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TAKK!

Vi gnsker med dette a rette en stor takk til personer med diabetes som deltaker i Norsk
diabetesregister for voksne (NDV)! Videre vil vi takke alle leger, sykepleiere og annet
helsepersonell ved de ulike diabetespoliklinikkene i Norge, som bidrar med innsending av
registerdata pa denne pasientgruppen!

ViiNDV er stolte av a presentere registerets 13. arsrapport. Registeret er stadig voksende,
0g i 2023 er mer enn 150 000 personer registrert med kliniske data i NDV. Dette er en gkning
pa 10 000 fra 2022. Registeret har en dekningsgrad pa 88 % av alle pasienter med diabetes
type 1 som gikk til kontroll pa diabetespoliklinikker i 2023. Dette betyr at de dataene vi
presenterer er representative for pasientpopulasjonen med diabetes type 1 i Norge.

I NVD har kolesterol, og da szerlig LDL, statt i hgysete ogsa i 2023.
Nivaet av LDL-kolesterol er en viktig risikofaktor for hjerte- og karsykdom. Likevel oppnadde
bare henholdsvis 45 % (med hjerte karsykdom) og 56 % (uten hjertekarsykdom) av personer
med diabetes type 1 behandlingsmal for LDL-kolesterol i 2021. NDV tok derfor initiativ til et
omfattende nasjonalt kvalitetsforbedringsprosjekt, med mal om at flere personer med
diabetes type 1 skal nd behandlingsmal for LDL-kolesterol. Tjuetre poliklinikker takket ja til
delta i prosjektet, og vi i NDV har gjennomfgrt bade webinar, fysiske samlinger og kampanjer
for a stimulere deltakende diabetespoliklinikker til bedret maloppnaelse for LDL. Prosjektet
har fgrt til bedre kunnskap blant leger og sykepleier, bade angaende viktigheten av
behandling, den reelle risikoen for bivirkninger av kolesterolsenkende behandling og hvilke
medikamenter vi har a spille pa i denne sammenhengen. Prosjektet ble avsluttet i 2023 og
arets resultater viser at det har vaert en forbedring der henholdsvis 51 % (med hjerte
karsykdom) og 63 % (uten hjertekarsykdom) na nar behandlingsmalet.

Noe av det vi legger spesielt merke til med tallene fra 2023, er at bruken av kontinuerlig
vevsglukosemaler (CGM) fortsetter a gke. Na har snart 90 % av pasientpopulasjonen CGM.
Ogsa bruk av insulinpumpe har veaert gkende de siste arene, etter a ha ligget steady state
over mange ar. Pumpene som tildeles na er avanserte, sakalte hybrid-closed loop-pumper,
som stiller nye krav bade til teknologi, til behandlere og ikke minst til pasientene. Vi har
samlet inn pasientrapporterte data i 2023, der pasientene har svar pa hvor forngyd de er
med funksjon og opplaering i bruk av disse devicene, og overraskende mange (ca 90 %)
svarer at de i stor grad eller i sveert stor grad er forngyde bade med CGM og pumper.

HbAlc er registerets viktigste kvalitetsindikator for diabetes type 1. Registerdata viser en
fantastisk utvikling nar det gjelder glykemisk kontroll for denne pasientgruppen, der vi ser at
ved noen poliklinikker nar over 40 % av pasientene behandlingsmalet HbAlc < 53 mmol/mol.

| andre enden av skalaen har mange poliklinikker mindre enn 10 % med HbA1c >75
mmol/mol. For personer med diabetes type 1 betyr dette redusert risiko for mikrovaskulaere
komplikasjoner.

Registerdata har over lang tid vist at for fa pasienter med diabetes type 1 far undersgkt
albumin i urin (U-AKR) arlig. Dette er ikke i trdd med anbefalingen i Helsedirektoratets
diabetesretningslinjer. Pa brukermgtet for sykehus i 2023 ble det satt fokus pa
kvalitetsutforingen og det var enighet blant sykehusene om at U-AKR skulle veere det neste



nasjonale kvalitetsforbedringsprosjektet i registeret. Prosjektet ble blast i gang pa
brukermgtet i mars 2024 pa Gardermoen, der videre strategier for prosjektet ble diskutert
av en ivrig forsamling av diabetesleger, sykepleiere og annet helsepersonell som jobber med
diabetesomsorg i Norge. Det var et meget nyttig mgte for oss i NDV, med gode
tilbakemeldinger ogsa fra deltakerne pa mgtet.

Mvh alle oss i Norsk diabetesregister for voksne



Norsk diabetesregister for voksne gjor en seerdeles viktig innsats for personer med
diabetes.

Med en dekningsgrad pa 51 av 51 landets diabetespoliklinikker og 88 % av alle voksne med
diabetes type 1, er dataene representative og et godt grunnlag for a se pa hvilke omrader
det er ekstra viktig a forbedre kvaliteten pa diabetesbehandlingen.

Rapporten viser at mye gar i riktig retning, men den avdekker ogsa at det er rom for
forbedringer. Mange pasienter far ikke gjennomfgrt viktige prosedyrer i forbindelse med sin
arskontroll, og tallene viser at det er store variasjoner i kvaliteten pa diabetesbehandlingen i
Norge.

Det er bekymringsverdig at kun 65 % av pasientene far giennomfgrt undersgkelse av fgttene
sine. Diabetes er den vanligste arsaken til ikke-traumatiske amputasjoner her i landet, med
rundt 500 arlige amputasjoner pa grunn av diabetes — et tall som er altfor hgyt. Regelmessig
fotundersgkelse er viktig for & avdekke risiko for fotsar og oppstatte fotsar sa tidlig som
mulig. At fotundersgkelsen, som fglge av manglende kapasitet pa poliklinikkene, ofte faller
bort fra arskontrollen, bekymrer oss i Diabetesforbundet. Vi jobber kontinuerlig med
hvordan vi kan sikre at flere far sjekket fgttene arlig.

Kapasitetsutfordringer fgrer ogsa til at ikke alle pasienter far arlig kontroll pa poliklinikken.
God diabetesbehandling og oppfalging er essensielt for a forsinke utviklingen av
komplikasjoner, og derfor er det avgjgrende med god diabetesoppfglging uavhengig av hvor
i landet man bor.

Det er gledelig a lese at behandlingsresultatene gar i riktig retning med 39 % som nar
behandlingsmalet pa HbAlc pa < 53 mmol/mol, og at feerre pasienter har en HbAlc > 75
mmol/mol. Dette tenker vi er helt naturlig & se i sammenheng med at hele 90 % av alle med
diabetes type 1 bruker kontinuerlig vevsglukosemaler (CGM). Dette stgttes av
metodevurdering av kontinuerlig blodsukkermaling for pasienter med diabetes type 1,
giennomfgrt av Folkehelseinstituttet i 2023. Denne metodevurderingen var basert pa en
dansk rapport fra Behandlingsradet om sensorbaserte glukosemalere til personer med
diabetes type 1. Rapporten konkluderte med at kontinuerlig bruk av glukosemalere kan
hjelpe pasienter med a opprettholde blodsukkernivaet innenfor malomradet i lengre
perioder gjiennom dggnet. Den fastslo videre at bruk av sensorer er fordelaktig for
pasientens helse og kostnadseffektivt for samfunnet.

Nytten av et felles kvalitetsforbedringsprosjekt for a forebygge hjerte-/karlidelser vises
tydelig ved en hgyere andel som oppnar behandlingsmalene for LDL-kolesterol. |
arsrapporten kan vi lese at 63 % av pasientene uten hjerte- og karsykdommer og 51 % av de
med hjerte- og karsykdommer oppnadde behandlingsmalene - en gkning fra henholdsvis

56 % og 45 % da prosjektet ble startet opp i 2021.

Datainnsamlingen til registeret belyser dagens behandlingstilbud til personer med diabetes,
utviklingen av ngdvendige tiltak for forbedring, og danner et viktig grunnlag for forskning pa
diabetes og diabetesrelaterte sykdommer.



Jeg gleder meg til videre samarbeide med dere i dette viktige arbeidet, og er veldig spent pa
a felge resultatene av pagaende kvalitetsforbedringsprosjekt.

Cecilie Waagan Roksvag

Brukerrepresentant Norsk diabetesregister for voksne
Forbundsleder Diabetesforbundet
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Forkortelser brukt i rapporten
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Norsk diabetesregister for voksne

NPR Norsk pasientregister
CGM Kontinuerlig glukosemaler
T1D Type 1 diabetes




Nokkeltall for pasienter med diabetes type 1

Antall pasienter med diabetes type 1 rapportert fra
diabetespoliklinikker i 2023: 22 408

Dekningsgrad: 88 %

Antall diabetespoliklinikker som rapporterte til registeret: 51/51
Median alder: 47 (18-98) ar

Kjenn: 44 % kvinner, 56 % menn

Median diabetesvarighet: 21 ar

Diabetesbehandlingen

HbAlc:
98 % har malt HbAlc

HbA1lc <53 mmol/mol: 39 %
HbAlc > 75 mmol/mol: 10 %

Andel som noen gang har
hatt ketoacidose: 23 %

Andel med alvorlig
hypoglykemi siste aret:
4,6 %

Bruk av insulinpumpe:
41 %

Bruk av CGM (kontinuerlig
glukosemonitor): 90 %

Risikofaktorer

KMI: 26 (21-34) kg/m2
Andel dagligreykere: 10 %
Blodtrykk: 82 % har malt BT

Systolisk BT < 135: 52 %
(av de som er pa behandling)

LDL-kolesterol:
95 % har fatt malt LDL

Andel med LDL-kolesterol
under behandlingsmalet:
<2,5:63%

<1,8:51 %

Andel som har fatt utfgrt
undersgkelse av fatter: 65 %

Andel som har fatt utfart
gyeundersgkelse: 70 %

Andel som har malt
Albumin/kreatinin ratio:
80 %

Diabeteskomplikasjoner
Pavist koronarsykdom: 7,2 %
Pavist hjerneslag: 2,4 %
Behandlet retinopati: 14,2 %

Tegn pa nyreskade
(U-AKR >3 og/eller eGFR <60):
13,4 %

Amputert: 1,3 %




Del 1
Resultater fra registeret



1 Sammendrag

Norsk diabetesregister for voksne (NDV) er et nasjonalt kvalitetsregister som er organisert
under Noklus, Haraldsplass Diakonale sykehus, Bergen. Helse Bergen HF er
databehandlingsansvarlig og eier av registeret. Registeret skal vaere et redskap for
kvalitetssikring og bidra til forbedret diabetesbehandlingen ved blant annet a gi
tilbakemelding til leger/behandlingsenheter om kvaliteten pa deres behandling. Bade
diabetesbehandlingen, behandlingen av risikofaktorer og forekomst av eventuelle
diabeteskomplikasjoner sammenlignes med Helsedirektoratets behandlingsmal, samt med
resten av landet (benchmarking). Registeret har ogsa fokus pa at registerdata skal kunne
brukes aktivt i lokale kvalitetsforbedringsprosjekter.

Registeret hadde kliniske data pa totalt 154 348 pasienter per 31.12.2023. Av disse var det
30 097 pasienter med diabetes type 1, 116 453 med diabetes type 2 og 7 798 med annen
eller ukjent type diabetes. | tillegg har registeret 13 090 pasienter med svangerskapsdiabetes
og 91 935 pasienter der vi kun har diagnose, alder og kjgnn. Data er koblet mot
folkeregisteret slik at dgde pasienter ikke er med i denne oversikten.

Denne rapporten vil videre bare konsentrere seg om data pa pasienter med diabetes type 1
som har sin hovedoppfglging i spesialisthelsetjenesten. Data pa pasienter med diabetes type
2 (bade fra legekontor, spesialisthelsetjenesten og pasientrapporterte) er fremstilt i en egen
rapport Arsrapporter, tilbakemeldingsrapporter og interaktive resultater | Noklus.no.

51 av 51 diabetespoliklinikker i Norge har rapportert inn data til registeret i 2023.
Resultatene i sammendraget som fglger er basert pa data fra pasienter med diabetes type 1
som i 2023 var til kontroll pa diabetespoliklinikkene. Pa grunn av kapasitetsproblemer er det
ikke alle pasienter som har arlig kontroll pa poliklinikken. I tillegg er det noen pasienter med
diabetes type 1 som gar til kontroll i primaerhelsetjenesten. Derfor er antall med diabetes
type 1iarsrapporten noe lavere enn det totale antallet i registeret. Kun klinikker med mer
enn 60 % dekningsgrad (totalt 22 408 pasienter) er tatt med.

NDV henter inn parametere til registeret fra fagjournalen FastTrak diabetes (Noklus
diabetes) og fra Helseplattformen. Dette er strukturerte journalsystem som brukes ved
landets diabetespoliklinikker for a registrere data pa diabetespasientene. En gang arlig fylles
skjemaet «diabetes arskontroll» ut, som inneholder oppdaterte bakgrunnsdata, kliniske
undersgkelser samt blod- og urinprgver. | tillegg fylles andre skjema ut ellers i aret, avhengig
av hvilke kontroller pasienten har ved diabetespoliklinikken (for eksempel skjemaene
«CGM» og «insulinbehandling»). Kvaliteten pa diabetesbehandlingen ved norske
diabetespoliklinikker vurderes pa bakgrunn av informasjon fra alle disse skjemaene.

Bakgrunnsinformasjon om kohorten: Medianalderen pa pasientene med diabetes type 1 i
registeret var 47 ar, med en spredning fra 18 til 98 ar. Det var 44 % kvinner.

Diabetesbehandlingen: HbAlc var registrert hos 98 % av pasienter med diabetes type 1 og
39 % av disse pasientene hadde HbA1lc < 53 mmol/mol. 23 % av pasientene har noen gang
veert innlagt med diabetes ketoacidose, mens 4,6 % har hatt alvorlig hypoglykemi siste aret.
Det var 41 % av populasjonen som brukte insulinpumpe, mens 59 % brukte ulike
insulinpennregimer. 63 % av de pa insulinpumpe brukte et hybrid closed loop system. 90 %
av pasientene brukte kontinuerlig vevsglukosemaler (CGM).
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Screening for, og behandling av risikofaktorer: Blodtrykk var registrert hos 82 % av pasienter
med diabetes type 1, hvorav 32 % brukte blodtrykksenkende medikasjon. Av de som var pa
behandling nddde 52 % behandlingsmal systolisk blodtrykk < 135 mmHg . LDL-kolesterol var
registrert hos 95 % av pasienter med diabetes type 1 og behandlingsmal for LDL-kolesterol
var oppnadd hos 63 % av pasientene uten hjerte karsykdom og 51 % av dem med hjerte
karsykdom. Dette er en gkning fra 59 % og 47 % i 2022. Albumin-kreatinin ratio (AKR) var
registrert hos 80 % av pasienter med diabetes type 1. @yekontroll var registrert utfgrt hos
70 % av pasientene, mens undersgkelse med monofilament var registrert giennomfgrt hos
kun 65 %.

Median KMI var 26 (10-90 prosentil: 21-34) kg/m?, og hos pasienter der KMI er oppgitt har
7 % en KMI >35 kg/m?2. Rgykevaner var oppgitt hos 92 % av pasientene, og 10 % av pasienter
med diabetes type 1 er registrert som daglige rgykere.

Forekomst av diabeteskomplikasjoner: Koronarsykdom var registrert som komplikasjon hos
7,2 % og hjerneslag hos 2,4 % av pasientene med diabetes type 1. Behandlet retinopati var
registrert som komplikasjon hos 14,2 %, amputasjon hos 1,3 % og tegn pa nyreskade
(definert som U-AKR >3 og/eller eGFR <60) var registrert hos 13,4 % av pasientene med
diabetes type 1.

Kvalitetsforbedringsprosjekt: Registeret startet i 2021 et nytt kvalitetsforbedringsprosjekt
basert pa at registerdata fra 2020 som viste for darlig, samt varierende, maloppnaelse for
LDL-kolesterol hos pasienter med diabetes type 1. Malet for prosjektet var a forebygge
utvikling av hjerte-/karlidelser ved a bedre maloppnaelse for LDL-kolesterol hos
pasientgruppen. 23 diabetespoliklinikker deltok i prosjektet og det ble giennomfgrt totalt
fire prosjektmgter. Registerdata fra 2023 sammenlignet med 2020-data (baseline) viste at i
2023 hadde 16 av 23 sykehus signifikant st@rre andel pasienter som oppnadde
behandlingsmal for LDL-kolesterol hos de som ikke hadde kjent hjerte-/karsykdom (LDL < 2,5
mmol/mol), og 8 av 23 sykehus hadde signifikant stgrre andel pasienter som oppnadde
behandlingsmal for LDL-kolesterol for de med kjent hjerte-/karsykdom (LDL < 1,8
mmol/mol).
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1.1 Summary in English

The Norwegian Diabetes Register for Adults (NDV) is a national quality register administered
by Noklus, Haraldsplass Deaconess University Hospital, Bergen. Helse Bergen HF is the data
controller. The aim of the register is to improve the quality of diabetes care by giving
feedback (benchmarking) to doctors and clinics about the quality of treatment. The NDV
measures the effectiveness of diabetes healthcare against diabetes guidelines published by
the Norwegian Directorate of Health. The register also promotes the use of its data in local
quality improvement projects.

We had clinical data on 154 348 people with diabetes registered in the NDV at the end of
2023. Of these 30 097people had diabetes type 1, 116 453 diabetes type 2 and 7 798 other
types/unknown type of diabetes. In addition, the registry has 13 090 patients with
gestational diabetes and 91 935 patients where we only have a diabetes diagnosis, age and
gender. Data are linked to the National Population Register annually to remove people who
have died from the register.

This report summarizes type 1 diabetes data from hospital-based services (diabetes
outpatient clinics). Data from primary health care is reported elsewhere.

51 of 51 hospital outpatient clinics in Norway have reported patient data to the register i
2023. The results that are presented in the following summary are based on people with
diabetes type 1 that had an annual review performed at the clinics in 2023. Due to capacity
problems at clinics some patients do not receive an annual review. In addition, a GP
performs the annual diabetes review for a minority (up to 10%) of the patients. Thus the
number with diabetes type 1 in this rapport is lower than the number that are enrolled in
the register. Only hospital clinics with greater than 60% coverage in the register (altogether
22 408 people with diabetes type 1) are included in the report.

NDV collects variables from structured diabetes electronic health records called FastTrak
diabetes and Helseplattformen that is used to register patient data at outpatient clinics.
Once a year the electronic form “diabetes annual review” is completed. The form contains
updated background information, the results of clinical examinations together with results
of blood and urine analyses. In addition, several other electronic forms such as “insulin
treatment” and “outpatient check-up” are filled in as and when required. The quality of
diabetes treatment at Norwegian diabetes outpatient clinics is assessed using information
from all the electronic forms.

Background information on the cohort: Median age of people with diabetes type 1 in the
register was 47 (range 18 — 98) years. 44% were women.

Diabetes treatment: HbAlc was recorded in 98% of people with diabetes type 1 and 39% of
these had HbA1lc < 53 mmol/mol. 23% reported ever having been admitted with diabetes
ketoacidosis, while 4.6% reported serious hypoglycaemia during the last year. 41% used an
insulin pump and 59% used multiple daily injection therapy. 63% of the patients with insulin
pump used a hybrid closed loop system. 90% used continuous glucose monitoring.
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Screening for, and treatment of complications: Blood pressure was recorded in 82% of
people with diabetes type 1, of whom 32 % used antihypertensive medication. Of those on
treatment, 52 % achieved a treatment target of systolic blood pressure <135 mmHg. LDL
cholesterol was registered in 95 % of people with type 1 diabetes and treatment targets for
LDL cholesterol were achieved in 63 % of patients without cardiovascular disease and 51 %
of those with cardiovascular disease. This is an increase from 59% and 47% in 2022.

Median BMI was 26 (10 — 90 percentiles: 21 — 34) kg/m2, and of patients with a recorded
BMI 7% had a BMI 235 kg/m2. Of the 92% of the patients who had recorded smoking habits,
11% were current daily smokers.

Prevalence of diabetes complications: Coronary heart disease was recorded as a
complication in 7.2% and stroke in 2.4% of people with diabetes type 1. Treated retinopathy
was recorded as a complication in 14.2%, amputation in 1.3% and signs of kidney disease (U-
AKR =3 and/or eGFR <60) in 13,4 % of people with diabetes type 1.

Quality project: The registry started in 2021 a new quality improvement project based on
registry data from 2020 which showed poor, as well as varying target achievement for LDL-
cholesterol in patients with diabetes type 1. The goal of the project is to prevent the
development of cardiovascular disease by improving target achievement for LDL-cholesterol
in patients with diabetes type 1. Registry data from 2023 compared to 2020 data (baseline)
showed that in 2023, 16 out of 23 hospitals had a significantly higher proportion of patients
who achieved treatment goals for LDL cholesterol in those with no known cardiovascular
disease (LDL < 2.5 mmol/mol), and 8 out of 23 hospitals had a significantly higher proportion
of patients who achieved treatment goals for LDL cholesterol for those with known
cardiovascular disease (LDL < 1.8 mmol/mol).
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2 Resultater

2.1 Kvalitetsindikatorer

Tabell 1: Navn og malniva pa alle kvalitetsindikatorene

Kvalitetsindikator

Definisjon

Maloppnaelse

Prosessindikatorer

Hoy

Moderat

|

Utfort
gyebunnsundersgkelse

Andel av pasienter med diabetes
type 1 med diabetesvarighet > 5
ar som har fatt utfgrt
gyebunnsundersgkelse siste 30
maneder

>90 %

70 -90%

<70%

Undersgkt U-AKR

Andel av pasienter med diabetes
type 1 med diabetesvarighet 2 5
ar som har fatt undersgkt U-AKR
siste 15 maneder

>90 %

70 -90%

<70 %

Undersgkt med
monofilament

Andel av pasienter med diabetes
type 1 med diabetesvarighet > 5
ar som har blitt undersgkt med

monofilament siste 15 maneder

> 90%

70 - 90%

<70%

Undersgkt fotpuls

Andel av pasienter med diabetes
type 1 med diabetesvarighet > 5

ar som har fatt undersgkt fotpuls
siste 15 maneder

> 90%

70 - 90%

<70%

Malt blodtrykk

Andel av alle pasienter med
diabetes type 1 som har fatt
undersgkt blodtrykk siste 15
maneder

>95%

80-95%

<80 %

Malt LDL-kolesterol

Andel av alle pasienter med
diabetes type 1 som har fatt malt
LDL-kolesterol siste 30 maneder

>95%

80-95%

<80 %

Malt HbAlc

Andel av alle pasienter med
diabetes type 1 som har fatt malt
HbA1c siste 15 maneder

>95%

80-95%

<80 %

Malt vekt

Andel av alle pasienter med
diabetes type 1 som har fatt malt
vekt siste 15 maneder

>95%

80-95%

<80 %

Malt hgyde

Andel av alle pasienter med
diabetes type 1 som noen gang
har fatt malt hgyde

>95%

80-95%

<80 %

Dokumentert rgykevaner

Andel av alle pasienter med
diabetes type 1 som har fatt
dokumentert rgykevaner siste 15
maneder

>95%

80-95%

<80 %
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Resultatindikatorer

Hoy

Moderat

HbA1lc < 53 mmol/mol

Andel av alle pasienter med
diabetes type 1 som har malt
HbA1c siste 15 maneder og har
HbA1lc < 53 mmol/mol

>32%

29-32%

<29%

HbA1lc = 75 mmol/mol

Andel av alle pasienter med
diabetes type 1 som har malt
HbA1c siste 15 maneder og har
HbA1lc = 75 mmol/mol

<12%

12-14%

>14 %

HbA1lc < 58 mmol/mol

Andel av alle pasienter med
diabetes type 1 som har malt
HbA1c siste 15 maneder og har
HbA1lc < 58 mmol/mol

>50%

47 -50 %

<47 %

LDL-kolesterol

< 2,5 mmol/L hos pasienter
uten kjent hjerte- og
karsykdom

Andel av alle pasienter med
diabetes type 1 i alderen 40-79 ar
som har malt LDL siste 30
maneder, ikke har hjerte
karsykdom og har LDL-kolesterol
< 2,5 mmol/L

>70%

45-70%

<45%

< 1,8 mmol/L hos pasienter
med kjent hjerte- og
karsykdom

Andel av alle pasienter med
diabetes type 1 som har malt LDL
siste 30 maneder, har hjerte
karsykdom og har LDL-kolesterol
<1,8 mmol/L

> 60 %

45 -60 %

<45%

Systolisk blodtrykk < 135
mmHg m/beh

Andel av alle pasienter med
diabetes type 1 som har malt
blodtrykk siste 15 maneder, star
pa blodtrykksbehandling og har
systolisk blodtrykk < 135

>65%

55-65%

<55%

Systolisk blodtrykk < 140
mmHg u/beh

Andel av alle pasienter med
diabetes type 1 som har malt
blodtrykk siste 15 maneder, ikke
star pa blodtrykksbehandling og
har systolisk blodtrykk < 140

>65%

55-65%

<55%

Diastolisk blodtrykk < 85
mmHg m/beh

Andel av alle pasienter med
diabetes type 1 som har malt
blodtrykk siste 15 maneder, star
pa blodtrykksbehandling og har
diastolisk blodtrykk < 85

>80 %

65-80 %

<65%

Diastolisk blodtrykk <90
mmHg u/beh

Andel av alle pasienter med
diabetes type 1 som har malt
blodtrykk siste 15 maneder, ikke
star pa blodtrykksbehandling og
har diastolisk blodtrykk < 90

>80 %

65-80 %

<65%

Andel dagligrgykere

Andel dagligrgykere av alle
pasienter med diabetes type 1
som noen gang har fatt
dokumentert rgykevaner

<8%

8-13%

>13 %
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Innledning til resultatdel

Resultatene fra diabetespoliklinikker er basert pa utvalget av pasienter med diabetes type 1
som gikk til kontroll i spesialisthelsetjenesten i 2023.

Det anslas at antall pasienter med diabetes type 1 i Norge (> 18 ar) er ca 28 000. Behandling
av diabetes type 1 er en spesialistoppgave, men pasientene velger selv om de gnsker a fa sin
oppfelging hos fastlegen i stedet - og det er sannsynlig at noen av pasientene (opptil 10 %)
ikke far oppfelging hos spesialist. Noen pasienter har ogsa oppfelging sjeldnere enn arlig.
Alle helseforetakene er palagt a rapportere data til Norsk diabetesregister for voksne (NDV).
Private avtalespesialister er i utgangspunktet ogsa palagt a rapportere, men dette
praktiseres i varierende grad.

Samletabellene inneholder alle pasienter som har veert til kontroll (22 408), mens figurene
per sykehus kun inneholder de sykehus med mer enn 60 % dekningsgrad eller mer enn 10
pasienter.

Data fra fglgende poliklinikker er ikke presentert i figurene pga lav dekningsgrad eller fa
pasienter (4 av 51): Odda sjukehus, Ringerike sykehus, Nordlandssykehuset Lofoten og
Serlandet sykehus, Flekkefjord. | tillegg er Lovisenberg Diakonale sykehus tatt bort pga
problemer med innhenting av laboratoriedata i 2023.

HbA1c-langtidsblodsukker

Malet er at mer enn 95 % av diabetespasientene skal fa malt HbAlc. 98 % av pasientene
med diabetes type 1 i registeret fikk malt HbAlc i 2023.

HbA1c reflekterer blodsukkerniva siste 4-12 uker. HbAlc vurderes a vaere den beste
kvalitetsindikatoren pa blodsukkerkontroll som kan relateres til senere utvikling av
komplikasjoner som gyeskade, nyreskade og nerveskade (mikrovaskulzere komplikasjoner).
Nasjonale faglige retningslinjer for behandling av diabetes (1) anbefaler et behandlingsmal
omkring 53 mmol/mol for & forebygge utvikling av senkomplikasjoner. Blant annet pa grunn
av hypoglykemifaren kan det veere sveert vanskelig for pasientene a na dette malet, og i 2023
var det 39 % av pasientene med diabetes type 1 pa landsbasis som hadde HbAlc lavere enn
eller lik 53 mmol/mol.

Pasienter med diabetes type 1 bgr tilbys tverrfaglig oppfelging i spesialisthelsetjenesten.
Oppfelging ma tilpasses den enkeltes behov, men minst én konsultasjon per ar (diabetes
arskontroll) er anbefalt.

HbA1lc inngar som en variabel i arskontrollen og er den viktigste indikatoren pa om den
glukosesenkende behandlingen pasienten far er god nok. Maling av HbAlc utfgres enten
lokalt pa den enkelte poliklinikk, pa sykehuslaboratoriet eller hos fastlegen (i forkant av
konsultasjonen). De fleste analyseinstrument som benyttes pa poliklinikker,
sykehuslaboratorier og pa legekontor tilfredsstilte krav om analysekvalitet ifglge Noklus
kontrollprogram for 2023 (Resultat ved analyse av Noklus’ ekstern kvalitetskontroll bgr ikke
avvike mer enn +7,4% fra oppgitt fasit). Analysekvaliteten er altsa god.
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Definisjon/beskrivelse

Andel av alle pasienter med diabetes type 1 som har malt
HbA1c siste 15 maneder og har HbA1lc £ 53 mmol/mol

Type indikator

Resultatindikator

Maloppnaelse

Hgy: > 32 %, moderat: 29-32 %, lav: < 29%

Kunnskapsgrunnlag

Nasjonal retningslinje for diabetes (1)

Beregning

Teller: Antall pasienter med diabetes type 1 som har
HbA1c <53 mmol/mol

Nevner: Antall pasienter med diabetes type 1 som har
malt HbAlc siste 15 maneder

Sykehuset Innlandet, Tynset (n=45)
Nordfjord sjukehus (n=149)

Sykehuset Innlandet, Elverum (n=191)
Nordlandssykehuset Boda (n=535)
Diakonhjemmets sykehus (n=309)
Nordlandssykehuset, Stokmarknes (n=82)
Haukeland universitetssjukehus (n=1455)
Farde sentralsjukehus (n=358)

Norsk Diabetessenter (n=1138)
Sykehuset Namsos (n=215)

Sykehuset Innlandet, Lillehammer (n=293)
Sykehuset Innlandet, Hamar (n=402)
Voss sjukehus (n=145)

Stavanger universitetssykehus (n=1778)
Volda sjukehus (n=168)

Haraldsplass Diakonale sykehus (n=334)
Stord sjukehus (n=201)

0US (n=1475)

Helgelandssykehuset, Mo i Rana (n=132)
Haugesund sjukehus (n=518)

Nasjonalt

Alesund sjukehus (n=466)

Molde Sjukehus (n=3686)

Kirkenes sykehus (n=68)

Serlandet sykehus, Arendal (n=606)
Kongsherg Sykehus (n=222)

Drammen Sykehus (n=662)

Serlandet sykehus, Kristiansand (n=924)
Sykehuset Levanger (n=418)

UNN Tromsg (n=599)
Helgelandssykehuset, Sandnessjgen (n=96)
Kristiansund Sykehus (n=239)

St. Olavs hospital (n=1374)

Beerum Sykehus (n=538)

UNN Harstad (n=187)

Sykehuset i Vestfold, Tensherg (n=668)
Sykehuset Telemark, Skien (n=406)

UNN Narvik (n=97)

Sykehuset Innlandet, Gjevik (n=465)
Akershus Universitetssykehus (n=1584)
AHUS, Kongsvinger (n=300)

Sykehuset @stfold (n=1220)
Hammerfest sykehus (n=138)

Sykehuset Telemark, Kragerg (n=125)
Sykehuset Telemark, Notodden (n=200)
Helgelandssykehuset, Mosjgen (n=83)
Sarpshorg kommune (n=110)

Prosentandel med HbAlc =53 mmol/mol

0 10 20 30 40 50 60

Figur 1: Prosentandel av pasienter med diabetes type 1 med HbA1lc < 53mmol/mol per diabetespoliklinikk.
Poliklinikker med dekningsgrad pa under 60 % er ikke med i figuren. N viser antall pasienter med malt HbAlc pa
den enkelte poliklinikk. De grgnne sgylene markerer hgy maloppnaelse, de gule moderat og de rgde markerer
lav maloppnaelse. Tallene utenfor sgylene viser prosentandel pasienter med HbAlc < 53 mmol/mol.
Poliklinikkene bgr ha som mal at prosentandel ligger over 32 %.
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Figur 2: Prosentandel av type 1 diabetespasienter med HbAlc < 53mmol/mol fra 2012 frem til 2023.

Kommentar til figur 1 og 2: Figur 1 viser betydelig variasjon mellom poliklinikkene. Registeret
har kontinuerlig fokus pa dette kvalitetsmalet. Deltakende enheter har Igpende tilgang til
resultater pa denne indikatoren via dashboardlgsningen (tabell 17). Resultatene har
forbedret seg vesentlig de siste arene (figur 2) og vi endret derfor grensene for
maloppnaelse i 2022. Figur 1 viser at de nok bgr endres igjen relativt raskt for at
poliklinikkene skal ha noe a strekke seg etter.

Et annet viktig behandlingsmal for HbA1lc er andel pasienter med HbA1lc > 75 mmol/mol.
Disse pasientene har sveert hgy risiko for a utvikle alvorlige diabetes senkomplikasjoner, som
gyeskade, nyreskade og hjerte-/karlidelse, i relativt ung alder.
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Definisjon/beskrivelse

Andel av alle pasienter med diabetes type 1 som har malt
HbA1c siste 15 maneder og har HbA1lc 2 75 mmol/mol

Type indikator

Resultatindikator

Maloppnaelse

Hgy: < 12 %, moderat: 12-14 %, lav: > 14%

Kunnskapsgrunnlag

Nasjonal retningslinje for diabetes (1)

Beregning

Teller: Antall pasienter med diabetes type 1 som har
HbAlc =2 75 mmol/mol

Nevner: Antall pasienter med diabetes type 1 som har
malt HbAlc siste 15 maneder

Sykehuset Innlandet, Tynset (n=45)
Norsk Diabetessenter (n=1138)

Nordfjord sjukehus (n=149)

Diakonhjemmets sykehus (n=309)

Voss sjukehus (n=145)

Sykehuset Innlandet, Elverum (n=191)
Molde Sjukehus (n=366)
Helgelandssykehuset, Mosjgen (n=83)
Nordlandssykehuset, Stokmarknes (n=82)
Stord sjukehus (n=201)
Nordlandssykehuset Bodg (n=535)

Ferde sentralsjukehus (n=358)
Kongsherg Sykehus (n=222)

Sykehuset Innlandet, Hamar (n=402)
Volda sjukehus (n=168)

Sykehuset Namsos (n=215)

Sykehuset Levanger (n=416)

Haukeland universitetssjukehus (n=1455)
0OUS (n=1475)

Haugesund sjukehus (n=518)

Alesund sjukehus (n=468)

Sykehuset Telemark, Notodden (n=200)
St. Olavs hospital (n=1374)

Sykehuset Telemark, Kragerg (n=125)
Sykehuset Innlandet, Lillehammer (n=2S3)
Drammen Sykehus (n=662)

Stavanger universitetssykehus (n=1778)
Serlandet sykehus, Arendal (n=606)
Sarpshorg spesialistsenter (n=110)
Nasjonalt

Helgelandssykehuset, Sandnessjgen (n=96)
Bzerum Sykehus (n=538)

Sykehuset i Vestfold, Tensherg (n=668)
AHUS, Kongsvinger (n=300)

Sarlandet syke hus, Kristiansand (n=924)
Hammerfest sykehus (n=138)

Sykehuset Innlandet, Gjavik (n=465)
Sykehuset Telemark, Skien (n=4086)
Haraldsplass Diakonale sykehus (n=334)
Sykehuset @stfold (n=1220)

UNN Tromsg (n=599)

UNN Harstad (n=187)

Akershus Universitetssykehus (n=1584)
Kristiansund Sykehus (n=239)
Helgelandssykehuset, Mo i Rana (n=132)
UNN Narvik (n=97)

Kirkenes sykehus (n=68)

Prosentandel med HbAlc =275 mmol/mol
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Figur 3: Prosentandel av pasienter med diabetes type 1 som har HbAlc > 75 mmol/mol per diabetespoliklinikk.
Poliklinikker med dekningsgrad pa under 60 % er ikke med i figuren. N viser antall pasienter med malt HbAlc pa
den enkelte poliklinikk. De grenne linjene markerer hgy maloppnaelse, de gule moderat og de rgde lav
maloppnaelse. Tallene utenfor sgylene viser prosentandel pasienter med HbA1lc = 75 mmol/mol. Poliklinikkene
bgr ha som mal at prosentandel ligger under 12 %.
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Figur 4: Prosentandel av type 1 diabetespasienter med HbAlc > 75 mmol/mol fra 2012 frem til 2023.

Kommentar til figur 3 og 4: Variasjonen i dataene var en av arsakene til at NDV startet et
kvalitetsforbedringstiltak hgsten 2016, der hovedmalet var a redusere andel med HbA1lc
>75mmol/mol pa deltakende poliklinikk. 12 av 13 poliklinikker som deltok i dette prosjektet
oppnadde signifikant reduksjon i andel pasienter med HbA1c under 75 mmol/mol. Registeret
har fortsatt & ha fokus pa de darligst regulerte pasientene etter prosjektet er over, og vi ser
ut fra figur 4 at andelene fortsetter a synke for hvert ar. Vi antar det har vaert en spillover-
effekt pa poliklinikker som ikke har vaert med i prosjektet. Poliklinikkene bgr ha som mal at
prosentandel type 1 pasienter med HbAlc 275 mmol/mol ligger under 12 %. Deltakende
enheter har Igpende tilgang til resultater pa denne indikatoren via dashboardlgsningen.

Definisjon/beskrivelse Andel av alle pasienter med diabetes type 1 som har malt
HbA1c siste 15 maneder og har HbA1lc < 58 mmol/mol

Type indikator Resultatindikator

Maloppnaelse Hgy: > 50 %, moderat: 47-50 %, lav: < 47 %

Kunnskapsgrunnlag Nasjonal retningslinje for diabetes (1).

Beregning Teller: Antall pasienter med diabetes type 1 som har

HbAlc £ 58 mmol/mol

Nevner: Antall pasienter med diabetes type 1 som har
malt HbAlc siste 15 maneder
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Prosentandel med HbAlc < 58 mmol/mol

Nordfjord sjukehus (n=149)

Sykehuset Innlandet, Tynset (n=45)
Diakonhjemmets sykehus (n=309)
Sykehuset Innlandet, Elverum (n=191)
Nordlandssykehuset, Stokmarknes (n=82)
Nordlandssykehuset Bodg (n=535)

Voss sjukehus (n=145)

Haukeland universitetssjukehus (n=1455)
MNorsk Diabetessenter (n=1138)

Farde sentralsjukehus (n=358)
Sykehuset Innlandet, Hamar (n=402)
Sykehuset Innlandet, Lillehammer (n=293)
Stavanger universitetssykehus (n=1778)
Sykehuset Namsos (n=215)

Alesund sjukehus (n=466)

Stord sjukehus (n=201)

UNN Harstad (n=187)

Sykehuset Levanger (n=416)

Nasjonalt

Drammen Sykehus (n=662)

Volda sjukehus (n=1686)

Serlandet sykehus, Arendal (n=608)
QUS (n=1475)

Haugesund sjukehus (n=518)

Serlandet syke hus, Kristiansand (n=924)
Molde Sjukehus (n=368)

Kongsberg Sykehus (n=222)
Helgelandssykehuset, Mo i Rana (n=132)
Bazrum Sykehus (n=538)

Sykehuset i Vestfold, Tensberg (n=5668)
UNN Tromse (n=599)

Kristiansund Sykehus (n=239)

St. Olavs hospital (n=1374)

Haraldsplass Diakonale sykehus (n=334)
Sykehuset Innlandet, Gjgvik (n=465)
Helgelandssykehuset, Sandnessjgen (n=396)
Helgelandssykehuset, Mosjgen (n=83)
Akershus Universitetssykehus (n=1584)
Hammerfest sykehus (n=138)

Sykehuset @stfold (n=1220)

Sykehuset Telemark, Kragerg (n=125)
Sykehuset Telemark, Notodden (n=200)
UNN Narvik (n=97)

Sykehuset Telemark, Skien (n=406)
Kirkenes sykehus (n=68)

AHUS, Kongsvinger (n=300)
Sarpsborg kommune (n=110)

0 10 20 30 40 50 60 70 80

Figur 5: Prosentandel av pasienter med diabetes type 1 som har HbAlc < 58 mmol/mol per diabetespoliklinikk.
Poliklinikker med dekningsgrad pa under 60 % er ikke med i figuren. N viser antall pasienter med malt HbAlc pa
den enkelte poliklinikk. De grgnne linjene markerer hgy maloppnaelse, de gule moderat og de rgde lav
maloppnaelse. Tallene utenfor sgylene viser prosentandel pasienter med HbAlc < 58 mmol/mol. Poliklinikkene
bgr ha som mal at prosentandel ligger over 50 %.
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Prosedyrer

Det er viktig a screene pasienter for diabeteskomplikasjoner, slik at eventuelle
komplikasjoner oppdages pa et tidlig tidspunkt, da det fortsatt er mulig a intervenere for a
reversere eller forebygge progresjon av komplikasjonene. Helsedirektoratets
diabetesretningslinjer anbefaler fotundersgkelse (monofilamenttest og fotpuls) og
urinundersgkelse mht. albuminuri (U-AKR) arlig, og undersgkelse av gyenbunn minst annet
hvert ar. NDV har valgt disse fire indikatorene sammen med malt HbAlc, malt blodtrykk,
malt LDL-kolesterol, dokumenterte rgykevaner, malt vekt og malt hgyde som
kvalitetsindikatorer. Diabetespoliklinikker karakteriseres ved stor pasienttilstremning, hgyt
aktivitetsniva og gkende teknisk kompleksitet, hvilket fgrer til at det til tider kan veere
vanskelig & unnga etterslep pa anbefalte arskontroller. Noen ganger kan man prioritere a
utsette arskontroller (spesielt hos de velregulerte) for 8 ha mulighet til a prioritere pasienter
som trenger hyppigere kontroller. Pa grunn av dette er det ikke uvanlig at det kan ga mer
enn 12 maneder mellom arskontrollene for en pasient. Da poliklinikker har dette etterslepet
pa arskontrollene, har vi valgt et tidsintervall pa 15 maneder for prosedyrene som anbefales
arlig og et tidsintervall pa 30 maneder for prosedyrer som anbefales annet hvert ar
(syelegekontroll og maling av LDL-kolesterol). Lignende tidsintervaller brukes av de skotske
og de svenske diabetesregistrene.

Definisjon/beskrivelse Andel av alle pasienter med diabetes type 1 som har fatt
malt HbA1c siste 15 maneder

Type indikator Prosessindikator

Maloppnaelse Hgy: > 95 %, moderat: 80-95 %, lav: < 80 %

Kunnskapsgrunnlag Nasjonal retningslinje for diabetes (1).

Beregning Teller: Antall pasienter med diabetes type 1 som har malt

HbA1c siste 15 maneder

Nevner: Antall pasienter med diabetes type 1 som har
veert til kontroll pa diabetespoliklinikken siste 15 maneder
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Prosentandel som har malt HbA1lc

100100 100 100 100 100 100

oo 999 9999 99 100100 100
99 99 99
999999 l | | | ‘

Figur 6: Prosentandel av type 1-diabetespasienter som har fatt malt HbA1lc per diabetespoliklinikk. Poliklinikker

med dekningsgrad pa under 60 % er ikke med i figuren. N viser antall pasienter pa den enkelte poliklinikk. De
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grgnne sgylene markerer hgy maloppnaelse og de gule markerer moderat maloppnaelse. Poliklinikkene bgr ha

som mal at prosentandelen ligger over 95 %.

Maling av HbAlc 2015-2023
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Figur 7: Andel som har fatt malt HbA1c fra 2015-2023.
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Kommentar figur 6 og 7: Maloppnaelse for de fleste av landets diabetespoliklinikker nar det
gjelder maling av HbA1c er sveert god. Landsgjennomsnittet har ligget over 95 % i hele

perioden fra 2015-2023 og maloppnaelsen regnes som stabilt hgy.



Andel av alle pasienter med diabetes type 1 som har fatt

malt LDL siste 30 maneder

Prosessindikator

Hey: > 95 %, moderat: 80-95 %, lav: < 80 %

Nasjonal retningslinje for diabetes (1).
Teller: Antall pasienter med diabetes type 1 som har malt

LDL siste 30 maneder

Nevner: Antall pasienter med diabetes type 1 som har
veert til kontroll pa diabetespoliklinikken siste 15 maneder

Definisjon/beskrivelse

Type indikator

Maloppnaelse

Kunnskapsgrunnlag

Beregning

Prosentandel med malt LDL

0qL0a00
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Figur 8: Prosentandel av type 1-diabetespasienter som har fatt malt LDL-kolesterol per diabetespoliklinikk.

Poliklinikker med dekningsgrad pa under 60 % er ikke med i figuren. N viser antall pasienter pa den enkelte
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poliklinikk. De grgnne sgylene markerer hgy maloppnaelse og de gule markerer moderat maloppnaelse.

Poliklinikkene bgr ha som mal at prosentandelen ligger over 95 %.
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Maling av LDL 2015-2023
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Figur 9: Andel som har fatt malt LDL-kolesterol fra 2015-2023.

Kommentar figur 8 og 9: Maloppnaelse for de fleste av landets diabetespoliklinikker nar det
gjelder maling av LDL-kolesterol er svaert god selv om noen fa poliklinikker fortsatt har
forbedringspotensial. Landsgjennomsnittet har ligget tett opptil 95 % i hele perioden fra
2015-2023 og maloppnaelsen regnes som stabilt hgy.
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Andel av alle pasienter med diabetes type 1 som har fatt

malt blodtrykk siste 15 maneder

Prosessindikator

Hgy: > 95 %, moderat: 80-95 %, lav: < 80 %
Nasjonal retningslinje for diabetes (1).

Teller: Antall pasienter med diabetes type 1 som har malt

blodtrykk siste 15 maneder

Nevner: Antall pasienter med diabetes type 1 som har

veert til kontroll pa diabetespoliklinikken siste 15 maneder

Definisjon/beskrivelse

Type indikator

Maloppnaelse

Kunnskapsgrunnlag

Beregning

Prosentandel med malt blodtrykk
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Figur 10: Prosentandel av type 1-diabetespasienter som har fatt utfgrt blodtrykksmaling per

diabetespoliklinikk. Poliklinikker med dekningsgrad pa under 60 % er ikke med i figuren. N viser antall pasienter
pa den enkelte poliklinikk. De grgnne sgylene markerer hgy maloppnaelse, de gule markerer moderat

maloppnaelse og de rgde markerer lav méloppnaelse. Poliklinikkene bgr ha som mal at prosentandelen ligger

over 95 %.
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Maling av blodtrykk 2015-2023
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Figur 11: Andel som har fatt utfgrt blodtrykksmaling fra 2015-2023.

Kommentar figur 10 og 11: Kun ni av diabetespoliklinikker maler blodtrykk pa mer enn 95 %

av sine pasienter, og hele 11 poliklinikker har under 80 % maloppnaelse for denne

indikatoren. Landsgjennomsnittet for blodtrykksmaling er noe lavere enn gnskelig i perioden

2015-2023.
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Andel av alle pasienter med diabetes type 1 som har fatt

malt AKR siste 15 maneder

Prosessindikator

Hgy: > 90 %, moderat: 70-90 %, lav: < 70 %
Nasjonal retningslinje for diabetes (1).

Teller: Antall pasienter med diabetes type 1 som har malt

AKR siste 15 maneder

Nevner: Antall pasienter med diabetes type 1 som har

veert til kontroll pa diabetespoliklinikken siste 15 maneder

og som har diabetesvarighet 5 ar.

Definisjon/beskrivelse

Type indikator

Maloppnaelse

Kunnskapsgrunnlag

Beregning

Prosentandel som har fatt malt AKR
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Figur 12: Prosentandel av type 1-diabetespasienter med diabetesvarighet > 5 ar som har fatt malt AKR per
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diabetespoliklinikk. Poliklinikker med dekningsgrad pa under 60 % er ikke med i figuren. N viser antall pasienter
pa den enkelte poliklinikk. De grgnne sgylene markerer hgy maloppnaelse, de gule markerer moderat

maloppnaelse og de rgde markerer lav maloppnaelse. Poliklinikkene bgr ha som mal at prosentandelen ligger

over 90 %.
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Maling av AKR 2015-2023
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Figur 13: Andel som har fatt malt AKR fra 2015-2023.

Kommentar figur 12 og 13: Pa landsbasis er det bare 80 % av pasientene som far malt AKR.
Forhgyet AKR er et tidlig tegn pa at «nyren sliter», og det er sveert viktig 8 male regelmessig
for a fange opp begynnende nyreskade. 2022-data for denne indikatoren har vaert opp til
diskusjon pa brukermgte for alle diabetespoliklinikkene og det er bestemt at man
igangsetter et forbedringsprosjekt i 2024 for a bedre indikatoren pa landsbasis.
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Andel av alle pasienter med diabetes type 1 som har fatt

kartlagt rgykevaner siste 15 maneder

Prosessindikator

Hgy: > 95 %, moderat: 80-95 %, lav: < 80 %
Nasjonal retningslinje for diabetes (1).

Teller: Antall pasienter med diabetes type 1 som har fatt

kartlagt rgykevaner siste 15 maneder

Nevner: Antall pasienter med diabetes type 1 som har

veert til kontroll pa diabetespoliklinikken siste 15 maneder.

Definisjon/beskrivelse

Type indikator

Maloppnaelse

Kunnskapsgrunnlag

Beregning

Prosentandel med kartlagte raykevaner
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94
92 90 939394 84
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100

Figur 14: Prosentandel av type 1-diabetespasienter som har fatt kartlagt rgykevaner per diabetespoliklinikk.

Poliklinikker med dekningsgrad pa under 60 % er ikke med i figuren. N viser antall pasienter pa den enkelte
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poliklinikk. De grgnne sgylene markerer hgy maloppnaelse, de gule markerer moderat maloppnaelse og de

rgde markerer lav maloppnaelse. Poliklinikkene bgr ha som mal at prosentandelen ligger over 95 %. St Olav har

trolig falskt for lave tall pga at overgangen til Helseplattformen har fgrt til etterslep pa registrering na i

oppstarten .
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Kartlagt reykevaner 2015-2023
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Figur 15: Andel som har fatt kartlagt rgykevaner fra 2015-2023.

Kommentar figur 14 og 15:

Maloppnaelse for de fleste av landets diabetespoliklinikker nar det gjelder kartlegging av
reykevaner er svaert god i 2023 med et landsgjennomsnitt pad 92 %. 12017 var imidlertid
kartleggingen utfgrt pa kun 70 % av pasientene og det ble pa det arlige mgtet med
poliklinikkene bestemt til @ veere et satsningsomrade. Effekten av satsningen kom
umiddelbart og har holdt seg stabilt bra frem til 2023.
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Andel av alle pasienter med diabetes type 1 som har fatt

utfgrt gyebunnsundersgkelse siste 30 maneder

Prosessindikator

Hgy: > 90 %, moderat: 70-90 %, lav: < 70 %
Nasjonal retningslinje for diabetes (1).

Teller: Antall pasienter med diabetes type 1 som har fatt

utfgrt gyebunnsundersgkelse siste 30 maneder

Nevner: Antall pasienter med diabetes type 1 som har

veert til kontroll pa diabetespoliklinikken siste 15 maneder

og som har diabetesvarighet 5 ar.

Definisjon/beskrivelse

Type indikator

Maloppnaelse

Kunnskapsgrunnlag

Beregning

Prosentandel med dokumentert gjennomfgrt gyebunnsundersgkelse
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Figur 16: Prosentandel av type 1-diabetespasienter med diabetesvarighet > 5 ar som har dokumentert
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gjiennomfgrt gyeundersgkelse per diabetespoliklinikk. Poliklinikker med dekningsgrad pa under 60 % er ikke

med i figuren. N viser antall pasienter pa den enkelte poliklinikk. De gule sgylene markerer moderat og de rgde

markerer lav maloppnaelse. Tallene over sgylene viser prosentandel pasienter som har fatt dokumentert

giennomfgrt gyeundersgkelse. Poliklinikkene bgr ha som mal at prosentandelen ligger over 90 %.
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@yeundersgkelse 2015-2023
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Figur 17: Prosentandel med dokumentert gjennomfgr gyebunsundersgkelse fra 2015-2023.

Kommentar figur 16 og 17:

Prosentandel som har dokumentert gyeundersgkelse er alarmerende lavt pa flere
poliklinikker. Uansett om dette skyldes at pasientene ikke har veert undersgkt hos gyelege
eller om det kan vaere kommunikasjonssvikt mellom gyeleger og diabetesspesialister, er
dette et alvorlig problem som ma forbedres. Alle pasienter som har hatt diabetes type 1i 5
ar eller mer bgr ha regelmessig oppfelging hos gyelege. Dette for 8 oppdage evt. skade pa
netthinne pa et tidlig tidspunkt. Prosentandel bgr ligge pa over 90. Ogsa denne indikatoren
far mye fokus pa det arlige mgtet for diabetespoliklinikkene, der man har konkludert med at
mangelfull dialog med gyelegene (i form av epikriser) er en av flere utfordringer.
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Definisjon/beskrivelse Andel av alle pasienter med diabetes type 1 som har blitt
undersgkt med monofilamenttest siste 15 maneder

Type indikator Prosessindikator

Maloppnaelse Hgy: > 90 %, moderat: 70-90 %, lav: < 70 %
Kunnskapsgrunnlag Nasjonal retningslinje for diabetes (1).

Beregning Teller: Antall pasienter med diabetes type 1 som har blitt

underspkt med monofilamenttest siste 15 maneder

Nevner: Antall pasienter med diabetes type 1 som har
veert til kontroll pa diabetespoliklinikken siste 15 maneder
og som har diabetesvarighet 5 ar.

Prosentandel med dokumentert gjennomfgrt monofilamenttest
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Figur 18: Prosentandel av type 1-diabetespasienter med diabetesvarighet > 5 ar der det er dokumentert
gjiennomfgrt underspkelse med monofilament per diabetespoliklinikk. Poliklinikker med dekningsgrad pa under
60 % er ikke med i figuren. N viser antall pasienter pa den enkelte poliklinikk. De gule sgylene markerer
moderat maloppnaelse og de rgde markerer lav maloppnaelse. Tallene over sgylene viser prosentandel
pasienter med dokumentert gjennomfgrt monofilamentundersgkelse. Poliklinikkene bgr ha som mal at
prosentandelen bgr ligge over 90 %.
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Undersgkelse med monofilament 2015-2023
100
90
80
70

60
66 65
63 63 64 61

50 57 57
40
30
20
10

2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

Figur 19: Prosentandel med dokumentert gjennomfgrt monofilament-undersgkelse fra 2015-2023.

Kommentar til figur 18 og 19:

Figuren viser stor variasjon mellom diabetespoliklinikkene nar det gjelder undersgkelser av
fettene for a avdekke redusert fglsomhet for monofilament eller darlig sirkulasjon (se bilde).
Ingen av poliklinikkene har god maloppnaelse for denne indikatoren. A oppdage
komplikasjoner tidlig er en viktig del av diabetesomsorgen. Poliklinikker som har en
prosentandel pa dokumentasjon av fotundersgkelse som ligger under 70 %, bgr sette i gang
tiltak for a forbedre dette. Malet er at over 90 % av pasientene skal fa undersgkt fgttene.
Landsgjennomsnittet ligger stabilt for lavt pa denne indikatoren i perioden 2015-2023. Pa
det arlige mgtet med diabetespoliklinikkene var det i 2022 en uformell spgrreundersgkelse
om hvorfor sa mange scorer darlig pa denne, og tilbakemeldingen er at man har for liten tid i
konsultasjonen til 3 alltid prioritere & undersgke fgttene.

o

Fotundersgkelse med monofilament-fest ved diabetes arskontroll
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Andel av alle pasienter med diabetes type 1 som har fatt

undersgkt fotpuls siste 15 maneder

Prosessindikator

Hgy: > 90 %, moderat: 70-90 %, lav: < 70 %
Nasjonal retningslinje for diabetes (1).

Teller: Antall pasienter med diabetes type 1 som har fatt

undersgkt fotpuls siste 15 maneder

Nevner: Antall pasienter med diabetes type 1 som har

veert til kontroll pa diabetespoliklinikken siste 15 maneder

og som har diabetesvarighet 5 ar.

Definisjon/beskrivelse

Type indikator

Maloppnaelse

Kunnskapsgrunnlag

Beregning

Prosentandel med undersgkt fotpuls
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Figur 20: Prosentandel av type 1-diabetespasienter med diabetesvarighet > 5 ar der det er dokumentert
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gjennomfgrt undersgkelse av fotpuls per diabetespoliklinikk. Poliklinikker med dekningsgrad pa under 60 % er
ikke med i figuren. N viser antall pasienter pa den enkelte poliklinikk. De grgnne sgylene markerer hgy

maloppnaelse, de gule moderat og de rgde markerer lav maloppnaelse. Tallene over sgylene viser

prosentandel pasienter med dokumentert gjennomfgrt fotpulsunderspkelse. Poliklinikkene bgr ha som mal at

prosentandelen bgr ligge over 90 %.
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Undersgkelse av fotpuls 2015-2023
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Figur 21: Prosentandel med dokumentert gjennomfgrt fotpuls-undersgkelse fra 2015-2023.
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Figur 22: Andel per sykehus som aldri har blitt underspkt med monofilament-undersgkelse av de som har

diabetesvarighet > 5 ar og har vzert til kontroll de siste 15 mnd
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Prosent

Kommentar til figur 22:

Alle pasienter som har diabetes bgr fa undersgkt sine fgtter arlig ifglge Helsedirektoratets
diabetesretningslinje. Det er mye som skal inn i en arskontroll og fotundersgkelsen er en av
de undersgkelser som oftere enn andre ikke blir giennomfgrt arlig tross i anbefalingen. Man
kan tenke seg at rutinerte behandlere gjor en individuell vurdering av pasienten de har foran
seg og vil kunne forsvare valg om a ikke undersgke bena arlig blant annet pga mangel pa
tidsressurser som krever at det gj@res en prioritering i konsultasjonen. Dersom man har
pasienter som aldri har fatt undersgkt fgttene er dette imidlertid bekymringsverdig og kan
etter liten sannsynlighet forsvares. Det ma tas med i betraktningen at noen sykehus kan
mangle dokumentasjon i diabetesjournalen pa at fgttene er undersgkt.
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Figur 23: Andel pasienter per sykehus som har fatt undersgkt fgttene med monofilament-undersgkelse siste 4
ar av de som har diabetesvarighet > 5 ar og har vaert til kontroll siste 15 mnd

Kommentar til figur 23:

Anbefalingen om a undersgke fgttene pa pasienter med diabetes arlig blir ikke i tilstrekkelig
grad fulgt opp. Denne indikatoren har i liten grad bedret seg tross at kvalitetsutfordringen
har veert kjent i en arrekke. Noe av arsaken til dette rapportert fra klinikerne er at de mener
at det ikke alltid er mulig a prioritere dette hvert ar da det er sa mye som skal inn i
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arer

tedet for hvert 3

aris

o

kontrollen. Dersom man gker intervallet til hvert fjerde
malopppnaelsen langt stgrre for de fleste sykehus. Selv om dette ikke er i trad med

o

ars

anbefalingen, kan det virke som at mange klinikker prioriterer a8 undersgke fgttene nar det

er lenge siden sist og det kan virke som man som behandlerne stort sett har et bevisst
forhold til at man ma priorioritere fgtter nar det er en stund siden sist. Det er likevel

bekymringsverdig at ikke alle klinikker har god maloppnaelse pa denne nar man strekker

intervallet til 4 ar.
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Figur 24: Andel av pasienter som ikke har undersgkt fettene med monofilament-undersgkelse siste 15 mnd

basert pa de som har hatt diabetes i 10 ar eller mer.
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Figur 25: Andel av pasienter som ikke har undersgkt fettene med monofilament-undersgkelse siste 15 mnd

basert pa de som har hatt diabetes i 15 ar eller mer.

Kommentar til figur 24 og 25:

Faren for mirkovaskulaere komplikasjoner gker med diabetesvarighet. Grunnet darlig

maloppnaelse pa indikator om undersgkelse av fgtter har registeret i

sykehusene i hvert fall er gode p

tt pa om

tere fotundersgkelse pa de som har hgyere risiko

ar ogsa se

o

o

a a priori

o

for mikrovaskulaere komplikasjoner. Her ser man pa de som har har diabeets i mer enn 10 ar

og mer enn 15 ar og det er bekymringsverdig at man ikke i stgrre grad prioriterer a

undersgke fgttene til disse. Stor variasjon mellom sykehusene tyder pa at det er stort

forbedringspotensiale her.
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Tabell 2:Karakteristika pa pasienter som har amputert sammenlignet med alle pasienter med diabetes type 1

Karakteristika Amputert (n=274) Type 1 (alle)
Alder (median) 62 47,5
Diabetesvarighet (median) 38,5 20
Insulinumpe (%) 28,5 41
CGM (%) 88,6 90
HbAlc (median) 60 56,5
HbAlc <53 (%) 28,8 37
HbAlc >75 (%) 14,6 11
Roykere (%) 17,2 10
KMI (median) 25,6 26,2
Retinopati behandlet (%) 57,8 14,1
Retinopati ubehandlet (%) 23,6 28,7
Hjerneslag (%) 11,3 2,4
Koronarsykdom (%) 32,7 7,2
U-AKR > 3 og/eller e-GFR <60 48,5 13,4

Kommentar til tabell 2:

Tabell 2 viser at pasienter med diabetes type 1 som har amputert en fot eller en del av en fot
(f.eks ta) har lenger diabetesvarighet, de bruker sjeldnere insulinpumpe, har darligere
metabolsk kontroll (HbA1lc), de r@yker i stgrre grad, og har i langt stgrre grad allerede
utviklet senkomplikasjoner som retinopati (behandlet), hjerneslag, hjerteinfarkt og
nyreskade enn totalpopulasjonen. Denne tabellen viser hvilke pasientgrupper man ma vare
ekstra oppmerksomme pa i forhold til fotsar/amputasjonsrisiko.
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Andel av alle pasienter med diabetes type 1 som har fatt

Hey: > 95 %, moderat: 80-95 %, lav: < 80 %
Nasjonal retningslinje for diabetes (1).

Teller: Antall pasienter med diabetes type 1 som har fatt

Nevner: Antall pasienter med diabetes type 1 som har

veert til kontroll pa diabetespoliklinikken siste 15 maneder.
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Figur 26: Prosentandel av type 1-diabetespasienter som har fatt malt hgyde per diabetespoliklinikk.
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Poliklinikker med dekningsgrad pa under 60 % er ikke med i figuren. N viser antall pasienter pa den enkelte

poliklinikk. De grgnne sgylene markerer hgy maloppnaelse, de gule markerer moderat maloppnaelse og de

rede markerer lav maloppnaelse. Poliklinikkene bgr ha som mal at prosentandelen ligger over 95 %.
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Figur 27: Andel som har fatt malt hgyde fra 2015-2023.

Definisjon/beskrivelse

Andel av alle pasienter med diabetes type 1 som har fatt
malt vekt siste 15 maneder

Type indikator

Prosessindikator

Maloppnaelse

Hgy: > 95 %, moderat: 80-95 %, lav: < 80 %

Kunnskapsgrunnlag

Nasjonal retningslinje for diabetes (1).

Beregning

Teller: Antall pasienter med diabetes type 1 som har fatt
malt vekt siste 15 maneder

Nevner: Antall pasienter med diabetes type 1 som har

veert til kontroll pa diabetespoliklinikken siste 15 maneder.
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Prosentandel med malt vekt
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Figur 28: Prosentandel av type 1-diabetespasienter som har fatt malt vekt per diabetespoliklinikk. Poliklinikker

med dekningsgrad pa under 60 % er ikke med i figuren. N viser antall pasienter pa den enkelte poliklinikk. De

grgnne sgylene markerer hgy maloppnaelse, de gule markerer moderat maloppnaelse og de rgde markerer lav

maloppnaelse. Poliklinikkene bgr ha som mal at prosentandelen ligger over 95 %.
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Figur 29: Andel som har fatt malt vekt fra 2015-2023.
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Risikofaktorer og behandlingsmal

Hey HbA1lc gker risikoen betraktelig for diabetes mikrovaskulaere komplikasjoner som
gyeskade, nyreskade og nerveskade. Hgy HbAlc er ogsa assosiert med gkt dgdelighet.
Helsedirektoratets diabetesretningslinjer anbefaler HbAlc pa omkring 53 mmol/mol for de
fleste pasienter med diabetes. NDV har valgt andel pasienter med HbAlc < 53mmol/mol og
andel pasienter med HbA1lc > 75 mmol/mol som to viktige kvalitetsindikatorer. Disse er ogsa
nasjonale kvalitetsindikatorer.

Hayt blodtrykk gker risikoen betraktelig for diabeteskomplikasjoner som kronisk
nyresykdom, hjerteinfarkt og hjerneslag. Helsedirektoratets diabetesretningslinjer anbefaler
oppstart av blodtrykksbehandling der blodtrykket er over 140/90 mmHg og blodtrykk
<135/85mmHg som behandlingsmal for de fleste pasienter med diabetes. NDV har valgt
andel pasienter med blodtrykk < 135/85 som kvalitetsindikator for pasienter som star pa
behandling.

Hoyt LDL-kolesterol gker risikoen for diabeteskomplikasjoner som hjerteinfarkt og
hjerneslag. Helsedirektoratets diabetesretningslinjer anbefaler a gi statinbehandling til alle
personer med diabetes i alderen 40 - 80 ar uten kjent kardiovaskulaer sykdom hvis LDL-
kolesterol overstiger 2,5 mmol/I eller nar samlet risiko er hgy. Det anbefales videre a gi
intensiv statinbehandling til pasienter med diabetes og kjent kardiovaskulzer sykdom
(definert som pavist koronarsykdom, iskemisk slag eller TIA (transitorisk ischemisk attakk)
samt perifer aterosklerose). Behandlingsmalet ved kjent hjerte- og karsykdom er LDL-
kolesterol < 1,8 mmol/I. NDV har valgt andel pasienter uten kjent hjerte- og karsykdom som
har LDL-kolesterol < 2,5mmol/l og andel pasienter med kjent hjerte- og karsykdom som har
LDL-kolesterol <1,8 mmol/l som kvalitetsindikatorer.

Det er ogsa ngdvendig a ha fokus pa viktige ngkkeltall som sier noe om pasientenes
levevaner. Vi vet at rgyking og overvekt/fedme er modifiserbare risikofaktorer som kan bidra
til gkt forekomst av diabeteskomplikasjoner. Derfor har vi valgt a oppgi andel av pasienter
(der reykevaner er kartlagt) som rgyker som en kvalitetsindikator. Fordeling av
kroppsmasseindeks (KMI) oppgis under andre analyser.

Tabellen under viser en samlet oversikt pa median-verdi for de ulike risikofaktorene. Seinere

i kapittelet presenteres de maloppnaelse for ulike kvalitetsindikatorene per
diabetespoliklinikk.
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Tabell 3: Fordelingen av verdier for HbAlc, blodtrykk, LDL og KMI hos pasienter > 18 ar med type 1-diabetes
fulgt opp i spesialisthelsetjenesten i 2022 og 2023

2022 2023
Risikofaktorer Median og Median og
(data foreligger) (10-90 prosentiler) (10-90 prosentiler)
HbA1c (2022: n=20321, 2023: n=21741) 57 (44-75) 56 (44-74)
SBT?! (2022: n=16615, 2023: n=18412) 129 (111-150) 129 (110-151)
SBT u/beh (2022: n=9740, 2023: n=10893) 126 (110-145) 126 (110-145)
SBT m/beh (2022: n=4600, 2023: n=5247) 135(118-160) 135 (118-160)
DBT? (2022: n=16610, 2023: n=18410) 78 (65-89) 78 (65-88)
DBT u/beh (2022: n=9740, 2023: n=10893) 78 (66-88) 78 (66-88)
DBT m/beh (2022: n=4600, 2023: n=5247) 77 (64-89) 77 (64-89)
LDL-kolesterol® 2022: n=12021, 2023: n=12878) 2,3 (1,5-3,6) 2,2 (1.4-3.6)
KMI (2022: n=15942, 2023: n=17676) 26 (21-34) 26 (21-34)

ISystolisk Blodtrykk
ZDiastolisk blodtrykk
3Kun pasienter 40-79 &r



Andel av alle pasienter med diabetes type 1 og uten kjent

hjerte-karsykdom som har LDL-kolesterol < 2,5
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Hey: > 70%, moderat: 45-70 %, lav: < 45%
Nasjonal retningslinje for diabetes (1).

Teller: Antall pasienter med diabetes type 1 som har LDL-

kolesterol < 2,5 mmol/mol

Nevner: Antall pasienter med diabetes type 1 (40-79 ar),
uten hjerte karsykdom som har malt LDL siste 30 mnd og

veert til kontroll pa diabetespoliklinikken siste 15 maneder.

Definisjon/beskrivelse

Type indikator
Maloppnaelse

Kunnskapsgrunnlag

Beregning

Prosentandel med LDL < 2,5 mmol/mol
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Figur 30: Prosentandel av type 1-diabetespasienter uten kjent hjerte- og karsykdom som har LDL < 2,5 per

diabetespoliklinikk. Poliklinikker med dekningsgrad pa under 60 % eller har lav kompletthet pa indikatoren er
ikke med i figuren. N viser antall pasienter pa den enkelte poliklinikk. De grgnne sgylene markerer hgy

maloppnaelse, de gule moderat og de rgde markerer lav maloppnaelse. Tallene over sgylene viser

prosentandel som har LDL < 2,5.
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Prosentandel med LDL<2,5 i perioden 2021-2023
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Figur 31: Andel uten kjent hjerte- og karsykdom som har LDL < 2,5 i perioden 2021-2023.

Definisjon/beskrivelse

Andel av alle pasienter med diabetes type 1 og kjent
hjerte-karsykdom som har LDL-kolesterol < 1,8
mmol/mol

Type indikator

Resultatindikator

Maloppnaelse

Hgy: > 60 %, moderat: 45-60 %, lav: < 45%

Kunnskapsgrunnlag

Nasjonal retningslinje for diabetes (1)

Beregning

Teller: Antall pasienter med diabetes type 1 som har LDL-
kolesterol <1,8 mmol/mol

Nevner: Antall pasienter med diabetes type 1, med hjerte
karsykdom som har malt LDL siste 30 mnd og veert til
kontroll pa diabetespoliklinikken siste 15 maneder
(uavhengig av alder).
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Prosentandel med LDL < 1,8 mmol/mol
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Figur 32: Prosentandel av type 1-diabetespasienter med kjent hjerte- og karsykdom som har LDL<1,8 per
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diabetespoliklinikk. Poliklinikker med dekningsgrad pa under 60 % eller har lav kompletthet pa indikatoren er

ikke med i figuren. N viser antall pasienter pa den enkelte poliklinikk. Poliklinikker med mindre enn 20 pasienter
i grunnlaget er tatt bort. De grenne sgylene markerer hgy maloppnaelse, de gule moderat og de rgde markerer

lav maloppnaelse. Tallene over sgylene viser prosentandel som har LDL<1,8.

Prosentandel med LDL<1,8 i perioden 2019-2023
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Figur 33: Andel med kjent hjerte- og karsykdom som har LDL<1,8 i perioden 2019-2023.
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Kommentar til figur 30-33:

Maloppnaelse for LDL-kolesterol ble definert som et nasjonalt forbedringsomrade i regi av
NDV i perioden 2021-2023. Bakgrunnen for dette var for lav maloppnaelse for LDL-kolesterol
for bade de som har kjent hjerte-/karsykdom (sekundaerforebygging) og de som ikke har hatt
hjerte-/karsykdom (primaerforebygging). Maloppnaelsen for begge disse gruppene er
fortsatt for lav selv om prosjektet har fgrt til en forbedring pa flere av sykehusene. | gruppen
som har kjent hjerte/karsykdom derimot, hvor behandlingsmalet er strengere, er det
vanskeligere a8 na malet. Manglende maloppnaelse kan skyldes flere faktorer, blant annet
intoleranse for hgydose statinbehandling, at man er for lite aggressiv i opptitrering av statin
og eventuelt i a legge til andre medikamenter (som ezetemibe).

Definisjon/beskrivelse Andel dagligrgykere av alle pasienter med diabetes type 1
Type indikator Resultatindikator

Maloppnaelse Hgy: < 8 %, moderat: 8-13 %, lav: > 13 %
Kunnskapsgrunnlag Nasjonal retningslinje for diabetes (1).

Beregning Teller: Antall pasienter med diabetes type 1 som er

dagligrgykere

Nevner: Antall pasienter med diabetes type 1 som har vaert
til kontroll pa diabetespoliklinikken siste 15 maneder.

Prosentandel dagligraykere
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Figur 34: Prosentandel av type 1-diabetespasienter som er dagligrgykere per diabetespoliklinikk. Poliklinikker
med dekningsgrad pa under 60 % er ikke med i figuren. N viser antall pasienter pa den enkelte poliklinikk. De
grenne sgylene markerer hgy maloppnaelse, de gule moderat og de rgde markerer lav maloppnaelse. Tallene
over sgylene viser prosentandel dagligrgykere.
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Andel rgykere 2017-2023
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Figur 35: Prosentandel dagligrgykere fra 2017 til 2023.

Kommentar figur 34 og 35:

Prosentandel rgykere hos pasienter med diabetes type 1 nasjonalt er 10 %. Selv om det har
vaert en nedgang fra 2015 (14 %) er det fortsatt flere pasienter med diabetes type 1 som
reyker sammenlignet med bakgrunnsbefolkningen (tall fra SSB viser 7 % i 2023). Konsekvens
av reyking er stgrre for pasienter med diabetes, siden rgyking ytterligere gker
sannsynligheten for a fa diabetesrelaterte vaskulaere komplikasjoner. Pasienter med
diabetes som rgyker bgr motiveres (og tilbys hjelp) til r@ykeslutt. Figur 34 viser at det er
betydelig geografisk variasjon i prosentandel r@ykere og flere diabetespoliklinikker har en
prosentandel reykere som er sa hgy som 20 %. Det er ogsa betydelig geografisk variasjon i
prosentandel rgykere i den generelle befolkningen.
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Definisjon/beskrivelse Andel av alle pasienter med diabetes type 1 som har
systolisk blodtrykk < 135 mmHg m/behandling

Type indikator Resultatindikator

Maloppnaelse Hgy: > 65 %, moderat: 55-65 %, lav: < 55%
Kunnskapsgrunnlag Nasjonal retningslinje for diabetes (1).

Beregning Teller: Antall pasienter med diabetes type 1 som har

systolisk blodtrykk < 135 mmH

Nevner: Antall pasienter med diabetes type 1, som star pa
blodtrykksbehandling, som har malt systolisk blodtrykk
siste 15 mnd og veert til kontroll pa diabetespoliklinikken
siste 15 maneder.

Prosentandel som har systolisk blodtrykk £ 135 mmHg m/behandling

100

90 8283

80

67 67
70 5062646464
60

60 4 54 56 5656 57

5525353545

= v ow
[}
=
k=
)
i}
=4

Figur 36: Prosentandel av type 1-diabetespasienter som star pa blodtrykksbehandling som har systolisk
blodtrykk < 135 mmHg per diabetespoliklinikk. Poliklinikker med dekningsgrad pa under 60 % eller har lav
kompletthet pa indikatoren er ikke med i figuren. N viser antall pasienter pa den enkelte poliklinikk. De grgnne
sgylene markerer hgy maloppnaelse, de gule moderat og de rgde markerer lav maloppnaelse. Tallene over
sgylene viser prosentandel som har systolisk blodtrykk < 135 mmHg.
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Definisjon/beskrivelse

Andel av alle pasienter med diabetes type 1 som har systolisk
blodtrykk < 140 mmHg u/behandling

Type indikator

Resultatindikator

Maloppnaelse

Hey: > 65 %, moderat: 55-65 %, lav: < 55%

Kunnskapsgrunnlag

Nasjonal retningslinje for diabetes (1).

Beregning Teller: Antall pasienter med diabetes type 1 som har systolisk
blodtrykk < 140 mmH
Nevner: Antall pasienter med diabetes type 1, som ikke star pa
blodtrykksbehandling, som har malt systolisk blodtrykk siste
15 mnd og veert til kontroll pa diabetespoliklinikken siste 15
.
maneder.
Prosentandel som har systolisk blodtrykk < 140 mmHg u/behandling
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Figur 37: Prosentandel av type 1-diabetespasienter som ikke star pa blodtrykksbehandling og har systolisk
blodtrykk £ 140 mmHg per diabetespoliklinikk. Poliklinikker med dekningsgrad pa under 60 % eller har lav
kompletthet pa indikatoren er ikke med i figuren. N viser antall pasienter pa den enkelte poliklinikk. De grgnne
spylene markerer hgy maloppnaelse og de gule moderat maloppnaelse. Tallene over sgylene viser
prosentandel som har systolisk blodtrykk < 140 mmHg.
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Definisjon/beskrivelse

Andel av alle pasienter med diabetes type 1 som har
diastolisk blodtrykk < 85 mmHg m/behandling

Type indikator

Resultatindikator

Maloppnaelse

Hey: > 80 %, moderat: 65-80 %, lav: < 65 %

Kunnskapsgrunnlag

Nasjonal retningslinje for diabetes (1).

Beregning Teller: Antall pasienter med diabetes type 1 som har
diastolisk blodtrykk < 85 mmH
Nevner: Antall pasienter med diabetes type 1, som star pa
blodtrykksbehandling, som har malt diastolisk blodtrykk
siste 15 mnd og veert til kontroll pd diabetespoliklinikken
siste 15 maneder.
Prosentandel som har diastoliskblodtrykk < 85 mmHg m/behandling
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Figur 38: Prosentandel av type 1-diabetespasienter som star pa blodtrykksbehandling og har diastolisk

Kirkenes sykehus

Sykehuset Telemark, Skien

blodtrykk < 85 mmHg per diabetespoliklinikk. Poliklinikker med dekningsgrad pa under 60 % eller har lav
kompletthet pa indikatoren er ikke med i figuren. N viser antall pasienter pa den enkelte poliklinikk. De grgnne
spylene markerer hgy maloppnaelse og de gule moderat maloppnaelse. Tallene over sgylene viser
prosentandel som har diastolisk blodtrykk < 85 mmHg.
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Definisjon/beskrivelse

Andel av alle pasienter med diabetes type 1 som har
diastolisk blodtrykk < 90 mmHg u/behandling

Type indikator

Resultatindikator

Maloppnaelse

Hey: > 80 %, moderat: 65-80 %, lav: < 65 %

Kunnskapsgrunnlag

Nasjonal retningslinje for diabetes (1).

Beregning Teller: Antall pasienter med diabetes type 1 som har
diastolisk blodtrykk < 90 mmH
Nevner: Antall pasienter med diabetes type 1, som ikke
star pa blodtrykksbehandling, som har malt diastolisk
blodtrykk siste 15 mnd og vaert til kontroll pa
diabetespoliklinikken siste 15 maneder.
Prosentandel som har diastolisk blodtrykk = 90 mmHg u/behandling
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Figur 39: Prosentandel av type 1-diabetespasienter som ikke star pa blodtrykksbehandling og har diastolisk
blodtrykk < 90 mmHg per diabetespoliklinikk. Poliklinikker med dekningsgrad pa under 60 % eller har lav
kompletthet pa indikatoren er ikke med i figuren. N viser antall pasienter pa den enkelte poliklinikk. De grgnne
sgylene markerer hgy maloppnaelse. Tallene over sgylene viser prosentandel som har diastolisk blodtrykk < 90

mmHg.

Kommentar til figur 36-39:
Vi ser at hos pasienter som star pa blodtrykksbehandling er man for forsiktig med a trappe

opp/intensivere behandlingen, da kun rett over 50 % av pasientene nar behandlingsmalet

Voss sjukehus

Hammerfest sykehus
Sykehuset Innlandet, Gjovik

for systolisk blodtrykk. Dette kan bero pa uavklart ansvarfordeling mellom diabeteslege og

fastlege.
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2.2 Pasientrapporterte data (PROM/PREM)

| 2023 ble det sendt ut elektronisk PROM og PREM-skjema til alle pasientene som var til
kontroll pa diabetespoliklinikkene i 2021 og 2022. Spgrreskjemaene ble sendt fra registeret
og svarene gikk direkte tilbake til registeret. Spgrreskjemaet inneholdt en tekst om at
dataene gar direkte til registeret og at pasientens behandler derfor ikke vil se disse svarene.

Disse sp@rreskjemaene ble benyttet til PROM:

e World Health Organization Well-being Index (WHO-5) (5 item) - om trivsel og
generelt velvaere

e Problem Area in Diabetes Scale (PAID) (20 item) — om diabetesrelaterte
problemomrader

e The Gold Scale (1 item) — om evnen til 3 gjenkjenne symptomer pa hypoglykemi

e EQ-5D-5L (1 item) - om helse og funksjon
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World Health Organization Well-being Index (WHO-5) (5 item) - om trivsel og velvaere

Ved 3 svare pa de neste 5 spgrsmal kan du gi oss et bilde av hvor bra eller darlig
du fgler deg for tiden.

Hele Det Mer Mindre Avog Aldri
Tiden meste enn enn til
| de siste to ukene har jeg ... av halve halve

tiden tiden tiden

1. fglt meg glad og i godt 5 4 3 2 1 0
humegr

2. folt meg rolig og avslappet 5 4 3 2 1 0
3. fglt meg aktiv og sterk 5 4 3 2 1 0

4. fglt meg opplagt og uthvilt

nar jeg vakner

5. fglt at mitt daglige liv har

veert fylt av ting som
interesserer meg
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Problem Area in Diabetes Scale (PAID) (20 item) — Diabetesrelaterte problemomrader*

De neste utsagnene handler om vanlige diabetesrelaterte utfordringer. Hvilke av de fglgende

forhold er for tiden et problem for deg?

Ikke et Mindre
problem problem

Noksa
Middels alvorlig  Alvorlig
problem problem problem

1. Har ikke klare og konkrete mal for

diabetesomsorgen min 0 1
2. Behandlingsplanen for min diabetes

gjer meg motlgs 0 1
3. Fgler meg engstelig nar jeg tenker pa at

jeg ma leve med diabetes 0 1
4. Opplever ubehagelige sosiale situasjoner

knyttet til min diabetesomsorg (f.eks. 0 1

folk som forteller meg hva jeg bgr spise)
5. Fgler forsakelse og tap i forhold til mat

og maltider 0 1
6. Fgler meg deprimert nar jeg tenker pa at

jeg ma leve med diabetes 0 1
7. Vet ikke om humgret eller fglelsene

mine er knyttet til diabetes 0 1
8. Fgler meg overveldet av diabetes-

Sykdommen 0 1
9. Bekymrer meg for a fa fgling

0 1
10. Fgler sinne nar jeg tenker pa at jeg ma
leve med diabetes 0 1
11. Fgler meg konstant opptatt av mat og
spising 0 1
12. Bekymrer meg for fremtiden og sjansen
for alvorlige komplikasjoner 0 1

2 3 4
2 3 4
2 3 4
2 3 4
2 3 4
2 3 4
2 3 4
2 3 4
2 3 4
2 3 4
2 3 4
2 3 4
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13. Fgler skyld og/eller engstelse nar jeg
kommer ut av rytme i handteringen av
min diabetes

14. “Aksepterer” ikke at jeg har diabetes

15. Fgler meg misforngyd med
diabeteslegen min
16. Fgler at diabetes tar for mye av min

fysiske og psykiske energi i det daglige

17. Fgler meg alene med min diabetes

18. Fgler at familie og venner ikke stgtter
meg i mine anstrengelser for a
handtere min diabetes

19. A kunne mestre komplikasjoner til min
diabetes

20. Fgler meg “utbrent” av den konstante
anstrengelsen diabeteshandteringen

krever

2 3
2 3
2 3
2 3
2 3
2 3
2 3
2 3

*Copyright © 1999-2023 by Joslin Diabetes Center. All rights reserved. Reprinted with permission.

The Gold Scale (1 item) — om evnen til G gjenkjenne symptomer pd hypoglykemi

e Kjenner du selv nar blodsukkeret er i ferd med a bli for lavt?

Kjenner det alltid 1 2 3

4

ul

6

7 Kjenner det aldri
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EQ-5D-5L (1 item) -spd@rreskjema om helse

Skjemaet bestar i utgangspunktet av 6 items, men det var bare skalaen under som var med i

2023.

Wi vil gjerne vite hvor god eller darlig helsen din er | DAG.
Denne skalaen er nummerert fra 0 til 100,

100 betyr den beste helsen du kan tenke deg.
0 betyr den darligste helsen du kan tenke deg.

Sett en X pa skalaen for & angi hvordan helsen din er | DAG,

Skriv deretter tallet du merket av pa skalaen inn i boksen
nedenfor,

HELSEM DIN | DAG =

Den beste helsen
du kan tenks deg

o
imim:i:m H::|: IIHIrIiHHI'IH‘L-H|I|I|-|HHH|II‘lI-HIIH‘HII|.-|‘I‘HI||1I||‘-|I|Hr||‘

helsen du kan
tenke deg

100

95

a0

85

&0

75

70
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Dette PREM-spgrreskjemaet ble sendt ut :
Hvordan erfarer du oppfglgingen du far for din diabetes pa sykehuset?
Hva er din hayeste fullfierte uvtdanning?
Ikke: fullfor gromnskolk:
Grunnskole
‘Wideregdende sl
Fagskak:
Kort universitets-hegskaleuldannelse (8 og med 4 ar)
Lang universilels-hagskoleuldannelse (mer enn 4 ar)

el ikke

Hva er din yrkesstatus n3?
Utenfar arbeidemarkedet og er ikke under uldanning
Jeg er i heltidsjobb
Jeg er i deltidsjobb
Jeg er under ubdanning
Jep er | dellidsjobb og under uldanning

el ikke

Hva er din samiivestsius na?
Jeg bor alens
Jep Bor =amenen mesd pariner
Jep bor =ammen med barn {uten partner)
Jieg bor =ammen med partner og bam
Jiapg bor =ammen med foreldre

Annet

Hva er ditt morsmal?
Morsk
Annet nordek sprak
Annet ewropeisk =orik

Ikke-eurapesk sprik

Har du noen gang hatt stoffskiftesykdom?
Ja
Hei
el ikke

Har du celiski?
3
Hai

el ikke

Har du snakket med emzeringsfysiolog i lepet av det siste ret?
3

Hei

Har du snakket med psykolog/psykiater i lapet av det siste Sret?
3

Mei

Har du veert hos fotterapeut pa sykehuset i lopet av det siste aret?
3

Hei



Hwor ofte er du vanliguis til diabeteskonsultssjon pa poliklinikien?
Ot enn biver 3. maned
Hever 3. maned
Ca. en gang i halvired
Ca. en gang i anet
Sjeldnere enn en gang i anet

Aldri

Hwor ofte snakker du med lege pa poliklinikien?
Oftere enn hver 3. maned
Hewer 3. maned
Ca. en gang i halvire
Ca. en gang i anet
Sjeldnere enn en gang i anel

Aldri

Hvor ofte snakker du med disbetessykepleier pé polikiinikizn?
Oftere enn hyver 3. maned
Hver 3. maned
Ca. en gang i halvired
Ca. en gang i anat
Sjeldnere enn en gang i ansl

Aldri

Hwa synes du om antsll kensultssjoner du har fatt ved polikinikken det siste Sret?
For mange konsulasjoner
Pazze anlall kansulasjoner
Litt far fa konsultasjoner
Altfor 1 kansuliasjoner
Har ikker prsioet konsultasjon

lkke akluell



Ikke i | liten | noen | stor | sveert lkke

det grad grad grad stor aktuelt
hele grad
tatt
Mgter du vanligvis samme lege hver e []2 []3 []4 Ll° ]°
gang du har legetime pa
poliklinikken?
Mgter du vanligvis samme HE ]2 HE ] []° [1¢
diabetessykepleier hver gang du er
hos sykepleier pa poliklinikken?
Opplever du at timer hos lege ofte e 12 []3 ] [1° []°
blir utsatt?
Opplever du at timer hos sykepleier []* []? []3 14 L]° []°

ofte blir utsatt?

Er du forngyd med kontinuiteten i []* []2 []3 []* []° []¢
hvem du snakker med pa
poliklinikken?

Har du tillit til legens faglige []* []? HE []* []° []¢
dyktighet?

Har du tillit til diabetessykepleiers []* []2 []3 14 []° [1¢
faglige dyktighet?

Far du tilstrekkelig informasjon om []* []2 []3 []4 []° []¢
din diagnose/dine plager?

Har du utbytte av oppfglgingen ved []* []2 []3 []* []° []¢
diabetespoliklinikken pa sykehuset?
Opplever du at oppfelgingen er []* []? []3 []* []° []¢

tilpasset din situasjon?

Er du involvert i avgjgrelser som ]t ]2 HE []* []° []¢

angar din behandling?

Opplever du at poliklinikkens arbeid HE []? []® 14 ° []°
er godt organisert?
Opplever du ventetiden pa ]t []? []3 14 [1° e

poliklinikkens venterom som
akseptabel?

Opplever du at det er enkelt & f3 HE ]2 L L1 Ll° []e
kontakt med diabetespoliklinikken
ved behov?

Alti alt, er du forngyd med []* []2 []3 []* []° []®
oppfglgingen du mottar ved
diabetespoliklinikken?

Har Matte Pnsket Hadde Fgler Hadde Ikke
veert til jobbe ikke a fritids- ikke jeg glemt aktuelt
fastlege komme  aktivitet far timen

hjelp

Dersom du ikke har mgtt opp til Nk []2 []3 L1 ]° g 17

en eller flere kontroller. Hvorfor
mgtte du ikke?
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De neste seks spgrsmalene omhandler samarbeidsklimaet du opplever i mgtet med lege og annet
helsepersonell. Du skal svare pa en skala fra 1 (helt uenig) til 7 (helt enig).

26.

27.

28.

29.

30.

31

HCCQ

Jeg fgler at helsepersonellet har gitt
meg alternativer og valgmuligheter
Jeg fgler meg forstatt av
helsepersonellet

Helsepersonellet uttrykker tillit til
min evne til a gjgre endringer
Helsepersonellet oppmuntrer meg til
a stille spgrsmal

Helsepersonellet lytter til hvordan
jeg kunne tenke meg a gjgre ting
Helsepersonellet prgver a forsta mitt
syn f@r de foreslar en ny mate a gjgre
ting pa

Helt
uenig

=
o
-
o
-
o

-
o
-
o
-
o

(Hverken enig eller

-
o
o
o
-
o

uenig)

-
o
o
o
-
o

-
o
o
o
-
o

-
=
n
o
-
=

Helt
enig
|:|7
D7
D7
|:|7
|:|7
D7
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Hua er ditt navaerende CGM-apparat (kontinuerlig glukosemaler)?

Jeg har fatt tilstrekkelig opplzring i bruk av CGM-systzmet (kontinuerig glukoszméler)

Tkkez i clet heeler Lnit
1 liten grad

I e

| stor grad

| syl star grad

Jeg faler meg trygg pa bruk av CGM-systemet (kontinuerlig glukosemaler)

Tkkee i clet hesler (it
I liten graed

| noen grad

| stor grad

| svaerl star grad

CGM-systemet (kontinueriig glukosemaler) er lett 3 bruke

Tkkee i clet hesler (it
I liten grad

| naen grad

| stor grad

| svamrl star grad

CGM (kontinueriig glukosemaler) higlper meq i det daglige fivet

Tkkez i clet hsler Ltk
| liter grad

I oen grad

| stor grad

| syamrl star grad

Jeg er fomeyd med CGM-systzmet (kontinuerig glukos=maler)

Ikkz i clet heeler Ltk
| liten grad

| naen grad

| stor grad

| svamrl star grad

Hwilkzn insulinpumpe bruker du?

Jeg har fatt tilstrekkelig oppl=ning i bruk av insulinpumpsn

Ikke i ch=t hesher Lait
| liten grad

| reen gresd

| stor grad

| svemert star grad

Ikke akiueil

Jeg faler meg trygg pa bruk av insulinpumpsn

lkke i deet hesler it
| liten grad

I moen grasd

| stor grad

| svezerl sfor grad

lkke akiusll

Insulinpumpen er ket 3 bruke
Ikke i deet hesle tait
| liten grad
I noen grad
| stor grad
| svamerl stor grad

Ikke akiuell

Insulinpumpen hjielper meg i det daglige Ivet

lkke i =t hezher Lait
| liten grad

| rezen grasd

| stor grad

| svemert star grad

Ikke akiueil

Jeg er forneyd med insulinpurnpsn

Ikke i deet hele Lait
| liten grad

I moen grasd

| stor grad

| svezerl sfor grad

lkke akiusll

65



Svarprosent og kompletthet:

Elektronisk spgrreskjema ble hgsten 2023 sendt ut (via Helsenorge.no) til alle personer med
diabetes type 1 som var registrert i NDV en poliklinisk kontroll i 2021 eller 2022 (til sammen
23 034 personer). 95 % av disse var digitalt aktive og vi fikk svar fra 10 679 personer med
diabetes type 1 (49 % av de som var digitalt aktive). Det var god kompletthet med 98—99 %
besvarelse pa alle spgrsmal. Prosentandelen som besvarte skjema pa de forskjellige
poliklinikkene varierte fra 37-56 %.

Resultater PROM:

Diabetesrelatert bekymring og stress (diabetes distress)

Diabetesrelatert stress og bekymring blir i registeret malt med instrumentet Problem Areas
In Diabetes scale — 20 utsagn (PAID-20). Hver pastand skares pa en skala fra 0 (ikke et
problem) til 4 (alvorlig problem). PAID-sp@rreskjemaet er vist over. Skarene summeres og
multipliseres med 1.25 slik at man far en skala fra 0 til 100.
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Figuren under viser gjennomsnittsscore av PAID for alle pasienter ved den enkelte

diabetespoliklinikk.
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Figur 40: Figuren viser gjennomsnittlig totalscore for PAID per poliklinikk

Kommentar til figur 40: Pa poliklinikkniva ligger gjiennomsnittsscore pa et niva som indikerer
moderat diabetes-relatert bekymring. Det vil da vaere noen pasienter pa hver poliklinikk som

har en hgy bekymring.
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WHO-5

WHO-5 bestar av 5 spgrsmal som bevares ut fra hvordan pasienten har fglt seg de to siste
ukene.

5=Hele tiden

4=Det meste av tiden
3=Mer enn halv tiden
2=Mindre enn halve tiden
1= Av og til

0=Aldri

Rascoren regnes ut ved a summere tallene for alle fem svar og denne multipliseres med 4 for
a fa en totalscore fra 0-100. Scoren kan derfor variere mellom 0 som den verst mulige og 100
som best mulig trivsel og generelt velvaere. En skare under 50 tyder pa at pasienten fgler seg
lite vel og bgr undersgkes naermere med tanke pa mulig depresjon.
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Figuren under viser gjennomsnittsscore for alle pasienter ved den enkelte

diabetespoliklinikk.
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Figur 41: Figuren viser gjennomsnittlig totalscore for WHO-5 per poliklinikk
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Kommentar til figur 41: Figuren over viser gjennomsnittet i pasientgruppen og at det derfor
befinne seg personer med bade godt velbefinnende og personer som ikke opplever a ha det

sa bra.
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Resultater PREM

Denne spgrreundersgkelsen var firedelt. Fgrste avsnittet vurderte hyppigheten av kontroll
hos lege og sykepleier og tverrfaglighet. Andre avsnittet bestod av 15 spgrsmal om
pasientrapporterte erfaringer (PREM), der flere av spgrsmalene var hentet fra
Folkehelseinstituttets liste over forslag til PREM. Det tredje avsnittet bestod av Brief Health
Care Climate Questionnaire (HCCQ), som er et validert spgrreskjema som brukes for a
vurdere pasientsentrerthet (pasientautonomi) i behandlingstilbudet. Siste avsnitt bestod av
spgrsmal om erfaringer med buk av kontinuerlig glukosemaler og insulinpumpe.

Under presenteres noen av resultatene. Noen av PREM-resultatene kan oppfattes som
sensitive data, spesielt pa sma poliklinikker. Vi har derfor valgt a bare presentere noen fa
eksempler pa resultater i arsrapporten. Alle poliklinikkene har fatt en oppsummering med
sine resultater. Pa sikt vil vi vurdere a offentliggjgre alle PREM-resultater.

Pa landsbasis gir pasienter forholdsvis gode tilbakemeldinger om erfaringene sine fra
diabetespoliklinikkene. Sammenlignet med undersgkelsen fra 2021, viser skarene pa de 15
individuelle PREM-spgrsmalene litt lavere verdier for de fleste sykehus. Forskjellene mellom
2021 og 2023 er imidlertid beskjedne. Man kan ikke vaere sikker pa om pasientopplevelsen
av oppfelging pa diabetespoliklinikkene virkelig er blitt verre mellom 2021 og 2023 eller om
forskjellene skyldes en form for bias.

For gvrig finner man samme trender i 2023 og 2021 med hgyest skar pa nasjonalt niva pa
spgrsmalene om opplevelsen av faglig dyktighet hos sykepleier og lege og det er mest
spredning mellom sykehusene pa spgrsmal om kontinuitet hos leger og sykepleiere (tall ikke
vist). Ogsa i 2023 rapporterer noen sykehus at en overraskende andel av pasientene treffer
lege sjeldnere enn en gang arlig eller aldri.

Sykehus med mindre enn 30 besvarelse er ikke tatt med i figurene. For a bedre
sammenligningsgrunnlaget er figurene todelt i forhold til hvor mange pasienter sykehusene
hadde til kontroll pa poliklinikken i 2022, med sykehus med > 380 pasienter i den ene
gruppen og sykehus med < 380 pasienter i den andre gruppen.
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De to neste figurene viser prosentandel av pasienter som besvarer spgrsmalet «hvor ofte
snakker du med lege pa poliklinikken» med «aldri» fordelt pa stgrre og mindre poliklinikker.
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Figur 42: Prosentandel av pasienter som besvarer spgrsmalet «hvor ofte snakker du med lege pa poliklinikken»
med «aldri» (stgrre poliklinikker).
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Figur 43: Prosentandel av pasienter som besvarer spgrsmalet «hvor ofte snakker du med lege pa poliklinikken»

med «aldri» (mindre poliklinikker).



De to neste figurene beskriver hvor forngyd pasientene er med kontinuiteten fordelt pa
stgrre og mindre poliklinikker.
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Figur 44: Hvor forngyd er du med kontinuiteten i hvem du snakker med pa poliklinikken? (Stgrre poliklinikker).
Sp@rsmalene ble besvart pa en skala fra 1-6. 1=lkke i det hele tatt, 2=l liten grad, 3=I noen grad, 4=l stor grad,
5=l sveert stor grad, 6=Ilkke aktuelt.
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Figur 45: Hvor forngyd er du med kontinuiteten i hvem du snakker med pa poliklinikken? (Mindre poliklinikker).

Sp@rsmalene ble besvart pa en skala fra 1-6. 1=lkke i det hele tatt, 2=l liten grad, 3=I noen grad, 4=l stor grad,
5=| sveert stor grad, 6=Ikke aktuelt.
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Erfaringer med bruk av kontinuerlig glukosemaler (CGM) og insulinpumpe:

90 % av pasienter med diabetes type 1 bruker CGM, mens 41 % bruker insulinpumpe. Ved
den pasientrapporterte utsendelsen i 2023 hadde vi noen spgrsmal knyttet til erfaringer
med bruk av CGM og insulinpumpe. Alle spgrsmalene kunne besvares pa fglgende skala:

1 = Ikke i det hele tatt

2 =1 liten grad
3 =1 noen grad
4 =| stor grad

5 = | sveert stor grad
6 = Ikke aktuelt

Under fglger en oppsummering av alle resultatene samlet for hele landet.

Minsulinpumpe CGM
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Figur 46: Svarfordeling pa «Jeg har fatt tilstrekkelig opplaering i bruk av CGM-systemet/Insulinpumpen»
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Figur 47: Svarfordeling pa «Jeg fgler meg trygg pa bruk av CGM-systemet/Insulinpumpen»
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Figur 48: Svarfordeling pa «CGM-systemet/insulinpumpen er lett a bruke»
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Insulinpumpen/CGM hjelper megi det daglige livet
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Figur 49: Svarfordeling pa «CGM/insulinpumpen hjelper meg i det daglige livet»

Jeg er forngyd med insulinpumpen/CGM-systemet
80

70

58 99,3
60

50

40
29,5 31,3
30

20
10
10 7,7
0,7 0,4 1.8 11 .
0 RS [ |

Ikke i det hele tatt | liten grad I noen grad | stor grad | sveert stor grad

Figur 50: Svarfordeling pa «Jeg er forngyd med CGM-systemet/insulinpumpen»

Kommentar til figur 46-50:

Pasientenes erfaring med bruk av kontinuerlig glukosemaler (CGM) og insulinpumpe var
overraskende positive. 80-90 % av pasientene svarte med «i stor grad» eller i «sveert stor grad»
pa spgrsmal angdende tilstrekkelig opplaering, trygghet, brukervennlighet, om systemet var til
hjelp i det daglige livet og forngydhet. Dette tyder pa at poliklinikkene har klart a gi tilstrekkelig
oppleering i bruk av den nye teknologien til tross for knappe ressurser og at
CGM/insulinpumpe er nyttige hjelpemidler for pasienter med type 1 diabetes.
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2.3 Andre analyser

Medianalderen pa pasientene med diabetes type 1 i registeret er 47 ar, med en spredning

fra 18 til 98 ar. Det er 44 % kvinner og median diabetesvarighet er 21 ar. 28 % av pasientene

har veert pa startkurs (n=11 605).

Tabell 4: Aldersfordeling for pasienter med diabetes type 1 i spesialisthelsetjenesten som gikk til kontroll i 2022

0g 2023
2022 2023
Alder Antall (%) Antall (%)
18-19 566 (2,7) 612 (2,7)
20-29 3777 (17,9) 3919 (17,5)
30-39 3692 (17,5) 3913 (17,5)
40-49 3569 (16,9) 3740 (16,7)
50-59 4305 (20,4) 4487 (20,0)
60-69 2938 (14,0) 3228 (14,4)
70-80 1834 (8,7) 2101 (9,4)
>81 378 (1,8 408 (1,8)
Totalt 21059 (100) 22408 (100)

78



Nyoppdaget diabetes

Alle diabetespoliklinikker i Norge som behandler voksne med diabetes, rapporterer
diagnosear elektronisk til NDV. Fra 2023 er det sa langt innrapportert 414 pasienter 18 ar
eller eldre, med nyoppdaget diabetes type 1. Vi forventer at tallet vil stige, da det er et
etterslep pa innrapportering av nydiagnostiserte pasienter til registeret. Pa grunn av dette
benyttes oppdaterte tall for antall nydiagnostisert pasienter med diabetes type 1 fra 2022 til
beregning av insidens.

Av de 414 nydiagnostiserte pasientene som til na er innrapportert i 2023 var 41 prosent
kvinner. Median alder pa de nydiagnostiserte var 35 (18-83) ar. 47 av de 49
diabetespoliklinikkene med mer enn 60 % dekningsgrad hadde pasienter med nyoppdaget
diabetes type 1i2023.

Insidensraten uttrykker antall nydiagnostiserte pasienter med diabetes type 1 det aktuelle

aret dividert pa «population at risk» for a utvikle denne sykdommen. Ifglge oppdaterte tall
fra statistisk sentralbyra var det pr. 31/12-2022, 5 488 984 personer i Norge, hvorav

1112 191 personer er under 18 ar. Det gir oss en samlet populasjon pa 4 376 793 personer
som er 18 ar eller eldre.

Insidensrate for diabetes type 1:

Vi beregner insidensraten pa to mater. Fgrst regner vi insidens ut fra de tilfellene med
diabetes type 1 som er meldt inn til registeret som nydiagnostiserte i 2022. Siden registeret
ikke har full dekningsgrad for diabetes type 1, ekstrapolerer vi ogsa dataene og beregner
antatt insidensrate i befolkningen dersom vi hadde hatt full dekningsgrad for diabetes type
1.

Prevalensen av allerede diagnostisert diabetes type 1 hos personer over 18 ar i Norge er

28 000. Dette ma trekkes fra totalpopulasjonen pa 4 376 793, da disse pasientene allerede
har utviklet sykdom, og dermed ikke lenger er i risiko for a utvikle diabetes type 1. Dvs. at vi
har en populasjon pa 4 348 793 personer over 18 ar som er i risiko for a utvikle diabetes type
1 pr ar. | registeret var det registrert 551 personer med nydiagnostisert diabetes type 1i
2022. Det gir en insidensrate pa 551 tilfeller pr. 4 216 702 personar, hvilket tilsvarer 12,7
tilfeller pr. 100 000 personar.

Registeret favnet i 2022, 21 519 personer av de 28 000 personene over 18 ar med diabetes
type 1 i Norge. Man kan ekstrapolere tallene og beregne en antatt insidens dersom man
hadde hatt full dekningsgrad i registeret. Antatt insidens i befolkningen over 18 ar beregnes
da til 626 nye tilfeller pr. ar, hvilket gir en insidensrate pa 14,8 nye tilfeller pr. 100000
personar.
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Tabell 5: Aldersfordeling for nydiagnostiserte pasienter med diabetes type 1 i spesialisthelsetjenesten i 2023.

2023
Alder Antall (%)
18-19 28 (7)
20-29 111 (27)
30-39 76 (18)
40-49 66 (16)
50-59 72 (17)
60-69 37(9)
70-80 23 (6)
>81 1(1)
Totalt 414 (100)
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Figur 51: Oversikt over antall nyoppdagete per diabetespoliklinikk i 2023. St. Olav er ekskludert fra figuren pga
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Figur 52: Oversikt over antall nyoppdagete som er 18 ar eller eldre nar de far diabetes per ar fra 2011 til 2023.

Kommentar figur 52: | denne oversikten har vi bare med pasienter som har fatt diagnosen
diabetes type 1 fra 18 ars alder og senere. Dette for at ikke pasienter som overfgres fra
barneavdelingen med allerede eksisterende diabetes skal komme med i statistikken. Fra
2023 er det sa langt innrapportert 418 pasienter 18 ar eller eldre, med nyoppdaget diabetes
type 1. Vi forventer at tallet vil stige, da det er et etterslep pa innrapportering av
nydiagnostiserte pasienter til registeret.

Behandling

Standard insulinbehandling ved diabetes type 1 er en kombinasjon av langtidsvirkende
insulinanalog eller NPH-insulin og hurtigvirkende insulinanalog (mangeinjeksjonsbehandling),
eller behandling med insulinpumpe. Behandlingsregimene er sidestilte.

| tillegg til blodsukkersenkende behandling, er det viktig a redusere faren for utvikling av
hjerteinfarkt, hjerneslag og karsykdom hos pasienter med diabetes. Dette oppnas ved a
behandle hgyt blodtrykk og ugunstig kolesterol-profil med medikamenter. Behandling med
ASA eller annen platehemmende behandling er viktig hos pasienter med kjent hjerte- og
karsykdom.
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Tabell 6: Andel av registrerte pasienter > 18 ar med diabetes type 1 som i 2022 og 2023 ble behandlet med
insulinpumpe, antihypertensiva, statiner og ASA. Andelene er beregnet ut fra antall pasienter med data om
medikamentbruk.

2022 2023
Type behandling mottatt % %<40ar | %=40ar % %<40ar | %=40ar
Insulinpumpe (2022: n=20629, 2023: n=21871)? 38 51 30 41 54 32
-Hvor av closed loop system (Minimed780G og
Tandem Control 1Q) (2022: n=7995, 2023: n= 9131)? >2 48 >7 63 >9 68
Antihypertensiva (2022: n=16651, 2023: n= 18142) 31 7 45 32 7 46
Statiner m/ hjerte-kar sykdom 74 27 75 74 24 76
(2022: n=1687, 2023: n= 1837)
Statiner u/ hjerte-kar sykdom 7,0 0,5 11,3 7,0 0,5 11,2
(2022: n=15086, 2023: n= 16334)
ASA m/hjerte-kar sykdom 76
(2022: n=1686, 2023: n= 1847) 74 27 s s 24
ASA u/hjerte-kar sykdom
(2022: n=15046, 2023: n= 16300) 7.0 0,5 11,3 71 0.6 11,3

1 pasienter som ikke bruker insulinpumpe, far annen insulinbehandling.

2 prosentandel som har closed loop system av de som bruker pumpe

Kommentar til tabell 6: 1 2023 var det 5508 som brukte Minimed780G og 531 som brukte

Tandem Control 1Q (hybrid closed loop system) pa landsbasis, hvilket utgjorde 63 % av alle
med insulinpumpe.

Prosentandel som bruker insulinpumpe
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Figur 53: Prosentandel av type 1-diabetespasienter per diabetespoliklinikk som er insulinpumpebrukere.
Poliklinikker med dekningsgrad pa under 60 % er ikke med i figuren. N viser antall pasienter pa den enkelte

poliklinikk der variabelen om pumpe/penn er besvart. Tallet over sgylene viser prosentandel som bruker
insulinpumpe.
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Pumpebruk 2015-2023
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Figur 54: Prosentandel som bruker pumpe fra 2015 til 2023.

Kommentar figur 53 og 54:

Nasjonalt snitt for andel pasienter med diabetes type 1 som bruker insulinpumpe i 2023 var
41 % og det ser ut som det kan vaere en gkende trend siden 2019. Dette kan skyldes
tilgjengeligheten av hybrid closed-loop systemer og mulighetene slike systemer gir for bedre
glykemisk kontroll. Det er betydelig variasjon mellom diabetespoliklinikker. | Sverige i 2023,
til sammenligning, brukte 32 % av personer med diabetes type 1 pa medisinske poliklinikker
insulinpumpe (2).
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Prosentandel som bruker closed loop
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Figur 55: Prosentandel av type 1-diabetespasienter som bruker hybrid closed loop av de som bruker
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inulinpumpe per diabetespoliklinikk. Poliklinikker med dekningsgrad pa under 60 % er ikke med i figuren. Tallet

over sgylene viser prosentandel som bruker insulinpumpe.

Kommentar til figur 55:

Det er store forskjeller i andel som bruker hybrid closed loop mellom poliklinikken. De stgrre
poliklinikkene vil ha en god del igjen av gamle pumper og systemer, som ikke er byttet ut
enda, altsa et etterslep med gamle pumper. Det kan forklare noe av forskjellene. De fleste

som far pumpe i dag, far en hybrid closed loop pumpe.
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Prosentandel som bruker CGM
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Figur 56: Prosentandel av type 1-diabetespasienter per diabetespoliklinikk som er bruker CGM. Poliklinikker

med dekningsgrad pa under 60 % er ikke med i figuren. Tallet over sgylene viser prosentandel som bruker

CGM.

Andel med CGM 2017-2023
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Figur 57: Prosentandel med CGM fra 2017 til 2023.
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Kommentar figur 56 og 57:

Prosentandelen av personer med diabetes type 1 som bruker CGM (kontinuerlig
blodsukkermaler) (se bilde under) har gkt raskt de siste arene. | 2023 ligger nasjonalt snitt pa
90 %, stigende fra 87 % i 2022. For blodsukkerreguleringen og for pasientene er CGM en
«game changer» som for de fleste pasienter og behandlere gjgr det enklere 3 oppna bedre
blodsukkerkontroll. Det er sannsynlig at man kan se gkningen i bruk av CGM i
sammenhengen med trenden mot bedre maloppnaelse for HbAlc < 53 mmol/mol og feerre
pasienter med HbA1lc = 75 mmol/mol (3). HbAlc > 75 utgjgr en sveert forhgyet risiko for a
utvikle diabetes senkomplikasjoner.

Bilde av CGM-sensor som sender informasjon om blodsukkeret
kontinuerlig til smarttelefon eller annen monitor

Kroppsmasseindeks (KMI)

Overvekt/fedme er modifiserbare risikofaktorer som kan bidra til gket forekomst av
diabeteskomplikasjoner. KMI < 25kg/m? regnet som normalvekt, mens KMI =30 kg/m? angir
fedme og =35 kg/m? reflekterer alvorlig overvekt.

Tabell 7: Prosentandel fordelt pa KMI -kategorier blant pasienter > 18 ar med type 1-diabetes fulgt opp i
spesialisthelsetjenesten i 2022 og 2023.

2022 2023
Behandlingsmal (data foreligger) Prosentandel Prosentandel
KMI < 25 (2022: n=15942, 2023: n=17676) 40 40
KMI = 30 (2022: n=15942, 2023: n=17676) 24 24
KMI = 35 (2022: n=15942, 2023: n=17676) 7 7
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Komplikasjoner

Akutte komplikasjoner:

Diabetes type 1 er beheftet med bade akutte komplikasjoner og seinkomplikasjoner. Ved
overbehandling er man i gkt risiko for akutt hypoglykemi, i verste fall med tap av kontroll og
evt behov for hjelp av andre. Pa den annen side vil underbehandling av diabetes gi gkt risiko
for diabetes ketoacidose eller «syreforgiftning» som det heter, en livstruende tilstand som
krever sykehusinnleggelse og gker risikoen for dgd.

Andel med hypoglyklemi 2013-2023
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Figur 58: Prosentandel som har opplevd alvorlig hypoglykemi i arene 2013-2023.

Seinkomplikasjoner:

De viktigste mikrovaskulzere komplikasjoner er gyeskade, nyreskade og nerveskade.
@yeskade kan fgre til nedsatt syn. Nyreskade kan fgre til behov for nyreerstattende
behandling i form av dialyse eller nyretransplantasjon, og over 30 % av personer som har
behov for nyreerstattende behandling i Norge har diabetes (muntlig opplysning fra
Nyreregisteret). Perifer nerveskade kan fgre til gkt forekomst av kroniske fotsar og
amputasjoner.

De viktigste makrovaskulaere diabeteskomplikasjoner er hjerteinfarkt (som er en hyppig
dgdsarsak hos personer med diabetes), hjerneslag (personer med diabetes har gkt risiko
sammenlignet med normalbefolkning) og perifer karsykdom (som kan fgre til amputasjoner).

Som viktige indikatorer (resultatmal) har vi valgt andel av pasienter som har gjennomgatt
hjerteinfarkt, hjerneslag og amputasjon (ved eller over ankelniva). | tillegg har vi valgt andel
pasienter med behandlet diabetes retinopati (syeskade), andel pasienter med redusert eGFR
(nyrestatus), andel pasienter med forhgyet albuminutskillelse i urin (nyrestatus), andel
pasienter med nevropati (nerveskade). Nevropati er i retningslinjene definert som utslag pa
to punkter pa monofilamenttesting eller redusert vibrasjonssans.
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Tabell 8: Antall og prosentandelen pasienter > 18 ar med type diabetes type 1 fulgt opp i
spesialisthelsetjenesten som har registrerte komplikasjoner i 2022 og 2023. N er antall pasienter der
spgrsmalet om komplikasjoner er besvart.

2022 2023
Komplikasjon (data foreligger) % %
Koronarsykdom (2022: n=19984, 2023: n=21253) 7,1 7,2
Hjerneslag (2022: n=20012, 2023: n=21286) 2,6 2,4
Amputasjon (2022: n=20069, 2023: n=21331) 1,2 1,3
Karkirurgi (2022: n=19941, 2023: n=21217) 2,0 1,9
Hatt sar nedenfor ankelen (2022: n=20074, 2023: n=21506) 4,2 4,2
Manglende fotpuls (2022: n=15679, 2023: n=17070) 5,5 4,8
Nedsatt fglsomhet pa monofilament, dvs < 6/8
(2022: n=16456, 2023: n=17856) 12,5 12,4
Ubehandlet retinopati (2022: n=19664, 2023: n=21017)* 27,9 29,0
Behandlet retinopati (2022: n=19664, 2023: n=21017) 14,1 14,2
Moderat albuminuri U-AKR (U-AKR 3-30 mg/mmol)
(2022: n=15927, 2023: n=17752) 10,8 9,0
Betydelig albuminuri (U-AKR >30 mg/mmol)
(2022: n=15927, 2023: n=17752) 2,5 2,5
eGFR (ml/min/1.73 m?) (2022: n=20179, 2023: n=21649) <15 0,3 0,4
15-29 0,8 0,8
30-44 1,6 1,7
45-59 3,6 3,8
<60 6,3 6,7
260 93,7 93,3
Tegn pa nyreskade (U-AKR >3 og/eller eGFR <60) (2022: n=20467, 2023: n=21865) 14,2 13,4
Dialysebehandlet (2022: n=20244, 2023: n=21602) 0,4 0,4
Nyretransplantert (2022: n=17180, 2023: n=19507) 0,5 0,4
Minst en episode med alvorlig hypoglykemi siste aret (2022: n=17270, 2023: n =18965) 4,1 4,6
Noen gang innlagt for ketoacidose (2022: n=16947, 2023: n=17439) 23,4 23,3

L 1all pa pasienter med ubehandlet retinopati er trolig all for lavt pga sviktende kommunikasjon mellom gyelege og diabetesspesialist.

Kommentar til figur 58 og tabell 8:

Prosentmessig er forekomsten av makrovaskulaere komplikasjoner lav, men vi ma hai
bakhodet at populasjonen er ung, med medianalder pa 47 ar. Forekomst av ubehandlet
retinopati kan veere underrapportert pa grunn av at dette ikke alltid rapporteres tilbake fra
gyeavdelingen. Komplikasjonsforekomsten samsvarer godt med funn fra diabetesregistre i
land som Norge kan sammenligne seg med (Sverige og Skottland)(4, 5). 12023 var det 4,6 %
av pasientene med diabetes type 1 som hadde minst en episode med alvorlig hypoglykemi.
Figur 58 viser at andel med hypoglykemi har vaert synkende de siste arene. Fallet i andel
alvorlige hypoglykemier sammenfaller godt med gkningen i bruk av CGM. En annen arsak
kan vaere endring i fgrerkortforskriften som kan ha fgrt til at noen vegrer seg for a oppgi at
de har hatt hypoglykemi.
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Administrative opplysninger

90



3 Registerbeskrivelse

Tabell 9: Registerbeskrivelse

Bakgrunn for registeret

Diabetes rammer ca. 5 % av den norske befolkningen. Pasienter med
diabetes har redusert forventet levetid. Prematur kardiovaskulaer sykdom er
den vanligste arsaken til gkt morbiditet og mortalitet, men diabetes-
spesifikke mikrovaskulzere komplikasjoner (retinopati, nefropati og
nevropati) bidrar ogsa. Diabetes er den vanligste arsak til ikke-traumatiske
amputasjoner og en av de viktigste arsaker til ervervet blindhet og terminal
nyresvikt i Norge. Mesteparten av kostnadene knyttet til diabetesomsorgen
brukes til behandling av komplikasjoner. Det er godt dokumentert at god
diabetesbehandling forhindrer eller forsinker utvikling av komplikasjoner.
Det er ogsa dokumentert at det er variasjon i kvaliteten pa
diabetesbehandlingen i Norge.

Type register

Diagnoseregister

datainnsamling

Arstall etablert 2006
Arstall nasjonal godkjenning | 2006
Arstall for start av 2008

Registerets formal

Formalet er & forbedre kvaliteten pa behandling og oppfglging av personer
med diabetes. Registeret vil ogsa danne et viktig grunnlag for forskning pa
diabetes og diabetesrelaterte sykdommer.

Analyser som belyser
registerets formal

NDV beskriver diabetesomsorgen hos personer > 18 ar i Norge med diabetes
type 1, vurdert ut fra forskjellige kvalitetsaspekter. Registeret beskriver
forskjeller i behandlingen og i behandlingsresultatene mellom de forskjellige
diabetespoliklinikkene i landet og i hvilken grad ulike kvalitetsmal og
komplikasjons-screening utfgres/dokumenteres. Registeret har 20
kvalitetsindikatorer som alle beskrives pa enhetsnvia.

Forekomst av akutte komplikasjoner (hypoglykemi og diabetes ketoacidose),
og tilstedevaerelse av senkomplikasjoner (kronisk nyreskade, retinopati og
nevropati, hjerneslag, hjertekarsykdom og amputasjoner) beskrives ogsa.

| tillegg beskriver registeret resultater fra PROM og PREM-analyser.
Resultatene beskriver de psykososiale utfordringene den enkelte med type 1
diabetes opplever i sin hverdag, samt deres erfaringer med helsetjenesten.

Juridisk hjemmelsgrunnlag

NDV er basert pa reservasjonsrett og har opprinnelig konsesjon fra
Datatilsynet, i henhold til Helseregisterloven §5, jf. Personopplysningsloven
§33, jf. §34 (konsesjonsbrev fra Datatilsynet datert 18.08.2005, ref
2005/172-7). F.0.m 20.07.2018 drives registeret i henhold til ny
Personopplysningslov, samt EUs Personvernforordning (GDPR). Registeret
ble reservasjonsbasert i november 2020. Forskningsprosjekter som benytter
data fra registeret, skal godkjennes av Regional komité for medisinsk og
helsefaglig forskningsetikk (REK).

Databehandler

Noklus (Norsk kvalitetsforbedring av laboratorieundersgkelser) ved
Haraldsplass Diakonale Sykehus

Databehandlingsansvarlig

Haukeland universitetssjukehus

Faglig leder/
registersekretariat
med kontaktinformasjon

Faglig leder: John Cooper
Kontaktinfo registersekretariat:
Epost: noklus@noklus.no

TIf: 55 97 95 00 (tastevalg 2)
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Fagradets medlemmer

e Tore Julsrud Berg — overlege Oslo universitetssykehus
(representant fra Helse Sgr @st og leder av fagradet), E-post:
t.j.berg@medisin.uio.no

e  Ragnar Joakimsen — overlege UNN Tromsg (representant fra Helse
Nord), E-post: ragnar.joakimsen@unn.no

e  Siri Carlsen — overlege Stavanger universitetssjukehus
(representant fra Helse Vest), E-post: siri.carlsen@sus.no

e Bjgrn Olav Asvold — overlege St. Olav Hospital (representant fra
Helse Midt), E-post: Bjorn.Olav.Asvold@stolav.no

e Sirin Johansen — fastlege Nordbyen legesenter (representant fra
Norsk forening for allmennmedisin), Epost:
sirin.johansen@yahoo.no

e  Eystein Husebye — overlege Haukeland universitetssjukehus (leder
Norsk endokrinologisk forening), E-post:
eystein.sverre.husebye@helse-bergen.no

e  Cecilie Roksvag — Fungerende generalsekretaer i Diabetesforbundet
(brukerrepresentant), E-post: Cecilie.Roksvaag@diabetes.no

Aktivitet i fagradet

Det ble arrangert tre fagradsmgter i 2023. Saker som ble behandlet og
arbeidet med i 2023 var blant annet dekningsgrad,
kvalitetsforbedringsprosjekt, PROM og PREM, programvareutvikling,
variabeloppdatering og ulike forskningsprosjekt.

Inklusjonskriterier

| spesialisthelsetjenesten blir fglgende diagnosekoder inkludert:
E10, E11, E13, E14 og 024.

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

Metode for datafangst

Kliniske data pa diabetes type 1 samles hovedsakelig fra
diabetespoliklinikkene pa sykehus. Data hentes inn en gang arlig fra ulike
skjema i Helseplattformen og Noklus diabetes (Fasttrak) som er fagsystem
som brukes under konsultasjon.

| tillegg hentes PROM og PREM direkte fra pasient. Frem til nd har
pasientrapporterte data veaert hentet annet hvert ar, men intervallene vil
trolig gke.

Teknisk Igsning for
datafangst, og arstall for
start

Data fra diabetespoliklinikkene hentes fra FastTrak diabetes (Noklus
diabetes) og Helseplattformen.

Det foregar ingen annen innregistrering fra poliklinikkene til registeret. Data
pa pasienter som er registrert, eksporteres fra FastTrak diabetes og
Helseplattformen gang arlig og behandler slipper dobbeltfgring for a
rapportere.

Data fra Fasttrak ble hentet fgrste gang for 2008, mens det ble hentet data
fra Helseplattformen fgrste gang for 2023.

| tillegg hentes det data direkte fra personer med diabetes
(pasientrapporterte data). Disse dataene hentes ved hjelp av elektroniske
skjema pa Helse Norge (HEMIT sin eprom-lgsning).

Pasientrapporterte data via Hemit sin ePROM-Igsning ble fgrste gang tatt i
bruk i 2019.

Metadata

Data er ikke publisert, men planlegges publisert i Igpet av 2024

Innsynsl@sning

Innsynslgsning er under arbeid og planlegges ferdigstilt i 2024.

Antall

Antall pasienter med diabetes type 1i2023 =22 408
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pasienter/skjema/hendelser i
rapporteringsaret

Totalt antall 30097
pasienter/skjema/hendelser
Stadium og niva 4A
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4 Datakvalitet

4.1 Tilslutning og antall registreringer

Registeret hadde kliniske data pa totalt 154 348 pasienter per 31.12.2023. Av disse var det
30 097 pasienter med diabetes type 1, 116 453 med diabetes type og 7 798 med annen eller
ukjent type diabetes. | tillegg har registeret 13 090 pasienter med svangerskapsdiabetes og
91 935 pasienter der vi kun har diagnose, alder og kjgnn. Data er koblet mot folkeregisteret
slik at dgde pasienter ikke er med i denne oversikten.

Av de 30 097 med diabetes type 1 som er registret i diabetesregisteret siden vi startet opp,
fikk vi inn data pa 22 408 pasienter med type 1 pasienter pa diabetespoliklinikker i 2023.
Dette skyldes blant annet at ikke alle pasienter (pga lange ventelister) er innom arlig kontroll
pa diabetespoliklinikken slik de egentlig bgr. Noen pasienter med diabetes type 1 blir bare
rapportert inn fra primaerhelsetjenesten, da de trolig har sin hovedoppfelging der.

51 av 51 diabetespoliklinikker (100 %) sendte inn data til diabetesregisteret i 2023 og alle
helseregioner er representert. Se 4.2.2 for antall individer med type 1 diabetes rapportert til
registeret per diabetespoliklinikk (enhet).
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Tabell 10: Diabetespoliklinikker som rapporterte til diabetesregisteret pr 31.12.2023 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
Sgrlandet Sykehus Flekkefjord
Sykehuset @stfold

Norsk Diabetessenter
Diakonhjemmet sykehus
Sykehuset Innlandet Gjgvik
Sykehuset Innlandet Hamar
Sykehuset Innlandet Lillehammer
Sykehuset Innlandet Tynset
Sykehuset Innlandet Elverum
AHUS, Kongsvinger

AHUS, Nordbyhagen
Sykehuset Vestfold, Tgnsberg
Vestre Viken, Baerum

Vestre Viken, Drammen
Vestre Viken, Ringerike
Sykehuset Telemark, Kragerg
Sykehuset Telemark, Notodden
Sykehuset Telemark, Skien
Oslo Universitetssykehus
Sarpsborg diabetespoliklinikk
Kongsberg sykehus

Lovisenberg Diakonale Sykehus

Fgrde sentralsjukehus
Haukeland universitetssjukehus
Voss sjukehus

Haraldsplass Diakonale Sykehus
Stord sjukehus

Haugesund sjukehus

Odda sjukehus

Stavanger universitetssjukehus

Nordfjord sjukehus

St. Olav Hospital
Alesund sjukehus
Volda sjukehus
Sykehuset Levanger
Sykehuset Namsos
Molde sjukehus

Kristiansund Sykehus
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4.2 Dekningsgrad og responsrate

4.2.1 Metode for beregning av dekningsgrad
Dekningsgradsanalyse mot NPR ble gjennomfgrt for 2021. Metoden er beskrevet i
arsrapporten for 2019.

Videre plan for gjennomfgring av dekningsgradsanalyser mot NPR er a koble hvert andre
ar slik anbefalingen er. Det vil si at neste dekningsgradsanalyse vil vaere pa data for 2023
og utfgres hgsten 2024.

For 2023 har vi forelgpig beregnet dekningsgraden per poliklinikk ved at vi har fatt IT-
avdelingen ved de regionale helseforetakene til 3 ta ut aggregerte data fra
hovedjournalen pa antall pasienter med type 1 diabetes som har veert til konsultasjon pa
poliklinikken i aktuelt tidsrom. Dette er de samme tallene som rapporteres til NPR, men
vi vil her ikke kunne fa data pa individniva. Vi har likevel tidligere sett at dette samsvarer
veldig godt med dekningsgraden som er gjennomfgrt mot NPR, men kan gi noe lavere
dekningsgrad enn det vi finner mot NPR, da man i dekningsgradsanalysen kjgrt opp mot
NPR har funnet at det er flere pasienter som ligger inne med diagnosen diabetes type 1
(E10) i NPR, som man ikke gjenfinner med denne diagnosen i registeret. Ved kobling mot
NPR kan en del av disse lukes vekk ved at man gjenfinner de med en annen
diabetesdiagnose i diabetesregisteret og denne har vist seg a veere korrekt (se kap. 4.3
for naermere beskrivelse).

Dekningsgraden vi har beregnet i ar, brukes til a se hvilke poliklinikker som har over
60 % dekning og som det skal presenteres data pa.
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4.2.2 Siste beregnede dekningsgrad

Ved bruk av aggregerte tall rapportert fra IT-avdelingene ved sykehusene beregnes
dekningsgraden til 88 % i 2023 (tabell 11).

Tabell 11: Dekningsgrad for NDV per poliklinikk

Sykehus

Antall pasienter til
konsultasjon

Antall rapportert til
diabetesregisteret

Dekningsgrad

Volda sjukehus

Kirkenes sykehus
Nordlandssykehuset Bodg
Hammerfest sykehus

AHUS, Kongsvinger

Stord sjukehus

Stavanger universitetssykehus
ous

UNN Harstad

Kongsberg Sykehus

Serlandet sykehus, Kristiansand
Kristiansund Sykehus

Akershus Universitetssykehus
UNN Tromsg

Sykehuset @stfold
Helgelandssykehuset, Sandnessjgen
Sykehuset Telemark, Notodden
Serlandet sykehus, Arendal
Baerum Sykehus

Haukeland universitetssjukehus
Sykehuset Innlandet, Hamar
Sykehuset Innlandet, Elverum
Sykehuset Telemark, Kragerg
Helgelandssykehuset, Mosjgen
UNN Narvik

Sykehuset Innlandet, Lillehammer
Sykehuset Namsos
Haraldsplass Diakonale sykehus
Helgelandssykehuset, Mo i Rana
Fgrde sentralsjukehus

Voss sjukehus

Alesund sjukehus

Molde Sjukehus

Norsk diabetessenter

St. Olavs hospital

Nordfjord sjukehus

Sykehuset Levanger

Sykehuset Telemark, Skien

175
74
541
141
302
214
1900
1590
194
232
1032
252
1766
641
1381
106
218
665
586
1664
450
217
141
93
112
338
241
382
148
414
165
544
424
1337
1694
180
500
516

175
74
541
141
302
212
1838
1537
187
223
984
240
1681
608
1307
99
203
619
541
1517
410
197
128
84
101
303
216
342
132
369
146
476
369
1154
1416
150
416
425

100
100
100
100
100
99
97
97
96
96
95
95
95
95
95
93
93
93
92
91
91
91
91
90
90
90
90
90
89
89
88
88
87
86
84
83
83
82
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Haugesund sjukehus 654 538 82
Sykehuset Innlandet, Tynset 55 45 82
Sykehuset Innlandet, Gjgvik 576 465 81
Diakonhjemmets sykehus 408 327 80
Drammen Sykehus 866 670 77
Nordlandssykehuset, Stokmarknes 108 83 77
Lovisenberg 569 404 71
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg 1026 698 68
Odda sjukehus 22 13 59
Nordlandssykehuset, Lofoten 86 42 49
Ringerike Sykehus 395 172 44
Sgrlandet sykehus, Flekkefjord 100 40 40
Totalt 26435 23360 88

*Totalantallet blir noe hgyere enn antallet pasienter vi har fatt inn data pa, da noen pasienter har veert til
konsultasjon pa flere diabetespoliklinikker. Dette vil uansett bli riktig siden vi her ser pa dekningsgraden per
poliklinikk og vi gjgr det likt bade i teller og nevner.

| resultatpresentasjonen er bare poliklinikker med minst 60 % dekningsgrad tatt med av
hensyn til datakvaliteten.

Data fra fglgende poliklinikker er ikke presentert i figurene pga lav dekningsgrad eller fa
pasienter (4 av 52): Odda sjukehus, Nordlandssykehuset Lofoten, Ringerike sykehus og
Serlandet sykehus Flekkefjord.

4.2.3 Responsrate for pasientrapporterte data
Tabell 12: Svarprosent PROM/PREM per poliklinikk og totalt

Diabetespoliklinikk Svarprosent
Ringerike Sykehus 56
Kongsberg Sykehus 55
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg 52
Nordfjord sjukehus 51
Sykehuset Innlandet, Hamar 51
Sykehuset Innlandet, Gjgvik 51
Sykehuset Levanger 50
Alesund sjukehus 50
Sykehuset Telemark, Kragerg 49
Sykehuset Telemark, Notodden 49
Stord sjukehus 49
Sykehuset Telemark, Skien 48
Stavanger universitetssykehus 48
Norsk Diabetessenter 48
Haugesund sjukehus 47
Helgelandssykehuset, Sandnessjgen 47
Drammen Sykehus 47
Haukeland universitetssjukehus 47



Sykehuset @stfold 47
Ferde sentralsjukehus 47
Serlandet sykehus, Kristiansand 47
Haraldsplass Diakonale sykehus 46
Kirkenes sykehus 46
Sykehuset Innlandet, Lillehammer 46
AHUS, Kongsvinger 46
Sarpsborg diabetespoliklinikk 46
Lovisenberg Diakonale Sykehus 46
Baerum Sykehus 45
Akershus Universitetssykehus 45
Nordlandssykehuset Bodg 45
Volda sjukehus 44
Serlandet sykehus, Arendal 44
ous 44
UNN Harstad 44
UNN Narvik 44
St. Olavs hospital 43
UNN Tromsg 43
Sykehuset Innlandet, Elverum 43
Molde Sjukehus 43
Diakonhjemmets sykehus 42
Kristiansund Sykehus 42
Sykehuset Namsos 42
Serlandet sykehus Flekkefjord 41
Hammerfest sykehus 39
Helgelandssykehuset, Mosjgen 39
Helgelandssykehuset, Mo i Rana 38
Nordlandssykehuset, Stokmarknes 37
Voss sjukehus 37
Totalt 46
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4.3 Vurdering av datakvalitet

Undersgkelser er utfgrt for a vurdere alle hovedaspekter av datakvalitet i NDV; kompletthet,
korrekthet og reliabilitet.

Kompletthet av sentrale variabler

Kompletthet for sentrale variabler som inngar i arskontroll diabetes er jevnt over god. Se
tabell 13 for kompletthet i 2023. Blodprgver som tas som ledd i arskontrollen (HbAlc, LDL)
har tilfredsstillende grad av kompletthet. Undersgkelser legen skal registrere ved
arskontrollen (vekt, blodtrykk og fotundersgkelse) har noe lavere grad av kompletthet enn
gnskelig pa hhv. 80 %, 82 % og 65 %. Nar det gjelder innrapportering av resultat fra
gyebunnsundersgkelse til registeret er komplettheten for lav, pa kun 70 %. Dette skyldes i
stor grad at pasientene gar til oppfglging hos private gyeleger, og det eksisterer ikke god nok
dataflyt for a fa disse resultatene inn i registeret. Man har lokalt i Stavanger i 2016 forsgkt a
bedre innrapporteringen ved a sende brev til alle private gyeleger med oppfordring om a
sende kopi av gyenotatet til diabetespoliklinikken.

Variabler som har hatt for lav grad av kompletthet har blitt diskutert pa det arlige
brukermgtet- og man har satt fokus pa a gke komplettheten. Et eksempel er registrering av
reykevaner, der komplettheten i 2017 var 66,3 %, stigende til 94 % i 2021 etter at dette var
et fokusomrade pa de siste ars brukermgter.

| 2024 starter registeret et kvalitetsforbedringsprosjekt for a gke komplettheten pa U-AKR,
som per 2023 er pa 80 %.
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Tabell 13: Datakompletthet i 2023 for diabetespoliklinikker.

Datakompletthet (%)
diabetespoliklinikkene
Prosedyrer (n=22408)
Malt HbAlc 98
Kartlagt hgyde 96
Malt LDL-kolesterol 95
Dokumentert rgykevaner 92
Malt blodtrykk 82
Kartlagt vekt 80
Undersgkelse U-AKR 80
Utfgrt gyebunnsunderspkelse 70
Undersgkt fgtter (monofilament) 65
Undersgkt fgtter (fotpuls) 59
Behandling %
Insulinpumpe 98
Antihypertensiva 81
Statiner 81
ASA 81
Komplikasjoner %
Koronarsykdom 95
Hjerneslag 95
Amputasjon 95
Karkirurgi 95
Hatt sar nedenfor ankelen 96
Ubehandlet retinopati 94
Behandlet retinopati 94
Moderat albuminuri 79
Betydelig albuminuri 79
Manglende fotpuls 76
Perifer nevropati 80
eGFR 97

Resultatindikatorene i tabell 1 vil ha samme kompletthet som tilvarende prosessindikator i
tabellen over.

Korrekthet av sentrale variabler

Dataene som samles inn til registeret fra diabetespoliklinikkene hentes direkte fra FastTrak
diabetes (strukturert diabetesjournal) eller Helseplattformen (hovedjournal i Helse Midt)
arlig og er dermed automatisk validert. Dvs. at det ikke er fare for feilplotting fra et
registreringsskjema til et annet (for eksempel fra journal til register). Her vil det vaere et
100 % 1:1 forhold mellom opplysningene i registeret og opplysningene i journalen.

| forbindelse med forskningsprosjekter vi har hatt, har den automatiske innhentingen blitt
validert. Vi har i samrad med Fagsenteret i Helse Vest og korrespondanse med
ekspertgruppen for medisinske kvalitetsregister kommet frem til at det ikke behov for
ytterligere valideringsanalyser for korrekthet opp mot journalen nar det gjelder variabler
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som omhandler selve diabetessykdommen, da registervariablene er hentet direkte fra
FastTrak diabetes/Helseplattformen og vil veere identiske i hovedjournal og registeret.

Det kan selvsagt oppsta feil registering av variabler inn i elektronisk journal. Dette kan man
ikke garantere seg mot. Man forsgker a fange opp dette ved at:

e NDV har som mal a sjekke sveert avvikene data med avdelingene enten skriftlig eller
pa telefon, for a sikre at det ikke er feilrapportering. Et eksempel kan vaere en pasient
pa 90 ar er registrert med diagnosen nyoppdaget diabetes type 1. Et annet eksempel
kan veaere at en liten diabetespoliklinikk har forholdsvis mange nyoppdagede
diabetespasienter innrapportert i forhold til de stgrre avdelingene, og man gar
igiennom og sjekker at alle de som er rapportert som nydiagnostiserte det gjeldende
aret faktisk er det.

For komplikasjoner til diabetessykdommen, som tas hand om av andre behandlende enheter
(pyelege, hjertelege, nevrolog, karkirurg osv.) vil det veaere behov for korrekthetsanalyser opp
mot hovedjournal for FastTrak diabetes. Det samme gjelder for bruk av medikamenter
assosiert med diabetessykdommen, som lipidsenkende behandling og ACE-hemmere/A2-
blokkere.

Dette er utfgrt varen 2021, basert pa data som ble rapportert til registeret for 2020. | denne
valideringen har vi tilfeldig plukket ut pasienter fra hver helseregion (til sammen 70
pasienter), der en ansvarlig lege i hver region har fatt i oppgave a plotte prosedyrer,
komplikasjoner og medikamentbruk basert pa funn i hovedjournal og
reseptformidler/kjernejournal. Dette er sa sammenliknet med det vi har fatt inn av data til
NDV. Vi har sa regnet pa prosentvist samsvar mellom det som er rapportert til registeret, og
det som finnes i hovedjournal.

| hovedtrekk fant vi at det er sveert hgy grad av samsvar mellom hovedjournal og Norsk
diabetesregister for voksne for de ulike komplikasjonene til diabetes, med ett unntak, og det
er forekomst av retinopati. Ved retinopati kan det som tidligere nevnt vaere vanskelig a
oppspore epikrise fra gyelege, og dermed fa korrekte data inn i registeret. Det er ogsa
nedsatt grad av samsvar nar det gjelder hva pasienten bruker av diabetesassosierte
medikamenter (her ACE-hemmere og lipidsenkende medikamenter). Dette er sjekket opp
mot kjernejournal og reseptformidleren. At pasienten har fatt foreskrevet et medikament
betyr dog ikke at pasienten tar dette medikamentet, og det kan derfor bli manglende
samsvar mellom det som er oppgitt i registeret og det som star i hovedjournal. Funnet her
illustrerer hvor viktig det er at man oppdaterer reseptformidler/kjernejournal ved
medikamentbytte, og at man oppdaterer pasientens medikamentbruk nar man registrerer
variabler i FastTrak diabetes. Poliklinikkene som rapporterer til registeret, har fatt
tilbakemelding om at dette er identifisert som en svakhet. For fullstendig rapport fra denne
valideringsprosessen henvises til arsrapporten fra 2020.

Ved dekningsgradsanalysen mot NPR pa data fra 2019 har man funnet at det er flere

pasienter som er registrert med diagnosen diabetes type 1 (E10) i NPR, som man ikke
gjenfinner med denne diagnosen i registeret. Etter godkjenning fra personvernombudet ble

102



det hgsten 2020 gjort en lokal validering ved Stavanger Universitetssykehus (SUS) av data pa
de 198 pasientene dette gjelder ved SUS. En journal var sperret for tilgang slik at diagnosen
ble validert hos 197 pasienter. Gjennomgangen viste at 67/197 pasienter var feilkodet i
regningskortet i journalen. De var kodet som diabetes type 1 (E10), men skulle korrekt vaert
kodet som «annen type diabetes» (E13) n=19, eller diabetes type 2 (E11) n=40, usikker
diabetes type (E14) n=3 og 5 pasienter hadde ikke diabetes. De fleste av pasientene med
diabetes var med i NDV, men med en annen diagnose enn diabetes type 1. Ved kontroll i
journalen viste diagnosesettingen i NDV seg a vaere den korrekte pa alle disse. 34/130
pasienter med validert diabetes type 1 hadde takket nei til deltagelse i NDV, og 86/130
pasienter var ikke forespurt om deltagelse i registeret (10 av disse hadde nylig fatt diagnosen
og samtykket i 2020). Funn fra denne smaskalavalideringen er brukt ovenfor
diabetespoliklinikkene til 3 papeke viktigheten av rett diagnosesetting i journalen, og
dermed gke kvaliteten pa dekningsgraden og dataene i NPR i fremtiden. Temaet er fokusert
pa i NDVs blogg, i innlegg i tidsskriftet «Indremedisineren», og det er tatt opp pa
brukermgtet i mars 2021.

Noen variabler i registeret er sakalte «carry forward»-variabler. Det betyr at variabelen
felger med fra et arskontrollskjema til det neste, for at man skal slippe a registrere disse
dataene flere ganger. En typisk «carry forward»- variabel er diabetes-type, som ikke vil
endre seg nar man fgrst har diagnostisert hvilken undergruppe som foreligger.

Reykevaner er ogsa en slik «carry forward»-variabel. Svaret pa denne variabelen kan endre
seg med tiden, men det at den allerede star som utfylt i skjiemaet kan lede til at denne
variabelen ikke oppdateres ved arskontrollen. Ved PROMs utsendelsen i 2021 ble det spurt
om rgykevaner. Variabelen ble besvart av hele 9627 pasienter, og viste 92 % samsvar med
det som var registrert i pasientjournal. Det er altsa ikke et stort problem med oppdatering av
denne variabelen i registeret. Det planlegges na at en del pasientrapporterte data skal
hentes inn elektronisk fra pasienten i forkant av timen (primaert via PROMS-skjema gjennom
Helse-Norge). Rgykevaner vil da vaere en typisk slik parameter, som pasienten kan fylle ut
selv fgr den kommer til timen, og dette vil lede til enda mer korrekt registrering av denne
variabelen. Andre variabler som vil innhentes elektronisk fra pasienten fgr timen er hgyeste
fullfgrte utdanning, yrke, om man er aleneboende, mosjonsvaner, hgyde, type
blodsukkersenkende behandling, egenmaling av blodsukker, nar pasienten var til
gyeundersgkelse, om pasienten har hatt syreforgiftning/ketoacidose, og informasjon om
frekvensen av hypoglykemi. Man antar da at disse dataene vil veere mer oppdatert og
korrekt enn i dag, og komplettheten vil ogsa gke. Det er tidligere gjennomfgrt en studie
utgdende fra registeret som viser at det er god overenskomst mellom det pasienten oppgir,
og faktiske forhold pa de nevnte parametre (6).

Reliabilitet

| tilknytning til innhenting av arsrapportdata for 2020 har vi giennomfgrt en
valideringsundersgkelse av reliabilitet i registeret varen 2021. Dette har foregatt pa den
maten at vi laget en kasuistikk som ble sendt rundt til alle diabetespoliklinikkene som
rapporterer til NDV. Der ba man dem velge ut en diabeteslege til 3 plotte kasusen pa samme
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mate som man ville gjort i NDV, via en survey monkey. Det kom til sammen inn svar fra 28 av
52 poliklinikker pa denne surveyen. Alle helseregioner var representert i besvarelsen.

Den ovenfor nevnte valideringsundersgkelsen ser bade pa korrekthet (altsa hvor mange som
oppgir korrekt svar ifglge fasit), og interobserver reliabiliteten (samsvaret mellom svarene til
de ulike observatgrene i studien). Grad av samsvar mellom observatgrene gjenspeiles i andel
(%) med samme svar pa hver parameter, og er ogsa beregnet med sakalt intra class
coeficcient (ICC). Siden vi her har kun en kasuistikk, vurdert av hele 27 observatgrer, har vi
derfor regnet ut inter observer ICC for hele kasuistikken. Altsa hvor stor grad av samsvar et
det mellom hvordan de ulike observatgrene rapporterer alle registervariablene pa denne
pasienten samlet.

Interobserver ICC for alle parametrene samlet var 0,84 (95 % Konf.intervall 0,78-0,89). Dette
er vurdert til utmerket i forhold til henhold til Rosners inndeling av ICC (7), der
reproduserbarheten er utmerket hvis ICC er over 0,75, «fair-to-good» hvis mellom 0,40- 0,75
og darlig dersom ICC er under 0,40. At reproduserbarheten her ikke er enda hgyere drives
primaert av dette med diagnosear, resultat fra gyelegeundersgkelse og medikamentbruk.

For ngyaktig beskrivelse av denne valideringsundersgkelsen henvises til arsrapporten fra
2020.

Ekspertgruppen vurderte i 2020 at registeret hadde utfgrt et omfattende valideringsarbeid
for sentrale variabler. | henhold til rundskriv fra statistikernettverket det nasjonale
servicemiljget i forbindelse med arsrapporten for 2020 (godkjent av ekspertgruppen) ang
validering i nasjonale kvalitetsregistre er det anbefalt at validering av registerdata utfgres
hvert 5. ar. Vi planlegger blant annet en stgrre undersgkelse av ICC ved neste
valideringsrunde i 2025, der vi vil lage 10 kasuistikker og sende til 20 ulike observatgrer,
fordelt pa alle helseregioner. Her vil hver parameter bli vurdert separat i forhold til ICC, og
danne grunnlag for hvor man skal intensivere kvalitetsforbedring.

5 Pasientrettet kvalitetsforbedring

5.1 lIdentifiserte forbedringsomrader

Undersgkt U-AKR: Bare 80 % far undersgkt U-AKR nar de er til arskontroll for sin
diabetes type 1, og det er stor variasjon mellom sykehusene (range 50-99 %).

e Undersgkt med monofilament: Bare 65 % fikk undersgkt fgttene sine i trad med
anbefalingen i 2023, og det er stor variasjon mellom sykehusene (range 17-89 %).

e Andel rgykere: Andel rgykere blant diabetes type 1 er 10 % i 2023 versus 7 % i
bakgrunnsbefolkningen (SSB).

e Utfart gyebunnsundersgkelse: Kun 70 % fikk undersgkt gynene sine i trad med
anbefalingen i 2023, og det er stor variasjon mellom sykehusene (range 20-90 %).
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5.2

lgangsatte/utfgrte forbedringstiltak

Tabell 14: Aktuelt forbedringsomrade, tiltak og resultat

prosjekt for bedre
maloppnaelse for
LDL-kolesterol.
Prosjektperiode
var 2021-2023 og
baselinedata var
fra 2020.

Aktuelt Tidsperiode for Hva ble gjort av hvem? Hvilke resultater
forbedringsomrade | tiltaket ble oppnadd?
Andel pasienter med | Norsk Malsetting: Registerdata fra
diabetes type 1 som | diabetesregister 70 % av pasientene oppnar 2023
oppnar for voksne behandlingsmal sammenlignet
behandlingsmal for initierte et med 2020-data
LDL-kolesterol nasjonalt . (baseline) viste at
forbedrings- Tiltak: i 2023 hadde 16

Prosjektet har bestatt av tre
webinar og et fysisk heldagsmgte
pa Gardermoen arrangert av
registeret. 23 sykehus deltok.
Erfaringsutveksling mellom
sykehusene pa prosjektmgtene
ble Igftet frem som en viktig
suksessfaktor.

Hovedutfordringer som ble
kartlagt i klinikkene var:

e Noe svak kunnskap hos
behandlere angdende
nytten av a behandle ned
LDL og fakta om
statinbivirkninger

e Statinskepsis hos
pasientene

e For lite fokus hos
behandler pa LDL

e Forlitentidi
konsultasjonen

e Stor drop-out etter
oppstart/intensivering av
statiner

Alle avdelinger ble anbefalt a ha
et oppstartsmgte i egen avdeling,
helst i form av et strukturert
myldremgte (nominell
gruppeteknikk
https://www.itryggehender24-

7.no/kvalitetsforbedring/verktoy/

av 23 sykehus
signifikant st@rre
andel pasienter
som oppnadde
behandlingsmal
for LDL-
kolesterol hos de
som ikke hadde
kjent hjerte-
/karsykdom (LDL
< 2,5 mmol/mol),
og8av 23
sykehus hadde
signifikant st@rre
andel pasienter
som oppnadde
behandlingsmal
for LDL-
kolesterol for de
med kjent hjerte-
/karsykdom (LDL
< 1,8 mmol/mol)

*se ogsa tabeller
med endelige
resultater under

Fire av
sykehusene
oppnadde
prosjektmalet
om at 70 % av
pasientene har
LDL<2,5
mmol/mol. Ingen
av sykehusene
oppnadde
prosjektmalet
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nominell-gruppeteknikk). 80 % av

klinikkene opplyste at de hadde
gjennomfgrt et
oppstartsmgte/myldremgte i
Igpet av de fgrste to maneder
etter oppstart av prosjektet. De
tiltak man bestemte seg for a
giennomfgre ble hos 90 % av
klinikkene fgrt inn i en skriftlig
handlingsplan i lgpet av de fgrste
6 mnd av prosjektet.

Noen tiltak som flere avdelinger
giennomfgrte var tettere
oppfglging av pasienten etter
oppstart/intensivering av
lipidbehandling
(telefonkonsultasjon etter 6 uker),
mer fokus pa LDL fra behandlende
lege/sykepleier og tydelig
tilbakemelding til fastlegen om
behov for videre oppfglging etter
konsultasjonen pa sykehuset
(standard-fraser i Noklus
diabetes).

somvar at 70 %
av pasientene
har LDL< 1,8
mmol/mol.
Registeret er
likevel forngyd
med resultatet
av prosjektet.

Nar det gjelder
implikasjoner
prosjektet har
hatt pa praksis,
rapporterte 80 %
av de deltakende
klinikkene at de
fikk bedre
oversikt pa
kvalitet i egen
praksis mtp LDL i
Ippet av prosjekt-
perioden, 66 %
rapporterte at de
fikk bedre
struktur pa lipid-
behandlingen,
61 % mente de
fikk bedre
kunnskap om
betydningen av 3
senke LDL mtp 3
redusere risiko
for hjerte-
/karsykdom og
47 % satt igjen
med mer
kunnskap om
reell forekomst
av statin-
bivirkninger.

Andel pasienter som
far malt U- AKR
(Urin-
Albumin/Kreatinin-

2024-2026

Registerdata har over lang tid vist
at for fa pasienter med diabetes
type 1 far malt U-AKR arlig. Dette
er ikke i trad med anbefalingen i
diabetesretningslinjen. Pa
brukermgtet for sykehus i 2023

Resultater
kommer fg@rst fra
og med 2024 og
pafglgende ar.
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Ratio)

ble det satt fokus pa
kvalitetsutfordringen og det var
enighet blant sykehusene om at
U-AKR skulle vaere det neste
nasjonale
kvalitetsforbedringsprosjektet. |
2023 har registeret forberedt
oppstart av prosjektet ved a
produsere digitale pasientlister
basert pa data fra journalen som
identifiserer de pasienter som
ikke har fatt utfgrt U-AKR maling
siste ar. Det er ogsa utviklet en KPI
som viser andel som har fatt malt
U-AKR siste ar som vil gi
sykehusene mulighet til a fglge
egen utvikling hver maned nar
prosjektet starter i mars 2024.

*Analyser utfgrt etter prosjektet pa LDL-kolesterol:

| tabellene under er GEE (generalized estimating equations) analyse benyttet. Den gir
konfidensintervall, p-verdi og RR (relativ risiko), altsd hvor mye stgrre sannsynlighet det er for &
oppna behandlingsmal i 2023 versus 2020. GEE er valgt da denne analysen tar hgyde for at vi har
pasienter som er med begge arene og pasienter som er med kun ett av arene. N er hvor mange

pasienter vi har i grunnlaget per sykehus.
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Tabell 15: Endring i prosentandel av pasienter med diabetes type 1 uten kjent hjerte-/karsykdom som oppnar
behandlingsmal for LDL < 2,5 i perioden 2020-2023.

Sykehus 2020, % (n) 2023, % (n) Difference in RR (95% Cl) p
percentage
2023-2020
Sprlandet sykehus, 51.2 (252) 58.9 (292) 7.7 1.17 (1.03, 1.33) 0.016
Arendal
UNN Tromsg 52.9 (263) 55.8 (283) 2.9 1.06 (0.93, 1.21) 0.383
St. Olavs hospital 44.8 (411) 52.0 (450) 7.2 1.19 (1.05, 1.34) 0.007
Sykehuset i Vestfold, | 52.2 (301) 65.0 (320) 12.8 1.26 (1.11, 1.41) <0.001
Tgnsberg
Sykehuset Innlandet, | 61.4 (83) 62.0 (108) 0.6 1.05 (0.87, 1.26) 0.611
Elverum
Haukeland 57.6 (469) 64.9 (663) 73 1.15 (1.05, 1.26) 0.002
universitetssjukehus
Sykehuset @stfold 56.4 (528) 63.8 (629) 7.4 1.14 (1.05, 1.24) 0.003
Kirkenes sykehus 51.9 (27) 60.6 (33) 8.7 1.12 (0.75, 1.66) 0.582
Haugesund sjukehus | 54.9 (246) 62.7 (263) 7.8 1.17 (1.03, 1.32) 0.017
Sykehuset Levanger 60.0 (160) 71.8 (206) 11.8 1.22 (1.08, 1.39) 0.002
Haraldsplass 42.5 (87) 64.7 (136) 22.2 1.54 (1.2, 1.98) <0.001
Diakonale sykehus
Akershus 56.9 (647) 61.5 (733) 4.6 1.11 (1.02, 1.2) 0.012
Universitetssykehus
Sykehuset Innlandet, | 49.3 (201) 63.1 (225) 13.8 1.28 (1.1, 1.5) 0.002
Gjovik
Norsk Diabetessenter | 55.9 (551) 66.2 (582) 10.3 1.2(1.11,1.29) <0.001
ous 61.4 (526) 70.3 (661) 8.9 1.15 (1.07, 1.24) <0.001
Hammerfest sykehus | 44.7 (47) 61.0(77) 16.3 1.37 (0.96, 1.95) 0.082
Drammen Sykehus 57.3 (239) 70.4 (328) 13.1 1.24 (1.1, 1.4) <0.001
Baerum Sykehus 50.4 (240) 72.2 (313) 21.8 1.45 (1.26, 1.66) <0.001
Nordlandssykehuset | 45.7 (230) 64.0 (261) 18.3 1.43 (1.24, 1.66) <0.001
Bodg
Sykehuset Innlandet, | 64.7 (150) 69.0 (213) 4.3 1.1 (0.96, 1.26) 0.190
Hamar
Sykehuset Namsos 63.0 (92) 68.5 (111) 5.5 1.11 (0.94, 1.32) 0.230
Stavanger 56.4 (759) 66.9 (903) 10.5 1.2(1.12,1.28) <0.001
universitetssykehus
Stord sjukehus 55.6 (99) 48.5 (97) -7.1 0.91(0.73, 1.13) 0.388

Kommentar til tabell 15: 16 sykehus oppnadde signifikant hgyere andel med pasienter som oppnadde
behandlingsmal i 2023 versus 2020 (p<0,05).
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Tabell 16 : Endring i prosentandel av pasienter med diabetes type 1 og LDL <1,8 (med kjent hjerte-/karsykdom)
som oppnar behandlingsmal i perioden 2020-2023.

Sykehus 2020, % (n) 2023, % (n) Difference in RR (95% Cl) p
percentage
2023-2020
Sgrlandet sykehus, 55.7 (61) 53.8 (78) -1.9 0.99 (0.75, 1.32) 0.962
Arendal
UNN Tromsg 29.6 (54) 50.8 (61) 21.2 1.62 (1.1, 2.37) 0.014
St. Olavs hospital 24.1(83) 40.4 (104) 16.3 1.69 (1.15, 2.48) 0.008
Sykehuset i Vestfold, | 45.3 (53) 61.1 (54) 15.8 1.34 (1.01, 1.78) 0.044
Tgnsberg
Sykehuset Innlandet, | 35.7 (14) 22.2 (27) -13.5 0.61 (0.24, 1.54) 0.294
Elverum
Haukeland 41.4 (87) 45.4 (130) 4.0 1.12 (0.89, 1.41) 0.324
universitetssjukehus
Sykehuset @stfold 40.6 (106) 49.4 (172) 8.8 1.29 (1.02, 1.65) 0.038
Kirkenes sykehus 21.4 (14) 50.0 (14) 28.6 2.28(0.73, 7.08) 0.154
Haugesund sjukehus 44.9 (49) 54.4 (57) 9.5 1.21(0.83,1.77) 0.311
Sykehuset Levanger 45.2 (31) 57.5 (40) 12.3 1.3(0.87, 1.96) 0.206
Haraldsplass 46.2 (13) 53.6 (28) 7.4 1.18 (0.59, 2.33) 0.642
Diakonale sykehus
Akershus 60.0 (130) 52.6 (171) 7.4 0.87 (0.73, 1.03) 0.096
Universitetssykehus
Sykehuset Innlandet, | 14.7 (34) 42.5 (40) 27.8 2.53 (1.26, 5.08) 0.009
Gjovik
Norsk Diabetessenter | 43.2 (74) 53.7 (82) 10.5 1.31(0.98, 1.74) 0.069
ous 38.5 (78) 57.5(113) 19.0 1.56 (1.16, 2.1) 0.003
Hammerfest sykehus | 11.1 (9) 33.3(9) 22.2 4.69 (0.14, 153.49) | 0.385
Drammen Sykehus 40.0 (50) 56.8 (74) 16.8 1.19 (0.92, 1.55) 0.180
Baerum Sykehus 34.2 (38) 67.4 (46) 33.2 1.84 (1.23, 2.78) 0.003
Nordlandssykehuset 30.0 (50) 42.0 (69) 12.0 1.45(0.92, 2.28) 0.112
Bodg
Sykehuset Innlandet, | 41.4 (29) 36.8 (38) -4.6 0.84 (0.51, 1.39) 0.504
Hamar
Sykehuset Namsos 52.9 (34) 57.1(28) 4.2 0.97 (0.69, 1.36) 0.866
Stavanger 47.4 (114) 64.1 (153) 16.7 1.37(1.11, 1.68) 0.003
universitetssykehus
Stord sjukehus 21.1(19) 38.9 (18) 17.8 2.15(0.88, 5.26) 0.094

Kommentar til tabell 16: 8 sykehus oppnadde signifikant hgyere andel med pasienter som oppnadde

behandlingsmal i 2023 versus 2020 (p<0,05).
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6 Formidling av resultater

Tabell 17: oversikt over formidling av resultater.

Form Frekvens Malgruppe/
mottakere
1| Arsrapport - resultatdel Arlig Rapporterende

enheter, fagmiljg,
Diabetesforbundet,
pasienter,
sykehusledelse,
lokale og nasjonale
myndigheter

2 | Kvalitetsregistre.no

Registeret presenterte fra og med 2019
kvalitetsindikatorresultater interaktivt pa
nettsiden kvalitetsregistre.no.

Folgene syv indikatorer presenteres pa

enhetsniva pa sykehusviseren (gjelder

pasienter med diabetes type 1):

e Prosentandel som har fatt malt HbA1lc

e Andel med HbA1lc £ 53 mmol/mol

e Andel med HbAlc = 75 mmol/mol

e Systolisk blodtrykksmal < 135

e Andel pasienter uten kjent
hjerte/karsykdom som har oppnadd
kolesterolmal, LDL mindre eller lik 2,5
mmol/I

e Andel pasienter med kjent
hjerte/karsykdom som har oppnadd
kolesterolmal, LDL mindre enn 1,8 mmol/I

e Andelen som far malt U-AKR siste ar (NY
2023)

Registeret presenterer
kun arlige data pa
kvalitetsregistre.no
pga at det bare hentes
inn
personidentifiserbare
data en gang i aret.
Dette er hovedsakelig
et spgrsmal om hvilke
behov klinikkene og
deres ledere har i sin
kontinuerlige
oppfelging av
kvaliteten pa
diabetesbehandling,
men ogsa et
kostnadsspgrsmal og
et ressursspgrsmal.
Aggregerte data
hentes imidlertid ut
manedlig og
presenteres pa et eget
dashboard og
klinikkene far dermed
dekket sitt behov der
(se rad tre i denne
tabell som beskriver
dashboard-
Igsningen)(ref
stadievurderingen
punkt 14).

Rapporterende
enheter, fagmiljg,
Diabetesforbundet,
pasienter,
sykehusledelse,
lokale og nasjonale
myndigheter
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Resultater til registrerende enheter

Dashboard

Diabetespoliklinikkene har tilgang til Igpende
(online) egne og nasjonale resultater i en
dashboardlgsning. Fglgende KPI er tilgjengelig
pa Dashboard med manedlige oppdaterte
data:

e Snitt HbAlc

e Andel med HbAlc <53 mmol/mol

e Andel med HbAlc = 75 mmol/mol

e Andel pasienter uten kjent
hjerte/karsykdom som har oppnadd
kolesterolmal, LDL mindre eller lik 2,5
mmol/L

e Andel pasienter med kjent
hjerte/karsykdom som har oppnadd
kolesterolmal, LDL mindre enn 1,8 mmol/L

| 2023 er ogsa dashboardlgsningen oppdatert
med en ny KPler i forbindelse med
kvalitetsforbedringsprosjektet pa AKR.

Det aggregeres data pa alle egne pasienter slik
at man kan benchmarke mot andre sykehus,
pa regionalt niva eller pa nasjonalt niva.
Hvilket niva man gnsker a se velger man selv
inne pa dashboard. Populasjonsstgrrelse er
ogsa tilgjengelig og man kan velge a
sammenligne seg med sykehus av tilsvarende
stgrrelser dersom man gnsker det. Historikken
pa dataene strekker seg tilbake til 2017 da
Dashboard fgrste gang ble introdusert for
innregistrerende enheter.

St. Olav har sendt inn bestilling til
Helseplattformen for & fa tilsvarende for
Helseplattformen. Funksjonaliteten finnes,
men ma tilpasses diabetespoliklinikken.

Tilbakemeldingsrapporter

Pa bakgrunn av de data som kommer inn til
diabetesregisteret genereres det arlig en unik
tilbakemeldingsrapport til hver enkelt
diabetespoliklinikk som har sendt inn data.
Tabellene i rapporten viser poliklinikkens egne
resultater sammenlignet med gjennomsnittet
av alle andre som har sendt inn data.
Tilbakemeldingsrapportene gir god oversikt pa
kvalitet i egen praksis og er egnet til 3

Dashboard

Manedlig oppdaterte
data er tilgjengelig for
registrerende enheter
i Dashboard pa de
utvalgte KPlene. Disse
er identiske med
kvalitetsindikatorene i
registeret.

Tilbakemeldings-
rapporter
Arlig

Dashboard
Dashboardlgsningen
er godt egnet til bruk
i lokale eller
nasjonale
kvalitetsforbedrings-
prosjekt. Bade
klinikere og ledere i
helseforetakene kan
fa tilgang til
dashboard-
Igsningen.

Tilbakemeldings-
rapporter
Innrapporterende
enheter
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identifisere behandlingsomrader som kan
forbedres. Se eksempel pa en
tilbakemeldingsrapport her:
https://www.noklus.no/media/1bpijxi2v/tilbak

emeldingsrapport-diabetespolinklinikk-
2022 anonym.pdf

Lokale rapporter

Lokale rapporter (dvs pasientlister) er
tilgjengelig i fagjournalen FastTrak (Noklus
diabetes). Registeret har redaktgransvar for
rapportene og definere de pasientlister som
er vurdert a vaere av nasjonal interesse.
Klinikker som har lokale prosjekt/behov kan
0gsa bestille gnskede pasientlister direkte fra
DIPS.

St. Olav har sendt inn bestilling til
Helseplattformen for a fa tilsvarende for
Helseplattformender. Funksjonaliteten finnes,
men ma tilpasses diabetespoliklinikken.

Kontinuerlig
oppdaterte
pasientlister

Alle klinikere som
benytter
fagjournalen Noklus
diabetes (Fasttrak) i
konsultasjonen

Brukermgte

For diabetespoliklinikker arrangeres det et
arlig brukermgte, der
tilbakemeldingsrapporten blir giennomgatt og
diskutert. Data fra de ulike
diabetespoliklinikker blir ogsa sammenstilt pa
disse mgtene, slik at ugnsket variasjon
mellom klinikkene blir tydeliggjort. Alle
avdelinger far tilsendt sin rapport i forkant av
dette mgtet slik at de far anledning a studere
egne tall fgr mgtet. Tilbakemeldingsrapporten
er et veldig godt utgangspunkt for a avdekke
omrader i behandlingen som kan bli bedre,
noe som alltid er tema pa brukermgte. Data
for 2023 ble gjennomgatt pa brukermgte i
mars 2024 pa Gardermoen.

2-4 representanter
fra hvert av de
innrapporterende
sykehusene
(gjennomgang av
rapporter pa bildet
under +
erfaringsutveksling)

Nasjonale kvalitetsindikatorer HDIR

| juni 2018 ble det, i samarbeid mellom HDIR
og Norsk diabetesregister for voksne,
publisert en nasjonal kvalitetsindikator i
forbindelse med
kvalitetsforbedringsprosjektet vart.
Indikatoren heter «Blodsukkerregulering hos
voksne med type 1 diabetes» og finnes her:
https://www.helsedirektoratet.no/statistikk/k
valitetsindikatorer/diabetes/blodsukkerregule

Arlig

Rapporterende
enheter, fagmiljg,
Diabetesforbundet,
pasienter,
sykehusledelse,
lokale og nasjonale
myndigheter
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ring-hos-voksne-med-type-1-diabetes.
Indikatoren oppdateres i mai hvert ar.

Denne indikatoren har gjort administrasjon og
ledelse ekstra oppmerksom pa viktigheten av
god blodsukkerregulering hos pasienter med
type 1 diabetes.

Registeret har meldt inn gnske om LDL som
nasjonal kvalitetsindikator fra 2023/2024 men
per na har ikke HDIR mulighet for det.

Personentydige resultater - tilgjengelig for Kontinuerlig Tilgjengelig for
diabetespoliklinikkene via Quickstat oppdaterte klinikker/klinikere
Det er viktig at diabetespoliklinikkene ogsa som har

har tilgang til personidentifiserbare data. pasientansvar og
Foruten arlige registerdata har klinikkene ogsa som har kjppt tilgang
tilgang til Quickstat. Det er et til Quickstat fra DIPS
statistikkprogram for brukere av FastTrak

diabetes. Ved hjelp av dette programmet kan

gnskede variabler fra klinikken hentes ut fra

journalen og sammenstilles nar det er

gnskelig. Quickstat er egnet nar

diabetespoliklinikker gnsker a fa ut data fra

egen journal til forskning og lokalt

kvalitetsarbeid.

Bladet Diabetes arlig Pasienter

Diabetesforbundets er en samarbeidspartner
og det var sak om 2023-dataene pa nettsiden
deres varen 2024: Fortsatt altfor mange med
diabetes som rgyker | Diabetesforbundet
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7 Samarbeid og forskning

7.1 Samarbeid med andre fagmiljger og helse- og kvalitetsregistre

EXCEED-studien

EXCEED er en sikkerhetsstudie etter markedsfgringstillatelse med mal om a vurdere risikoen
for utvikling av bukspyttkjertelkreft blant pasienter med diabetes mellitus type 2 som
begynner behandling med exenatide, sammenlignet med de som begynner behandling med
andre lignende anti-diabetes medisiner (dvs. ikke-glukagonlignende peptid 1
reseptoragonister basert glukosesenkende medisiner).

Studien utfgres som et krav etter godkjenning fra det Europeiske legemiddelbyraet (EMA),
og vil fglge prosessene for en sikkerhetsstudie etter markedsfgringstillatelse. Dette
innebarer at studien utfgres etter at medisinen har blitt godkjent / fatt
markedsfgringstillatelse, med mal om a sikre ytterligere informasjon om medisinens
sikkerhet.

EXCEED er en ikke-intervensjonell studie som bruker sekundaere datakilder. Dette betyr at
pasienter fglger deres vanlige blodsukkersenkende behandling (som foreskrevet av deres
lege). Informasjon om pasientenes medisin og helsestatus fanges opp i de norske nasjonale
registrene, hvor forskere kan fa tilgang til anonymiserte data som kan brukes til forskning.
Forskere vil ikke kontakte pasientene mens de undersgker/studerer medisinen og det vil ikke
veere mulig a identifisere individuelle pasienter fra resultatene.

Datautvinning og analyser vil starte i 2024 og inkludere data samlet inn i perioden 2006-
2023. Kun pasienter som er 18 ar eller eldre vil inkluderes. Utfallet bukspyttkjertelkreft, vil
bli definert som en hoveddiagnose med bukspyttkjertelkreft i Igpet av oppfelgingsperioden.

Fglgende norske nasjonale registre vil bli brukt i studien: Reseptregisteret, Norsk
pasientregister, Norsk diabetesregister for voksne, Kreftregisteret, Dgdsarsaksregisteret og
Folkeregisteret. | tillegg vil lignende analyser utfgres i seks andre europeiske land (Frankrike,
Spania, Storbritannia, Finland, Danmark og Sverige).

Mer informasjon om studien finnes under The European Union electronic Register of Post-
Authorisation Studies (EU PAS Register) under registreringsnummer
EUPAS31458: http://www.encepp.eu/encepp/viewResource.htm?id=31459

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 Oslo, Oslo universitetssykehus og Nordlandssykehuset i Bodg. Det er
blitt samlet inn diabetesrelaterte opplysninger fra 11 000 personer med diabetes
(hovedsakelig type 2-diabetes) i deler av Oslo og Akershus, i Sandnes i Rogaland, i bydelene
Laksevag og Fyllingsdalen i Bergen, Fjell kommune i Hordaland og i Salten i Nordland.
Hovedmalet med studien er a kartlegge kvaliteten av diabetesbehandlingen i Norge. En
doktorgradsstipendiat er knyttet til prosjektet og fullfgrte sin PhD hgsten 2023. | tillegg har
to kandidater fullfgrt doktorgraden pa dette prosjektet tidligere og flere enkeltartikler er
blitt publisert. https://www.noklus.no/norsk-diabetesregister-for-voksne/rosa-prosjektene/
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Hggskulen pa Vestlandet

Det ble i 2015 inngatt et samarbeid med Hggskulen pa Vestlandet og DiaBEST
forskningsgruppe, vedrgrende et pilotprosjekt i spesialisthelsetjenesten pa dette omradet.
En student har tatt sin doktorgrad pa dette prosjektet. Det er na ansatt en postdoc-kandidat
i regi av Hggskulen pa Vestlandet som jobber videre med prosjektet. Prosjektoppstart var
august 2016. Malsetting for prosjektet er todelt;

- Implementere PROMS i registeret pa en mate som gir klinisk verdi.
- Gjgre en intervensjonsstudie i forhold til PROM-dataene i kliniske konsultasjoner.

Intervensjonsstudien er na ferdigstilt med en innlevert doktorgrad og det er pabegynt en
postdoc i forbindelse med registerdataene som er samlet inn.

KG-Jebsen senter/Norsk Diabank

Norsk diabetesregister for voksne har en samarbeidsavtale med Helse Bergen i forbindelse
med Norsk Diabank (Diabetes Biobank). Formalet med biobanken er a legge til rette for
forskning som kan gi ny kunnskap om diabetes og a bidra til 3 bedre diabetesbehandling.
Biobanken har i 2023 jobbet med nasjonal forankring og en elektronisk samtykkelgsning pa
HelseNorge, et arbeid som fortsetter i 2024.

EU-prosjektet HEIR

Norsk diabetesregister for voksne/Noklus er en av partnerne i EU-prosjektet HEIR
https://heir2020.eu/. Dette prosjektet startet hgsten 2020 og ble avsluttet hgsten 2023.
HEIRs visjon er a gi et grundig trussel-identifiserings - og nettbasert
kunnskapsgrunnlagssystem som adresserer bade lokale (pa sykehus / medisinsk senter) og
globale (inkludert forskjellige interessenter) nivaer. Oppgaven var var a teste og lage en case
der data skal overfgres pa en trygg mate fra pasient til en sikker database. Dette gjgres i
samarbeid med Universitetet i Tromsg.

Coliaki og andre autoimmune sykdommer ved type 1 diabetes

Registeret har et samarbeid med AHUS om et prosjekt som ser pa viktige kliniske aspekter
hos pasienter med type 1 diabetes og samtidig annen autoimmun sykdom. Det er knyttet en
doktorgradsstipendiat til prosjektet.

Internasjonalt samarbeidsprosjekt for a lage felles indikatorsett

Norsk diabetesregister for voksne har tatt initiativ til et samarbeidsfora med Skottland,
England, Sverige, Belgia og Finland for a lage et felles kvalitetsindikatorsett slik at man kan
sammenligne indikatorer pa tvers av landegrensene. Prosjektet startet hgsten 2023 og f@rste
datainnsamling vil vaere i 2024.

Utlevering av data til GBD-studien (Global burden av Disease)

Norsk diabetesregister for voksne har i 2023 levert data til GBD-studien. Dette er en studie
som sammenligner data fra 204 land og omrader. Registeret har levert data pa prevalens av
diabetes type 1 og prevalens av komplikasjoner.
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7.2 Datautleveringer fra registeret

Tabell 18: Antall utleveringer fra registeret siste tre ar

Utlevering av data til fglgende formal: 2023 2022 2021
Forskning 1 3 4
Kvalitetsforbedring og styringsformal? 1 2 1
Andre formal (f.eks. til media) 2 2 2
Totalt 2 5 5

1Gjelder blant annet datautlevering etter forespgrsel fra HF eller RHF, data til nasjonale indikatorer, Helseatlas o.l.
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Del 3
Stadievurdering og plan for videre
utvikling av registeret

118



8 Referanser til vurdering av stadium

8.1 Vurderingspunkter

Tabell 19: Vurderingspunkter for Navn pad register og registerets egen evaluering.

Egen vurdering [arstall]

Nr Beskrivelse Kapittel Ja Nei
Stadium 2

1 Samler data fra alle aktuelle helseregioner 41

X i

2 Presenterer kvalitetsindikatorene pa nasjonalt niva 2.1 X -

3 Har en konkret plan for giennomfgring av 4.2
dekningsgradsanalyser X -

4 Har en konkret plan for gjennomfgring av analyser og jevnlig 6
rapportering av resultater pa enhetsniva tilbake til deltakende X -
enheter

5 Har en oppdatert plan for videre utvikling 9 X |
Stadium 3

6 Kan dokumentere kompletthet av kvalitetsindikatorer 4.3 X |

7 Kan dokumentere dekningsgrad pa minst 60 % i Igpet av 4.2 X ]
siste to ar

8 Registeret skal minimum arlig presentere 6
kvalitetsindikatorresultater interaktivt pa nettsiden X ]
kvalitetsregistre.no

9 Registrerende enheter kan fa utlevert eller tilgjengeliggjort 6 « 5
egne aggregerte og nasjonale resultater

10Presenterer deltakende enheters etterlevelse av de viktigste 2.1 « 5
faglige retningslinjer

11Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret 9 X |
Stadium 4

12Har i lgpet av de siste 5 ar dokumentert om innsamlede data 4.3 « 5

er korrekte og reliable
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13Kan dokumentere dekningsgrad pa minst 80 % i Igpet av siste 4.2

. X o
to ar
14 Presenterer minst to ganger arlig kvalitetsindikatorresultater 6 « g
interaktivt pa nettsiden kvalitetsregistre.no
15Registeret skal dokumentere at data anvendes vitenskapelig 7.3 X ]
16 Presenterer resultater pa enhetsniva for PROM/PREM (der 2.2 « q
dette er mulig)
Niva A, B eller C
Sett ett kryss for aktuelt niva registeret oppfyller Ja
Niva A
17 Registeret kan dokumentere resultater fra 5.2
kvalitetsforbedrende tiltak som har vaert igangsatt i Igpet av «
de siste tre ar. Tiltakene skal veere basert pa kunnskap fra
registeret
Niva B
18Registeret kan dokumentere at det i rapporteringsaret har 5.1,5.2
identifisert forbedringsomrader, og at det er igangsatt eller ]
kontinuert/viderefgrt pasientrettet kvalitetsforbedringsarbeid
Niva C
19 Oppfyller ikke krav til nivéd B o

120



9 utvikling av registeret

9.1 Registerets oppfelging av fjorarets vurdering fra ekspertgruppen

Ekspertgruppens vurdering av arsrapporten for 2022 er tatt hensyn til i arsrapporten for
2023.

Ekspertgruppens vurdering av rapporten for 2022:

De fleste data importeres direkte fra FastTrack pasientjournal som benyttes i klinisk
oppfelging av pasienter. Dekningsgrad (88 %) beregnes som andel av pasienter som var til
arlig kontroll pa en poliklinikk og som er innregistrert. Ikke alle pasienter gar til kontroll arlig.
Dekningsgrad er dermed ikke andel av det totale antall pasienter med DM1.
Kvalitetsindikatorene inkluderer malinger av blodverdier, urinus etc., men ogsa livsstil som
reykevaner, mosjon og vekt. Dette er bra. Det er fortsatt forbedring pa nasjonalt niva for
HbA1lc - den viktigste kvalitetsindikatoren - men det er stor variasjon mellom
sykehus/klinikker. Nasjonalt resultat for 10 kvalitetsindikatorer som er presentert viser god
maloppnaelse for 1 indikator, moderat for 4 indikatorer og lav maloppnaelse for 5
indikatorer. Sykehusene har Igpende tilgang til egne data via en dashbordlgsning (i alle fall
de som bruker DIPS Arena. Det er uklart om dette ogsa gjelder for Doculive og
Helseplattformen). Visning av maloppnaelse for LDL ble i 2002 inkludert i dashbord-
Igsningen. Det ble utfgrt en landsdekkende undersgkelse av PROM/PREM i 2021, og
resultatene av denne presenteres i drets rapport pa nasjonalt niva og enhetsniva. Det
planlegges utfgrt undersgkelse av PROM/PREM annethvert ar. Dette er akseptabelt. Det
rapporteres ingen resultater fra PROM/PREM samlet inn i 2022. Registeret ble i 2022 vurdert
a veere et 4B-register siden man manglet dokumentasjon pa resultater fra
kvalitetsforbedrende tiltak. Dette kan dokumenteres i ar nar det gjelder resultater fra et
nasjonalt prosjekt iverksatt av registeret i 2021 for a oppna bedre maloppnaelse for LDL-
kolesterol der 24 av 52 diabetesklinikker deltar. Registeret vurderes derfor i ar a veere pa
stadium 4A.

Ekspertgruppen vurderer at registeret er i stadium 4A.

Svar pa ekspertgruppens vurdering for 2022:

Tilgang til dashboard: De som har DIPS og Doculive har tilgang til dette. Forelgpig har ikke
Helseplattformen tilgang, men de har sendt inn bestilling til Helseplattformen (gjelder bare
St. Olav for 2023). PROM/PREM: Det presenteres oppdaterte data for 2023 pa PROM og
PREM.
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9.2 Planer og behov

Plan for a opprettholde stadiet, samt videreutvikling av registeret.

Datafangst

Planlagt i 2024

Fagjournalen, FastTrak diabetes (Noklus diabetes), er utviklet av og for fagpersoner som
jobber med diabetes. Journalen fungerer som et kvalitetsverktgy for klinikerne og samtidig
som et innsamlingsverktgy for registeret. Klinikerne slipper dobbeltregistrering for a
rapportere til registeret, da registerdata hentes strukturert ut fra journalen. Klinikerne kan
ogsa fa ut aggregerte data i et eget dashboard og kan fglge med pa kvalitetsmalene i
registeret i egen klinikk med oppdaterte tall hver maned. | dashboardet kan de ogsa
sammenligne seg med andre poliklinikker (benchmarking). Registeret har fagansvaret for
journalen og jobber hele tiden med a videreutvikle denne. | 2024 er det blant annet planlagt
revisjon av deler av noen av skjiema som er i journalen etter innspill fra klinikerne. Dette for a
optimalisere den praktiske nytten i konsultasjonene, og for a gjgre enda tydeligere for
klinikerne hva som er registervariabler.

Et prosjekt som det ogsa jobbes aktivt med er «faerre klikk» i FastTrak diabetes. Dette
prosjektet har som formal a legge teknisk til rette for at pasienter kan fylle ut deler av
arskontrollen (og registervariablene) i forkant av konsultasjonen selv (via Hemit sin PROM-
tjeneste). De selvrapporterte data (eksempelvis om pasienten rgyker, har veert til gyelege
osv) lastes automatisk inn i journalen slik at de er klare til konsultasjonen. Dette gjelder kun
variabler som tidligere er evaluert at samsvarer godt (selvrapportert versus journal). Malet
er at klinikerne skal bruke mindre tid pa a plotte i journalen/til registeret og ha mer tid til a
snakke med pasientene i konsultasjonen. Systemet fungerer per i dag manuelt, dvs at man
ma sende ut skjema til hver enkelt pasient i forkant av konsulatsjonen. Det tekniske videre i
2024 her er a koble skjema for selvrapportering til timeboken i DIPS slik at det gar
automatisk a sende det ut. Tentativ Igsning pa dette er tettere integrasjon mellom DIPS
Arena og DIPS fasttrak.

Registeret sender ut digitale sp@rreskjema til pasienter med diabetes type 1 hvert annet ar
for & innhente PROM/PREM data. Neste utsendelse er i 2025, men det vil bli sendt ut
informasjon via Helse Norge i 2024 til nye pasienter som er kommer i registeret i 2023. Disse
vil fa informasjon om at det er kommer i registeret og informasjon om hvordan de kan
reservere seg dersom de gnsker det.

Helseplattformen: Registeret har Igpende dialog med St. Olav vedrgrende innrapportering
via Helseplattformen for a sikre seg at kvaliteten blir optimal. | Igpet av 2024 vil trolig flere
sykehus i HelseMidt ta i bruk Helseplattformen og registeret vil fglge opp disse sykehusene
tett i forhold til innrapportering.

Datakvalitet
Planlagt i 2024:
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Arbeidet med a bedre dekningsgraden pa enkelte sykehus i Helse Nord fortsetter i
2024, blant annet gjennom videre samarbeid med leder for Diabetesfagradet i Helse
Nord. Ogsa i 2024 vil registeret gi tilbakemelding til ledelsen ved de aktuelle sykehus
hvor dekningsgraden ikke er tilfredsstillende. Registeret jobber sitt hovedfokus i 2024
vedrgrende dekningsgraden er pa innrapporterende enheter som ikke oppnar malet
om minimum 80 %.

Dekningsgradsanalyse: Det er planlagt ny dekningsgradsanalyse mot NPR hgsten
2024.

Selv om alle diabetesklinikkene allerede rapporterer til registeret, jobber registeret
kontinuerlig ut mot klinikkene for a opprettholde entusiasmen og kompetansen rundt

FastTrak Diabetes (journalen). Det er viktig at nye leger og sykepleiere har god
kompetanse pa hvordan journalen fungerer og hvordan registervariablene skal
rapporteres.

Kompletthet: Det jobbes i 2024 videre for a oppna tilfredsstillende kompletthet pa
alle variabler. U-AKR er valgt ut som kvalitetsforbedringsprosjekt fra og med 2024 pga
at den har darlig kompletthet. Registeret har blitt beriket med data fra NPR og
planlegger a evaluere disse data i 2024. Man har i fgrste omgang mottatt data pa
mikro- og makrovaskulaere senkomplikasjoner. Registeret fglger ogsa opp saken med
a bli beriket med data fra Legemiddelregisteret i 2024. Ifglge leder for SKDE vil dette
bli en mulighet sa snart det tekniske er pa plass. Dette vil ha svaert stor betydning for
kvaliteten og komplettheten pa medikamenter i registeret og gi oss mye ny og nyttig
informasjon om diabetesoppfglgingen i Norge.

Registeret har basert pa registerdata fra 2023 gjort ytterligere analyser pa U- AKR og
fotundersgkelse. Det er fokus pa behovet for flere indikatorer knyttet til disse og de
utvidete analysene har allerede veert diskutert bade pa brukermgtet for sykehus,
internt i registeret og pa fagradsmgtet. Nar det gjelder U-AKR er malet a finne en
indikator som kan si noe om hvordan pasienter med forhgyet U-AKR fglges opp
videre, og nar det gjelder fgtter er det fokus pa a kunne identifisere
heyrisikopasienter for fotsar og amputasjon og ha et ekstra hgyt fokus pa denne
pasientgruppen. Man haper pa a konkludere med eventuelle nye indikatorer i 2024.
Evaluering av PROM/PREM: Det er pa bakgrunn av PROM/data fra 2021 og 2023
startet et arbeid i regi av Hggskolen pa Vestlandet (som registeret er involvert i) for a
validere ulike validerte instrumenter opp mot hverandre. Konkret gjelder dette
instrumentet PAID som kartlegger diabetes distress. De tre instrumentene som
valideres er PAID-20, PAID-11 og PAID-5 mot hverandre. Det er gnskelig a vite om
man kan ha like mye nytte av instrument med faerre spgrsmal som mange spgrsmal.
Resultatet fra dette arbeidet vil ha betydning for senere PROM-utsendelser fra
registeret. 1 2023 gjennomfgrte registeret ny PROM/PREM-utsendelse til pasienter
med diabetes type 1. Det er i etterkant av dette kommet fokus pa viktigheten av a
ikke «tr@tte ut» pasienter med kroniske sykdommer med uhensiktsmessig mange
henvendelser fra registeret. Videre arbeid i 2024 er derfor a utrede hva som er
hensiktsmessig intervall mellom PROM/PREM utsendelser til pasienter med diabetes
type 1 (som er en kronisk sykdom). Kronikerregistrene skiller seg i sa mate fra registre
som baserer sine resultater pa enkelthendelser, og det er kommet frem et behov om
en grundig evaluering av praksis mtp PROM/PREM fremover. Denne evalueringen
skjer blant annet i samarbeid med registerets fagrad, Diabetesforbundet og man har
planer om & involvere PROMs-senteret og SKDE. Det planlegges ytterligere studier pa
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Hggskolen pa PROM/PREM data de kommende ar (i samarbeid med registeret).

Formidling av resultater
Planlagt i 2024
e Registeret har satt i gang et prosjekt for a fa pa plass innsynslgsning for pasienter via
Helse Norge. Dette er planlagt sluttfgrt innen utgangen av 2024.

Samarbeid og forskning
Planlagt i 2024

e Fortsette bearbeidelse av data som har kommet inn pa PROM og PREM. Bade data
fra 2021 og data som hentes inn i 2023. En PostDoc-kandidat fra Hggskulen pa
Vestlandet er i gang med bearbeiding av PROM-data.

e En avde ansatte i registeret jobber med en artikkel pa PREM-data. Denne vil bli
ferdigstilt og submittet i 2024.

e Registeret har et samarbeidet med AHUS vedrgrende et prosjekt som gar pa Cgliaki
og andre autoimmune sykdommer ved type 1 diabetes. Dette samarbeidet
fortsetter i 2024

e Registeret jobber sammen med diabetesregistrene i Skottland, England, Sverige,
Finland og Belgia om a kunne presentere data pa nasjonalt niva der en
sammenligner identiske kvalitetsindikatorer. For a fa dette til har man matte blitt
enige om felles definisjoner av indikatorene. Dette arbeidet er godt i gang og det vil
bli presentert tall fra dette samarbeidet i Igpet av 2024 pa 2023-data. NDV er
initiativtaker og koordinerer dette arbeidet.

e Registeret har flere planlagte prosjekter pa Hggskolen pa Vestlandet som det skal
leveres ut data til
e Registeret skal ha pa plass metadata for alle sine variabler i Igpet av 2024.
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