Ekspertgruppens vurdering av årsrapporten for 2024
Overordnet vurdering av registeret:
LKG-registeret er et nasjonalt medisinsk kvalitetsregister som har til hensikt å sikre at barn født med leppe-kjeve-ganespalte får best mulig behandling og oppfølgning. Registeret for leppe-kjeve-ganespalte baserer seg på data fra de to plastikkirurgiske avdelingene i Norge som har behandlingsansvar for denne pasientgruppen. Dekningsgrad på 97% for operasjoner hvor pasientene har samtykket, 90% totalt for alle. Antall inkluderte pasienter 2011-2024: 1328, og antall operasjoner: 2325 (182 i 2024). Registeret har 10 kvalitetsindikatorer, og rapporterer resultater på en god og oversiktlig måte.
Registerets utvikling siste år:
Registerets hovedfokus i 2024 har vært å opprettholde høy dekningsgrad, høy måloppnåelse for kvalitetsindikatorene og utarbeide resultatindikatorer. Det er positivt at 5 av 8 indikatorer har en måloppnåelse på ≥ 85%. En av disse er KVI 6 (Kontroll hos logoped ved 4 år), som i år viser et resultat på 86%. Dette er det beste resultatet for faggruppen og indikatoren siden 2020. KVI 5 (Kontroll hos kjeveortoped ved 6 år) viser imidlertid lav måloppnåelse. Registeret rapporterer at PREM-dataene gir det kliniske miljøet god innsikt i pasientenes og foresattes opplevelse av tjenesten. Registeret har arbeidet med etablering av PROM for psykologisk oppfølging. Disse ble implementert i januar 2025 og blir tatt med i neste rapportering. Resultater fra skjemaet Psykologisk oppfølgning - ungdom, vil ikke kunne presenteres før 2028, da registeret inkluderer pasienter født fra og med 2011. De første pasientene vil være 17 år i 2028. Beskrivelsen av metadata ble ferdig i november 2024, men på grunn av utfordringer med teknisk løsning var det ikke mulig å få publisert metadata innen utgangen av 2024. I mai/juni 2024 gjennomførte Nasjonal tjeneste for validering og dekningsgradanalyser ved Helsedirektoratet en ny dekningsgradanalyse for LKG-registeret for perioden 2021-2023 ved kobling mot NPR. Graden av kompletthet for de sentrale kvalitetsindikatorene i rapporteringsåret viser lav måloppnåelse for to av indikatorene, henholdsvis KVI 1 og 5.
Registeret har de tre siste årene levert ut data til forskning og kvalitetsforbedring. Tre vitenskapelige artikler er innsendt i 2024, men Ekspertgruppen kan ikke se at disse er publisert.

Registerets planlagte tiltak for videre forbedringer:
Det skal arbeides med hyppigere oppdatering og en synligere nettside for de innregistrerende enhetene. Som også meldt forrige år, så har registeret et stort ønske om å få opprettet den interaktive resultattjenesten Rapporteket. Formålet vil være å forbedre resultatformidling til deltagende enhetene, og at en på denne måten lettere vil kunne ha oversikt over egen registreringsstatus, måloppnåelse for indikatorer og annen relevant informasjon. Registeret håper også at dette vil stimulere til økt bruk av data til pasientrettet kvalitetsforbedring og forskning. Det er sendt behovsskjema via teknisk løsning for kvalitetsregistre ved Helse Vest IKT.
Registeret har derfor et stort ønske om å få opprettet den interaktive resultattjenesten Rapporteket. Formålet vil være å forbedre resultatformidling til deltagende enhetene. Det er også et mål å få opprettet automatisk datafangst, og registeret formidler igjen ønske om å delta i pilot-prosjekter knyttet til dette. Det ble sendt “behovskjema” via teknisk løsning ved Helse Vest IKT i 2023. Registeret har utmeislet et satsingsområde for registeret i løpet av de kommende årene: å tilrettelegge registeret for inklusjon av oppfølgingsdata fra voksne pasienter. Dette da mange pasienter skal da ha ytterligere korrigerende kirurgi som ikke kan/bør gjøres tidligere. På hvilket tidspunkt man skal inkludere oppfølgingsdata fra voksne pasienter må fagrådet ta stilling til.
-Det ble i 2023 gjennomført en korrekthetsanalyse ved behandlingsteamet v/Haukeland Universitetssjukehus. Registeret planla å gjennomføre i 2024 en tilsvarende analyse ved behandlingsteamet v/OUS Rikshospitalet. Ekspertgruppen kan ikke se at dette er gjennomført? Registeret mangler vitenskapelig publikasjon innen utgangen av 2024 for å kunne gå til 4A.
Ekspertgruppen vurderer at registeret er i stadium 3A
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