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Solfrid Indrekvam 
April 2019

Tema

• Pasienter i registeret

• Dekningsgrad

• Spørsmål fra rapporter

• Online rapport

• Ny registerversjon

• Kvalitetsforbedring

Antall registreringer totalt 

Alle 03-2019 Antall

Antall registreringer totalt 5066

2018 Antall

Antall ny oppstartet 2018 333

Registreringer Voksne/Barn- 03- 2019

I aktiv behandling Voksne Barn

2554 91 % 9 %

Ny oppstart i 2018 (2017) Voksne Barn

333 (444) 298 
(407)

35 
(37)

Antall nye per år over tid
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Konsekvenser av etterslep av 
registreringer

• Mangler undersøkelser 
• f.eks spirometri, vekt, høyde, BMI

• Vanskelig og tidkrevende å finne svar i etterkant
• F.eks hvilken blodgass er uten behandling , søvnregistreringer

• Mister mulighet for pasientgitte svar før undersøkelsen, PROMS-livskvalitet.

• Rekker ikke å gjøre ferdig registrering ved poliklinikken
• krever mer leiting i journal og 
• leiting etter søvnregistreringer fra pc på post.

• Flere missing på data som hadde vært lett å føre inn i nåtid.
• Mister mulighet for å vurdere endring før- etter behandling

• Pasienter dør eller avslutter behandling før de blir registrert.

• Dårligere datakvalitet og dekningsgrad av aktuelle pasienter
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Nye i 2017
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Nye i 2018
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Nye i 2017-18
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Oversikt og plan

Prosentvis fordeling Barn/Voksen 2017
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Prosentvis fordeling Barn/Voksen 2018
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Prosentvis fordeling i regioner 2018

0 20 40 60 80 100

Sør-Øst

Vest

Midt

Nord

Oversikt og plan

Dekningsgrad over 70%

Dekningsgrad over 90%

Topp dekningsgrad > 90%
• Sørlandet (Arendal og Kristiansand)+ barn
• Telemark
• OUS
• Nordlandssykehuset
• Førde
• Stavanger 
• AHUS 

• Innlandet – Gjøvik
• St. Olavs hospital

• Barneavdelinger:
– OUS
– Sørlandet
– Stavanger
– St. Olavs hospital
– NLSH-Bodø

Oversikt over pasientgruppen

• 4 voksenavdelinger manglet grunnlagstall

• For 2 av disse er det nå mulig å beregne 
dekningsgrad.

• Drammen – Vestre Viken

• Østfold  

Årsrapport 2018

• Innlevering i år før sommeren

– Resultat tettere opp til det aktuelle år

Dekningsgrad utvikling

72

85

0

10

20

30

40

50

60

70

80

90

100

2014 2015 2016 2017 2018

% totalt

Hva betyr det å ha høy dekningsgrad?

• Er resultatene representative? 
– Er alle pasienter registret?

• God datakvalitet – Nødvendig for å gi pålitelig 
kunnskap 
– Data bør være komplette, gyldige og relevante.

• Om et register inkluderer for få pasienter og har for 
lav dekningsgrad, kan resultatene fra registeret være 
misvisende og medføre feilaktige konklusjoner. 
– Kvalitetsforbedringsarbeid 

– Forskning 
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Spørsmål

?

• Skal denne pasienten registreres?

• Skal denne KOLS pasienten registreres?

Hypoventilasjon dagtid

• Arteriell blodgass

• pCO2 > 6.0

Hypoventilasjon - natt

– Voksne:

• Under søvn økning i arteriell pCO2 (eller surrogat) til verdi > 7.3 
kPa (55 mm Hg) for ≥ 10 minutter eller

• Økning med ≥ 1,33 kPa (10 mm Hg) i arteriell pCO2 (eller surrogat) 
under søvn til en verdi > 6.7 kPa (50 mm Hg) for ≥ 10 minutter.

– Barn:

• Mer enn 25% av total søvn tid viser arteriell (eller surrogat) pCO2 > 
6.7 kPa (50 mm Hg) 

Varighet?

• Hva regnes som LTMV behandling?
– Trenger behandling minst 4 timer per døgn
– Vedvarende behov mer enn 6 uker

• Betyr ikke at en må vente med å registrere til en 
ser om pasienten bruker maskinen.

• Om hensikten er å ventilere pasienten mer enn 
4 timer i døgnet for å senke CO2 på dag eller natt 
så registrer pasienten med det samme.
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Hvem skal registreres?

• Alle som får en maskin pga. hypoventilasjon

– Høy CO2 dag og/ eller natt

• Lege skal sette hoved-diagnose og evt. bi-
diagnose for registrering

Hvem skal ikke registreres?

• De som ikke har underventilering

• Kun fysikalsk behandling for slimmobilisering 
noen ganger om dagen.

• Kun Obstruktiv søvnapne som ikke klarer CPAP

• Kun Cheyne Stokes respirasjon, kompleks OSAS 
som skifter fra CPAP til annen type maskin.

Hva med Barna?

• Der godtas også CPAP behandling sekundært 
til annen sykdom for registrering

Spirometri sittende og liggende

• Sittende og liggende spirometri er vanlig i utredning 
spesielt med tanke på nevromuskulær sykdom.

• Gjøres forsert spirometri i istedenfor vitalkapasitet 
både sittende og liggende - skriv inn samme tall for 
VK sittende og FVK, da forstår vi hvordan den er 
tatt.

6.00

5.50

Samarbeid mellom sykehus

• Pasienter som blir startet opp ved ett sykehus men hører til 
et annet HF.

• Samarbeide om å få de innregistrert.

• Den avdelingen som har startet behandling skal registrere, 
men hører pasienten til ett annet HF står den ikke på listen 
fra seksjon for behandlingshjelpemidler. 

• Er pasienten startet ved ett sykehus og følges opp ved et 
annet, kan oppfølgende sykehus innhente samtykke ved 
oppfølging og videresende tom startregistrering til start HF, 
mens en selv fyller ut oppfølgingsskjema.

Registerets nettside

• Registeret har egen oppdatert nettside:
– https://helse-bergen.no/avdelinger/lungeavdelinga/nasjonalt-register-

for-langtids-mekanisk-ventilasjon

• På nettsidene:

– Hvem skal registreres

– Diagnoselister

– Huskelister 

– Brukerveiledning

– Nye skjema til nedlastning

– Rapporter og andre relevante
opplysninger
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Rapporter

Rapporter

• Utsending fra registeret.

• I tillegg til årsrapport

• 1. rapport til alle HF 
– Antall registrerte pasienter og 

ferdigstilling av skjema

• 2. rapport til alle HF 
– Pasientgrunnlag i eget HF
– Resultater fra registrering 

for kvalitetsindikatorer

Online rapporter

• Under utarbeiding

• Kvalitetsindikatorer tilgjengelig for alle på nett

Register utvikling
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TROEN OG HÅBET

Pessimisterne
er dog 

de reneste tåber -
de tror 

på det modsatte af,
hvad de håber.

Nei de optimister,
som livet
beror på,
er dem,

som tør håbe
på noget de tror på

Piet Hein

Nåværende versjon

Ny elektronisk versjon

Flere filtreringsmuligheter for søk 
etter skjema

Flere filtreringsmuligheter for søk etter skjema

– < 18 år/ 18 og eldre ved skjemautfylling

– Velge sine egne registreringer eller x andre ved samme avdeling
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Nye variabler 
Sykehus og Barn-Voksen avdeling

• Fremtidig filtreringsmulighet

• Tilleggsutstyr - Sondemat
• Frenikusstimulator/Diafragmapacing

Forenkling av blodgass

• Forhåndsinnstilt på arteriell for voksne og kapillær for 
barn, men har man arteriell blodgass foretrekker vi det.

Flere Barnediagnoser

12 Svikt i sentral respirasjonsregulering (Arnold-Chiari malformasjoner, Kongenitt sentral 

hypoventilasjonssyndrom og andre)

12_1       Kongenitt sentral hypoventilasjonssyndrom (Barn)

12_2       Svikt i sentral respirasjonsregulering (Arnold-Chiari malformasjon og annen sentral hypoventilasjon)

14 Tilstander med obstruksjon i øvre luftveier (syndrom, ansiktshypoplasi, nevromuskulær sykdom og 

annet)  (Barn)

14_1       Søvnapne ved Kraniofacial misdannelse (Barn)

14_2       Søvnapne ved Mb. Down (Barn)

14_3       Søvnapne ved annet (Barn)

18 Lungeparenchymsykdom (pulmonal dysplasia, hypoplasia, fibrose, sarcoidose)

18_1        Lungehypoplasi (Barn)

18_2        Bronkopulmonal dysplasi (BPD) (Barn)

18_3        Lungeparenkymsykdom (interstitiell, fibrose, sarkoidose)

23 Laryngo/Trakeo/Bronko-malasi

Svikt i sentral respirasjonsregulering

Tilstander med obstruksjon i øvre luftveier (søvnapne)

Lungesykdommer

Annet

Automatisk generering av oppfølgingsskjema

Innhenting av dødsdato automatisk
Se ferdigstilte registreringer

• Ved søk på personnummer vil en ved ny 
registerversjon se alle tidligere registreringer 
for pasienten også om de er ferdigstilte.

• Det vil gjøre registrering enklere og sikrere.

• Kan se endring hos pasienten for måledata.



01.05.2019

9

Endringer

• Nytt oppdatert oppsett

• Innhenting av dødsdato automatisk

• Funksjon

– Tilbake til Pasient og ikke til Start 

– Opprette skjema  før sekv.  
oppfølging. 

– Velge oppfølgingsskjema en vil fylle 
ut

– Automatisk generering av 
oppfølgingsskjema

– Se egne ferdigstilte skjema på pasient

• Flere filtreringsmuligheter for søk etter 
skjema

– < 18 år/ 18 og eldre ved 
skjemautfylling

– Velge sine egne registreringer eller x 
andre ved samme avdeling

• Nye variabler

– Sykehus og Barn-Voksen avdeling-
Fremtidig filtreringsmulighet

– Tilleggsutstyr - Sondemat

– Frenikusstimulator/Diafragmapacing

• Endringer av variabler

– Flere diagnosegrupper for barn

– Postnummer – ukjent 9999,  
Mulighet til å endre 
Kommunenummer ved ukjent 
postnummer

– Behandlingstid per døgn – mindre 
enn 8 timer (strøket under søvn)

– Forenkling av blodgass innføring 

– Dato for Pasientoppfølging

– Vet ikke alternativ - symptomer

Kvalitetsforbedring

Registerrelaterte søknader

• Oslo universitetssjukehus – voksne
• Gjøvik – voksne
• Lillehammer – voksne
• Telemark – barn

• Bergen – voksne
• Haugesund – voksne x
• Stavanger - barn

• St. Olavs hospital – barn

Nye prosjekt 2019 - NKH

• Respiratorisk polygrafi med integrert trancutan måling- Forbedringsprosjekt med 
hensikt å øke kvaliteten ved diagnostikk og oppfølging av pasienter med 
underventilering

• Innføre transkutane CO2-målinger

• Avansert hjemmesykehus - Opplæring/Info materiale, -Respir us. Hjemme, -
Avansert med tek utstyr hjemme (polygrafi, transkutan). 

• Standardisert utredning ved oppstart og oppfølging

• Sjekklister, rutiner, registrering

• Øke PROMS registrering, bedre datakvalitet

• Evaluering av hjemmebesøk

• Oversikt over pasientgruppe

Målendring

• Økt antall nattlige CO2 registreringer

• Økt innhenting og registrering  av pasientvurdering 
(PROMS)

• Økt datakvalitet ved registrering av måledata, spirometri, 
BMI, mm – mindre missing

• Økt dekningsgrad

• Bruk av hjemmebesøk

• Bruk av sjekklister

LTMV-register prosjekt - 2019

• Script Medusa/Merida

• PROMS data - innhenting ved start og oppfølging

• Standard utredningspakke ved start og oppfølging

• Validering av nye barnediagnoser
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Samarbeid Behandlingshjelpemiddelenheter

• Foredrag ved nasjonalt møte for BHM enheter i landet
– registerets og de enkelte avdelingers behov for samarbeid 

for best mulig oversikt og oppfølging av pasientgruppen 

• Uttrekk fra BHM, Medusa/Merida
– Mange sliter med dette

– Script, rapport for å forenkle uttrekk – samarbeid med IKT 
og programutviklere

PROMS innhenting ved start og oppfølging

• Pasientenes stemme er viktig i seg 
selv og også for å vurdere endring 
ved behandling.

• Innhenting av PROMS data ved start 
heves opp til kvalitetsindikator for 
voksne. 

• Det krever også at registrering av 
pasienten skjer i nåtid og vil også 
bedre generell datakvalitet. 

0 50 100

PROMS-voksne

Rutiner og prosedyrer for registrering 
ved start og oppfølging

• Standard utredningspakke

• Rutiner

• Organisering

Rapport/Beskrivelse av 
transcutane registreringer

• Mulig å få bedre registrering og rapportering 
for å lettere kunne registrere inn i registeret?

• Frase for søvnregistrering

Videre

• Forbedre elektronisk  register – best mulig bruk

• Utvikle flere rapportfunksjoner – best mulig informasjon

• Kunnskap og oversikt over egen pasientgruppe

• Kvalitetsforbedring – god kvalitet av behandling

• Forskning – ny kunnskap

Takk


