Baggrundsoplysninger til 2024-prioritering af nye kliniske kvalitetsdatabaser

Opbakning fra faglige selskaber

Mulighed for
kvalitetsudvikling/ulighed i
behandlingen (vaerdi og relevans
af databasen)

Tilstedevaerelse af kliniske
retningslinjer

Mulighed for at afgranse
population/sikre valide data

1. Kvalitetsdatabase for Udredning, Behandling og Rehabilitering
af Invaliderende og Komplekse Kroniske Smerter (KUBRIKKS)

Databasen planleegges etableret i flere faser:

Fase |: Populationen i databasen begranses indledningsvist til incidente
voksne patienter med komplekse kroniske smerter (diagnosekode DR52.2€)
som behandles i en tveerfaglig smertebehandlings-enhed i hospitalsektoren
(13 centre pa landsplan) (procedurekode BRXY8)

Fase II: Populationen udvides til incidente voksne patienter med komplekse
kroniske smerter (diagnosekode DR 52.2e) som behandles hos
privatpraktiserende anaestesiologer

Fase lII: udvides databasen til patienter med invaliderende kroniske
smerter/kronisk primaere smerter (ICD11 systemet) i primaer-sektoren og
andre behandlingsenheder.

2. DBCG-DCIS

Dansk Brystkraeft Gruppe (DBCG)

Dansk Brystkirurgisk Selskab (DBKS)
Dansk Selskab for Klinisk Onkologi (DSKO)
Dansk Patologiselskab (DPAS)




Baggrundsoplysninger til 2024-prioritering af nye kliniske kvalitetsdatabaser

2. DBCG-DCIS

1. Kvalitetsdatabase for Udredning, Behandling og Rehabilitering
af Invaliderende og Komplekse Kroniske Smerter (KUBRIKKS)

Tvaerfaglighed/tvaer-
sektorialitet/komplekse forlgb

Volume Ca. 1300 danske patienter far arligt en DCIS/PLCIS diagnose

Daekning af specialet/omradet
med databaser eller anden
systematisk opfalgning pa
populationen f.eks. registre eller
Patientinddragelse patientoriente
ring

Mammografiscreeningsdatabasen?
Nogle patienter med DCIS/PLCIS vil indga i brystcancer-databasen.

Patientrepraesentation via 2 patientrepraesentanter i DBCGs bestyrelse

Opbakning fra KL og DSAM? Ingen tveerfaglighed er naevnti ansegningen.
Dedikeret indberetning.

Hvorledes er koblingen til DBCG? Evt. henvise til

Opmarksomhedspunkter mammografiscreeningsdatabasen.
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3. Retinale gjensygdomme

4. GlauBasen

Opbakning fra faglige selskaber

Dansk Oftalmologisk selskab
Patientforeningen @jenforeningen Vaern om Synet

Dansk Oftalmologisk Selskab,

Dansk GlaukomSelskab,

Danske @jenlaegers Organisation

samt

Fjenforeningen og Dansk Glaukom Forening (patientforeninger)

Mulighed for
kvalitetsudvikling/ulighed i
behandlingen (vaerdi og relevans
af databasen)

Indenfor medicinsk behandling med antiVEGF vil en monitorering af
indsatsen kunne komme til at betyde betydelig bedre patientbehandling
nationalt og mindske omkostninger gennem optimeret forbrug af
medicinen.

Indenfor de kirurgiske behandlinger findes der i litteraturen anbefalinger for|
optimal behandling af tilstandene. Dog har vi ikke nationale data, der kan
vise os, hvordan de enkelte centre klare sig. Data pa dette vil kunne ensarte
og optimere behandlingen

12025 vil en klinisk retningslinje for diagnostik, monitorering og behandling
af glaukom i Danmark blive indfert. Databasen vil monitorere, i hvilket
omfang retningslinjerne overholdes samt kvalitetssikre disse guidelines.
Databasen vil ogsa have stor veerdi for at identificere uligheder i
behandlingskvalitet og patientadgang, sarligt i forhold til geografisk og
social ulighed

Formélet med en dansk kvalitetsdatabase for glaukom, her kaldet
GlauBasen, er at monitorere kvaliteten af screeningsindsatsen for patienter
i risiko for at fa glaukom (borgere med forstegradssleegtninger med
glaukom) samt kvaliteten af kontrol- og behandlingsindsatsen for patienter
med glaukom med henblik pa labende at forbedre kvaliteten og malrette
indsatsen af kontrollerne og derved behandlingen af glaukompatienterne.

Tilstedevaerelse af kliniske
retningslinjer

Dansk Oftalmologisk Selskab:

Aldersrelateret maculadegeneration (AMD): Retningslinjer for henvisning,
behandling, kontrol og afslutning.

National retningslinje for behandling af diabetisk retinopati 2023
Medicinradet:

Behandlingsvejledning og leegemiddelrekommandation for Retinal
veneokklusion (blodprop i nethindens vener),

Vad AMD (aldersrelateret makuladegeneration) og Diabetisk makulagdem

Ingen retningslinjer for kirurgiske retinale sygdomme

Mulighed for at afgraense
population/sikre valide data

For de enkelte sygdomme findes der béde diagnosekoder og
procedurekoder. Populationen afgraenses via disse.

Data forventes at kunne leveres fra de elektroniske journalsystemer pa den
enkelte syghuse

Datafangsmodulet Sentinel vil blive brugt til at indfange de gnskede
indikatorer til databasen. Et greensesnit designet specifikt til GlauBasen vil
blive udviklet.

Populationen afgraenses med hjalp af felgende diagnosekoder:
DZ135A2 Screening for glaukom
DH40-DH42 Grgn steer

Alvorlighed/pavirket
funktionsevne

Mange patienter med de kirurgiske retinale lidelser er i den arbejdsdygtige
alder, og derfor vil bedre behandling fere til bedre synsresultater, og
dermed kan patienter forblive pa arbejdsmarkedet.

Der er god videnskabelig evidens for at svaere synsfeltsdefekter reducerer
livskvaliteten. Ved at forbedre behandlingskvaliteten p& nationalt plan
forventer vi at se et fald i antallet af patienter med alvorlige
synsfeltsdefekter. Dette vil vi méle ved hjeelp af databasen, og derved
bidrage til en hgjere livskvalitet for den danske glaukompopulation.

Glaukom forarsager irreversible synsfeltsdefekter, som i vaerste fald kan
fore til blindhed. Synsnedsaettelse og blindhed begranser mobiliteten og
reducerer mulighederne for at deltage frit i dagligdagens aktiviteter og
sociale interaktioner. Dette pavirker livskvaliteten negativt for den enkelte
og oger behovet for hjaelp, hvilket i sidste ende medferer betydelige
ombkostninger for samfundet.
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4. GlauBasen

3. Retinale gjensygdomme

Tvaerfaglighed/tvaer-
sektorialitet/komplekse forlgb

Usikkerhed herom

Volume

Daekning af specialet/omradet
med databaser eller anden
systematisk opfelgning pa
populationen f.eks. registre eller

Patientinddragelse patientoriente
ring

Det forventes at der skal deltage en person fra patientforeningen Veern om
Synet i styregruppen.

Opmarksomhedspunkter

Patientpopulation heterogen Populationen er uskarp ift. patienter, som screenes. Der er ikke et
Ingen retningslinjer ved kirurgiske indgreb - databasen skal bidrage tilat ~ [screeningsprogram. Databasen inkluderer séledes kun de personer, der selv

udvikle retningslinjer tager initiativ til screening.
Tveerfaglighed er ikke naevnt i ansegningen Det er for tidligt at etablere databasen, inden de kliniske retningslinjer er
udarbejdet.

Tveerfaglighed er ikke naevnt i ansegningen
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5. Dansk database for Vengs TromboEmboli (Dan-VTE)

6. Galdestensdatabasen

Opbakning fra faglige selskaber

Dansk Selskab for Trombose og Heemostase
Dansk Selskab for Klinisk Biokemi
Dansk Cardiologisk Selskab

Mulighed for
kvalitetsudvikling/ulighed i
behandlingen (vaerdi og relevans
af databasen)

Tilstedevaerelse af kliniske
retningslinjer

Mulighed for at afgranse
population/sikre valide data

Alvorlighed/pavirket
funktionsevne

Dansk Kirurgisk Selskab

LPR-data
PRO-data er under udvikling (Region Nordjylland)

Populationen defineres ud fra incidente patienter indlagt pa eller henvist til
offentlige eller private hospitaler med

l.indgangsdiagnoser med kompliceret eller ukompliceret
galdestenssygdom i henhold til ICD10 eller

2.indgangs indgrebskoder
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5. Dansk database for Vengs TromboEmboli (Dan-VTE)

6. Galdestensdatabasen

Tvaerfaglighed/tvaer-
sektorialitet/komplekse forlgb

Der er tale om komplekse forlgb - men tvaerfaglighed naevnes ikke.
Tveersektorialitet ifm. mulig opfelgning (almen praksis).

Der er tale om komplekse forlgb - men ift. ikke-leegefaglige omrader naevnes|
kun opleering af sygeplejersker.
Tvaersektorialitet ifm. PRO-data (almen praksis).

Volume

Daekning af specialet/omradet
med databaser eller anden
systematisk opfelgning pa
populationen f.eks. registre eller

Patientinddragelse patientoriente
ring

Ca. 7.000 forstegangs indlaeggelser per ar svarende til 15.1 (95% Cl: 14.7-
15.4) per 10.000 risiko ar

Det er for nuvaerende ikke tanken, at der skal veere patientrepraesentant
med til samtlige databasemeder, men det er til gengeeld planen, at den
endelige udvaelgelse af kvalitetsindikatorer (og senere, vurderingen af
resultater) kommer til at ske i teet samarbejde med 2-3
patientrepraesentanter

Opmarksomhedspunkter

Opbakning fra DSAM ift. opfelgning pa patienter med VTE?

Det har tidl. vaeret naevnt, at populationen ville veere svaer at indfange. Der
eriansggningen gjort mange overvejelser om at definere populationen ud
fra LPR.

Tveerfaglighed er ikke naevnt i ansegningen

Hvorledes sikres den del af populationen, som IKKE fér et indgreb?
Opbakning fra DSAM ift. PRO-data?

Der er i ansggningen gjort overvejelser om, at der maske opereres for
meget, og der er for mange afdelinger, der foretager indgrebene.
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7. Kvalitetssikring for patienter med cirrose (KVACIR) 8. Dansk tvaerfaglig og tveersektoriel database for kvalitet i

neurorehabilitering (DDKN)

Opbakning fra faglige selskaber

Dansk Selskab for Gastroenterologi og Hepatologi

Mulighed for
kvalitetsudvikling/ulighed i
behandlingen (vaerdi og relevans
af databasen)

Der er ikke kendskab til egentlige kvalitetsforskelle, men vi ved, at rettidig
og malrettet indgriben er afgerende ved akut forvaerring af
cirrosetilstanden. Vi ved ogsa, at der stor geografisk og sociogkonomisk
variation i incidensen, og at der over de seneste &r er set fremgangi
prognosen. Patientkarakteristika (sociogkonomisk status, komorbiditet og
adgang til laegehjaelp) er skaevt fordelt i Danmark, og derfor formoder vi, at
der er geografiske forskelle i prognosen og MASKE ogsa i den kliniske
kvalitet. En kvalitetsdatabase vil skabe klarhed og overblik over disse
variationer og danne grobund for forbedringer.

Tilstedevaerelse af kliniske
retningslinjer

Mulighed for at afgranse
population/sikre valide data

Malgruppen "voksne med erhvervet hjerneskade”, er en veldefineret
gruppe, der af Sundhedsstyrelsen afgraenses til mennesker, der rammes af
stroke (blodprop eller bledning i hjernen), hovedtraumer, infektion i
hjernen, iltmangel, godartede tumorer og forgiftning (der er vedhaeftet et
bilag med inkluderede diagnosegrupper samt ICD 10 koder).

Databasen foresl|és etableret i tre faser:

Fase I: Landspatientregistret, CPR-registret og de elektroniske
patientjournaler samt udnyttelse af eksisterende data fra kommunerne (via
gateway til SDS).

Fase Il: PRO

Alvorlighed/pavirket
funktionsevne
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7. Kvalitetssikring for patienter med cirrose (KVACIR)

Tvaerfaglighed/tvaer- Der er tale om komplekse forlgb, som med stor sandsynlighed involverer
sektorialitet/komplekse forlob flere fagligheder og nedvendigger tveersektorielt samarbejde. Dette naevnes
dog ikke i ansggningen.

Volume 1 alt vurderer vi, at incidensen er 1500 nye cirrosepatienter arligt i Danmark.

Daekning af specialet/omradet
med databaser eller anden
systematisk opfelgning pa
populationen f.eks. registre eller

Patientinddragelse patientoriente
ring

Det er anfort, at der ikke er kendskab til kvalitetsbrist.
Tveerfaglighed er ikke naevnt i ansegningen
Lav volume (incidens)

Opmarksomhedspunkter

neurorehabilitering (DDKN)

Obs Kommunale data (FaellesSprog Ill)

8. Dansk tvaerfaglig og tveersektoriel database for kvalitet i
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Opbakning fra faglige selskaber

Mulighed for
kvalitetsudvikling/ulighed i
behandlingen (vaerdi og relevans
af databasen)

Tilstedevaerelse af kliniske
retningslinjer

Mulighed for at afgranse
population/sikre valide data

9. Dansk Kvalitetsdatabase for Kejsersnit

Vivil opn vigtig viden om betydningen af en raekke procedurer og
operationsteknikker i forbindelse med kejsersnit.

Resultaterne vil danne grundlag for opdatering af nationale kliniske
retningslinjer for kejsersnit.

Hver 5. kvinde i Danmark fader ved kejsersnit. Indgrebet udferes pa unge
kvinder, som har et langt liv foran sig. Pa trods heraf er der store mangler i
vores viden om, hvordan man bedst udfgrer kejsersnit og hvilken betydning
udferelse af kejsersnit har for de umiddelbare og sene folger.

Vi vil etablere "Dansk Kvalitetsdatabase for Kejsersnit" for at undersoge,
hvilken

operationsteknik og omsorg der giver det bedste forlgb og faerrest
komplikationer for mor og barn.

10. National klinisk kvalitetsdatabase for gravide med betydende
psykosociale risikofaktorer og deres barn
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9. Dansk Kvalitetsdatabase for Kejsersnit 10. National klinisk kvalitetsdatabase for gravide med betydende
psykosociale risikofaktorer og deres barn

Tvaerfaglighed/tvaer- Der gnskes data fra almen praksis, offentlige hospitaler og patienter
sektorialitet/komplekse forlgb

Volume ca. 8000 gravide arligt med betydelige
psykosociale risikofaktorer.
| Danmark lever aktuelt omkring
140.000 bern i alderen 0-18 ar, hvis mgdre havde betydende psykosociale
risikofaktorer under graviditeten.

Daekning af specialet/omradet Databasen for fadsler - om end fokus er et andet i den database
med databaser eller anden
systematisk opfalgning pa
populationen f.eks. registre eller
Patientinddragelse patientoriente
ring

Almen praksis som indberettende enhed til databasen - DSAM Der foreslas dedikeret indberetning.
tilkendegivelse? Vil det blive en udfordring af afgraense populationen?
PRO-data?

Forskningsprojekt? Der mangler viden pa omradet.
Opmarksomhedspunkter
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11. Dansk Ansigtstraume Database

Opbakning fra faglige selskaber

DSOMK - Dansk selskab for oral og maxillofacial kirurgi

Mulighed for
kvalitetsudvikling/ulighed i
behandlingen (vaerdi og relevans
af databasen)

Det forventes at kvalitetsdatabasen kan bidrage til en forbedring af
behandlingen, ved at vaere med til at identificere forskelle i behandlingen
og resultater pa tvaers af landet.

Der foreligger ikke danske datasaet som beskriver effekt af
behandlingsmodaliteter

Tilstedevaerelse af kliniske
retningslinjer

Mulighed for at afgranse
population/sikre valide data

Alvorlighed/pavirket
funktionsevne

11

Frakturer i ansigtsskelettet kan have alvorlige folger. Syn, felesans,
lugtesans, udseende, gabeevne, evne til at tale og tygge, psykologisk
tilstand og seksuel funktion kan alle pavirkes. Samtidig kan der i
komplicerede traumer veere tale om et langt rehabiliteringsforleb med
gentagne operationer for korrektioner
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11. Dansk Ansigtstraume Database

Tvaerfaglighed/tvaer-
sektorialitet/komplekse forlgb

Volume

1800 tilfeelde arligt

Dakning af specialet/omradet
med databaser eller anden
systematisk opfalgning pa
populationen f.eks. registre eller

Traumedatabasen? Om end fokus er et andet i den database.

ring

Patientinddragelse patientoriente |Patientperspektiv inddrages i forbindelse med anvendelse af PROMS

Opmarksomhedspunkter

Ingen kliniske retningslinjer.

@nske om direkte dataindberetning.

Tveerfaglighed naevnes ikke i ansggningen.

Det vides ikke, om der er variation i behandlingen - databasen vil skulle
bidrage til at afklare dette.

12




