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Norsk k\./alitetsregister for Mgtedato 03.05.2022
behandling av spiseforstyrrelser

Mgtenr. 2-2022

Fagradet for Norsk kvalitetsregister for behandling av spiseforstyrrelser

Dag

Tirsdag 3. mai 2022

Tid

KI. 10:00 — 15:30

Sted

Radisson Blu, Gardermoen

Medlemmer

@dyvind Rg (DR, leder), Regional seksjon for spiseforstyrrelser (RASP),
Oslo universitetssykehus HF, Liv Ristvedt (LR), BUPA Intensivseksjonen,
Sykehuset i Vestfold HF, Vibeke Stalsberg (VS), Regionalt senter for
spiseforstyrrelser (RSS), Universitetssykehuset Nord-Norge HF, Kathrine
Rasch Moyo (KRM), Regionalt senter for spiseforstyrrelser (RESSP),
Nordlandssykehuset HF, Henrik Lundh (HL), Regionalt
kompetansesenter for spiseforstyrrelser (RKSF), Helse Midt-Norge, Stein
Frostad (SF), uavhengig fagrepresentant medisin, Marianne Clementine
Haheim (MCH), Radgiving om spiseforstyrrelser (ROS), Olivia Herlaug
Kristoffersen (OHK), Klinikk for psykisk helsevern for barn og unge
(PBU), Helse Bergen, Helseregion Vest, Yngvild Sgrebg Danielsen
(YSD), Regional avdeling spiseforstyrringar, Helse Bergen, Helseregion
Vest.

Fraveerende

KariAnne Vrabel (KAV), Modum, Kari Skulstad Gardvik (KSG), Barne-
og ungdomspsykiatrisk klinikk (BUP-klinikk) ved St. Olavs hospital,
Karoline Thalberg (KT) (SPISFO).

Fra register-
administrasjonen

Sigrid Bjgrnelv (SB), stedfortreder for faglig leder Kristin Stavnes,
Lisbeth Seeterstad (LS), registerkoordinator, Carina Bach (CB), radgiver

Sak

12-2022 Godkjenning av innkalling og saksliste.

Vedtak: Innkalling og sakliste ble godkjent.

13-2022 Godkjenning av referat fra forrige mgte.

Vedtak: Fagradet godkjenner referatet fra forrige mgte.

14-2022 Nytt medlem i fagradet

Fagradet har fatt inn en ny representant fra voksenfeltet i Helse Vest. Den nye
representanten er Yngvild Sgrebg Danielsen, som er psykologspesialist ved Regional
avdeling spiseforstyrringar og fersteamanuensis ved Universitetet i Bergen. Yngvild
presenterte seg, og ble gnsket velkommen i fagradet.

Vedtak: Fagradet tar saken til orientering.




15-2022

Arsrapporten for 2021

Lisbeth og Carina la fram problemstillinger og resultater i arsrapporten. Fagradet
diskuterte fgrste utkast og kom med innspill. En del gnsker og forslag vil ikke kunne
giennomfgres i arets rapport, men alle innspill lagres sann at de kan hentes fram igjen
ogsa til senere arsrapporter.

Fagradet diskuterte fglgende:

Kvalitetsindikatorene og PROMS/PREMS:

Variabelkompletthet:

Bade metode og beskrivelse bgr gjgres sa enkelt og forstaelig som mulig i arsrapporten. |
samme diskusjon kom det et gnske om 3 gjgre en brukerundersgkelse om hvordan de
registrerende opplever skjema, spgrsmal og logikk i utfyllingen.

Generelt:

e Lave antall (n) ble kommentert.

e Erdetforvirrende at det star t.o.m. 2020, burde det heller sta 2017-2020? Da ma
i sa fall 2015 og 2016 trekkes fra, dersom det er noen aktuelle registreringer
disse arene.

e Det bgr understrekes at sluttregistreringene i resultatene er pa behandlende
enhet, som ikke ngdvendigyvis er siste ledd i behandlingskjeden. Ofte overfgres
pasienten videre til annen enhet/niva. Vi trenger flere data fra
allmennpsykiatrien for @ kunne si noe om behandlingsresultat ved «endelig»
behandlingsslutt.

e Hvor mange pasienter gar det darligere med ved slutt?

Endring i undervektsstatus:

e Det ble diskutert om undervektsgrensen burde vaere BMI 20 istedenfor 18,5.

e Maltallet pa 60 prosent ble diskutert. Hva som er et rimelig maltall, kan avhenge
av behandlingsniva (regionalt niva vs. andre niva, dggn vs. poliklinikk).

e Et bedre mal pa bedring ville vaert tilbakevendt menstruasjon, men dette er
vanskeligere a male.

e BMI bgr ses i sammenheng med andre faktorer.

Endring i spiseforstyrrelsessymptomer (EDE-Q):

e EDE-Q globalskare maler kognitive symptomer. Vi kunne ogsa oppgitt
selvrapporterte atferdssymptomer (endring i frekvens oppkast,
overspisingsepisoder osv.).

e Hvor mange pasienter skarer utenfor klinisk omrade (under 2,5) ved start? Disse
blir ikke med i resultatene.

e Bgr EDE-Q brukes ogsa til pasienter yngre enn 14 ar? Det finnes en annen
versjon for ungdom, som skal veere validert i alle fall ned til 12 ar. Yngvild har
gjort en toveis oversettelse, som er godkjent av Christopher Fairburn. Nye
skjema i applikasjonen bgr avventes til CheckWare-importen er pa plass. Denne
utgaven bgr sjekkes mot den eksisterende med tanke pa
spgrsmalsformuleringer, rekkefglge og skaring.




Endring i funksjon/livskvalitet (CIA):

e EDE-Q og CIA er sterkt korrelert. Trengs begge?

Pasientvurdert bedring (ett sp@rsmdl fra skjemaet Pasienttilfredshet):

e Pasientevalueringer er ofte positive. Slik denne indikatoren er definert, blir den
overdrevent positiv? Burde kun alternativene lkke noe problem lenger, eventuelt
ogsa Klar bedring, inkluderes i indikatoren? Med andre ord utelukke Noe
bedring. Burde indikatoren vaere dikotom (bedring ja/nei)?

e Detvar gnske om a presentere den nasjonale fordelingen pa alle
svaralternativene, pa samme mate som for eksempel
pasientsikkerhetsresultatene.

Pasienttilfredshet (to sp@rsmdl fra skjemaet Pasienterfaringer):

e Hvordan korrelerer resultatene med endringer i symptomer?

Pasienterfaringer (seks spgrsmdl fra skiemaet Pasienterfaringer):

e Det hadde veert interessant a se gjennomsnittsskarene per spgrsmal og fordelt
pa dggn/poliklinikk.

Pasientsikkerhet (ett spgrsmdl fra skjemaet Pasienterfaringer):

e Det kan variere hvordan ordet feilbehandling forstas.
e Det kunne veert interessant a se en fordeling pa tvang/ikke tvang.

Involvering av familie/venner (fra skjemaet Pasienttilfredshet):

e Pasienter og behandlere kan forsta involvering forskjellig.
e Det kunne veert interessant a skille pa BUP og VOP.

Beskrivelse av pasientgruppa og behandlingen:

Generelt:

e Det hadde veert gnskelig a grafisk synliggjgre endringene fra tidligere ar til 2021.

Negative hendelser:

e Hvor mange pasienter har opplevd flere typer negative hendelser?

e Det hadde veert interessant a sammenligne dégn og poliklinikk. Er det sann at
dggnenhetene behandler mer komplekse tilstander, i form av flere negative
hendelser og komorbiditet?

Tiltak og behandlingslengde:

e Antallet pasienter som har mottatt flere typer tiltak ved samme
behandlingsenhet, virker noe lavt.

e Det ble bemerket at enkelte pasienter har mottatt kun utredning, men samtidig
har lang behandlingslengde.

Vedtak: Fagradet ber registeradministrasjonen innarbeide innspillene som best det lar
seg gjgre, i det videre arbeidet med arsrapporten.




16-2022 Problemstillinger om utlevering av data til forskning
Bakgrunnen for saken er at registeret far en del spgrsmal og henvendelser fra forskere i
spiseforstyrrelsesmiljget som er interessert i data fra NORSPIS. | tillegg har det oppstatt
en problemstilling om eierskap til data, som KariAnne fra Modum gjerne vil presentere
naermere pa et senere mgte, men som ogsa ble diskutert pa dette mgtet.
Vedtektenes bestemmelser om datautlevering ble gjennomgatt. Fagradet drgftet en del
problemstillinger, blant annet:

e Kan anonymisering forenkle sgknadsprosessen? Registeradministrasjonen mener
at full anonymisering kan veere vanskelig & oppna sa lenge dataene er pa
individniva. En mulig tommelfingerregel kan vaere at sgknader om individdata
bgr gjennomga en full sgknadsprosess.

e Vibgr kunne forvente at prosjektet formidler resultatene tilbake til fagmiljget.
Forskningsprosjekter forventes a publisere, andre prosjekter kunne blitt bedt om
a presentere f.eks. pa et nettverksmegte.

e Hvis en student gnsker data, ma veileder sta som sgker.

e NORSPIS har ingen raderett over lokale kvalitetsregistre, her har det enkelte
register full raderett over egne data.

e Om et prosjekt gnsker @ bruke NORSPIS for @ sammenligne data pa enhetsniva,
ma prosjektet etter fagradets mening avklare dette med den enkelte enheten og
be om et samarbeid. Dette for 3 ivareta eierskap til data og unnga konflikter med
allerede eksisterende prosjekter.

e Nasjonale gjennomsnittstall kan det fritt sammenlignes med uten & avklare med
den enkelte enhet som leverer data til NORSPIS. Her bgr det enkelte prosjekt i sa
fall publisere resultater ut over det NORSPIS selv allerede publiserer i
arsrapporten.

e Etter hvert som registeradministrasjonen far mer erfaring med arbeidsmengden
ved datauttak, kan det vurderes om registeret bgr ta betalt.

e Forslag om a innhente erfaringer fra andre nasjonale registre. Vi har fra fgr fatt
tilsendt rutiner fra St. Olavs.

Vedtak: Fagradet tar saken til orientering, men med fglgende konklusjon etter diskusjon:

Data fra NORSPIS skal veere tilgjengelig for alle, men dersom de ikke gjelder egen enhet,

bgr de utleveres pa nasjonalt niva (for eksempel som nasjonale gjennomsnitt).

Resultatene bgr gi en merverdi ut over det registeret selv publiserer i arsrapporten.
17-2022 Spknad om utlevering av data til forskningsprosjekt

Stein Frostad har sgkt om data til et forskningsprosjekt pa vegne av Capio. Stein gjorde
rede for prosjektet: Capio gnsker a sammenligne seg med de andre enhetene som
leverer data i registeret, for pasienter med samme diagnose og alder. Han gnsker a
publisere en artikkel. | tillegg til 3 bruke NORSPIS-data, vil prosjektet beskrive Capios
behandlingsmetode.

Fagradet pekte pa metodiske utfordringer med a sammenligne enheter med forskjellige
pasientgrupper og inntakskriterier, og at disse forskjellene bgr synliggjgres i
publikasjoner fra prosjektet. Det ble diskutert om fagradet/registeret bgr vaere
representert som medforfatter.




Stein forlot mgterommet da fagradet tok sin beslutning.

Vedtak: Fagradet stgtter at sgknaden om datautlevering innvilges. Registersekretariatet
v/faglig leder bgr veere medforfatter, siden dette er fgrste datautlevering fra registeret.
Om faglig leder ikke gnsker a veere medforfatter, kan saken tas opp igjen i fagradet. |
publikasjoner fra prosjektet, ma det framga en tydelig beskrivelse av pasientgruppa,
inkludert kriterier for inntak.

18-2022 Brev til Helse Nord RHF om finansiering av nasjonale registre i Helse Nord
Lisbeth orienterte om brevet som er sendt.
Vedtak: Fagradet tok saken til orientering.

19-2022 Orientering fra felles mgte for registre innen psykisk helsevern 28. mars 2022
@yvind orienterte fra mgtet. Det er mye de samme problemstillingene som diskuteres i
de forskjellige registrene. Pa det omtalte mgtet orienterte Philip Skau om nye metoder
for datafangst. Det nye nasjonale voksenregisteret vil basere seg kun pa automatisk
datafangst, og ingen manuell innregistrering.
Vedtak: Fagradet tar saken til orientering.

20-2022 CheckWare-import
Lisbeth orienterte om status. Vi har fortsatt mal om at den tekniske importlgsningen skal
vaere oppe og ga i Igpet av varhalvaret, men med store forbehold. | tillegg til den
tekniske biten, kan det vaere andre ting vi ma finne ut av, for eksempel opplaering.
Liv patok seg a undersgke om BUP ved Sykehuset i Vestfold kan vaere pilot for utprgving
av CheckWare.
Vedtak: Fagradet tar saken til orientering.

21-2022 Diverse oppfalging fra foregaende mgter

Lisbeth og Carina orienterte om status i diverse saker:
Kvalitetsindikatorarbeidet:

Registeradministrasjonen har foreslatt et utvalg av anbefalinger i de nasjonale faglige
retningslinjene som kan egne seg a male ved hjelp av variabler i NORSPIS. Neste trinn blir
a gjere en eksplorerende dataanalyse, deretter legge saken fram for fagradet pa nytt.
Lisbeth foreslo a ta denne saken pa det fysiske heldagsmgtet i oktober.

Stein fglger opp saken om undervektsdefinisjonen for barn og unge.
Oppleeringstilbud for innregistrerende enheter

Registeradministrasjonen har hatt webinarer med bade gamle og nye enheter, et tilbud
som sannsynligvis vil fortsette. | tillegg planlegges opplaeringsvideoer om registrering.




Overgang til reservasjonsrett

Registeret planlegger en overgang fra samtykke til reservasjonsrett.
Registeradministrasjonen har laget utkast til nye informasjonsskriv til pasientene, som er
oversendt personvernombudet for innspill. Infoskrivene vil deretter bli lagt fram for
fagradet. Det ma gjennomfgres en personvernkonsekvensvurdering. Vi ma ogsa avklare
gkonomi til utvikling av den tekniske Igsningen pa Helsenorge.

Rapporteket

Registeradministrasjonen hadde hapet a kunne utvikle Rapporteket parallelt med
statistikken i arsrapporten i Igpet av varen, men dette har ikke latt seg gjgre. Carina
kommer til & hospitere hos det nasjonale servicemiljget i Tromsg@ noen dager,
hovedsakelig for & jobbe med arsrapporten, men muligens blir det ogsa rom for a se
narmere pa Rapporteket.

Vedtak: Fagradet tar sakene til orientering, og ber registeradministrasjonen fglge opp
videre.

22-2022 Eventuelt
Felgende saker ble tatt opp under Eventuelt:

1. Fagradet gnsker at den ekstra radgiverstillingen i registeret forlenges. | tillegg
opplever fagradet det som vanskelig a fa ansvarliggjort Nordlandssykehuset HF som
eier av registeret, nar det gjelder innregistrering i NORSPIS.

Vedtak: Fagradet anbefaler at den ekstra radgiverstillingen i registeret forlenges, og
at dette blir avgjort raskt. Fagradet gnsker at Nordlandssykehuset HF som
registereier tar ansvar bade for a gke Nordlandssykehuset innregistrering i NORSPIS
og ressursene i registeret. Fagradet gnsker at dette blir videreformidlet til ledelsen i
Nordlandssykehuset.

2. Carina presenterte en oversikt over status pa inkludering av nye enheter, inkludert
hvem som har hatt oppstartsmgter og hvor mange nye enheter som har fatt tilgang
til a registrere. Til neste mgte gnsker fagradet en oversikt over hvor mange av de nye
enhetene som faktisk har begynt a registrere i NORSPIS.

Vedtak: Fagradet tar saken til orientering, og ber til neste mgte om a fa en oversikt
over hvor mange nye enheter som har begynt a registrere i NORSPIS.

3. Henrik er i ferd med a ga ut av fagradet, og tar i den forbindelse opp om det er krav
om at det nye medlemmet ma veaere spesialist. Dette er ikke et krav i vedtektene per

i dag. Henrik fglger opp et nytt medlem fra RKSF.

Vedtak: Fagradet tar saken til orientering.

Referent: Lisbeth Sseterstad



