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1. Bakgrunn

1.1 Om spiseforstyrrelser og forekomst av spiseforstyrrelser

Spiseforstyrrelser debuterer vanligvis i tenarene og rammer hovedsakelig kvinner. Lidelsen kan
knyttes til flere faktorer der bade genetikk, personlighet, oppvekstvilkar og kultur har betyd-
ning. Spiseforstyrrelser er svaert alvorlige lidelser som medfgrer en sterkt nedsatt livskvalitet
for den enkelte pasient, samt en stor belastning for familiene som bergres (de la Rie, van
Furth, De Koning, Noordenbos, & Donker, 2005). Spiseforstyrrelser er vanskelige og kost-
nadsskrevende & behandle (Bandini et al., 2006; Bell, 2001; Eivors, Button, Warner, & Turner,
2003; Wallier et al., 2009). | tillegg kan det forekomme alvorlige somatiske komplikasjoner,
bade ved anoreksi og bulimi. Anoreksi er den av de psykiske lidelsene med hgyest dgdelighet,
og omkring 20-30 prosent utvikler en langvarig alvorlig tilstand (Arcelus, Mitchell, Wales, &
Nielsen, 2011; Keel & Brown, 2010).

Det foreligger ikke oppdaterte og ngyaktige tall over hvor mange i Norge som har en spise-
forstyrrelse eller som mottar behandling i spesialisthelsetjenesten for en spiseforstyrrelse.
Tilgjengelige data fra Norsk pasientregister er ufullstendige (Norsk pasientregister (NPR)).

Av retningslinjene for behandling av alvorlige spiseforstyrrelser som ble utgitt i 2000, gar det
fram at det er stor variasjon i forekomsttall for spiseforstyrrelser (Statens helsetilsyn, 2000).

Det ble i 1999 gjort en underspkelse pa vegne av Helsetilsynet der den sannsynlige forekom-
sten av alvorlige spiseforstyrrelser i befolkningen i Norge ble beregnet (Rosenvinge & Gotes-
tam, 2002). Pa bakgrunn av gjennomsnittlig punktprevalens i ni norske og utenlandske studier
og litteraturoversikter, kom de for kvinner i aldersgruppen 15-44 ar fram til en punktprevalens
av anoreksi pa 0,3 prosent, av bulimi pa 2 prosent og av patologisk overspising pa 3 prosent.

Ut fra tilgjengelige epidemiologiske studier anslar de nasjonale retningslinjene fra 2000 en
punktprevalens for kvinner i aldersgruppen 15-25 ar pa 0,2-0,4 prosent av anoreksi, 1-2
prosent av bulimi og pa 1,5-3,2 prosent av overspisingsforstyrrelse.

Rapporten Psykiske lidelser i Norge: Et folkehelseperspektiv fra Folkehelseinstituttet i 2009
ombhandler utbredelsen av psykiske lidelser i Norge (Mykletun, Knudsen, & Mathiesen, 2009).
Nar det gjelder spiseforstyrrelser, benytter rapporten blant annet tallene fra undersgkelsen
foretatt av Rosenvinge og Gotestam i 1999.

| tillegg viser folkehelseinstituttets rapport blant annet til befolkningsundersgkelser fra Oslo
og Sogn og Fjordane som fant at forekomsten av anoreksi og bulimi (og ogsa andre psykiske
lidelser) var mye hgyere i Oslo enn i Sogn og Fjordane (Kringlen, Torgersen, & Cramer, 2001,
2006). Rapporten viser ogsa til en norsk studie publisert i 2008 (Zachrisson, Vedul-Kjelsas,
Gotestam, & Mykletun, 2008), som viser at forekomsten av spiseforstyrrelser hos norske kvin-
ner har veert nesten uendret fra 1991 til 2004, med en samlet punktprevalens pa henholdsvis
4,4 og 4,0.

En nyere gjennomgang av engelskspraklige artikler som omhandler forekomst av spisefor-
styrrelser, med spesiell vekt pa studier publisert de siste tre arene viser at forekomsten av



anoreksi har gkt for jenter i aldersgruppen 15-19 ar, mens forekomsten av bulimi kan ha gatt
ned siden tidlig 1990-tall (Smink, van Hoeken, & Hoek, 2012). Denne gjennomgangen omfat-
ter blant annet svenske, finske, britiske, nederlandske, canadiske, australske og amerikanske
studier. Samtidig rapporteres det at den samlede forekomsten av nye tilfeller av spiseforstyr-
relser har vaert relativt stabil de senere ar.

Vi velger a basere oss pa forekomsttallene fra undersgkelsen gjort av Rosenvinge og Gotestam
(2002), samt pa tallene som benyttes i de nasjonale retningslinjene fra 2000. Disse tallene lig-

ger en del tilbake i tid, men er resultat av grundige gjennomganger og vurderinger. | tillegg kan
det se ut som at forekomsten av spiseforstyrrelser har veert relativt stabil over tid.

Rosenvinge og Gotestam (2002) ligger i gvre sjikt av prevalensanslagene som benyttes av ret-
ningslinjene. Vi velger @ benytte prosentanslagene som benyttes i retningslinjene, siden disse

i stgrre grad tar hensyn til usikkerheten knyttet til forekomst. En annen forskjell er at retning-
slinjene opererer med aldersgruppen 15-25 ar, mens Rosenvinge og Gotestam opererer med
aldersspennet 15-44 ar. Ifglge Rosenvinge og Gotestam vil den stgrste gruppen av kvinner med
anoreksi befinne seg i aldersgruppen 15-19 ar, mens den stgrste gruppen med bulimi og over-
spisingsforstyrrelse vil befinne seg i aldersgruppen 20-34 ar. Alti alt mener vi det i tabellen
nedenfor kan forsvares a benytte prevalensprosentene fra retningslinjene og aldersspennet fra
Rosenvinge og Gotestam.

Tabellen nedenfor viser et grovt anslag over forekomsten av spiseforstyrrelser blant kvinner i
aldersgruppen 15 44 ar. For befolkningsgrunnlag, har vi basert oss pa tall fra SSB. Antall kvin-
ner i aldersgruppen 15-44 ar utgjorde 1 007 115 per 1. januar 2014 (Statistisk sentralbyra
(SSB)).

Tabell 1: Punktprevalens av spiseforstyrrelser blant kvinner i aldersgruppen 15-44 ar i Norge

Problematikk | Prevalens Anslag over antall kvinner i befolkningen
med en spiseforstyrrelse

Anorexia 0,2-0,4 prosent Mellom ca. 2000 og ca. 4000

nervosa

Bulimia 1-2 prosent Mellom ca. 10 000 og ca. 20 000

nervosa

Overspisings- 1,5-3,2 prosent Mellom ca. 15 000 og ca. 32 000

forstyrrelse

Forekomsten hos menn er betydelig lavere og man antar at ca. 1 av 10 personer med spisefor-
styrrelse er menn (Kringlen et al., 2001, 2006).

Nar det gjelder barn og unge, er prevalensen mye lavere enn for voksne. Basert pa tilgjen-
gelige epidemiologiske studier opererer retningslinjene med en prevalens pa 0-0,7 prosent for
bade anoreksi og bulimi i aldersgruppen 11-16 ar, men understreker samtidig at anoreksi er
vel kjent hos prepubertetsbarn i klinisk sammenheng (Statens helsetilsyn, 2000).

Det er et stort avvik mellom forekomst slik den kan estimeres i befolkningen og antallet som
henvises til behandling. Det er estimert at ca. 30 prosent av alle som har anoreksi og under 6
prosent av alle med bulimi, kommer til behandling (Statens helsetilsyn, 2000).



1.2 Behandling av spiseforstyrrelser

Behandling i spesialisthelsetjenesten foregar bade lokalt, pa distriktspsykiatriske sentre (DPS-
er) og i barne- og ungdomspsykiatriske poliklinikker (BUP), og i spesialiserte og regionale en-
heter. | tillegg tilbys behandling for spiseforstyrrelser hos enkelte avtalespesialister og private
behandlingsenheter.

Spesialiserte, regionale senter for voksne innenfor spesialisthelsetjenesten finnes i alle de fire
helseregionene. Helseregion Sgr @st og Helseregion Nord har regionale tilbud ogsa til barn og
unge. Det finnes variasjoner mellom de regionale sentrene blant annet i behandlingslengde
og antall sengeplasser. Dette skyldes delvis forskjeller i befolkningsgrunnlag og geografiske
avstander innad i regionene, samt ulikheter i organisering og utforming av behandlingstilbu-
det.

De regionale sentrene behandler de alvorligste tilfellene av spiseforstyrrelser, der det er behov
for dggnbehandling. Sentrene gir i tillegg poliklinisk behandling, selv om poliklinisk behandling
i hovedsak foregar pa DPS- og BUP-niva. | dag er fglgende dggnbehandlingstilbud er a finne
ved de ulike regionale sentrene:

o Regional seksjon for spiseforstyrrelser (RASP), Oslo universitetssykehus, Helse Sgr-@st,
bestar av tre dggnbehandlingsenheter: En enhet for barn og unge opp til 21 ar
(4-5 sengeplasser), en enhet for voksne (12 sengeplasser) og en intensivpsykiatrisk
deégnbehandlingsenhet for alle aldersgrupper (8 sengeplasser).

o Regionalt kompetansesenter for spiseforstyrrelser (RKSF), Sykehuset Levanger, Helse
Midt-Norge, har to d@gnseksjoner lokalisert i Levanger og Stjgrdal, med 8 sengeplasser
hver. De behandler hovedsakelig pasienter i aldersgruppene 18-30 ar, og 25 ar og
oppover, respektivt.

o Regionalt senter for spiseforstyrrelser — barn og unge (RSS) ved Universitetssykehuset
Nord-Norge, Helse Nord, har 5 sengeplasser, og tilbyr behandling til barn og unge (opp
til 18 ar).

J Regionalt senter for spiseforstyrrelser for voksne (RESSP), Nordlandssykehuset HF,

Helse Nord, har 12 sengeplasser, og tilbyr behandling til voksne (18 ar og oppover).

J Seksjon for spiseforstyrrelser, Haukeland Universitetssykehus, Helse Vest har 5 senge-
plasser, og tilbyr behandling til pasienter fra 16 ar og oppover.

Behandlingstilbudene vil kunne bli endret over tid. Det vises til de regionale sentrenes net-
tsider for oppdaterte informasjon.

Det foreligger ingen oversikt over behandlingskapasitet eller hvor mange som behandles ved
de ulike DPS-ene og BUP-ene.

Ventetid for utredning og behandling varierer mellom de behandlende enhetene.



Behandlingsintervensjon, behandlingslengde og behandlingsniva varierer ut fra diagnose
og alvorlighetsgrad. Et typisk behandlingsforlgp i spesialisthelsetjenesten kan likevel grovt
skisseres slik:

Henwvisning ftil
spesialist-
helsetjeneste

Utredning og Behandlings- Oppfelging/
diagnostisering intervensjon kontroll

1.3 Nasjonale retningslinjer

Det foreligger retningslinjer fra Statens helsetilsyn for behandling av alvorlige spiseforstyrrels-
er (Statens helsetilsyn, 2000). Retningslinjene kom i 2000, og er i liten grad tilpasset dagens
organisering av behandlingstilbudet. For eksempel har de regionale sentrene blitt opprettet
etter at retningslinjene ble utgitt.

Det pagar en revidering av de nasjonale retningslinjene, som er planlagt a vaere gjeldende fra
2016. Alle de regionale sentrene er representert i arbeidsgruppa.

| utformingen av registerdesignet er det tatt hensyn til de nasjonale retningslinjene som er
under utarbeiding. Blant annet skal det nasjonale kvalitetsregisteret kunne svare pa om det
skjer en bedring hos pasientene med tanke pa BMI og sentrale symptomer som retningslin-
jene vektlegger, malt ved hjelp av de utredningsinstrumentene som anbefales i de nasjonale
retningslinjene.

Flere av representantene i arbeidsgruppa for utarbeiding av reviderte nasjonale retningslinjer
er ogsa medlemmer av styringsgruppa for det nasjonale kvalitetsregisteret. Slik sikres det at
det nasjonale kvalitetsregisteret forholder seg til de nasjonale retningslinjene pa en god mate.

1.4 Behovet for et nasjonalt kvalitetsregister

Det er etablert ulike lokale kvalitetsregisterlgsninger for a kunne evaluere behandlingstilbu-
det ved de ulike spesialenhetene for spiseforstyrrelser. Det er imidlertid fram til na ikke lagt
til rette for sammenligninger mellom de lokale registrene, noe som ogsa gjgr det vanskelig a
svare pa i hvor stor grad de samme pasientene finnes i flere lokale registre. Det er heller ikke
alle de regionale enhetene som har en lokal registerlgsning. Det foreligger heller ingen regis-
terlgsninger for DPS-ene og BUP-ene.

Informasjon pa nasjonalt niva om behandling i spesialisthelsetjenesten kan i dag delvis hentes
ut fra NPR. NPR inneholder blant annet fgdselsnummer, kjgnn, bostedskommune, henvisning-
sinformasjon, behandlingssted, omsorgsniva, ventetid, diagnoser (ICD 10) og om pasienten er
utskrevet som dgd.



NPR inneholder ikke data om behandlingsutfall (annet enn hvis utfallet er dgd). Dermed er det
heller ikke mulig 8 sammenligne behandlingsresultater mellom regionene.

| fagmiljpet er det et klart gnske om a fa til en systematisk nasjonal datainnsamling gjennom et
nasjonalt kvalitetsregister for spiseforstyrrelser slik at det gar an a3 sammenligne pasientgrup-
pene som behandles ved ulike enheter og forlgp over tid. Dette bgr omfatte bade de regionale
sentrene, andre behandlingsenheter som spesialpoliklinikker, og etter hvert DPS-ene og BUP-
ene, samt avtalespesialister og private behandlingsenheter.

Basert pa data fra NPR blir det dermed vanskelig a kunne evaluere behandlingsstrukturen og
gi den enkelte behandlende enhet fullgod mulighet til 8 evaluere sin kliniske virksomhet, for
slik @ kunne videreutvikle, forbedre og kvalitetssikre utredning, diagnostikk, behandling og op-
pfelging for pasienter med spiseforstyrrelse.

2. Formal, malgruppe og faglig forankring
2.1 Formal med et nasjonalt kvalitetsregister for spiseforstyrrelser (NorSpis)

Registeret skal vaere et nasjonalt kvalitetsregister som inkluderer alle behandlingsenheter som
behandler pasienter med spiseforstyrrelser i spesialisthelsetjenesten. Registeret har som mal
a gke kvalitet pa behandlingen av pasienter med spiseforstyrrelser gjennom:

J A bidra til & utvikle, forbedre og kvalitetssikre utredning, diagnostikk, behandling og
oppfolging

J Evaluere dagens behandlingsstruktur og forskjeller i organiseringen av behandlingstil-
budet

J A dokumentere behandlingsresultat og varighet

J A avklare om de reviderte nasjonale retningslinjene for utredning og behandling av
spiseforstyrrelser fglges (de nasjonale retningslinjene vil veere gjeldende fra 2016)

J A gi den enkelte behandlende enhet mulighet til & evaluere sin kliniske virksomhet

J A bidra til gkt kunnskap om spiseforstyrrelser og behandlingen av disse tilstandene

J A danne grunnlag for forskning

2.2 Malgruppe

Malgruppen er alle pasienter som behandles for spiseforstyrrelser innen spesialisthelsetjen-
esten. Registeret skal inkludere pasienter som mottar utredning og behandling innen psykisk
helsevern for barn/ungdom og voksne. Registeret vil ogsa kunne apne opp for registrering fra
avtalespesialister og private behandlingsenheter.

Inklusjonskriteriene er basert pa spiseforstyrrelsesdiagnosene slik de er definert i ICD-10 (Stat-
ens helsetilsyn, 1999). | tillegg er ernzeringsforstyrrelser for barn og unge i ICD-10 inkludert i
kriteriene nedenfor. Gjennom a inkludere bade spiseforstyrrelsesdiagnosene i F50-serien og
ernaeringsforstyrrelser for barn og unge (F98.2 og F98.3), oppnas det samsvar med ernaerings-
og spiseforstyrrelsesdiagnosene i DSM-5 kodeverket (American Psychiatric Association, 2013).



Spiseforstyrrelsesdiagnoser i ICD-10:

o F50.0 Anorexia nervosa

o F50.1 Atypisk anorexia nervosa

J F50.2 Bulimia nervosa

J F50.3 Atypisk bulimia nervosa

J F50.4 Overspising forbundet med andre psykiske lidelser
J F50.5 Oppkast forbundet med andre psykiske lidelser

J F50.8 Andre spesifiserte spiseforstyrrelser

J F50.9 Uspesifisert spiseforstyrrelse

J F98.2 Spiseforstyrrelse i barndommen

J F98.3 Pica i spedbarns- og barnealder

Spiseforstyrrelsesdiagnoser i DSM-5:

J 307.52 Pica

o 307.53 Drovtygging

J 307.59 Unnvikende/restriktiv matinntaksforstyrrelse

o 307.1 Anorexia nervosa

J 307.51 Bulimia nervosa

J 307.51 Overspisingsforstyrrelse

J 307.59 Annen spesifisert ernzaerings- eller spiseforstyrrelse
J 307.50 Uspesifisert ernzerings- eller spiseforstyrrelse

Med andre ord er malgruppen alle pasienter — barn, unge og voksne — som mottar utredning
og behandling i spesialisthelsetjenesten for en av disse diagnosene. Som nevnt vil registeret
ogsa kunne apne opp for registrering fra avtalespesialister og private behandlingsenheter.

Eksklusjonskriterium er manglende samtykke, enten det skyldes manglende samtykkekom-
petanse eller at pasienten ikke gnsker a gi sitt samtykke.

2.3 Faglig forankring

Registeret vil bli etablert etter en faglig samarbeidsmodell der bade geografisk representasjon,
faglig kompetanse og brukerkompetanse ivaretas.

Etableringen av kvalitetsregisteret er basert pa et initiativ fra det nasjonale kliniske nettverket
for spiseforstyrrelser (NKNS). Nettverket er sammensatt av sentrale fagpersoner fra de fem
regionale sentrene for behandling av spiseforstyrrelser, representanter fra brukerorganisasjo-
nene Radgivning om Spiseforstyrrelser (ROS) og Spiseforstyrrelsesforeningen (Spisfo), samt en
representant fra Helsedirektoratet.

Flertallet av fagradets medlemmer utgar fra det nasjonale kliniske nettverket. | tillegg blir det
opprettet en referansegruppe, som bestar av de gvrige representantene fra det nasjonale
kliniske nettverket. | tillegg inviteres spesialistforeningene Norsk psykologforening, Norsk
psykiatrisk forening og Norsk barne- og ungdomspsykiatrisk forening til a stille med én repre-
sentant hver i referansegruppen.



2.4 Generell beskrivelse av registeret

o Malgruppen er alle pasienter som behandles for spiseforstyrrelser innen spesialist-
helsetjenesten.

o Registeret vil ogsa kunne apne opp for registrering fra avtalespesialister og private
behandlingstilbud.

o En systematisk nasjonal datainnsamling er en forutsetning for a fa ny kunnskap om

feltet, som gjelder pasienter med en sveaert alvorlig lidelse som innebaerer store om
kostninger bade for pasienten selv og pasientens familiemedlemmer, og der det be
nyttes til dels kostbare behandlingsmetoder.

J Det nasjonale fagmiljget innen feltet er lite og et nasjonalt register vil bidra til 3 samle
miljget. Regionalt vil et register bidra til oversikt mht. om pasientene far likeverdig
behandling og om behandlingskvaliteten.

J Det finnes ingen andre tilsvarende registre nasjonalt.

o Registeret er faglig forankret ved et tverrfaglig fagrad som representerer hele landet,
samt brukerorganisasjonene.

3. Registerdesign

Det skal registreres et sett med variabler ved start og slutt av behandlingen, samt ved oppfgl-
ging/kontroll. Registreringene ved start og slutt vil ogsa fungere som endringsvariabler/resul-
tatmal. | tillegg kommer aktuelle justeringsvariabler. Registreringene gjgres av pasient, behan-
dler og aktuell behandlingsenhet. Alle registreringer gjgres elektronisk om det er mulig.

Kun pasienter innenfor malgruppen som har gitt sitt samtykke, blir inkludert i registeret.
Pasienter som utredes uten a fa en spiseforstyrrelsesdiagnose, forblir i registeret, men vil ikke

innga i registerets oppfelgingsregistreringer.

Registerdesign: Inklusjon, maletidspunkter og variabler

Inklusjon: Pasienter med aktuelle

diagnoser og samtykke

[ Lapende registrering pd behandlingsenheten: tiltakstype, tilnaarming, varighet, ev. avbrudd og mortalitet ]
Startregistrering Sluttregistrering Oppfelging/kontrall ‘

e ¥ - v s ¥ I v ™, ; v ™,

Pasient: Behandler: Pasient: Behandler: Pasient:

Bakgrunns- Vekt/BMI Pasient- Diagnose(r) Pasient-

informasjon instrumenter WVekt/BMI instrumenter

Pasient- Tilfredshet Utfalls-

instrumenter med vurdering

behandling

. A RN AN S A S




3.1 Variabler som registreres ved hhv. behandlingsstart, -slutt og ved
oppfelging/kontroll

Tabellene under (2, 3 og 4) gir en oversikt over aktuelle registreringer for hhv. pasient (Tabell
2), behandler (Tabell 3) og administrative registreringer (Tabell 4) og nar disse registreringene
forekommer. Start og slutt registreringene vil ogsa fungere som endringsvariabler/resultatmal.
Registreringer ved oppfalging/kontroll gjgres kun av pasient.

Tabell 2: Aktuelle pasientregistreringer, instrumenter og registreringstidspunkt

Pasientregistreringer Start Slutt Oppfalging
Pasientbakgrunn X X
Sykdomsbakgrunn X
Somatiske opplysninger X X
Negative hendelser X X
@Dvrig atferd X X (delvis)
Instrumenters &
Fra og med 18 ar: SCL-90-R, RAND-367, EDE-Q, CIA X X X
14-17 ar: SDQ, Kid Screen, EDE-Q, CIA
Under 14 ar: SDQ, Kid Screen, EDE-Q (etter individuell X X X
vurdering), CIA {etter individuell vurdering)
Pasienttilfredshet {alle): PasOpp X

Tabell 3: Aktuelle behandlerregistreringer og registreringstidspunkt
Behandlerregistreringer Start Slutt Oppfalging
Diagnose/komorbiditet (voksne]* X
Diagnostisering barn og unge: Langs 6 akser* X
Medisinske opplysninger X X
Utfallsmal: HoNQS2 = (voksne); HoNOSCAZ® (barn/unge) X X

!Det kan bli aktuelt & endre pa noen av instrumentene hvis de som er listet opp viser seg lite hensiktsmessige i et register (for
eksempel lisensavtaler og omfanget av antall spgrsmal).

Se vedlegg for beskrivelse av aktuelt instrument og referanser.

3Gjgres i fgrste omgang av kun Bergen og Bodg.

“Diagnose settes ved utredningsregistrering eller ved behandlingsslutt.

*Gjgres i fgrste omgang kun av Bodg.

SFrivillig: Den enkelte behandligsenhet avgjgr selv om de skal bruke HONOSCA.




Tabell 4: Aktuelle administrative registreringer og registreringstidspunkt

Administrative registreringer Start Slutt Oppfalging

Henvisningsinfarmasjon X

Tiltak?

Behandlingstilnaarming?®

Avbrudd/dropout (reg. av behandler)®

x| O =| x| =X

Mortalitet (1 &r og 3/5 ar)

3.2 Justeringsvariabler

o Alder
° Kjgnn
. Utdanningsniva

3.3 Etterlevelse av nasjonale retningslinjer

Etterlevelse av nasjonale retningslinjer vil omfatte fglgende punkter: Tid fra sykdomsdebut til
behandlingsstart. Om pasienten er utredet. Om de anbefalte kartleggingsinstrumentene er
brukt. Om BMI er beregnet. Om diagnose er satt. Om det er gjort en utfallsvurdering. Om det
er gijennomfgrt en start — og sluttregistrering. Om det er gjennomfgrt oppfglging/kontroll.

Etterlevelse av nasjonale retningslinjer vil utledes og analyseres pa bakgrunn av data i
kvalitetsregisteret.

3.4 Rutiner for a ivareta registerets datakvalitet

Det vil bli registrert direkte inn i et elektronisk system sa langt det lar seg gjgre, slik at faren for
feilregistrering pa grunn av dobbeltregistrering/inntasting fra papirskjema reduseres sa mye
som mulig. Det vil bli lagt inn valideringsregler i den elektroniske Igsningen. Det vil bli laget
kontrollrapporter for a avdekke eventuelle mangler og feil, som vil bli fulgt opp av administra-
tivt personell. Dekningsgrad vil bli undersgkt mot uttrekk av relevante data fra NPR.

3.5 Rutiner for datafangst

Alle data registreres direkte inn elektronisk. Enkelte enheter har allerede en lokal elektronisk
registerlgsning. Her vil data bli eksportert fra den lokale registerlgsningen til det nasjonale reg-
isteret. De resterende enhetene kommer til 3 legge inn data direkte i det nasjonale registeret.
De vil da kunne bruke den sentrale registreringslgsningen ogsa som sitt lokale register.

’Intensiv poliklinisk behandling (minst to ganger per uke), poliklinisk behandling — individuelt (faerre enn to ganger per uke),
poliklinisk behandling — gruppe, dggnbehandling, dagbehandling. Herunder vil det ogsa veaere aktuelt a angi bruk av tvunget
psykisk helsevern, ev. ogsa akutt eller planlagt innleggelse.

8Familiebasert terapi, kognitiv atferdsterapi, psykodynamisk tilnserming, annen type tilnzerming (med fritekstfelt for a skrive
hvilken), samt om behandlingen er manualisert.

°Innleggelser kortere enn 1 uke forstas som dropout



3.5.1 Pasientregistreringer

Ved utredning og oppstart av behandling fyller pasienten ut bakgrunnsinformasjon med op-
plysninger om blant annet bosituasjon, skole- og arbeidssituasjon, symptom- og sykdomslen-
gde og tidligere behandling.

Pasienten fyller videre ut skjemaer (pasientinstrumenter) med spgrsmal som bl.a. angar
generelle symptomer, spiseforstyrrelsen og livskvalitet. Der pasienten gar inn i et behandlings-
forlgp, gjores det en slutt-registrering ved avslutning av behandlingen. Pasienten vil da ogsa bli
bedt om a gi en evaluering av behandlingen. Det vil bli giennomfgrt kontroll ett ar etter avs-
luttet behandling, der pasienten pa nytt bes om a fylle ut de samme pasientskjemaene som
ved start og slutt. Det vil vurderes om det ogsa kan vaere aktuelt med en oppfelging/kontroll
etter tre/fem ar.

3.5.2 Behandlerregistreringer

Behandler fyller ut informasjon om bl.a. diagnose(r), eventuell tilleggsproblematikk og BMI/
vekt og gvrige medisinske opplysninger ved start og slutt. Behandler gj@r ogsa en vurdering av
utfall etter behandling.

3.5.3 Administrative registreringer og kontroller

Kontorpersonell registrerer henvisningsinstans, ventetid og hvilket tiltak som iverksettes
(utredning, poliklinisk behandling, dggnbehandling etc.), start- og sluttdato for tiltaket, even-
tuelt avbrudd og eventuell mortalitet.

Det vil bli giennomfgrt regelmessige administrative kontroller for a sjekke at registrering
gjgres.

3.6 Samtykke

Det er ngdvendig med samtykke. For aldersgruppen under 16 ar, ma det innhentes samtykke
fra foresatte. For pasienter hvor foresatte har samtykket, skal det ved fylte 16 ar gis en anled-
ning til a trekke samtykket tilbake. Samtykkekompetansen fra og med 16 ar vurderes som god
for denne pasientgruppen.

3.7 Tidsperspektiv

Registeret har konsesjon fra Datatilsynet som gjelder frem til 31. januar 2030. Forlengelse av
konsesjonen vil kunne gis etter ny spknad til Datatilsynet.

3.8 Kontroller/repeterte malinger

Det vil bli gjort én inn-registrering ved start av behandling og én ut-registrering ved avslutning
av behandling. | tillegg vil det bli giennomfgrt systematisk kontroll ett ar etter avsluttet behan-
dling. Det ma vurderes om det ogsa kan vaere aktuelt med en oppfalging/kontroll etter tre/
fem ar.



3.9 Rapportering

Registeret vil arlig utgi en arsrapport. Registrerende enheter vil kunne fa szerskilt tilrettelagte
kvalitetsdata rettet mot egen virksomhet, og i tillegg kunne bruke innsamlede data fra egen
enhet til lokal kvalitetssikring. Det vil ogsa utvikles en elektronisk Igsning for kontinuerlig tilba-
kerapportering av resultater til deltagende enheter. Det vil ogsa vaere aktuelt 3 gjgre spesiala-
nalyser for spesielle problemstillinger for enheter som gnsker dette.

3.10 Deltagende enheter (sykehus/klinikker)

Malet er at alle behandlingsenheter som har klinisk relevant praksis skal delta, det vil si alle de
regionale sentrene for behandling av spiseforstyrrelser, alle behandlingsenheter som spesial-
poliklinikker, samt pa sikt alle DPS-er, BUP-er, avtalespesialister og private behandlingsenheter.

4. IKT, drift, organisering og finansiering
4.1 IKT-Igsning for datafangst

Aktuelle opplysninger og skjema registreres elektronisk inn i en nettbasert Igsning som er til-
gjengelig via online palogging. Enkelte enheter har en lokal elektronisk registerlgsning. Her vil
data bli eksportert fra den lokale registerlgsningen til det nasjonale registeret. De resterende
enhetene kommer til 3 legge inn data direkte i det nasjonale registeret. NorSpis kommer ftil

a benytte plattformen OpenQReg, som benyttes av flere andre elektroniske kvalitetsregistre.
Registreringslgsningen utvikles og driftes av Helse Nord IKT.

4.2 IKT-Igsning for rapportering

Det vil utvikles en elektronisk Igsning for kontinuerlig tilbakerapportering av resultater til del-
tagende enheter.

4.3 Drift
Faglig leder for registeret har det daglige ansvaret for driften. Faglig leder er ansatt ved Re-

gionalt senter for spiseforstyrrelser (RESSP), Klinikk psykisk helse og rus, Nordlandssykehuset
HF.

4.4 IKT-sikkerhet

Ivaretas av Helse Nord IKT etter gjeldende rutiner.

4.5 Registerorganisering
4.5.1 Databehandlingsansvarlig

Databehandlingsansvarlig for registeret er Nordlandssykehuset HF v/administrerende direktgr.
Ved en eventuell nedleggelse av registrert vil dataene forvaltes av databehandlingsansvarlig.



4.5.2 Databehandler
Helse Nord IKT og Senter for klinisk dokumentasjon og evaluering (SKDE).

4.5.3 Fagrad

Fagradet er representativt sammensatt med representanter fra alle RHF, fra relevante fag-
miljger og fra brukerorganisasjonene. Gruppen har tilgang til statistisk og epidemiologisk
kompetanse ved SKDE. Flere av fagradets medlemmer har forskerkompetanse.

4.5.4 Administrativt ansvar og faglig ansvar
Klinikk psykisk helse og rus ved Nordlandssykehuset HF har det administrative ansvaret for
registeret, mens registerets fagrad er tillagt det faglige ansvaret.

4.6 Finansiering

Registeret fikk status som nasjonalt medisinsk kvalitetsregister i Norge i juni 2015. Driften vil
sikres finansiering av Helse Nord RHF.

5. Registerdesign
5.1 Samtykke

Inklusjon i registeret forutsetter et informert, skriftlig samtykke.

5.2 Begrunnelse for etablering av personidentifiserbart register

Registeret etableres som et personidentifiserbart register. Begrunnelsen for dette er at det

er avgjgrende for a oppfylle registerets formal at pasienter kan fglges over tid. | tillegg er

det viktig for @ kunne ivareta datakvalitet ved a kunne ga tilbake til pasientens journal for a
kvalitetssikre opplysninger. Registeret skal ogsa kunne kobles mot eksterne datakilder, slik som
sentrale helseregistre og andre kvalitetsregistre. Slik kobling er basert pa fgdselsnummer. Nyt-
teverdien ved a etablere registeret som et personidentifiserbart register vil klart oppveie de
mulige personvernulempene dette matte medfgre for den enkelte.

5.3 Rutiner for informasjon om registeret til pasienter

Informasjon til de registrerte gis giennom samtykkeerklzeringen. | tillegg vil det legges ut infor-
masjon om registeret, herunder registerets formal og innhold, pa registerets nettside. Det vil
ogsa legges ut informasjon om registeret pa pasientorganisasjonenes nettsider. Pa disse net-
tsidene vil det legges ut informasjon om den registrertes rettigheter, som retten til innsyn, til
retting av opplysninger og sletting av opplysninger. Det vil pa disse sidene klart ga fram hvor-
dan den registrerte skal ga fram for a ivareta disse rettighetene.

5.4 Utlevering av data

Se vedtekter for Norsk kvalitetsregister for behandling av spiseforstyrrelser.



6. Tidsplan

Tabell 5: Oversikt over aktiviteter og tidsplan for gjennomfgring

Aktivitet Jun -14 Okt -14 Des-14 2015 2016 2017 2018

1. mate i styringsgruppa ¥

Spknad om konsesjon ¥

2 mete i styringsgruppa X

Spknad om status som nasjonalt register ¥

Ferdigstillelse av teknisk lpsning ¥

Opplering av behandlingsenheter

=
=
=

Masjonal innregistrering 1. fase™ ¥ ¥

Masjonal innregistrering 2. og 3. fase® ¥

Masjonal innregistrering 4. fase* ¥

De regionale sentrene.

"Andre spesialenheter som spesialpoliklinikker + DPS-ene og BUP-ene.Det apnes opp for registrering fra starten av 2017 for
interesserte enheter.

2Det apnes for avtalespesialister og private behandlingsenheter.
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Vedlegg

Oversikt over aktuelle instrumenter og skjema

Pasientinstrumenter voksne
SCL-90-R: Symptom Checklist—90-Revised (Derogatis, 2010). SCL-90-R er et generelt symptom-
mal, samt ogsa for spesifikk annen relevant problematikk (depresjon og angst/ komorbiditet) .

RAND-36: Measure of Helath-Related Quality of Life (HRQoL) (Hays & Morales, 2001). Dette
instrumentet vurderer flere sider ved fysisk og mental helse og gir et mal pa livskvalitet.

Pasientinstrumenter felles
EDE-Q: Eating Disorders Examination Questionnaire (Fairburn, 2008). Skjemaet er et mal pa
spiseforstyrrelsessymptomer. Gjelder for voksne og unge f.o.m. 14 ar.

CIA: Clinical Impairment Assessment (Fairburn, 2008). CIA er et vurderingsmal mht fungering.
Gjelder for voksne og unge f.o.m. 14 ar.

PasOpp: Pasienttilfredshetsskjema fra Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten for under-
spkelse av brukererfaringer i spesialisthelsetjenesten. Et generisk kort spgrreskjema (Sjetne,
Bjertnaes, lversen, & Olsen, 2009).

Pasientinstrumenter barn/unge
SDQ: The Strengths & Difficulties Questionnairs (Goodman, 1997). Dette er et skjema for
kartlegging av atferd og har en global styrkeskare.

Kid Screen: Kid Screen Questionnaires er instrumenter utviklet for a kartlegge helserelatert
livskvalitet hos barn og unge i alderen 8 til 18 ar (Ravens-Sieberer et al., 2005; The KIDSCREEN
Group Europe, 2006).

Behandlerskjema

Utfallsmal voksne: HONOS: Health of the Nation Outcome Scales (J. Wing, Curtis, & Beevor,
1999; J. K. Wing et al., 1998). HONOS er det mest brukte utfallsmal i psykisk helsetjeneste i
England. (Norsk versjon, 2002, utgiver: Helsebiblioteket.no).

Utfallsmal barn/unge: HONOSCA: Health of the Nation Outcome Scales for Children and Ado-
lescents (Gowers, Harrington, Whitton, Beevor, et al., 1999; Gowers, Harrington, Whitton,
Lelliott, et al., 1999). HONOSCA er en klinikerskaring som er utviklet i England. HONOSCA maler
atferd, problemer, symptomer og sosial fungering hos barn og unge og er et bredt mal pa
psykisk helsetilstand. Det er beregnet pa a evaluere behandlingstiltak. (Norsk versjon, 2001,
utgiver: Helsebiblioteket.no).



