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Kapittel 1
Sammendrag/Summary

Registeret hadde data pa totalt 32732 pasienter per 31.12.2015. Av disse var det 9948 masi¢yyper
1-diabetes21561med type Aiabetes434 med svangerskapsdiabeigg89med annen eller ukjent
type diabeteDette er en gkning p&252pasientefra 2014 og 14059 pasienter fra 2013

Resultatene i sammendraget som fglger er basert pa utvalget av pasienter metiaigpted som gikk

til kontroll i spesialisthelsetjenesten i 2003 74 pasienterpg utvalget apasienter med type @abetes

som gikk til kontrdl i primaerhelsetjenesten i 20{9358pasienter)Resultatene (spesielt fra
allmennpraksis) skal tolkes med forsiktighet siden dekningsgrad er lav og resultatene kan veere pavirk
av seleksjonsbias.

HbA1c var reistrert siste 15 maneder hos®%av pasienter med typedlabetes og hos 95 % av
pasienter medtype@i abet es. Behandl i ngsm-l Hb Alerter®ed7 %
type kdiabetes og 6@ av pasienter med typed?abetes. Blodtrykk ar registrert siste 15 maneder hos
88 % av painter med type-Hiabetes og 886 av pasienter med typedabetes. Behandlingsmal
systolisk blodtrk k O 135 mmHg v % av pasiemear meat typel disbetdS8§o av
pasienter med type-@abetes.LDL -kolesterol var rgistrert siste 30 maneder hos®4av pa&nter med
type ktdiabetes og 7% av pasienter med typed?abetes. Behandlingsmal LBk o | est er ol O
var oppnadd hos 83 % av iklstatinbehandlede pasienter med typdidbetes og®% av ikke
statinbehandlede pasienter med typigbetes. Behandlingsméal LB{olesterolO 2, 5 mmo | / |
oppnadd hos 5% av pasienter med typedlabetes uten kjent hjerte/kar sykdom pé statinbehandling og
59 % av pasienter med typediabetes uten kjerjerte/kar sykdom pa statinbehandling. For pasienter
med kjant hjerte/kar sykdom oppnadde Bbav pagnter med type-tiabetes og 306 av pasienter med
type2di abetes behandlingsm=-l LDL O 1,8 mmol /|

Koronar sykdom var registrert som komplikasjon B#% av pagenter med type-tiabetes og 2% av
pasienter med type@abetes. Hjerneslag var isgert som komplikasjon hos 1% av pasienter med
type kdiabetes 0®,2% av pasienter med typedzabetes. Laserbehandlet retinopati var registrert som
komplikasjon hos 14,% av pasienter med typedlabetes 0d.,9% av pasienter med typedzabetes.
eGFR <60 var registrert hos 3®av pasienter med typedlabetes 08,9 % av pasienter med type 2
diabetes.

Summary in English

The register has data 82732 (31.12.15) patients. 994@tients with type 1 diabetes, 215&ith type 2
diabetes434 patientswith gestational diabetead789with other or unknown types of diabet@éis is
an increase of B2 patients from 2014 and 14059 patients from 2013.

The results in this summary are based on the cohort of patients with type 1 diabetisgatigecialist
clinics in 20157474patients), and the cohort of patients with type 2 diabetes receiving care from the
primary health care services in 20858 patients). The results from primary health care should be
interpreted with caution as the coverage is low and the results might be affected by selection bias.

HbAlc was recordedithin the last 15 months in 98 of patients with type 1 diabetes and 95 % of
pdients with type 2 diabetes. Treatment target Hb@¥&6 was achieved in 23% of pextits with type 1
diabetes and 66 of patients with type 2 diabetes. Blood pressure was recwitted the last 15 months

in 88% of patents with type 1 diabetes and ®Bof patients with type 2 diabetes. Treatment targeDBP
135 mmHgwas achieved in 24 of patients with type 1 diabetes and 57% of patients with type 2
diabetes. LDEcholesterol was recordedthin the last 30 months in 94 of patents with type 1 diabetes
and 7% of patients with type 2 diabetes. TreatmergetlDL-cholesterolD3.5 mmol/l was achieved in
83% of patients with type 1 diabetes who &apt on statin treatment and%®f patients with type 2
diabetes who were not on statin treatment. Treatment targetchblesterol < 2.5 mmol/l was achieved

in 55% of patients with type 1 diabetes without cardiovascular disease who were on statin treatment al



59% of patients with type 2 diabetes without cardiovascular disease who were on statin treatment.
Treatment target LDicholesterol01.8 mmol/l was achiead by 386 of patents with type 1 diabetes and
30% of patients with type 2 diabetes who had known cardiovascular disease.

Coronary heart disease wasorded as a complication in %2of patents with type 1 diabetes and?22
of patients with type 2 diabeteStroke wasacorded as a complication in %6of patiets with type 1
diabetes and 6%2 of patients with type 2 diabetes. Laser treated retinopathy was recorded as a
complication in 146% of patents with type 1 diabetes and %®f patients with type iabeteseGFRO
60 was registered in 38 of patients with type 1 diabetes eéh&@% of patients with type 2 diabetes.



Kapittel 2
Registerbeskrivelse

2.1 Bakgrunn og formal

2.1.1 Bakgrunn for registeret

Diabetes rammer ca. 4 % av den norske befofjenrog forekomsten av typediabetes er gkende.
Pasienter med diabetes har redusert forventet levetid. Prematur kardiovaskulaer sykdom er den vanlig
arsak til gkt morbiditet og mortalitet, men diabespssifikke mikrovaskuleere komplikasjoner (retingpat
nefropati og nevropati) bidrar ogsa. Diabetes er den vanligste arsak {itakieatiske amputasjoner og

en av de viktigste arsaker til ervervet blindhet og terminal nyresvikt i Norge. Mesteparten av kostnade
knyttet til diabetesomsorgen brukes #@handling av komplikasjoner. Det er godt dokumentert at god
diabetesbehandling forhindrer eller forsinker utvikling av komplikasjoner. Det er ogsa dokumentert at ¢
er variasjon i kvaliteten av diabetesbehandlingen i Norge.

Norsk diabetesregister for veke vil bidra til a forbedre diabetesbehandlingen ved & gi tilbakemelding til
leger/behandlingsenheter om kvaliteten pa deres behandling av risikofaktorer og eventuelle
diabeteskomplikasjoner sammenlignet med resten av landet (benchmarking). | tilleqd &t/

elektronisk registreringsverktay i seg selv bidra til kvalitetsforbedring, siden helsepersonell far en
paminnelse om hvilke undersgkelser som bgr innga i en diabeteskontroll. Registreringsverktayene er
delvis integrert i de journalsystemene sonkisui allmennpraksis og i spesialisthelsetjenesten.

Pa kort sikt vil forskningsmulighetene dreie seg om kvalitetsovervaking, benchmarking og
risikofaktoranalyser. Siden diabetesregisteret fglger individuelle pasienter over tid, vil dette pa lengre ¢
gi godt grunnlag for epidemiologisk forskning. Koblinger mot andre registre som Barnediabetesregiste
Medisinsk fgdselsregister, Kreftregisteret, Reseptregisteret og Norsk pasientregister kan ogsa gi svar
mange viktige forskningssparsmal. Det planksgggsa en biobank knyttet til registeret. Det er knyttet
flere forskningsprosjekter opp mot registeret

2.1.2 Registerets formal

Formalet er farst og fremst & forbedre kvaliteten pa behandlingen av personer med diabetes. Register
ogsa danne et vilgigrunnlag for forskning om diabetes og diabetesrelaterte sykdommer.

2.2 Juridisk hjemmelsgrunnlag

Norsk diabetesregister for voksne har fra august 2005 hatt konsesjon fra Datatilsynet til & veere et
samtykkebasert personidentifiserbart register. Fra ja20@7 har Norsk diabetesregister for voksne hatt
godkjenning fra Helsedirektoratet til & opprette en forskningsbiobank.

2.3 Faglig ledelse og databehandlingsansvar

Den faglige ledelsen og den daglige driften av Norsk diabetesregister for voksneibNiagkt
kvalitetsforbedring av laboratorievirksomhet utenfor sykehus (Noklus) ved Haraldsplass Diakonale
sykehus som er faglig tilknyttet Institutt for global helse og samfunnsmedisinske fag ved Universitetet
Bergen. Registeret finansieres i sin helred bevilgninger fra Helse Vest RHF, mens Haukeland
universitetssjukehus er eier og databehandlingsansvarlig



2.3.1 Aktivitet |
fagrad/referansegruppe

Diabetesregisterdtar opprettet en arbeidsgruppeasgbrukergruppe for primaerhelsetjenesten. | tillegg
arrangeres det et arlig brukermgte for spesialisthelsetjenesten.

ArbeidsgruppePa arbeidsgruppemgtene tas det opp saker vedrgrende den daglige driften av Norsk
diabetesregister for voksne. Arbeidsgruppen bestar av personer med kompetansadokenobgi,
allmennmedisin og laboratoriemedisArbeidsgruppen bestod av fglgende medlemmer i 2015:

John Cooper medisinsk faglig leder Norsk diabetesregister for voksne

Karianne Fjeld Lgvaais seksjonsleder Norsk diabetesregister for voksne

Geir Thuei allmennlege Norsk diabetesregister for voksne

Sverre Sandbergleder Noklus

Tor Claudii overlege Nordlandssykehuset Bodg

Hrafnkell Thordarsoii overlege Haukeland universitetssjukehus

Tone Vonheim Madseh Diabetessykepleier/prosjektsykepleier Norsk dialvetgster for voksne

= =4 =4 -8 8 -9 -9

Det ble arrangeriie arbeidsgruppemgter i 201Saker som ble behandlet og jobbet med i 2015 var blant
annet programvareutvikling, markedsfariggonomi, forskningbrukermgterPROM, samtykke, takst
ogtiltak for & gke dekningsgrad i primeerhelsetjenesten.

Brukergruppe for primeerhelsetjenestbtandatet til brukergruppen for primzerhelsetjenesten er a jobbe
med forbedringer av Noklus diabetesskjema, tilbakemeldingsrapporten til allmennlegene og
markedsfaring rettet mot primaerhejeaesten. Foruten de ansatte ved Norsk diabetesregister for voksne
bestod brukergrygen av falgende medlemmer i 2015

1 Inger Lyngstad Ringerike medisinske senter
1 Rolf Reitani Danmarksplass legesenter
1 Kristian Hgined Tananger legesenter

Det ble i 2015kke arrangert brukergruppemagter daiseget ikke har hatt midler til det.

Brukermgte diabetespoliklinikkeRet ble arrangert ett brukermgte tliabetespoliklinikkene i 20124

av 34diabetespoliklinikker var representert pa mgte. P4 mgte e resultater gjennomgatt.
Nyheter og nyttige tips til brukere av Noklus diabetes stod ogsa pa programmet, samt mulighet for
brukernetil & komme med forslag til endringer i journalemtDar to innleggned presentasjon av
artikler basert pa registerdatdillegg fikk brukerne informasjon omatts for Norsk diabetesregister for
voksnesarbeid i primaerhelsetjenesten.

Norsk diabetesregister for voksne bruker arbeidsgruppen, brukergruppen for primaerhelsetjenesten og
brukermgte dr diabetespoliklinikkensomerstatning for en referansegruppe.



Kapittel 3
Resultater

Data fra diabetespoliklinikker:

Resultatene som falger er basert pa utvalget av pasienter meddigietes som gikk til kontroll i
spesialisthelsetjenesten i 20{/& 74 pasienter).

Antall pasienter med type 1-diabetes

Stavanger universitetssjukehus
Norsk Diabetikersenter
Haukeland universitetssjukehus
Sykehuset @stfold, Fredrikstad
UNN Tromsg
Serlandet sykehus, Arendal
Nordlandssykehuset Bodg
Serlandet sykehus, Kristiansand
Haugesund sjukehus
Sykehuset i Vestfold, Tonsberg
Sykehuset innlandet, Gjgvik
Forde sentralsjukehus
Sykehuset Innlandet, Hamar
Sykehuset Innlandet, Lillehammer
Sykehuset Innlandet, Kongsvinger
Diakonhjemmet sykehus
Helgelandssykehuset, Mo i Rana
Akershus Universitetssykehus
Stord sjukehus
UNN Harstad
Nordfjord sjukehus
Nordlandssykehuset, Stokmarknes
Helgelandssykehuset, Mosjgen
Hammerfest sykehus
Sykehuset Innlandet, Elverum
Voss sjukehus
Sykehuset Innlandet, Tynset
Kirkenes sykehus
UNN Narvik
Helgelandssykehuset, Sandnessjgen
Nordlandssykehuset, Lofoten
Odda sjukehus
Haraldsplass Diakonale sykehus
Diaklinikken Trondheim
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o

Figur 1: Oversikt over diabetespoliklinikker som rapportererigibdtesregisteret per 31.12.20dpantall pasienter med type
1 diabetes fra de ulike poliklinikkene.

Kommentar til figur 1: Ingen sykehus fra Helse Midt -Norge har r apportert til registeret. Det mangler
ogsa data fra flere av sykehusene i Helse Sgr -@st. Det er viktig at sykehusene forsgker a fa
samtykke fra samtlige pasienter og rapporterer inn data pa alle samtykkende pasienter over 18 ar.



Prosentandel med HbAlc > 9%

Kirkenes sykehus e e e =% 30 (n=23)
Helgelandssykehuset, Sandnessjgen [ 29 (n=17)
Akershus Universitetssykehus [ 26 (n=81)
Hammerfest sykehus [ 25 (n=44)
UNN Harstad [ 24 (n=78)
Sykehuset Innlandet, Hamar I 24 (n=197)
Haugesundsjukehus ey 03 (03090
Oddasjukehus 77 e  ———————-——"—-——"—"——g 73 (n=i3}
Sykehuset i Vestfold, Tonsberg I 23 (n=263)
Sykehuset @stfold, Fredrikstad  EEG—EEE 22 (n=574)
Serlandet sykehus, Kristiansand EPmmmmm—m———————————————————0—u 27 (n=315)
Nordlandssykehuset Bodg | E— 88— 21 (n=328)
UNNTromsg I 20 (n=481)
Sykehuset innlandet, Gjovik G 20 (n=251)
Voss sjukehus G 19 (n=26)
Helgelandssykehuset, Mosjgen GG 18 (n=50)
Sykehuset Innlandet, Lillehammer IEEG——— 18 (n=194)
Stord sjukehus GGG 18 (n=T79)
Sorlandet sykehus, Arendal |GG 17 (n=395)
Sykehuset Innlandet, Elverum [ 17 (n=42)
Haukeland universitetssjukehus G 16 (n=770)
Helgelandssykehuset, Mo iRana e 16 (n=96)
Nordfjord sjukehus I 14 (n=63)
Sykehuset Innlandet, Tynset G 14 (n=22)
Stavanger universitetssjukehus GGG 14 (n=1055)
Nordlandssykehuset, Stokmarknes IEG_—_GEGEEEEEE—— 13( n=60)
Nordlandssykehuset, Lofoten I 13 (n=16)
Forde sentralsjukehus G 12 (n=209)
Diakonhjemmet sykehus GG 12 (n=151)
Sykehuset Innlandet, Kongsvinger GGG 12 (n=164)
Norsk Diabetikersenter IEGEGEG_G_G_GGGG——— 9 (n=938)
UNN Narvik I s (n=19)
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Figur 2: Prosentandel av typediabetespasienter med Hbalc >9 % per diabetespoliklinikk. Poliklinikker som har rapportert p
mindre enn 10 pasienter er ikke tatt med i figuiidaraldsplass Diakonale Sykehus og Diaklinikken Trondheim)

Kommentar tilfigur 2: HbA1c reflekterer blodsukkerniva sistel 2 uker. HbAlc vurderes a veere det
beste malet pa blodsukkerkontroll og den eneste variabelen som kan relateres til senere utvikling av
komplikasjoner som gyeskade, nyreskade og nerveskade (mikrovaskomagié&sjoner). Pasienter

med HbA1c > 9 % lgper en hay risiko for diabeteskomplikasjoner. Sykehusene bgr ha som mal at
prosentandel med forhgyet HbAlc ligger under 20. Resultatet fra Norsk Diabetikersenter er trolig
pavirket av en selektert diabetespopjgiasammenlignet med sykehuspoliklinikkene. Resultatene skal
tolkes med forsiktighet for diabetespoliklinikker som har mindre ermdB0pasienter, siden det gir starre
mulighet for tilfeldig variasjon i antall pasienter med HbA1c > Q9K Narvik, Nordandssykehuset
Lofoten, Kirkenes sykehus, Sykehuset Innlandet Tynset, Helgelandssykehuset Sandnessjgen, Odda
sjukehus og Voss sjukejuResultatene kan ogsa veere lite representetveom poliklinikken ikke
rapporterer inn resultatene pa samtlige pasiente



Utfgrte prosedyrer Endring 2014-2015

Serlandet sykehus, Arendal +34
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Haugesund sjukehus
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Hammerfest sykehus
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Stavanger universitetssjuke hus
Stord sjukehus
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Norsk diabetikersenter
Nordlandssykehuset, Stokmarknes
Nordfjord sjukehus
Diakonhjemmet sykehus

UNN Harstad
Helgelandssykehuset, Mo i Rana
Odda sjukehus

Sykehuset @stfold, Fredrikstad
Haukeland universitetssjuke hus
Nordlandssykehuset, Lofoten
Sykehuset Innlandet, Tynset
Sykehuset Innlandet, Hamar

UNN Narvik

Kirkenes sykehus

-2

+29
+13

+72
+4

+17
-13
49 HbA1c
+59

=BT
+188

AES = DL

+150
+134 M Rpykevaner
+4

i3 u Fotter

+82

H @yebunn
+92 By

+10
+61

+  +
n
Y

+7

Yy
S
~

Serlandet sykehus, Kristiansand 431
Sykehuset innlandet, Gjovik
Sykehuset Innlandet, Kogsvinger
Voss sjukehus

Sykehuset Innlandet, Elverum
Helgelandssykehuset, Sandnessjgen
Sykehuset i Vestfold, Tensberg

Akershus Universitetssykehus

+34
+105

+143
+172

+94

4

=2
-4
=2

o
=
o

0 200 300 400 500 600 700
Totalprosent for syv prosedyrer

Figur 3: Sammenslaing av syv utfarte prosedyrer for tyghabetespasienter ved de ulike poliklinikkene. Poliklinikker som
har rapportert pa mindre enn 10 pasienter er ikke tatt med i figdegaldsplass Diakonale sytkes og Diaklinikken
Trondheim)

Kommentar figur 3: Dersom alle pasienter har fatt utfart alle syv prosedyrer vil sgylene ga til 700. Det
imidlertid ikke gnskelig at 100 % av prosedyrene er gjennomfart for sarpégienterFor eksempel er

det ikke nglvendig & henvise pasienter med typdidbetes til gyelege far diabetesvarighet er 5 ar. Det er
heller ikke ngdvendig & undersgke fgttene hos unge pasienter meedigbetks med relativ kort
diabetesvarighet eller mikroalbuminuri hos de eldste. DogYl@husene ha dokumentert at prosedyrene
er giennomfgrte hos de fleste pasientene slik at summen pa sgylene bar ligge melldd6®Ftguren

viser om prosedyrene er dokumentert. Det er mulig at prosedyrene kan ha vaert giennomfart, men ikke
dokumentert Noklus Diabetes hos sykehus som nylig har tatt programvaren i bruk eller hvis ikke
samtlige leggsykepleiergpd sykehuset bruker programvaren.



Tabell 2 Alders og kjgnnsfordeling for pasienter med typediabetes i spesialisthelsetjeterssom gikkil kontroll i 2014 og
2015

2014 2015
Andel kvinner, Andel kvinner,
Alder Antall (%) % Antall (%) %
1819 183 (2,9) 43,2 177(2,4) 48,6
20-29 1340 (21,2) 46,9 1603 (21,4) 47,1
30-39 1224 (19,3) 48,5 1397(18,9) 47,9
40-49 1496 (23,6) 46,1 1682 (22,5 44,8
50-59 1092 (17,2) 46,4 1348 (18,0) 47,3
60-69 689 (10,9) 47,3 867 (11,6) 48,0
70-80 265 (4,2) 49,1 345 (4,6) 46,7
081 42 (0,7) 50,0 55 (0,7) 63,6
Totalt 6331 (100) 47,0 7474 (100) 47,0
Tabell 2 Registrerte prosedyr er -dabewsNE6831 tom201bg N=g474for p a s
2015dersom ikke annet er oppgitt
2014 2015
Prosedyre Prosdyre registretf % Prosedyre registrért%
Hgyde angitt 96 97
Maling av HbAlc 94 99
Maling av LDL-kolesterol 92 94
Kartlegging om det er tidlig koronarsykdom i familien 91 90
Vekt angitt 79 87
Maling av blodtrykk 82 88
Maling av mikroalbumin 61 66
Rgykevaner angitt 60 71
Undersgkelse av gyebunn
(diabetesvarghet O 5 =-r ) (6&/@14: 61 68
Undersgkelse med monofilament og/eller stemmegaffe
(di abetesvarighet O &02-r 53 64
Undersgkelse av fotpuls )
(di abetesvarighet O 6803r) 54 62

1For HbA1g blodtrykk, raykevaner, mikroalbumin, vekt og undersgkelsiter er kun data fra 1.10.2083.12.2014att
med (15 mnd tilbake). Maling av LDkolesterol og undersgkelse av gyebunn er tatt med dersom det foreligger svar fra
1.7.20P2-31.12.D14(30 mndtilbake). Hayde og tidlig koronarsykdom i familien er tatt med uansett dato.

2 For HbA1c, blodtrykk, raykevaner, mikroalbumin, vekt og undersgkeléetter er kun data fra 1.10.2084.12.2015att
med (15 mnd tilbake). Maling av LDBkolesterol og undsekelse av gyebunn er tatt med derstforeligger svar fra
1.7.201331.12.201530 mnd tilbake). Hayde og tidlig koronarsykdom i familien er tatt med uansett dato.



Kommentar tabell 2: Tabellen viser at oppfelging av pasienter ikke er optimal. Cxtler gjpesielt
dokumentasjon av at viktige prosedyrer som undersgkelse av gyenbunn, maling av mikroalbumin og
undersgkelse av fgttene er gjennomfart.

Tabell3 Andel av r egi smedtgpetidabersassm iQ0l4 ay20b® behaddletmed insulinpumpe,
antihypertensiva, statiner, ASA agtikoagulasjonsbehandlingndelene er beregnet ut fra antall pasienter med data om
medikamentbruk.

2014 2015
Behandling (data foreligger) % %<40&r % O 4 % %<40&r % O 4
Insulinpumpe (2014: n=5922015: n=7244* 34 39 29 34 41 29
Antihypertensiva (2014: n=4472015: n£897) 30 10 45 31 9 45
Statiner (2014: n=4972015: n5892 30 6 47 31 6 48
ASA (2014: n=49412015: n£885 13 1 22 14 1 22
Antikoagulasjonsbehandlin@014: n=49222015: n%857) | 2 0,2 3 2 0,2 3

1 pasienter som ikke bruker insulinpumpe far annen insulinbehandling.

Tabell 4: Fordelingen av verdier for HbAlc, blgdtk og lipider hos pasient€)18 &r med type-tliabetes fulgt opp i
spesialisthelsetjenesten i 2D&g 2015

2014 2015
Risikofaktorer Median og Median og
(data foreligger) (10-90 prosentiler) | (10-90 prosentiler)
HbALc (2014: n=5972, 2015: %366 7,8(6,59,6) 8,0 (6,59,6)
SBT! (2014: n=5179, 2015 16590 127 (116149) 128 (110146)
SBT m/beh2014: n=1304, 2015: n=1493 135 (115158) 135 (117155)
SBT u/beh2014: n=2994, 2015: #016) 125 (116142) 125 (110141)
DBT? (2014: n=5214, 2015 16590 77 (6489) 76 (6487)
LDL-kolesterol £014: n=5368, 2015: 910 2,8 (2,13,9) 2,7 (1,83,8)

1Systolisk Blodtrykk
2Diastolisk blodtrykk



Tabell 5: Prosentandel som nadde behandlingsmalene for HbAlc, blodtrykk ekdl€dterol blant pasienter > 18 ar med
type kdiabetes fulgjopp ispesialisthelsetjenesten i 2014 og 2015

2014 2015
Behandlingsmal (data foreligger) Prosentandel Prosentandel
Hb A1 c(20Q: n=B972, 2015: 7366 23 23
SBT O20M:35179, 2015: 590 73 74
SBT O 1 32614 n:2994, boes:tme1s) 80 80
SBT O 1 32614:m13da, eols: 1493 56 56
DBT @01& 18:5214, 2015: 16590 72 75

IDL-kol esterol O 3,5
(uten kjent hjerteog karsykdom og ikke
statinbehandlet, 2014: n=2862)15: n=3764 83 83

IDL-kol esterol O 2,5
(uten kjent ferte- og karsykdom og statinbehandlet,
2014: n=10502015: n=141p 57 55

LDL-kol esterol O 1, 8
(med kjent hjerteog karsykdom, 2014: n=368015:
n=505) 37 35

Tabell 6: Antall og prosentandelen pasienter > 18 ar med tyji@bktes fulgt opp i spesisthelsetjenesten som hagistrerte
komplikasjoner i 2014 og 2015

2014 2015
Komplikasjon (data foreligger) % %
Koronarsykdoni2014: n=59962015: n7118§ 5,3 5,2
Hjerneslag2014: n=59962015: n7119 1,5 1,6
Amputasjon2014: n=59962015: n7118 1,0 1,0
Karkirurgi (2014: n=59962015: n7118 1,6 1,5
Hatt sér nedenfor ankelezn14: n=59962015: nF119 4,3 4,0
Ikke laserbehandlet retinop&td14: n=59962015: n71189* 16,8 17,0
Laserbehandlet retinop&tdi4: n=59962015: n7118 14,9 14,5
Mikroalbuminuri(2014: n=59962015: n¥119 5,6 5,8
Proteinuri2014: n=59962015: n7118 1,6 1,4
Manglende fotpul§014=33342015: n5001) 4.7 4.5
Perifer nevropat014: n=33102015: n4642 9,8 8,3
eGFR(2014: n=60472015: n7222: <15 0,2 0,2
1529 0,8 0,7
3044 1,2 1,6
4559 3,1 3,4
060 94,7 94,1
Minst en episode med alvorlig hypoglykemi siste &zet4 n=45082015: n=508) 11,1 9,4
Noen gang innlagt for ketoacidoge14: n=43792015: n=5561 20,6 21,0

1 Tall p& pasienter med ikkaserbehandlet retinopati er trolig all for lavt pga sviktende kommunikasjon mellom gyelege og diabetesspesialist.



Data fra primaerhelsetjenesten:

Resultatene som falger er basert pa utvalget av pasienter meddigiees som gikk til kontroll i
primeerhelsetjenesten 025 (9358pasienter). Resultatene skal tolkes med forsiktighet siden
dekningsgrad er lav og resultatene kan vaere pavirket av seleksjonsbias.

Tabell 7: Registrerte prosedyrer ved behamdn g av pasi e n t-diabete® N4 4764for 20teN$9358yop e 2
2015.

2014 2015
Prosedyre Prosedyre registrét% Prosedyre registret%
Hgyde angitt 92 94
Maling av HbAlc 95 95
Maling av LDL-kolesterol 74 77
Kartlegging om det erdiig koronarsykdom i familien 77 80
Vekt angitt 86 83
Maling av blodtrykk 94 88
Roykevaner angitt 92 94
Undersgkelse av gyebunn 65 66
Undersgkelse med monofilament og/eller stemmegaffe 69 68
Undersgkelse av fotpuls 70 70

1For HbAlc, blodtrykk, sykevaner, mikroalbumin, vekt og undersgkelséatter er kun data fra 1.10.2083.12.2014att
med (15 mnd tilbake). Maling av LDkolesterol og undersgkelse av gyebunn er tatt med dersom det foreligger svar fra
1.7.202-31.12.201430 mnd tilbake). Hage og tidlig koronarsykdom i familien er tatt med uansett dato.

2For HbA1c, blodtrykk, raykevaner, mikroalbumin, vekt og undersgkel$et@mr er kun data fra 1.10.20:84.12.2013att
med (15 mnd tilbake). Maling av LDkolesterol og undersgkelse aveynn er tatt med dersom det foreligger svar fra
1.7.208-31.12.201530 mnd tilbake). Hayde og tidlig koronarsykdom i familien er tatt med uansett dato.

Kommentar til tabell 7: Bruk av Noklus diabetesskjema kan ventes a fare til bedring i antall grosedyr
som er giennomfgrt i allmennpraksis slik at prosentandel giennomfarte protealigesr lavere hos
leger som ikke rapporterer til registeret.



Tabell 8: Prosentandel som nddde behandlingsmélene for HbAlc, blodtrykk cgdl&terol blant pasient€18 ar med
type 2diabetes fulgt opp i primaerhelsetjenesten i 26§ £2015.

2014 2015
Behandlingsmal (data foreligger) Prosentandel Prosentandel
Hb A1 c(20Q: n=45382015: n8921) 62 60
SBT O(2014:3264942015 n=8269 57 57
SBT O 1 24 ne1ssipmshn2ss3 55 62
SBT O 1 32514: m33ds2e1hn=6773 51 49
DBT @01& 1B 44942015: n8269 70 70

IDL-kol esterol O 3,5
(uten kjent hjerteog karsykdom og ikke statinbehandlet, 2014
n=922 2015: n=1837) 64 60

LDL-kolest er ol O 2,5
(uten kjent hjerteog karsykdom og statinbehandlet,
2014: n=14112015: n280)) 59 59

LDL-kol esterol O 1, 8
(med kjent hjerteog karsykdom, 2014: n= 672015 n=1474)

31 30

Tabell 9: Antall og prosentandelen pasiei®d:i8 &r med type-Zliabetes fulgt opp i primeerhelsetjenesten som har registrerte
komplikasjoner i 20149 2015

2014 2015

Komplikasjon (data foreligger) % %
Koronarsykdom2014: n=45592015: n9109 20 22
Hjerneslag2014: n=45502015: n9099 5,7 6,2
Amputasjon2014 n=4387 2015: n9041) 0,6 0,6
Karkirurgi (2014: 43212015: n8915 3,2 2,9
Hatt sér nedenfor ankelezni4: n= 43702015: n9021) 2,5 2,5
Ikke laserbehandlet retinop@td14: n=39332015: n7843 6,0 6,8
Laserbehandlet retinop&tdi4: n=39332015: n=7843 2,1 1,9
Mikroalbuminuri(2014: n=34242015: n5053 9,9 9,6
Proteinuri2014: n=34242015: n7053 2,4 2,7
Manglende fotpul®014: n=33802015 n=6906 8,0 8,9
Perifer nevropat014: n=33122015: n=6769 12 13
eGFR(2014: n=40772015: n8209: <30 2,0 0,9

30-59 16 9,0




Kapittel 4
Metoder for fangst av data

Norsk diabetesregister for voksne har tre innsamlingskilder, der alle unntatt spgrreskjemaet til pasient
er dektroniske:

1 Noklus diabetesjournal (for sykehus og spesialistpraksis)
1 Noklus diabetesskjema (for allmennpraksis)

1 Sparreskjema direkte til personer med diabetes

Hver variabel er naermere spesifisert med svaralternativer og hjelpetekst pa
http://meta.emetra.nol/CRFShowForm.asp?Formld=258

Noklus diabetesjournal

Dette er en egen og fullstendig strukturert diabetesjournal som dekker alle funksjoner ved en
diabetespoliklinikk, og som samhandieed sykehusets journalsystelrersonalia hentes automatisk inn
fra hovedjournalsystemet, og i tillegg overfgres alle aktuelle laboratoriedata fra laboratoriesystemet.
Basert pa registrerte data genereres det et notat som limes inn som kronologisk fritekst
hovedjournalsystemet.

Noklus diabetesskjema

Dette er et eksternt program som samhandler med alle journalsystemene i allmennpraksis. Noen data
trekkes automatisk ut fra journalen (laboratorieprgver, medikamenter, blodtrykk, hgyde og vekt), men:s
andre egistreres inn i diabetesskjemaet. Basert pa det som registreres i diabetesskjemaet genereres (
journalnotat som kan limes inn i journalsystemet. Det er laget en egen film som viser hvordan skjemas
skal brukes. Link til filmen om Noklus diabetesskpgm
http://www.noklus.no/Diabetesregisterforvoksne/Verktgy.aspx

Spgrreskjema direkte til personer med diabetes

Diabetesregisteret har kjgrt to prosjekt i 2010 og 2011 der vi hdetsam data direkte fra de som har
diabetes. Datafangsten har veert ved hjelp av papirbaserte spgrreskjema. For at dette skal innga i rutit
til registeret ma vi ha tilfart mer ressurser.

Sykehus, privatpraktiserende leger og allmennleger sender detamikk til registeret en gang arlig.
Data hentet fra personer med diabetes ved hjelp av spgrreskjema er forelgpig ikke en rutinemessig
innsamling.


http://meta.emetra.no/CRFShowForm.asp?FormId=258
http://www.noklus.no/Diabetesregisterforvoksne/Verktøy.aspx

Kapittel 5
Metodisk kvalitet

5.1 Antall registreringer

Registeret hadde data pa totalt 32732 pasiente31p&2.2015. Av disse var det 9948 pasiented type
1-diabetes21561med type Aiabetes434 med svangerskapsdiabeigg89med annen eller ukjent
type diabetes. Dette er en gkning7@d2pasientefra 2014 og 14059 pasienter fra 2013

Av de 32732sam er registret i diabetesregisteffitk vi inn data p&21972i 2015 Dette skyldes blant
annet at ikke alle pasienter er innom arlig kontroll, mange av pasientene i registeret er hentet inn via
sparreskjema til pasienten (bare gjort en gang per pagasignter med type 2 diabetes er gjerne bare
innom sykehusene en kort periode far de tilbakefares til allmennlege og at en del allmennleger ikke
rapporterer hvert ar.

Fra diabetespoliklinikkene ble det rapportert inn dataiigl 1 pasienter i 2018\ntall pasienter per
diabetespoliklinikk vises i figur 4.

Antall pasienter per diabetespoliklinikk

Stavanger universitetssjukehus S
Haukeland universitetssjukehus ]
Norsk Diabetikersenter [
Sykehuset @stfold, Fredrikstad CEe—
Nordlandssykehuset Bodg =
UNN Tromsg —_—

Serlandet sykehus, Arendal [ &
Haugesund sjukehus —
Sykehuset innlandet, Gjgvik =
Sykehuset i Vestfold, Tensberg E—

Serlandet sykehus, Kristiansand g
Sykehuset Innlandet, Hamar —
Forde sentralsjukehus =
Sykehuset Innlandet, Kongsvinger EE—
Diakonhjemmet sykehus EEE—

Sykehuset Innlandet, Lillechammer
Nordfjord sjukehus
Helgelandssykehuset, Mo i Rana
Nordlandssykehuset, Stokmarknes
Stord sjukehus

UNN Harstad

UNN Narvik

Nordlandssykehuset, Lofoten
Akershus Universitetssykehus
Helgelandssykehuset, Mosjgen
Odda sjukehus

Sykehuset Innlandet, Tynset
Kirkenes sykehus

Hammerfest sykehus

Voss sjukehus

Sykehuset Innlandet, Elverum

Helgelandssykehuset,...
Haraldsplass Diakonale sykehus 1
Diaklinikken Trondheim 1

o 200 400 600 800 1000 1200 1400 1600
Typel mType2 ® Annet/ikke oppgitt

Figur 4: Oversikt over diabetespoliklinikker som rapportererigibdtesregisteret per 31.12.20ddantall pasienter med type
1, type 2 og ukjent type diabetes fra de ufilodiklinikkene.

Kommentar til figur 4: Ingen sykehus fra Helse Midibrge har rapportert til registeret. Det mangler ogsa
data fra flere av sykehusene i Helse-8st. Andel pasienter med typediabetes som behandlg& de
forskjellige sykehugoliklinikkene ser ut til & varieiiebetydelig grad.

| tillegg ble det rapportert data p@461diabetespasienter f&60fastleger.



5.2 Metode for beregning av dekningsgrad

Tall fra Reseptregisteret tyder pa at det er cirka 225.000 personer med kjent dibloegesdg av disse
har cirka 25.000 type-HiabetesDette er lagt til grunn nar den totale dekningsgraden i Norge er

beregnet.

5.3 Tilslutning

34 avca. 50 diabetespoliklinikke68 %) og 660av ca. 4000 allmennleger (¥4) sendte inn da til
diabetesrgisteret i 2015. Dette er en gkning pdi@betespoliklinikler og 298 allmennleger fra 201Det
er god dekning fra sykehusene i Helse Nord og Helse Vest. | HelsdsBeapporterer sykehusene i
Innlandet,Sgrlandet sykehus, Sykehuset @stfold Fredrikgtladrshus universitetssykehus, Sykehuset
Vestfold Tegnsbergg Diakonhjemmet sykehus. Ingen av sykehusene i HelseNidje rapporterer til
registeret, men det er en privat diabetespoliklinikk som rapporterer (se tabdllim@nnlegene som
leverer datdil registeret er fordelt rundt i alliglker. Det er flest allmennleger som leverer data fra
Hordaland, Rogalandg Nordlandse tabell 11).

Tabell 10: Diabetespoliklinikker som rapporterte til diabetesregisteret pr 31.12.2015 fordelt pa regionale helseforetak

Helse Nord

Helse Sor @st

Helse Vest

Helse Midt

Nordlandssykehuset Bodg
Nordlandssykehuset Stokmarknes
Nordlandssykehuset Lofoten
Helgelandssykehuset Mo i Rana
Helgelandssykehuset Mosjgen
Helgelandssykehuset Sandnessjgen
UNN Tromsg

UNN Narvik

UNN Harstad

Hammerfest sykehus

Kirkenes sykehus

Sgrlandet sykehus Arendal
Sgrlandet sykehus Kristiansand
Sykehuset @stfold Fredrikstad
Norsk Diabetikersenter
Diakonhjemmet sykehus
Sykehuset Innlandet Gjgvik
Sykehuset Innlandet Hamar
Sykehuset Innlandet Lillehammer
Sykehuset Innlandet Tynset
Sykehuset Innlandet Elverum
Sykehuset Innlandet Kongsvinger
Akershus Universitetssykehus
Sykehuset Vestfold, Tgnsberg

Fgrde sentralsjukehus
Haukeland universitetssjukehus
Voss sjukehus

Haraldsplass Diakonale Sykehus
Stord sjukehus

Haugesund sjukehus

Odda sjukehus

Stavanger universitetssjukehus

Nordfjord sjukehus

Diaklinikken Trondheim




Tabell 11: Antall allmennleger som rapporterte til diabetesregisteret pr 31.12.2015 fordelt pa fylke og regionale helseforetak.
Tallene fra 2014 er angitt i parentes.

Helse Nord Antall Helse Sgr @st  Antall Helse Vest Antall Helse Midt Antall
Nordland 100 (25) | Oslo 41 (29) Hordaland 134 (100) | Mgre og Romsdal 17 (1)
Finnmark 4(2) Akershus 28 (5) Rogaland 160 (126) | Sgr-Trgndelag 11 (12)
Troms 11 (2) Vest-Agder 40 (5) Sogn og Fjordane 27 (19) Nord-Trgndelag 4 (0)

Buskerud 23 (16)

Vestfold 12 (6)

@stfold 10 (2)

Aust-Agder 17 (3)

Hedmark 13 (0)

Telemark 4 (6)

Oppland 4(3)
Totalt 115 (29) | Totalt 192 (75) | Totalt 321 (245) | Totalt 32 (13)

5.4 Dekningsgrad

Det antas & veere 25.000 personer med tygialdetes og 200.000 med diagnostisert typgigbetes i
Norge.Registeret har da en dekningsgradtp@o (2014= 34 %) av de medype tdiabetes og 11 %

(2014 = 8%) med type aliabetes. Det er en gkning pa innrapportering til registerel @pasienter fra
allmennpraksis sammenlignet med 2004t er blittgjort en dekningsgradsanalyse mot NPR som vi fikk
resultatee pa rett far &rapporten skulle leveres inn. Vi ser at en del tall ikke stemmer overens med det
vi hadde forventet og ma derfor kvalitetssikre tallene far de kan offentliggjares.

Basert pa nedslagsfeltet til hvert sykehus og at det er 25.000 meddigieefes i Norge, er det estimert
en dekningsgrad pa individniva per sykehus (tabell 12). En dekningsgraedpa¥d @er sykehus
forventes som maksimalt oppnaelig, da ikke alle med tygi@adetes har sin oppfalging pa sykeHus.
tillegg er det noen somkk er til kontroll hvert ar.



Tabell 10: Estimert dekningsgrad ut fra nedslagsfelt og forventet antall pasienter meddighetes

neEdSstiIr;gesr;el ¢ Forventet TADM* R_?%Iijsglert Dekningsgrad

Sgrlandssykehuset Arendal 100 000 420 402 95,7
Helgelandssykehuset, Mo i Ranal 25 000 105 97 92,4
Sykehuset Innlandet, Kongsvinge 50 000 210 167 79,5
Stavanger universitetssjukehus 330 000 1386 1069 77,1
UNN Tromsg 190 726 801 504 62,9
Sykehuset Innlandet, Hamar 75 000 315 197 62,5
Sykehuset InnlandeGjavik 100 000 420 262 62,4
Haugesund sjukehus 120 000 504 311 61,7
Nordlandssykehuset Bodg 130 000 546 332 60,8
Sgrlandssykehuset, Kristiansand 140 000 588 325 55,3
Nordfjord sjukehus 30 000 126 63 50

Sykehuset @stfold, Fredrikstad 276 600 1162 581 50

Haukeland universitetssjukehus 380 000 1596 780 48,9
Helgelandssykehuset, Mosjgen 25 000 105 51 48,6
Nordlandssykehuset, Stokmarkng 30 000 126 60 47,6
Sykehuset Innlandet, Lillehamme 100 000 420 196 46,7
Farde sentralsjukehus 109 000 458 210 459
Stord sjukehus 46 000 193 79 40,9
UNN Harstad 40 000 168 63 37,5
Hammerfest sykehus 30 000 126 45 35,7
Diakonhjemmet sykehus 115 000 483 153 31,7
Sykehuset Vestfold Tgnsberg 220000 924 271 29,3
Sykehuset Innlandet, Tynset 20 000 84 23 27,4
Odda gukehus 15 000 63 13 20,6
Voss sjukehus 30 000 126 26 20,6
Kirkenes sykehus 30 000 126 23 18,3
nelo derﬁrs‘gjs;g’r']‘ehuset' 25 000 105 19 18,1
UNN Narvik 30 000 126 21 16,7
Sykehuset Innlandet, Elverum 60 000 252 42 16,6
Nordlandssykehuset, Lafen 24 000 101 16 15,8
Akershus Universitetssykehus 500000 2100 95 4.5

Haraldsplass Diakonale sykehus 100 000 420 9 2,1

*T1DM=Type 1 diabetes



5.5 Prosedyrer for intern sikring av datakvalitet

Bruken av standardiserte elektroniske verktgy og stdissate variabeldefinisjoner indikerer at dataene
som registreres inn er valide, men vi gnsker i tillegg a utfare systematiske studier som validerer datae
registeret med det som er i journalen.

1 De kategoriske variablene har predefinerte svaralteragtimgen mulighet for fritekst.
1 Pa de numeriske variablene er det lagt inn sperregrenser for hvilke verdier som tillates.
1 Variablene inneholder hjelpetekster som gir en definisjon av hver enkelt variabel.

1 1 Noklus diabetesjournal og Noklus diabetesslgdmntes laboratorieprgvene inn til registeret
direkte fra laboratoriefilen i hovedjournalsystemet og det er derfor ingen mulighet for feilfaring.

Pa brukergruppemagater og i nyhetsbrev ut til brukerne understreker registeret viktigheten av komplette
regigreringer for & unnga bias i materialet.

5.6 Metode for validering av data i registeret

Vi har fatt tillatelse fra Datatilsynet til & koble diabetesregisteret og reseptregisteret for a validere
opplysningene i diabetesregisteret, men studien er ikkeegjod.

5.7 Vurdering av datakvalitet

Det planlegges en valideringsstudie (kobling mot reseptregisteret) for & se pa kompletthet og korrekth
av medikamentdata i diabetesregisteret.



Kapittel 6
Fagutvikling og klinisk kvalitetsforbedring

6.1 Pasientgruppesom omfattes av registeret

| primaerhelsetjenesten blir fglgende diagnosekoder inkludert:
T89
T90

| spesialisthelsetjenesten blir falgende diagnosekoder inkludert:
E10
E1l
024

Disse diagnosekodene inkluderer type 1 diabatés (LADA), type 2 diabetesannen type diabetes
(inkl. pankreatitt og MODY)g svangerskapsdiabetes



6.2 Registerets spesifikke kvalitetsindikatorer

Det er bred internasjonal enighet om kvalitetsindikatorer for diabetesomsorgen. Pa bakgrunn av disse
vi valgt fglgende indikatorer

Prosessmal Henvist til gyelege, undersgkt mikroalbumin,
undersgkt fgtter, malt blodtrykk, malt lipider,
malt HbA1C, dokumentert raykevaner, kartlag
mosjonsvaner, vekt og hgyde

Intermediaere resultatmal Blodtrykk, HbA1C, lipider

Resultatmal Retinopatj nevropati, nefropati, hjerteinfarkt,
hjerneslag, amputasjon

Nasjonale kvalitetsindikatorer i Norsk diabetesregister for voksne:
NO018- Underekstremitetsamputasjoner blant pasienter med diabetes

6.3 Pasientrapporterte resultat og erfaringsmal (PROM ogPREM)

Det er komplisert og utfordrende a finne det rette instruetémta registrere pasientrapporterte
resultatmal for en kronisk sykdom som diabetes, men registeret jobber med det. Det bBiengéxt et
samarbeid med Hggskolen i Bergen (HIB) vednadle et pilotprosjekt i spesialisthelsetjenesten pa dette
omradet. Det er nd ansatt en Pkdéihdidat og en postdd@ndidat i regi av HIB som skal gjennomfare
prosjektet. Prosjektoppstart er august 2016. Malsetting for prosjektet er todelt;

- Implementere ROMS i registeret pa en mate som gir klinisk verdi.

- Gjgreen intervensjonsstudie i forhold til PROdataene.

6.4 Sosiale og demografiske ulikheter i helse

Variabler som registreres i registeret og kan brukes til & se pa sosiale ulikheter er etilisitggt dpner
samtykkeerklaeringen til registeret opp for at registeret kan kobles mot Utdanningsregisteret og
Sykefraveersregisteret ved ulike forskningsprosjekt. Demografiske variabler som er tilgjengelige i
registeret er alder og kjgnn. | tillegg hentestbdsadresse ved kobling mot Folkeregisteret.

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

Ny utgave av Helsedirektoratets nasjonale faglige retningslinjer for diabetesbehandling planlegges utc
hgsten 20168Vedisinsk faglig leder for diabetesregisteret har veert en av gruppelederne i denne proses
Faktagrunnlag fra diabetesregister er sitert i de nye retningslinjene, og er med pa a pavirke hvilke tilta
som bgr prioriteres i de nye retningslinjene.

6.6 Etterlevelse av nasjonale retningslinjer

Behandlingsmal og utvalgte prosedyrer som ble brukt som kvalitetsmal i programvarene
diabetesregisteret tilbyr, er basert pa anbefalingene i nasjonale faglige retningslinjer fra 2009
(http://www.helsedirektoratet.no/publikasjoner/nasjeiaalig-retningslinjediabetes/Sider/default.aspx



http://www.helsedirektoratet.no/publikasjoner/nasjonal-faglig-retningslinje-diabetes/Sider/default.aspx

Ved bruk av diabetesregisterets ulike registreringsverktdyeldepersonell en paminnelse om a falge
retningslinjene. | de arlige tilbakemeldingsrapportene er det en evaluering av deres praksis opp mot d
nasjonale retningslinjene.

6.7 ldentifisering av kliniske forbedringsomrader

Type Ldiabetes

Resultater fra dibetesregisteret viser at det er rom for forbedringer spesielt mht. behandlingen av
hyperglykemi. Bar&3 % av pasienter nar behandlingsmal HbAlc < 7 % Dgoav pasienter har

HbAlc >9 %. Andel av statinbehandlede pasienter som nar behandlingsmaherdgintensitet av
statinbehandling er trolig for laBareca10 % av pasientene nar samtlige av behandlingsmalene for
HbAlc, LDL-kolesterol og blodtrykk. &ientene ma motiveres til raykeslutt, og anbefalte prosedyrer mé
utfgres i starre grad, spesigjelder dette henvisning til ayelege, fotundersgkelse og maling av
mikroalbuminuri.

Type 2diabetes

Hos pasienter med typediabetes er behandling av leyglykemi bedre og 6% av pasienter nar
behandlingsmal HbAlc < 7 %. Feerre pasienter nar behanaiédsr blodtrykk og LDLkolesterol.
Behandling av risikofaktorer bar trolig intensiveres hos de som ikke nar behandlingsmal. Pasienter
motiveres til raykeslutt, og anbefalte prosedyrer ma utfares i starre grad, spesielt gjelder dette henvisi
til ayelege,fotundersgkelse og maling av mikroalbuminuri.

6.8 Tiltak for klinisk kvalitetsforbedring initiert av registeret

Etter at registeret startet med & sende ut tilbakemeldingsrapporter til deltakerne kan deltakende
poliklinikker og allmennleger for fgrstgang sammenligne egne data med data fra andre. Dette gir gode
muligheter for kvalitetsforbedrende tiltak lokalt.

For diabetespoliklinikker arrangeres det arlige mater der fjorarets tilbakemeldingsrapport blir
giennomgatt og diskutert.

Allmennlegene kanroke data som grunnlag for diskusjon i kollegagrupper.

6.9 Evaluering av tiltak for klinisk kvalitetsforbedring (endret praksis)

Tilbakemeldingsrapportene inneholder historikk som viser om anbefalte prosedyrer er gjennomfart i
wkende grad og om flere paster nar anbefalte behandlingsmal for risikofaktorer. Registeret registrerer
ogsa diabeteskomplikasjoner og pa lang sikt kan det males om disse avtar. Det er ikke satt inn konkre
tiltak for forbedring fra registeret, med unntak av tilbakemeldingsrapperg brukermgten8tavanger
Universitetssykehuset har rapportert tilbake at de na har feerre pasienter med HbA1c<9 % pa bakgrun
tiltak som er satt inn etter lite tilfredsstillende resultater i tilbakemeldingsrapporten fra diabetesregister



Kapitt el 7
Formidling av resultater

7.1 Resultater tilbake til deltakende fagmilja

Samtlige enheter som sender data til registeret far skriftlig tilbakemeldingsrapport, der deres data
sammenstilles med data fra andre som sender inn (benchmarking). Rappordesaisanlig.

For diabetespoliklinikkene arrangeres det arlige brukermgter der tilbakemeldingsrapporten fra forrige
blir gjennomgatt.

7.2 Resultater til administrasjon og ledelse

Forelapig sendes tilbakemeldingsrapporten kun til fagmiljget. Vi vurdegetilbakemeldingil
administrasjon og ledelse i helseforetakene i naer framtid.

7.3 Resultater til pasientePasientene far ingen data direkte fra registeret, men
indirekte ved at de kan fa et pasientbrev som skrives ut fra Noklus diabetesskjema og
Noklus diabetesjournal. Her far de status pa behandlingen og litt historikk pa blant
annet laboratoriepraver som er tatt.Resultater publiser pawww.kvalitetsregistre.no

er ogsa skrevet med tanke pa at pasienterkan lese det.

7.4 Publisering av resultater pa institusjonsniva

Fra og med 2013 ble resultatene offentliggjort pa institusjonsniva for sykehus, men ikke for legekontor
Resultatene offentliggjares i denne rapparg@www.noklus.nocog pawww.kvalitetsregistre.no



http://www.kvalitetsregistre.no/
http://www.noklus.no/
http://www.kvalitetsregistre.no/

Kapittel 8
Samarbeid og forskning

8.1 Samarbeid med andre helseng kvalitetsregistre

Bl RO/ EUBI ROD (o0oBest informati on t hrstonfognatiom e gi o
through regional outcomes in diabetes»)

Noklus/Norsk diabetesregister for voksne har veert deltakerpiiekiektet BIRO fra 2005. BIRO er et
EU-prosjekte som fokuserer pa bruk og presentasjon av kvalitetsdata fra diabetesregistre. | 2008 ble
Norsk diabetesregister for voksne i tillegg deltaker trsjektet EUBIROD som er en utvidelse av
BIRO. Antall deltakerland ble utvidet fra 7 i BIRO til 20 i EUBIROD. Prosjektet ble avsluttet i 2012,
men det sgkes om midler til videre axbei

ROSA4

Studien startet opp i januar 2015 og er godkjent av Regional etisk komité for medisinsk forskning.
Studien er et samarbeidsprosjekt mellom Noklus/Norsk diabetesregister for voksne, Universitetet i Os|
Oslo universitetssykehwusy Nordlandssykehuset i Bodgetr blitt samleinn diabaesrelaterte
opplysninger fra 1000 personer med diabetes (hovedsakelig typaetes) i deler av Oslo og

Akershus, i Sandnes i Rogaland, i bydelene Laksevag og Fyllingsdalen i Bigejekommune i
Hordalandog i Salten Nordland. Hovedmalet med studien er & kartlegge kvaliteten av
diabetesbehandlingen i Norge.

Glycaemic control of Typel diabetes in clinical practice early in the21st century: an international
comparison

Diabetesregisteret har veert mezh samarbeidsstuel med Australia@dsterrike Danmark, England,
Frankrike, Tyskland, Hellas, Irland, Italia, Latvia, Nederland, New Zealand, Nondl |8&ottland
Sverige og UkrainaHensikten var & sammenligne glykemisk kontroll pa tvers av land og regioner.
Sanmarbeidd har fat til artikkelen:McKnight J et al. Glycaemic control of type 1 diabetes in clinical
practice early in the 21st century: an international compariSiabet Med 2015; 32(8):10360

Hggskolen i Bergen

Det ble i 2015 inngatt et samarbeid med HatmkoBergen (HIB) vedrgrende et pilotprosjekt i
spesialisthelsetjenesten pa dette omradet. Det er na ansatt-¢amlifat og en postdd@andidat i regi

av HIB som skal gjennomfare prosjektet. Prosjektoppstart er august 2016. Malsetting for prosjektet er
todelt;

- Implementere PROMS i registeret pa en mate som gir klinisk verdi.

- Gjgre en intervensjonsstudie i forhold til PRQdtaene.



8.2 Vitenskapelige arbeider
Artikler:

Publisert:

- Cooper JG, Thue G, Claudi T, Lavaas K, Carlsen S, Sandberg S. Thedimiabetes
Register for Adult§ an overview of the first yearblorsk Epidemiologi 2013; 23 (1): 24

- Cooper JG, Claudi T, Thordarson HB, Lgvaas KF, Carlsen S, Sandberg Bedtaaidlingen av
type Ediabetes i spesialisthelsetjenestizta fra Nork diabetesregister for voksne. Tidsskr Nor
Legeforen 2013; 133:22571.

- Carlsen S, Thue G, Cooper JG, Roraas T, Ggransson LG, Lgvaas K, Sandberg S. «<Benchmarl
by HbAlc in a national diabetes quality registetoes measurement bias matte€Chn Chem
Lab. Med 2014

- McKnight J et al. Glycaemic control of type 1 diabetes in clinical practice early in the 21st
century: an international comparis@iabet Med 2015; 32(8):10360

- Levaas KF, Cooper JG, Sandberg S, Rgraas T, Thue G. Feasibility of usirepaetd patient
data in a national diabetes regis@¥C Health Serv Res. 2015 Dec 15; 15(1):553

- Carlsen s, Skrivarhaug T, Th@ Cooper JG, Ggransson L, Lgvaas K, Sandberg S. Glycemic
control and complications in patients with type 1 diabet@segisty-based longitudinal study of
adolescents and young aduRediatr Diabetes 2016 Feb 15. D0i:10.1111/pedi.12372. [Epub
ahead of print]

Doktorgradsstipendiater:

1 Siri Carlsen er doktorgradsstipendiat med stgtte fra Helse Vest og tilknyttet registesgekiavn:
«Bruk av HbAlc som kvalitetsindikator i diabetesbehargtn- muligheter og feilkilder». Digpterte
juni 2016.

Mastergradsstudenter:

1 Karianne Fjeld Lavaas leverte oppgaven var 2013. Oppgaven hadde titélen:n s a ml i n g
til Norsk diabé esr egi ster for voksne ved hjelp av
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Kapittel 9
Forbedringstiltak

T

Datafangst

Planlagt: EPJgftet i regi av Direktoratet for-belse har bestemt at Noklus diabetesskjema og
allevariabler i det skal implementeres i fastlegene sine journalsystersk Niabetesregister

for voksnejobber tett med direktoratet for a kvalitetssikre uttrekk av variabler til registeret. Pz
sikt vil diabetesmodulen i journalsystemene videreutvikles edagrd medregisteretDet vil
jobbesfor en teknisk lgsning mot Heldéorge slik at samtykkeskriv kan signeres elektronisk
derfra. Videre i ERJgftet vil det jobbes med lgsninger som kan fremme elektronisk
samhandling med mellom primaag spesialisthektjenesten pa diabetesfeltet. Dette er sveert
positivt for innsamling av diabetesdata fra primaerhelsetjenesten.

Metodisk kvalitet

Gjennomfart: Fr&014til 2015gkte registeret dekningsgraden bade pa legeniva og pa
sykehusnivaEn god del av gkningen gkies et forskningsprosjekt (ROSA4) som har fart til
at flere leger bruker Noklus diabetesskjema.

GjennomfartRegisterehar i samarbeid med HDIR gjennomfart en questback ut mot
allmennlegene for a kartlegge bruken av Noklus diabetesskjema i allmenspRésiltatet
fra denne er blant annet at krav om skriftlig samtykke gjar at det ikke er mulig a fa
tilfredsstillende dekning i allmennpraksis.
Planlagt/gjennomfgrDiabetesregisterestamarbeider med ERdftet om implementering av
Noklus diabetesskjemdastlegene sine journaler. Nar diabetesskjema blir integrert i
journalene oglersomkrav om samtykke forsvinner viégisterekunne oppna tilfredsstillende
dekning i allmennpraksis.

Planlagt: Det jobbes mot gkte bevilgninger til registerets, dtik at det blir mulig & samle inn
data fra allmennpraksis i slik grad at dataene blir representative.

Planlagt: Dekningsgradsanalyse mot NPR

Fagutvikling og kvalitetsforbedring av tjenesten

Under arbeid: Diabetesregisteret er med i implementeringen av desjpmale
retningslinjene for diabetes.

Under arbeid: Alle ansatteaégistereer med i styret enten i Nasjon8ltabetesforum i Oslo
eller i lokale Diabetesforum i Hordaland og Rogaland.gi a& disse vervene er
diabetesregistereted ogarrangerer abetesemnekurs for leger. Déle arrangert nasjonalt
Diabetesforum i Oslo i 2015 medverkant av 500 deltakere

Under arbil: | Helse Nord er det ansatt fidkabetessykepleieii en 4 ars periode som skal
fungere som samhandlingskoordinatorer fabdtes ut mot kommunergiabetessykepleierne
har ansvar for hvert sitt geografiske omrade og skal blant annet gke dekniagégrad
diabetesregisteret ved & implementere Noklus diabetesskpgatetesregisterdtar tett
samarbeidned disse firsom og8 har fatt oppleering av ansatte i registedette tiltaket
utgjar en betydelig ressurs fargisterebg diabetesoppfalgingen i Helbkord.
Planlagt/gjennomfgrt: Variablene/kvalitetsindikatorene i registeret oppdateres fortlgpende. L
planlegges a legginn PROMSrelaterte kvalitetsindikatorer

Planlagt: Utvidet bruk av pasientrapporterte result&tegskolen i Bergen har ansatt eindP
og en postdoc som skal gjennomfare et prosjekt for & fa implementert PROMS i registeret p
sykehusniva. Oppstart av gjektet er august 2016.

Planlagt: Det er sgkt om midler til & drive kvalitetsforbedringsarbeid pa endokrinologiske
poliklinikker. Kvalitetsforbedringsprosjektet har statte i fagmiljget og i fagradet i
Diabetesforbundet.

Planlagt: det er sgkt om midler frelse Vel til & utfgre flere prosjekter mot pasienter med
type 2 diabetes i primaerhelsetjenesten. Prosjektene innbefatter blant annet bruk av
diabetessykepleiere pa legekontorene og validering av tilbakemeldingsrapportene som
registeret sender ut. Forvehsvar pa sgknaden er hgst 2016.



Formidling av resultater

Gjennomfgrt Resultater fra registeret blitt presentenpa legemgter og konferanser.
Planlagt: Ved neste ars formidling av resultater planlegges det & ogsa formidle resultatene t
administrajon og ledelse.
Planlagt: Pasientene kan fa resultatene fra sin behandling pa et pasientbrev. Dette brukes r
varierende grad og vi vil oppfordre behandlende enheter til & bitke hyppigere. Det legges
ogsa opp til en integrasjon mot Helse Norge pa sikt:I&fee jobber for at pasienten etter
hvert kan hente ut en oppsummering etter sin konsultasjon hos fastlegen pa Helse Norge.
Dersom vi far et slikt system kan det overfgres til spesialisthelsetenes
Planlagt: Publisere flere resultater pa hjemmesiden slik at blant annet pasienter kan lese
resultatene der.
Planlagt: Det er planlagt & utvikle to faglige tilbud til fastieg base pa resultater fra
registeret:
o Entilbakemeldingsrapport med et utardet forslag til systematisk gjennomgang av i
smagruppesamlinger. En slik systematisk gjiennomgang vil gi poeng for fastlegen.
o Enenkel nettbasert kurspakke som innbefatter diabetesskjema og variablene i det. E
slikt poenggivende kurs vil sannsynlig¥ia stor oppslutning blant legene.
Begge disse tilbud er tenkt gratiigjengelig pa vare nettsider, mariglag har vi ikke
ressurser til & utvikle dette.
Planlagt: Vart planlagte kvalitetsforbedringsprosjektt diabetespoliklinikkeneil innbefatte
atklinikerne far en aktiv tilneerming til rekatene fra det enkelte sykehus.

Samarbeid og forskning

GjennomfartPublisertartikkelen:Carlsen s, Skrivarhaug T, Thue G, Cooper JG, Ggransson
L, Levaas K, Sandberg S. Glycemic control and complicationatiergs with type 1 diabetes

I aregistrybased longitudinal study of adolescents and young aédtsatr Diabetes 2016

Feb 15. D0i:10.1111/pedi.12372. [Epub ahead of print]
GjennomfartPublisertartikkelen:Lavaas KF, Cooper JG, Sandberg S, Rgraahie T.
Feasibility of using selfeported patient data in a national diabetes regBMC Health Serv
Res. 2015 Dec 15; 15(1):553

Gjennomfart:Siri Carlsen er doktorgradsstipendiat med statte fra Helse Vest og tilknyttet
registeret. Prosjektivn: Bruk asr HbAlc som kvalitetsindikator i diabetesbehangkin-
muligheter og feilkilder»Disputerte juni 2016.

Under arbeid: Norsk diabetesregister for voksne har fortsatt samarbeidet med Norsk MODY
register og Jebsetisstitutt, der hensikten er & inkludere M®@Begisteret i Norsk
diabetesregister for voksne. Vi gnsker ogsa a lage en felles biobank.

Under arbeidRegisteret/Noklus har samarbeidsprosjekt (ROSAd)edUniversitetet i Oslp

Odo universitetssykehusg Nordlandssykehuset, der hovedhensikten artiekgge
behandlingskvaliteten pa diabetes i allmennpraksis i 2014. Innsamling til ROSA 4 er avslutte
Det er planlagt atre pHd-stillinger og en postdestilling somskal bearbeide dataene i
samarbeid med NDV.

Planlagt: Valideringsstudie mot Reseptrégjist.

Planlagt: Registeret har fatiperd fra Novo Nordisk til utdanning og kompetansebyggang
forskermiljget rundt Norsk diabetesregister foksne Vi vil spesielt se pa faktorer som

pavirker glykemisk kontroll hos pasienter med typaidbetes.

Planlagt: Utvidet bruk av pasientrapporterte result&étegskolen i Bergen har ansatt en PhD
og en postdoc som skal gjennomfare et prosjekt for & fa implementert PROMS i registeret p
sykehusniva i samarbeid med NDV. Oppstart av prosjektet er august 2016.
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Kapittel 10
Referanser til vurdering av stadium

[Oversikt over vurderingspunkter som legges til grunn for stadieinndeling av registre med referanser ti
relevant informasjon gitt i arsrapporten. Denne delen fylles ut og er mengsdielp til registerebg
ekspertgruppen i vurdering av registeret. Stadium 1 er oppfylt nar registeret har statnasjormalt.]

Tabell10.1: Vurderingspunkter for stadiuNavn pa register

NrBeskrivelse Kapittel Ja Nei Ikke aktuell
Stadium 2
1Er i drift og samler data fra HF i alle helseregioner3, 5.3 I 1TIn |
2Presenterer resultater p& nasjonalt niva 3 In T I
Har en kakret plan for gjennomfaring av 59 in T i

dekningsgradsanalyser ==

Har en konkret plan for giennomfgring av analysel 5
4lgpende rapportering av resultater pa sykehusnivéz.1, 7.2 I'n
tilbake til deltakende enheter

-
—_—

5Har en oppdatert plan for videre utvikling av registDel Il In T I
Stadium 3
6Kan redegjare for registerets datakvalitet 5.5 In T I

—_

7Har beregnet dekningsgrad mot uavhengig datakil5.2 5.3 5.4 In 1

—_—

8Har dekningsgrad over 60 % 5.4 I TIn

Registrerende enheter kan fa utlevert egne aggre,
0g nasjonale resultater L4 1.c

Presenterer deltakende enheters etterlevelse av d6 6 in I

10viktigste nasjonale retningslinjer der sksfinnes —

Har identifisert kliniske forbedringsomrader basert

11analyser fra registeret 6.7 fo | !
12Brukes til klinisk kvalitetsforbedringsarbeid 6.8 6.9 In T I
13Resultater anvendes vitenskapelig 8.2 In T I
14Presenterer resultater for PROM/PREM 6.3 I 1Tn I



15Har en oppdatert plan for videre iking av registereDel || In T I
Stadium 4
Kan dokumentere registerets datakvalitet gjennon v .

5.6 5.7 I I'n |

valideringsanalyser

17Presergrer oppdatert dekningsgradsanalyse hvert5.2 5.3 54 1 1In I

18Har dekningsgrad over 80% 5.4 I TIn I
Registrerende enltethar lgpende (eline) tilgang t|| vy ¥

19 7.1 I In I
oppdaterte egne og nasjonale resultater

2OResuItater fra registeret er tilpasset oqg tilgjengelig 7.3 i Tn i
pasienter

21Kunne dokumenter at registeret har fart til 6.9 Tn 1 i

kvalitetsforbedring/endret klinisk praksis

9 Registeret har som mal a ha hgy dekning fra bade primaer- og spesialisthelsetjenesten. Vi tror
dette kan oppnas ved fjerning av samtykke, automatisk datauttrekk fra pasientjournaler i
primaerhelsetjenesten, samt pasientrapporterte data. Dette fordi hensikten med registeret ikke
bare er a ha en epidemiologisk oversikt over diabetesbehandlingen i Norge, men a ha en oversikt
over, og kunne gi direkte tilbakemelding til hver deltaker om deres kvalitet sammenliknet med
andres.



