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1. Sammendrag

Nasjonalt traumeregister (NTR) har som hovedformal a forbedre kvaliteten av den samlede
behandlingen av alvorlig skadde pasienter med mal om a redusere sykelighet og dgdelighet
som fglge av skade, initiere primaer- og sekundaerforebyggende tiltak, samt sikre
hensiktsmessig ressursbruk. For a oppna dette skal NTR samle og rapportere informasjon om
hele behandlingskjeden for alvolig skadde pasienter som behandles ved sykehus i Norge.
Registeret er en del av et kvalitetssystem, som i tillegg til NTR bestar av det nasjonale
traumesystemet med standarder for behandlingskvalitet og Nasjonal kompetansetjeneste
for traumatologi (NKT-Traume). Nasjonalt traumeregister sin hovedoppgave i
kvalitetssystemet er @ monitorere og rapportere organiseringen av, innholdet i og resultatet
av behandlingen som det nasjonale traumesystemet utfgrer, samt bista NKT-Traume i det
evalueringsarbeidet som ligger til grunn for initieringer av endringer i traumebehandlingen
(Figur 1).

NTR:
MONITORERE OG
RAPPORTERE
NTR / NKT-Traume
EVALUERE

Figur 1. Prosess for kvalitetsforbedringsarbeid i traumeomsorgen.

Oslo Universitetssykehus er databehandlingsansvalig for NTR. Registeret har konsesjon fra
Datatilsynet, som muliggjgr at data kan samles inn uten pasientens samtykke, under
forutsening av at pasientinformasjon formidles de inkluderte pasientene. Videre har
Helsedirektoratet gitt fritak fra taushetsplikten, hvilket muliggj@r at data som innregistreres
ved helseforetakene kan overfgres til den nasjonale databasen, og videre at data fra ulike
sykehus som omhandler det samme traumet kan sammenkoples. Vilkar gitt av
Helsedirektoratet krever at pasienter anonymiseres ved d@d eller straks de er
ferdigbehandlet. Dette vilkaret vil sterkt begrense mulighetene for innhenting av
pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal, giennomfgring av dekningsgradsanalyser, samt
bruk av registerdata i kvalitetsarbeid og forskning fordi sammenholdelse med andre
datakilder umuliggjgres. Pa bakgrunn av dette har NTR initiert en prosess med
Helsedirektoratet med mal om a kunne lagre personidentifiserbare opplysninger for alle
pasienter som ikke ber om a bli anonymiser i den nasjonale databasen, i trad med
konsesjonen gitt av Datatilsynet.



Alle alvolig skadde pasienter i Norge skal inkluderes i registeret. Dette omfatter alle
pasienter som tas imot med traumeteam ved ankomst i akuttmottaket, pasienter med
alvolig skade som ikke tas imot med traumeteam, samt skadde pasienter som dgr pa
skadested eller under transport. Data om hendelsen/ulykken, skadeomfang og
alvorlighetsgrad, prehospital og inhospital behandling, samt utfallet av behandlingen skal
registreres. Pa sikt skal ogsa data fra de spesialiserte rehabiliteringsinstitusjonene, samt
pasientrapporterte resultatmal og erfaringsmal inkluderes. Sertifiserte registrarer ved de
enkelte foretakene samler inn og registrerer data i NTRs elektroniske registreringslgsning.
Registreringslgsningen omfatter bade en felles, nasjonal database, og gir mulighet for
etablering av lokale, interne kvalitetsregistre for de enkelte sykehusene.

Hva er nytt i 2015

| januar 2015 startet NTR opp normal, fullskala drift ved de aktuelle sykehus. Innen utgangen
av 2015 hadde 16 av 19 helseforetak inngatt databehandleravtale med Norsk helsenett for
etablering av interne traumeregistre pa Igsningen som er utviklet av og for NTR. Trettini av
40 sykehus hadde sertifiserte registrarer, og 37 sykehus (tre traumesentre og 34 sykehus
med traumefunksjon) hadde opprettet tilgang til NTRs elektroniske innregistreringslgsning.
Totalt har 34 sykehus (tre traumesentre og 31 sykehus med traumefunksjon) levert data til
NTR for traumer som har funnet sted i 2015. Det er innregistrert 4709 traumer totalt i 2015.

Av de resterende sykehusene manglet et sykehus sertifisert registrar, et sykehus manglet
databehandleravtale for det interne kvalitetsregisteret, et sykehus har ikke startet opp
registreringsarbeid, og to sykehus (et traumesenter og et universitetssykehus) registrerte
allerede data i et veletablert, egenutviklet, lokalt traumeregister som er feltkompatible med
NTR. Per 31.12.2015 var det dessverre ikke mulig a oversende data fra de interne registrene
ved disse to universitetssykehusene til den nasjonale Igsningen, til tross for stor velvilje fra
sykehusene om a levere data til NTR. En prosess for a etablere en varig lgsning for dette er
initiert i de aktuelle foretakene. De to sykehusene med egne lokale registre behandler ca
3000 traumetilfeller arlig, og utgj@r saledes en stor andel av den samlede
pasientpopulasjonen. Det er derfor essensielt at metoden for dataoverfgring etableres
snarest mulig, slik at disse sykehusene kan levere data til det nasjonale registeret.

Varen 2016 ble en oppdatering av den tekniske Igsningen endelig giennomfert, slik at
vilkarene for lagring av data i den nasjonale databasen na er ivaretatt. Databehandleravtale
for NTR mellom OUS (databehandlingsansvarlig) og Norsk helsenett (databehandler) ble
etablerti juni 2016, og NTR kan for fgrste gang presentere data pa nasjonalt niva i denne
arsrapporten.



2. Registerbeskrivelse

2.1 Bakgrunn og formal

Nasjonalt traumeregister skal veere et verktg@y for a kartlegge og evaluere omfang og
karakteristika av alvorlig skadde pasienter, samt innhold i og utfall av traumebehandlingen.
Videre kan registeret, ved a fokusere pa kvaliteten av den samlede behandlingen av skadde
pasienter, bidra til & redusere morbiditet og mortalitet, samt sikre hensiktsmessig
ressursbruk, og registeret kan derved brukes i et kvalitetsforbedrende arbeid av
traumeomsorgen i Norge. Registeret skal dekke all den behandlingen som gis i Norge
innenfor dette feltet. Registeret inkluderer derfor presise og utfyllende traumespesifikke
data som skal registreres pa en felles elektronisk plattform, basert pa felles variabler og
tilhgrende definisjoner.

2.1.1 Bakgrunn for registeret

Alvorlige skader er en viktig arsak til dgd og redusert funksjonsevne. Ifglge WHO er
skader/ulykker den 5. vanligste dgdsarsaken a verdensbasis, og tall fra Dgdsarsaksregisteret
viser at ca 5-6 % av dgdsfallene i Norge skyldes skader/ulykker (kilde). Videre opplever
mange som overlever en alvorlig ulykke midlertidig eller varig tap av funksjon og livskvalitet.
Handteringen og den initiale behandlingen av alvorlig skadde pasienter er kompleks og
involverer mange behandlingsledd, fra fgrstehjelp pa skadested, prehospital handtering og
behandling (inkludert ngdmeldetjenesten, ambulansetjenesten, legevaktstjenesten,
luftambulansetjenesten), behandling i traumesenter og/eller akuttsykehus med
traumefunksjon, og oppfelging ved rehabiliteringsinstitusjoner. Optimalt resultat avhenger
av flere forhold. Riktig initial vurdering av skadeomfang (triagering) pa et tidlig tidspunkt,
med pafglgende hensiktsmessig prehospital handtering og rask transport til korrekt
destinasjon synes a veere essensielt. | utgangspunktet skal alle pasienter raskest mulig til det
sykehuset som kan ferdigbehandle dem, men helsepersonell pa stedet kan velge a endre
destinasjon basert pa endringer i fysiologi eller transportforhold. Med bakgrunn i dette skal
NTR utgjgre et verktgy for a kartlegge omfang og karakteristika av alvorlig skadde pasienter,
samt evaluering av innhold i og utfall av den behandlingen som tilbys pasientene.

Arbeidet med NTR ble pabegynt allerede i 2001, etter initiativ fra traumeengasjerte
entusiaster, i regi av Norsk kirurgisk forening (NKF) og Norsk anestesiologisk forening (NAF).
Allerede i 2002 ble det etablert et internasjonalt samarbeid med malsetning om a enes om
et felles internasjonalt datasett. Basert pa dette samarbeidet ble et hgringsutkast av det
norske datasettet utarbeidet i 2003. |1 2004 gav de faglige medisinske foreningene NAF og
NKF, og de kliniske miljgene ved sykehusene, sin tilslutning til det foreslatte datasettet og
om behovet for a etablere registeret. Videre initierte NTR i samarbeid med Norsk
luftambulanse et internasjonalt samarbeid med de fleste Vesteuropeiske landene for a lage
et felles kjernedatasett med felles datapunkter og definisjoner. Dette internasjonale
samarbeidet resulterte i en mal (Utsteinmal), publisert som en artikkel ved en av NTRs
medarbeidere i 2008 (2,3). De fleste land i Europa bygger sine nasjonale registre pa denne
malen.



Nasjonalt traumeregister ble formelt godkjent som et nasjonalt kvalitetsregister av
Helsedirektoratet 15. desember 2005, med Oslo Universitetssykehus (OUS) som
databehandleransvarlig. Registeret fikk konsesjon til 3 samle data uten samtykke fra
pasientene, begrunnet med kunnskapen om at et slikt register ikke ville vaere meningsfylt
uten kompletthet i data fra alle traumemottak, der et av de den gang viktigste utfallsmal var
a se pa forskjeller i overlevelse ved ulike sykehus/regioner i Norge. Et slikt mal forutsetter at
man ogsa registrerer alle traumepasienter som dgr etter ulykken, hvilket i praksis ikke er
mulig dersom krav til inklusjon er pasientens samtykke. Videre fikk registeret i 2014 innvilget
fritak fra taushetsplikten fra helsedirektoratet, hvilket muliggj@r at data fra ulike sykehus
som omhandler det samme traumet, kan sammenkoples i den nasjonale databasen. Dette er
essensielt, da traumepasienter ofte overflyttes mellom sykehus for videre utredning og
behandling.

Fra 2006 ble arbeidet med a etablere en teknisk datalgsning startet. Databasen ble etablert
med bakgrunn i de datafeltene som var utarbeidet av arbeidsgruppen i arene 2001 — 2003.
Den tekniske Igsningen ble opprinnelig utviklet i samarbeid med firmaet Ciber, som hadde
erfaring med og kompetanse pa lignende databaselgsninger. |1 2008 startet imidlertid en
prosess med samordning av de nasjonale kvalitetsregistrene, hvilket medfgrte at
implementeringen av Cibers tekniske I@sning ble satt pa vent. Det ble gjort en vurdering av
sikkerheten ved Igsningen pa bestilling fra HS@, og denne ble funnet a vaere akseptabel.
Ciber-lgsningen ble likevel konvertert til den foretrukne nasjonale Igsningen, MRS, pa
bakgrunn av at man i 2009 nasjonalt besluttet a satse pa felles teknisk Igsning for alle
nasjonale kvalitetsregistre.

Traumebehandlingen i Norge er organisert basert pa en nasjonal traumeplan, ”“Organisering
av behandlingen av alvorlig skadde pasienter — Traumesystem”, som ble ferdigstilt hgsten
2006 og vedtatt nasjonalt i 2007. | praksis ble planen fgrst implementert med formelle
regionale vedtak med lokale tilpasninger i arene 2010 til 2013. Fagdirektgrene i de regionale
helseforetak gav i 2013 NKT-Traume i oppdrag a lede revidere traumeplanen. Et
hgringsutkast av «Nasjonal traumeplan - Traumesystem i Norge 2015» ble ferdigstilt i april
2015, med hgringsfrist 1. juni 2015. Den nye traumeplanen er forelgpig ikke vedtatt, meni
utkastet er viktigheten av et nasjonalt traumeregister fremhevet, og det er gjentatte ganger
presisert at de aktuelle sykehusene plikter a levere data til NTR. Sykehusene er videre,
gjennom oppdragsdokumentene fra de regionale helseforetakene, forpliktet til & levere data
til de nasjonale medisinske kvalitetsregistrene, herunder NTR.

2.1.2 Registerets formal

Hovedformalet med registeret er @ monitorere og rapportere data fra handteringen og
behandlingen av alvorlig skadde pasienter i Norge, som et grunnlag for overvaking av alle
ledd i behandlingskjeden med malsetning om a forbedre kvaliteten pa diagnostikk og
behandling i hele behandlingskjeden, og iverksette primaer- og sekundaerforebyggende tiltak.
Dette omfatter alt fra prehospital handtering, anestesi, kirurgi, nevrokirurgi, ortopedi,
intensivmedisin og gvrige fagomrader som er involvert i diagnostikk og behandling, samt
rehabilitering av denne pasientgruppen.

Formalet oppnas ved registrering av personopplysninger som avspeiler organiseringen av,
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innholdet i og utfallet av den behandling som er gitt, for anvendelse i

kvalitetsforbedringsarbeid og forskning knyttet til de ulike behandlingsledd og fagomrader.

Dette omfatter:

e Registrere, prosessere og rapportere data fra samtlige alvorlig skadde pasienter i Norge.

e Giregelmessig tilbakemelding om resultater til relevante fagmiljg(er) ved alle
helseforetak som gjennomfgrer den behandling som registeret omhandler.

e Beskrive forekomsten av alvorlige skader i Norge, inkludert undertyper, alvorlighetsgrad
og totalt skadeomfang.

e Bidra til 3 bedre kvaliteten pa diagnostisering og behandling av alvorlige skadde pasienter,
for blant annet a sikre et likeverdig behandlingstilbud i hele landet.

e Bidra til gkt kunnskap om alvorlige skader bade hos pasienter, pargrende, fagpersoner og
i den generelle befolkning.

e Overvake og bedre kvaliteten av behandlingen iht. nasjonale og internasjonale standarder.

e Oppdatere og videreutvikle registeret i henhold til internasjonale faglige standarder, samt
bidra til utvikling av slike standarder nasjonalt og internasjonalt.

e Arbeide for a fremme forskning knyttet til alvorlige skader, bade i forbindelse med
diagnostisering, behandling og kvalitetsforbedring.

e Bidra til giennomfgring av forskningsprosjekter innen fagomradet traumatologi, herunder
a tilby utlevering av aktuelle registerdata pa individniva med tilfredsstillende datakvalitet
og dekningsgradkorrekt, samt kompetanse til fortolkning av disse.

NTR kan videre, sammen med aktuelle fagmiljger, initiere og bidra i forskning- og
kvalitetsarbeid hvor data fra NTR sammenkoples med data fra andre kilder, hvilket kan
muliggjgre at betydningsfulle problemstillinger innen helsemessige, sosiale og
samfunnsmessige felt kan studeres. Dette omfatter blant annet evaluering av faktorer som
er av betydning for overlevelse og behandlingsutfall, evaluering av risikofaktorer for traume,
samt langsiktig kartlegging av komplikasjoner, behandlingsbehov og sosiale forhold.

2.1.3 Pasienter og data

For a oppna formalet skissert over skal alle alvolig skadde pasienter i Norge inkluderes i
registeret. Dette omfatter alle pasienter som grunnet alvolig skade eller mistanke om
alvorlig skade tas imot med traumeteam i sykehusenes akuttmottak. Videre skal pasienter
med alvorlig skade som likevel ikke tas imot med traumeteam inkluderes. P3 sikt skal ogsa
pasienter med alvorlig skade som dgr fgr avlevering til sykehus inkluderes. Inklusjons- og
eksklusjonskriterier er naermere spesifisert i Tabell 4 i Kapittel 6.1.

Data om hendelsen, skadeomfang og alvorlighetsgrad, prehospital og inhospital behandling,
samt utfallet av behandlingen skal registreres (Figur 2). Pa sikt skal ogsa data fra de
spesialiserte rehabiliteringsinstitusjonene, samt pasientrapporterte resultatmal og
erfaringsmal inkluderes.



4 Ulykke og\ [PrehospitaI\ [Behandlingi\ 4 Intensiv- & Utfall/ 3
Skadeomfang handtering akuttmottak behandling og Resultat
liggetid
\1'
M:‘ LTS ‘
\/' {3 f‘."r d
iw _»’ /3
| Yt -

Figur 2. Nasjonalt traumeregister skal samle data fra hele behandlingskjeden.

Innregistrering av data er basert pa journalinformasjon fra Akuttmedisinsk
kommunikasjonssentral (AMK), ambulansetjenesten og sykehusene. Journalinformasjonen
samles inn av sertifiserte registrarer ved de enkelte foretakene, som videre innregistrerer
opplysninger i den elektroniske innregistreringslgsningen. L@sningen, som er utviklet i
samarbeid med fagsenteret for medisinske kvalitetsregistre ved Helse Sgr-@st (HS@) og
Helse Midt-Norge IT (Hemit) pa plattformen Medisinsk register system (MRS), omfatter en
overordnet nasjonal traumedatabase, men tilrettelegger samtidig for at hvert registrerende
sykehus/helseforetak kan etablere sitt eget interne traumeregister for bruk i lokalt
kvalitetsarbeid. Dette forutsetter imidlertid at det aktuelle helseforetaket etablerer
databehandleravtale med Norsk helsenett for sitt interne kvalitetsregister.

2.2 Juridisk hjemmelsgrunnlag

Nasjonalt traumeregister er et nasjonalt medisinsk kvalitetsregister regulert av
Helseregisterloven. En stor andel av pasientene som inkluderes i registeret vil ha varig eller
midlertidig begrenset samtykkekompetanse ved kontakt med helseforetaket. Registeret har
derfor konsesjon fra Datatilsynet til a inkludere data uten samtykke fra pasientene.
Konsesjonen gjelder til 31.12.2054. Datatilsynet forutsetter imidlertid at alle pasienter
mottar skriftlig informasjon om at de er inkludert i NTR, og at de har mulighet for a be seg
anonymisert i den nasjonale databasen.

Mange traumepasienter tas imot og ferdigbehandles ved ett og samme sykehus, men
behandlingsforlgpet for et stort antall traumepasienter skiller seg fra andre pasientgrupper
ved at flere sykehus ofte er involvert i et behandlingslgp. En alvorlig skadet pasient kommer
typisk inn ved et sykehus og overfgres dernest til et regionalt traumesenter, for sa a bli
overfgrt tilbake til det sykehuset som f@rst tok imot pasienten eller det sykehuset pasienten
med sin bostedsadresse sokner til. Alternativt mottas en alvorlig skadet pasient ved det
regionale traumesenteret og overfgres til lokalt sykehus etter akutt- og intensivbehandling.
Dagens lovverk setter begrensninger pa informasjonsflyt mellom sykehus/foretak, men NTR
er innvilget dispensasjon fra taushetsplikten fra Helsedirektoratet, slik at data for pasientene
som behandles ved flere helseforetak kan sammenkoples i et nasjonalt register.
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Vilkar gitt av Helsedirektoratet krever imidlertid at pasienter anonymiseres ved dgd eller
straks de er ferdigbehandlet for det aktuelle. Dette vilkaret star i kontrast til konsesjonen gitt
av Datatilsynet, hvor NTR har anledning til 3 lagre personidentifiserbare opplysninger inntil
110 ars alder eller til pasienten ber om 3 bli anonymisert. Vilkaret fra Helsedirektoratet vil
umuliggjgre gjennomfgring av dekningsgradanalyser og innhenting av pasientrapporterte
resultat- og erfaingsmal. Det vil ogsa medfgre at NTR ikke kan benyttes som datakilde i
prosjekter som skal studere problemstillinger hvor sammenkopling av data fra NTR med
andre datakilder er ngdvendig. Pa bakgrunn av dette har NTR har derfor sgkt
Helsedirektoratet pa nytt om anledning til a lagre personidentifiserbare opplysninger for alle
pasienter som ikke ber om a bli anonymisert i den nasjonale databasen, i trad med
konsesjonen fra Datatilsynet.

NTR spkte ogsa Helsedirektoratet om anledning til 3 sende data tilbake til de helseforetak
som hadde veert involvert i behandlingen av det aktuelle traumet. Spesielt var det et uttalt
gnske fra de involverte helseforetak a etablere en mulighet for utveksling av data
vedrgrende skadegradering, samt ulykke og pre-/inhospital handtering, pa tvers av sykehus
og helseforetak. Det ble dessverre ikke gitt anledning til dette. Mulighet for slik
informasjonsutveksling ville i stor grad kunnet bidra til 3 bedre dekningsgraden i registeret
(ved at sykehus kan varlse hverandre om pasienter som overfgres), fremme datakvaliteten
(ved at registrarene far anledning til a innhente supplerende opplysninger og varsle
hverandre om feilregistreringer) og begrense ressursbruken knyttet til registreringsarbeidet
(ved at ikke alle sykehus ma registrere alle data for a fa komplette interne registre).

| 2015 ble det bevilget midler fra Nasjonal IKT Fagforum for Medisinske Kvalitetsregistre
(NIKT FMK) til Hemit for utvikling av en metode for ivaretakelse av vilkaret om mulighet for
anonymisering i den nasjonale databasen. Varen 2016 etablerte Hemit, som et ledd i en
stgrre oppdateringen av NTRs elektroniske Igsning, en midlertidig I@sning som ivaretar dette
vilkaret, ved at pasienter kan slettes manuelt i den nasjonale databasen. Straks etter at
denne Igsningen var implementert og tilgjengelig, ble databehandleravtale for den nasjonale
databasen utarbeidet og signert av OUS (databehandlingsansvarlig) og Norsk Helsenett
(nhn). Som fglge av dette var det nasjonale registeret, som bestar av data fra alle
innregistrende enheter, endelig etablert og tilgjengelig fra og med utgangen av juni 2016.

2.3 Faglig ledelse og databehandlingsansvar

Administrerende direktgr ved OUS er databehandlingsansvarlig for NTR. Dette omfatter
formelt drifts- og forvaltningsansvar for registeret, inkludert at det drives i henhold til
gjeldende lovverk og gitte godkjenninger.

Registeret er drevet av et sekretariat under ledelse av medisinsk ansvarlig leder (Olav Rgise).
Den administrative ledelse av registeret er lagt til daglig leder. Daglig leder (Ida Svege) for
NTR ble tilsatt i mai 2014. | tillegg er Kjetil Ringdal og Morten Hestnes ansatt i hver sin 20 %
konsulentstilling i NTR.

Medisinsk ansvarlig leder og daglig leder er sammen ansvarlig for at oppgavene knyttet til
drift og videreutvikling av registeret ivaretas. Dette inkluderer fglgende:
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Overordnet ansvar for daglig drift av registeret, inkludert ansvaret for a oppfylle
databehandlingsansvarliges forpliktelser i henhold til konsesjoner og lovverk.
Videreutvikle registeret i henhold til intensjonene og gjeldende vedtekter.
Utarbeide retningslinjer for sgknad om bruk av data i registeret.

Budsjettansvar.

Utarbeide arsmelding og regnskap.

Ha prokura og signere for registeret.

Veere stedlig ansvarlig for a oppfylle registerets databehandlingsansvar og
forutsetninger.

Representere registeret i offentlige utvalg og styrer.

Representere registeret utad overfor media.

Representere registeret i dets samarbeid med andre nasjonale, nordiske og
internasjonale registre.

Veere saksansvarlig for fagradet.

Fortlgpende vurdere alle henvendelser om bruk av data fra registeret, og forberede
ngdvendige beslutning fra fagradet og personvernombudet.

2.3.1 Aktivitet i fagrad/referansegruppe

Det er etablert et fagrad for Nasjonalt traumeregister bestaende av fem representanter fra
henholdsvis Norsk anestesiologisk forening, Norsk forening for fysikalsk medisin og
rehabilitering, Norsk kirurgisk forening, Norsk nevrokirurgisk forening og Norsk ortopedisk
forening, samt en representant fra hver av de fire helseregionene. Videre er registrarmiljget
representert med en representant (Tabell 1).

Fagradet er formelt oppnevnt av administrerende direktgr ved OUS som er
databehandlingsansvarlig, og fagradets oppgaver omfatter:

Foreta strategiske valg knyttet til kvalitetssikring og videreutvikling av registeret.
Utarbeide retningslinjer for tilgang og bruk av data i registeret og formelt beslutte
faglige fgringer for utlevering.

Godkjenne arsrapporter og tilsvarende faglige dokumenter fgr de offentliggjgres
Foresla endringer i vedtekter, som formelt ma besluttes av administrerende direktgr i
foretaket som er databehandlingsansvarlig.

Faglig vurdere forespgrsler om utlevering av data fra Nasjonalt traumeregister.
Myndighet kan delegeres til medisinsk ansvarlig for registeret. For forvaltning av
databehandlingsansvaret, se §6d, som kommer i tillegg til den fagradets beslutning om
utlevering.

Veere radgivende for registerets ledelse.

Veere radgivende i budsjett- og administrative spgrsmal.
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Tabell 1. Fagradet for Nasjonalt traumeregister

Forening/regionalt helseforetak

Hovedrepresentant

Vararepresentant

Norsk forening for fysikalsk medisin og rehabilitering
Norsk ortopedisk forening

Norsk nevrokirurgisk forening

Norsk kirurgisk forening

Norsk anestesiologisk forening

Nasjonalt traumeregisters registrarer

Helse Nord

Helse Sgr-@st

Hese Vest

Helse Midt

Cecilie Rge*
Martinus Braten

Eirik Helseth'

Trond Dehli*

Hans Morten Lossius'
Marianne Dahlhaug+
Torben Wisborg*
Torsten Eken'

Kjetil Sgreide’
Oddvar Uleberg*

Eirik Vikane*
Gunnar Flugsrud*
Iver Arne Langmoen+

Per Kristian HyIdmo+

Helga Hagland'

Kjell Matre'
Bent-Age Rolandsen*

* valgt for 4 ar, T valgt for 2 ar

| Ippet av 2015 ble det avholdt to mgter i fagradet for NTR. Sentrale saker som ble behandlet

i fagradet omfattet blant annet:
e Evaluering av oppstart normal drift

e Planlegging av videreutvikling og oppdatering til NTR versjon 1.5

e Diskusjoner vedrgrende utfordringer knyttet til juridiske forhold, spesielt vilkar gitt av
helsedirektoratet om avidentifisering av dgde/ferdigbehandlede pasienter.

e Diskusjoner vedrgrende tiltak for a ivareta datakvalitet og datakompletthet for NTR,
herunder oppleering av og sertifiseringskrav til registrarer, tilrettelegging for
registreringsarbeid ved de enkelte sykehus, og metoder for vurdering av datakvalitet og

dekningsgrad.

e Diskusjoner vedrgrende prosesser for identifisering av alvorlig skadde pasienter som
d@d pa skadested eller som behandles ved sykehus uten at det aktiveres traumeteam

ved anvendelse av NPR-data

e Godkjenning og faglig forankring av Definisjonskatalogen for NTR som beskriver de
enkelte variablene, og de tilhgrende definisjonene.
e Tilslutning til ansettelse av regionale ressurser (tilsvarende 15 % stilling for Helse Vest,
15 % stilling for helse Midt og 10 % stilling for Helse Nord)

Det var ved arets utgang ikke endelig etablert en referansegruppe, men invitasjoner med
forespgrsel om representasjon i referansegruppen ble til de aktuelle organisasjonene ble
sendt ut hgsten 2015. Referansegruppen ble etablert varen 2016, og fgrste mgte ble avholdt
i september 2016. Referansegruppen bestar av representanter fra ti organisasjoner (Tabell
2). Per Oretorp fra Personskadeforbundet er valgt som referansegruppens leder.
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Tabell 2. Referansegruppe for Nasjonalt traumeregister

Forening

Hovedrepresentant

Vararepresentant

Personskadeforbundet (LTN)
Landsforeningen for Ryggmargsskadde (LARS)
Statens Arbeidsmiljginstitutt (STAMI)
Statistisk Sentralbyra (SSB)

Stiftelsen Norsk Luftambulanse (SNLA)

Nasjonalt kunnskapssenter om vold og
traumatisk stress (NKVTS)
Nasjonalt kompetansesenter for prehospital

akuttmedisin (NAKQOS)

Nasjonalt kompetansesenter for
legevaktmedisin (Nklm)

Nasjonal kompetansetjeneste for
traumatologi (NKT traume)

Skadeforebyggende forum

Per Oletorp*

Leif Arild Fjellheim*
Hans Magne Gravseth'
Elisabeth Ngrgaard'
Stephen Sollid"

Mia Myhre'
Ingvild Tjelmeland*
Erik Zakariassen*

Torben WisborgT

Eva Jakobson Vaagland*

Marianne G. Hjelmen
Tore Tynes

Elisabetta Vassenden

Ines Blix

Ingrid Rebnord

Tone Slake

Solveig Rostol Bakken

* valgt for 4 ar, T valgt for 2 ar
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3. Resultater

| denne arsrapporten presenterer NTR for fgrste gang data pa nasjonalt niva. Det ma likevel
understrekes at den fglgende resultatpresentasjonen har flere begrensninger og mangler.
Tilgang til det nasjonale registeret ble fgrst etablert i juni 2016, slik at tidsrommet for a
strukturere, analysere og presentere registerdata har vaert begrenset. Videre har man i
arbeidet med utviklingen av den elektroniske Igsningen i stor grad fokusert pa god
datakvalitet og hgy brukervennlighet i innregistreringsarbeidet, mens funksjonaliteten for a
ta ut, bearbeide og analysere, samt rapportere data hittil har vaert nedprioritert. Disse
begrensningene i funksjonaliteten for datauttrekk har, sammen med forsinkelsen i
etableringen av tilgang til den nasjonale databasen gitt begrenset tidsrom og mulighet for
bearbeidelse, analyse og presentasjon av data for NTR.

Dekningsgraden pa sykehusniva er 85 %, men dessverre mangler data for 2015 fra enkelte
traumesentre og sykehus med traumefunksjon, inkludert Oslo Universitetssykehus,
Stavanger Universitetssykehus, Akershus Universitetssykehus og Barum sykehus. Til
sammen anslas det at disse sykehusene behandler ca 4000 traumer arlig, og det er derfor
helt essensielt for NTR & innhente data fra disse sykehusene. Dekningsgraden pa individniva
er ikke kartlagt, men den antas a vaere inadekvat. Det er spesielt utfordrende for
registrarene a fange opp alvorlig skadde traumepasienter som ikke tas imot med
traumeteam ved innleggelse i sykehus, samt pasienter som dgr pa skadested eller under
transport, og det planlegges a utvikle felles standardiserte prosedyrer for a identifisere disse
pasientene. Basert pa disse begrensningene ma det understrekes at den fglgende
resultatpresentasjonen ikke uten videre kan antas a vaere representativ for alle alvorlig
skadde pasienter eller alle behandlende institusjoner. Fglgende resultatpresentasjon ma
derfor tolkes med forsiktighet.

Tre traumesentre og 31 sykehus med traumefunksjon har innregistrert data for totalt 4709
traumer med hendelsesdato i tidsrommet fra 1.1.2015 til 31.12.2015. Den fglgende
resultatpresentasjonen baserer seg pa disse innregistreringene.

Definisjoner

Nasjonalt traumeregister har utarbeidet en oversikt over alle datafelt som er inkludert i
registeret for bruk ved innregistrering av data, dataanalyse og -rapportering, samt tolkning
av registerdata. Definisjonskatalog for Nasjonalt traumeregister (1) inneholder, i tillegg til
datafeltenes navn ogsa en definisjon av datafeltet og de tilhgrende kategoriverdier, samt en
kodeveiledning.

Nasjonalt traumeregister baserer seg pa gjeldende internasjonale og nasjonale definisjoner.
Utsteinmalen, «The Utstein Template for Uniform Reporting of Data following Major
Trauma» (2,3), utgjgr kjernen i Nasjonalt traumeregister, og definisjonene gitt i malen fglges
ved registrering. Videre er skadearsak definert i henhold til WHO sine definisjoner, og
utkommedata baserer seg pa WHOs anbefaling om a vurdere status dgd/levende 30 dager
etter skade. Bestemmelse av alvorlighetsgrad baserer seg pa skadekodeverket the
Abbreviated Injury Scale (AAAM) 2005 (Update 2008), og beregning av Injury Severity Score
(ISS) og New Injury Severity Score (NISS). NISS 216 defineres som alvorlig skade.
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Antall registrerende enheter

Nitten helseforetak, som omfatter totalt fire traumesentre og 36 sykehus med
traumefunksjon, skal levere data til NTR for pasienter som oppfyller inklusjons- og
eksklusjonskriteriene (Figur 3). Fra januar 2015 har NTR tilbydd alle sykehus en elektronisk
innregistreringslgsning som utgjgr bade et lokalt kvalitetsregister for det enkelte sykehus, og
en felles nasjonal database. Takket veere stor interesse fra fagmiljgene, sykehusene og
npkkelpersonell for innregistreringsarbeidet ble det allerede for oppstartsaret 2015
innregistrert totalt 4709 traumer i NTR. Totalt har tre traumesentre og 31 sykehus med
traumefunksjon ved 16 helseforetak innregistrert data for 2015 (Tabell 3).

2
1
3
: 4
5
7
8
11. Helse Nord-Trgndelag HF, Sykehuset Namsos
15-9 12. Helse Nord-Trgndelag HF, Sykehuset Levanger
13. St. Olavs Hospital HF
14. Helse Mgre og Romsdal HF, Kristiansund sjukehus
15. Helse Mgre og Romsdal HF, Molde sjukehus
B 16. Helse Mgre og Romsdal HF, Alesund sjukehus
12 17. Helse Mgre og Romsdal HF, Volda sjukehus
150 13 18. Helse Fgrde HF
16 = 19. Helse Bergen HF, Haukeland Universitetssykehus
- 40 20. Helse Bergen HF, Voss sjukehus
18 21. Helse Fonna HF, Odda sjukehus
20 39 22. Helse Fonna HF, Stord sjukehus
19 38 37 23. Helse Fonna HF, Haugesund sjukehus
22 21 36 24. Helse Stavanger HF
23 333, 25. Sgrlandet sykehus HF, Flekkefjord
24 283035 26. Segrlandet sykehus HF, Kristiansand
25 27 27. Serlandet sykehus HF, Arendal
26 28. Sykehuset Telemark HF
29. Sykehuset i Vestfold HF
30. Vestre Viken HF, Drammen sykehus
1. Finnmarkssykehuset HF, Kirkenes sykehus 31. Vestre Viken HF, Beerum sykehus
2. Finnmarkssykehuset HF, Hammerfest sykehus 32. Vestre Viken HF, Ringerike sykehus
3. Universitetssykehuset Nord-Norge HF, UNN Tromsg  33. Oslo Universitetssykehus HF
4. Universitetssykehuset Nord-Norge HF, UNN Harstad 34. Akershus Universitetssykehus HF
5. Universitetssykehuset Nord-Norge HF, UNN Narvik 35. Sykehuset @stfold HF
6. Nordlandssykehuset HF, Vesterdlen — Stokmarknes 36. Sykehuset Innlandet HF, Kongsvinger
7. Nordlandssykehuset HF, Lofoten — Gravdal 37. Sykehuset Innlandet HF, Hamar/Elverum
8. Nordlandssykehuset HF, Bodg 38. Sykehuset Innlandet HF, Gjpvik
9. Helgelandssykehuset HF, Mo i Rana 39. Sykehuset Innlandet HF, Lillehammer
10. Helgelandssykehuset HF, Sandnessjgen 40. Sykehuset Innlandet HF, Tynset

Figur 3. Fire traumesentre og 36 sykehus med traumefunksjon skal levere data til Nasjonalt traumeregister.
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Tabell 3. Antall innregistrerte traumer/hendelser for 2015 for de ulike helseregionene,
helseforetakene og sykehusene. Pasienter behandlet ved flere sykehus kan veere registrert
flere ganger. Totalt har 34 av 40 sykehus levert data til NTR. Seks sykehus hadde per
31.8.2016 ikke levert data for 2015, syv sykehus har <20 registrerte traumer, og det antas at
dekningsgraden for sykehusene som har levert data er varierende.

RHF Helseforetak/sykehus Antall innregistreringer
Helse Nord 565
Finnmarkssykehuset HF 118
Kirkenes sykehus 43
Hammerfest sykehus 75
Universitetssykehuset Nord-Norge HF 256
Tromsg 185
Harstad 35
Narvik 36
Nordlandssykehuset HF 145
Vesteralen - Stokmarknes 25
Lofoten - Gravdal 6
Bodg 114
Helgelandssykehuset HF 46
Mo i Rana 45
Sandnessjgen 1
Helse Midt 993
Helse Nord-Trgndelag HF 165
Sykehuset Namsos 40
Sykehuset Levanger 125
St Olavs Hospital HF 514
Helse Mgre og Romsdal HF 314
Kristiansund sjukehus 4
Molde sjukehus 142
Alesund sjukehus 153
Volda sjukehus 15
Helse Vest 259
Helse Fgrde HF 13
Helse Bergen HF 246
Haukeland Universitetssykehus 244
Voss sjukehus 2
Helse Fonna HF 9
Odda sjukehus 0
Stord sjukehus 9
Haugesund sjukehus 0
Helse Stavanger HF 0
Helse Sgr-@st 2694
Sgrlandet Sykehus HF 634
Flekkefjord sykehus 67
Kristiansand sykehus 351
Arendal sykehus 216
Sykehuset Telemark HF 132
Sykehuset i Vestfold HF 321
Vestre Viken HF 492
Drammen sykehus 374
Ringerike sykehus 118
Baerum sykehus 0
Oslo Universitetssykehus HF 0
Akershus Universitetssykehus HF 0
Sykehuset @stfold HF 187
Sykehuset Innlandet HF 928
Kongsvinger 67
Elverum/Hamar 281
Gjgvik 233
Lillehammer 293

Tynset 54
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Figur 4. Alders- og kignnsfordeling for pasienter inkludert i NTR i 2015. 65 % av
traumepasientene var menn. Hgyest skadeprevalens ses hos menn i aldergruppen 15-29 dr.
Antall traumer blant barn (<18 d@r) var 730.



Skadearsaker og skademekanismer
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Figur 5. Skadedrsaker for pasienter inkludert i 2015. Transportulykker var hyppigste drsak til
alvorlig skade, etterfulgt av fallulykker og sport- og fritidsulykker. Majoriteten av
transportulykkene fant sted pd offentlig eller privat vei/gangfelt og ble sdledes ogsd klassifisert
som veitrafikkulykker. Kategoriene er ikke gjensidig utelukkende, slik at et traume kan veere
registrert med flere skadedrsaker og dermed forekomme i flere kategorier.
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Figur 6. Transportmiddel involvert ved transportulykker i 2015. Transportmidlene som hyppigst
var involvert var bil (1541 ulykker), sykkel (383 ulykker) og MC/moped (344 ulykker).
Kategorien «annet» inkluderer blant annet sngscooter, vannscooter, ATV, hest med flere.
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Figur 7. Dominerende skademekaniske ved traumer i 2015. Stump skademekanisme var
dominerende skademekanisme i 92,5 % av traumene, mens penetrerende skademekanisme var
dominerende mekanisme i kun 4,3 % av traumene. | 3,1 % av traumene var dominerende
skademekanisme ukjent.
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Figur 8. Fordeling av traumer med New Injury Severity Score (NISS) <16 og NISS 216 for hvert
helseforetak for 2015. NISS gir informasjon om det totale skadeomfanget pasienten har, og en
NISS 216 indikerer alvorlig skadeomfang. Andelen med alvorlig skadeomfang (NISS >16) er
17,3 % pa landsbasis, men det er relativt stor variasjon mellom de ulike helseforetakene.
Statistikken md tolkes med forsiktighet, da det er antatt at flere sykehus i relativt liten grad har
inkludert pasienter med alvorlig skadeomfang som ikke er tatt imot med traumealarm. | tillegg
er data fra Stavanger Universitetssykehus HF, Oslo Universitetssykehus HF og Akershus
Universitetssykehus HF ikke tilgjengelig, og falgelig ikke inkludert. Data fra Helse Fonna HF og
Helse Fgrde HF er ekskludert, basert pa at det totale antallet registrerte traumer for 2015 var
<20.
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Skadet kroppsregion
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Figur 9. Fordeling av skader per kroppsregion for traumer som fant sted i 2015. Nasjonalt
traumeregister benytter Abbreviated Injury Scale (AlS) for klassifisering av skader. AlS-systemet
inkluderer, i tillegg til blant annet klassifisering av skader med hensyn til kroppsregion og
vevstruktur, en gradering av alvorlighetsgraden for hver skade pad skalaen 1-6. | figuren er
skader med alvorlighetsgrad <4 vist med mgrk bl og skader med hgy alvorlighetsgrad (AlS >4)
vist med lys grann. Skader med alvorlighetsgrad <2 er ikke inkludert. Inndeling av kroppsregion
er i henhold til Injury Severity Score basert AlS systemet for klassifisering av skader. En pasient
kan veere registrert med skader i flere regioner. Hodeskader og thoraxskader forekommer
hyppigst, og disse kroppsregionene har ogsd flest alvorlige skader (AlS >4). Statistikken ma
tolkes med forsiktighet, grunnet antatt lav dekningsgrad pd individnivd og sannsynlig
seleksjonsskjevhet. | tillegg er data fra Stavanger Universitetssykehus, Haugesund sjukehus,
Odda sjukehus, Oslo Universitetssykehus, Akershus Universitetssykehus og Baerum sykehus ikke
tilgjengelig, og falgelig ikke inkludert.
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Figur 10. Tid (minutter) fra AMK ble kontaktet til prehospital ressurs ankom pasient pd
skadested. Traumer med ukjent responstid (n=417) er ikke inkludert i analysene. Tid fra 113-
oppringning til ambulanse er pG hendelsessted er en nasjonal kvalitetsindikator.
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Figur 3. Andel pasienter hvor tid (minutter) fra AMK ble kontaktet til prehospital ressurs ankom
pasient pd skadested var <12 min, 12-44 min og 245 min for de ulike helseregionene og for hele
landet. Pé landsbasis var responstiden under 12 min ved 42,8 % av traumene og under 45 min
ved 95,7 % av traumene. Traumer med ukjent responstid (n= 417) er ikke inkludert i analysene.
Bilambulanse ble benyttet i 85,6 % av traumene pa landsbasis og ambulansehelikopter ble
benyttet i 13,0 % av traumene. 10.2 % av pasientene som ble fraktet med ambulansehelikopter
og 1.0 % av pasientene som ble fraktet med bilambulanse fikk utfgrt luftveishdndtering
prehospitalt. Statistikken ma tolkes med forsiktighet, grunnet antatt lav dekningsgrad pd
individniva og sannsynlig seleksjonsskjevhet. | tillegg er data fra Stavanger Universitetssykehus,
Haugesund sjukehus, Odda sjukehus, Oslo Universitetssykehus, Akershus Universitetssykehus
og Baerum sykehus ikke tilgjengelig, og falgelig ikke inkludert. Tid fra 113-oppringning til
ambulanse er pd hendelsessted er en nasjonal kvalitetsindikator.
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Figur 4. Transport benyttet for frakt av pasient fra skadested til sykehus i 2015.

Bilambulanse ble benyttet i 85,6 % av traumene og ambulansehelikopter ble benyttet i 13,0 %
av traumene. 10.2 % av pasientene som ble fraktet med ambulansehelikopter og 1.0 % av
pasientene som ble fraktet med bilambulanse fikk utfgrt luftveishdndtering prehospitalt.
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Figur 5. Antall traumer ved hvert helseforetak med (mgrk bld) eller uten (lys grann) aktivering
av traumeteam ved ankomst akuttmottak. Totalt for alle helseforetak ble 4109 pasienter tatt
imot med traumeteam, mens 521 pasienter ikke ble tatt imot med traumeteam av traumene
som er registrert i 2015. Statistikken md tolkes med forsiktighet, da det er antatt at flere
sykehus i relativt liten grad har inkludert pasienter med alvorlig skadeomfang som ikke er tatt
imot med traumealarm. Det antas derfor at antallet traumer som ikke ble tatt imot med
traumeteam er stgrre for flere av helseforetakene. Data fra Stavanger Universitetssykehus HF,
Oslo Universitetssykehus HF og Akershus Universitetssykehus HF er ikke tilgjengelig, og er
falgelig ikke inkludert. Videre er data ekskludert for Helse Fonna HF og Helse Fgrde HF, basert
pd at det totale antallet registrerte traumer for 2015 er <20.
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Figur 6. Andelen traumer med NISS <16 av alle traumer som tas imot med traumeteam (mgrk
blé linje), og andelen traumer med NISS 216 som ikke tas imot med traumeteam av alle
traumer med NISS 216 (lys gr@nn linje) i 2015. Pé landsbasis er andelen traumer med NISS <16
av alle traumer som tas imot med traumeteam 82,4 %, og andelen traumer med NISS 216 som
ikke tas imot med traumeteam av alle traumer med NISS 216 er 23,7 %. Det er stor variasjon
mellom de ulike helseforetakene, og resultatene ma tolkes med forsiktighet, da flere sykehus i
relativt liten grad har inkludert pasienter med alvorlig skadeomfang som ikke er tatt imot med
traumealarm. Det antas derfor at andelen traumer med NISS 216 som ikke ble tatt imot med
traumeteam av alle traumer med NISS 216 er stgrre for flere av helseforetakene. Data fra
Stavanger Universitetssykehus HF, Oslo Universitetssykehus HF og Akershus
Universitetssykehus HF er ikke tilgjengelig, og er falgelig ikke inkludert. Videre er data
ekskludert for Helse Fonna HF og Helse Fa@rde HF, basert pd at det totale antallet registrerte
traumer for 2015 er <20.
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Figur 7. Billeddiagnostiske undersgkelser utfgrt i akuttmottak, det vil si i tidsrommet fra
pasienten ankommer mottak til pasienten avleveres annen avdeling (postoperativ avdeling,
intensivavdeling, sengepost m.m). Rgntgenundersgkelse av thorax og bekken ble utfgrt hos

henholdsvis 80,1 % og 65,1 % av traumene i akuttmottaket. CT undersgkelse ble utfgrt hos
76.6 %.
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Intensivbehandling og sykehusopphold
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Figur 8. Gjennomsnittlig antall ligged@gn (95 % konfidensintervall) ved hvert sykehus. Sykehus
med <20 innregistrerte traumer for 2015 er ikke inkludert.
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Figur 17. Antall ligged@gn ved hvert sykehusopphold i 2015. 78,1 % av traumepasientene

har >1 ligged@gn under sykehusoppholdet. Antall ligged@gn beregnes pad folgende formel: dato
ut - dato inn + 1, dvs antall pdbegynte ligged@gn. Pasienter som er behandlet ved flere sykehus
for det samme traumet kan veere registrert med flere sykehusopphold for det samme eller
tilknyttede dagn.
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Figur 9. Fordeling av totalt antall intensivd@gn for hvert sykehusopphold i 2015. 64,9 % av
pasientene hadde 21 intensivd@ggn under sykehusoppholdet. Antall intensivdggn beregnes pa
falgende formel: dato ut intensivavdeling - dato inn intensivavdeling + 1, dvs antall pabegynte
intensivdaggn. Pasienter som er intensivbehandlet ved flere sykehus i forbindelse med det
samme traumet kan veere registrert med flere intensivopphold for det samme eller tilknyttede
dagn.
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Figur 19. Ujustert 30-dagers mortalitetsrate for hele landet og de fire helseregionene. Av alle
pasienter innregistrert i registeret i 2015 dgde 2,3 % innen 30 dager pd landsbasis, mens 7.9 %
av pasienter med alvorlig skadeomfang d@de innen 30 dager. Det er noe variasjon mellom de
fire helseregionene. Data fra Stavanger Universitetssykehus, Haugesund sjukehus, Odda
sjukehus, Oslo Universitetssykehus, Akershus Universitetssykehus og Baerum sykehus ikke
tilgjengelig, og folgelig ikke inkludert. Statistikken ma tolkes med forsiktighet, grunnet antatt
lav dekningsgrad pé individnivd og sannsynlig seleksjonsskjevhet. Flere sykehus i relativt liten
grad har inkludert pasienter med alvorlig skadeomfang som ikke er tatt imot med traumealarm
og pasienter som dgr pa skadested. Det antas derfor at den reelle andelen pasienter som dgr
innen 30 dager er stgrre for alle regioner. Overlevelse 30 dager etter innleggelse er en nasjonal
kvalitetsindikator.
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Figur 20. Glascow outcome score (GOS) ved utskrivelse fra sykehus. GOS kategoriseres pd
folgende mdte, GOS 5 = Ingen eller ubetydelig funksjonshemning, GOS 4 = Moderat
funksjonshemning, GOS 3 = Alvorlig funksjonshemning, GOS 2 = Vegeterende tilstand, og GOS 1
= Dgd.
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4. Metoder for fangst av data

Alle sykehus i Norge med traumefunksjon, totalt 40 sykehus, skal levere data til NTR.
All innregistrering i NTR skjer elektronisk. Det er utviklet en MRS-Igsning som
ivaretar det enkelte sykehus/helseforetaks gnske om et lokalt/internt
traumeregister, samtidig som alle data som er innregistrert ved det enkelte
sykehuset overfgres til et samlet, nasjonalt register. Innregistrering giennomfgres
manuelt ved palogging med dobbelautentisering pa helseregister.no og utfylling av
NTR sin registreringsmal i MRS. Validering av data skjer automatisk ved ferdigstilling
av de enkelte skjema som registeret bestar av.

Ved hvert sykehus/foretak vil en eller flere sertifiserte registrarer utfgre
innregistreringen av data i NTR. Registrarene er typisk helsearbeidere, og de fleste
har en stilling tilknyttet traumebehandlingen eller organiseringen av denne i det
nasjonale traumesystemet. Alle som registrerer i NTR skal ha gjennomgatt og
bestatt kurs i skadegradering (Abbreviated Injury Scale), ha gjennomgatt kodekurs
for registrering i NTR, samt ha deltatt pa arlig registrarseminar minst en gang per
tredje ar. Alle kursene arrangeres av NTR. Ved utgangen av 2015 39 av 40
traumesentre og sykehus med traumefunksjon 21 sertifiserte registrarer.

Innregistreringene i NTR baserer seg i hovedsak pa journalopplysninger i
sykehusenes journalsystemer (tekstjournal, rentgenbeskrivelser, innskannede
dokumenter fra ambulansetjeneste og andre institusjoner) og akuttmedisinsk
informasjonssystem (AMIS). Datainnhentingen er tidkrevende og stiller store krav til
medisinsk og traumefaglig kompetanse. Utfordringer knyttet til datainnhenting er
primart manglende tilgang til AMIS for registrarer, hvilket medfgre manglende data
om prehospital handtering, behandling og status i NTR.
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5. Metodisk kvalitet

5.1 Antall registreringer

Totalt ble 4709 traumer/hendelser med skadedato i tidsrommet 1. januar 2015 til
31. desember 2015 innregistrert i NTR. Se Tabell 4 for oversikt over antallet
innregistrerte traumer for hvert helseforetak/sykehus.

5.2 Metode for beregning av dekningsgrad

For beregning av dekningsgrad pa institusjonsniva er det tatt utgangspunkt i at fire
traumesentre og 36 sykehus med traumefunksjon skal levere data til NTR. Andelen
sykehus som hadde innregistrert 21 traume/hendelse med skadedato i 2015 av alle
sykehus som skal levere data er beregnet.

Beregning av dekningsgrad pa individniva er ikke gjennomfgrt. Det er spesielt
utfordrende a utvikle metoder for og gjennomfgre dekningsgradsanalyser pa
individniva for NTR. Traumepopulasjonen er svaert lite homogen, og omfatter et
betydelig antall av og kombinasjoner av ulike diagnosekoder, prosedyrekoder og
hendelsestyper fra ulike journal- og pasientadministrative systemer fra flere deler
av behandlingskjeden. Det er mange pasienter som legges inn i sykehus etter en
skade/hendelse som ikke skal inkluderes i NTR. Enklere skader som for eksempel et
ankelbrudd etter et overtrakk eller et larhalsbrudd forarsaket av et fall pa samme
niva, skal typisk ikke inkluderes i registeret. Pa den annen side vil den samme
skaden inkluderes dersom pasienten ble tatt imot med traumeteam ved ankomst i
akuttmottaket, eller dersom skaden opptrer i kombinasjon med andre skader som
gir et samlet alvorlig skadebilde. Det er derfor ikke et en-til-en forhold mellom
diagnosedata fra Norsk pasientregister (NPR) og antall pasienter innregistrert i NTR.

Det er imidlertid igangsatt en prosess for 8 utarbeide spesifikke, alternative
metoder for beregning av dekningsgrad. De prosedyrene som vurderes baserer seg
pa utlevering av data fra NPR, innrapportert fra AMK og helseforetakene, som kan
benyttes bade for identifisering av traumepasienter som skal inkluderes i registeret
og for dekningsgradsanalyser. For identifisering av traumepasienter som dgr pa
skadested planlegges det a utarbeide en prosedyre som baserer seg pa predefinerte
hendelsetyper og indekskriterier fra AMIS som kan inneholde traumepasienter,
sammenholde dette med dato for dgd fra folkeregisteret, og supplere med data fra
pasientjournal for endelig a vurdere hvorvidt den aktuelle pasienten skal inkluderes
i NTR. For identifisering av levende traumepasienter som ikke er mgtt med
traumealarm planlegges det & utarbeide en prosedyre som baserer seg pa spesifikke
predefinerte ICD-10 koder eller kombinasjoner av ICD-10 koder som alene eller
samlet kan gi en New Injury Severity Score (NISS) >12, er forenlig med penetrerende
sentrale skader eller stgrre hodeskader, som videre suppleres med data fra
pasientjournal for endelig a vurdere hvorvidt aktuelle pasient skal inkluderes i NTR.
For identifisering av pasienter som ble tatt imot med traumeteam bgr det vurderes
a opprette en egen prosedyrekode for aktivering av traumeteam
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5.3 Dekningsgrad pa institusjonsniva

Totalt har tre av fire traumesentre og 31 av 36 sykehus med traumefunksjon levert
data til NTR for 2015 (se Tabell 4). Dette gir en dekningsgrad pa institusjonsniva pa
85 %.

Selv om andelen sykehus som ikke leverer data er relativt lav, er antallet traumer
som behandles ved disse sykehusene betydelig, kanskje opp mot 4000 traumer arlig
eller ca 40 % av det totale antallet traumer i Norge per ar. Det er derfor sveert
essensielt at innregistreringsarbeidet prioriteres ved Akershus Universitetssykehus,
Baerum sykehus og Haugesund sykehus, og at man sa snart som mulig far etablert
en lgsning for overfgring av data fra de lokale traumeregistrene ved Oslo
Universitetssykehus og Stavanger Universitetssykehus til NTR. NTR gnsker a bista
sykehusene som per i dag ikke leverer data eller som ikke leverer data i tilstrekkelig
grad med 3 fa pa plass praktiske og tekniske Igsninger for @ muliggjgre full
dekningsgrad pa institusjonsniva.

Det er var oppfatning at alle sykehus, ogsa de som per i dag ikke leverer data, sterkt
gnsker a levere data til NTR. Alle sykehus med unntak av Odda sjukehus hadde ved
utgangen av 2015 sertifiserte registrarer, og det er stort engasjement for
registreringsarbeid og kvalitetsforbedringsarbeid i sykehusenes fagmiljger. Av de
sykehusene som ikke leverte data for 2015 har Oslo Universitetssykehus og
Stavanger Universitetssykehus allerede for flere ar siden opprettet velfungerende,
lokale kvalitetsregistre for traumatologi. Disse registrene er feltkompatible med
NTR, og inklusjonskriterier og datafeltdefinisjoner er fra 1.1.2015 identiske med
NTRs. Ledelsen for de lokale registrene ved disse sykehusene gnsker sterkt a levere
data til NTR, men samtidig beholde anledningen til a registrere i sine egne
velfungerende lokale databaser som er benyttet i lang tid. Det er derfor initiert et
arbeid for a etablere en metode for elektronisk overfgring av data fra disse lokale
registrene til en lokal NTR-database (pa MRS-plattformen) lik den som er opprettet
for de andre sykehusene. Vi har forhdapninger til at denne metoden etableres i Igpet
av 2017.

5.4 Dekningsgrad pa individniva

Beregning av dekningsgrad pa individniva er ikke gjennomfgrt. At NTR mangler data
fra flere store sykehus, at flere av sykehusene som faktisk innregistrer data i liten
grad har inkludert pasienter med alvorlig skade som ikke er tatt imot med
traumeteam, samt at metode for 3 identifisere og innhente opplysninger om
pasienter som d¢r pa skadested enda ikke er etablert, tilsier imidlertid at
dekningsgraden ikke er tilfredsstillende. Enkelte sykehus har kun registrert et fatall
pasienter (syv sykehus har registrert <20 traumer i 2015), mens andre sykehus har
lagt ned mye ressurser i a identifisere og registrere data for alle pasienter som
oppfyller registerets inklusjonskriterier. Dekningsgrad pa individniva antas derfor a
veere svaert varierende fra sykehus til sykehus, og dette medfgrer fglgelig at
resultatene ma tolkes med forsiktighet. Data innregistrert for 2015 kan derfor ikke
antas a veere representativt for traumepasientene og traumebehandlingen i Norge.
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5.5 Metoder for intern sikring av datakvalitet

For a ivareta riktige og komplette data har NTR gjennomfgrt fglgende:

Utarbeidet klare inklusjons- og eksklusjonskriterier for hvilke pasienter som
skal inkluderes i registeret.

Utarbeidet en definisjonskatalog som inkluderer en oversikt over alle variabler
som skal registreres i NTR (1). Denne inkluderer en kodeveiledning for hver
variabel, med definisjoner der dette er ngdvendig. Videre er det utarbeidet en
brukermanual (4) som blant annet inneholder informasjon om
innloggingsprosedyrer, hvilket sykehus som skal registrere hva, hvordan
aktuelle traumepasienter kan identifiseres, og hvordan datauttak fra
databasen kan gjgres. Brukermanualen og definisjonskatalogen skal
oppdateres Igpende i henhold til endringer som gjennomfgres for den
elektroniske innregistreringslgsningen.

For a ivareta tilfredsstillende datakvalitet skal alle som registrerer i NTR delta
pa kodekurs for registrering i NTR og gjennomfgre kurs i skadegradering
(Abbreviated Injury Scale). | tillegg skal registrarene delta pa en arlig
registrarsamling minst en gang per tre ar. Alle kursene arrangeres av NTR.
Formalet med kursene er a sikre felles forstaelse av hva som skal registreres,
hvordan registrering skal giennomfgres, og hvordan skader skal graderes.
NTRs sekretariat driver et kontinuerlig opplaerings- og informasjonsarbeid
gjiennom informasjonsskriv og brukerstgtte via telefon og e-post, og det gis
tilbakemelding til aktuelle registrar dersom det oppdages feil i innregistrerte
data

Traumeregisteret ved OUS anvender en metode for internt sgk i lokale
pasientadministrative registre etter traumepasienter som ikke er tatt imot
med traumealarm. Denne baserer seg pa kombinasjoner av ICD-10 koder. NTR
har spesifisert metoden ytterligere, og den er formidlet til alle registrarer
under Kodekurs for registrering i NTR. Den er ogsa inkludert i registerets
brukermanual og definisjonskatalog.

Sammen med BEST stiftelsen og NKT-traume, arrangerer NTR et arlig
tredagers-seminar med fokus pa traumebehandling, kvalitetsforbedring,
pasientsikkerhet og teamtrening.

5.6 Metode for validering av data i registeret

Nasjonalt traumeregisters elektroniske innregistreringslgsning er konstruert med
intern validering etter fglgende prinsipper:
e Pasientidentifikasjon er i hovedsak knyttet mot Folkeregisteret, slik at et

traume som hovedregel skal knyttes til folkeregisterdata. Det finnes imidlertid
en mulighet for a gi midlertidig ID for pasienter som ikke er registrert i
Folkeregisteret (pasienter med ukjent ID), slik at ogsa disse pasientene som
behandles ved norske sykehus kan inkluderes i registeret.
Det er innfgrt flere valideringsprosedyrer for validering av data under
innregistrering i registeret. Disse omfatter at registrering av ulogiske verdier
(dato/tidspunkt, negative verdier, skaringsverdier utenfor minimums- og
maksimumsverdier, mm) umuliggj@r ferdigstilling av skjema og at
ekstremverdier (dato/tid, fysiologiske data pa kontinuerlige skalaer, mm)
automatisk utlgser varsling/kontrollspgrsmal og ma bekreftes fgr lagring.
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Valideringsprosedyrer er inkludert for datafelt for dato/tid ved at alle dato/tid
felt ma vaere senere enn dato/tid for ulykke, og ellers fglge en logisk
tidsrekkefglge. | tillegg tillates ikke ekstremverdier for fysiologiske variabler,
og ved verdier utenfor normalvariasjon varsles registraren om dette. Varsling
skal bidra til a sikre at AlS-koder ikke slettes ved en feiltakelse. Ved
registrering er det dessuten umulig a ferdigstille skjema dersom ikke alle
datafelt er besvart. Behov for flere systemer for validering av data i registeret
vurderes lgpende, og inkluderes ved behov ved fremtidige oppdateringer av
innregistreringslgsningen.

5.7 Vurdering av datakvalitet

Systemer/prosedyrer for vurdering av kvalitet av innregistrerte data er forelgpig
ikke utviklet, men planlegges etablert for bruk i NTRs nasjonale database og for de
enkelte sykehusenes lokale traumeregistre. For vurdering av datakvalitet er det
avgjerende a evaluere hvorvidt alle traumepasienter som oppfyller inklusjons- og
eksklusjonskriteriene faktisk er registrert, samt hvorvidt registreringene som er
gjort samsvarer med faktiske verdier.

Det planlegges videre a igangsette prosjekter med sikte pa a evaluere validitet og —
reliabilitet for utvalgte variabler/malemetoder, med spesielt fokus pa
skadegradering og bruk av AlS-systemet for skadegradering. Vi gnsker ogsa a kunne
studere og kartlegge faktorer som er av betydning for kvaliteten pa data som
innregistreres, herunder organisatoriske forhold og tilrettelegging for registrering,
samt registrarens erfaring og bakgrunn.
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6. Fagutvikling og klinisk
kvalitetsforbedring

6.1 Pasientgruppe som omfattes av registeret

Alle alvolig skadde pasienter i Norge inkluderes i registeret. Dette omfatter alle
pasienter som grunnet alvolig skade eller mistanke om alvorlig skade tas imot med
traumeteam i sykehusenes akuttmottak (Tabell 4). Videre skal pasienter med
alvorlig skade som likevel ikke tas imot med traumeteam inkluderes. Pa sikt skal
ogsa pasienter med alvorlig skade som dgr f@r avlevering til sykehus inkluderes.

Tabell 4. Inklusjons- og eksklusjonskriterier for Nasjonalt traumeregister.

Inklusjonskriterier Eksklusjonskriterier
1. Alle pasienter som tas imot med 1. Pasienter med kronisk subduralt
traumeteam ved ankomst i akuttmottaket hematom, uten andre
ved traumesentre og sykehus med traume- traumerelaterte skader)"
funksjon i Norge, uavhengig av NISS/ISS 2. Pasienter utsatt for drukningsulykker
2. Alle pasienter som behandles ved traume- og asfyksiulykker (henging, kvelning)
sentre og sykehus med traumefunksjon i uten andre traumerelaterte skader®

Norge, uten aktivering av traumeteam, med 3.
21 av de fglgende skadene:
- Penetrerende skader i hode, nakke,
torso eller ekstremiteter proksimalt for
albue og kne
- Hodeskade med AIS alvorlighetsgrad >3
- NISS >12

3. Alle pasienter som dgr pa skadested eller
under transport til sykehus, og ikke
avleveres sykehus, men hvor prehospital
handtering/behandling er initiert

Pasienter som dgr pa skadested uten
at prehospital ressurs rykker ut.

'Inkluderes dersom pasienten ble tatt imot med traumeteam ved ankomst i traumesenter eller
sykehus med traumefunksjon. NISS, New Injury Severity Score; ISS, Injury Severity Score; AlS,
Abbreviated Injury Scale

6.2 Registerets spesifikke kvalitetsmal

Med unntak av den nasjonale kvalitetsindikatoren «Tid fra 1-1-3 oppringing til
ferste ambulanse er pa hendelsesstedet», foreligger det per i dag ikke offisielle
nasjonale kvalitetsindikatorer for behandling av alvorlig skadde pasienter i Norge. |
den internasjonale prosessen som NTR initierte i 2007-2008 ble det fokusert pa
hvilke variabler som kunne veere hensiktsmessige a benytte for a evaluere
behandlingssystem, prosesser og resultater. | tillegg er det i hgringsutkastet til ny
traumeplan foreslatt potensielle kvalitetsindikatorer for traumatologi, som ligger til
grunn for valg av prosess-, struktur- og resultatmal som NTR spesielt vil kartlegge og
evaluere (Tabell 5).
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Tabell 5. Potensielle kvalitetsindikatorer for traumatologi

Kvalitetsindikatorer for identifisering av alvorlig skade (triagering)
A. Andel undertriage (anbefalt < 5%)
Undertriage = ISS > 15 mottatt uten traumeteam /alle med ISS > 15 uansett
traumeteam

B. Andel overtriage (anbefalt < 50%)
Overtriage = ISS < 15 mottatt med traumeteam / alle pasienter mottatt med
traumeteam

Kvalitetsindikatorer for prehospital handtering og behandling

C. Andel med alvorlig hodeskade (AlS grad >3) med tilgang pa luftambulanse
D. Andel som fikk avansert prehospital behandling ved alvorlig/ikke alvorlig skade
E. Andel med alvorlig skade (ISS >15) med transporttid til traumesenter mindre
enn 45 min.
F. Tid fra 113-oppringning til ambulanse er pa hendelsessted*
- Andel <12 min i sentrale omrader
- Andel <25 min i rurale omrader
G. Prehospitaltid
- Responstid
- Tid fra ankomst skadested til avreise skadested
- Transporttid

Kvalitetsindikatorer for handtering og behandling i sykehus

H. Tid fra ankomst akuttmottak til diagnostisk radiologi
- Rentgen thorax
- Rentgen pelvis
- CTscan
I. Tid fra ankomst til fgrste ngdintervensjon
J.  Andel overflyttet fra sykehus med traumefunksjon til traumesenter med/uten
alvorlig skade
- Tid fra avreise sykehus med traumefunksjon til ankomst traumesenter
- Prehospitaltid + Tid fra avreise sykehus med traumefunksjon til ankomst
traumesenter
K. Andel utskrevet til videre behandling ved rehabiliteringsinstitusjon, annet
sykehus m.fl.

Kvalitetsindikatorer for utfall/resultat

L. 30-dagers overlevelse
- Absolutt overlevelse (ujustert)
- Relativ overlevelse basert pa totalt skadeomfang/alvorlighetsgrad (justert
for sannsynlighet for a overleve)
M. Andel med Glascow Outcome Score (GOS) > GOS fgr ulykke

*Nasjonal kvalitetsindikator

6.3 Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal
(PROM og PREM)

Det er forelgpig ikke inkludert pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal (PROMs
og PREMs) i NTR. Hvilke instrumenter som skal benyttes, samt hvordan
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instrumentene skal distribueres/data samles inn skal utredes videre. Det er mulig at
man velger a inkludere sykdomsspesifikke resultatmal- og erfaringsmal for enkelte
diagnose-/skadegrupper, og mer generiske resultat- og erfaringsmal med fokus pa
helserelatert livskvalitet for traumepopulasjonen som helhet.

6.4 Sosiale og demografiske ulikheter i helse

Alene kan data fra NTR gi informasjon om ulikheter i risiko for alvorlig skade,
skademekanisme og -omfang, samt innhold i og utfall av traumebehandlingen
relatert til kjgnn, alder, bostedskommune/landsdel og behandlende institusjon.
Eventuell sammenstilling av data fra NTR med data fra andre datakilder kan gi
utfyllende informasjon om helsemessige, sosiale og samfunnsmessige aspekter.

6.5 Bidrag til utvikling av nasjonale retningslinjer, nasjonale
kvalitetsindikatorer o.l.

Det er forventninger om at data fra NTR kan benyttes i arbeidet med evaluering og
etablering av nasjonale retningslinjer, kvalitetsindikatorer for traumebehandling,
samt handlingsplaner/-program, i samarbeid med NKT-Traume og relevante
fagmiljger. Dette forutsetter imidlertid at datagrunnlaget er tilfredsstillende og
representativt, med god kvalitet og hgy dekningsgrad. Inntil videre ma NTR initiere
tiltak for 3 bedre dekningsgraden fgr data kan anvendes for utvikling av nasjonale
retningslinjer og utvelgelse av nasjonale kvalitetsindikatorer.

6.6 Etterlevelse av nasjonale retningslinjer

Forelgpig ikke aktuelt, da nasjonale retningslinjer for behandling av
traumepasienter ikke er utarbeidet.

6.7 Identifisering av kliniske forbedringsomrader

Forelgpig ikke aktuelt. Pa sikt vil NTR, ved a kartlegge grad av maloppnaelse pa de
potensielle kvalitetsindikatorene foreslatt i Tabell 5, kunne bidra til a identifisere
kliniske omrader med behov for forbedring.

6.8 Tiltak for klinisk kvalitetsforbedring initiert av registeret

Forelgpig ikke aktuelt. Nasjonalt traumeregister sentralt har forelgpig ikke initiert
spesifikt kvalitetsforbedringsarbeid lokalt ved innregistrerende institusjoner.

Etablering av interne kvalitetsregistre ved de enkelte sykehus/helseforetak som et
ledd i opprettelsen av NTR, sammen med opplaering av registrarer, og veiledning og
tilrettelegging for uthenting, formidling og anvendelse av innregistrerte data, anses
a veere en essensiell del av det lokale kvalitetsforbedrende arbeidet som registeret
sentralt kan bidra til. Nasjonalt traumeregister har videre oppfordret
helseforetakene til 3 etablere styringsgrupper for lokale kvalitetsregistre, samt
utarbeide egne vedtekter og retningslinjer for utlevering av data. Vi har i stor grad
fokusert pa viktigheten av a aktivt anvende de innregistrerte dataene i det
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kvalitetsforbedrende arbeidet lokalt i helseforetaket/sykehuset.

NTR har intensjoner om a kunne bidra i det kvalitetsforbedrende arbeidet bade pa
nasjonalt og lokalt niva sa snart registeret har tilfredsstillende datagrunnlag for
dette.

6.9 Evaluering av tiltak for klinisk kvalitetsforbedring
(endret praksis)

Forelgpig ikke aktuelt.

6.10 Pasientsikkerhet

Grunnet traumepopulasjonens heterogenitet og den store spennvidden i aktuelle
behandlingstiltak er det utfordrende a inkludere variabler som omhandler
komplikasjoner og/eller ugnskede hendelser i relasjon til de prosedyrer og tiltak
som utfgres som ledd i behandlingen i NTR. Imidlertid kan eventuelle
sammenstillinger av data fra NTR med data fra andre datakilder (Norsk
Pasientregister, Statistisk sentralbyra med flere) gi utfyllende informasjon om blant
annet komplikasjoner og prosedyrer utfgrt i traumebehandlingen som fglge av
skaden.

NTR vil ogsa vurdere a utrede muligheten for a inkludere data vedrgrende

komplikasjoner basert pa elektronisk overfgring av aktuelle diagnose- og
prosedyrekoder fra sykehusenes journalsystemer og pasientadministrative systemer.
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7. Formidling av resultater

7.1 Resultater tilbake til deltakende fagmiljg

| 2015 ble det ikke formidlet resultater fra NTR tilbake til deltakende fagmiljg og
aktuelle sykehus. Arsrapporten for 2015 blir saledes det fgrste resultatdokumentet
som skal oversendes de institusjonene som skal levere data til NTR.

Alle sykehus som innregistrer data i NTR har imidlertid siden januar 2015 hatt
kontinuerlig anledning til 3 hente ut egne, lokale data i radataformat. |1 2016 ble en
oppdatering av den elektroniske Igsningen for NTR fullfgrt, som inkluderer en
mulighet for 3 ta ut egne, lokale data i aggregerte standardrapporter.

7.2 Resultater til administrasjon og ledelse

| 2015 ble det ikke formidlet resultater fra NTR tilbake til administrasjon og ledelse
ved sykehusene som skal levere data til NTR. Arsrapporten for 2015 blir saledes det
forste resultatdokumentet som skal oversendes ledelsen ved de aktuelle
institusjonene.

NTR planlegger a sende ut rapporter kvartalsvis med informasjon om
innregistreringsstatus til fagdirektgrer i de helseforetakene som skal ledere data. Pa
sikt gnsker vi ogsa a sende ut resultater for registerets viktigste kvalitetsindikatorer.

7.3 Resultater til pasienter

Pa Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre (SKDE) sine nettsider er
informasjon om NTR tilgjengelig, og tidligere arsrapporter er tilgjengelige. NTR vil
ogsa gjgre resultatene tilgjengelige pa egen nettside. | fremtiden har NTR mal om 3
formidle informasjon til pasientgruppen via nettside, pasientorganisasjoner og
andre kanaler.

7.4 Offentliggjering av resultater pa institusjonsniva

Data pa sykehus- og helseforetaksniva er presentert i NTR sine arsrapporter for
20134 og 2015. Resultatene ma imidlertid tolkes med forsiktighet. Fordi data fra
flere store traumesentre/sykehus med traumefunksjon ikke er inkludert, og fordi
dekningsgraden pa individniva antas a veere varierende for de sykehusene som har
levert data, er resultatene trolig ikke representative for pasienter med alvorlig
skade, eller for traumebehandlingen og utfallet av denne.
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8. Samarbeid og forskning

8.1 Samarbeid med andre helse- og kvalitetsregistre

Under hele utviklingsfasen har NTR hatt tett kontakt med sentrale ressurser ved
Traumeregisteret ved OUS. Dette traumeregisteret ble opprettet allerede i 1999, og
NTR har dratt god nytte av kunnskapen og erfaringen som besittes av
ngkkelpersoner tilknyttet OUS sitt register.

| Ippet av 2014 deltok representanter fra NTR pa det fgrste nordiske
frakturregistermgtet pa Registercentrum Vastra Gotaland, arrangert av Svenska
Frakturregistret. Representanter fra Dansk Frakturdatabase deltok ogsa.

8.2 Vitenskapelige arbeider

Ingen vitenskapelige arbeider med bidrag fra registeret ble gjennomfgrt/publisert i
2014.

Det planlegges a igangsette arbeidet med & utarbeide prosjektskisser og etablere
kontakt med aktuelle samarbeidspartnere for forskningsprosjekter i 2015. Spesielt
prosjekter som omhandler datakvalitet, reliabilitet og validitet for aktuelle
malemetoder/verktgy, samt prosjekter som er essensielle for videreutvikling av
registeret, herunder prosjekter rettet mot rehabiliterings og PROMs/PREM:s, vil bli
prioritert.
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Del 11
Plan for forbedringstiltak
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9. Forbedringstiltak

9.1 Juridiske forhold

Helsedirektoratet har gitt NTR fritak fra taushetsplikten, hvilket muliggjgr at alle HF
kan sende data inn i en nasjonal database og at data fra ulike helseforetak som
omhandler det samme traumet kan sammenkoples. Helsedirektoratet har imidlertid
satt flere vilkar for dette, blant annet knyttet til hvordan data skal lagres i den
nasjonale databasen. Vilkarene for lagring av data krever at pasienter skal
anonymiseres i den nasjonale databasen ved dgd eller nar de er ferdigbehandlet.
Dette vil medfgre alvorlige konsekvenser for NTR, og vil resultere i forringet verdi,
redusert attraktivitet for bruk i forskningsgyemed og redusert mulighet for
formalsoppnaelse. Videre vil det umuliggjgre evaluering av datakvalitet og
dekningsgrad, vanskeliggjgre formidling og innhenting av PROMs/PREMs, samt
gjore registeret uegnet for bruk i forskning eller kvalitetsarbeid hvor pasientdata
skal sasmmenkoples med andre datakilder eller registre. Det er derfor sgkt om
endring av disse vilkarene varen 2016.

9.2 Datafangst og forbedring av metoder for fangst av data

Det er initiert et arbeid sammen med Norsk Pasientregister for utvikling av metoder
og prosedyrer for identifisering og innregistrering av a) pasienter som skal
inkluderes i registeret, men som ikke er tatt imot med traumealarm ved sykehusets
akuttmottak, og b) pasienter som dgr pa skadested eller pa vei til sykehus etter at
prehospitalt personell er sendt ut, og som ikke avleveres sykehus. Andre metoder
for a identifisere disse pasientene, inkludert anvendelse av sykehusenes
pasientadministrative systemer og Dgdsarsaksregisteret vurderes ogsa.

| dag fungerer innregistreringen var at registrarer ved hvert sykehus innhenter de
opplysninger om traumepasientene fra pasientjournal i sykehusene og AMIS, for sa
a registrere inn de aktuelle data i NTRs elektroniske Igsning. NTR gnsker videre a
utrede muligheten for a etablere metoder for elektronisk overfgring av aktuell
informasjon fra helseforetakenes journalsystemer og pasientadministrative
systemer til registerets MRS-Igsning, gjerne i samarbeid med fagsenteret for
medisinske kvalitetsregistre, Hemit og andre registre som har valgt MRS som
elektronisk Igsning. | ferste omgang vil dette omhandle data som per i dag er
strukturerte nok til at de kan overfgres elektronisk, men i fremtiden kan det ogsa
omfatte opplysninger som per i dag manuelt ma letes opp i tekstdokumenter i
journal. Elektronisk overfgring av data vil kunne sikre at data som er tilgjengelig i
sykehusene automatisk blir tilgjengelig i NTR, redusere muligheten for
feilregistrering, redusere ressursbruk. Det vil ogsa kunne gi utfyllende informasjon
om traumepopulasjonen, opplysninger om aktuelle diagnoser, tilleggslidelser,
relevante behandlingstiltak og komplikasjoner, samt informasjon om langtidsforlgp
etter ulykken, fordi flere datafelt kan inkluderes i registeret uten at det medfgrer
behov for dobbeltregistrering med de utfordringer det medfgrer med hensyn til
ressursbruk og datakvalitet.
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NTR har forelgpig ikke innhentet PROMs/PREM s for pasientene som er innregistrert
i registeret: Traumepopulasjonen er svaert heterogen, og det er utfordrende a finne
instrumenter som er relevante for hele pasientgruppen. Traumepasientene kommer
ikke rutinemessig til kontroller og oppfelging ved de behandlende sykehusene, slik
at NTR er avhengig av at godkjente og brukervennlige metoder for elektronisk
utsending og innsending av aktuelle instrumenter er tilgjengelig. Arbeidet med a
velge ut relevante PROMs/PREMs er pabegynt, og i fgrste omgang planlegges a
inkludere instrumenter for kartlegging av helserelatert livskvalitet. Metoder for
elektronisk utsending og innhenting av PROMs er under utvikling i regi av Hemit.

9.3 Metodisk kvalitet

Forbedring av dekningsgrad pa institusjonsniva

Dekningsgraden pa institusjonsniva var i 2015 pa 85 %, men det antas at de seks
sykehusene som ikke leverer data behandler en relativt stor andel av traumene i
Norge, opp mot 4000 traumer arlig. NTR gnsker derfor a bidra til finne
tilfredsstillende praktiske og tekniske Igsninger for de aktuelle sykehusene, slik at
dekningsgraden pa institusjonsniva nar 100 %. OUS og SUS har allerede
velfungerende lokale registre som er fullt ut kompatible med NTRs MRS-Igsning.
Arbeidet med 3 utvikle en metode for overfgring av data er under utvikling og
forventes ferdig i Ippet av 2017. For Akershus Universitetssykehus, Beerum Sykehus,
Haugesund sjukehus og Odda sjukehus er det viktig a engasjere sertifiserte
registrarer og det traumefaglige miljget, samt bevisstgjgre fagmiljg og ledelse om
nytteverdien av a prioritere registreringsarbeidet lokalt, samt forpliktelsen til a
levere data.

Forbedring av dekningsgrad pa individniva

Dekningsgraden pa individniva er ikke beregnet. Muligheten for a benytte utvikling
av en metode som kan benyttes som utgangspunkt bade for identifisering av
pasienter som skal inkluderes i registeret, men som ikke er tatt imot med
traumealarm, og som for beregning av dekningsgrad skal utredes.

Basert pa at data mangler for flere sykehus og at flere av de sykehus som registrerer
data i relativt liten grad har innregistrert data for alle pasienter som oppfyller
inklusjonskriteriene, antas det at dekningsgraden ikke er tilfredsstillende. Vi er
fullstendig avhengig av at alle sykehus leverer data for alle pasienter som skal
inkluderes i registeret for a kunne rapportere og vurdere kvaliteten pa den
behandlingen som gis.

For a gke dekningsgraden pa individniva vil NTR gjgre fglgende:
e Beuvisstgj@re registrarer og lokalt fagmiljg pa viktigheten av a registrere data
for alle pasienter som skal inkluderes i registeret
e FEtablere en standardisert metode for sgk etter traumepasienter som ikke er
tatt imot med traumealarm basert pa data fra Norsk Pasientregister.
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e Etablere en standardisert metode for sgk etter traumepasienter som dgr pa
skadested eller under transport basert pa data fra Norsk Pasientregister,
Dgdsarsaksregisteret eller andre kilder.

e Bevisstgjgre fagdirektgrer og gvrig ledelsen ved det enkelte sykehus, samt
helseforetak og regionale helseforetak om status for levering av data til NTR
og om viktigheten av hgy dekningsgrad for mulighet for a8 anvende
registerdata i lokalt, regionalt og nasjonalt kvalitetsforbedringsarbeid.
Ledelsesforankring er avgjgrende for at tilstrekkelige ressurser avsettes til
registreringsarbeidet.

Intern sikring av datakvalitet og validering av registerdata

Det er innfgrt en rekke kontrollsystemer i NTRs innregistreringslgsning for a
redusere risikoen for feilregistreringer. Det er ogsa lagt til rette for at det i enkelte,
definerte tilfeller ikke skal veere ngdvendig a fylle ut all informasjon i registeret (for
eksempel dersom en pasient som er tatt imot med traumealarm viser seg ikke a
veere skadet). Det skal vurderes om disse funksjonene virker slik de er intendert, og
om implementering av flere varslinger eller kontrollmekanismer skal inkluderes.

Systemet som NTR har viderefgrt for sertifisering av registrarer viderefgres, og NTR
patar seg ansvaret for a arrangere AlS-kurs og Kodekurs for registrering i NTR ved
behov, samt arrangere en arlig registrarsamling. NTRs sekretariat vil ogsa viderefgre
oppleaerings- og informasjonsarbeidet som er igangsatt, slik at registrarene ved de
enkelte sykehusene kan fa Igpende oppfelging ved utfordringer knyttet til selve
innregistreringsarbeidet og andre forhold som kan pavirke datakvalitet og
dekningsgrad ved sykehuset, inkludert organisering av og tid tilgjengelig for
registreringsarbeid. NTR vil delta pa regionale traumesamlinger og fortsette a
arrangere et arlig tredagers-seminar i samarbeid med BEST stiftelsen og NKT-
traume, for a fokusere pa viktigheten av godt registreringsarbeid, oppmuntre til
lokal, regional og nasjonal bruk av registerdata, samt fremtidig implementering av
tiltak for klinisk kvalitetsforbedring. | tillegg har NTR engasjert regionale ressurser i
hver helseregion som skal bidra til 3 ivareta registreringsarbeidet i den aktuelle
helseregion, stimulere til aktiv bruk av de innregistrerte opplysningene, og bidra til &
initiere regionalt kvalitetsforbedrende arbeid.

Prosjekter som skal vurdere validitet og reliabilitet av registerdata skal initieres.

9.4 Oppdatering av den elektroniske lgsningen og inklusjon
av nye variabler/resultater

| september 2015 ble det bestilt en omfattende oppdatering av registerets
elektroniske innregistreringslgsning. Denne omfattet utvikling av standardrapporter,
ny metode for filtrering av datauttrekk, enkelte nye datafelt, kontroll- og
varslingsmekanismer, samt generell omstrukturering og utbedring av
brukervennligheten under innregistrering. Oppdateringen var estimert ferdig i
desember 2015, men ble kraftig forsinket og ble fgrst publisert og tilgjengelig i juni
2016. NTR erfarer at arbeidet med oppdateringer av registerlgsningen er svaert
ressurs- og tidkrevende. Basert pa dette gnsker vi @ etablere prosedyrer i samarbeid
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med fagsenteret for medisinske kvalitetsregistre i Helse Sgr-@st og Hemit for a gjgre
dette arbeidet mer oversiktlig og forutsigbart.

Det er videre behov for enkelte feilrettinger i innregistreringslgsningen,
videreutvikling av funksjonalitet og endring/inklusjon av datafelt, samt en
omfattende utbedring av muligheten for a ta ut data i form av radatauttrekk og
standardrapporter. Det er i stor grad fokusert pa a lage en Igsning som fungerer
tilfredsstillende for innregistrering av data. Det er imidlertid helt essensielt for at
data skal tas i bruk at ogsa brukervennlige muligheter for a trekke ut, filtrere og
bearbeide data er tilgjengelig, og at disse tilfredsstiller de krav fra registrarer og
sykehusenes fagmiljger, registerets sentrale sekretariat, samt forskere og andre
som mottar data fra NTR for videre bearbeidelse og eventuelt sammenkopling med
eksterne datakilder.

NTR gnsker ogsa a bidra i arbeidet med a utrede muligheter for elektronisk
overfgring av data fra journal direkte inn i registeret. Videre skal NTR, som et ledd i
a inkludere hele behandlingskjeden for traumepasientene, ogsa inkludere data fra
rehabiliteringsinstitusjonene som er involvert i behandlingen av pasientene. NTR
skal utrede og planlegge hvilke data det er hensiktsmessig a inkludere, samt
hvordan innregistrering av disse dataene best kan gjennomfgres. Elektroniske
Igsninger for utsending og innhenting av PROMs/PREMs ma ogsa inkluderes i
registeret.

9.5 Bidrag til etablering av nasjonale retningslinjer eller
nasjonale kvalitetsindikatorer

NTR vil & bidra i arbeidet med a utpeke faktorer som kan ha betydning for
behandlingsutfallet for pasienter som har vaert utsatt for en alvorlig ulykke. Vi har
forhdpninger til at data fra registeret kan gi oss grunnlag for a initiere arbeidet med
etablering av nasjonale retningslinjer og nasjonale kvalitetsindikatorer, i samarbeid
med NKT-Traume og aktuelle fagmiljger.

9.6 Formidling av resultater

Det er allerede mulig for sykehusene som innregistrerer data i NTR a ta ut egne data
i form av standardiserte resultatrapporter og radatauttrekk. Denne muligheten
benyttes i sveert varierende grad av sykehusene: NTR har ved flere anledninger
oppfordret sykehusene til 3 ta i bruk denne muligheten i lokalt kvalitetsarbeid, og
det vil vi fortsette a gjgre. Det er behov for a utbedre de standardiserte
resultatrapportene og filterfunksjonen for malrettet datauttak, samt forbedre
brukervennligheten i radatauttrekket.

| tillegg til presentasjon av resultater i arsrapportene og Helse- og
omsorgsdepartementets offentliggjgring av resultater fra nasjonale medisinske
kvalitetsregistre, gnsker NTRs sekretariat a8 sende ut kortfattede rapporter for hvert
kvartal til registrarer og ansvarlige for de lokale registrene, regionale
traumekoordinatorer, samt fagdirektgrer ved helseforetakene og regionene. Vi
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gnsker a bruke registerets hjemmeside for formidling av resultater til publikum. Vi
vil besvare henvendelser fra media og andre Igpende.

9.7 Samarbeid og forskning

Vi har forhapninger til at registeret vil representere en attraktiv datakilde for
forskning innen traumatologi. Dette forutsetter imidlertid at dekningsgraden gkes,
og at utfordringer knyttet til vilkarene vedrgrende lagring av data Igses.

Registeret gnsker videre a aktivt bidra i relevante prosjekter, og vil ogsa initiere
egne prosjekter med utgangspunkt i registerdata, samt prosjekter som tar sikte pa a
evaluere datavaliditet og —reliabilitet.

Nasjonalt traumeregister gnsker a viderefgre/etablere samarbeid med andre
nasjonale traumeregistre, bade med hensyn til utveksling av erfaringer, diskusjoner
omkring videreutvikling av registrene, sammenlikning av resultater og systemer, og
muligheter for felles forskningsprosjekter.
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Stadievurdering
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10. Referanser til vurdering av stadium

Tabell 6: Vurderingspunkter for stadium NTR

Nr

10

11

12

13

14

Beskrivelse

Stadium 2
Er i drift og samler data fra HF i alle helseregioner
Presenterer resultater pa nasjonalt niva

Har en konkret plan for giennomfgring av
dekningsgradsanalyser

Har en konkret plan for giennomfgring av analyser og
Igpende rapportering av resultater pa sykehusniva

tilbake til deltakende enheter

Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret

Stadium 3
Kan redegjpre for registerets datakvalitet
Har beregnet dekningsgrad mot uavhengig datakilde

Registrerende enheter kan fa utlevert egne
aggregerte og nasjonale resultater

Presenterer deltakende enheters etterlevelse av de
viktigste nasjonale retningslinjer der disse finnes

Har identifisert kliniske forbedringsomrader basert pa
analyser fra registeret

Brukes til klinisk kvalitetsforbedringsarbeid
Resultater anvendes vitenskapelig
Presenterer resultater for PROM/PREM

Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret
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15

16

17

18

19

20

21

Stadium 4

Kan dokumentere registerets datakvalitet gijennom
valideringsanalyser

Presenterer oppdatert dekningsgradsanalyse
hvert 2. ar

Har dekningsgrad over 80 %

Registrerende enheter har Igpende (on-line) tilgang
til oppdaterte egne og nasjonale resultater

Presentere resultater pa sosial ulikhet i helse

Resultater fra registeret er tilpasset og tilgjengelig for
pasienter

Kunne dokumentere at registeret har fgrt til
kvalitetsforbedring/endret klinisk praksis
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