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Tema

* Pasienter i registeret
* Dekningsgrad

* Spgrsmal fra rapporter
* Online rapport

* Ny registerversjon

Kvalitetsforbedring

Antall registreringer totalt

Alle 03-2019 “

Antall registreringer totalt 5066
Antall ny oppstartet 2018 333

Registreringer Voksne/Barn- 03- 2019
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Konsekvenser av etterslep av
registreringer

* Mangler undersgkelser
« feks spirometri, vekt, hayde, BMI

* Vanskelig og tidkrevende & finne svar i etterkant
+ Feks hvilken blodgass er uten behandling , spvnregistreringer

Mister mulighet for pasientgitte svar fgr undersgkelsen, PROMS-livskvalitet.
«  Rekker ikke a gjgre ferdig registrering ved poliklinikken
* krever mer leiting i journal og

* leiting etter sgvnregistreringer fra pc pa post.

Flere missing pa data som hadde veert lett & fgre inn i natid.
« Mister mulighet for & vurdere endring for- etter behandling

Pasienter dgr eller avslutter behandling fgr de blir registrert. (

* Darligere itet og dekni d av al
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Oversikt og plan

Prosentvis fordeling Barn/Voksen 2017

Barn

Voksen

Oversikt og plan
Dekningsgrad over 70%
m Dekningsgrad over 90%

Prosentvis fordeling Barn/Voksen 2018

Barn

Voksen

Oversikt og plan
Dekningsgrad over 70%
m Dekningsgrad over 90%




Prosentvis fordeling i regioner 2018

ot [

Oversikt og plan
Vest
Dekningsgrad over 70%
m Dekningsgrad over 90%
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Topp dekningsgrad > 90%

¢ Sgrlandet (Arendal og Kristiansand)+ barn
e Telemark

« 0OUs

* Nordlandssykehuset

« Fgrde

* Stavanger

¢ AHUS

* Innlandet - Gjgvik
« St. Olavs hospital

* Barneavdelinger:
- 0ous
— Serlandet
— Stavanger
— St. Olavs hospital
— NLSH-Bodg

Oversikt over pasientgruppen

* 4 voksenavdelinger manglet grunnlagstall

* For 2 av disse er det nd mulig a beregne
dekningsgrad.

* Drammen — Vestre Viken
» (Pstfold

@
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Arsrapport 2018

* Innlevering i ar fgr sommeren

— Resultat tettere opp til det aktuelle ar

Dekningsgrad utvikling

% totalt

T
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Hva betyr det a ha hgy dekningsgrad?

* Er resultatene representative?
— Er alle pasienter registret?

* God datakvalitet — Ngdvendig for a gi palitelig
kunnskap

— Data bgr vaere komplette, gyldige og relevante.

* Om et register inkluderer for fa pasienter og har for
lav dekningsgrad, kan resultatene fra registeret vaere
misvisende og medfgre feilaktige konklusjoner.

— Kvalitetsforbedringsarbeid
— Forskning
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» Skal denne pasienten registreres?

* Skal denne KOLS pasienten registreres?

Utredning -

AT p———" -

Hypoventilasjon dagtid

* Arteriell blodgass
* pCO,>6.0

Hypoventilasjon - natt

— Voksne:
* Under sgvn gkning i arteriell pCO, (eller surrogat) til verdi > 7.3
kPa (55 mm Hg) for 2 10 minutter eller
* @kning med 2 1,33 kPa (10 mm Hg) i arteriell pCO, (eller surrogat)
under sgvn til en verdi > 6.7 kPa (50 mm Hg) for > 10 minutter.
— Barn:
* Mer enn 25% av total sgvn tid viser arteriell (eller surrogat) pCO, >
6.7 kPa (50 mm Hg)

L.

Rubes for Searing Respiratary Events in Sleep: Updats of the 2007
AASH Marual for the Scoring of Sleep and Associated Events
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Varighet?

* Hva regnes som LTMV behandling?
— Trenger behandling minst 4 timer per dggn
— Vedvarende behov mer enn 6 uker

* Betyr ikke at en ma vente med a registrere til en
ser om pasienten bruker maskinen.

* Om hensikten er a ventilere pasienten mer enn
4 timer i dggnet for a senke CO, pa dag eller natt
sa registrer pasienten med det samme.
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Hvem skal registreres?
* Alle som far en maskin pga. hypoventilasjon

— Hegy CO, 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 sgvnapne som ikke klarer CPAP

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

Hva med Barna?

* Der godtas ogsa CPAP behandling sekundeert
til annen sykdom for registrering

Spirometri sittende og liggende

« Sittende og liggende spirometri er vanlig i utredning
spesielt med tanke pa nevromuskulaer sykdom.

* Gjgres forsert spirometri i istedenfor vitalkapasitet
bade sittende og liggende - skrivinn samme tall for
VK sittende og FVK, da forstar vi hvordan den er
tatt.

pasiont (Vi) (I

Vitskapas:

FVI (litar)

FEV1 (literisek]

FEFg {hoste-PEF] (literimin

Samarbeid mellom sykehus

* Pasienter som blir startet opp ved ett sykehus men hgrer til
et annet HF.

* Samarbeide om & fa de innregistrert.

* Den avdelingen som har startet behandling skal registrere,
men hgrer pasienten til ett annet HF star den ikke pa listen
fra seksjon for behandlingshjelpemidler.

* Er pasienten startet ved ett sykehus og fglges opp ved et
annet, kan oppfglgende sykehus innhente samtykke ved
oppfelging og videresende tom startregistrering til start HF,
mens en selv fyller ut oppfelgingsskjema.

Registerets nettside

Registeret har egen oppdatert nettside:

— https://helse-bergen.no/avdelinger/lungeavdelinga/nasjonalt-register-
for-langtids-mekanisk-ventilasjon

Pa nettsidene: i o N A
— Hvem skal registreres '
— Diagnoselister

— Huskelister

— Brukerveiledning

— Nye skjema til nedlastning

— Rapporter og andre relevante
opplysninger
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Rapporter

Rapporter

* Utsending fra registeret.
* |tillegg til arsrapport

* 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

o7

et
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% Cgasie?

Online rapporter

* Under utarbeiding
* Kvalitetsindikatorer tilgjengelig for alle pa nett
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Nasjonalt register for langtids mekanisk ventilasjon
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Interaktive resultater
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Om registeret

Langnas 3800 (LTMY) e o

meq pustesi,
iy, det

o cpptak av
cksygen bir nedsa som foige av at for e 1] rekkes inn og

Hoveatarmyet opplaiging av 3
benandingstibud og god kvaitet for paslentene. Registeret ska
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Register utvikling
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TROEN OG HABET

Pessimisterne i
erdog
de reneste tiber -
de tror .
pa det modsatte af,
hvad de haber.

Nei de optimister,
som livet
beror pa,

erdem,
som tgr habe
pa noget de tror pa

Piet Hein

Navaerende versjon

Masjonalt register for langtids makanisk ventiasion 2.0
- Indeckvam pdlagget som Systemkaardinator p HELSE BERGEN HF
St Administrers  Sok  Papirskjema  Help  Mekingsr  Logg ut

Fodselsnummer IL .

Fraogmed:[  |WiTlegmed:[ Bl [ Mne registreringer P Pasientssk
+ Ekstra filtrering
“ m ? Veiledning spk 7 Veitedning
Arbeidsiiste
i-oul T r0 Regdoto FID Forapstype  Historkk Pasent Sk

Ny elektronisk versjon
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Flere filtreringsmuligheter for sgk

e Fecsse ] ek Dunkot Begpiisd W0 febpiget el fees -
R 2 [
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Flere filtreringsmuligheter for sgk etter skjema

— <18 ar/ 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 Forenkling av blodgass

for bet

Epstart

Artarisll pCOZ [kFa) wikeniromiuft

Arteriell pOZ2 (ka) viken/rombuft
WPaen B Patehistnk (G venteg

Ventilatorregéstroring ar 0

Arteriell pCOZ [RPATTEwE

= Hattiig oksygenmaling | romiuft 0 Vel ke W=
Hattilg hypoventilasjen pivist | romiuft T3 jge min |
* Fremtidig filtreringsmulighet * Forhandsinnstilt pa arteriell for voksne og kapillzer for

barn, men har man arteriell blodgass foretrekker vi det.

Tilleggsutstyr - Sondemat
Frenikusstimulator/Diafragmapacing

Flere Ba rnediagnoser Automatisk generering av oppfglgingsskjema

Svikt i sentral respirasjonsregulering

ﬂ hypoventilasjonssyndrom og andre)
[EEEN  Kongenitsentral hypoventiasjonssyndrom (Barr)
[z iari

Tilstander med obstruksjon i gvre luftveier (sgvnapne) ’
Il i
‘Sevnapne ved Kraniofacial misdannelse (Barn)

241}
[EZE]  sevnapne ved Mb. Down (Bam) = FVotadang vt Sk B O Pewwehes 1 iy

Sevnapne ved annet (Barn)

Lungesykdommer a
nism T AL | Adteitabain - psmnegIringee

ECEW  Lungehypoplasi(Barn) T — WAELE At TS bevermiee e - - a
EDEN  sronkopuimonal dysplasi(%D) Barn)
DB Lungeparenkymsykdom (ntersttel fbrose, sarkodose) el ] s wang saees 4

| ) .
Annet w

3B Laryngo/Trakeo/Bronko-malasi

Innhenti isk ... . .
nnhenting av dgdsdato automatis Se ferdigstilte registreringer

T —— ey * Ved sgk pa personnummer vil en ved ny
; e registerversjon se alle tidligere registreringer
for pasienten ogsa om de er ferdigstilte.

* Det vil gjgre registrering enklere og sikrere.
* Kan se endring hos pasienten for maledata.
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.
Endringer
Nytt oppdatert oppsett
ing av i *  Nye variabler
— Sykehus og Barn-Voksen avdeling-
Funksjon Fremtidig filtreringsmulighet
— Tilbake til Pasient og ikke til Start — Tilleggsutstyr - Sondemat
— Opprette skjiema for sekv. — Frenikusstimulator/Diafragmapacing
oppfelging.
— Velge oppfglgingsskjema en vil fylle *  Endringer av variabler
ut — Flere diagnosegrupper for barn
— Automatisk generering av —  Postnummer — ukjent 9999,
oppfelgingsskjema Mulighet til & endre
— Se egne ferdigstilte skjema pa pasient Kommunenummer ved ukjent
postnummer
Flere filtreringsmuligheter for spk etter - Beha"é“"gsﬁd per dggn — mindre
skjema enn 8 timer (strgket under sgvn)
— <18 4r/ 18 og eldre ved — Forenkling av blodgass innfgring
skjemautfylling — Dato for Pasientoppfglging
— Velge sine egne registreringer eller x — Vet ikke alternativ - symptomer

andre ved samme avdeling

Kvalitetsforbedring

Forbedringer?

Vi ha
* dleg
54 travgy,

Registerrelaterte sgknader

Oslo universitetssjukehus — voksne
Gjgvik — 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 maling- Forbedringsprosjekt med
hensikt & pke kvaliteten ved diagnostikk og oppfglging av pasienter med
underventilering

Innfgre transkutane CO,-malinger

Avansert hjemmesykehus - Oppleering/Info materiale, -Respir us. Hiemme, -
Avansert med tek utstyr hjemme (polygrafi, transkutan).

Standardisert utredning ved oppstart og oppfelging
Sjekklister, rutiner, registrering
@Pke PROMS registrering, bedre datakvalitet

Evaluering av hjemmebesgk

Oversikt over pasientgruppe

Malendring

Pkt antall nattlige CO, registreringer

@kt innhenting og registrering av pasientvurdering
(PROMS)

@kt datakvalitet ved registrering av méledata, spirometri,
BMI, mm — mindre missing

@kt dekningsgrad

Bruk av hjemmebesgk

Bruk av sjekklister

LTMV-register prosjekt - 2019

Script Medusa/Merida
PROMS data - innhenting ved start og oppfalging
Standard utredningspakke ved start og oppfelging

Validering av nye barnediagnoser
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Samarbeid Behandlingshjelpemiddelenheter

* Foredrag ved nasjonalt mgte for BHM enheter i landet

— registerets og de enkelte avdelingers behov for samarbeid
for best mulig oversikt og oppfglging av pasientgruppen

e Uttrekk fra BHM, Medusa/Merida
— Mange sliter med dette

— Script, rapport for a forenkle uttrekk — samarbeid med IKT
og programutviklere

50 f LORALT - Pashenter med LTMV

PROMS innhenting ved start og oppfelging

* Pasientenes stemme er viktig i seg
selv og ogsa for a vurdere endring
ved behandling.

PROMS-voksne

°
8

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

* Det krever ogsa at registrering av
pasienten skjer i natid og vil ogsa
bedre generell datakvalitet.

Rutiner og prosedyrer for registrering
ved start og oppfelging

* Standard utredningspakke
* Rutiner
* Organisering

Rapport/Beskrivelse av
transcutane registreringer

* Mulig a fa bedre registrering og rapportering
for a lettere kunne registrere inn i registeret?

* Frase for sgvnregistrering

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
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