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Registersykepleiere

• Cathrin Volle Svidal er tilbake fra permisjon

• Heidi Ø. Markussen – fortsetter i prosjektarbeid

• Sølvi M. Flaten

Solfrid Indrekvam – Oktober 2020



Prosjekt:
Sikring av dekningsgrad og datakvalitet

• Startet med 23 avdelinger

– 18 voksenavdelinger

– 5 barneavdelinger

• Nå 40 avdelinger

– 27 voksenavdelinger

– 13 barneavdelinger
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Avdelinger/ Dekningsgrad

• 40 avdelinger
– 27 voksenavdelinger

– 13 barneavdelinger

• Dekningsgrad 83%
– Voksenavd. 84%

– Barneavd. 77%

• Alle HF – 70% +
– 11 HF over 80%
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Avdelinger/ Dekningsgrad

• Inger-Lise Ude
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Registrerte pasienter 2019

• Nye pasienter 

– 86% voksne (307)

– 14% barn (52)

Barn Voksne
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Behandlingstype barn og voksne
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Nasjonale kvalitetsindikatorer
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Blodgass før behandlingsstart
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Planlagt behandlingsstart for ALS pasienter
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Planlagt behandlingsstart for øvrige 
nevromuskulære
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Pasientenes vurdering av symptomer før start
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Regioner - Kvalitetsindikatorer
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Andel med blodgassmåling siste 5 år og i 2019
Barn/Voksne
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de siste 5 årene. 

• I 2019

– Forskjeller mellom 
voksen og 
barneavdelinger
• Barn 65 %

• Voksen 92 %
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Elektive nevromuskulære siste 5 år og 2019
Barn/Voksne

• Planlagt oppstart for 
nevromuskulære siste 5 
år er > 70 % for både 
barn og voksne.

• Flest planlagte barn i 
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Elektive siste 5 år og 2019 totalt – barn/voksne

• Avdelinger med barn 
har høyere andel 
planlagt behandling for 
alle diagnosegrupper 
enn voksenavdelingene.

• 2019

– 88 % vs. 57 %88
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Barn - Voksne
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Utvikling
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Ny elektronisk versjon april 2020
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Ny versjon i høst med oppretting

• Automatisk innhenting av dødsdato for alle med JA 
for avdød, ikke bare for nye dødsfall etter april 
2020.

• Det er generert oppfølgingsskjema etter død fordi 
ikke alle dødsdatoer var innhentet. 

– Vi vil være behjelpelig med retting av dette.
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Automatisk epost om uferdige skjema

• Forskjell mellom antall en finner på arbeidslisten og 
antall i mail. 

• Dette skal også rettes.

• Men viktigste her er å forholde seg til de skjema som 
er på arbeidslisten.
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Lokal oversikt - diagrammer
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Ny versjon av Resultatportalen i høst
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Indikatorer med målgrense

• Sortering fra størst til minst
• Fargekode felles for alle nasjonale registre: 

– Grønt (høy) ≥ 80 %
– Gult (moderat) ≥ 60 % men < 80%
– Rødt (lav) < 60 %
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Sammenligne enheter eller regioner
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Diagnoseangivelse for ulike HF, barn og voksne
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Videre utvikling av registerplattform 
og rapportfunksjoner
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Pasientenes innsyn i egne data - kommer
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ePROM

• Elektronisk løsning for innhenting.

• Kommer for alle nasjonale registre.

• Vårt register ser ut til å få lov til å begynne å 
jobbe med dette i høst.
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Kvalitetsforbedring
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Registerrelaterte prosjekt

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

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

• St. Olavs hospital – barn
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Tettere samarbeid med enheter for Behandlingshjelpemidler

• Tidkrevende både for BHM og lokalehelsepersonell å samarbeide om best 
mulig oversikt og spesielt vanskelig ved innføring av ny programvare.

• Nasjonal BHM gruppe, Programleverandør.

• Gjennomgang av koding av maskiner ved BHM.

• Utkast til ønsket rapport.

• Lage ferdige script for uttrekk lokalt og nasjonalt vha. 
programleverandør

Solfrid Indrekvam – Oktober 2020



Nytt Kvalitetsforbedringsprosjekt

• Oppfølging innen 1 år med blodgass kontroll.

– Registeret har søkt om midler til prosjekt fra 
Nasjonalt servicemiljø for medisinske 
kvalitetsregistre (SKDE-Senter for klinisk 
dokumentasjon og evaluering).

– Varighet til juni 2023 
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Blodgassmåling ved start og oppfølging siste 5 år

• Blodgassmåling før oppstart siste 5 år - 89%
• Blodgassmåling innen 2 år - 37%
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Hovedmål

• Målet med forbedringsprosjektet er å bidra til 
at alle behandlingsenheter for voksne LTMV 
pasienter innhenter og dokumenterer 
blodgass ved start og oppfølgingskontroll. 
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Delmål

• Avdekke ulikheter/likheter ved 
avdelingene/kompetanse/rutiner/utstyr/programvare som kan brukes i 
forbedringsarbeid lokalt i avdelingene.

• Bidra til bedring av rutiner for oppfølging.
• Bidra til opplæring mht. blodgass taking, tolking og dokumentering samt 

registrering i registeret.
• Alle avdelinger dokumenterer i pasientjournalsystem om blodgass er tatt 

med eller uten oksygen.

• Innen 2023 har > 70% av pasientene ved et års oppfølging fått registrert 
blodgass uten oksygen siste 5 år og > 80% for oppfølging siste år.

• Innen 2023 har > 90% av pasientene fått registrert blodgass uten oksygen 
ved start for siste 5 år og > 95% for siste år.
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Gjennombruddsmetoden

• Forberedelsesfasen
• Prosjektfasen
• Spredningsfasen

• 3-4 læringsseminarer
• 3-4 aktivitetsperioder
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Samarbeid

• Regionale koordinatorer

• Brukerrepresentant

• Voksenavdelinger

• Prosjektledere: 

– Heidi Ø. Markussen, 

– Sølvi M. Flaten, 

– Cathrin V. Svidal
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Valideringsstudie - barneavdelinger

• Validering – kontroll av datakvalitet

• Nye barnediagnoser

– riktig diagnose

– ny diagnosegruppe
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Vitenskapelige arbeid
2018/2019

• Artikler: 7

• Rapporter: 2

• Phd – 2019 - Heidi Ø. Markussen
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Nye prosjekt

• Covid-19 studie for LTMV pasienter

• Oversetting og validering av S3-NIV spørreskjema

• Andre i emning
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Viktig for registeret

• Tett samarbeid med avdelingene

• Ønsker tilbakemelding om problemer med 
registrering eller forslag til forbedring

• Forbedringer av registerplattform

• Utbygging av rapporteringsfunksjon

• Nye løsninger for pasienter – Innsyn/ePROM

• Kvalitetsforbedringsprosjekt

• Valideringsstudie

• Forskningsprosjekt
Solfrid Indrekvam – Oktober 2020


