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Norsk diabetesregister for voksne (NDV) er et nasjonalt
medisinsk kvalitetsregister som ble etablert i 2006, og
som siden den gang har hatt en ekspansiv vekst. Regis-
teret er lagt til Noklus i Bergen, med hovedkontor pa
Haraldsplass Diakonale Sykehus. Alle diabetespolikli-
nikker i landet rapporterer inn data til registeret, og
NDV har per i dag kliniske data pa i alt 142 407
pasienter med diabetes fra 18 &r og oppover, hvorav
105 489 har diabetes type 2. Vi fikk i 2022 oppdaterte
data pa 21 519 pasienter med diabetes type 1. Basert pa
dekningsgradsanalyse mot NPR representerer dette
88 % av pasientene med diabetes type 1 som var til kon-
troll pa diabetespoliklinikken. Dette betyr at de dataene
som presenteres er representative for pasientpopula-
sjonen med denne diagnosen i Norge. Behandling av
diabetes type 1 er en spesialistoppgave, men pasientene
velger selv om de ensker a fa sin oppfelging hos fast-
legen i stedet — og det er sannsynlig at noen av pasien-
tene (opptil 10 %) ikke far oppfelging hos spesialist.
Noen pasienter har ogsé oppfelging sjeldnere enn en
gang arlig.

NDV ble 19.11.20 godkjent som et reservasjonsbasert
register, 1 stedet for samtykkebasert. Det betyr i praksis
at det ikke lenger er behov for & samle inn samtykke fra
pasientene for at registeret skal kunne innhente data. En
forutsetning for denne reservasjonsretten er at pasien-
tene er kjent med at de har mulighet til & reservere seg
mot & vere registrert i registeret og at de vet hvordan de
kan reservere seg.

NDV henter inn parametere til registeret fra fag-
journalen Noklus diabetes (FastTrak), et strukturert
fagsystem som brukes ved landets diabetespoliklinikker
for a registrere data pa diabetespasientene. Minst en
gang arlig oppdateres bakgrunnsdata, samt at klinisk
undersgkelse, blod- og urinprever gjennomferes. Kvali-
teten pa diabetesbehandlingen ved norske diabetespoli-
klinikker vurderes pa bakgrunn av informasjon fra
denne fagjournalen.

Medianalderen pa pasientene med diabetes type 1 i
registeret var 47 ar 1 2022, med en spredning fra 18 til
97 ar, der 44 % var kvinner. HbAlc er en blodpreve
som reflekterer blodsukkerniva siste 4-12 uker, og
vurderes a vare den beste kvalitetsindikatoren pa blod-
sukkerkontroll som kan relateres til senere utvikling av
komplikasjoner som gyeskade, nyreskade og nerve-
skade. HbAlc var registrert hos 97 % av pasientene
med diabetes type 1 og 37 % av disse pasientene hadde
HbAlc under eller lik Helsedirektoratets anbefaling pa
53 mmol/mol. Dette er en kraftig forbedring fra 2012 da
denne andelen 14 pa 19 %, noe som vitner om at det
drives god diabetesbehandling i Norge (Figur 1).
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Figur 1. Utvikling i prosentandel pasienter med HbAlc
under Helsedirektoratets anbefaling pad 53 mmol/mol
hvert &r fra 2012 frem til i dag.
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Figur 2. Nedgangen i prosentandel pasienter med HbAlc
> 75 mmol/mol hvert ar fra 2012 frem til i dag.

120162018 gjennomferte NDV et kvalitetsforbed-
ringsprosjekt der mélet var & redusere andel pasienter
med diabetes type 1 med darlig regulert blodsukker.
Tretten sykehus deltok i prosjektet, som hadde som
formél & redusere andel pasienter med HbAlc > 75
mmol/mol. 8 av 13 poliklinikker som deltok oppnadde
signifikant lavere andel pasienter med HbAlc > 75
mmol/mol (Figur 2).

I NDV registreres bade akutte komplikasjoner og
senkomplikasjoner til diabetes-sykdommen. I 2022 rap-
porterte 23 % av pasientene & en gang ha veert innlagt
med diabetes ketoacidose, et tall som star relativt ufor-
andret fra 2012. I 2022 rapporterte 4,1 % & ha opplevd
alvorlig hypoglykemi i lopet av siste dret, en signifikant
nedgang i forhold til 2012, da tilsvarende tall var
13,2 %. Muligens kan dette delvis henge sammen med
en drastisk ekning i bruk av kontinuerlig glukosemoni-
tor blant diabetes type 1 pasienter (87 % i 2022 kontra
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18 % 1 2016). Selv om man fér stadig bedre insulin-
pumper med mer avanserte innstillinger, er det ikke
flere voksne som velger behandling med insulinpumpe
i dag kontra tidligere ar. Andel pumpebrukere har ligget
relativt stabilt pa 33 til 38 % fra 2014 og frem til i dag.

Diabetes mellitus og hayt kolesterol er sammen med
hoyt blodtrykk, reyking og arv selvstendige risiko-
faktorer for utvikling av hjerte-/karsykdom. Da hjerte-/
karsykdom er den vanligste arsaken til sykelighet og
dod blant pasienter med diabetes, er forebygging av de
andre nevnte risikofaktorene svert viktig.

Blodtrykk var registrert malt hos 79 % av pasienter
med diabetes type 112022, og behandlingsmalet systo-
lisk blodtrykk < 135 mmHg var oppnadd hos 52 % av
de pasientene som mottar blodtrykksbehandling. Dette
ma anses som relativt bra, da det kan veere vanskelig
ved en arlig kontroll & gjennomfere standardiserte BT-
maélinger og folge opp eventuelle iverksatte tiltak. Til
tross for at LDL-kolesterol var registrert hos 94 % av
pasienter med diabetes type 1, ble behandlingsmal for
LDL-kolesterol i 2022 bare oppnddd hos 59 % av
pasientene uten hjerte-/karsykdom og 47 % av dem med
hjerte-/karsykdom. Her er det forbedringspotensial, i
forhold til viktigheten av & forebygge hjerte-/kar-
sykdom. NDV Kkjerer né et stort kvalitetsforbedrings-
prosjekt innen dette feltet, der man har fokus pa
kolesterolsenkende behandling og bedret méloppnaelse
for kvalitetsindikatoren LDL-kolesterol.

Nér det gjelder fot- og eyeundersgkelse er oppslut-
ningen rundt prosedyrene svakere, og hhv. kun 62 % og
68 % av pasientene hadde gjennomgatt disse screening-
undersokelsene ifelge oppdaterte tall fra NDV. Ved-
rerende fotundersekelse er nok dette reelle tall, og det
kan veere ulike grunner til at behandleren utelater en slik
undersekelse under arskontrollen. For gyebunnsunder-
sokelse kan det vaere manglende kommunikasjon mel-
lom gyeleger og diabetespoliklinikkene, som gjor at alle
data som foreligger ikke blir rapportert inn til registeret.

Nyresvikt og nyreerstattende behandling med dialyse
eller nyretransplantasjon forekommer blant pasienter
med diabetes. En screening for begynnende nyreskade,
urin-albumin/kreatinin-ratio (U-AKR), forventes utfort
i forbindelse med diabetes drskontroll. I NDV var U-
AKR registrert hos 76 % av pasienter med diabetes type
1, og 13,3% av disse pasientene hadde moderat
(10,8 %) eller alvorlig (2,5 %) albuminuri. Andelen
pasienter med eGFR under 60, som tegn pa nyresvikt
var 6,3 %.

Median kroppsmasseindeks (KMI) var 26 (10-90
prosentil: 21-34) kg/m? og hos pasienter der KMI er
oppgitt hadde 24 % en KMI >30 kg/m?. Av pasienter
der raykevaner er registrert, er 11 % av pasienter med
diabetes type 1 oppgitt & vere dagligreykere. Dette er
noe heyere enn tall fra bakgrunnsbefolkningen, der 7 %
var dagligroykere i 2022 (Tall fra Statistisk sentralbyrd).
Dette kan bero pa at denne pasientgruppen reyker mer
enn andre, men man kan ikke utelukke at det skyldes
mangel pa oppdaterte data. For & sikre oppdatert infor-
masjon inn i registeret jobber man na mot en lesning der
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pasienten selv innrapporterer oppdatert bakgrunns-
informasjon og informasjon om levevaner elektronisk
via link pd Helse-Norge for ankomst poliklinikken.
Disse dataene adopteres rett inn i drskontrollskjemaet
nér legen apner dette ved poliklinisk time. Typiske data
pasienten kan innrapportere selv er utdanningsniva,
yrke, boforhold, mosjonsvaner, reykevaner, hyppighet
og metode for blodsukkermaling, dato for siste eoye-
undersokelse samt forekomst av akutte komplikasjoner
som ketoacidose og hypoglykemi. Seksjon for hormon-
sjukdommar ved Haukeland Universitetssykehus
piloterer dette prosjektet.

Nér det gjelder forekomst av diabeteskomplikasjoner
viser tall fraNDV 12022 at koronarsykdom var registrert
som komplikasjon hos 7,1 % og hjerneslag hos 2,6 %
av pasientene med diabetes type 1. Behandlet retinopati
(laser og/eller injeksjonsbehandling) var registrert som
komplikasjon hos 14,1 %. Prevalenstallene for makro-
vaskulere komplikasjoner stemmer godt overens med
funn for eksempel fra Skottland (1). For & validere fore-
komsten av komplikasjoner hos vare diabetespasienter
planlegger NDV en sterre undersekelse der registerets
pasienter kobles opp mot Norsk pasientregister (NPR)
for & f& mer valid og oppdatert informasjon om sen-
komplikasjoner.

Den enkelte diabetespoliklinikk har kontinuerlig
tilgang pa egne og alle andre diabetesklinikker i Norge
sine aggregerte data via en manedlig oppdatert
dashboardlesning. Her kan de folge med pé de enkelte
parameterne og monitorere forbedringer og forverringer
innen kvaliteten pé egen diabetesomsorg, med mulighet
for & sammenligne seg selv med andre sykehus. Dash-
board-lesningen er spesielt hensiktsmessig i forhold til
kvalitetsforbedringsprosjekt. Hver diabetespoliklinikk
mottar ogsa arlig en tilbakemeldingsrapport, der man
ser hvordan egne data ligger i forhold til landsgjennom-
snittet. Dette kan brukes til & studere egne resultater, og
se hvor man har forbedret seg og hvilke omradder som
trenger kvalitetsforbedring. Registeret inviterer ogsa en
gang i aret til et «brukermete» der representanter for
alle diabetspoliklinikkene i landet samles og diskuterer
arets resultater. Det er god oppslutning rundt metene
som oppleves svert nyttig bade for registerets ansatte
og de involverte poliklinikker.

I anledning Covid-19 pandemien har NDV initiert en
storre studie for & kartlegge hvordan det har gétt med
pasienter med diabetes under pandemien. Studien sendte
ut et validert sparreskjema under pagaende pandemi i
mai 2021 (The fear of covid-19 scale) der pasientene ble
bedt om & gradere sin angst for covid 19, sett i lys av at
de har en kronisk sykdom og er kategorisert som
risikopasienter. Studien ble publisert i Plos One i juli
2022 (2). Videre ble det sendt ut en mer omfattende
registrering av hvordan pasientene har vert rammet av
pandemien, ogsé via Helse-Norge, i desember 2021.
Disse dataene er nd under bearbeidelse.

Den gkende bruken av kontinuerlige vevsglukose-
monitorer har skapt et behov for & innfore flere variabler
i NDV. Etter en «hering» blant sykehusene som rap-
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Figur 3. Figuren viser hvordan data hentes inn til registeret fra flere ulike kilder (pasienten selv, helsepersonell,
laboratorieprever, teknisk utstyr). Videre ser vi hvordan data brukes, blant annet til & gi tilbakemeldingsrapporter til

diabetespoliklinikkene, vise trender over tid og til forskning.

porterer inn til NDV har man derfor i 2020 innfert flere
variabler i arskontrollskjemaet, relatert til registrering
av data fra kontinuerlig gluksosemonitorer. Malet er
systematisk avlesning og registering av denne informa-
sjonen, som tilrettelegger for mer enhetlig tolkning og
tilneerming til data fra kontinuerlig glukosemonitorer.
NDYV favner som beskrevet innledningsvis ikke bare
pasienter med diabetes type 1, men ogsa 44 % av den
estimerte populasjonen med diabetes type 2 pa over
240 000 personer (3). Da denne pasientgruppen hoved-
sakelig gér til oppfelging i primerhelsetjenesten,
arbeides det aktivt ut mot dem for & skape integrerte
losninger i journalsystemet, der det er enkelt & inkludere
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pasienter i NDV, og det er derfor forventet betydelig
okning av dekningsgraden for diabetes type 2 de kom-
mende drene.

Registeret har nylig startet med & hente inn pasient-
rapporterte data elektronisk fra pasienter med type 2
diabetes. Dette gjor at vi far oppdatert variablene hos de
pasientene der vi ikke fér inn data arlig fra legekontor
eller sykehus.

Som her beskrevet er NDV et innovativt register
med mange pédgdende prosjekter bade vedrerende
forbedring og ekspansjon (Figur 3). Det er ogsa flere
nasjonale og internasjonale forskningsprosjekt knyttet
til registeret.
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