Norsk kvalitetsregister for behandling
av spiseforstyrrelser (NorSpis)

Arsrapport for 2016 med
plan for forbedringstiltak

TOVE SKARB@' oG MADS K. ROHDE!

'Klinikk psykisk helse og rus, Regionalt senter for spiseforstyrrelser (RESSP)
Nordlandssykehuset HF, Bodg

1. oktober 2017



Innhold

DEI T ATSTAPPON ettt ee e eee et et eee s se et et eseseneneeeeeeeeeseneesenenes 3
3BT 11010 4 T=T o e [ Y-S 3
SUMMArY iN ENGLISH «.ccueeieee ittt reeeereeneeeeeneeenneseensesenssesenseesensesennnens 3
2. RegisterbeskriVelSe. ... .. iiieuiiieniiiieiiieiireeeeteeeeteaeeeenerenseeennserenssersasesansesennes 5
2.1 BaKgrunn 08 fOrmMaAl......ccuiie ettt n 5
2.2 Juridisk hjemmelsgrunnlag ........coocuiveiiiiiiiiiie e 6
2.3 Faglig ledelse og databehandlingsansvar..........ccccocvveeiniiiieiiniieec e 6
I (=T V]| -1 =T PP 8
4. Metoder for fangst av data........ccciveeiiiiiiiiiiiiiiiiiiinr e 9
5. Metodisk kvalitet.........ccooiemiiiimiiricrrccrrccreec st crree e rene s reese e ne e sensnssnanenens 11
5.1 ANtall reGISTIEIINGEI .ottt ae e e 11
5.2 Metode for beregning av dekningsgrad .........cccceviviiieeiiiiiieiinieee e 11
ST T 1 £ 11 4 1 o V- PSPPI 11
5.4 DEKNINGSEIAU ..ccoeiiiiiieiiiee ettt st e e s e e s ate e e s s e e e e e naaeeas 11
5.5 Prosedyrer for intern sikring av datakvalitet........cccceevvviiiiiiniiieiiiiee e, 12
5.6 Metode for validering av data i registeret ........cccovvveeeiviieeiinciiee e, 12
5.7 Vurdering av datakvalitet ........cooovviieiiiiiiiie e 13
6. Fagutvikling og klinisk kvalitetsforbedring.........cccceeeeirireniiiiieneiiiiiinniiiinennnnnnn 14
6.1 Pasientgruppe som omfattes av registeret........cccevvrveeeeiieiiiiiinereeee e, 14
6.2 Registerets spesifikke kvalitetsindikatorer.......cccccovvvveeiiiiiiiciiieeeiecceiireeeee, 14
6.3 Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal (PROM og PREM) .................... 14
6.4 Sosiale og demografiske ulikheter i helSe ........ccoovvvvvveeeeiiiiiiiieeeee e, 15
6.5 Bidrag til utvikling av nasjonale retningslinjer, nasjonale kvalitetsindikatorer
o RS 15
6.6 Etterlevelse av nasjonale retningslinjer ......ccccccvvevveeeiieiiiicireeeeec e 15
6.7 ldentifisering av kliniske forbedringsomrader .......ccccceevvvveeieciveeecciieee e, 15
6.8 Tiltak for klinisk kvalitetsforbedring initiert av registeret........ccoccveeeeeeeerennnneee. 15
6.9 Evaluering av tiltak for klinisk kvalitetsforbedring (endret praksis)................ 15
6.10 PasientSiKKErNet .....cccevvie e 15
7. FOrmidling aVv resUItater.....c.ccveeieiieniiieecrienieieenerteeeetenereenceresnesensserenssesensessnnes 16
7.1 Resultater tilbake til deltakende fagmilj@ ........cccoovvveeeiiiiiiiiiiieenieireeeee, 16
7.2 Resultater til administrasjon 0g ledelSe ........ccevvvecrrveeeiieiiiiciieeeeeee e 16
7.3 Resultater til PASi@Nter .....covuviiiiee e 16
7.4 Publisering av resultater pa instituUSjONSNIVA........ccovvveeiiieeiiieecee e 16
8. Samarbeid 08 fOrsknNing .......ccccveeeiiiiiiiniiiiiiniiiiii e 17
8.1 Samarbeid med andre helse- og kvalitetsregistre........ccccoevvveeiiriieeeiniiieeeennnen, 17
8.2 Vitenskapelige arb@ider. ..o 17
Del Il Plan for forbedringstiltak .......c.ccceeiiiiiiiiiiine e 18
9. Forbedringstiltak ........cccivvuiiiiiimniiiiiiiiiiiirinirrnrrrsnrree e eaaene 18
Del Il StadieVUIAEIING ..cciiiiiieeieiiie ettt s s e s s bae e s ssnaeeesnnnes 19
10. Referanser til vurdering av stadium ........ccoovvuiiiiiiiniiiiininiiininniien. 19

- Side 2 -



Dell  Arsrapport

1. Sammendrag

Norsk kvalitetsregister for behandling av spiseforstyrrelser (NorSpis) har som mal a
gke kvaliteten pa behandlingen av pasienter med spiseforstyrrelser. Malgruppen er
alle pasienter som behandles for spiseforstyrrelser i spesialisthelsetjenesten innen
psykisk helsevern.

NorSpis skal blant annet bidra til & utvikle, forbedre og kvalitetssikre utredning,
diagnostikk, behandling og oppfelging; dokumentere behandlingsresultat og
varighet; avklare om nasjonale retningslinjer for utredning og behandling av
spiseforstyrrelser fglges; og gi den enkelte behandlende enhet mulighet til 3
evaluere egen klinisk virksomhet.

Den elektroniske registreringslgsning til NorSpis ble ferdigstilt i slutten av 2016 og
ble deretter etablert pa Norsk Helsenett. Registerets nettside kom pa plass og
papirspgrreskjema ble utviklet. Det ble avklart at de fem regionale enhetene for
behandling av spiseforstyrrelser skal starte sin innregistrering i begynnelsen av
2017. Resultater foreligger derfor ikke for 2016. Det ble laget en forelgpig oversikt
over aktuelle innrapporterende enheter i spesialisthelsetjenesten. Pa bakgrunn av
tall fra Norsk pasientregister (NPR) er det utarbeidet en oversikt over antall
pasienter med en spiseforstyrrelse som arlig behandles innen psykisk helsevern.
Videre er arbeidet med a utvikle rapporter startet opp og vil fortsette - og spesifikke
kvalitetsindikatorer vil etter hvert bli utviklet.

Summary in English

The aim of the Norwegian Quality Registry for Eating Disorders (NorSpis) is to
improve the quality of the treatment of patients with eating disorders. The target
group for NorSpis is all patients treated for eating disorders in mental health care
units, within the specialist health service.

NorSpis will contribute to the development, improvement, and quality assurance of
assessment, diagnostics, treatment and follow-up; document treatment outcome
and duration; clarify if the national guidelines for assessment and treatment of
eating disorders are followed; and provide treatment units with the possibility to
evaluate their own clinical practice.

The electronic registration system for NorSpis was completed in the end of 2016,
and established on the Norwegian Healthnet. The web page for NorSpis was
published and paper questionnaires were developed. It was decided that the five
regional units for treatment of eating disorders was going to start their registration
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in the beginning of 2017. Therefore, results are not available for 2016. A preliminary
overview of all mental health care treatment units that may be included in NorSpis,
was made. Based on data from the Norwegian Patient Registry, an overview of the
number of patients that receive treatment for eating disorders in mental health
care units, was also made. The development of reports was started, and will
continue - and specific quality indicators will be developed.
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2. Registerbeskrivelse

2.1 Bakgrunn og formal
2.1.1 Bakgrunn for registeret

«Spiseforstyrrelser er en samlebetegnelse pa tilstander kjennetegnet ved
forstyrret kroppsoppfatning og spisemgnster og en overdreven oppfatning
om betydningen av & kontrollere matinntak, vekt, kropp og utseende for d
regulere falelser og selvfalelse. Symptomene pavirker og regulerer ogsa
mellommenneskelige relasjoner».

Helsedirektoratet, 2016

| spesialisthelsetjenesten er det anoreksi, bulimi og overspisningslidelse som er de
vanligste spiseforstyrrelsesdiagnosene (se kapittel 6.1 for en fullstendig oversikt
over hvilke diagnosekoder som omfattes av registeret). Spiseforstyrrelser er sveert
alvorlige lidelser som medfgrer sterkt nedsatt livskvalitet for den enkelte pasient,
samt en stor belastning for familiene som bergres (de la Rie, van Furth, De Koning,
Noordenbos, & Donker, 2005). Lidelsene kan knyttes til flere faktorer der bade
genetikk, personlighet, oppvekstvilkar og kultur har betydning. Spiseforstyrrelser
debuterer vanligvis i tendarene. Man antar at ca. 9 av 10 personer med
spiseforstyrrelse er kvinner (Kringlen et al., 2001, 2006).

Hvor mange som har en spiseforstyrrelse i Norge i dag, er usikkert. Ut fra
tilgjengelige epidemiologiske studier anslar de nasjonale retningslinjene for
behandling av alvorlige spiseforstyrrelser i spesialisthelsetjenesten fra 2000 (Statens
helsetilsyn, 2000) en punktprevalens for kvinner i aldersgruppen 15-25 ar pa 0,2-0,4
prosent for anoreksi, 1-2 prosent for bulimi og pa 1,5-3,2 prosent for
overspisingslidelse. Prevalensen er lavere for barn og unge enn for voksne. Basert
pa disse prevalensestimatene, og tatt i betraktning dagens befolkningsgrunnlag, kan
man regne med at antallet kvinner som til enhver tid har en spiseforstyrrelse i
Norge er mellom 27.000-56.000 (Norsk kvalitetsregister for behandling av
spiseforstyrrelser, 2016). Det er estimert at ca. 30 prosent av alle som har anoreksi
og under 6 prosent av alle med bulimi, kommer til behandling (Statens helsetilsyn,
2000).

Det er vanskelig og kostnadskrevende a behandle spiseforstyrrelser (Bandini et al.,
2006; Bell, 2001; Eivors, Button, Warner, & Turner, 2003; Wallier et al., 2009). |
tillegg kan det forekomme alvorlige somatiske komplikasjoner, bade ved anoreksi
og bulimi. Anoreksi er den av de psykiske lidelsene med hgyest dgdelighet, og
omkring 20-30 prosent utvikler en langvarig alvorlig tilstand (Arcelus, Mitchell,
Wales, & Nielsen, 2011; Keel & Brown, 2010).

2.1.2 Registerets formal

Registeret skal veere et nasjonalt kvalitetsregister som inkluderer alle
behandlingsenheter som behandler pasienter med spiseforstyrrelser i
spesialisthelsetjenesten innen psykisk helsevern. Registeret har som mal 3 gke
kvalitet pd behandlingen av pasienter med spiseforstyrrelser gjennom:

- Side 5 -



« A bidra til & utvikle, forbedre og kvalitetssikre utredning, diagnostikk,
behandling og oppfelging

* Evaluere dagens behandlingsstruktur og forskjeller i organiseringen av
behandlingstilbudet

+ A dokumentere behandlingsresultat og varighet

« A avklare om de reviderte nasjonale retningslinjene for utredning og
behandling av spiseforstyrrelser fglges

« A gi den enkelte behandlende enhet mulighet til 8 evaluere sin kliniske
virksomhet

A bidra til gkt kunnskap om spiseforstyrrelser og behandlingen av disse
tilstandene

« A danne grunnlag for forskning

2.2 Juridisk hjemmelsgrunnlag

Registeret har konsesjon fra Datatilsynet som gjelder frem til 31. januar 2030.
Forlengelse av konsesjonen vil kunne gis etter ny sgknad til Datatilsynet.

2.3 Faglig ledelse og databehandlingsansvar

Fagradet har det faglige ansvaret. Databehandlingsansvarlig er administrerende
direktgr ved Nordlandssykehuset HF. Faglig leder for NorSpis er Tove Skarbg, ved
Regionalt senter for spiseforstyrrelser (RESSP), Nordlandssykehuset HF.

2.3.1 Aktivitet i fagrad/referansegruppe
Det har vaert avholdt tre mgter i Igpet av 2016.

De viktigste sakene som har vaert behandlet i fagradet er endelig avklaring av
registerdesign og variablene i registeret, samt hvilke skiema som skal benyttes;
datateknisk Igsning for registeret; innregistreringsmuligheter (utfordringer og
Igsningsalternativer for dataoverfgring til registeret). Disse sakene ble behandlet i
begynnelsen av aret. Videre ble plan for informasjon, oppstart innregistrering, samt
flere administrative saker behandlet i fagradet.

Det har veert to mgter i referansegruppen (Nasjonalt klinisk nettverk for
spiseforstyrrelser) i 2016. | disse mgtene har det blitt orientert om arbeidet og
aktuell status til registeret. Referansegruppen har vaert med i drgftinger og gitt
tilbakemeldinger.
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Medlemmer i fagradet i 2016:

@yvind Re (leder), Oslo universitetssykehus HF

Sigrid Bj@rnelv, Sykehuset Levanger HF

Stein Frostad, Haukeland universitetssykehus HF

Vibeke Stalsberg, Universitetssykehuset Nord-Norge HF

Irene Kingswick, Radgiving om spiseforstyrrelser (ROS)

Heidi Gabrielle Moen, SPISFO — Spiseforstyrrelsesforeningen (tidligere IKS)

Det er 2 brukerrepresentanter i fagradet — fra hhv. ROS og SPISFO.
Referansegruppen:
Flertallet av fagradets medlemmer utgar fra Nasjonalt klinisk nettverk for

spiseforstyrrelser (NKNS). Referansegruppen bestar av de gvrige representantene
fra NKNS.
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3. Resultater

Datainnsamlingen hadde ikke blitt satt i gang i 2016. Registeret har derfor ingen
resultater 3 vise til.

Datafangst var planlagt oppstartet i siste kvartal av 2016. Det ble noe forsinkelse i
utviklingen av den datatekniske Igsningen. | tillegg ble det bestemt at den
elektroniske Igsningen skulle overfgres og driftes hos Norsk Helsenett (NHN)
giennom Helseregister-portalen. NorSpis ble dermed det fgrste registeret i QReg
innfgringsprosjekt hos NHN med pafglgende pakrevd tesing og utprgving fgr
lansering. Forsinkelsen og etableringen pa NHN medfgrte at det ikke var mulig a
komme i gang mot slutten av 2016. NorSpis ble til orientering satt i gang i slutten av
januar 2017.
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4. Metoder for fangst av data

Registeret er samtykkebasert. Ved start av datafangst vil det bli foretatt
registreringer bade ved start og slutt av behandlingen. | tillegg legges det til rette
for at pasientene foretar en nettbasert registrering (oppfalging) ett ar etter endt
behandling.

Registreringene gj@res av pasient, behandler og aktuell behandlingsenhet.
Pasientregistreringene bestar av standardiserte psykometriske instrumenter, samt
utfylling av relevant bakgrunnsinformasjon. En forelder/foresatt ma fylle ut de
fleste av sp@rreskjemaene for de yngste barna. Behandler registrerer medisinske
opplysninger, diagnoser og behandlingstiltak. @vrige administrative opplysninger
kan foretas av annet personell ved aktuell behandlingsenhet.

Nettsiden

Nettsiden til NorSpis ble ferdig i 2016. Informasjonen som ligger her er et viktig
kommunikasjonsmiddel utad og saledes et ledd i datafangsten.

Papirspgrreskjemaene

Ved de fleste av de registrerende enhetene ma pasientene foreta sine registreringer
pa papirskjema, fgr disse punches inn i den elektroniske Igsningen av
helsepersonell.

| tredje kvartal av 2016 ble papirspgrreskjemaene i NorSpis ferdigstilt.
Papirspgrreskjemaene skulle i utgangspunktet tjene som en reservelgsning for
enhetene som skulle rapportere inn, men ettersom alle funksjonene i den
datatekniske Igsningen ikke har blitt ferdigstilt, har papirskjemaene under
oppstarten mattet bli presentert som hovedlgsningen for nye enheter. Nar det blir
mulig for pasientene a registrere direkte inn i den datatekniske Igsningen, vil
papirskjemaene tjene som en tilleggslgsning.

Elektronisk registreringslgsning

Alle opplysninger skal registreres inn i en elektronisk registreringslgsning (NorSpis-
applikasjonen/databasen) som har blitt utviklet ved avdeling Tjenesteutvikling ved
Helse Nord IKT. Applikasjonen/databasen er etablert og driftes av NHN.

Nar alle skjemaene er ferdigstilt i den elektroniske Igsningen, vil informasjonen ikke
lenger vaere redigerbar fra den registrerende enhetens side.

Ved Regionalt senter for spiseforstyrrelser (RESSP) ved Nordlandssykehuset og
Seksjon for spiseforstyrrelser ved Haukeland Universitetssykehus vil man benytte
seg av egne elektroniske registreringslgsninger. Fra disse registreringslgsningene er
planen at data overfgres elektronisk til NorSpis. De elektronisk overfgrte dataene
ma imidlertid kvalitetssikres av den aktuelle innregistrerende enheten og eventuelt
suppleres med manglende data.

- Side 9 -



Status innregistrering/overfgring av data

En viktig teknisk utfordring i datafangsten blir overfgring av data fra lokale
elektroniske registreringslgsninger. Regionalt senter for spiseforstyrrelser (RESSP)
ved Nordlandssykehuset og Seksjon for spiseforstyrrelser ved Haukeland
Universitetssykehus skal utvikle egne Igsninger for eksport av data som
korresponderer med importlgsningen i NorSpis. L@sningen for import av data ma
imidlertid vaere pa plass fgrst. Utviklingen av en slik I@sning har blitt utsatt flere
ganger hos HN-IKT, men man haper at den vil veere pa plass i Igpet av 2018.
Enhetene har likevel startet innsamlingen av samtykker og data til NorSpis, slik at
data etter planen skal kunne ettersendes.

Det er knyttet usikkerhet til om andre i fremtiden vil kunne anvende den samme
eksportlgsningen som utvikles ved Seksjon for spiseforstyrrelser i Bergen. Det
foreligger ikke slike avtaler for andre behandlingsenheter. Kun de to nevnte
enhetene har avtale om en elektronisk overfgring til NorSpis.
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5. Metodisk kvalitet

5.1 Antall registreringer
Ikke aktuelt for 2016.

Det er imidlertid foretatt en telling i Norsk pasientregister (NPR) for perioden 2008-
2015 for a fa en grov oversikt over antall pasienter som mottar behandling for en
spiseforstyrrelse i spesialisthelsetjenesten. Tallene viser at rundt 5500 pasienter
mottok behandling for en spiseforstyrrelse i 2015. Dette tallet inkluderer bade nye
pasienter i 2015 og pasienter overfgrt fra tidligere ar. Av de 5500 pasientene var
43% registrert med en anoreksi diagnose (AN og atypisk AN), 25% med en bulimi
diagnose (BN og atypisk BN) og 21% med en uspesifisert spiseforstyrrelse. 5% var
registrert med diagnosen «spiseforstyrrelse i barndommen», 4% med «andre
spesifiserte spiseforstyrrelser» og 2% med «overspising forbundet med andre
psykiske lidelser». Overspisingslidelse har ikke en egen diagnostisk kategori i ICD-10
systemet og diagnostiseres vanligvis innenfor kategoriene «andre spesifiserte
spiseforstyrrelser» eller «uspesifisert spiseforstyrrelse».

5.2 Metode for beregning av dekningsgrad

Som et mal pa dekningsgrad planlegger man a bruke forholdstallet mellom antallet
pasienter som er registrert i NorSpis og antallet som er registrert med
spiseforstyrrelse som hoveddiagnose i NPR. Se kapittel 6.1 for en fullstendig
oversikt over diagnosekodene som vil innga i beregningen av dekningsgrad.

For a undersgke validiteten av dekningsgradsberegningen, vil man kunne beregne
dekningsgrader ved noen utvalgte behandlingsenheter ved a foreta manuelle
tellinger (av det totale antallet pasienter med spiseforstyrrelser og antallet som
samtykker til deltagelse i NorSpis). Dekningsgraden man pa denne maten kommer
frem til, kan sammenlignes med dekningsgraden man far ved a bruke data fra NPR.

5.3 Tilslutning

NorSpis har utarbeidet en egen oversikt over aktuelle enheter for inklusjon i NorSpis
(se vedlegg 1). Oversikten har som utgangspunkt en liste over alle enhetene innen
psykisk helse som rapporterer ventetider pa Helsenorge.no. Fra denne listen har
enheter som ikke behandler pasienter med spiseforstyrrelser, blitt ekskludert. |
eksklusjonsprosessen har enhetsnavn, og i noen tilfeller informasjon om
behandlingstilbudet fra de respektive sykehusenes nettsted, blitt benyttet for a
identifisere enheter som ikke er aktuelle for NorSpis.

Oversikten, som i dag inneholder ca. 175 enheter, er kun et utgangspunkt for det
videre arbeidet med 34 tilslutte enheter i NorSpis, og er ikke endelig. Ytterligere
enheter vil kunne bli fijernet, og enheter vil ogsa kunne bli lagt til.

Erfaringene frem til na er at kontakt med DPS og BUP pa lederniva er avgjgrende for
a vite eksakt hvilke enheter ved det enkelte HF som omfattes av NorSpis. Kontakt
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med enhetene startet i 2016, og vil vokse i omfang fremover.

Status for tilslutning ved enhetene

Tre typer behandlingsenheter skal tilsluttes NorSpis: Regionale enheter for

behandling av spiseforstyrrelser, barne- og ungdomspsykiatriske poliklinikker (BUP-
er) og distriktspsykiatriske sentre. | tillegg mottar pasienter behandling ved private
behandlingsenheter, og hos private psykologspesialister og psykiatere med og uten
offentlige driftsavtaler, som vil kunne bli aktuelle for inklusjon i NorSpis etterhvert.

Status ved de regionale enhetene

De alvorligste tilfellene av spiseforstyrrelser behandles ved de fem regionale
enhetene (se vedlegg 1). Alle de regionale enhetene var tilsluttet i 2016. Med
tilsluttet menes her at de var klar til 3 starte registreringen eller overfgre data sa
snart den datatekniske Igsningen var pa plass.

Status ved DPS-er og BUP-er

Noen BUP-er og DPS-er har egne spiseteam, og det finnes i tillegg fire
spesialpoliklinikker som kun behandler pasienter med spiseforstyrrelser. Se enheter
merket med henholdsvis T og S i vedlegg 1. 12016 hadde ingen av disse tilsluttet
seg, men enkelte hadde vist interesse ved a ta kontakt med NorSpis.

De fleste BUP-ene og DPS-ene i landet er ikke spesialisert pa spiseforstyrrelser, men
utreder og behandler alle grupper av pasienter innen omradet psykisk helse. For a
dekke hele malpopulasjonen, omfattes imidlertid ogsa enheter med generelle
behandlingstilbud som ogsa behandler pasienter med spiseforstyrrelser. 1 2016
hadde ingen av disse tilsluttet seg, men enkelte hadde vist interesse ved a ta
kontakt med NorSpis.

Status for private behandlingsenheter

Private behandlingsenheter som spesialiserer seg pa spiseforstyrrelser, inkluderer
Capio Anoreksi Senter i Fredrikstad og Modum Bad, hadde i Igpet av 2016 ikke veert
i direkte kontakt med NorSpis angaende registrering.

5.4 Dekningsgrad
Ikke aktuelt for 2016.

5.5 Prosedyrer for intern sikring av datakvalitet

Ved oppstart av registeret vil det bli gitt informasjon og oppleering i bruk av
registreringslgsningen. | det digitale registreringssystemet har det blitt lagt inn
valideringsregler. Ved usannsynlige verdier vil den som registrerer fa opp advarsler.
Ved ulovlige verdier vil det ikke vaere mulig a levere dataene.

5.6 Metode for validering av data i registeret
Ikke aktuelt for 2016.
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5.7 Vurdering av datakvalitet
Ikke aktuelt for 2016.
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6. Fagutvikling og klinisk
kvalitetsforbedring

6.1 Pasientgruppe som omfattes av registeret
Registeret omfatter alle pasienter som utredes eller behandles for en
spiseforstyrrelse i spesialisthelsetjenesten innen psykisk helsevern.

Spiseforstyrrelsesdiagnosene (ICD-10-koder) som er inkludert i registeret er:

F50.0 Anorexia nervosa
F50.1 Atypisk anorexia nervosa
F50.2 Bulimia nervosa

F50.3 Atypisk bulimia nervosa

F50.4 Overspising forbundet med andre psykiske lidelser
F50.5 Oppkast forbundet med andre psykiske lidelser
F50.8 Andre spesifiserte spiseforstyrrelser

F50.9 Uspesifisert spiseforstyrrelse

F98.2 Spiseforstyrrelse i barndommen

F98.3 Pica i spedbarns- og barnealder

6.2 Registerets spesifikke kvalitetsindikatorer

Arbeidet med & lage en oversikt over standardiserte rapporter ble i 2016 startet i
samarbeid med Senter for klinisk dokumentasjon og evaluering (SKDE). NorSpis
planlegger et systematisk arbeid for 8 komme fram til kvalitetsindikatorer, med
starti 2017.

NorSpis er designet slik at det registreres et sett med variabler ved start og slutt av
behandlingen, samt ett ar etter endt behandling. Det er tenkt at endringene
pasientene rapporterer fra start til slutt, samt ved oppfelging, vil kunne fungere
som sentrale mal pa kvaliteten pa behandlingen. Resultatindikatorer vil kunne
utvikles ved a bruke malene pa endring fra start til slutt.

Variablene som ligger i NorSpis per i dag, gir noen fa muligheter for a etablere
prosessindikatorer. Det er ikke sikkert at det vil kunne bli etablert
strukturindikatorer i NorSpis med dagens variabelsett.

6.3 Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal
(PROM og PREM)

NorSpis har inkludert standardiserte instrumenter for & kunne si noe om
pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal. Instrumentene kartlegger generelt
symptomtrykk, livskvalitet, grad av spiseforstyrrelse og spiseforstyrrelsens
innvirkning pa psykosisal fungering, samt erfaringer og tilfredshet med
behandlingstilbudet.
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6.4 Sosiale og demografiske ulikheter i helse
Ikke aktuelt for2016.

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

Ikke aktuelt for 2016.

6.6 Etterlevelse av nasjonale retningslinjer

Reviderte nasjonale retningslinjer for behandling av spiseforstyrrelser var under
utarbeiding i 2016. Medlemmene av fagradet til NorSpis, fra de fire helseregionene,
satt i arbeidsgruppa for utarbeiding av reviderte nasjonale retningslinjer. Pa denne
maten sikret man overensstemmelse mellom retningslinjene og det som males i
registeret.

6.7 Identifisering av kliniske forbedringsomrader
Ikke aktuelt for 2016.

6.8 Tiltak for klinisk kvalitetsforbedring initiert av registeret
Ikke aktuelt for 2016.

6.9 Evaluering av tiltak for klinisk kvalitetsforbedring
(endret praksis)

Ikke aktuelt for 2016.

6.10 Pasientsikkerhet

| NorSpis registreres ikke komplikasjoner eller ugnska hendelser.
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7. Formidling av resultater

7.1 Resultater tilbake til deltakende fagmiljo

Den elektroniske registreringslgsningen skarer automatisk de psykometriske
instrumentene. Nar data er lagt inn kan behandler fa opp pasientens resultater. |
tillegg vil enhetene fa tilgang til standardrapporter pa gruppeniva for deres enhet.

7.2 Resultater til administrasjon og ledelse
Ikke aktuelt for 2016.

7.3 Resultater til pasienter
Ikke aktuelt for 2016.

7.4 Publisering av resultater pa institusjonsniva
Ikke aktuelt for 2016.
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8. Samarbeid og forskning

8.1 Samarbeid med andre helse- og kvalitetsregistre

Det ble i 2016 etablert kontakt med det nasjonale kvalitetsregisteret for
spiseforstyrrelser i Sverige (Riksat).

8.2 Vitenskapelige arbeider
Ikke aktuelt for 2016.
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Del Il Plan for forbedringstiltak

9. Forbedringstiltak

For a legge til rette for en best mulig datafangst, ble det i 2016 utarbeidet
papirspgrreskjema til innrapporterende enheter som ikke har en egen elektronisk
innregistreringslgsning.

| den elektroniske registreringslgsningen til NorSpis, ble grunnlaget lagt i 2016 for
(1) import av data og (2) at oppfalgingsregistreringen (ett ar etter endt behandling)
skal kunne gjgres av pasienten selv (nettbasert). Det vil bli arbeidet videre i 2017
med a fa disse funksjonene pa plass, noe som ogsa vil bidra til 3 sikre og lette
fangsten av data. (Se ev. kapittel 4 for mer informasjon.)

Det ble i 2016 utarbeidet en forelgpig oversikt over enheter som er aktuelle for
NorSpis. Det vil veere behov for en videre avklaring mht. hvilke enheter som skal
vaere med. Denne oversikten vil vaere avgjgrende for det videre tilslutningsarbeidet,
som startet i 2016 og vil fortsette i 2017.

| samarbeid med SKDE ble arbeidet med a lage en oversikt over aktuelle rapporter
startet i 2016. Arbeidet danner et grunnlag for a utvikle spesifikke
kvalitetsindikatorer. Arbeidet med a utvikle rapporter og kvalitetsindikatorer vil
fortsette i 2017.
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Nr

10

Del lll Stadievurdering

10. Referanser til vurdering av stadium

Tabell 10.1: Vurderingspunkter for stadium Navn pd register

Beskrivelse Kapittel

Stadium 2
Er i drift og samler data fra HF i alle helseregioner 3,53
Presenterer resultater pd nasjonalt niva 3

Har en konkret plan for gjennomfering av
dekningsgradsanalyser

Har en konkret plan for gjennomfering av analyser og
lopende rapportering av resultater pd sykehusniva 7.1,7.2
tilbake til deltakende enheter

Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret Del 11

Stadium 3
Kan redegjore for registerets datakvalitet 5.5

. . . 52,53,
Har beregnet dekningsgrad mot uavhengig datakilde 54
Har dekningsgrad over 60 % 5.4
Registrerende enheter kan fa utlevert egne aggregerte 7172
og nasjonale resultater >
Presenterer deltakende enheters etterlevelse av de 6.6

viktigste nasjonale retningslinjer der disse finnes
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11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

21

Har identifisert kliniske forbedringsomréder basert pa

analyser fra registeret 6.7
Brukes til klinisk kvalitetsforbedringsarbeid 6.8
Resultater anvendes vitenskapelig 8.2
Presenterer resultater for PROM/PREM 6.3

Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret Del 11

Stadium 4

Kan dokumentere registerets datakvalitet giennom

valideringsanalyser 2.6

. . 5.2
Presenterer oppdatert dekningsgradsanalyse hvert 2. ar 54
Har dekningsgrad over 80% 5.4
Registrerende enheter har lopende (on-line) tilgang til 71
oppdaterte egne og nasjonale resultater -
Resultater fra registeret er tilpasset og tilgjengelig for 73
pasienter -
Kunne dokumentere at registeret har fort til 6.9

kvalitetsforbedring/endret klinisk praksis
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Vedlegg 1

Tabell 1 (1 av 3): Aktuelle enheter for inklusjon i NorSpis, sortert etter helseregion, helseforetak og
foretakskategori (barn og unge/voksne)

Under-
Fegicon Foretak Foretakskategori kategori * Behandlingsenhet

Helze Mide-Marge  Helze More og Fomsdal HF Earn og unge BUP Eristiansund
EUF Malde
EBUP ¥alda
EUF &lezund
Woksne OFS Eristiansund
OPS Moalde
DPS Sjaholt
OF S Wegsund
OP5 Walda
DF5 Elesund
Helze Mord-Trondelag HF Earn og unge BUF Lewanger
EUF Mamsos
Woksne R Fegionalt kompetansesenter for spiseforstyrrelser [FESF]
OFS Stjordal
St Olaws Hospital Earn og unge EUF Foszen
BUF Klostergata
EUPF Orkdal
EUF Faros
EUF Saupstad
Woksne Midaros DPE
Orkdal OPS
=] Tiller OFS

Helze Mord Finnmarks=ykehuset HF Earn og unge OF S West, BUF Alta
OFS west, BUF Hammerfest
OFS A=k, EUR Kirkenes
SaMES, BUR Karasjok

Woksne OFS West, WFPF Alta

OFS vest, WPP Hammerfest
OFsS @Az, VPP Kirkenes
OFs @=t, WPF Tana
SAMES, PP Laksely

Helgelandssykehuset HF Earn og unge EUF MaoiFRana
BUF Maosjoen
EUF Sandndessjoen
Woksne Fzaykiatrizk, senter Mo i Rana

F=ykiatrisk. senter Mosjoen

Fzaykiatrizk senter, Sandnessjoen
Mordlands=ykehuset HF Earn og unge T EBUF awdeling, Bodo

BUF paliklinikk, Fauske

BUF paoliklinik.k, Lofoten

BUF poliklinikk, Westeralen

Waoksne R Fegionalt senker for spiseforstyrrelzer For wak.sne [RESSP)

Lafoten OFS poliklinikk, Gravdal

Salten OPS, Bodo

Salten OPS, Fauske

Westerilen DFS poliklinikk, Stokmarknes
Universitetzsykehuset Earn og unge R Fiegionalt senker for spiseforstyrrelzer - barn og unge [RS5)
Mord-Morge HF Senter For psykisk helse Midt-Troms, BUP

Senter For psykisk. helse Mord-Troms, BLUF

Senter For psykisk helse Ofaten, BUF

Senter For psykisk helse Sor-Troms, BUF

Waksne Senter For psykisk helse Mide-Troms

Senter For psykisk. helse Mord-Troms

Senter For psykisk helse Sor-Troms

Senter For psukisk helse, OFoten

" Underk.ategorier:
Fi: Regionalt senter
S: Spesialpolikiniikk
T: Spizeteam ved enheten
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Tabell 1 (2 av 3): Aktuelle enheter for inklusjon i NorSpis, sortert etter helseregion, helseforetak og

foretakskategori (barn og unge/voksne)

Region Farctak

Farctakskategoari

Under-

kategori®  Bchandlingzenhet

Helze Zor-@st Akershus
universitekzsykehus HF

Ozla universiketzsykehus HF

Eykehuzet i Vestfold HF

Eykehuzet Innlandet HF

Eykehuzet Telemark HF

Eykehuzct @=tfold HF

Forlandet Eykehuz HF

® Underk.ategarier:
F: Regionalt senter
5: SpesialpolikIniikk
T: Spiseteam ved enheten

Eiarn &g unge

Waoksne

BEarn 2 unge

Waksne

Eiarn og unge, og voksne
Eiarn &g unge

Wakzne

Eiarn &g unge

Waksne

Eiarn &g unge

Waksne

Eiarn &g unge

Waoksne

Eiarn &g unge

Waoksne
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BUF Folla

EUP Furuset

EUF Grorud

BUFP Medre Romerike

BUP ovre Romerike

DPZ Groruddalen, Jerikoveicn

OPE Groruddalen, Rasenbergeeizn

DP3 Groruddalen, Zkytta

DPE Medre Romerike

DPE avre Romerike

Falle DPE

Eekzjon BUP OELO NORD, Mydalen

Fekzjon BUP OEL0 270, Mortensrud
Fpesialzcksjon prukizk helze barn og ungdom, Eogn
Mydalen OPE, allmennpsykiatrisk paliklinikk
Fpizeforstyrrelzezpoliklinikken, Gaustad

Faondre Osla OPE, allmennpsykiatrizk poliklinikk
Regional zeksjon for spizeforstyrrelzer [RAasP)
EUP & Poliklinikk Mordre Vestfold

Paykiatrizk fylkesavdeling Tansberg - Paliklinikk
EUF Hedmark, poliklinikk Elverum

EUP Hedmark, poliklinikk Hamar

EUF Hedmark, poliklinikk Kongsvinger

EUF Hedmark, poliklinikk Tynzet

EUP Oppland, paliklinikk Lillshammer

EUF Oppland, poliklinikk Gjowik

EUP Oppland, poliklinikk Otz

EUF Oppland, poliklinikk %aldrezs

EUF poliklinikk, Hadeland

OPE Elverum-Hamar, paliklinikk Elverum

DOF3 Elverum-Hamar, poliklinikk Hamar

OPE Gjavik, paliklinikk Gjavik

DFP3 Gjevik, peliklinikk Hadeland

DFP3 Gjovik, peliklinikk Yaldres

OPE Kangsvinger, poliklinikk Kangsvinger
Eykehuzet Innlandet, OFE Lillchammer, poliklinikk Lillshammer
Eykehuzet Innlandet, OFE Lillchammer, paliklinikk Okea
Eykchuzet Innlandet, OFE Tynzek, poliklinikk Tynzet
EUF Motodden

EUP Zkicn

BUP %estmar

OPE nedre Telemark, avd. Skien

DPE nedre Telemark, avd, Yestmar

DPZ evre Telemark, avd, Notodden

OPE avre Telemark, avd. Seljord

Earne- og Ungdom=psykiatrizk poliklinikk Azkim
BEarne- ag Ungdom=psykiatrizk poliklinikk Fredrikztad
Earne- og Ungdom=psykiatrizk poliklinikk Halden
Earne- og Ungdom=psykiatrizk poliklinikk Moxzz
BEarne- ag Ungdom=psykiatrizk poliklinikk Sarpsbarg
DF3E Edwin Fuud Yoksenpzukiatrizk poliklinikk
OPZ Halden waksenpaykiatrizk paliklinikk

DOFP3 Mozs vokzenpsukiatrizk poliklinikk

DP3 ZFarpsborg voksenpsykiatrisk poliklinikk
Waksenpaykiatrizk paliklinikk Fredrikstad

AELUP Arendal

AELP Farzund

AEBUP Flekkefjord

AELIP Kristianzand

AEUP ungdamsklinikken Arendal

DP3E Aust-Agder, Arendal

OPE Aust-Agder, West

DOPE Aust-Agder, Bst

DPE Lisker

DPE Lizter Poliklinikk Farzund

DP3 Zolvang

OPE Etramme, Mandal

DPE Ztramme, poliklinikk




Tabell 1 (3 av 3): Aktuelle enheter for inklusjon i NorSpis, sortert etter helseregion, helseforetak og

foretakskategori (barn og unge/voksne)

Regicn Faretak

Faretakskategoar

Under-

kategeari®

EBehandlingsenhet

Helze Sar-Est
[Eaw 2]

Vestre Viken HF

Private behandlingssteder

Helze Vest Helze Bergen

Helse Fonna HF

Helze Farde HF

Helse Stavanger HF

" Underkategorier:
F: Regionalt zenter
5. Spesialpolikiniikk
T: Spiseteam ved enheten

** Behandlingstibud til pasienter fra 16 &r og oppover

Earnogungs

Voksne

Voksne
Earn ogunge, ogvoksne
Earnogungs

Vaksne

EBarn ogunge, oguwokzre
Barn ogunge

Voksne

Earnogungs

Voksne

Barnogunge

Vaksne
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B

Asker BUP

B=erum BUP

Orammen BUP

Keongsberg BUP

Ringerike BUP

fzker OPS, allmennpsykiatrizk poliklinikk
Bizerum OFS

Orammen OF'3, paliklinikk

Kongsberg OPS

Ringerike OP'S, poliklinikk

Ringerike OP3, paliklinikk Halingdal sjukestuqu
Modum Bad

Capio Anoresi Senter

EBUPFana, Fusaog Austevall

BUP Mordhordland

BUF Sentrum

BUP Yass

EBUP Byane

BUP fzane

Bijorguin OPS, Knarvik allmennpsykiatriske poliklinikk
Bijorguin OPS, Tertnes allmennpsykiatiiske poliklinikk
Kronstad OPS, Kronstad

Fuane OPS, Buane allmennpsukiatriske poliklinilkk
Seksjon for zpiseforstyrrelzer, Haukeland universitetzsukehusz
BUP Haugesund

EUP StardiEvinnherad

Folgefonn OPS

Haugaland DFPS

Karmoy OPS

Stord DPS

EUP Forde

BUP Naordfjord

BUP Sogndal

OPS Ferde, Flaro

OPS Ferde, Farde

Indre Sogn psukiatrizenter

BUP Stavanger

BUP Bryne

EUP Egersund

BUP Hirrna

BUF Madla, Madla

BUP Madla, Jerpeland

EBUP Sandres

EBUP Sala

Dalane OPS, Egersund

Rufylke OP'S, Randaberg

Rufulke OPS, Strand

Sandnes OPS, Yaratun

Sandnes OPS, Vagen

SolaDPS

Stavanger OPS



