepolitiske
og administrative tiltak (1–6).

Standardiserte, elektroniske journalar
gir det mest effektive grunnlaget for ein
database og for samordning av fleire data-
basar.

Kvalitetsutvikling
Bakgrunnen for eit register var primært øns-
ke frå fagmiljøet om kvalitetsutvikling. Det

er ingen tvil om at pasientregister har eit
slikt potensial (1, 4, 6). Lokale databasar til
eigen kvalitetssikring er ofte ledd i den lov-
pålagde internkontrollen (6, 7) men har liten
verdi viss resultatet ikkje kan relaterast til
andre.

Fleire sjukehus kan samarbeide, som til
eksempel registeret for kolecystektomi (8)
eller hernier (4) der eigne resultat kan bli
samordna med andre databasar og gi grunn-
lag for individuell evaluering og ein aksep-
tert standard (3, 5, 6, 9).

Målet er å avdekke resultatvariasjon og å
finne variablar som influerer på resultatet
(4). Innsamla data om pasient, behandling
og resultat blir lagde inn i ein databank og
analysert statistisk. Ein database bør omfatte
alle relevante kvalitetsindikatorar, inklusive
pasienten si subjektive vurdering, forutan
helseøkonomiske variablar (6, 10).

Uønska variasjon inneber inadekvat be-
handling og er eit sentralt kvalitetsproblem
(11). Det er påvist både feilbruk, overfor-
bruk og underforbruk av helsetenester (11,
12). Å få redusert behandlingsvariasjonen er
eit hovudmål i kvalitetsarbeidet (4). Dette
kan bli gjort med standardisering via ret-
ningslinjer (5). Retningslinjer på grunnlag
av ein omfattande databank vil sannsynleg-
vis ha stor fagleg tyngd (4, 5, 11).

Forsking
Pasientregister er også grunnlag for forsking
og utvikling (2, 4, 6). Store register kan
innehalde enorme mengder data som berre
ventar på å bli analyserte. Samordning av
fleire register har eit stort potensial for
epidemiologisk forsking. Ikkje all kirurgisk
behandling er kunnskapsbasert (4, 13–16),
og randomiserte kliniske forsøk er det vans-
keleg å gjennomføre i kirurgi (13, 14, 17).

Det er ein konvergens mellom kvalitetsut-
vikling og kunnskapsbasert medisin (2, 4,
15), og målet er å integrere kvalitetsutvikling
og kunnskapsbasert medisin i ein felles mo-
dell (15). Kravet om vitskapleg dokumenta-
sjon av behandlingsresultat og helseøkono-
misk effekt vil sannsynlegvis auke (14), og
databasar vil kunne redusere bruken av inade-
kvat dokumenterte metodar (2, 4, 6).
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Konkurranse og marknadsføring
Spørsmålet om offentleggjering av data og
rangering av sjukehus og individuelle opera-
tørar er omdiskutert (3, 18, 19).

Positive data om kvalitetsprofilen kan gi
god marknadsføring. Enkelte stader har pub-
likum (pasientar og primærlegar) kunna
velje sjukehus eller operatør på grunnlag av
informasjon frå ein database (18). For enkel-
te diagnosar er det dokumentert kvalitetsfor-
skjell både på avdelingar (20), og indivi-
duelle operatørar (21, 22).

Det er gitt signal om at ein ønskjer å ran-
gere norske sjukehus etter kvalitet, som i
England. Førebels dreier dette seg om ad-
ministrativ kvalitet, som til eksempel vente-
tid (19, 23), og lite om fagleg eller profesjo-
nell kvalitet. Bortsett frå informasjon om
ventetid er det til nå lite grunnlag for fritt
sjukehusval.

Rangering kan gi grunnlag for både kvali-
tetsforbetring, pasientinformasjon (19) og
konkurranse og er alt innført for koronar-
kirurgien i USA og Storbritannia (18, 21).
Rangering også på grunnlag av medisinsk-
fagleg kvalitet er forsøkt i andre land, ofte på
tvilsamt grunnlag (24). U.S. News & World
Report har årleg kvalitetsrangering av ame-
rikanske sjukehus. Denne rangeringa blir
rekna som seriøs og er blitt brukt til mark-
nadsføring. Metodane for måling av kvalitet
og rangering er likevel kontroversielle og
uvitskaplege, dei baserer seg mest på om-
dømme og for lite på fakta (24).

Det er ingen tvil om at meir omfattande
databasar ville gi betre grunnlag for evalue-
ring og rangering (24), som til nå hovud-
sakeleg blir gjort på grunnlag av mortalitets-
data (25). Både sjukehus og individuelle
operatørar er til nå som regel blitt rangerte
på grunnlag av kvalitetsindikatoren postope-
rativ mortalitet (18, 19, 21, 25).

Metodologiske problem inneber at ei slik
rangering kan gi feil bilete (24, 26, 27). Pub-
lisering av ukorrigerte mortalitetsdata er i
realiteten desinformasjon av publikum og
media. Mortalitet kan vere ein dårleg kvali-
tetsindikator da pasientpopulasjonen kan
vere svært heterogen (3, 18, 21, 24, 28, 29).
Dette kan korrigerast ved risikostratifisering
ved hjelp av logistisk regresjonsanalyse på
grunnlag av komorbiditet (3, 19, 21, 27).

Dette statistiske problemet er ikkje ende-
leg løyst og vil vere avhengig av store meng-
der data. I praksis har korrigering ført til
overdiagnostisering av tilleggspatologi og
manipulering med data (19, 21). Ulempen er
at ein styrer unna kompliserte risikopasien-
tar som ofte blir sentraliserte (18, 19). Dei
beste operatørane eller avdelingane kan der-
med få verst resultat (29, 30). Mortalitetsre-
gistrering har vanskeleggjort situasjonen for
høgrisikopasientar (18, 19, 21, 30).

Mortalitet og morbiditet kan også bli
«bokført» operatøren også når svikten har
skjedd i andre ledd (19, 29), eksempelvis
vere relatert til anestesi eller postoperativ
overvaking.

Databasar kan gi grunnlag for å betre pro-
sedyrer (21) og velje behandlingsalternativ
(19), forutan å gi meir eksakt informasjon
om risikoen ved eit inngrep (2, 5). Pasientar
og pasientorganisasjonar vil vise stor inter-
esse for slike data som det kan bli ein pa-
sientrett å få tilgang til (2, 21).

Erfaring syner at interessa blant primær-
legar og publikum førebels er varierande for
slik rangering; ikkje alle rangeringar blir
tekne alvorleg (19, 21, 30).

Kontroll
Dei fleste kliniske databasar har til nå blitt
forvalta av fagmiljøet. Den internasjonale
trenden er at ein frivillig, anonymisert inter-
kollegial database blir meir detaljert og
utviklar seg over tid til ein offisiell, obliga-
torisk database med identifiserbar avdeling
og operatør (2, 3, 18, 21, 31).

Dette opnar vide perspektiv ikkje berre
for intern fagleg kvalitetskontroll, men også
for ekstern administrativ eller politisk sty-
ring og overvaking som enkelte vil vegre seg
mot (18, 21). Eit overvakingsorgan med ein
velfungerande database ville kunne avdekke
sviktande kvalitet, som til eksempel i Bris-
tol-saka (32), eller avdekke direkte krimina-
litet, som i Shipman-saka (33).

Ein frivillig interkollegial database er
utan tvil det beste alternativet og gir betre
motivasjon enn ein pålagt ekstern kontroll.
Verdien av ein database vil avhenge av god
innrapporteringsdisiplin. Erfaring viser at
denne er variabel og kan svikte, særleg for
komplikasjonar og avvik (34–36).

Helsepolitikk
Det er eit overordna helsepolitisk mål å gi eit
rettferdig tilbod som er likeverdig, av god
kvalitet og kostnadseffektivt (37). Databasar
eller pasientregister kan vise om dette fak-
tisk skjer (2, 5). Innan kirurgi er det for man-
ge grupper dokumentert geografisk varia-
sjon både i behandling og i resultat (29, 38,
39). Meir data trengs for å kartlegge denne
variasjonen (37). Uansett årsak er for stor
variasjon uakseptabel og inneber mange
unødvendige inngrep, dårleg kvalitet og dår-
leg økonomi (5, 12).

Databasar kan gi grunnlag for meir effek-
tiv og rasjonell ressursforvaltning og priori-
tering (2). Omfattande register av høg kva-
litet ville kunne gi sentrale organ eit instru-
ment til å overvake og styre helsevesenet på
ein ny måte (2).

Auka krav om dokumentasjon av behand-
lingseffekt, kvalitet og effektivitet er alt sig-
nalisert frå politisk sentralt hald (2, 37, 40).
Utan databasar vil dette vere uråd å oppfylle
og enkelte pasientregister har alt gitt sam-
funnsøkonomisk gevinst (2, 4, 41).

Etiske problem
Ei innvending er at sentrale obligatoriske da-
tabasar vil skape etiske problem pga. per-
sonvernet (1, 42). Enkelte pasientar vil ha
innvendingar mot å få sine data i ein databa-

se, og omsynet til den enkelte sin integritet
skal etter internasjonale konvensjonar bli
prioritert føre omsynet til databasen (42).
Ein pasient bør helst gi samtykke til å over-
føre eigne data (6). Desse etiske problema
har komplisert det politiske arbeidet med å
utforme lovheimel for å opprette fleire sent-
rale databasar.

For å opprette og drive omfattande sent-
rale register trengs statleg politisk og økono-
misk støtte da fagforeingar ikkje lenger har
tilstrekkelege ressursar. Som motyting vil
sentrale organ utan tvil krevje innsyn.
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