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Norsk hjertestansregister (Hjertestansregisteret) er et
register over personer i Norge som har fatt hjerte- og
lungeredning (HLR). I 2023 mottar registeret data fra
alle sykehus, 13 av 16 akuttmedisinske kommunika-
sjonssentraler (AMK) og alle ambulansetjenester. I
2022 var det litt over 1200 personer inne péa sykehus og
nesten 4000 personer utenfor sykehus som ble forsekt
gjenopplivet. Registeret er et kvalitetsregister og brukes
til & overvdke og forbedre behandlingen som gis til
hjertestanspasienter.

Plutselig hjertestans er en fryktet komplikasjon til
akutt hjertesykdom, men kan ogsé forarsakes av andre
medisinske tilstander eller ytre pavirkning som for ek-
sempel drukning, kvelning og traumer. For & gke pasi-
entenes sjanse for a overleve er det viktig at behandling
starter tidlig og er av god kvalitet. Overlevelse etter
hjertestans brukes ofte som en kvalitetsindikator, fordi
god overlevelse forutsetter en sammenhengende og god
beredskap som ogsé vil kunne héndtere andre alvorlige
og akutte situasjoner.

Formaélet med Hjertestansregisteret er & folge fore-
komst i befolkningen, monitorere kvaliteten pa helse-
hjelp, samt & bidra til bedre behandling for pasientgrup-
pen. Dette oppnés ved kvalitetsforbedringsprosjekter og
forskning relatert til diagnostisering og behandling.

ET NASJONALT KVALITETSREGISTER —
HISTORIEN BAK

Registeret ble forste gang etablert i 2002, og ble 1 2013
godkjent som nasjonalt medisinsk kvalitetsregister inn
under Nasjonalt register for hjerte- og karsykdom
(HKR). Oslo universitetssykehus HF drifter registeret,
og Folkehelseinstituttet er databehandlingsansvarlig.
Personvern og informasjonssikkerhet blir ivaretatt
gjennom databehandleravtaler [1], dedikerte software-
losninger og gode rutiner.

Registeret mottok anonymiserte data i 2013 og 2014
frem til det ble utviklet en innrapporteringslosning i
Medisinsk Registreringssystem (MRS). En pilotversjon
av MRS for hjertestans utenfor sykehus ble tilgjengelig
i oktober 2014, akkurat i tide til at data til en internasjo-
nal studie, EuReCa ONE studien [2], kunne samles inn.
Vi fant lokale ildsjeler i nettverket av HLR-instrukterer
fra Norsk Resuscitasjonsrdd samtidig som vi jobbet
med ambulansetjenestenes ledelse. De fleste fortsatte &

registrere ogsd etter at datainnsamlingsperioden for
EuReCa-studien var over.

Det er viktig at de som skal registrere data, er enga-
sjerte og interesserte i fagomradet. Var erfaring er at det
fungerer best nar funksjonen legges til ansatte som alle-
rede er involvert i foretakets arbeid med hjertestans-
beredskap og behandling, f.eks. HLR-koordinator eller
instrukter.

I dag skal alle helseforetak, herunder AMK, ambu-
lansetjeneste og sykehus, levere data om hjertestans-
hendelser til registeret for hjertestans bade utenfor og
inne pa sykehus. Hvert foretak ma selv sette av tilstrek-
kelig med personellressurser til innhenting, kvalitets-
kontroll og registrering. Datasett og definisjoner i
registeret tar utgangspunkt i internasjonal konsensus;
«Utsteinmalen». Den internasjonale konsensusen for
hjertestans inne pa sykehus ble sist oppdatert i 2019 og
for hjertestans utenfor sykehus i 2015 [3,4].

Registeret fokuserte de forste arene pa data fra
ambulansetjenestene for hjertestans utenfor sykehus.
Det er i alt 18 helseforetak som drifter ambulanser, og
innen mai 2016 leverte alle ambulansetjenester data. |
2018 ble det lagt til flere AMK-spesifikke variabler som
hentes inn ved & lytte gjennom lydlogg. Det er i alt 16
AMK -sentraler i Norge, og i 2022 mottar registeret data
fra 13 av 16 sentraler.

12015 ble det satt fokus pa registrering av hjertestans
inne pé sykehus. I Norge er det 19 helseforetak som til
sammen driver 50 sykehus med akuttmottak og inten-
sivavdeling. Opplaring av nye registrarer har pagétt
kontinuerlig, og fra januar 2023 leverer alle aktuelle
sykehus data til Hjertestansregisteret (Figur 1). Innsam-
ling av selvrapportert livskvalitet (PROM) for pasienter
som overlever hjertestans utenfor sykehus ble etablert i
2020 og for pasienter inne pa sykehus i 2021.

12021 og 12022 leverte flere helseforetak data lenge
etter fristen. Bakgrunnen var sykdom eller bytte av
registrar. Vi ser at levering av data i tide, og med god
kvalitet, er avhengig av person og kontinuitet. Det er
derfor enskelig med minst to registrarer per sykehus,
AMK-sentral og ambulansetjeneste som kan registrere
data. Det er for tiden rundt 90 personer som registrerer
data i Hjertestansregisteret. Alle gjennomgar en stan-
dardisert opplering, og fér oppfelging og érlig obligato-
risk samling i regi av registeret for a sikre lik forstaelse
av datavariabler og datadefinisjoner.
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Figur 1. Utvikling av hjertestansregisteret fra 2010 til 2022. Ambulansetjenesten rapporteres pa helseforetaksniva
(18 helseforetak drifter ambulanse), AMK rapporteres pa sentralniva (16 AMK-sentraler) og sykehus rapporteres for
sykehus som har akuttmottak og intensivavdeling som kan behandle hjertestanspasienter (50 sykehus). Rod = leverer
ikke data, gul = leverer for deler av aret eller deler av datasettet, gronn = leverer alle variabler for hele éret.
Bruk av data lokalt under kontinuerlig overvakning (akuttmottak, intensiv,

Sykehus, AMK-sentraler og ambulansetjenester som
registrerer hjertestans, kan ta ut egne rapporter og radata
for & bruke resultater lokalt. Alle helseforetak har opp-
rettet lokale kvalitetsregistre etter Helsepersonelloven
§26 med tilrdding fra lokalt personvernombud. Opp-
retting av lokale registre gjor det enkelt & kunne bruke
data i kvalitetsforbedringsarbeid, noe Hjertestans-
registeret ogsd gjerne bistdr med. Det er for tiden fa
prosjekter som bruker data for hjertestans inne pé syke-
hus, men det pagar flere kvalitetsforbedringsprosjekter
relatert til hjertestans utenfor sykehus og i AMK. Mer
informasjon i &rsrapporten, se nedenfor.

HJERTESTANS I NORGE — TALL FRA 2022

Hjertestansregisteret leverer arlig rapport som legges ut
pa Nasjonalt servicemilje for medisinske kvalitets-
registre sin hjemmeside (www.kvalitetsregistre.no).
Rapporten skal gi innsikt i hva registeret samler inn av
data, og resultater i de ulike helseforetak.

Hjertestans inne pd sykehus

Det er mange sykehus som er i etableringsfasen for re-
gistrering av hjertestans inne pa sykehus, og det er
forventet at forekomst og kvalitet pé data blir bedre etter
hvert som sykehusene féar etablert gode rutiner for
innsamling og kvalitetssikring av data. I 2021 ble det
registrert hjertestans hos 1016 pasienter, og tilsvarende
tall fra 2022 var 1235 (Figur 2).

Det er en lik andel hjertestanshendelser som skjer pa
sengepost (39 %) og pa avdelinger der pasienten er

operasjonsavdeling) (39 %). Inne pa sykehus obser-
veres hjertestanshendelsen av helsepersonell i 83 % av
tilfellene og bare 15 % skjer uten at noen observerer kol-
lapsen. Overlevelsen etter hjertestans inne pa sykehus
er hayere enn utenfor sykehus. 1 2022 var det til sammen
362 personer (30 %) som overlevde minst 30 dager.

°
e e o Norsk hjertestansregister
°
-Ngkkeltall for hjertestans pa sykehus 2022-

1 235 pasienter ble forspkt

gjenopplivet og det ble registrert 1340
hendelser

52% fikk

tilbake egen
hjerterytme

30%

overlevde til
30 dager

39% av alle hendelser var pa
sengepost

85% av overleverne hadde god
nevrologisk funksjon ved utskrivelse fra
sykehus.

Design: ne Eriksen, UIO

Figur 2. Hovedresultater for hjertestans inne pa sykehus
fra Hjertestansregisteret i 2022.
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Figur 4. Tidstrend for andel pasienter som far hjerte- lungeredning for ambulansen ankommer fra 2015 til og med 2022. Bla
linje er andel HLR av tilstedevarende, rod linje er forventet forekomst basert pa gjennomsnittet for alle tertialer fra 2015 til
og med 2021, og gra stiplede linjer er = 3 SD. Data er beregnet for tertialer per ér fra januar 2015 til og med desember 2022.

Hjertestans utenfor sykehus

I 2022 ble 3881 personer forsgkt gjenopplivet med
hjerte-lungeredning utenfor sykehus (Figur 3). Nesten
halvparten (45 %) var observert av tilstedeverende da
de kollapset, 9 % var observert av ambulansepersonell
og en betydelig andel (46 %) ble funnet livlgse uten at
noen sa at de falt om. De fleste hjertestans skjer hjemme
(66 %), 15 % er pé offentlig sted ute og nesten 9 % er
pa helse og omsorgsinstitusjoner. En liten andel skjer pa
legekontor/legevakt (1,3 %).

° : .
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Figur 3. Hovedresultater for hjertestans utenfor sykehus
fra Hjertestansregisteret i 2022.

AMK

Det registreres data fra 13 av 16 AMK-sentraler, og det
jobbes med & fa egne registrarer ved alle landets AMK-
sentraler. Norge har en av verdens hgyeste andel av
pasienter som far HLR av tilstedevaerende for ambulan-
sen kommer frem. Denne andelen har ekt litt de siste
arene (Figur 4), men allerede ved forste publisering som
kvalitetsindikator pa Helsedirektoratets nettsideri2015,
var Norge i verdenstoppen for HLR av tilstedevarende
[5]. I mer enn 30 ar har AMK-operaterene gitt innringe-
re telefonveiledning i HLR nér pasienten er bevisstlos
og ikke puster normalt.

Ambulanse

Alle ambulansetjenester leverer data til registeret, men
det er to helseforetak som bare har levert data for deler
av 2022. Dette illustrerer sarbarhet i organisering av
datainnsamlingen. Hovedresultater for hjertestans uten-
for sykehus i 2022 er presentert i Figur 3.
Ambulansepersonell startet eller fortsatte behandling
pa 2966 personer. De fleste pasientene som ambulansen
ikke fortsetter behandling pa, selv om tilstedeverende
har starter HLR, har puls nar ambulansen kommer frem.
Hjertestans utenfor sykehus blir brukt som indikator-
tilstand for kvalitet p4 ambulanse og luftambulanse-
tjenesten. Overlevelse er avhengig av kunnskap, ferdig-
heter og beredskap hos publikum, i AMK, ambulanse-
tjeneste og i sykehus. Andel som far HLR av tilstede-
varende, og andel og forekomst av pasienter som far
tilbake egen hjerterytme, har siden 2015 blitt publisert
som nasjonale medisinske kvalitetsindikatorer pa Helse-
direktoratets nettsider. Frem til 2020 var Hjertestans-
registeret eneste leverander av data til kvalitetsindika-
torene for den prehospitale spesialisthelsetjenesten.
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Figur 5. Blé linje: Tidstrend for forekomst av ambulansebehandlede pasienter fra 2015 til og med 2022. Grenn linje: Pasienter
som far tilbake egen hjerterytme (ROSC). Forekomst er presentert per 100 000 pasienter. Rede linjer er forventet forekomst per
100 000 innbygger og gra stiplede linjer er + 3 SD. Data er beregnet for tertialer per ér fra januar 2015 til og med desember 2022.

Overlevelse

Forekomst av pasienter behandlet av ambulanse og som
far tilbake egen hjerterytme (Return Of Spontaneous
Circulation — ROSC) per 100 000 innbyggere publise-
res som kvalitetsindikatorer (figur 5). Forekomst av
ambulansebehandlede pasienter og forekomst av pasi-
enter som fir ROSC per 100 000 har vert stabilt.
Okning i antall rapporterte hendelser de forste drene
skyldes sannsynligvis bedre rutiner for & finne alle
aktuelle pasienter, og ikke en ekning i antall hendelser.

PASIENTRAPPORTERT LIVSKVALITET

Alle nasjonale kvalitetsregistre skal samle inn data om
pasientrapportert  livskvalitet (Patient Reported
Outcome Measures — PROM) for & beholde status som
godkjent kvalitetsregister. Registeret startet utsending
av sperreskjema til pasienter som fikk hjertestans uten-
for sykehus i 2020 og til pasienter som fikk hjertestans
inne pa sykehus i 2021. Det finnes ingen PROM-skjema
spesielt utviklet for hjertestanspasienter og registeret
benytter derfor generiske skjema. EuroQol EQ-5D-5L
er et mye testet og brukt livskvalitetsskjema som vur-
derer fem dimensjoner; mobilitet, egenomsorg, vanlige
aktiviteter, smerte/ubehag og angst/depresjon [6].
Respondentene vurderer hver dimensjon pd en fem-
punkts skala med ingen problemer, sma problemer,
moderate problemer, alvorlige problemer og ute av
stand til & gjore / ekstreme problemer. I tillegg til de fem
dimensjonene, vurderes generell opplevd helse ved
hjelp av en vertikal visuell analog skala (EQ VAS), med
endepunkter merket «Best tenkelig helse» (100) og

«Verst tenkelig helse» (0). Data pa livskvalitet hos den
norske befolkningen (normpopulasjon) ble samlet inn i
2019 gjennom et sporreskjema sendt i posten til et
representativt utvalg i den norske voksne (over 18 ar)
befolkningen [7].

For EQ VAS rapporterer hjertestanspasienter i 2022
lavere livskvalitet sammenlignet med normpopulasjo-
nen i Norge i 2019. Pasienter som fér hjertestans inne
pa sykehus rapporterer lavere livskvalitet sammenlignet
med pasienter som far hjertestans utenfor sykehus
(Figur 6).

Kvalitetsforbedringsprosjekt

For at et medisinsk kvalitetsregister skal kunne bidra til
bedre kvalitet pa behandling til pasientgruppen, er det
viktig at registeret mottar data fra hele landet, at data
som registreres er av god kvalitet og at fi pasienter
mangler. 1 2014 ble det rapportert 1506 hendelser fra 14
helseforetak. Dettilsvarer en forekomst pa 43 hjertestans
per 100 000 innbyggere. Dette er lavere enn i Danmark
og Sverige, og tydet pa en underregistrering i Norge. Vi
har jobbet malrettet og i flere prosjekter for a fi alle
helseforetak til & levere data, og for & lere registrarene
hvordan de skulle lete etter pasienter. Vi fant at flere
registrarer manglet tilganger til medisinske journal-
systemer og manglet tilstrekkelig avsatt tid til & gjore en
grundig jobb. I tillegg til at data til registeret trolig blir
dérligere, vil dette ogsa gjere det vanskeligere & bruke
data til lokale forbedringer.

Flere prosjekter har fort til en ekning i antall registrerte
hendelser, og i 2016 var forekomsten per 100 000 pé 66.
Forekomsten varierte mellom de enkelte ambulanse-
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Figur 6. Resultater pa spersmalet om generell opplevd helse, 3-6 maneder etter hjertestans for pasienter som har overlevd
hjertestans 1 2022, maélt pa en visuell analog skala (VAS) fra 0 (verst tenkelig) til 100 (best tenkelig) sammenlignet med
norm populasjon. Resultatene er slatt sammen slik at det blir 10 grupper med 10 poeng i hver gruppe, og resultatene er
andelen pasienter i hver gruppe. Pasienter med hjertestans utenfor sykehus er merk bla kolonner og pasienter med hjertestans
inne pa sykehus er lys bla kolonner. Normalpopulasjonen er gra kolonner.

tjenestene, fra 30 til 80 per 100 000 innbyggere. Vi var
usikre pa om forskjellen skyldtes reelle forskjeller i
forekomst som kunne skyldes ulik alders- og kjenns-
sammensetning, regionale forskjeller i sykdomsfore-
komst, strukturelle forhold lokalt, eller om problemet
var ulik praksis for registrering i de enkelte ambulanse-
tjenestene. Et pilotprosjekt ble gjennomfert hos to helse-
foretak for & etablere den beste metoden for innsamling
og kontroll av data. I 2018 ble de to ambulansetjenes-
tene med heyest og de to med lavest forekomst invitert
til & delta i et eget prosjekt. Prosjektet forte til en rask
okning i forekomst hos de to ambulansetjenestene som
hadde lav forekomst. Denne gkningen vedvarte i 2019.
Selv i en ambulansetjeneste med hey insidens sé vi en
ytterligere okning. Det var likevel fortsatt store for-
skjeller i insidens og vi ensket & kvalitetssikre inklusjo-
nen av pasienter med hjertestans utenfor sykehus opp
mot andre kilder. Vi sammenholdt data fra Hjertestans-
registeret, Dodsarsaksregisteret (DAR) og Norsk pasi-
entregister (NPR) for perioden 2015 til og med 2017.
Mer enn 7500 hendelser fra NPR og DAR som ikke ble
gjenfunnet i Hjertestansregisteret, ble kontrollert mot
pasientjournaler av lokale registrarer i samarbeid med
en fra Hjertestansregisteret. Alle tilfeller av manglende
registreringer ble etter-registrert, til sammen 344 pasi-
enter (4 %). Det betyr at hjertestansregisteret sammen-
lignet med DAR og NPR, fanget opp p 96 % av pasien-
tene. Denne valideringsstudien ble ogsé publisert og er
en av meget fa forsek pa a kvalitetssikre inklusjoner til
et hjertestansregister som er gjennomfort i verden [8].

Folkehelseinstituttet gjennomferer dekningsgrads-
analyser for registrene under Hjerte- og karregisteret, og
dette gjores ved & sammenligne registerdata med data
fra Norsk Pasientregister (NPR). Siden bare en tredjedel
av pasientene som far hjertestans utenfor sykehus,
overlever til innleggelse, vil de fleste pasientene med
hjertestans utenfor sykehus ikke fa registrert en kontakt
i NPR. I dekningsgradanalysen ser vi derfor kun pa pa-
sienter som innlegges i sykehus etter hjertestans utenfor
sykehus, og alle pasienter som fér hjertestans inne pa
sykehus. Dekningsgradsanalysen gjennomfert i 2020
viste en dekningsgrad pa 76 %. P& bakgrunn av denne
analysen ble det etablert et prosjekt der alle registrarer
ble leert opp i & seke etter aktuelle pasienter i de pasient-
administrative systemene. Metoden for sgk ble testet og
justert i mai/juni 2022 og alle sykehus fikk beseok fra
registeret i perioden oktober 2022 til februar 2023. Dek-
ningsgradsanalysen for 2022 viser at dekningsgraden
for Hjertestansregisteret opp mot NPR né er pa 81 %.
Var erfaring fra disse gjennomgangene er at diagnose-
koder i sykehusenes pasientadministrative systemer (og
NPR) ofte ikke er dekkende for var definisjon av
hjertestans i registeret.

Forskning

Registeret har levert data til tre Europeiske studier og to
internasjonale studier. Det er fire pagéende doktor-
grader som bruker data fra registeret. Det er publisert
flere vitenskapelige artikler de siste 3 &r som bruker
data fra Hjertestansregisteret [5, 8-21].



30

KONKLUSJON

Norsk hjertestansregister er et register over alle perso-
ner i Norge hvor det er forsekt gjenopplivning med
HLR, og er unikt i verden som det forste lovpélagte
hjertestansregisteret. Bade hjertestans inne pa, og
utenfor sykehus skal registreres. Fra registeret ble en del

[.B.M. TJELMELAND M.FL.

av Hjerte- og karregisteret i 2013, har nd alle ambu-
lansetjenester, sykehus og de fleste AMK-sentraler
kommet godt i gang med datainnsamling. For hjerte-
stans utenfor sykehus er det gjennomfert en validering
av inkluderte pasienter, og det er fi4 pasienter som
mangler, noe som gjor registeret svert godt egnet til
kvalitetsforbedringsprosjekter og forskning.
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