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Kapitel 1. Sammenfatning

1.1. Baggrund for arbejdet og arbejdsgruppens kommissorium

| aftalen om regionernes gkonomi for 2011 mellem regeringen og Danske Regioner er det aftalt
at:

"Dokumentation skal fremmes ved udveksling af data, og malet er at lette dokumentationsarbej-
det hos sundhedspersonalet. Dobbeltregistreringer nedbringes med mindst halvdelen inden
udgangen af 2011 med henblik péa at frigive tid og ressourcer til gavn for patienten. Der igang-
saettes en analyse af de kliniske databaser, der belyser organisering af omradet med henblik pa
at sikre bedst mulig tilgeengelighed af data samt understgtte en hensigtsmeessig anvendelse af
ressourcerne. Analysen feerdiggares foraret 2011.”

Analysen er gennemfart af en arbejdsgruppe med felgende sammensaetning:
e Kontorchef Lisbeth Nielsen, Danske Regioner
e Chefradgiver Martin Bagger Brandt, Danske Regioner
e Chefleege Paul Daniels Bartels
o Afdelingschef Mads Christian Haugaard, Region Syddanmark
e Specialkonsulent Hanne Jensen, Region Nordjylland
e Kontorchef Dorte Hansen Thrige, Sundhedsstyrelsen
e Overlaege Niels Hermann, Sundhedsstyrelsen
e Chefkonsulent Charlotte Hougaard Mgller, Finansministeriet
e Kontorchef Henrik Grosen Nielsen, Indenrigs- og Sundhedsministeriet (formand)
e Fuldmaegtig Kirstine Korsager, Indenrigs- og Sundhedsministeriet

Der har veeret afholdt 4 mader i arbejdsgruppen i perioden ultimo oktober 2010 til medio april
2011.

Til at belyse behovene og de tekniske muligheder for gensidig deling af data fra de centrale
sundhedsmyndigheder og kvalitetsdatabaserne har der veeret nedsat en underarbejdsgruppe.
Underarbejdsgruppen har besaet af repraesentanter for Kompetencecenter Syd, Kompetence-
center Jst, NIP-sekretariatet, Region Nordjylland, Region Syddanmark, Region Hovedstaden,
Danske Regioner, Sundhedsstyrelsen samt Indenrigs- og Sundhedsministeriet.

1.2. Kvalitetsdatabasernes formal, organisering og gkonomi

| begyndelsen af 1990’erne begyndte der for alvor at veere fokus pa kvalitetsudvikling i det dan-
ske sundhedsvaesen, og i de efterfelgende 20 ar har det vaeret et stigende gnske blandt ledere
og medarbejdere at fa integreret kvalitetsudvikling i arbejdsprocesserne. Det har blandt andet
medvirket til, at der i dag er opbygget et netveerk af ca. 50 landsdaekkende kliniske kvalitetsda-
tabaser.

De kliniske kvalitetsdatabaser har til formal at monitorere, evaluere og forbedre kvaliteten af
ydelser inden for hver deres sygdomsomrade. Kvalitetsdatabaserne udggr derfor et vaesentligt
input i den kliniske hverdag. En raekke af kvalitetsdatabaserne indgar ogsa som kilder til hjem-
mesiden www.sundhedskvalitet.dk og den danske kvalitetsmodel.

Samtidig arbejdes der i disse ar i regionerne og hos de centrale myndigheder pa at integrere
data om behandlingskvalitet i forskellige ledelsesinformationssystemer. Det giver bade de an-
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svarlige myndigheder og hospitalsledelserne et mere kvalificeret indblik i kvaliteten af de ydel-
ser, der leveres i sundhedsvaesenet. Dokumentationen af den kliniske kvalitet har saledes naet
et niveau, hvor den ikke laengere kun har interesse og er fokus i de kliniske miljger, men ogsa
pa direktionsplan i regionerne og hos de centrale sundhedsmyndigheder.

Der er fra myndighedernes side ikke pa nuveerende tidspunkt krav om hvilke sygdomsomrader,
der skal monitoreres via en klinisk kvalitetsdatabase. Nar der ses bort fra kvalitetsdatabaserne i
det Nationale Indikatorprojekt (NIP), beror det derfor i dag ikke pa en overordnet samfunds-
maessig prioritering hvilke sygdomsomrader, der er daekket af kliniske kvalitetsdatabaser. Aktu-
elt daekker ca. 50 landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser i alt omkring 60 sygdomsomrader
eller procedurer af varierende volumen.

De kliniske kvalitetsdatabaser godkendes af Sundhedsstyrelsen. Herefter har alle behandlende
enheder pligt til at indberette til databasen. Hvordan indberetningen foregar, varierer fra data-
base til database og de kliniske enheder imellem. Nogle kvalitetsdatabaser er hovedsageligt
baseret pa direkte indberetninger fra sundhedspersonalet, mens andre kvalitetsdatabaser helt
eller delvist genanvender data fra centrale registre (blandt andet Landspatientregistret) og/eller
andre systemer. Tilsvarende varierer det ogsa, i hvilken udstreekning de kliniske kvalitetsdata-
baser baserer sig pa en felles national terminologi. Det har betydning for bade mulighederne
for at genanvende data fra fx centrale registre og andre kvalitetsdatabaser og for anvendelighe-
den af data i forbindelse med blandt andet tveergaende analyser.

De landsdeekkende kvalitetsdatabaser er alle tilknyttet et af tre regionale kompetencecentre.
Kompetencecentrene varetager en reekke stgttefunktioner, herunder biostatistisk, epidemiolo-
gisk og it-maessig vejledning samt bidrag til kvalitetsdatabasernes arsrapporter. Som noget nyt
er de tre kompetencecentre primo 2011 blevet underlagt en faelles overordnet ledelse i form af
et feelles databasesekretariat.

De gkonomiske puljemidler til de landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser og kompetence-
centrene udger i alt ca. 48 mio. kr. i 2011, jf. tabel 1.1. Regionernes bidrag pa i alt 54,0 mio. kr.
udmentes i dag af Danske Regioner efter naermere fastsatte retningslinjer Statens bidrag pa i
alt 2,0 mio. kr. arligt til de multidisciplinaere cancergrupper (DMCG) er fastsat pa finansloven.

Puljemidlerne deekker ikke alle omkostninger forbundet med driften af kvalitetsdatabaserne.

Fx finansieres den tid, sundhedspersonalet bruger pa at registrere i og indberette til kvalitetsda-
tabaserne via sygehusenes personalebudgetter. Ligeledes stattes omradet i en vis udstraekning
indirekte af sygehusene og/eller regionerne i form af eksempelvis lokaler, som stilles vederlags-
frit til radighed for kompetencecentrene.

Tabel 1.1. Finansiering af landsdzaekkende kvalitetsdatabaser i 2011, mio. kr.

Omrade Regioner | Stat | | alt
Ca. 50 landsdaekkende kvalitetsdatabaser 26,5 26,5
18 DMCG-grupper og -databaser (kraeft) 12,7 | 2,0 | 14,7
Felles databasesekretariat (tidligere NIP-sekretariat) og10 NIP-databaser 6,8 6,8
I alt 46 | 2,0 | 48,0

Kilde: Danske Regioner

Ud af de i alt 48,0 mio. kr. til finansiering af landsdaekkende kvalitetsdatabaser er 35,6 mio. kr.
afsat som regionale puljemidler til de landsdaekkende kvalitetsdatabaser, jf. tabel 1.2. Puljemid-
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lerne udmegntes arligt efter ansggning. Danske Regioner varetager sekretariatsarbejdet og fore-
leegger en indstilling for en styregruppe, der er nedsat af regionssundhedsdirektgrerne.

Ud af de samlede puljemidler pa 35,6 mio. kr. afholder de enkelte kvalitetsdatabaser ca. 11,1
mio. kr. i 2011 til kegb af ydelser hos kompetencecentrene. De resterende puljemidler pa 24,5
mio. kr. i 2011 anvender kvalitetsdatabaserne til blandt andet frikgb af medarbejdere til data-
baseopgaver samt gvrige ydelser, fx it-drift, jf. tabel 1.2. Dette geelder ogsa DMCG-
databaserne, som anvender en stor del af midlerne til faglige aktiviteter s& som udarbejdelse af
kliniske retningslinjer og protokoller.

Tabel 1.2. Fordeling af midler til landsdakkende kvalitetsdatabaser i 2011, mio. kr.

Puljebevilling, kompetencecentre 3,6
Puljebevilling, faelles databasesekretariat (tidligere NIP-sekretariat) og NIP-databaser 6,8
Puljemidler til kvalitetsdatabaser 35,6

- Som bruges til kab af ydelser hos kompetencecentre: 11,1 mio. kr.
- Som bruges til kab af gvrige ydelser: 24,5 mio. kr.

Pulje til DMCG-databaser afsat pa finansloven 2,0

| alt 48,0

Kilde: Danske Regioner.

Endvidere overfgrer Danske Regioner pa vegne af regionerne en basisbevilling pa i alt 3,6 mio.
kr. til de tre regionale kompetencecentrene, som bistar kvalitetsdatabaserne, og 6,8 mio. kr. il
det feelles databasesekretariat (tidligere NIP-sekretariatet), jf. tabel 1.2. Det flles databasese-
kretariat stiller blandt andet ydelser til radighed for de i alt 10 landsdaekkende NIP-
kvalitetsdatabaser og varetager arbejdet med at koordinere og standardisere de tre regionale
kompetencecentres og NIP-sekretariatets indsats.

Puljen pa 2,0 mio. kr. arligt afsat pa finansloven udmgntes til databaserne i de Danske Multidi-
ciplinaere Cancergrupper (DMCG) af Indenrigs- og Sundhedsministeriet efter ansggning. Pro-
cessen er forankret i taskforce for pakkeforlgb pa kreeft- og hjerteomradet.

1.3. Malsatninger

Arbejdet med de landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser skal de kommende ar udvikle sig
efter fem overordnede malsaetninger/principper. Disse er:

¢ Kvalitetsdatabasernes hovedformal er klinisk kvalitetsudvikling. | internationale sam-
menhaenge betragtes de danske landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser som veerende
enestaende bade med hensyn til deekningsomrade og datakvalitet. Arsagen til dette er farst
og fremmest kvalitetsdatabasernes klare, fagligt baserede udviklingsorientering, hvor fokus
er rettet mod at understatte Igbende forandring/forbedring af de kliniske ydelser i sund-
hedsvaesenet. Samtidigt er databaserne ogsa anerkendt udenfor de faglige miljger, herun-
der i driftsorganisationen og hos sundhedsmyndighederne. Det bidrager til, at der ogsa fra
driftsorganisationen og sundhedsmyndighederne er generel opbakning til at gennemfgre
forandringer pa organisations- eller systemniveau pa baggrund af de faglige analyser fra
kvalitetsdatabaserne. Yderligere er det veesentligt, at databasernes udviklingsfunktion in-
kluderer og ligger vaegt pa bade generel og specifik kvalitetsrettet klinisk forskningsanven-
delse, fordi det herved anerkendes, at innovation er en veesentlig og saerlig del i sundheds-
vaesenets kvalitetsudvikling. Det skal understreges, at de kliniske kvalitetsdatabasers funk-
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tion ikke blot bestar i indsamling af data, som derefter stilles til radighed for aktgrer i sund-
hedsvaesenet, men ogsa kraever en faglig og driftsmaessig organisation, som understgtter
implementering af selve den intenderede kvalitetsudvikling. Sidst men ikke mindst er det af
sterste vigtighed for kvalitetsudviklingen, at denne sker patientcentreret bAde med hensyn
til valg af udviklings- og maleomrader samt den direkte anvendelse af patienten som data-
kilde. Alt dette kraever en organisation, som sikrer et balanceret samarbejde mellem patien-
ter, faglige miljger, driftsorganisation og sundhedsmyndigheder.

o Prioriteret udvikling af kvalitetsdatabaser. Udviklingen af landsdeekkende kvalitetsdata-
baser, herunder tildeling af puljemidler, skal vaere baseret pa en tvaergéende prioritering af,
hvor der er behov for data om kvaliteten — bade pa sygehusniveau, i praksissektoren og i
den kommunale del af sundhedssektoren. Prioriteringen skal blandt andet tilgodese syg-
dommens/behandlingens alvor og ressourcemaessige tyngde, tegn pa uensket variation i
behandlingskvaliteten pa tveers af behandlingsenheder eller tegn pa afvigelser fra internati-
onal standard. Prioriteringen skal ogsa tage hensyn til behovet for data om fx visitation til
behandling samt i relation til opfglgning pa specialeplanlaegningen. Prioriteringen af kvali-
tetsdatabaserne skal endelig ogsa tage hensyn til, hvad der findes af @vrige data om kvali-
teten pa sundhedsomradet, sa der fx ikke etableres dataindsamling til en ny kvalitetsdata-
base i en situation, hvor data i eksisterende registre kan deekke behovet for at dokumentere
behandlingskvaliteten. Formalet er at sikre den bedste anvendelse af de gkonomiske res-
sourcer pa omradet.

o Bedre datakvalitet i kvalitetsdatabaser. Alle relevante behandlende enheder skal regi-
strere eller indberette de fastsatte oplysninger til de landsdaekkende kliniske kvalitetsdata-
baser. Det fordrer opbakning fra de faglige miljger og ledelsesmeessigt fokus pa vaesentlig-
heden af dokumentationsopgaven. Ligeledes er det en malsaetning at gere terminologien og
indikatorerne entydige og standardiserede pa tveers af de landsdaekkende kvalitetsdataba-
ser. Det styrker det sundhedsfaglige indhold og @ger muligheden for at genanvende og ana-
lysere data pa tveers af sygdomsomrader og databaser. Ligeledes vil det styrke muligheden
for en forskningsmeaessig anvendelse af data (fx i kliniske forsgg med lsegemiddelafprav-
ning), som i forvejen er unik i international sammenheeng.

o Tilgengelighed af data. Landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser skal have let adgang
til data fra de relevante centrale sundhedsregistre, sa databaserne kan genanvende data,
der allerede eksisterer. Det minimerer omfanget af dobbeltregistreringer og skaber dermed
mindre administrativ belastning i klinikken. Ligeledes skal de centrale sundhedsmyndighe-
der ogsa have let adgang til data i kvalitetsdatabaserne af hensyn til blandt andet arbejdet
med patientsikkerhed.

e Anvendelse af data og resultater. Resultaterne fra de landsdaekkende kliniske kvalitets-
databaser skal anvendes til kontinuerlig kvalitetsopfalgning, -forbedring og -udvikling bade
af kliniske ledelser, sygehusledelser og regionsledelser. Data skal ogsa anvendes til aktivt
at understgtte opgavevaretagelsen hos de centrale sundhedsmyndigheder. Data skal derfor
forarbejdes til en form, der sikrer, at de forskellige niveauers anvendelser af informationer
om kvalitet sker pa et faelles og entydigt grundlag. Det geelder bade ved udformning af ars-
rapporter og de mere lgbende afrapporteringer.

Malsaetningerne vedrgrer opgaver, der allerede varetages i dag, men skal lgses bedre. Anbefa-
lingerne til den fremadrettede opgavevaretagelse skal derfor implementeres indenfor den nuvee-
rende gkonomiske ramme.



1.4. Anbefalinger

Der opstilles i alt 7 anbefalinger til den fremadrettede opgavevaretagelse. Anbefalingerne er:

De centrale sundhedsmyndigheder vil i samarbejde med Danske Regioner inden udgangen af
2011 tilvejebringe et overordnet overblik over de landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser.
Arbejdet skal munde ud i en fgrste plan for en prioriteret udvikling af kliniske kvalitetsdatabaser
inden for de eksisterende gkonomiske rammer.

Fokus skal for det farste vaere pa daekningen af forskellige sygdomsomrader under hensynta-
gen til sygdommens/behandlingens alvor og ressourcemaessige tyngde og behovet for tvaer-
sektorielle data. Ligeledes skal der tages hensyn til behovet for monitorering ved ugnsket vari-
ation i behandlingskvaliteten pa tveers af behandlingsenheder og afvigelser fra internationale
standarder. Endvidere skal prioriteringen ogsa tage hensyn til krav om opfglgning pa fx kliniske
retningslinjer, visitationskriterier og hgjt specialiserede behandlinger. Endelig skal planen tage
hgjde for muligheden for at etablere den forngdne dokumentation via allerede eksisterende
registreringer i fx Landspatientregistret.

Planen iveerksaettes primo 2012 med Sundhedsstyrelsen som tovholder og videreudvikles i
den forbindelse.

Sundhedsstyrelsen tilpasser Igbende i samarbejde med relevante parter den falles nationale
terminologi- og klassifikationssystematik, som de kliniske kvalitetsdatabaser skal anvende. |
2011 indledes med at gennemga terminologien og klassifikationssystematikken i det onkologi-
ske datasaet samt vedrgrende KRAM-faktorerne.

Arbejdet skal blandt andet sikre, at det er muligt at konstruere de tveergdende indikatorer, som
er ngdvendige for udviklingen af og opfalgningen pa fx kliniske retningslinjer, visitationskriterier
og hgijt specialiserede behandlinger.

Pa den baggrund skal der for alle kvalitetsdatabaser etableres en udviklingsplan for anvendel-
se den feelles nationale terminologi- og klassifikationssystematik. Tilretningen af kvalitetsdata-
baserne igangseettes lgbende.

Malet er, at alle de landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser inden udgangen af 2014 an-
vender en faelles national terminologi- og klassifikationssystematik.

| sammenhaeng med ovenstdende sikrer Sundhedsstyrelsen og National Sundheds IT, at der
udarbejdes en udviklingsplan for og igangsaettes en tilretning frem mod en fzlles it-standard
anvendelse.




De centrale sundhedsmyndigheder udarbejder under inddragelse af de relevante parter en
kereplan for gensidig deling af data mellem de centrale sundhedsregistre og de landsdaekken-
de kliniske kvalitetsdatabaser.

Kgreplanen skal tilgodese, at den gensidige datadeling gennemferes indenfor de eksisterende
gkonomiske rammer. Datadelingen vil derfor ske under anvendelse af eksisterende tekniske
Izsninger. Et centralt formal med datadelingen er at reducere og om muligt eliminere dobbelt-
registreringer.

Kareplanen iveerksaettes i sommeren 2011.

Sundhedsstyrelsen udarbejder inden udgangen af 2011 en strategi for, hvordan oplysningerne
i de landsdeekkende kliniske kvalitetsdatabaser og gvrige sundhedsregistre i starst muligt om-
fang bringes i anvendelse i forbindelse med Sundhedsstyrelsens opgaver vedrgrende blandt
andet patientsikkerhed og specialeplanlzegning samt i forbindelse med kliniske retningslinjer.

Indenrigs- og Sundhedsministeriet fortseetter arbejdet med at kvalificere DRG-taksterne ved
hjeelp af data fra de kliniske kvalitetsdatabaser, jf. Aftale om regionernes gkonomi for 2010.

Information om behandlingskvalitet baseret pa kliniske kvalitetsdatabaser og gvrige sundheds-
registre tilpasset de forskellige malgrupper skal i sterst muligt omfang bringes i anvendelse
lokalt. Det geelder bade i den kliniske forbedrings- og udviklingsvirksomhed, hos sygehusledel-
sen og i regionernes ledelse af sundhedsvaesenet.

Regionerne og det faelles databasesekretariat skal sammen med relevante parter videreudvik-
le strukturer og processer i forbindelse med klinisk ledelse og arbejdsgange, som sikrer an-
vendelse af databasedata ved fx audit, kampagner og ledelsesvaerktgjer tilpasset de konkrete
arbejdsopgaver og niveauer.

Som led i en styrket anvendelse af data skal der pa tvaers af regionerne, kompetencecentrene
og de centrale sundhedsmyndigheder udvikles et faelles koncept for udveksling af data fra
blandt andet de kliniske kvalitetsdatabaser. Dette generiske dataformat skal sikre, at de regio-
nale og nationale formidlingssystemer kan formidle alle relevante oplysninger inden for blandt
andet klinisk kvalitet. Det generiske dataformat vil ogsa kunne anvendes til Isbende udveksling
af data mellem kompetencecentrene, regionerne og de centrale sundhedsmyndigheder.

Enhver udveksling af data og anvendelse af data skal naturligvis forega inden for rammerne af
lovgivningen pa omradet.




Regionerne skal i samarbejde med kompetencecentrene, det felles databasesekretariat og
Sundhedsstyrelsen udarbejde og godkende et generisk dataformat for udveksling af data in-
den udgangen af 2011.

Kompetencecentrene, som yder statte til de kliniske kvalitetsdatabaser, styrkes gennem effek-
tivisering og malretning af indsatsen baseret pa felles standarder og genbrug af Igsninger pa
tveers.

Det felles databasesekretariat udarbejder en udviklingsplan for blandt andet:

a. Samarbejde om at definere og udvikle snitflader med henblik pa genbrug af data pa
tveers af kvalitetsdatabaser, gvrige regionale systemer og centrale sundhedsregistre

b. Udvikling af et feelles koncept for praesentation af data fra de kliniske kvalitetsdataba-
ser malrettet dels regionernes ledelse dels klinikere og andet sundhedspersonale

c. Udvikling af en feelles systematisk Iasning til brug for validering, oprensning og sorte-
ring af data

d. Ensretning af metoderne for indikatorudvikling, herunder feelles dokumentationsformat,
radgivning og udarbejdelse af algoritmer, inklusionskriterier mv., sa nationale krav om
feelles terminologi og klassifikationssystematik i variabeldefinitioner efterleves.

e. Udarbejdelse af felles koncepter for epidemiologiske- og biostatistiske ydelser til kvali-
tetsdatabaserne.

f. Samarbejde om implementering af feelles it-standarder og aftaler med it-leverandgrer.

Udviklingsplanen skal foreligge og igangsaettes inden udgangen af 2011.

Sundhedsstyrelsen vil eendre godkendelsesordningen, herunder kravene til de landsdaekkende
kliniske kvalitetsdatabaser ud fra falgende malsaetninger:

a. Anvendelse af national terminologi og klassifikation

b. Harmonisering af indikatorer — savel baseret pa kliniske kvalitetsdatabaser, som gvri-
ge sundhedsregistre og andre datakilder

c. Sammenhaeng mellem indikatorer i kvalitetsdatabaserne og kliniske retningslinjer

d. Levering af naermere specificerede data til informations- og analysesystemer hos sy-
gehuse, regioner og de centrale sundhedsmyndigheder.

e. Genanvendelse af data pa tvaers af kvalitetsdatabaser, centrale registre og regionale
systemer

f. Feelles it-standardanvendelse

De centrale sundhedsmyndigheder gennemfgrer en revision af bekendtggrelse nr. 459 af 16/5
2006 og bekendtgarelse nr. 1725 af 21/12 2006, som kvalitetsdatabaserne i dag godkendes
efter.
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1.5. Modeller

Anbefalingerne geelder den fremadrettede opgavevaretagelse relativt uafhaengigt af den fremti-
dige organisering, beslutningsstruktur og finansiering af kvalitetsdatabaseomradet. Denne be-
skrives ved fire overordnede modeller, som er opsummeret i tabel 1.3.

Tabel 1.3. Ansvarsfordeling ved forskellige modeller for organisering af de landsdaek-

kende kliniske kvalitetsdata

Mo- Beslutning om krav til | Beslutning om kon- Driftsansvar for kom- | Ansvar for ud-
del databaseindhold og kret udmgntning og petencecentre og det | mentning af mid-
principper for priorite- | administration af feelles databasesekre- | ler, mio. kr.

ring mellem databaser | puljemidler tariat (tidligere NIP- Regioner | Stat
sekretariat)
1 og | Regioner Regioner Regioner 46,0 2,0
1a
2 Centrale sundheds- Regioner (godkendes Regioner 46,0 2,0
myndigheder af de centrale sund-
hedsmyndigheder)
3 Centrale sundheds- Centrale sundheds- Regioner 10,4 37,6
myndigheder myndigheder
4 Centrale sundheds- Centrale sundheds- Centrale sundheds- 0,0 48,0
myndigheder myndigheder myndigheder
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Kapitel 2. Kortleegning af den nuvaerende organisering

2.1. Sammenfatning

De kliniske kvalitetsdatabaser har til formal at monitorere, evaluere og forbedre kvaliteten af
ydelser inden for hver deres sygdomsomrade. Databasernes indhold udgar derfor et vaesentligt
input i den kliniske hverdag. Pa alle behandlingsenheder er der pligt til at indberette til de klini-
ske kvalitetsdatabaser, som er godkendt af Sundhedsstyrelsen. Godkendte landsdaekkende
kvalitetsdatabaser kan sgge gkonomisk statte fra en feelles regional databasepulje.

Der er fra myndighedernes side ikke pa nuvaerende tidspunkt krav om hvilke sygdomsomrader,
der skal daekkes af en klinisk kvalitetsdatabase. Hvilke sygdomsomrader, der er deekket af klini-
ske kvalitetsdatabaser, beror derfor generelt ikke pa en overordnet samfundsmaessig priorite-
ring. Aktuelt deekker ca. 50 landsdaekkende Kkliniske kvalitetsdatabaser i alt omkring 60 syg-
domsomrader eller procedurer af varierende starrelse.

Kvalitetsdatabaserne er alle tilknyttet et af tre regionale kompetencecentre. Kompetencecentre-
ne varetager en reekke stgttefunktioner, herunder biostatistisk, epidemiologisk og it-meessig
vejledning og bistand til udarbejdelse af arsrapporter. Som noget nyt er de tre kompetence-
centre primo 2011 blevet underlagt en faelles overordnet ledelse. Det skal blandt sikre samord-
ning og koordinering af kompetencecentrene pa ledelsesniveau og med hensyn til ydelserne til
kvalitetsdatabaserne. Oprettelsen af en faelles overordnet ledelse er sket som led i regionernes
lancering af et nyt feelles regionalt program for databaseomradet i sommeren 2010.

Det puljemeaessige bidrag til de landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser og kompetencecent-
rene udger i alt ca. 48 mio. kr. i 2011.

2.2. Baggrund og generelt om kliniske kvalitetsdatabaser

| begyndelsen af 1990’erne begyndte der for alvor at veere fokus pa kvalitetsudvikling i det dan-
ske sundhedsvaesen, og i de efterfglgende 20 ar har der veeret e stigende efterspgrgsel blandt
ledere og medarbejdere efter at fa integreret arbejdet med kvalitetsudvikling i arbejdsproces-
serne. Dette har blandt andet resulteret i udvikling og implementering af Den Danske Kvalitets-
model, som skal sikre, at der arbejdes efter de bedste behandlingsregimer og fglges op de ste-
der, hvor kvaliteten kan forbedres. Samtidig er der opbygget et netveaerk af ca. 50 landsdaekken-
de kliniske kvalitetsdatabaser, hvorfra der Igbende og arligt afrapporteres resultater. En del af
informationerne indgar som kilde til hjemmesiden www. Sundhedskvalitet.dk og Den Danske
Kvalitetsmodel.

En klinisk kvalitetsdatabase er et register, der
indeholder udvalgte malbare indikatorer, som
med udgangspunkt i det enkelte patientforlgb

Boks 2.1. Definition af en klinisk kvalitets-

database

Et register, der indeholder udvalgte kvantificerbare

kan belyse dele eller den samlede kvalitet af
sundhedsveaesnets indsats og resultater for en
afgraenset patientgruppe. De kliniske kvalitets-
databaser er alle afgraenset til et sygdomsom-
rade, et speciale eller en procedure. Det inde-
beerer, at der findes seerskilte databaser for
patienter med fx KOL, brystkraeft, hjertesvigt
osv.

indikatorer, som kan belyse dele af eller den sam-
lede kvalitet af sundhedsvaesnets indsats og resul-
tater for en afgreenset patientgruppe med ud-
gangspunkt i det enkelte patientforlgb.

Kilde: Basiskrav for landsdeekkende kliniske kvali-
tetsdatabaser,; Danske Regioner, 2007 (1)
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De indsamlede data anvendes til at overvage behandlingskvaliteten for Isbende at kunne vurde-
re eventuelle kvalitetsbrist og mulighederne for at forbedre kvalitetsniveauet. En klinisk kvali-
tetsdatabase er saledes et instrument til kvalitetsudvikling.

Oplysninger i kliniske kvalitetsdatabaser mé kun anvendes i overensstemmelse med kvalitets-
databasens formal. Anvendelse af oplysningerne ma saledes kun ske som led i lsbende over-
vagning, evaluering og udvikling af den kliniske kvalitet, samt som led i synligggrelsen af den
kliniske kvalitet overfor borgerne.

Sundhedsstyrelsen godkender med baggrund i bekendtggrelse nr. 459 af 16/5 2006 og be-
kendtgerelse nr. 1725 af 21/12 2006 de kliniske kvalitetsdatabaser, herunder om den kan be-
tragtes som en landsdaekkende eller regional klinisk kvalitetsdatabase. Bekendtgarelserne er
en udmgntning af Sundhedslovens § 15 og § 196. Nar en database er godkendt af Sundheds-
styrelsen, er patientens samtykke ikke ngdvendig for indhentning af data til databasen.

Godkendelse medfgrer desuden, at alle behandlingsenheder har pligt til at indberette til kvali-
tetsdatabasen. Konkret betyder det, at hver gang der pa en klinisk enhed gennemfares en kvali-
tetsdatabaserelevant behandling, skal der indsamles data. Det kan ske ved indhentning af data
fra et eller flere eksisterende registre, og/eller ved at sundhedspersonalet inddaterer oplysnin-
gerne om behandlingen til den pagaeldende kvalitetsdatabase. Samme patient kan indga i flere
kvalitetsdatabaser. Gennemfares der fx en operation for brok, skal leegen, som gennemfarer
brokoperationen, inddatere oplysninger vedrgrende operationen til Dansk Herniedatabase. Pa-
rallelt hermed skal den leege eller sygeplejerske, som star for bedgvelsen, registrere oplysnin-
ger om bedgvelsen til Dansk Anzestesidatabase.

Godkendte kliniske kvalitetsdatabaser kan sgge stgtte fra regionernes feelles databasepuljer.

Der er fra myndighedernes side ikke pa nuveerende tidspunkt krav om hvilke sygdomsomrader,
der skal veere daekket af dokumentation om kvalitet fx ved hjaelp af en klinisk kvalitetsdatabase.
Hvilke sygdomsomrader, der er daekket af kliniske kvalitetsdatabaser, beror derfor i vid ud-
streekning pé& sundhedsfaglige ildsjaele, som har gnsket at patage sig arbejdet med etablering
og drift af en Kklinisk kvalitetsdatabase. En undtagelse fra dette er kvalitetsdatabaserne for
mammografi og livmoderhalskraeftscreening samt de kliniske kvalitetsdatabaser, der indgar i det
Nationale Indikator Projekt (NIP-databaserne), hvor sygdomsomraderne er udvalgt pa baggrund
af en bred hgring og med vaegt pa sundhedspolitiske hensyn.

Overblik over de kliniske kvalitetsdatabaser

Der er aktuelt ca. 50 godkendte landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser i Danmark inklusiv
databaserne i det Nationale Indikator Projekt (NIP-databaser) og i de Danske Multidisciplinsere
Cancergrupper (DMCG-databaser). Antallet afheenger af opggrelsesmetoden. Sondres der
mellem underopdelinger er antallet 63.

De godkendte kliniske kvalitetsdatabaser er hver iszer tilknyttet et af de tre regionale kompeten-
cecentre. Kompetencecenter st servicerer 21 kvalitetsdatabaser, Kompetencecenter Nord
servicerer 20 kvalitetsdatabaser og kompetencecenter Syd servicerer 10 kvalitetsdatabaser. Af
de ca. 50 kliniske kvalitetsdatabaser er de 10 del af det Nationale Indikatorprojekt og saledes
tilknyttet bade et af de tre kompetencecentre og det faelles databasesekretariat (tidligere NIP-
sekretariatet).
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Databasernes it-veerktgj pa ind- og uddatasiden varierer. Variationen er dels afhaengig af, hvil-
ket kompetencecenter kvalitetsdatabaserne er tilknyttet, dels databasernes egen historik. Fler-
tallet af databaserne benytter KMS eller Topica til inddatering. Kvalitetsdatabasen Landsregi-
stret Karbase udgav som den farste af kvalitetsdatabaserne en arsrapport i 1996.

De eksisterende lands-
deekkende kliniske kvali-
tetsdatabaser daekker i
alt omkring 60 sygdoms-
omréader’. Sygdomme-
nes incidens og dermed
antallet af nye patienter i

databaserne varierer.
Aneestesidatabasen er
med en incidens pa

400.000 pr. ar den star-
ste af kvalitetsdataba-
serne, mens Dansk Bgr-
necancer Register er
den mindste. Se endvi-
dere boks 2.3 for et
overblik.

Boks 2.2. Danske Multidiciplinaere Cancergrupper (DMCG)

En Dansk Multidisciplineer Cancergruppe er en national tveerdisciplineer
gruppe af fagpersoner, der arbejder med en specifik kreeftsygdom eller et
kreeftsygdomsomrade. Arbejdet omfatter alle aspekter /discipliner af klinisk
kraeftforskning, som vedrgrer forebyggelse, udredning, behandling (kirur-
gisk, medicinsk og stralebehandling) og rehabilitering indenfor det pagael-
dende kreeftsygdomsomrade. Der arbejdes i en DMCG indenfor en veldefi-
neret afgraensning af sygdommen(e) (fx: Dansk Lunge Cancer Gruppe).

En DMCG’s formal er at udvikle og indsamle viden, og at omseette savel
foreliggende som ny viden til resultater, der kan anvendes i klinisk praksis
til gavn for patienter.

En DMCG'’s opgaver omfatter blandt andet:

e gennemfgre videnskabelige kliniske protokoller

e fremme koordinering af forskning inden for omradet

e etablere kliniske databaser egnede til forskning og sikre hensigtsmaes-
sig relation til den kliniske databases kvalitetsdel

e overvage sygdomsomradet og afgive "tidlig varsling”
sikre vidensspredning i det faglige miljg og i offentligheden
udarbejde nationale kliniske retningslinjer med tilhgrende indikatorer
for diagnostik og behandling

Kilde: Sundhedsstyrelsen

' www.sst.dk/Indberetning%200g%20statistik/Kliniske %20kvalitetsdatabaser/KvalitetsDB.aspx
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http://www.sst.dk/Indberetning%20og%20statistik/Kliniske%20kvalitetsdatabaser/KvalitetsDB.aspx

Overblik over de landsdakkende kliniske kvalitetsdatabaser

Omrade | Kvalitetsdatabase Incidens | Praevalens
Kreeft Dansk gyneekologisk cancer database, DGCD 1850 13 650
Dansk kolorektal cancer database 4000 30 000
Uro-onkologisk feellesdatabase 4625
Dansk blaerecancer register, DBCR 1700 13 000
Dansk Bryst cancer Gruppe, DBCG 4500 50 000
Dansk esophagus-, cardia og ventrikelcancer database, DECV 900 1800
Dansk lunge cancer register 4000 5500
Dansk neuroonkologisk register (hjernecancer) 1400 12 000
NIP-Lungekreeft, DLCR 4000
Palliativ database (pleje af uhelbredelige kraeftpatienter) 6000
Dansk kvalitetsdatabase for brystkraeftscreening, DKMS 4800 48 993
Dansk kvalitetsdatabase for livmoderhalskraeftscreening, DKLS 361
Dansk Pancreas Cancer Database 900 700
Dansk Bgrnecancer Register 155
DAHANCA 1500 14 000
Hjer- Dansk hjerteregister 28 979 190 294
te-kar Dansk Hjerterehabiliteringsdatabase 27 542 132 400
Klinisk vene database (&reknuder) 40 000 1 000000
Landsregisteret karbase 9520
NIP- Apopleksi 12 000
NIP-Hjertesvigt 2996
Kroniske | NIP-Diabetes 22 000 240 358
Syg- Landsdeekkende klinisk kvalitetsdatabase for screening af diabetiske 2900
domme gjenkomplikationer
Dansk register for bgrne- og ungdoms diabetes 10 250 125 000
Dansk nefrologisk selskabs landsregister (kronisk nyresvigt) 660 4700
Dansk reumatologisk Database, DANBIO (ledegigt) 700 30 000
Dansk urogynaekologisk database, DUGA (inkontinens) 10 000 300 000
Landsdeekkende klinisk database for kontaktallergi 20 000
Sclerosebehandlingsregisteret 300 10 000
National database for sgvnapng 5000 25 000
NIP-KOL 300 000
Den haematologiske feellesdatabase 1800 11 321
Den almenmedicinske database for diabetes 25 000 250 000
Planlagt | Dansk fedmekirurgiregister 2700 5000
kirurgi Den ortopaediske feellesdatabase 1500 15 000
Dansk galde database 6000
Prostatadatabase for benign prostatahyperplase 2500
Dansk herniedatabase 13 411
Den danske database for hepatitis B & C 650 5900
Akutte NIP-akut mave-tarm kirurgi 3 000
NIP-Hoftenaere frakturer 7000
Dansk Hovedtraume database 100
Specifik- | Dansk aneestesi database 400 000
ke pro- Dansk intensiv database 29 000
cedurer Dansk kvalitetsdatabase for operativ hysteroskopi 4000
Dansk hysterektomi database 4500
Biologisk behandling i dansk dermatologi 2490 150 000
Dansk transfusionsdatabase 250 000
Landsdeekkende database for geriatri 10 000 750
Psykiatri | NIP-Skizofreni 13 000 29 000
NIP-depression 150 000 200 000
Bgrne- og ungdomspsykiatri (BupBase) 8220 20 000
Gravidi- NIP-fgdsler 63 300
tet og F@TOdatabasen (kromosomanomalier) 3750 103 500
fodsel Tidlig graviditet og abort (TiGrAb-KD) 26 000

Kilde: Sundhedsstyrelsen
Note: Praevalensen er pa en reekke omrader ukendt.
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Ligeledes er det forskelligt fra database til database hvor mange kvalitetsindikatorer og variable,
der indgar i databasen. Antallet af variable svinger mellem 35-1300, mens antallet af kvalitets-
indikatorer gar fra 3 til 33. Jo flere patienter og variable, der hvert ar skal registreres i kvalitets-
databasen, desto mere omfattende er sundhedspersonalets arbejde med at indberette til kvali-
tetsdatabasen. Arbejdet med at indberette til databasen reduceres dog i den udstraekning, kvali-
tetsdatabasen genanvender data, som i forvejen er registreret andetsteds (fx CPR-registret
Landspatientregistret og/eller andre registre — og pa sigt EPJ).

Faglig forankring

De kliniske kvalitetsdatabaser er alle forankret i et eller flere leegevidenskabelige selskaber,
som nedseetter en styregruppe. Hos databaserne i det Nationale Indikator Projekt (NIP) og de
Danske Multidisciplineere Cancergrupper (DMCG-databaser) er det et krav, at styregruppen
bestar af repraesentanter fra flere leegelige specialer. Ydermere skal der i NIP-databasernes
styregruppe ogsa veere repraesentanter fra agvrige relevante faggrupper (fx psykologer, sygeple-
jersker, fysio- og ergoterapeuter, kliniske disetister og/eller socialradgivere). Hos de @vrige da-
tabaser er der ikke til-
svarende krav om tveer-
disciplinaer og/eller tvaer-
faglig sammenseetning
af styregruppen.

Boks 2.4. Det Nationale Indikatorprojekt (NIP) — formal, faglig

forankring og forskelle/ligheder med gvrige kvalitetsdatabaser

NIP blev igangsat i ar 2000 efter aftale mellem de videnskabelige selska-
ber, Dansk Sygeplejerad og sygehusejerne. Det grundleeggende formal
med projektet er:

Styregruppen har blandt | ®

andet til opgave at sikre,
at databasen anvendes
til at gennemfgre kvali-
tetsforbedringer.  Sidst-
naevnte indebaerer
blandt andet sundheds-
faglige audits og faglige
fortolkninger.

Som  eksempel kan
naevnes styregruppen for
Dansk Hernie Database
(brok), der har etableret
halvarlige landsdaekken-
de mader. Her diskuterer
de faglige miljger pa
baggrund af de kliniske
resultater fra databasen,
hvordan man forbedrer
fremtidige operative
indgreb mod brok.

Monitorering og forbedring af de sundhedsfaglige kerneydelser i relati-

on til specifikke sygdomme/tilstande

e Skabe et kvalificeret grundlag for dialog med henblik pa faglig, ledel-
sesmaessig og politisk prioritering af indsatsomrader

e Give indsigt til borgerne i den sundhedsfaglige kvalitet

med udgangspunkt i et saet af evidensbaserede indikatorer, udviklet af (nu

10) tveerfaglige indikatorgrupper (svarende til databasernes styregrupper).

Indikatorgruppen har entydigt ansvar for fastlaeggelse, opdatering og faglig

fortolkning af indikatorseettene. Selve driften af databaserne foregar efter

feelles protokoller, der beskriver principper for indikatorudvikling og vedlige-

holdelse samt principper for analyse og afrapportering.

NIP-modellen adskiller sig fra de gvrige kliniske databaser ved:

e At der foreligger feelles protokoller for styregruppesammensaetning,
indikatorudvikling, afrapportering, fortolkningsrammer og offentligge-
relse

e At ansvaret for al ikke-sundhedsfaglig aktivitet ligger entydigt i et feelles
sekretariat

e At der er etableret fast formaliseret forbindelse til regionernes og hos-
pitalernes kvalitetsorganisation og kliniske miljger

e At valg af sygdomsomrader foregar i en proces, der involverer en bred
gruppe af interessenter i sundhedsvaesenet.

NIP er identisk med gvrige kliniske databaser, nar det geelder

e Entydigt klinisk ansvar og ejerskab for indikatorudvikling og -
specifikation
Teet kobling til eksisterende nationale kliniske retningslinjer
Regelmaessig/online afrapportering til kliniske og ledelsesmaessige

miljger

Kilde: Det felles databasesekretariat
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Boks 2.5. Hvilken nytte gor de kliniske kvalitetsdatabaser?

Eksempel 1. Dansk lungekraeftregister — forkortet ventetid fra henvisning til operation og bedre overle-
velse

Fra 2004 og frem udarbejdede Dansk Lungekreeftregister sammen med NIP malrettede opgearelser af behand-
lingskvaliteten ved lungekreeft. Opgerelserne viste, at der var tydelige forskelle i kvaliteten pa tveers af regioner
og sygehusafdelinger. Blandt andet oversteg ventetiden til operation i flere regioner de fastsatte graenser for god
kvalitet. Pa den baggrund udmeldte Sundhedsstyrelsen og formanden for Danske Regioner, at kraeft skal be-
handles som en akut sygdom. Resultatet er, at flere lungekraeftpatienter er udredt og opereret inden for 6 uger
efter henvisning i 2009 end i 2003.

De paviste forskelle i behandlingskvaliteten pa tveers af afdelingerne gav efterfglgende anledning til omfattende
analyse- og auditvirksomhed. Det har medvirket til en bedre udveelgelse af de lungekraeftpatienter, som vil have
gavn af operation — og dermed en stgrre andel lungekraeftpatienter, som er i live 1 ar efter operation.

Dansk Lungekraftregister 2003 2009
Procentdel af patienter opereret for lungekraeft, som er i live efter 1 ar 72 80*
Procentdel af patienter, som er udredt og opereret inden for 6 uger efter henvisning 29 47

*opgjort for patienter opereret i 2008, da der skal veere 1 ars opfalgningstid for at opgere indikatoren

Eksempel 2. NIP-appopleksi — flere patienter behandles efter de nationale retningslinjer og kortere ind-
laeggelsestid til gavn for patienterne og samfundsgkonomien

Apopleksi (blodpropper og hjernebladninger) er den dyreste enkeltsygdom i sundhedsvaesenet og laegger gene-
relt beslag pa mellem 2-4 pct. af sundhedsudgifterne i udviklede lande (2,3). Udgifterne til den initiale hospitals-
behandling udgar en afgerende andel af udgifterne i det farste ar efter debut af apopleksi (2,3) og hospitalsudgif-
terne er direkte korreleret til varigheden af indleeggelsen (4).

I NIP-projektet er der defineret nationale retningslinjer for apopleksibehandlingen. Andelen af patienter, der mod-
tager den komplette behandlingspakke specificeret i retningslinjerne, er steget i perioden 2003 — 2010.

Procent af patienter, der modtager den komplette behandlingspakke {All-or-None)
701

60+
50+
40+
301
204
10 7
0+ T T T T T T T T
2003 2004 2005 2006 Ar 2007 2008 2009 2010

| et studie baseret pa data fra NIP-Apopleksidatabasen blev der identificeret 2.636 patienter, som blev indlagt
med akut apopleksi pa et apopleksiafsnit i det tidligere Arhus Amt i perioden 2003 — 2005 (6). Kvaliteten af den
kliniske indsats i den akutte fase blev vurderet ved hjeelp af 12 indikatorer (fx tidlig indlaeggelse pa apopleksiaf-
snit, hurtig scanning af hjernen og hurtig ivaerksat forebyggende medicinsk behandling).

Den mediane indlaeggelsestid var 13 dage. Opfyldelse af de enkelte indikatorer var associeret med en kortere
indlaeggelsestid. Patienter som modtog 75-100 procent af de relevante indikatorer var kun indlagt ca. halvt sa
lang tid, som patienter der modtog mellem 0-24 procent af indikatorerne.

Hgjere kvalitet i den akutte fase, svarende til efterlevelse af anbefalinger fra geeldende kliniske retningslinjer, var
saledes associeret med kortere indlaeggelsestid blandt patienter med akut apopleksi.

Kilde: Det feelles databasesekretariatet

Note: Nytteveerdi af databaser kan ikke ses isoleret. Databasernes effekt beror pa klinisk og ledelsesmaessig
organisation i forhold til data (fx tilstedeveerelse af landsdaekkende kliniske retningslinker og systematisk ledel-
sesmeaessig opfglgning pa bade arsrapport og regelmaessige afrapporteringer fra databaserne).
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2.3. Samarbejdet mellem Sundhedsstyrelsen og Danske Regioner

| forlaengelse af Sundhedsstyrelsens lovfeestede godkendelsesordning har Sundhedsstyrelsen
og Danske Regioner samarbejdet om en koordineret udvikling og anvendelse af et faelles elek-
tronisk ans@gningssystem, basiskrav og bedemmelseskriterier i forhold til de kliniske kvalitets-
databaser. Krav og kriterier har taget afsaet i indholdet af godkendelsesordningen.

Samarbejdet har seerligt udfoldet sig omkring den arlige tildeling af midler fra de regionale puljer
til de kliniske databaser. Sundhedsstyrelsens godkendelse og opfyldelse af Danske Regioners
basiskrav har veeret forudseetninger for, at en database har kunnet sgge puljemidler i Danske
Regioner underanvendelse af det feelles elektroniske ansggningsskema. Samtidig har Danske
Regioners basiskrav veaeret udformet, sa de ligger i forleengelse af Sundhedsstyrelsens godken-
delseskrav. Sundhedsstyrelsen har bistdet Danske Regioner i sagsbehandlingen i forbindelse
med ansggningerne om puljemidler. Resultatet af samarbejdet mellem Danske Regioner og
Sundhedsstyrelsen om ansagningerne er hidtil blevet dreftet i et Fagligt Forum for kliniske kvali-
tetsdatabaser, hvor ogsa regionerne, de tre kompetencecentre og de kliniske kvalitetsdatabaser
har veeret repraesenterede. Dette har sikret en bred dialog om driften og udviklingen en den
enkelte kvalitetsdatabase. | regionernes nye tiltag pa omradet — jf. afsnit 2.6 — er Det Faglige
Forum ikke viderefart. Til gengaeld er der etableret en bredt sammensat styregruppe og et rad-
givende forum.

Sundhedsstyrelsens godkendelsesordning

Sundhedsstyrelsen godkender de kliniske kvalitetsdatabaser pa baggrund af Bekendtggrelse

nr. 459 af 16/5 2006 og bekendtgarelse nr. 1725 af 21/12 2006. | tilknytning hertil er der udar-
bejdet en konkret oversigt over hvilke oplysninger, der elektronisk skal oplyses til Sundhedssty-
relsen for at opna godkendelse, jf. bilag 1. Oplysningerne omhandler overordnet:

e Basisoplysninger

e Krav til en landsdaekkende/-regional kvalitetsdatabase
o Krav til nedseettelse af styregruppe

o Krav til afrapportering og offentliggarelse

e Krav om anmeldelse til Datatilsynet.

Sundhedsstyrelsens godkendelse af en klinisk kvalitetsdatabase har en gyldighed pa tre ar.
Safremt grundlaget for godkendelse aendres i gyldighedsperioden, kan godkendelsen traekkes
tilbage og i seerlige tilfeelde kan der fastsaettes en kortere gyldighedsperiode end tre ar (6).

| en landsdeekkende klinisk kvalitetsdatabase skal der registreres mindst 90 pct. af den relevan-
te patientpopulation, eller det skal planlaegges at ske inden for tre ar fra farste godkendelse. Er
den indledende daekningsgrad lavere, skal der redegeres for, hvornar deekningsgraden inden
for den tredrige godkendelsesperiode forventes at blive 90 pct. Det skal angives hvilke laegevi-
denskabelige / sygeplejefaglige selskaber, der har givet tilslutning til oprettelse af databasen,
dens faglige forankring og sammensaetningen af dens styregruppe og den dataansvarlige myn-
dighed.

En regional klinisk kvalitetsdatabase er tilsvarende en database, hvor mindst 90 pct. af den
relevante patientpopulation i regionen registreres eller planlasgges at blive registreret inden for
tre ar fra godkendelsen. En regional kvalitetsdatabase opfattes normalt som et led i udviklingen
frem mod en landsdaekkende kvalitetsdatabase.
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Den kliniske kvalitetsdatabases indikatorer til vurdering af behandlingskvaliteten skal beskrives
og anvendes ved den arlige og de kvartalsvise afrapporteringer til de relevante behandlende
organisatoriske enheder. Der skal tillige offentliggeres en omfattende arsrapport med indikator-
baserede oplysninger om behandlingskvaliteten opgjort efter anerkendte statistiske metoder og
pa relevante organisatoriske enheder. Arsrapporterne skal imgdekomme en reekke standard-
krav opstillet af Sundhedsstyrelsen og Danske Regioner. Anonymiserede data om behandlings-
kvaliteten kan efter Sundhedsloven offentliggares uden patientens skriftlige samtykke.

I behandlingen af ansaggninger om savel den fgrste som om fornyet godkendelse af en kvali-
tetsdatabase, er der i Sundhedsstyrelsen blevet lagt stor veegt pa den konkrete anvendelse af
data til kvalitetsforbedring og -udvikling. Det er saledes fra styrelsens side ngje blevet efter-
spurgt, om og hvordan enhver afrapporteret information om kvalitet konkret bringes i anvendel-
se til forbedring og udvikling. Det er blandt andet sket gennem krav om angivelse af, efter hvil-
ken standard for kvalitet den pagaeldende information bedemmes. Der er ligeledes set pa, hvor-
ledes afrapportering af indsatsen fremgar af arsrapporten.

For at opnd godkendelse er det en betingelse, at den kliniske kvalitetsdatabase er anmeldt til
Datatilsynet, jf. lov om behandling af personoplysninger, og at der indhentes en udtalelse fra
Datatilsynet inden der iveerksaettes behandling af oplysningerne (6). Den dataansvarlige myn-
dighed (en af regionerne) er ansvarlig for, at kvalitetsdatabasen overholder reglerne for sikker-
hed i databehandling (7,8).

Nar kvalitetsdatabasen er godkendt af Sundhedsstyrelsen, har alle behandlende enheder pligt
til at indberette til databasen. Det gzelder for alle hospitalsafdelinger (ogsa private) og for leeger,
der arbejder i den primeere sundhedstjeneste, med databasens sygdomsomrade.

Danske Regioners basiskrav

Landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser, som er godkendt af Sundhedsstyrelsen, kan sgge
stotte fra regionernes feaelles databasepuljer. | tilknytning til databasepuljerne har Danske Regi-
oner i samarbejde med Sundhedsstyrelsen opstillet en reekke basiskrav til de kliniske kvalitets-
databaser (1). | basiskravene laegges veegt pa, at kvalitetsdatabasen omhandler klinisk kvalitet,
og at kvalitetsdatabasen understatter kvalitetsudvikling i regionerne. Alle basiskravene afspej-
ler, og i nogle sammenhaenge uddyber, de lovbestemte krav til Sundhedsstyrelsens godkendel-
se af kvalitetsdatabasen. Basiskravene specificerer saledes en raekke minimumskrav, som da-
tabaserne skal opfylde for at kunne komme i betragtning til midlerne fra databasepuljen.

Basiskravene blev fgrste gang formuleret tilbage i 2002 med det formal at stille nogle ensartede
og specifikke krav til alle kvalitetsdatabaserne, sa kvalitetsdatabasernes udvikling ville ga i
samme retning og gennem nogenlunde samme udviklingstrin. Basiskravene blev revideret og
opdateret i 2007 og planlaegges igen opdateret og justeret inden udgangen af 2011 i forhold til
det nyudviklede stratificeringskoncept.

Basiskravene daekker en lang reekke sundhedsfaglige, informatoriske og organisatoriske krav
samt krav vedrgrende afrapportering og offentligggrelse. De organisatoriske basiskrav omhand-
ler krav til kvalitetsdatabasens struktur, dens styregruppe og hvem, der er ansvarlig for databa-
sen. De sundhedsfaglige basiskrav omhandler krav vedrgrende dokumentation for relevans af
det sygdomsomrade, kvalitetsdatabasen daekker, samt krav til udformningen af kvalitetsindika-
torerne og de analyser, der gennemfgres. De informatoriske basiskrav stiller krav til den it-
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platform, som databasen benytter. Krav om afrapportering og offentligggrelse vedrgrer blandt
andet frekvensen af tilbagerapportering til de enheder, som indberetter til databasen, samt krav
til udformning af arsrapporter og offentligggrelse af data pa enhedsniveau.

Basiskravene fremgar af bilag 2.

2.4. De kliniske kvalitetsdatabasers stottefunktioner

Det fremgar af regionernes basiskrav, at de kliniske kvalitetsdatabaser skal vaere tilknyttet et af
de tre regionale kompetencecentre: Kompetencecenter Jst, Syd og Nord. Kvalitetsdatabaserne
i det Nationale Indikator Projekt (NIP-databaserne) er foruden et af de tre regionale kompeten-
cecentre tilknyttet det feelles databasesekretariat (tidligere NIP-sekretariatetet). Kompetence-
centrene og det felles databasesekretariat varetager en raekke stgttefunktioner. Stgtten omfat-
ter biostatistisk, epidemiologisk og it-maessig ekspertise i savel udviklings- som driftsfasen. Kra-
vene til supporten fremgar af regionernes basiskrav til kompetencecentrene, jf. bilag 3. Kompe-
tencecentrene har hidtil fungeret som tre selvstaendige enheder, og deres stgtte til kvalitetsda-
tabaserne har varieret fra kompetencecenter til kompetencecenter.

Organisering af kompetencecentrene

De tre kompetencecentre blev etableret af amterne i perioden 2000-2002. Formalet var at ska-
be en mere ensartet udvikling af og output fra kvalitetsdatabaserne, og samtidig stimulere de
kliniske miljger til at etablere flere kvalitetsdatabaser. Op gennem 1990’erne havde de kliniske
kvalitetsdatabaser kunnet treekke pa bistand fra forskellige hospitalsafdelinger, men bistanden
skete vilkarligt. Seerligt den epidemiologisk bistand til kvalitetsdatabaserne var af stor variation.

Ved etableringen af de tre kompetence- Boks 2.6. Det Nationale Indikatorprojekts
centre blev der bygget videre pa allerede
eksisterende enheder, tilknyttet henholdsvis | Ansvaret for driften af NIP-databaserne varetages af
Arhus Universitets hospital, Odense Univer- | et centralt koordinerende sekretariat. Sekretariatet

sitets Hospital og Amtssygehuset i Glostrup betjener indikatorgruppen, sikrer at procedurer og
samt Enheden for klinisk kvalitet (H:S). De formater i de 10 databaser folger de feelles protokol-
fre kompetencecentre og NIP-sekretariatet ler og de vedtagne tidsplaner for aflevering af rappor-

. t arligt tilb Idi til afdel
var ved udgangen af 2010 forankret pa fol- (iwré(r?:dﬁ:gl?(vzrr:glivoisge)l agemeidinger il algelinger
gende made: '

koordinerende sekretariat (NIP-sekretariatet)

Samtidigt udger det koordinerende sekretariat binde-
o Kompetencecenter Jst: Forskningscen- | leddet til epidemiologisk-biostatistisk ekspertise fra
ter for Forebyggelse og Sundhed i sam- | de tre kompetencecentre og varetager daglig drift og
arbejde med Enhed for Klinisk Kvalitet, | support af NIP it-systemerne.
Region Hovedstaden.

e Kompetencecenter Syd: Odense Uni-
versitetshospital, Udviklingsstaben, i
samarbejde med Klinisk Institut ved
Syddansk Universitet.

o Kompetencecenter Nord: Klinisk Epide-
miologisk Afdeling, Arhus Universitetshospital i samarbejde med Region Midtjyllands Sund-
hedsfaglige Sekretariat.

Desuden sikrer og vedligeholder sekretariatet kontak-
ter til regionerne via et netveerk af kontaktpersoner i
regionernes og hospitalernes kvalitetsorganisationer
samt de kliniske miljger pa deltagende afdelinger.

Kilde: Det feelles databasesekretariat
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e NIP-sekretariatet (nu det feelles databasesekretariat) samarbejder med de tre kompetence-
centre om leverance af klinisk epidemiologi til NIP-sygdomsomraderne. NIP-sekretariatet er
fysisk placeret i Regionshuset Arhus.

Boks 2.7. Kompetencecentrenes organisering og medarbejdere

Kompetencecenter Syd er en selvsteendig afdeling med egen ledelse og egen gkonomi pa Odense Uni-
versitetshospital under Afdelingen For Kvalitet og Forskning. Kompetencecenteret rader i alt over ca. 12
arsveerk, hvoraf knap 9 arsveerk gar til at stgtte de landsdsekkende kvalitetsdatabaser. Alle medarbejdere
ved Kompetencecenter Syd er ansat ved Odense Universitetshospital. En raekke akademiske medarbej-
dere har endvidere ogsa ansaettelse ved Det Sundhedsvidenskabelige Fakultet, Syddansk Universitet.

Kompetencecenter @st er delt pa to fysiske enheder. Enhederne er dels Enhed for Klinisk Kvalitet under
Koncern IT i Region Hovedstaden, dels Forskningscentrer for Sundhed og Forebyggelse under Koncern
Plan og Udvikling i Region Hovedstaden. Forskningscentrer for Sundhed og Forebyggelse har ca. 45
ansatte, som huses pa Glostrup Hospital. Enhed for Klinisk Kvalitet er normeret til godt 9 arsveerk, og har
adresse i Region Hovedstadens lokaler pa Borgervaenget, Osterbro. De to enheder rader tilsammen over
ca. 54 arsveerk. Heraf sk@nnes der at blive brugt ca. 11 arsveerk pa de landsdeekkende kvalitetsdataba-
ser. Medarbejdere er ansat i Region Hovedstaden med tjenestested i henholdsvis Enhed for Klinisk Kvali-
tet og Forskningscentrer for Sundhed og Forebyggelse.

Kompetencecenter Nord er indlejret i Klinisk Epidemiologisk Afdeling, Aarhus Universitetshospital, som er
en forskningsafdeling med universitaer forankring i Klinisk Institut, Aarhus Universitet. Samlet er der i hele
Klinisk Epidemiologisk Afdeling omkring 75 arsveerk. Til arbejdet med de landsdaekkende kliniske kvali-
tetsdatabaser er der i 2010 skensmaessigt anvendt 11,3 arsveerk. Medarbejderne er primeert ansat ved
Region Midtjylland og Region Nordjylland (via henholdsvis Aarhus Sygehus og Aalborg Sygehus). En
reekke akademiske medarbejdere har endvidere ogsa ansaettelse som kliniske eller eksterne lektorer ved
Sundhedsvidenskabeligt Fakultet, Aarhus Universitet.

Det faelles databasesekretariat (tidligere NIP-sekretariatet) er del af Region Midtjyllands regionssekretari-
at. NIP-sekretariatet rader over ca. 7 arsvaerk, som alle gar til at supportere NIP-databaserne.

Sken over arsveerk i kompetencecentrene og NIP-sekretariatet

KCS KC@ KCN NIP | alt
Arsveerk i alt i enheden 11,75 54,25 75,00 7,0
heraf arsveerk til databaser 8,70 11,10 11,30 7,0 38,10

Note: Skennet i maj 2011 af de enkelte enheder. Antallet af arsvaerk hos de enkelte kompetence-
centre kan ikke uden videre seettes i forhold til antallet af tilknyttede databaser. Det skyldes blandt
andet indbyrdes variationer mellem databaserne med hensyn til kompleksitet mv.

Kilde: De enkelte kompetencecentre og det faelles databasesekretariat

Kompetencecentrene fungerer efter en flerdelt forretningsmodel: forskellige vederlagsfrie ydel-
ser fra veertsregionen (fx lokaler, varme, it), skonomiske tilskud fra databasepuljerne og efter-
sporgselsfinansiering. Det betyder, at kompetencecentrene i tilleeg til forskellige vederlagsfrie
ydelser modtager et gkonomisk tilskud fra regionernes feelles databasepulje og derudover ud-
byder (seelger) deres epidemiologiske, sundhedsfaglige og it-maessige ydelser til kvalitetsdata-
baserne i det omfang, de eftersparges. Grundideen bag forretningsmodellen er, at den gkono-
miske bevilling fra databasepuljerne er med til at sikre, at de tre kernekompetencer (epidemio-
logi, it og biostatistik) er repraesenteret i kompetencecentrene, mens omfanget af kompetencer-
ne afggres efterfelgende af efterspargslen fra de tilknyttede kvalitetsdatabaser. Fx eftersparger
kvalitetsdatabaserne tilknyttet Kompetencecenter st kun i meget begraenset udstraekning kli-
nisk epidemiologiske og biostatistiske ydelser fra Kompetencecenter Jst, idet databasernes
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styregrupper typisk selv besidder denne ekspertise. Heroverfor efterspgrges disse ydelser i hgj
grad af kvalitetsdatabaserne tilknyttet Kompetencecenter Syd og Kompetencecenter Nord.
Blandt andet af den grund varierer de tre kompetencecentre, hvad angar fordelingen af kompe-
tencer inden for disse tre fagomrader.

Kompetencecentrenes og det feelles databasesekretariats (tidligere NIP-sekretariatet) samlede
stottekapacitet til kvalitetsdatabaserne er pa omkring 38 arsveerk, jf. boks 2.7. Disse arsveerk er
fordelt mellem kompetencecentrenes og databasesekretariatets forskellige matrikler. Det be-
greensede omfang af kompetencer inden for visse omrader betyder, at organiseringen pa disse
omrader er fglsom overfor personaleudskiftning, ligesom det er sveert at opbygge den forngdne
kompetence. Dette vilkar har givet og giver ogsa aktuelt udfordringer hos kompetencecentrene
med hensyn til at kunne levere alle de ydelser, kvalitetsdatabaserne gnsker af dem. Problemets
omfang varierer kompetencecentrene imellem: mens nogle kvalitetsdatabaser modtager alle de
forventede ydelser, sa oplever andre kvalitetsdatabaser fortsat mangler fx i forbindelse med
udarbejdelse af den obligatoriske arsrapport.

Danske Regioners basiskrav til de tre regionale kompetencecentre

Et kompetencecenter skal blandt andet kunne tilbyde biostatistisk, epidemiologisk, it-maessig og
formidlingsmaessig ekspertise i relation til udvikling og drift af de landsdaekkende kliniske kvali-
tetsdatabaser, jf. bilag 3. Det betyder konkret, at det er et overordnet krav til kompetencecent-
rene, at de har ansat epidemiologer, biostatistikere, datamanagere, dataloger eller andet it-
kyndigt personale med databasekendskab.

Der skal hvert ar indgas en kontrakt mellem kompetencecentret og de kliniske kvalitetsdataba-
ser, som beskriver omfang og pris af de ydelser, som kompetencecentret skal levere til kvali-
tetsdatabaserne.

| basiskravene skelnes der mellem vederlagsfrie basisydelser, basisydelser efter regning, samt
tilleegsydelser, og disse er beskrevet detaljeret i basiskravene.

Basiskravene til bade kompetencecentrene og de landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser vil
i et samarbejde mellem regionerne og Sundhedsstyrelsen blive revideret i Igbet af 2011.

Koordination mellem kompetencecentrene

Der har hidtil ikke eksisteret et formelt ledelsesmaessigt samarbejde mellem de tre kompetence-
centre. Gennem deltagelse i fora som fx Det Faglige Forum for kliniske kvalitetsdatabaser i regi
af Danske Regioner (tidligere Amtsradsforeningen) eller forskellige faglige arbejdsgrupper har
kompetencecentrene dog haft mulighed for at samarbejde om problemstillinger og feelles lgs-
ninger inden for deres kompetencefelt. Den hidtidige organisering har dog ikke i tilstrackkelig
grad fremmet fx feelles it-lasninger pa tveers eller ensartet bistand til kvalitetsdatabaserne. Primo
2011 er de tre kompetencecentre blevet underlagt en feelles faglig ledelse i form at et faelles
databasesekretariat, jf. afsnit 2.6.
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Driftsstabilitet

Driften af den enkelte kliniske kvalitetsdatabase og af kompetencecentrene afhaenger af en
reekke forhold.

For de fleste kvalitetsdatabaser er det kendetegnende, at driftssetup’et involverer tre parter:
databasebrugerne, en it-leverandgr og et kompetencecenter. Hvordan fordelingen af databa-
sens it-side (herunder indtastningsflade, datahandteringen af inddata mv.) er mellem it-
leverandgren og kompetencecentret varierer og afhaenger blandt andet af databasens starrelse
og historik.

Tabel 2.1. Databasernes storste private it-
Databaserne far ved dialog med deres kom- I AT (1] =6

petencecenter kvalificeret valget af og krave- Leverandgr System
ne til den it-leverander, der driver databasen. |1'°t° Klinisk Malesystem (KMS)
CsC Topica
Region Hovedstaden har foretaget en omfat- | SAS Analyseplatform (AP)
tende kortlaegning af optimering og opfalgning Daintel Critical Information System (CIS)
pa data fra de kliniske kvalitetsdatabaser, | Acure Sentinel Datafangst
som er mundet ud i rapporten "Brug af data | IntraMed CSO/Diabetes RASK
fra de Landsdaekkende kliniske kvalitetsdata- | IBM Dialog

baser” (9). Rapporten baserer sig pa indsam-  Kilde: Danske Regioner

ling af data ved interview og skriftlige bidrag

fra ngglepersoner i kvalitetsorganisationen i Region Hovedstaden. Af Region Hovedstadens
kortleegning fremgar det blandt andet, at det opleves som et stort problem, at Klinisk Malesy-
stem (KMS) har en ringe driftsstabilitet. Det sgges der nu at ggre noget ved. Region Hovedsta-
dens kvalitetsrad har vedtaget at folge rapportens veaesentligste anbefalinger. Der er i Region
Hovedstaden bevilliget 4 mio. kr. i 2011 til at @ge driftsstabiliteten pa omradet. Midlerne skal
blandt andet anvendes til at forbedre it-statten til de tilknyttede databaser og til at anskaffe nye
servere til KMS og analyseportalen.

De kvalitetsdatabaser, der anvender Klinisk Malesystem (KMS) i Region Midtjylland, har ikke
oplevet driftsproblemer svarende til problemerne i Region Hovedstaden.

Kvalitetsdatabaserne i Region Syddanmark, der primaert anvender Topica, har ligeledes ikke
oplevet neevneveerdige problemer med driften og/eller oppetider. Tilbagemeldingerne er tilsva-
rende fra Region Sjaelland og Region Nordjylland.

Variationen i driftsstabilitet haenger desuden sammen med hvilke licensaftaler, der er indgaet
med it-leverandgrerne — fx om en database har en selvsteendig aftale med en it-leverandgrer
eller har mulighed for at benytte licensaftaler, som er indgaet mellem leveranderen og hele re-
gionen.

2.5. De landsdakkende kvalitetsdatabasers gkonomi

Jkonomien pa kvalitetsdatabaseomradet er sammensat af forskellige bevillinger og puljer. Dis-
se udmegntes pa forskellig vis af regionerne og staten til kvalitetsdatabaserne, databaserne i
Danske Mulitidiciplineere Cancergrupper (DMCG-databaserne), kompetencecentrene og det
Nationale Indikatorprojekt (NIP).

| det falgende er fokus pa de bevillinger, som staten og regionerne direkte tilfgrer omradet. Der
tages séledes ikke hgjde for de indirekte omkostninger forbundet med driften af kvalitetsdata-
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baserne i form af fx den tid, sundhedspersonalet bruger pa at registrere i og indberette til kvali-
tetsdatabaserne. Farst gennemgas kort de forskellige puljer og maden, hvorpa disse udmgntes.
Dernaest beskrives henholdsvis kompetencecentrenes og kvalitetsdatabasernes gkonomi.

Finansieringskilder

Overordnet set er gkonomien pa kvalitetsdatabaseomradet sammensat af to feellesregionale
puljer til de landsdaekkende kvalitetsdatabaser og kompetencecentrene, en feellesregional bevil-
ling til det Nationale Indikatorprojekt (NIP), faellesregionale midler til kreeftomradet (FIKK-puljen)
og en statslig finanslovsbevilling til DMCG-databaserne, jf. tabel 2.2. Puljemidlerne til kvalitets-
databaseomradet udger tiilsammen 48 mio. kr.

Tabel 2.2. Midler afsat til landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser, herunder kompe-

tencecentre i 2011

Komponent mio.kr.

To feellesregionale puljer til landsdaekkende kliniske databaser, herunder kompetencecentrene 26,5
Regional bevilling til det Nationale Indikator Projekt (NIP) og det faelles databasesekretariat 6,8
Regionale midler til kraeftomradet (FIKK-puljen) 12,7
Jremeerkede midler til DMCG-databaser (Dansk Multidisciplineere Cancergrupper)* 2,0
I alt til kvalitetsdatabaseomradet 48,0

Kilde: Danske Regioner
* Finanslovsbevilling

De to feellesregionale databasepuljer2 pai alt ca. 26,5 mio. kr. blev oprettet i 2002 med henblik
pa at koordinere indsatsen i forhold til alle kliniske kvalitetsdatabaser, herunder sikre en priorite-
ring af hvilke sygdomsomrader, der udveelges til landsdeekkende monitorering. Regioners bi-
drag til puljerne fordeles efter bloktilskudsngglen for sundhedsomradet, jf. tabel 2.3.

Det Nationale Indikator Projekt (NIP) har siden oprettelsen i 1999 veeret finansieret af regioner-
ne. Fra og med 2007 har regionerne bidraget til finansieringen af NIP pa lige vilkar efter bloktil-
skudsngglen pa sundhedsomradet. | 2011 udger regionernes bevilling til NIP i alt ca. 6,8 mio.
kr. Fordelingen fremgar af tabel 2.3.

Med Aftale om regionernes gkonomi for 2009 mellem regeringen og regionerne overtog regio-
nerne ansvaret for viderefgrelsen af infrastrukturen for klinisk kraeftforskning. Regionerne etab-
lerede i den forbindelse Feelles Infrastruktur for Klinisk Kreeftforskning (FIKK), hvorigennem
puliemidlerne afsat i gkonomiaftalen blev fordelt til kraeftforskningen i Danmark. | 2011 er den
sakaldte FIKK-pulje pa ca. 20,7 mio. kr. i alt. Heraf gar ca. 8 mio. kr. til Cancerbiobanken, hvor
vaevsprever etc. fra al kraeftbehandling i Danmark samles, hvilket giver unikke muligheder for
analyser, forskning mv.. De resterende ca. 12,7 mio. kr. fordeles mellem Dansk Multidisciplinae-
re Cancer Grupper (DMCG), som blandt andet anvender midlerne til at finansiere arbejdet med
DMCG-databaserne. Regioners bidrag til FIKK-pulijen fordeles efter bloktilskudsngglen for
sundhedsomradet, jf. figur 2.3.

“Deto feellesregionale databasepuljer er dels en driftspulje pa ca. 23,1 mio. kr., dels en it-udviklingspulje
pa ca. 3,4 mio. kr.
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Regionerne har besluttet, at puljemidlerne fra og med 2012 ikke lzengere opdeles i henholdsvis
driftspuljen, it-puljen og FIKK-puljen. Denne samling skal blandt andet vaere med til at effektivi-
sere udmgntningen af midlerne til databaserne — fx ved at give visse databaser bevillinger der
streekker sig over flere ar.

Tabel 2.3. Regionernes bidrag til de landsdakkende kliniske kvalitetsdatabaser i 2011

Fordelingsnagle, |Fordeling af udgif- | Fordeling af udgif- | Fordeling af udgif-

sundhed ter, databasepuljer | ter, FIKK ter, NIP
Region Hovedstaden 31,4 8.318.042 6.501.156 2.140.035
Region Sjeelland 15,3 4.070.650 3.167.761 1.047.282
Region Syddanmark 21,5 5.713.331 4.451.429 1.469.905
Region Midtjylland 21,3 5.640.653 4.410.020 1.451.207
Region Nordjylland 10,5 2.786.167 2.173.954 706.815
| alt 100,0 26.528.843 20.704.320* 6.825.244

Kilde: Danske Regioner
* Heraf gar ca. 8 mio. kr. til Cancerbiobanken

Den statslige bevilling pa 2 mio. kr. aremeerket de Danske Multidisciplinaere Cancergrupper
(DMCG) udspringer af Kraeftplan Ill, som blev vedtaget med Finansloven i november 2010. Her
hedder det at:

"De i alt 18 Danske Multidisciplinaer Cancer Grupper (DMCG) har udgjort en central drivkraft i
udarbejdelse og implementering af pakkeforlgb pa kraeftomradet. DMCG’erne er samtidigt an-
svarlige for en raekke kraeftspecifikke kvalitetsdatabaser. Disse databaser udggr centrale in-
strumenter i forskning og kvalitetsudvikling pa kraeftomradet. De kliniske kvalitetsdatabaser skal
i hgjere grad indga i den fortsatte udvikling af den nationale monitorering pa kraeftomradet.

Regeringen, Dansk Folkeparti og Kristendemokraterne er enig om, at der fra 2011 og frem af-
saettes 2 mio. kr. arligt til at styrke monitorering og kvalitetsudvikling pa kraeftomradet i regi af
DMCG’erne, herunder til anvendelse af de kliniske kvalitetsdatabaser i den nationale monitore-
ring pa kraeftomradet”.

Beslutning om fordeling af midlerne og administration heraf

| dag varetager Danske Regioner arbejdet med at fordele og administrere midlerne fra de to
faellesregionale databasepuljer og FIKK-puljen. Fordelingen sker ved to parallelle ansggnings-
forlab, som varetages af Danske Regioner. Kvalitetsdatabaserne ansgger om og tildeles gko-
nomisk stgtte for et &r ad gangen. Sundhedsstyrelsen har i alle arene radgivet og bistdet Dan-
ske Regioner i arbejdet med puljetildelingerne pa begge omrader.

Alle landsdeekkende kliniske kvalitetsdatabaser, som er godkendt af Sundhedsstyrelsen, kan
sgge om midler fra de to feellesregionale databasepuljer. Ud af de ca. 26,5 mio. kr. i puljerne er
ca. 3,6 mio. kr. pa forhand gremaerket de tre regionale kompetencecentre.

Hver kvalitetsdatabase har hidtil kunnet modtage op til 550.000 kr. i stgtte arligt. Dog kan fael-
lesdatabaser med flere sygdomsgrupper ansgge om et stgrre belgb. Ansagningsfristen udlgber
i april, hvorefter Danske Regioner og Sundhedsstyrelsen sammen gennemgar ansggningerne.
P& baggrund af Danske Regioners indstillinger treeffer regionssundhedsdirektererne i oktober
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beslutning om hvilke kvalitetsdatabaser, der skal have del i puljemidlerne. Bevillingsbrevene
udsendes ultimo aret, og fra begyndelsen af det nye ar kan kvalitetsdatabaserne bruge af det
tildelte belgb.

Ved ansggningen om stotte fra de feellesregionale puljer er det et krav, at kvalitetsdatabasen
indsender et budget over, hvordan midlerne vil blive brugt. Har kvalitetsdatabasen aret forinden
modtaget statte, skal der ligeledes indsendes et revisionspategnet regnskab. Regnskabet daek-
ker alene de udgifter, der fremgar af budget i den forudgaende ansagning. En kvalitetsdatabase
kan derfor godt have bade indtaegter og udgifter herudover — der fx godtgares for i et afdelings-
regnskab. Som noget nyt skal kvalitetsdatabaserne i forbindelse med ansggninger om driftstil-
skud i 2012 oplyse stgrrelsen af deres eksterne finansiering. Samtidig vil Danske Regioner ud-
bygge revisionsgennemgangen af kvalitetsdatabasernes regnskaber, saledes at den samlede
budgetopfelgning udvides med blandt andet et overblik over, hvad stattemidlerne mere konkret
anvendes til.

| tillzeg til de to feellesregionale databasepuljer kan de Danske Multidisciplinaere Cancergrupper
(DMCG) ogsa s@ge om gkonomisk stette fra FIKK-puljen. Safremt en DMCG sgger om midler
fra bade databasepuljerne og FIKK-puljen, falger Danske Regioner op pa, at der sgges om
stotte til forskellige aktiviteter. Ansggningsforlabet svarer som hovedregel bade i indhold og
tidsforlgb til forlabet i forbindelse med fordelingen af midler fra de feellesregionale databasepul-
jer. Der er ogsa et tilsvarende krav om budget og regnskab for de midler, der bliver sggt om.

Databaserne i Det Nationale Indikatorprojekt (NIP-databaserne) finansieres hovedsageligt via
den separate NIP-pulje pa ca. 6,8 mio. kr. i 2011. Herudover kan NIP-databaserne sgge om
yderligere statte i den faellesregionale driftsdatabasepulje. | modsaetning til de feellesregionale
databasepuljer og FIKK-puljen star Danske Regioner ikke for at fordele NIP-bevillingen mellem
kvalitetsdatabaserne i NIP. Bevillingen tildeles i stedet det felles databasesekretariat (tidligere
NIP-sekretariatet), som efterfglgende tildeler NIP-databaserne forskellige ydelser og midler.

Den statslige bevilling pa 2 mio. kr. arligt aremaerket tii DMCG-databaserne udmentes til kon-
krete projekter efter ansggning hos de centrale sundhedsmyndigheder. Processen er forankret i
taskforce for pakkeforlgb pa kraeft- og hjerteomradet med deltagelse af blandt andre Danske
Regioner, regionerne, Sundhedsstyrelsen og Indenrigs- og Sundhedsministeriet.
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Figur 2.1. Fordeling af regionale puljemidler og statslig finanslovsbevilling i 2011
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Kompetencecentrenes indtegter og udgifter

Det er obligatorisk for kvalitetsdatabaserne at veere tilknyttet et af de tre regionale kompetence-
centre eller Det Nationale Indikatorprojekt (NIP). Databaserne modtager forskellige vederlags-
frie basisydelser fra kompetencecenteret. Andre ydelser kgbes af kompetencecenteret eller en
privat leverandgr. Kvalitetsdatabasernes gkonomi skal derfor ses i sammenhaeng med de tre
regionale kompetencecentre, der hver iszer bistar arbejdet hos de kliniske kvalitetsdatabaser.

Hvert kompetencecenter er i 2011 blevet tildelt 1,2 mio. kr. fra de feellesregionale databasepul-
jer. Puljebevillingen tildeles for et ar ad gangen.

Ud fra et groft skan kgber de fleste af kvalitetsdatabaserne ydelser hos kompetencecentrene
svarende til ca. 150.000 — 200.000 kr. arligt pr. database. For NIP-databaserne er belgbet ca.
250.000 kr. arligt pr. database. Derudover kan der kgbes it-udviklingsydelser. Variationen i om-
fanget af kvalitetsdatabasernes kgb af serviceydelser hos kompetencecentrene er blandt andet
et udtryk for den enkelte kvalitetsdatabases organisering, udvikling og historik.

Pris og omfang af ydelserne aftales mellem den kliniske database og kompetencecenteret. Afta-

len bar foreligge i form af en kontrakt, men kan aftales lgbende ved mindre opgaver. Salg af
ydelser til kvalitetsdatabaserne udger i alt ca. 11,1 mio. kr., jf. tabel 2.4.
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Kompetencecentrene kan sidelgbende med basisbevillingerne fra databasepuljerne og indteeg-
ter fra salg af ydelser til de kliniske kvalitetsdatabaser have indtaegter fra andre lokale, regionale
eller nationale opgaver (eksempelvis MIS kreeft projektet).

Organisation NIP-

Indtaegt KCN KCS KCQ@ sekretariat’ | 1alt
Basisbevilling fra feellesregional
databasepulje 1,2 1,2 1,2 06| 42
Bevilling fra NIP-pulje

6,8 | 6,8
Salg af ydelser til kvalitetsdataba-
ser, DMCG-databaser og NIP 5,7 2,3 3,1 111
Anden basisbevilling 0,5 0,5
Engangsbevilling 2,6 2,6
Rest infrastrukturmidler 0,4 0,4
Underskudsgaranti 1,5 0,2 1,7
| alt 8,4 7,2 4,3 74 | 27,3

Kilde: Danske Regioner
Note: Kursiverede poster stammer fra andre finansieringskilderne end de naevnte i tabel 2.2.
' dag det felles databasesekretariat

Kompetencecentrenes og NIP-sekretariatets stgrste udgiftspost er lan, pa sammenlagt omkring
22,3 mio. kr., jf. tabel 2.5. Belgbet daekker bade over medarbejdere, der alene beskaeftiger sig
med at servicere kvalitetsdatabaser, og medarbejdere, som helt eller delvist beskaeftiger sig
med andre lokale eller regionale opgaver og projekter. Tilsvarende kan de gvrige udgiftsposter
til overhead, administration, kurser mv. indeholde stgrre eller mindre belgb afholdt i forbindelse
med andre opgaver og projekter, som er bestilt af andre parter end kvalitetsdatabaserne.

Organisation NIP-
Udgift KCN KCS' | KC@? | sekretariat® | 1alt
Lan til arsvaerk beskaeftiget med kvalitetsdatabaser 6,7 6,6, 5,6 3,11 223
Overhead 1,0 1,0
Administration 0,4 05| 09
Kurser, rejser mv. 0,3 0,2 0,5
@vrig drift, herunder varekagb, konsulentydelser mv. 1,1 0,6 2,7 37| 75
| alt 8,4 9,1 8,3 7,4 31

Kilde: Danske Regioner

! Totalt udgiftsbudget for KCS daekkende samtlige aktiviteter i afdelingen og ikke kun databaserelaterede
opgaver

% Daekker alene udgifter hos KC@ relateret til kvalitetsdatabaser

%) dag det felles databasesekretariat

Kompetencecentrene og det feelles databasesekretariat (tidligere NIP-sekretariat) er indlejret i
andre regionale enheder og modtager indirekte gkonomisk statte til driften af deres veertsregi-
on, jf. afsnit 2.4. Hvad angar finansieringen af lokaler, vand, varme og lignende er vilkarene
relativt ens for de tre kompetencecentre og det feelles databasesekretariat, idet dette som ho-
vedregel stilles vederlagsfrit til radighed af veertsregionen. Nar der ses pa finansieringen af it,
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servere og lignende er variationerne mellem kompetencecentrene og det feelles databasesekre-
tariat starre, jf. boks 2.8.

Boks 2.8. Kompetencecentrenes finansiering af husleje, it mv.

Kompetencecenter Syd er en selvsteendig afdeling med egen ledelse og egen gkonomi pa Odense Uni-
versitetshospital. Som afdeling pa et af Region Syddanmarks sygehuse faktureres Kompetencecenter
Syd ikke seaerskilt for husleje, el og varme. Lokalerne stilles til radighed af Odense Universitetshospi-
tal/Region Syddanmark og udgifter til husleje, el og varme indgar saledes ikke i kompetencecenterets
budgetter.

Idet kompetencecenteret er beliggende pa Odense Universitetshospital far kompetencecenteret veder-
lagsfrie it-relaterede ydelser i form af blandt andet netveerksforbindelser og adgang til help-disk funktio-
ner. Kompetencecenteret finansierer selv dele af udgifterne til den it, som er ngdvendig for kompetence-
centerets opgavevaretagelse. Kompetencecenteret aftholder selv inden for eget budget udgifter relateret
kab og vedligehold af PC’er og tilbehgr hertil, licenser til statistikprogrammer, ngdvendige softwarepro-
grammer med relation til data/fil konverteringer og anvendelse af statistikprogrammer, softwareprogram-
mer til data og resultat praesentationer, samt kab og vedligehold af almindeligt software. Herudover afhol-
der kompetencecenteret selv udgifter til alle 2endringer vedrgrende den server, som stilles vederlagsfrit til
radighed og driftes af Region Syddanmarks IT driftsafdeling. Via serveren kan kompetencecenteret tilga
en kopi af data fra de kliniske databaser, lagre data og foretage initiale datahandteringer.

Region Syddanmark har indgaet en stor rammeaftale med CSC Scandihealth, Arhus. Aftalen sikrer, at
rammeveerktgjet for Topica kan anvendes af Region Syddanmark til opbygning og vedligehold af kliniske
og administrative databaser. Udgifter til overordnet licenskgb afholdes inden for Region Syddanmarks
budget. De landsdaekkende kvalitetsdatabaser tilknyttet kompetencecenteret, som anvender Topica,
afholder inden for eget databasebudget udgifter til Webhosting/programvedligehold til CSC Scandihealth,
Arhus. De kvalitetsdatabaser, som anvender KMS, afholder inden for eget databasebudget udgifter til
Webhosting/programvedligehold til NIP-sekretariatet.

Kompetencecenter @st er delt pa to fysiske enheder. Enhederne er dels Enhed for Klinisk Kvalitet under
Koncern IT i Region Hovedstaden, dels Forskningscentrer for Sundhed og Forebyggelse under Koncern
Plan og Udvikling i Region Hovedstaden. Region Hovedstaden opkraever ikke huslejeudgifter eller gvrige
udgifter fra Enhed for Klinisk Kvalitet i forbindelse med enhedens varetagelse af kompetencecenteropga-
ver.Forskningscentrer for Sundhed og Forebyggelse betaler ca. 420.000 kr. arligt i husleje til Glostrup
Hospital, men denne deles ikke ud pa forskningscenterets forskellige funktioner, herunder kompetence-
centeropgaver.

Kompetencecenter st har ansvaret for it-driften af en rackke landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser
og fungerer herudover som kompetencecenter for nogle databaser, der har egne it-systemer. For sidst-
naevnte er Region Hovedstaden dataansvarlig myndighed, men kompetencecenteret varetager ingen
opgaver i forbindelse med it-drift, datamanagement eller brugersupport. De landsdaekkende kvalitetsda-
tabaser, som Kompetencecenter Jst er driftsansvarlig for, anvender et eller flere it-systemer, der stilles til
radighed af kompetencecenteret. Region Hovedstaden er ansvarlig for drift og vedligeholdelse af disse,
og afholder tillige alle udgifter forbundet med den tekniske it-drift, licenser, hardware og datamanagement
og systemvedligeholdelsen.

Arbejdet i forbindelse med Analyseportalen, der blandt andet fungerer som analyse- og rapporteringspor-
tal for kvalitetsdatabaserne tilknyttet Kompetencecenter Jst, varetages i samarbejde af Koncern-IT og
Enhed for Klinisk Kvalitet. Koncern-IT afholder udgifterne til den tekniske hardwaredrift og Enhed for
Klinisk Kvalitet afholder alle gvrige udgifter.

De landsdaekkende kvalitetsdatabaser betaler et mindre bidrag til it-driften, herunder Analyseportalen (i
alt ca. 2,5 mio. kr. i 2010).
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Kompetencecenter Nord er indlejret i Klinisk Epidemiologisk Afdeling, Aarhus Universitetshospital, som er
en forskningsafdeling med universitaer forankring i Klinisk Institut, Aarhus Universitet. Kompetencecente-
ret /Klinisk Epidemiologisk Afdeling er placeret i et privat lejemal, som lejes af Aarhus Universitet. Denne
konstruktion afspejler, at grundlaget for Klinisk Epidemiologisk Afdeling er en samarbejdsaftale mellem
Aarhus Universitet, Region Midtjylland og Region Nordjylland, hvor en del af basisudgifterne er fordelt
mellem region og universitet. Udgifterne til arbejdspladserne afholdes dels af afdelingen selv og dels af
universitetet.

Kompetencecenter Nord er via Klinisk Epidemiologisk Afdeling koblet pa it-driftsafdelingen under Sund-
hedsvidenskabeligt Fakultet, Aarhus Universitet. Service herfra omfatter netvaerk, mailsystemer, og al-
mindelig PC drift etc.. Udgifterne til dette afholdes dels af kompetencecenteret/Klinisk Epidemiologisk
Afdeling og dels af universitetet. Kompetencecenter Nord/Klinisk Epidemiologisk Afdeling driver et mindre
antal lokale servere til brug i forbindelse med analyse af data. Udgiften, som er relativt beskeden, finan-
sieres af Klinisk Epidemiologisk Afdeling. SAS-licenser til de analyseveerktajer, som kompetencecenteret
benytter, stilles vederlagsfrit til radighed af Region Midt.

Ingen af de landsdaekkende kvalitetsdatabaser, som er tilknyttet Kompetencecenter Nord driftes it-
meessigt af kompetencecenteret. Afregning af kvalitetsdatabasernes udgifter i forbindelse med it-drift sker
saledes direkte mellem kvalitetsdatabasen og driftsvaerten. Flertallet af kvalitetsdatabaserne har veeret
del af en stgrre driftsaftale, som NIP har indgaet med it-afdelingen, Aarhus Sygehus. Afregningen er
derfor sket direkte mellem kvalitetsdatabasen og NIP-sekretariatet, som efterfalgende har afregnet med
Aarhus Sygehus.

Det faelles databasesekretariat (tidligere NIP-sekretariatet) er del af Region Midtjyllands regionssekretari-
at. NIP-sekretariatet betaler et deekningsbidrag til blandt andet it og feellesregionale aktiviteter pa ca. 2
pct. af den samlede Iansum. Der betales ikke egentlig husleje.

Det feelles databasesekretariat finansierer selv KMS-systemet, som bruges af alle NIP-databaserne.
Herudover betaler sekretariatet for bade udvikling og drift af fildelingssystem. NIP-sekretariatet ejer selv
de servere, som NIP-sekretariatet og NIP-databaserne anvender. Serverne driftes af Region Midtjylland,
som ogsa stiller SAS-licenser til radighed. | forhold til RMinfo, hvorfra NIP-data formidles, betaler NIP-
sekretariatet kun driftsudgifter og variable udgifter. Selve RMinfo-platformen ejes og stilles til raddighed af
Region Midtjylland.

Kilde: De enkelte kompetencecentre og det feelles databasesekretariat

Kvalitetsdatabasernes indtaegter og udgifter

Kvalitetsdatabaserne ansgger om og tildeles gkonomisk stgtte for et ar ad gangen. Hver kvali-
tetsdatabase har hidtil kunnet modtage op til 550.000 kr. arligt fra de to feellesregionale data-
basepuljer. Dog kan faellesdatabaser med flere sygdomsgrupper ansgge om et stgrre belgb. Ud
over de to feellesregionale databasepuljer finansieres DMCG-databaserne og NIP-databaserne
ogsa via saerskilte ordninger, jf. tabel 2.6.
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Organisation
NIP- DMCG-databaser | @vrige kvalitetsdata- | alt
Bevilling databaser baser
Feellesregionale databasepuljer 0,5 3,6 18,8 | 22,9
FIKK-pulje 12,7 12,7
Finanslov 2,0 2,0
| alt 0,5 21 18.8 | 37,6

Kilde: Danske Regioner
Note: NIP-databaserne modtager ydelser fra det feelles databasesekretariat (tidligere NIP-sekretariat)
vederlagsfrit, mens de gvrige databaser betaler kompetencecentrene for ydelser.

Hos de fleste kvalitetsdatabaser kan den tildelte gkonomiske statte fra puljerne deekke stgrste-
delen af omkostningerne forbundet med driften. Nogle kvalitetsdatabaser s@ger dog ogsa eks-
terne midler, fx via fonde, eller har eksterne indteegter via foredrag mv. Kvalitetsdatabaserne
bruger ca. 11,1 mio. kr. arligt pa keb af ydelser hos kompetencecentrene. De resterende ca.
26,5 mio. kr. fra puljerne, som databaserne disponerer over, anvendes overvejende til keb af
ydelser i sygehusregqi, jf. tabel 2.7.

Tabel 2.7. Kvalitetsdatabasernes, herunder NIP- og DMCG-databasernes, udgifter i 2011

Kgb af ydelser hos kompetencecentre

Kab af ydelser i sygehusregi, fx frikgb af overlaeger 24,5
Kgb af ydelser hos eksterne, herunder private it-leverandarer 2
| alt 37,6

Kilde: Det feelles databasesekretariat

En stor andel af de puljemidler, som ikke bruges pa kgb af ydelser hos kompetencecentrene,
gar til frikeb af overleeger, som varetager forskellige ledelsesmaessige og udviklingsmeessige
opgaver i relation til kvalitetsdatabasen, fx konkret brug af data til klinisk forandring/forbedring
bade pa afdelingsniveau og i regi af videnskabelige selskaber, deltagelse i forskningsprojekter,
auditering osv. En mindre del gar til frikeb af sekretaerer og akademiske kompetencer, som
handter de mere konkrete driftsopgaver, sdsom regnskabsfgring, planleegning af auditering,
projektledelse osv.

| en lang raekke tilfeelde er arbejdet med kvalitetsdatabaserne en integreret del af hospitalsan-

saettelsen. Da sundhedspersonalets indberetning til kvalitetsdatabaserne er en del af deres
arbejde, finansieres den tid, der bruges pa registreringsarbejdet, af regionerne.
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Boks 2.9. Opgavedeling mellem kompetencecentre og kvalitetsdatabaser

Det varierer fra database til database, hvordan sekretariatsfunktionen er organiseret. Overordnet set er se-
kretariatsfunktionen hos kvalitetsdatabaserne i Vestdanmark relativt teet integreret i det tilknyttede kompe-
tencecenter, mens de stgrre og eldre kvalitetsdatabaser i @stdanmark naermest har eget sekretariat eller
fungerer ved frivilligt arbejde. Forskellene er et langt stykke hen ad vejen historisk betinget, men har betyd-
ning for opgavefordelingen mellem kompetencecentrene og de tilknyttede kvalitetsdatabaser..

Kompetencecenter Syd foretager pa vegne af de tilknyttede kvalitetsdatabaser den ngdvendige datahandte-
ring (herunder lagring, dataoprensning, datasammenkobling mv.), dataanalyse, epidemiologisk fortolkning og
resultatpraesentationer. Til det formal har kompetencecenteret Isbende adgang til en opdateret kopi af de
tilknyttede databaser.

Arsrapporter fra kvalitetsdatabaserne tilknyttet Kompetencecenter Syd udarbejdes helt eller delvist af kompe-
tencecenterets ansatte, og alle databaser for analyseret data i kompetencecenteret.

Kompetencecenter Syd yder ogsa anden it-statte til kvalitetsdatabaserne end blot radgivning. Kompetence-
centeret har blandt andet kvalifikationer til programmering inden for Topica rammeveerktgjet, nar der skal
fremstilles og praesenteres eksempelvis mangellister.

Kompetencecenter @st bistar de tilknyttede landsdaekkende kvalitetsdatabaser pa forskellig vis.
Forskningscentrer for Sundhed og Forebyggelse bidrager med epidemiologisk og statistisk bistand i forbin-
delse med udarbejdelse af arsrapporter og ad hoc. Enhed for Klinisk Kvalitet yder Igbende teknisk radgivning
til de tilknyttede databaser, og varetager den daglige it-drift og brugersupport af databaserne.

Udgangspunktet for de kvalitetsdatabaser, der er tilknyttet Kompetencecenter Jst, er, at databaserne i vid
udstraekning selv producerer arsrapporterne. | den forbindelse har Enhed for Klinisk Kvalitet til en del data-
baserne udviklet automatiserede tabeller og grafer til brug for arsrapporterne (de sakaldte statusrapporter) i
Analyseportalen. Herudover laver Enhed for Klinisk Kvalitet ogsa udtreek af grunddata/specialudtreek efter
behov.

Kompetencecenter Nord har traditionelt Igst de fleste driftsopgaver for de tilknyttede landsdaekkende kvali-
tetsdatabaser. Alle kvalitetsdatabaserne far analyseret data af personale fra Kompetencecenter Nord. De
fleste kvalitetsdatabasers arsrapporterne bliver ogsa helt eller delvist udfaerdiget i regi af kompetencecente-
ret. Herudover har flere database placeret deres sekretariatsfunktion i Kompetencecenter Nord, ligesom
bevillinger og regnskab etc. ogsa i visse tilfeelde administreres via kompetencecenteret.

Programmeringsopgaver i forbindelse med etablering af databaserne leveres af eksterne leverandgrer, som

ogsa leverer selve it-driften. Opgaver i forbindelse med etablering af on-line analyseadgang via RMInfo vare-
tages af personale fra Kompetencecenter Nord, i samarbejde med eksterne SAS konsulenter tilknyttet Regi-
on Midtjylland.

NIP-sekretariatet varetager driften af NIP-databaserne (tilpasser indberetningsskemaer; sikrer relevante
udtreek fra LPR/CPR-registret). Data er placeret pa NIP's egne servere. Kompetencecenter Nord, Syd og Jst
bistar NIP-databaserne med epidemiologiske og biostatistiske ydelser..

| forbindelse med afrapportering (ars- og maneds/kvartalsrapporter) fra NIP-databaserne leverer
NIP-sekretariatet dataudtraek til de tre kompetencecentre. Kompetencecentrene er ansvarlige for indikatoral-
goritmer og indhold af afrapportering (principper for bearbejdelse af data), mens enkelte driftsopgaver i for-
hold til afrapportering Igses af NIP-sekretariatet (ad hoc afrapportering; udvalgt manedsrapportering; kvali-
tetscheck af afrapportering; klarggring af offentligg@relsesmateriale, diverse formidlingsopgaver).

Kompetencecentrene modtager ca. 250.000 kr. pr. sygdomsomrade fra NIP-sekretarietet for den ovennasvn-
te bistand til NIP-databaserne.

Kilde: De enkelte kompetencecentre og det feelles databasesekretariat
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2.6. Regionernes nye kliniske kvalitetsudviklingsprogram

Danske Regioner igangsatte i sommeren 2010 et nyt faellesregionalt kvalitetsudviklingsprogram.
Hensigten med kvalitetsudviklingsprogrammet er at forbedre mulighederne for at udvikle og
prioritere monitoreringen af behandlinger. Udgangspunktet er fortsat, at den kliniske forankring
af kvalitetsudvikling star centralt og skal veegtes hgijt. Samtidig skal der fremover vaere sterre
mulighed for prioritering af de midler og ressourcer, som anvendes pa omradet.

Med det nye program har regionerne etableret et nyt feellesregionalt databasesekretariat, der
bygger videre pa de elementer, der allerede i dag baerer omradet for de kliniske kvalitetsdata-
baser. Det nye sekretariat skal styrke infrastrukturen mellem de eksisterende enheder, kompe-
tencecentrene og NIP-sekretariatet gennem et nyt ledelsesmeaessigt samarbejde, et faelles ar-
bejdsprogram og opgavefordeling. Herved samordnes og koordineres kompetencecentrene pa
ledelsesniveau og med hensyn til ydelserne til kvalitetsdatabaserne. Samtidig skal it-
understgttelsen i form af systemer til indsamling og afrapportering af data og resultater konsoli-
deres pa visse omrader og udvikles pa andre.

Der er udviklet et stratificerings-

Figur 2.2. Regionernes nye infrastruktur for stettefunk-

tioner til de kliniske kvalitetsdatabaser og DMCG koncept, som skal anvendes i
forbindelse med udmentning af

midler til kvalitetsdatabaserne.
Konceptet bestemmer kvalitets-
databasernes karakteristika og
behov for stgtte ud fra en raekke

parametre og objektive kriterier.
Formalet er at tilpasse de krav,
lelesregionalesekretariatJ der skal stilles til den enkelte

Regionssundheds-
direkterer

Danske Regioner

og
Felles faglig leder

kvalitetsdatabase, og malrette
de ydelser, som kompetence-
centrene skal levere til kvali-
keal  [kenl [kes tetsdatabaserne. Tidligere har
regionerne stillet ens basiskrav
til alle kvalitetsdatabaserne, jf.
afsnit 2.3. Med stratificerings-
Kilde: Danske Regioner konceptet tilpasses nogle af

disse krav, sa det i hgjere grad
bliver muligt at tildele stattemidler og ydelser til kvalitetsdatabasen pa baggrund af faktiske be-
hov samt sundhedsfaglige og sundhedspolitiske prioriteringer.

Stratificeringskonceptet anvendes fgrste gang i forbindelse med kvalitetsdatabasernes ansgg-
ning i 2011, hvor der sgges om driftsmidler til 2012. Det forventes, at konceptet fordeler kvali-
tetsdatabaserne efter to dimensioner. Den ene dimension omfatter kvalitetsdatabaser, der daek-
ker flere specialeomrader og eventuelt flere sektorer, mens den anden dimension fokuserer pa
kvalitetsdatabaser inden for et specialeomrade. Afhaengigt af denne gruppering og kvalitetsda-
tabasernes individuelle karakteristika vil kvalitetsdatabaserne blive tildelt driftsmidler og oriente-
ret om, hvilke biostatistiske, epidemiologiske og it-tekniske ydelser de kan traekke pa hos kom-
petencecentrene. Hermed bliver det muligt at differentiere og prioritere mellem kvalitetsdataba-
serne, sa de begraensede gkonomiske og humane ressourcer de kommende ar anvendes bedst
muligt.
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Det er planen at arbejde i retning af, at kvalitetsdatabaserne tildeles bestemte ydelser hos kom-
petencecentrene — ud fra deres stratificeringsniveau — frem for, at kvalitetsdatabaserne stgttes
med gkonomiske midler til at kgbe ydelser ud fra egne kriterier.

Tidligere har traditionen veeret, at hver kvalitetsdatabase var tilknyttet et bestemt kompetence-
center, som kvalitetsdatabasen fik alle sine ydelser fra. Kvalitetsdatabaserne vil ogsa fremover
veere knyttet til et bestemt kompetencecenter, men det overvejes at lade kvalitetsdatabasen
modtage ydelser fra den samlede organisation af kompetencecentre og det feelles databasese-
kretariatet. Det drgftesmed andre ord at etablere en arbejdsdeling mellem de enkelte kompe-
tencecentre, sa fx epidemiologiske kompetencer koncentreres pa feerre enheder, og den epi-
demiologiske bistand til alle databaser udgar herfra. Pa den made udnyttes kompetencecentre-
nes forcer og spidskompetencer bedst muligt, og centrene bliver samlet set i stand til at levere
ydelser af hgj faglig kvalitet. Planen om dette er dog endnu ikke afklaret i styregruppen eller
kompetencecentrene imellem.

Det feelles databasesekretariat og de tre kompetencecentre har taget initiativ til et arbejdspro-
gram, indeholdende falgende fem indsatsomrader:

e Rammer for prioritering og drift af databaserne

e Bedre anvendelse af eksisterende data/reduktion af inddateringsopgaven
e Standardisering af input og output i forhold til databaserne

e Produktudvikling

e Metodeudvikling

Disse indsatsomrader vil i sidste halvdel af 2011 udmegnte sig i konkrete handleplaner for de
initiativer og tiltag, som skal seettes i veerk, dels i regi af regionernes kvalitetsudviklingsprogram
og dels i samarbejde med de centrale myndigheder.

Til at foretage strategiske beslutninger for omradet har regionerne etableret en ny styregruppe.
Styregruppen bestéar af repreesentanter fra regionerne, Danske Regioner, Organisationen af
Laegevidenskabelige Selskaber, Dansk Multidisciplineere Cancergrupper, Danske Patienter og
Sundhedsstyrelsen. Formanden for styregruppen udpeges af regionssundhedsdirektgrerne.
Styregruppen radgives af et bredt sammensat Radgivende Forum med repraesentanter fra pro-
fessioner og parter i sundhedsvaesenet, der i det daglige arbejder med eller har interesse i data
om kvalitet. Den brede sammensaetning skal blandt andet udbygge ejerskabet til kvalitetsudvik-
ling i hele sundhedsvaesenet og medvirke til en faelles forstaelse og et feelles sprog omkring
data om kvalitet i det danske sundhedsveesen.
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Kapitel 3. Kortleegning af registrering, formidling og anvendelse

3.1. Sammenfatning

Nar kvalitetsdatabasen er godkendt af Sundhedsstyrelsen har alle behandlende enheder pligt til
at indberette til databasen. Hvordan indberetningen foregar, varierer fra kvalitetsdatabase til
kvalitetsdatabase og de kliniske enheder imellem. Nogle kvalitetsdatabaser er udelukkende
baseret pa direkte indberetninger fra sundhedspersonalet, mens andre kvalitetsdatabaser helt
eller delvist genanvender data fra centrale registre (blandt andet Landspatientregistret) og/eller
andre systemer. Tilsvarende varierer det ogsa, i hvilken udstraekning de kliniske kvalitetsdata-
baser baserer sig pa en feelles national terminologi. Det har betydning for bade mulighederne
for at genanvende data fra fx centrale registre og andre kvalitetsdatabaser og for anvendelighe-
den af data i forbindelse med fx analyser pa tveers af kvalitetsdatabaser. Danske Regioner star
for at felge op pa, om alle sygehusafdelinger og gvrige kliniske enheder indberetter til kvalitets-
databaserne i det omfang, de er forpligtede til.

Det fremgar af bade Sundhedsstyrelsens godkendelsesordning og af Danske Regioners basis-
krav, at kvalitetsdatabaserne kvartalsvist skal afrapportere til de indberettende behandlingsen-
heder og i en arsrapport offentliggere data om behandlingskvaliteten, jf. afsnit 2.3. Den Igbende
afrapportering sker direkte til de indberettende enheder via regionale portaler og/eller regionale
ledelsesinformationssystemer. Afrapporteringen varierer pa tvaers af bade regioner og kvalitets-
databaser. Feelles for afrapporteringssystemerne er, at Igsningerne kun giver udvalgte sund-
hedspersoner adgang til at se data om patienterne, og at det overvages, hvordan disse perso-
ner anvender data. Kvalitetsdatabasernes arlige offentliggerelse af data finder sted i kvalitetsda-
tabasernes arsrapporter. En del kvalitetsdatabaser offentligger ogsa oplysninger om behand-
lingskvaliteten fra arsrapporterne via det borgerrettede informationssystem
www.Sundhedskvalitet.dk.

Kliniske kvalitetsdatabaser skal give klinikerne et veerktgj til databaseret kvalitetsudvikling. Des-
uden er analyserede resultater fra kliniske kvalitetsdatabaser ogsa velegnede til at indga i den
politiske og ledelsesmaessige styring og udvikling af sundhedsvaesenet. Det kraever dog, at
oplysningerne lgbende gares tilgeengelige for ledelser pa alle niveauer i regionerne i en form,
der egner sig til ledelsesinformation. Alle regioner har fokus pa bade de potentialer og tekniske
og ledelsesmaessige udfordringer, der ligger i at integrere resultater fra de kliniske kvalitetsda-
tabaser i ledelsesinformationssystemer. Regionerne befinder sig pa forskellige udviklingstrin i
denne proces, men er enige om, at data og resultater skal stilles hurtigt, let og tidstro til radig-
hed for de relevante ledelsesniveauer, bade regionalt og centralt.

3.2. Registrering og deling af data

Alle behandlingsenheder har pligt til at indberette til de kvalitetsdatabaser, som er godkendt af
Sundhedsstyrelsen. Nedenfor beskrives arbejdet med at indberette til kvalitetsdatabaserne og
samspillet mellem indberetningerne til henholdsvis kvalitetsdatabaserne henholdsvis centrale
registre.
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Hvem registrerer hvad, hvordan i kvalitetsdatabaserne

Den direkte indberetning til de landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser sker generelt gennem
de indberetningssystemer, som den enkelte database stiller til radighed. Det drejer sig for ho-
vedpartens vedkommende om Klinisk Malesystem (KMS) fra Tieto Enator og Topica fra CSC.
Dertil kommer den indirekte indberetning, der sker gennem de patientadministrative systemer
(PAS), patologisystemer, CPR-registret og andre systemer, som flere af databaserne traekker
supplerende oplysninger fra.

For nogle af de landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser afviger tilrettelaeggelsen af indberet-
ningen fra ovenstaende. Nogle kvalitetsdatabaser stiller andre systemer til radighed end KMS
og Topica, og for nogle kvalitetsdatabaser benyttes lokalt andre systemer til indberetning end
de systemer, databaserne stiller til rddighed. | sidstnaevnte tilfaelde overfgres data fra de lokalt
anvendte systemer til kvalitetsdatabasen.

De fleste hospitalsafdelinger har dedikeret personale med ansvar for registreringsarbejdet.
Hospitalerne har (mere eller mindre) ajourfgrte oversigter over disse registreringsansvarlige
klinikere/medarbejdere. Registreringerne foregar pa forskellig vis og i forskellig takt.

Registreringen i KMS og Topica foretages i nogle tilfeelde af leeger, sygeplejersker og eventuelt
andet klinisk-fagligt personale og i andre tilfeelde af laegesekretaerer pa afdelingerne efter diktat
fra det klinisk-faglige personale.

Registreringen i de dedikerede EPJ-systemer foretages typisk af leeger, sygeplejersker og
eventuelt andet klinisk-fagligt personale.

Der er stor forskel mellem de forskellige landsdaekkende kvalitetsdatabaser og mellem de for-
skellige afdelinger pa, hvornar registreringen af oplysninger til kvalitetsdatabaserne foretages.
Afhaengigt af karakteren af sygdomsomradet, behandlingsformen, indholdet i kvalitetsindikato-
rerne, praktiske forhold mv. kan det veere mest hensigtsmeaessigt, at foretage registreringen
Izbende eller i stedet at foretage registreringen samlet, nar alle nadvendige oplysninger forelig-
ger. Oftest sker registreringerne til kvalitetsdatabaserne ikke tidstro, men efter endt behandling,
idet der stadig indregistreres ved hjelp af manuelle skemaer eller webbaserede indrapporte-
ringssystemer, der oftest ikke umiddelbart kan kombineres med registreringer i de patientadmi-
nistrative systemer.

Praksis omkring registrering afhaenger desuden af tilrettelaeggelsen af arbejdet pa den enkelte
afdeling. Ofte foretages registreringen af en stgrre gruppe patienter samtidig af en eller fa& med-
arbejdere, der har dette som opgave. Dette kan veere effektivt, da der dermed opnas rutine i
arbejdet med registrering. Omvendt kan det give mere valide data, hvis registreringen foretages
forholdsvis hurtigt efter heendelsen af den kliniker, som havde ansvaret for behandlingen. Dette
er dog ikke dokumenteret.

Samspillet mellem registrering i PAS og i kvalitetsdatabaserne
Indberetningerne af data fra sygehuse til de centrale registre sker Igbende i de patientadmini-

strative systemer (PAS-systemer). Registreringen i PAS foretages typisk af leegesekretaerer pa
afdelingerne efter diktat fra lzeger, sygeplejersker og eventuelt andet klinisk-fagligt personale.

36



Registreringen i PAS feerdigggres forst, nar den pageeldende kontakt afsluttes. Derefter indbe-
rettes data til Landspatientregistret.

Der kan veaere forskellige former for samspil mellem registrering i PAS og registrering i de lands-
deekkende kvalitetsdatabaser. Da indberetningerne til Landspatientregistret sker via PAS, er de
kvalitetsdatabaser, der genanvender data fra de centrale registre, afhaengige af registreringerne
i PAS.

Samspillet mellem PAS og de kliniske kvalitetsdatabaser ses ligeledes i de tilfeelde, hvor det
enkelte PAS-system anvendes som fagdekilde til kvalitetsdatabaserne. | Region Midtjylland har
der hidtil veeret fem forskellige PAS-systemer, og det har veeret op til de enkelte syste-
mer/hospitaler at integrere registreringer til kvalitetsdatabaserne i PAS. Tilsvarende er der ogsa
i Region Syddanmark, Region Nordjylland og Region Hovedstaden flere forskellige PAS-
systemer i brug. | 2013 vil der i hver region kun blive anvendt ét PAS-system, jf. Affale om regi-
onernes gkonomi for 2011.

Eftersom der er flere versioner af PAS i drift (ogsa efter 2013), men kun én version af de centra-
le registre, er det pa nuveerende tidspunkt mest naerliggende at satse pa overfarsel af data til
kvalitetsdatabaserne fra de centrale registre. Regionerne og de centrale sundhedsmyndigheder
er enige om, at de centrale registre som hovedregel er den rette datakilde for de kliniske kvali-
tetsdatabaser. Dette geelder saerligt Landspatientregistret.

Ensartet terminologi

Anvendelse af data om kvalitet i kvalitetsmonitorering og som ledelsesinformation pa sygehuse,
i regioner og nationalt forudseetter entydighed i terminologi pa tveers af datakilderne. Tilsvaren-
de forbedrer ensartet terminologi muligheden for analyser pa tveers af databaser, sygdomsom-
rader og sektorer.

Imidlertid har de kliniske kvalitetsdatabaser over tid individuelt udviklet og tilpasset deres variab-
le eller enkelte dataelementer uafheengigt af Sundhedsvaesenets Klassifikationssystem (SKS)
og evrige klassifikationssystemer (SOR, SNOMED mv.). Det betyder, at der pa tveers af kvali-
tetsdatabaserne anvendes de samme begreber, men uden at disse er entydigt klassificeret og
defineret. Eksempelvis indgar rygestatus i mange af de kliniske kvalitetsdatabaser, men ikke pa
en ensartet made og med enslydende variable.

En tilpasning til anvendelse af sundhedsvaesenets feelles klassifikationssystemer vil derfor veere
en opgave af meget forskelligt omfang fra kvalitetsdatabase til kvalitetsdatabase. Typisk vil en
del af en kvalitetsdatabases variable kunne andres til fx SKS koder relativt let, for andre skal
der arbejdes med enten en tilpasning af databasens elementer eller etablering af nye koder i
SKS systemet. For en mindre, meget sygdomsspecifik del af elementerne kan det muligvis vise
sig, at indholdet ikke er daekket af de terminologi- og klassifikationssystemer, der er standard i
Danmark. | sa fald kan det veelges at fastholde den kliniske kvalitetsdatabases saerlige definitio-
ner af disse dataelementer.

Som terminologi- og klassifikationsansvarlig myndighed vil Sundhedsstyrelsen have en afgg-
rende rolle i arbejdet med omstilling og tilpasning til udbredt anvendelse af sundhedsvaesenets
klassifikationssystemer. Processen vil herudover involvere bade det sundhedsfaglige miljg og
kompetencecentrene.
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Genanvendelse af data fra de centrale registre

| dag er 14 af de kliniske kvalitetsdatabaser fuldt ud baseret pa data fra Landspatientregistret
og/eller andre centrale registre. De 15 databaser er: Dansk bleerecancer register, Dansk hyste-
rektomi database, Intensiv database, Dansk kvalitetsdatabase for brystkreeftscreening, Dansk
kvalitetsdatabase for livmoderhalskraeftscreening, Dansk kvalitetsdatabase for operativ hyste-
roskopi, Dansk Transfusionsdatabase, NIP-fadsler, Fgtalmedicinsk Database, National data-
base for sgvnapng, Tidlig graviditet og abort, NIP-depression, NIP-KOL og NIP-hoftefraktur.

For de 14 kvalitetsdatabaser, der alene baserer sig pa data fra de centrale registre, sker over-
forslen af data fra Landspatientregistret til den enkelte kliniske database/det feelles databasese-
kretariat’/kompetencecenteret efter aftale mellem den kliniske kvalitetsdatabase og Sundheds-
styrelsen. Overfgrslen omfatter et databasespecifikt defineret udireek fra Landspatientregistret
og finder sted tilbagevendende med faste terminer (typisk manedligt), enten ved fremsendelse
af en cd-rom eller som en elektronisk overfarsel til kvalitetsdatabasens kompetencecenter. Til-
svarende ggr sig geeldende for de gvrige

centrale registre, jf. afsnit 4.4. Boks 3.1. Nedbringelse af dobbeltregistre-

ringer

De resterende kvalitetsdatabaser benytter | Regeringen og Danske Regioner blev ved forhand-
egne kliniske it-registreringssystemer ved | lingerne om regionernes gkonomi for 2011 enige om:
indberetninger til databasen. Nogle af kvali-
tetsdatabaserne er baseret fuldt ud pa egne | Dokumentation skal fremmes ved udveksling af data,
og maélet er at lette dokumentationsarbejdet hos
sundhedspersonalet. Dobbeltregistreringer nedbrin-
ges med mindst halvdelen inden udgangen af 2011
med henblik pa at frigive tid og ressourcer til gavn for
patienten.

indberetninger, mens andre supplerer egne
indberetninger med data fra centrale registre
og/eller andre systemer. Tendensen er, at
flere og flere kvalitetsdatabaser helt eller
delvist bliver baseret pa data fra de centrale
registre og/eller andre systemer. Udviklingen Kilde: Aftale om regionernes gkonomi for 2011
fremskyndes blandt andet af igangvaerende projekter, der skal nedbringe antallet af dobbeltre-
gistreringer mellem de kliniske kvalitetsdatabaser og centrale registre samt lette kvalitetsdata-
basernes adgang til at genanvende data fra centrale registre. Omlaegningen til genanvendelse
af data fra centrale registre er dog en kompliceret proces. Det skyldes blandt andet, at register-
data ferst er tilgaengelige med en tidsmaessig forsinkelse og kan veere struktureret pa en anden
made end data i kvalitetsdatabaserne. Omlaegningen kompliceres ligeledes af, at data i fx
Landspatientregistret er drift-data.

En betydelig del af de kliniske databaser, der er baseret pa egne inddateringer, har anvendt
Landspatientregistret til at vurdere komplethedsgraden for deres daekning af den relevante pati-
entpopulation. Det sker ved at holde databasen op mod Landspatientregistret for den samme
population.

Opfelgning pa om alle indberetter

| forlaengelse af udmantningen af regionernes falles databasepuljer, jf. afsnit 2.5, falger Danske
Regioner op med en sakaldt deekningsgradsrapport. Rapportens formal er at give regionerne og
sygehusledelserne et overblik over de afdelinger, der ikke indberetter til de stgttede kvalitetsda-
tabaser i tilstraekkelig grad. Hermed skabes der mulighed for malrettet at sikre den ngdvendige
opbakning til kvalitetsdatabaserne.
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Daekningsgradsrapporten er opdelt i tre dele: En generel beskrivelse af samtlige stattede kvali-
tetsdatabaser og deekningsgraden for kvalitetsdatabaserne pa landsplan. Herefter fglger en
malrettet vurdering af opbakningen til kvalitetsdatabaserne i hver enkelt region, understottet af
en detaljeret oversigt over graden af indberetning for hver enkelte, relevant afdeling pa regio-
nens sygehuse. Daekningsgradsrapporten og dermed opbakningen til kvalitetsdatabaserne drgf-
tes blandt regionssundhedsdirektgrerne.

3.3. Formidling, anvendelse og opfelgning pa kvalitetsdata

Det fremgar af bade Sundhedsstyrelsens godkendelsesordning og af Danske Regioners basis-
krav, at kvalitetsdatabaserne kvartalsvist skal afrapportere til de indberettende behandlingsen-
heder og arligt offentligggre data om behandlingskvaliteten i form af en omfattende arsrapport,
jf. afsnit 2.3. Anvendelsen af informationerne fra kvalitetsdatabaserne, afrapporteringen og of-
fentliggarelsen beskrives i det nedenstaende. | forlaengelse heraf beskrives det, hvordan de fem
regioner har valgt at tilretteleegge arbejdet med at falge op pa resultaterne fra de kliniske kvali-
tetsdatabaser.

Lebende afrapportering via portaler i regionerne

Kompetencecenter Jst og Kompetencecenter Nord arbejder i dag pa udviklingen af hver deres
portal til afrapportering af resultaterne fra de kliniske kvalitetsdatabaser. Kompetencecenter Syd
har ogsa udviklet en portallasning for en af sine kvalitetsdatabaser, Dansk Lungecancer Regi-
ster. Hvor langt kompetencecenter @st og Nord er i arbejdet, varierer, ligesom det ogsa er for-
skelligt, hvor mange kvalitetsdatabaser der aktuelt er tilknyttet de forskellige portaler. Tabel 3.1
indeholder en oversigt over hvilke kvalitetsdatabaser, der i dag afrapporteres via de tre portaler.

Tabel 3.1. Afrapportering af resultater fra kvalitetsdatabasen via kompetencecentrenes

portaler

KCN/NIP KC@ KCS
(RMinfo) (Analyseportalen)
e NIP Apopleksi e Landsregistret Karbase e Dansk Lungecan-
e NIP Hofte e Dansk Gyneekologisk Cancer Database cer Register
e NIP Diabetes e Kiinisk Venedatabase
¢ NIP Hjerteinsufficiens e Dansk Kolorectal Cancer Database
e NIP Akut kirurgi e Dansk Aneestesi Database
e NIP-KOL e Landsdaekkende Database for Geriatri
e  Skulderalloplastik fra Den | ¢ Leukaemi fra Den Haematologiske Fael-
Ortopeediske  Feaellesdata- lesdatabase
base e Dansk Galdedatabase
e Dansk Herniedatabase
e National Database for Sgvnapng
e Palliativ Database
e Fgtalmedicinsk Database
e Dansk Hjerteregister
¢ NIP Diabetes (voksne)

Kilde: Kompetencecenter Nord/NIP, Kompetencecenter @st og Kompetencecenter Syd
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Det er indtrykket i Region Syddanmark, at portalerne anvendes i meget begraenset omfang i
regionen. Pa sygehusene i Region Hovedstaden opleves det som et stort problem, at Analyse-
portalen har haft en ringe driftsstabilitet og manglende brugervenlighed. Derfor er der aktuelt
igangsat et sterre konsoliderings- og opdateringsarbejde, der forventes afsluttet sommeren
2011. | Region Midtjylland anvendes Analyseportalen hos Kompetencecenter Jst til at trackke
indikatorrapporter i det omfang, de er udarbejdet for de tilknyttede kvalitetsdatabaser. Regionen
modtager ingen kvartalsrapporter fra de databaser, der ikke har online adgang via en analyse-
portal. Enkelte kvalitetsdatabaser offentligger indikatorrapporter pa deres egen hjemmeside,
men dette er ikke systematiseret, og det er op til regionen selv at opsgge disse.

Lobende afrapportering via regionale ledelsesinformationssystemer

De fem regioner arbejder aktuelt pa udviklingen af hver deres feaelles regionale ledelsesinforma-
tionssystem. Det er planen, at ledelsesinformationssystemerne skal samle alle relevante nagle-
tal og formidle disse til forskellige niveauer i regionen: politikere, sundhedsdirektion, sygehusle-
delser, afdelingsledelser og klinikere m.fl.

Hvor langt regionerne er med udviklingen varierer. Region Syddanmark og Region Midtjylland
er langt i arbejdet og anvender allerede i dag regionens feelles ledelsesinformationssystem il
praesentation af nggletal vedrg-
rende kvalitet, aktivitet, gkono-
mi, DRG, Len og personale.

Boks 3.2. Generisk koncept for levering af kvalitetsdata

Preesentationen er ftilpasset | | regi af kompetencecentrene, regionerne, Sundhedsstyrelsen og
efter malgruppernes forskellige | regionernes feellessekretariat er der igangsat et arbejde, der skal
behov. resultere i en generisk model for levering af kvalitetsdata. Modellen
opstiller en ramme for levering af:

| Region Nordjylland fungerer

regionens faelles ledelsesinfor- | ®  Beregnede indikatorresultater opgjort pa afdelings-, sygehus-,
regions- og landsniveau ift. Givne opggrelsesperioder (f.eks.
maned, kvartal, ar og/eller auditperioder).

e Oversigt over patienter, der er inkluderet i de beregnede indi-
katorresultater som henholdsvis opfyldende/ikke opfyldende
indikatorbetingelserne (adgang kun for personer med direkte
behandlingsansvar for patienten).

mationssystem pa samme ni-
veau, dog tilfgjes nggletal om
kvalitet og lgn/personale fgrst i
2011.

Heroverfor er det feelles ledel-
sesinformation fortsat kun er pa | De leverede data kan bruges til kvalitetsopfalgning i de enkelte
tegnebreettet i Region Hoved- | afdelinger samt til ledelses-, borger- og patientinformation.

staden og i Region Sjeelland.

Kilde: Det feelles databasesekretariat
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Boks 3.3. Fakta om ledelsesinformationssystemerne i de fem regioner

Region Syddanmark

I Region Syddanmark samles alle relevante nggletal pa sundhedsomradet vedrgrende kvalitet, aktivitet,
gkonomi, DRG, Len og personale i SydLIS. SydLIS er rettet mod alle niveauer i organisationen: politikere,
sundhedsdirektion, sygehusledelser, afdelingsledelser og klinikere m.fl.. Systemet indeholder forskellige
rapporter designet specifikt til de forskellige malgrupper. Informationerne i SydLIS indgar i ledelsernes be-
slutningsgrundlag, men fungerer herudover ogsa som et feelles grundlag for dialogen mellem de forskellige
niveauer i organisationen.

For at gge gennemsigtigheden vises egne resultater for fx en sygehusafdeling sammen med de fagligt fast-
satte mal, som afdelingen bgr straebe efter at nd. Desuden vises udviklingen i egne resultater over tid og
egne resultater sammenholdes med resultaterne pa sammenlignelige afdelinger i regionen med henblik pa
benchmarking. Der er mulighed for at nedbryde et givet resultat til delresultaterne pa underliggende organi-
satoriske niveauer, og der arbejdes pa ogsa at give brugerne (med denne rettighed) mulighed for at nedbry-
de resultaterne til individniveau.

Region Midtjylland
I Region Midtjylland anvendes det feelles ledelsesinformationssystem InfoRM, som ligeledes er portal for
NIP-databaserne og Kompetencecenter Nords kvalitetsdatabaser (ekstern portal: RMInfo).

Overordnet er strategien for regionens ledelsesinformationssystem, at data fedes ét sted (PAS/MidtEPJ) og
synliggeres i InfoRM. InfoRM skal saledes vaere den vaesentligste platform for monitorering og opfelgning pa
kvaliteten i sundhedsvaesenet i Region Midtjylland. Foruden data om behandlingskvalitet indeholder InfoRM
ogsa nggletal vedr. gkonomi, PAS-aktivitet, DRG-regnskab, fraveersdata, beleegningsopfelgning samt politisk
vedtagne servicemal. Derudover udarbejdes saerlige MIDT-EPJ rapporter til den kliniske ledelse over fx be-
handlerstatistik, diagnosestatistik, indlaeggelsesstatistik, sengedagsforbrug og timebelastning

Region Nordjylland

Region Nordjyllands ledelsesinformationssystem KonceRN Info samler Region Nordjyllands dataanalyse- og
ledelsesinformationssystemer for alle regionens omrader (Sundhedsomradet, Specialomradet og Regional
Udvikling) i ét system. P& sygehusomradet indeholder systemet aktivitets-, DRG- og gkonomidata samt link
til data om opfyldelse af servicemal.

Region Nordjylland igangseetter i foraret 2011 projekt med at praesentere en raekke kvalitetsdata i KonceRN
Info. | farste omgang skal systemet indeholde data fra bl.a. NIP-databaserne. Herefter data fra andre lands-
daekkende kliniske kvalitetsdatabaser mv. Kvalitetsoverblikket vil vaere fremtidssikret, idet det vil blive opbyg-
get baseret pa den nyudviklede generiske datamodel.

Region Sjaelland

Region Sjeelland har ikke et samlet ledelsesinformationssystem, men der arbejdes pa etablering af dette. |
farste fase er tages der afseet i nggletal som aktivitet, servicemal, gkonomi, Ian etc. Systemet vil i en senere
fase blive udbygget med kvalitetsdata.

Psykiatrien har en informationsportal for deres sygdomsgrupper, hvor de samler nggletal vedr. aktivitet, ser-
vicemal, gkonomi, lgn, personale og kvalitet. Tilsvarende ledelsesinformationssystem bruges pa hhv. Syge-
hus Nord og Sygehus Syd.

Region Hovedstaden

Region Hovedstaden har aktuelt et nyt ledelsesinformationssystem under udvikling til erstatning af de eksi-
sterende ledelsesinformationssystemer. Der er igangsat en analyse af, hvordan afrapporteringen fra Analy-
seportalen i Kompetencecenter Jst kan overfgres til det nye faelles ledelsesinformationssystem.

Kilde: De enkelte regioners egne beskrivelser.
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http://aixsas3.admdrift.aaa.srv.rm.dk:9080/SASStoredProcess/input/projekter_epj/pas/Behandlerstatistik.jsp
http://aixsas3.admdrift.aaa.srv.rm.dk:9080/SASStoredProcess/input/projekter_epj/pas/Behandlerstatistik.jsp
http://aixsas3.admdrift.aaa.srv.rm.dk:9080/SASStoredProcess/input/projekter_epj/pas/IndlaeggelsesStatistik.jsp
http://aixsas3.admdrift.aaa.srv.rm.dk:9080/SASStoredProcess/input/projekter_epj/pas/sengedagsforbrug.jsp
http://aixsas3.admdrift.aaa.srv.rm.dk:9080/SASStoredProcess/input/projekter_epj/pas/Timebelastning.jsp

Kvalitetsdatabasernes arsrapport

Kvalitetsdatabaserne offentligger oplysningerne om behandlingskvaliteten i en arsrapport, som
udarbejdes i samarbejde mellem kvalitetsdatabasens styregruppe og det tilknyttede kompeten-

e AU TN R ENE A Boks 3.4. Det Nationale Indikatorprojekts afrap=
portering af resultater

skal kvalitetsdatabaserne fremsende

deres arsrapporter til Danske Regioner
med henblik pa publicering og offentlig-
garelse pa den feelles offentlige sund-
hedsportal sundhed.dk. Arsrapporterne
samles saledes pa sundhed.dk, under
overskriften “kvalitet i behandlingen”.
Her kan borgere og andre interesserede
finde nye savel som zldre arsrapporter
samt kontaktoplysninger pa de enkelte
kvalitetsdatabaser. Aktuelt sker der ikke
yderligere formidlingsaktiviteter i regi af
sundhed.dk eller Danske Regioner.

Regionerne far tilsendt arsrapporterne
fra enten Danske Regioner eller direkte
fra kvalitetsdatabaserne. Den enkelte
regions arbejde med kvalitetsdatabaser-
ne beskrives pa regionens hjemmeside,
og der linkes til relevante hjemmesider,
herunder til hjemmesider, hvor arsrap-
porterne er offentliggjort.

Hjemmesiden Sundhedskvalitet.dk

Afrapportering af resultater fra NIP-databaserne foregar
dels i form af regelmaessig feedback til deltagende afde-
linger, dels i form af arsrapporter, udarbejdet i en auditlig-
nende proces pa savel nationalt som regionalt plan.

Processen omkring den nationale rapport involverer,
udover fortolkning af data, ogsa stillingtagen til input fra
de deltagende afdelinger, mens den regionale rapport
tager sigte pa involvering af alle deltagende kliniske en-
heder, med det formal at sikre korrekt lokal fortolkning af
data samt udmentning af denne fortolkning i kvalitetsfor-
bedrende tiltag. Auditprocessen foregar bade nationalt og
regionalt med en fortolkningsramme i form af fagligt fast-
lagte standardveerdier for god praksis, geeldende ved
enkelt indikator. Desuden afrapporteres udvikling over tid i
kvaliteten og datakvalitet.

Offentliggerelse foregar umiddelbart efter audit ved en
webbaseret rapport (sundhed.dk). Otte af de nuveerende
NIP-omrader indgar i savel sundhedskvalitet.dk samt i
den danske kvalitetsmodel.

Kilde: Det feelles databasesekretariat

De centrale sundhedsmyndigheder har i de senere ar taget forskellige initiativer til formidling og
anvendelse af kvalitetsdata som en generel monitorering af kvalitet pa udvalgte sygdomsomra-
der. Initiativerne omfatter hjemmesiden www.Sundhedskvalitet.dk

P& www.Sundhedskvalitet.dk samler og gengiver Sundhedsstyrelsen en reekke oplysninger om
aktivitet, service og kvalitet pa landets sygehuse med det primeere formal at understatte patien-
ternes informerede sygehusvalg.

Oplysningerne pa www.Sundhedskvalitet.dk er aktuelt baseret pa data fra blandt andet:
e Landspatientregistret (LPR)
¢ Kiliniske kvalitetsdatabaser
e Venteinfo.dk
e Landsdaekkende Undersagelser af Patientoplevelser

Pa www.Sundhedskvalitet.dk har Sundhedsstyrelsen siden 2006 preesenteret data fra 13 for-
skellige kliniske kvalitetsdatabaser, deekkende 16 forskellige sygdomsomrader, jf. tabel 3.2.

Hjemmesiden gengiver indikatordata, sa behandlingssteder kan rangstilles i forhold til statistisk
signifikant afvigelse fra et landsresultat. | 12 tilfaelde opsummeres data fra de enkelte kvalitets-
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indikatorer i en sakaldt behandlingskarakter, en komposit indikator, hvor resultatet udtrykkes pa

en simpel skala fra 1 til 5
stjerner frem for med tal.

Tabel 3.2. Sygdomsomrade/ -behandling pa Sundhedskvali-

tet.dk, hvor kliniske kvalitetsdatabaser er kilde

www.Sundhedskvalitet.d | Sygdomsomrade / - behandling Kilde
k opdateres almindeligvis |-APOPIEKSI NIP
hvert kvartal. Indkomne | Diabetes NIP
data fra de kliniske kvali- | Hiertesvigt NIP
tetsdatabaser medtages i Hoftenaere frakturer NIP
forstkommende opdate- | KOL NIP
ring. Indikatordata fra de | Mavesar, bledende NIP
kliniske kvalitetsdataba- | Mavesar, perforeret NIP
ser gengives altid efter, | Lungekreeft NIP
at de kliniske kvalitetsda- | Skizofreni, voksne NIP

tabaser selv har offent-

Ballonudvidelser

Hjerteregistret

By-pass uden klapoperation
Hjerteklapoperation uden by-pass
Hjerteklapoperation med by-pass
Alle fadsler

Fjernelse af livmoder

Planlagt operation af hovedpulsareudposning
Kilde: Sundhedsstyrelsen, december 2010

Hjerteregistret
Hjerteregistret
Hjerteregistret
Fadselsregistret
Hysterektomi Database
Karbase

liggjort deres arsrapport.
Sundhedsstyrelsen er i
dialog med de pageel-
dende kvalitetsdatabaser
om hvilke af de allerede
offentliggjorte indikatorer,
som vil blive gengivet.
Udgangspunktet er, at
alle allerede offentliggjorte indikatorer ogsa gengives pa www.Sundhedskvalitet.dk.

En ekspertgruppe for www.Sundhedskvalitet.dk har i 2009 anbefalet, at hjemmesiden udvides
med flere informationer — dels ved nye opgarelser baseret pa data for kvaliteten fra Landspati-
entregistret, dels baseret pa indhentning af yderligere data fra de kliniske kvalitetsdatabaser
(10). Pa den baggrund har Indenrigs- og Sundhedsministeriet og Sundhedsstyrelsen pabegyndt
et arbejde med at videreudvikle www.Sundhedskvalitet.dk.

Sundhedsstyrelsens anvendelse af databasernes informationer om kvalitet

Sundhedsstyrelsen laegger i behandlingen af databasernes ansggning om godkendelse stor
vaegt pa den konkrete anvendelse af data til kvalitetsforbedring og -udvikling. Styrelsen har
derfor ngje efterspurgt om, og hvordan enhver afrapporteret information om kvaliteten konkret
bringes i anvendelse til kvalitetsforbedring og -udvikling. Sundhedsstyrelsen har blandt andet
gjort dette gennem krav om, at det angives, hvilken standard for kvalitet den pageeldende infor-
mation bedgmmes efter. Sundhedsstyrelsen har endvidere set pa, hvorledes afrapporteringen
af indsatsen fremgar af arsrapporten.

Regionernes opfelgning pa resultater fra kvalitetsdatabaserne

Kliniske kvalitetsdatabaser tjener primeert til at give klinikerne et veerktgj til databaseret kvali-
tetsudvikling. Desuden er analyserede resultater fra kliniske kvalitetsdatabaser ogsa velegnede
til at indga i den politiske og ledelsesmaessige styring og udvikling af sundhedsvaesenet. Det
kraever dog, at oplysningerne lgbende gares tilgaengelige for ledelser pa alle niveauer i regio-
nerne — vel at maerke i en form, der egner sig til ledelsesinformation. Tilgangen til denne udfor-

43



dring varierer regionerne imellem, og de fem regioner har valgt at tilrettelaegge arbejdet med
kvalitetssikring og kontinuerlig kvalitetsudvikling pa forskellig vis.

| det nedenstaende beskrives opfglgningen pa resultaterne fra de kliniske kvalitetsdatabaser i
de fem regioner pa baggrund af de fem regioners egne fremstillinger.

Region Syddanmark har kvalitet i sundhedsvaesenet pa dagsordnen i en raekke fora i regionen,
herunder Sundhedsudvalget, kredsen af sygehusledelser, dialogmader mellem sundhedsdirek-
tionen og de enkelte sygehuse, direktionsmader pa sygehusene samt dialogmgder mellem
direktionen og en eller flere afdelinger pa det enkelte sygehus.

De landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser og det Nationale Indikator Projekt (NIP) indgar
som vaesentlige elementer i regionens arbejde med kvalitet. Regionens politikere har vedtaget
en rekke kvalitetsmal, hvoraf det ene er, at alle afdelinger skal leve op til de standarder for
behandlingskvalitet, der indgar i de godkendte nationale og regionale kliniske kvalitetsdataba-
ser. Dette inkluderer blandt andet standarderne fra NIP.

Pa de fire NIP-omrader: akut mave-/tarmkirurgi, apopleksi, hjerteinsufficiens og hoftenzere frak-
turer vises lgbende resultater i SydLIS. Pa @vrige omrader modtager de indberettende afdelin-
ger statusrapporter udarbejdet af det faelles databasesekretariat (tidligere NIP-sekretariatet). En
gang arligt afholdes lokale audits pa sygehusene og en regional audit pa hvert NIP-omrade med
deltagelse af blandt andre klinikere og repreesentanter for sygehusledelserne. Der udarbejdes
auditrapporter, som efterfelgende drgftes i flere af de ovennaevnte fora med henblik pa imple-
mentering af de udarbejdede handlingsplaner.

Til brug for drgftelserne om kvalitet har regionen desuden en ambition om at udarbejde resu-
meer af de landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabasers arsrapporter, efterhdnden som disse
udgives. Resumeerne indeholder arsrapporternes resultater for Region Syddanmark og arsrap-
porternes vigtigste anbefalinger. Resumeerne drgftes blandt andet i kredsen af sygehusledel-
ser. Arbejdet har vist sig at veere meget ressourcekreevende og er derfor ikke gennemfgrt kon-
sekvent.

| tilfeelde af signifikant, negativt afvigende resultater for vigtige sundhedsfaglige resultatindikato-
rer som mortalitet, komplikationer og reoperationer stiller regionen krav om, at der afholdes
audits med ekstern deltagelse.

Region Midtjylland foretager som en del af regionens kvalitetsstrategi en systematisk opfalgning
pa kvalitetsdatabasernes arsrapporter, som i resuméform praesenteres for hospitalsledelserne.
Resultaterne fra arsrapporterne behandles i relevant omfang pa dialogmgderne mellem hospi-
talsledelse og direktion. Derudover sendes arsrapporterne til relevante specialerad, hvis der ses
problemstillinger af tvaergaende karakter. Tilbagemeldingerne fra specialerad foreleegges Kilinik-
forum (chefleegekreds) med henblik pa drgftelse og vedtagelse af eventuelle regionale tiltag.

Regionsradet orienteres en gang arligt gennem afrapportering og opfaglgning pa kvalitetsstrate-
gien, hvorved der skaffes et overblik over kvalitetsniveauet og aktiviteten pa regionens hospita-
ler. Den arlige afrapportering forelaeegges topledelsen (hospitalsledelseskredsen og regionsra-
det). Desuden anvendes regionens ledelsesinformationssystem InfoRM som platform for moni-
torering og opfelgning pa centrale omrader, og udtraek derfra udger en stor del af datagrundla-
get for dialogmgder.
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Desuden har Region Midtjylland siden regionsdannelsen haft en klar procedure for opfalgning
pa NIP-data. Her gennemfares arligt en regional audit, som Enhed for Klinisk Kvalitet og Pati-
entsikkerhed star for. | den regionale audit deltager relevante klinikere samt Kvalitet og Sund-
hedsdata. For hvert NIP-sygdomsomrade udarbejder administrationen herefter et notat, hvor
resultater og hospitalernes handleplaner for den videre opfelgning beskrives. Notatet forelaeg-
ges Regionsradet og hospitalsledelseskredsen. Problemer med opfyldelse dreftes fast mellem
direktionen og den involverede hospitalsledelse pa alle kvartalsvise m@der. Herudover oriente-
res Regionsradet for hvert NIP-sygdomsomrade om de seneste resultater — oftest i forbindelse
med den arlige audit — hvor fokus er pa hospitalernes opfalgning pa omradet.

Region Hovedstaden har i forlaengelse af rapporten ” Brug af data fra de landsdaekkende klini-
ske kvalitetsdatabaser i Region Hovedstaden” (9) udarbejdet preecise angivelser af hvilke orga-
nisatoriske niveauer, der har ansvaret for hvad.

| Region Hovedstaden forholder man sig saledes nu pa systematisk vis til arsrapporterne og
den viden, der er i dem. De Sundhedsfaglige Rad (SFR) vurderer pa baggrund af kvalitetsdata-
basernes arsrapporter, om kvalitetsniveauet indenfor de forskellige omrader har et acceptabelt
niveau pa regionens hospitaler, ligesom der tages stilling til eventuelle behov for opfalgning.
SFR radgiver i forleengelse heraf Det Regionale Kvalitetsrad og ledelsessystemet og kommer
med anbefalinger til konkrete indsatsomrader og/eller kvalitetsudviklingsaktiviteter pa baggrund
af resultaterne i arsrapporten.

I Region Sjeelland indgar arbejdet med de landsdaekkende kliniske databaser som en del af
kvalitetsmalene i driftsaftalerne med regionens tre sygehuse (Nord, Syd og Psykiatrien). | for-
hold til regionen falges der op pa udvalgte punkter i driftsaftalerne hver maned, og en starre
samlet opfelgning sker tre gange om aret. Pa de enkelte sygehuse folges op pa malopfyldelsen
pa dialogmader mellem sygehusledelsen og de enkelte afdelinger.

Region Sjaellands enhed for Kvalitet og Udvikling sender et kortfattet resumé samt arsrappor-
terne fra de landsdeekkende kliniske databaser direkte til sygehusledelserne. P& baggrund af
eventuelle vaesentlige afvigelser i malopfyldelsen rapporteres senest tre maneder efter modta-
gelse af arsrapport og resumé en handle- og tidsplan for indsatser i forbindelse med farstkom-
mende driftsaftaleopfelgning.

Der arbejdes pa en regional kvalitetspolitik og -strategi, der forventes at foreligge medio 2011.
Indarbejdelse af data om kvalitet i et feelles ledelsesinformationssystem vil indgd som delele-
ment i dette arbejde.

I Region Nordjylland afholdes arligt for hvert NIP-sygdomsomrade en regional audit. Her anbe-
faler auditdeltagerne (iseer klinikere og afdelingsledelse i de dataindberettende afdelinger),
hvordan der skal folges op pa datakvaliteten og resultaterne. Opfglgning sker herefter pa rele-
vant ledelsesniveau ved udarbejdelse af og opfelgning pa handleplaner, som foreskrevet i Den
Danske Kvalitetsmodel (DDKM). Handleplanerne falges op ved selvevaluering som led i DDKM.

En regional kontaktperson er ansvarlig for gennemfgrelse af den regionale audit samt udform-
ning af kommentarer til resultaterne pa www.Sundhed.dk. Kommentarerne indeholder status om
datakvalitet og resultater samt besluttede forbedringstiltag.

| forbindelse med eksterne survey i DDKM udarbejder det feelles databasesekretariat (det tidli-
gere NIP-sekretariat) en akkrediteringsrapport til hvert sygehus inklusiv psykiatrien for de NIP-
sygdomsomrader, der sker indberetning til pa sygehuset. Rapporten bestar af “sammenklip” af
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regionens kommentarer om de pagaldende NIP-sygdomsomrader pa www.Sundhed.dk. Denne
dokumentation indgar i grundlaget for vurderet akkrediteringsstatus.

For de respektive NIP-sygdomsomrader revurderer det relevante ledelsesniveau (oftest afde-
lingsledelsen i de dataindberettende afdelinger) Igbende de igangsatte handleplaner for forbed-
ringstiltag. Det sker pa baggrund af den kvartalsvise eller manedlige tilbagerapportering af NIP
data via en fildeling fra det feelles databasesekretariat (det tidligere NIP-sekretariat).

| de fleste sygehuse er NIP-data pa dagsordenen pa sygehusledelsesmgder periodevist, og pa
mgder mellem sygehusledelse og afdelingsledelser, nar det er relevant.

NIP-arbejdet er hgijt prioriteret. Krav om NIP-forbedringer, hvis den faktiske kvalitet er under
teerskelvaerdien, indgar bade i Kvalitetsstrategien for sygehusomradet 2010 — 2014 og i Strate-
gien for sundhedsomradet 2014.

| forhold til de evrige landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser er det afdelingsledelsernes

ansvar at sikre at:

e Der Igbende fglges op pa de tilbagemeldinger, som afdelingen modtager fra kvalitetsdata-
basen, herunder arsrapporten.

e Kuvalitetsbrist forelaegges neermeste relevante ledelse, nar det vurderes ngdvendigt.

e Der tages initiativer til at imgdega kvalitetsbrist.

Region Nordjyllands dokumentstyringssystem PRI indeholder retningslinjer for de enkelte syge-

huse om opfglgning pa data fra kliniske kvalitetsdatabaser, jf. DDKM standard 1.2.3 Dokumen-
tation og monitorering af kvalitet og patientsikkerhed.
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Kapitel 4. Gensidig deling af data

4.1. Sammenfatning

De centrale sundhedsmyndigheder og landsdaekkende kvalitetsdatabaser har en feelles interes-
se i en gensidig deling af data. For kvalitetsdatabaserne er adgang til data fra de centrale sund-
hedsmyndigheder blandt andet en forudsaetning for afvikling af dobbeltregistreringer, hvor
sundhedspersonalet bruger tid pa at registrere oplysninger i kvalitetsdatabaserne, som ogsa
registreres i forskellige registre. For de centrale sundhedsmyndigheder er data i kvalitetsdata-
baserne veesentlige i arbejdet med blandt andet at felge sundhedsforholdene og patientsikker-
heden. Der er tale om personfalsomme oplysninger og derfor behov for en raekke sikkerheds-
foranstaltninger og begraensninger i forhold til hvilke medarbejdere, der har lov til at arbejde
med data. Den gensidige deling af data skal naturligvis ske inden for de lovgivningsmaessige
rammer, og alene safremt det i sidste ende er til gavn for patienten.

Kvalitetsdatabaserne modtager allerede i dag via deres kompetencecenter data fra de centrale
registre. Som oftest er der imidlertid tale om manuelle dataudtraek, der oversendes pa en cd-
rom. Det til trods for, at de centrale sundhedsmyndigheder rent teknisk er i stand til at etablere
automatiske dataoverfgrsler, som bade er mere sikre og billigere end forsendelse med post.

Tilsvarende modtager de centrale sundhedsmyndigheder ogsa allerede data fra de kliniske
kvalitetsdatabaser. | langt de fleste tilfeelde begraenser sundhedsmyndighedernes adgang til
data sig imidlertid til kvalitetsdatabasernes arsrapport, som typisk udgives med et ars forsinkel-
se. Ved at genbruge og/eller tilpasse eksisterende tekniske Igsninger kan de centrale sund-
hedsmyndigheder relativt enkelt fa den adgang til data i kvalitetsdatabaserne, som blandt andet
muligggr en mere systematisk opfaglgning pa patientsikkerheden.

4.2. Formal med gensidig deling af data

Den gensidige deling af data fra centrale registre, kliniske kvalitetsdatabaser og andre systemer
tjener flere formal. Formalene skitseres i det nedenstaende.

Formal med kvalitetsdatabasernes adgang til centrale registre

Overordnet set er formalene med at give de kliniske kvalitetsdatabasers adgang til data fra cen-
trale registre:

e Reduktion og om muligt eliminering af ungdvendige dobbeltregistreringer. Dette opnas ved
at lade kvalitetsdatabaserne genanvende oplysninger, der i forvejen indberettes til de cen-
trale registre, jf. afsnit 3.2.

e Supplering af det indhold i kvalitetsdatabaserne, som inddateres specifikt til kvalitetsdata-
basen.

e Kvalitetssikring af kvalitetsdatabasens indhold. Nar oplysningerne i de centrale registre
sammenholdes med oplysningerne i kvalitetsdatabasen, synligggres det eksempelvis, om
alle de relevante patienter er registreret i kvalitetsdatabasen, og om der mangler relevante
indberetninger om de registrerede patienter. Ved fejl og mangler i kvalitetsdatabaserne an-
vendes de centrale registre endvidere til at kontrollere og rette indberetningerne til kvalitets-
databaserne. Kvalitetssikringen af data gar ogsa den anden vej, idet samkgringen ogséa kan
afslgre patienter, der ved en fejl ikke er registreret i de centrale systemer.
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Formal med sundhedsmyndighedernes adgang til kvalitetsdatabaserne

Formalene med at de centrale sundhedsmyndigheder far adgang til data fra de landsdaekkende
kliniske kvalitetsdatabaser er overordnet:

e Varetagelse af Sundhedslovens bestemmelser om at Sundhedsstyrelsen skal felge sund-
hedsforholdene (11).

e Understattelse af Sundhedsstyrelsens godkendelsesordning. De kliniske kvalitetsdatabaser
godkendes hvert tredje ar af Sundhedsstyrelsen, jf. afsnit 2.3. Bedre adgang til oplysninger-
ne i kvalitetsdatabaserne vil mere tydeligt og detaljeret synligggre overfor Sundhedsstyrel-
sen, om den enkelte kvalitetsdatabase lever op til forudseetningerne for en godkendelse.

e Udvidelse af hjemmesiden www.sundhedskvalitet.dk. En ekspertgruppe for sundhedskvali-
tet.dk har anbefalet, at hjemmesiden udvides med flere informationer — blandt andet fra de
kliniske kvalitetsdatabaser, jf. afsnit 3.3.

o Kuvalificering af DRG-taksterne, jf. Aftale om regionernes skonomi for 2010. De kliniske kva-
litetsdatabaser indeholder oplysninger, som muligger kvalitetssikring og udbygning af om-
kostningsdatabasen, der er grundlaget for de arlige beregninger af DRG-takster.

4.3. Databehovet hos kvalitetsdatabaserne og sundhedsmyndighederne

Det varierer fra kvalitetsdatabase til kvalitetsdatabase, hvilke centrale registre kvalitetsdataba-
sen har behov for at modtage data fra. Flertallet af databaserne har dog et felles behov for data
fra Landspatientregistret (LPR) og det centrale personregister (CPR). | det nedenstaende be-
skrives kvalitetsdatabasernes overordnede behov. | forlaengelse heraf beskrives de centrale
sundhedsmyndigheders behov for data fra kvalitetsdatabaserne.

Kvalitetsdatabasernes behov for data fra centrale registre

Neesten alle kvalitetsdatabaser modtager og har behov for fortsat at modtage oplysninger fra
Landspatientregistret. Mens kvalitetsdatabaserne i dag far manuelle udtraek fra Landspatientre-
gistret manedligt eller kvartalsvis, vil de fleste kvalitetsdatabaser drage nytte af fremover at ha-
ve Igbende adgang til data fra Landspatientregistret. Billedet er overvejende det samme, nar
der ses pa CPR-data.

Fra Landspatientregistret har kvalitetsdatabaserne brug for administrative kontaktdata samt
diagnose- og proceduredata om de patienter, som enten optreeder i Landspatientregistret med
den kvalitetsdatabaserelevante diagnose/procedure eller i forvejen kendes af kvalitetsdataba-
serne. Fra CPR er det oplysninger om navn, bopeel (herunder historik vedrgrende flytninger for
iseer langvarige og kroniske sygdomsforlgb), civilstand samt hvorvidt patienten er i live eller
afgaet ved dgden, som er relevante for kvalitetsdatabaserne.

Fjorten kvalitetsdatabaser modtager og/eller har behov for at modtage data fra Patologiregistret.
Det mest fordelagtige for kvalitetsdatabaserne vil vaere lgbende dataadgang til dette. Alternativt
har kvalitetsdatabaserne brug for data manedligt. Otte af kvalitetsdatabaserne har i tillaeg il
Patologiregistret ogsa behov for data fra Cancerregistret — om ikke lgbende sa manedligt. Isaer
for kvalitetsdatabaserne vedragrende cancer er det af stor betydning, at der opnas adgang til den
labende arbejdskopi af Cancerregistret. Herved vil kvalitetsdatabaserne undga ventetid pa over
et ar i forhold til at anvende Cancerregistrets canceralgoritme. Det tilsvarende gaelder for kvali-
tetsdatabasernes adgang til Patologiregistret.
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Herudover er kvalitetsdatabasernes behov for data forskelligt. Se endvidere bilag 4 for en over-
sigt over hvilke centrale registre/andre systemer kvalitetsdatabaserne gnsker oplysninger fra og
med hvilken kadence.

Sundhedsmyndighedernes behov for data fra kvalitetsdatabaserne

De centrale sundhedsmyndigheder modtager i dag resultaterne fra de kliniske kvalitetsdataba-
ser via databasernes arsrapporter. Fra Dansk Anaestesidatabase far de centrale sundhedsmyn-
digheder i tillaeg til arsrapporten labende en kopi af hele databasen. Tilsvarende gaelder endnu
ikke for de gvrige kliniske kvalitetsdatabaser. Endvidere modtager de centrale sundhedsmyn-
digheder feerdigbearbejdede indikatordata fra de kvalitetsdatabaser, som i dag er integreret i
hjemmesiden www.Sundhedskvalitet.dk.

De centrale sundhedsmyndigheder har imidlertid behov for adgang til data fra alle de kliniske
kvalitetsdatabaser.

For Indenrigs- og Sundhedsministeriet er det i udgangspunktet kvalitetsdatabaserne i deres
helhed, der er af interesse. Indenrigs- og Sundhedsministeriet har derfor behov for adgang til
samtlige data fra alle de kliniske kvalitetsdatabaser (replikat af databaserne). Der vil som ho-
vedregel veere brug for data fra kvalitetsdatabaserne en gang om maneden.

Sundhedsstyrelsen har behov for adgang til de feerdigopgjorte, aggregerede indikatordata, sva-
rende til de indikatordata som offentliggeres i de obligatoriske arsrapporter. Som led i at sikre et
tilstreekkeligt bedemmelsesgrundlag for godkendelsesordningen skal Sundhedsstyrelsen ogsa
have kendskab til databasens samlede variabelgrundlag og hvilke variable, der ligger bag de
enkelte indikatorberegninger. Sundhedsstyrelsen har brug for, at de feerdigopgjorte indikatorda-
ta fremsendes regelmaessigt efter fast aftale, i forbindelse med at arsrapporten udgives. Fast-
leeggelsen af indikatorleverancernes format, indhold, opgarelsesniveau, tidskadence, etc. vil
ske som led i videreudviklingen af www.Sundhedskvalitet.dk.

4.4. Tekniske muligheder for gensidig deling af data

De registre og systemer hos de centrale sundhedsmyndigheder, som de kliniske kvalitetsdata-
baser udtrykker behov for at modtage data fra, er for langt hovedparten placeret i Sundhedssty-
relsen. Enkelte ligger i Indenrigs- og Sundhedsministeriets departement (se bilag 4).

Den gensidige deling af data vil afheenge af kvalitetsdatabasernes gnsker og behov, kvalitets-
databasernes indhold og de centrale sundhedsmyndigheders muligheder. Der er saledes ikke
en fast model. Da delingen af data skal ske inden for de eksisterende gkonomiske rammer, vil
det vaere ngdvendigt at gennemfagre delingen af data ved brug af de eksisterende tekniske mu-
ligheder.

Data fra sundhedsmyndighederne til kvalitetsdatabaserne

Sundhedsstyrelsen har erfaring med folgende metoder til dataleverancer til kompetencecentre-
ne/de kliniske kvalitetsdatabaser:

e manuelle leverancer
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e ftp leverancer
e leverance ved opsaetning i LPR-administrationsmiljget

De manuelle leverancer sker typisk pa cd-rom og kan enten veere tilbagevendende i mere eller
mindre fast kadence eller have en ad hoc-karakter. Denne metode er meget traditionel og an-
vendes i dag ved dataleveringen til de kliniske kvalitetsdatabaser tilknyttet Kompetencecenter
Nord, Kompetencecenter Syd og det faelles databasesekretariat (NIP-sekretariatet).

Ftp leverancerne gennemfgres ved, at Sundhedsstyrelsen skyder filerne via ftp til en pa forhand
defineret server. Denne metode indebaerer en hgj grad af sikkerhed, da leveringen udelukkende
sker til den aftalte server. Ved tilbagevendende leverancer i en fast kadence er metoden endvi-
dere mere effektiv, da processen kan automatiseres. Metoden anvendes i dag ved levering af

data til Kompetencecenter Jst.
Boks 4.1. Ansggning om dataudtraek hos Sund-
hedsstyrelsen

| udgangspunktet bliver data i de ma-

nuelle leverancer og ftp-leverancerne
leveret i SAS-format eller i flade tekst-
filer.

Sundhedsstyrelsen ser gerne, at de
manuelle leverancer til kvalitetsdataba-
serne/kompetencecentrene sa vidt mu-
ligt udfases til fordel for ftp-lasningen.

LPR-administrationsmodulet giver
Sundhedsstyrelsen mulighed for at
opsaette automatiserede udtreek. Ud-
treekkene defineres gennem en reekke
parametervalg og kan seettes op til at
blive overfort automatisk med faste

Udtreek fra centrale registre kraever normalt godkendelse
fra Datatilsynet, men der er etableret en seerlig I@sning
med “paraplygodkendelse” af de kliniske kvalitetsdataba-
ser, sa data kan leveres i samme periode som Sundheds-
styrelsens godkendelse af databasen. Dog kraever udtraek
fra forskningsregistre (f.eks. cancerregisteret, Patologire-
gisteret) godkendelse ved farste leverance af variable fra
registeret samt ved vaesentlige aendringer af variabelbe-
skrivelsen.

Databasen kan ansgge om Igbende leverance (fx ma-
nedsvis/kvartalsvis) af de samme variable og dermed
ngjes med én ansggning for hele perioden.

Sundhedsstyrelsen tager betaling for leverancerne til de
kliniske kvalitetsdatabaser efter betingelserne ved udleve-
ring af udtreek ved Sundhedsstyrelsens ForskerserviceEn-

intervaller. Nar udtraekket er foretaget,
vil rekvirenten modtage en mail med et
link til flen med de udtrukne data fra
Landspatientregistret. Data leveres i
flade tekstfiler. Lasningen kraever sale-
des, at rekvirenten folger linket i mailen, men kan videreudvikles til at tillade automatiske maski-
nelle hentninger af data.

hed. Sundhedsstyrelsen leverer data til ca. 34 kvalitetsda-
tabaser, og havde i 2010 en indteegt fra kompetencecent-
rene pa ca. 230.000 kr.

Kilde: Sundhedsstyrelsen

Indenrigs- og Sundhedsministeriets formidling sker hovedsageligt via eSundhed. Der er i dag
etableret en bestillingsmodul, hvor der kan foretages en databestilling, men Igsningen er endnu
ikke taget i brug. Pa sigt vil eSundhed komme til at indeholde landsregistre, der samler kliniske
oplysninger fra eksempelvis forskellige laboratoriesystemer inden for et klinisk omrade. Det vil
herefter veere muligt manuelt at udtraekke data som CSV-filer eller SAS-datasaet. Derudover vil
det vaere muligt at oprette en fast overfgrsel af data fra eSundhed via ftp, s& de valgte variable
vil blive leveret fx hver maned.

| den udstreekning de kliniske kvalitetsdatabaser har behov for bade data fra registre og syste-
mer, der organisatorisk er placeret hos Sundhedsstyrelsen og hos Indenrigs- og Sundhedsmini-
steriet, vil det enkelte kompetencecenter indledningsvis skulle anmode om data flere steder.
Herefter vil data fra de forskellige kilder kunne tilgd kompetencecenteret automatisk. Uanset
datakilde vil data kunne leveres til samme placering pa en server hos kompetencecentret.
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Kompetencecentret vil sdledes modtage data samlet, og veere ansvarlig for at videreformidle
data til den enkelte kvalitetsdatabase. Data vil i udgangspunktet blive leveret via en ftp-lgsning
over sundhedsdatanettet.

Data fra kvalitetsdatabaserne til sundhedsmyndighederne

Indenrigs- og Sundhedsministeriet har gennem flere ar arbejdet med dataindsamling og datade-
ling i forbindelse med DRG-enhedens (tidl. Sundhedsstyrelsen) projekt om indsamling og for-
midling af ydelser fra klinisk tveergdende afdelinger (fx klinisk biokemi).

| dag indsamler Indenrigs- og Sundhedsministeriet blandt andet data fra forskellige laboratorie-
systemer pa sygehusene og Dansk Anzestesidatabase.

Indsamlingen af data fra Dansk Anaestesidatabase foregar ved, at Indenrigs- og Sundhedsmini-
steriet manedligt modtager en leverance (CSV-fil) med nye registreringer samt aendringer i tidli-
gere modtagne data. Data i Indenrigs- og Sundhedsministeriet er saledes en spejling af grund-
data i kvalitetsdatabasen. Indsamlingen af data fungerer ved, at grunddata fra kvalitetsdataba-
sen (og laboratoriesystemerne) indlgber via sundhedsdatanettet pa en ftp-forbindelse til Inden-
rigs- og Sundhedsministeriet. Indenrigs- og Sundhedsministeriet kan modtage data i flere for-
skellige formater, primaert XML og CSV.

Indsamlingen af data fra de gvrige kvalitetsdatabaser vil i vid udstraekning kunne fglge den
ovenfor skitserede model. Det indebaerer, at hver kvalitetsdatabase skal tilfgjes et script, der
sikrer automatisk overfgrsel af data til Indenrigs- og Sundhedsministeriet. De allerede udviklede
scripts vil formentlig i vid udstraekning kunne genbruges i flertallet af databaserne. Modellen
indebaerer, at data indsamles via sundhedsdatanettet. Hermed sikres det, at kun relevante per-
soner har adgang til data.

Dataindsamlingen vil foregd gennem de enkelte kompetencecentre, da de i forvejen har viden
og kompetencer om de forskellige tilknyttede kvalitetsdatabaser. L@gsningen sikrer endvidere, at
processen gennemfgres samlet for en gruppe kvalitetsdatabaser frem for med hver kvalitetsda-
tabase. Herved undgas det, at der traekkes ungdige ressourcer fra de enkelte kvalitetsdataba-
sers arbejde med kvalitetsudvikling. Dataindsamlingen er en teknisk proces, der bar foretages
samlet mellem kompetencecentrene og Indenrigs- og Sundhedsministeriet.

Sundhedsstyrelsen indhenter data fra et udvalg af kliniske kvalitetsdatabaser med henblik pa
formidling via hjemmesiden www.Sundhedskvalitet.dk, jf. afsnit 3.3. P& nuvaerende tidspunkt
foregar dette ved, at Sundhedsstyrelsen efterspgrger nye data hos kvalitetsdatabaserne i for-
bindelse med opdateringer af hjemmesiden. Hvis der er nye offentliggjorte data (arsrapporter),
sender kvalitetsdatabaserne de nye data pr. mail, hvorefter der manuelt foregar en aggregering
og forskellige beregninger.

En ny model for indsamling af data til www.Sundhedskvalitet.dk er under udarbejdelse. Forma-
let er at automatisere en stor del af dataindsamlingen fra kvalitetsdatabaserne. Det indebaerer
blandt andet, at alle aggregeringer og beregninger foretages af kvalitetsdatabaserne og sendes
til Sundhedsstyrelsen samtidig med kvalitetsdatabasernes offentliggarelse af arsrapporten.
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4.5. Koreplan for gensidig deling af data

Kgreplan for data fra sundhedsmyndighederne til kvalitetsdatabaserne

Formidlingen af data fra de centrale sundhedsmyndigheder ivaerksaettes efter skriftlig anmod-
ning fra de regionale kompetencecentre pa vegne af de tilknyttede kvalitetsdatabaser. Anmod-
ningen sendes til Sundhedsstyrelsen eller Indenrigs- og Sundhedsministeriet, afhaengigt af hvor
det pageeldende register er placeret organisatorisk (se bilag 4).

Anmodningen skal indeholde en konkret angivelse af hvilke variable fra de forskellige nationale
registre, der er behov for i den enkelte kvalitetsdatabase og med hvilken kadence. De centrale
sundhedsmyndigheder vil alene kunne stille de variable til radighed for kompetencecentrene,
som databaserne har behov for i henhold til den enkelte databases formal.

Det henstilles til kompetencecentrene, at de hver sender en samlet anmodning, der daekker
behovene for alle de kvalitetsdatabaser, som er tilknyttet det pageeldende kompetencecenter. Af
oversigten over variable, som databaserne tilsammen har behov for, skal det séledes fremga,
hvilke variable der vil indga i den enkelte database, og til hvilke formal og/eller indikatoropgarel-
ser de delte radata benyttes.

De centrale sundhedsmyndigheder stiller egne data til radighed, efter anmodningen er modta-
get og behandlet. Pa baggrund af anmodningen vil variablene blive stillet til radighed i den aftal-
te kadence. Sa leenge det drejer sig om de samme variable, vil det ikke vaere ngdvendigt at
anmode pa ny.

Koreplan for data fra kvalitetsdatabaserne til sundhedsmyndighederne

Indsamlingen af data fra den enkelte
kvalitetsdatabase til Indenrigs- og Sund-
hedsministeriet vil tidligst kunne pabe-
gyndes efter et forlgb pa ca. 6 uger, jf.

Tabel 4.1. Trin i Indenrigs- og Sundhedsministe-

riets indhentning af data fra kvalitetsdatabaser
Trin/luge | Aktiviteter

tabel 4.1. Tidshorisonten vil dog i hgj 1 Opsltartsm(ade mer kompetencecenter og evt.
. . de tilknyttede kvalitetsdatabaser
grad afhaenge af de tilgeengelige res- .
. . . 2 Formelle papirer godkendt
sourcer. Afhaengigt af de tilgeengelige
. . Testdata sendes
ressourcer kan der endvidere ivaerkseet-
3 Testdata analyseres

tes parallelle forlgb, hvor indsamlings-
processen igangsaettes samtidigt eller
en smule forskudt for flere af kvalitetsda-
tabaserne tilknyttet det samme kompe-
tencecenter.

Kompetencecenteret arbejder videre med at
automatisere dataoverfgrslerne (schedulering)
4 Respons pa testdata

Kompetencecenteret arbejder videre med at
automatisere dataoverfgrslerne (schedulering)
5 Nyt testdata

Respons pa testdata

Opseaetning af forbindelsen, der muligger auto-
matisk dataoverfgrsel (pipeline)

6 Eventuelle rettelser

Indenrigs- og Sundhedsministeriet har
pabegyndt indhentningen af data fra
Dansk Anaestesidatabase, som suppor-
teres af Kompetencecenter @Jst, jf. bilag

4.D r derfor neerli n f
et er derfor nzerliggende at fortsastte Den automatiske dataoverfgrsel saettes i drift

lnds?mllngsprocessgn med de gvrige 19 Note: Processen skal gentages for hver kvalitetsdatabase.
kvalitetsdatabaser tilknyttet Kompeten- per kan gennemferes flere processer parallelt, ligesom
cecenter Jst. processen kan udbredes til at forlabe over mere end 6 uger.
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Dernaest kan dataindsamlingen med fordel indledes for de ti NIP-databaser, da der allerede
pagar en dialog om dette mellem Indenrigs- og Sundhedsministeriet og NIP.

| forleengelse af dataindsamlingen fra NIP-databaserne er det oplagt at ivaerkseette indsamlin-
gen hos de 21 kvalitetsdatabaser tilknyttet Kompetencecenter Nord, der i vid udstraekning deler
faciliteter med NIP. Dermed pabegyndes dataindsamlingen afslutningsvis blandt de ti kvalitets-
databaser tilknyttet Kompetencecenter Syd.
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Kapitel 5. Udfordringer og anbefalinger

5.1. Sammenfatning

Arbejdet med de landsdeekkende kliniske kvalitetsdatabaser skal de kommende ar udvikle sig
efter fire overordnede malsaetninger/principper. Der skal ske en prioriteret udvikling af kvalitets-
databaserne ud fra en tvaergaende vurdering af behovet for kvalitetsudvikling og -monitorering.
For at dette kan ske skal datakvaliteten forbedres, og de ngdvendige data veere tilgaengelige.
Samtidig skal fokus i hgjere grad rettes mod at sikre, at data fra kvalitetsdatabaserne anvendes
til kontinuerlig kvalitetsopfglgning og -udvikling bade i regionerne og hos de centrale sund-
hedsmyndigheder. Malsaetningerne vedrgrer opgaver, der allerede varetages i dag, men skal
lgses bedre. Anbefalingerne til den fremadrettede opgavevaretagelse skal derfor implementeres
indenfor den nuvaerende gkonomiske ramme.

Der opstilles i alt syv anbefalinger. Anbefalingerne vedrgrer en prioriteret udvikling af kvalitets-
databaserne, ensartet terminologi pa tveers af kvalitetsdatabaserne, gensidig deling af data,
bedre anvendelse af data, styrkelse af kompetencecentrene og aendring af Sundhedsstyrelsens
godkendelsesordning.

Anbefalingerne geelder den fremadrettede opgavevaretagelse relativt uafthaengigt af den fremti-
dige organisering, beslutningsstruktur og finansiering af kvalitetsdatabaseomradet. Denne be-
skrives ved fire overordnede modeller. | model 1 viderefgres de nuvaerende strukturer, mens
disse aendres mest radikalt i model 4.

5.2. Tveergaende malsatninger og principper

Nedenfor er opstillet fem tvaergdende malsaetninger/principper for, hvordan arbejdet med de
landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser skal udvikle sig de kommende ar.

De tvaergaende malseaetninger/principper er:

¢ Kvalitetsdatabasernes hovedformal er klinisk kvalitetsudvikling. | internationale sam-
menhaenge betragtes de danske landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser som veerende
enestaende bade med hensyn til deekningsomrade og datakvalitet. Arsagen til dette er farst
og fremmest kvalitetsdatabasernes klare, fagligt baserede udviklingsorientering, hvor fokus
er rettet mod at understatte Igbende forandring/forbedring af de kliniske ydelser i sund-
hedsvaesenet. Samtidigt er databaserne ogsa anerkendt udenfor de faglige miljger, herun-
der i driftsorganisationen og hos sundhedsmyndighederne. Det bidrager til, at der ogsa fra
driftsorganisationen og sundhedsmyndighederne er generel opbakning til at gennemfgre
forandringer pa organisations- eller systemniveau pa baggrund af de faglige analyser fra
kvalitetsdatabaserne. Yderligere er det veesentligt, at databasernes udviklingsfunktion in-
kluderer og ligger vaegt pa bade generel og specifik kvalitetsrettet klinisk forskningsanven-
delse, fordi det herved anerkendes, at innovation er en veesentlig og saerlig del i sundheds-
vaesenets kvalitetsudvikling. Det skal understreges, at de kliniske kvalitetsdatabasers funk-
tion ikke blot bestar i indsamling af data, som derefter stilles til rAdighed for akterer i sund-
hedsvaesenet, men ogsa kreever en faglig og driftsmaessig organisation, som understatter
implementering af selve den intenderede kvalitetsudvikling. Sidst men ikke mindst er det af
stagrste vigtighed for kvalitetsudviklingen, at denne sker patientcentreret bade med hensyn
til valg af udviklings- og maleomrader samt den direkte anvendelse af patienten som data-
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kilde. Alt dette kraever en organisation, som sikrer et balanceret samarbejde mellem patien-
ter, faglige miljger, driftsorganisation og sundhedsmyndigheder.

Prioriteret udvikling af kvalitetsdatabaser. Udviklingen af landsdeekkende kvalitetsdata-
baser, herunder tildeling af puljemidler, skal vaere baseret pa en tvaergéende prioritering af,
hvor der er behov for data om kvaliteten — bade pa sygehusniveau, i praksissektoren og i
den kommunale del af sundhedssektoren. Prioriteringen skal blandt andet tilgodese syg-
dommens/behandlingens alvor og ressourcemaessige tyngde, tegn pa uensket variation i
behandlingskvaliteten pa tveers af behandlingsenheder eller tegn pa afvigelser fra internati-
onal standard. Prioriteringen skal ogsa tage hensyn til behovet for data om fx visitation til
behandling samt i relation til opfglgning pa specialeplanleegningen. Prioriteringen af kvali-
tetsdatabaserne skal endelig ogsa tage hensyn til, hvad der findes af gvrige data om kvali-
teten pa sundhedsomradet, sa der fx ikke etableres dataindsamling til en ny kvalitetsdata-
base i en situation, hvor data i eksisterende registre kan deekke behovet for at dokumentere
behandlingskvaliteten. Formalet er at sikre den bedste anvendelse af de gkonomiske res-
sourcer pa omradet.

Bedre datakvalitet i kvalitetsdatabaser. Alle relevante behandlende enheder skal regi-
strere eller indberette de fastsatte oplysninger til de landsdeekkende kliniske kvalitetsdata-
baser. Det fordrer opbakning fra de faglige miljger og ledelsesmeessigt fokus pa vaesentlig-
heden af dokumentationsopgaven. Ligeledes er det en malsaetning at gere terminologien og
indikatorerne entydige og standardiserede pa tveers af de landsdaekkende kvalitetsdataba-
ser. Det styrker det sundhedsfaglige indhold og @ger muligheden for at genanvende og ana-
lysere data pa tveers af sygdomsomrader og databaser. Ligeledes vil det styrke muligheden
for en forskningsmeessig anvendelse af data (fx i kliniske forsgg med laegemiddelafprgv-
ning), som i forvejen er unik i international sammenhaeng.

Tilgaengelighed af data. Landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser skal have let adgang
til data fra de relevante centrale sundhedsregistre, sa databaserne kan genanvende data,
der allerede eksisterer. Det minimerer omfanget af dobbeltregistreringer og skaber dermed
mindre administrativ belastning i klinikken. Ligeledes skal de centrale sundhedsmyndighe-
der ogsa have let adgang til data i kvalitetsdatabaserne af hensyn til blandt andet arbejdet
med patientsikkerhed.

Anvendelse af data og resultater. Resultaterne fra de landsdaekkende kliniske kvalitets-
databaser skal anvendes til kontinuerlig kvalitetsopfalgning, -forbedring og -udvikling bade
af kliniske ledelser, sygehusledelser og regionsledelser. Data skal ogsa anvendes til aktivt
at understgtte opgavevaretagelsen hos de centrale sundhedsmyndigheder. Data skal derfor
forarbejdes til en form, der sikrer, at de forskellige niveauers anvendelser af informationer
om kvalitet sker pa et felles og entydigt grundlag. Det geelder bade ved udformning af ars-
rapporter og de mere lgbende afrapporteringer.

Malsaetningerne er taet forbundne. Eksempelvis vil en gget anvendelse af data fra de lands-
daekkende kliniske kvalitetsdatabaser synliggere vaesentligheden af, at alle indberetter til kvali-
tetsdatabaserne. Anvendelse af data bidrager dermed til en bedre datakvalitet. Malseetningerne
om tilgeengelighed af data og bedre datakvalitet, herunder entydige og standardiserede indika-
torer pa tvaers af databaserne, er ligeledes teet forbundet. Arsagen er, at de to malsaetninger
tilsammen gger muligheden for at genanvende data pa tvaers. Det kan lette sundhedspersona-
lets dokumentationsarbejde.
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5.3. Vasentlige opgaver og anbefalinger

| lyset af ovenstaende generelle méalsastninger/principper er der en raekke opgaver, som skal
lgses. | det nedenstaende beskrives disse opgaver. Beskrivelserne munder ud i anbefalinger til
den fremadrettede varetagelse af opgaven. Opgaverne varetages allerede i dag af henholdsvis
de centrale sundhedsmyndigheder og regionerne. Anbefalingerne skal derfor finansieres inden-
for henholdsvis de centrale sundhedsmyndigheders og regionernes nuvaerende gkonomiske
rammer.

Malsaetningen vedrgrende en prioriteret udvikling af kvalitetsdatabaserne affgder blandt andet
et behov for, at der etableres et overblik over de landsdaekkende kvalitetsdata og i forleengelse
heraf udarbejdes en plan for, hvordan den gnskede daekning af sygdomsomrader/behandlinger
opnas.

Malsaetningen om bedre datakvalitet i kvalitetsdatabaserne giver blandt andet anledning til en
ensartning af terminologien.

Malszetningen vedrgrende tilgeengelighed af data affader et behov for fleksibel deling af data
mellem kvalitetsdatabaser, kompetencecentre og de centrale sundhedsmyndigheder.

Med malsaetningen vedrgrende anvendelse af data og resultater fra de kliniske kvalitetsdataba-
ser rettes fokus dels pa de centrale sundhedsmyndigheder, dels pa regioner og sygehusledel-
ser.

Endelig foranlediger de fem malsaetninger/principper tilsammen et fokus pa de tre regionale
kompetencecentres statte til kvalitetsdatabaserne og de krav, som Sundhedsstyrelsen stiller til
kvalitetsdatabaserne via godkendelsesordningen.

Prioriteret udvikling af kvalitetsdatabaser

De landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser, herunder databaserne i det Nationale Indikator-
projekt (NIP), udger et vaesentligt element i indsamlingen af landsdaekkende kvalitetsdata. Ud-
viklingen af de landsdeekkende kliniske kvalitetsdatabaser er hidtil primaert sket som en klinisk
begrundet proces, jf. afsnit 2.2. Flertallet af kvalitetsdatabaserne er blevet etableret af viden-
skabeligt aktive klinikere med gnske om at bidrage med ny viden og skabe et grundlag for kli-
nisk forskning og kvalitetsdokumentation inden for et specifikt sygdomsomrade. Det betyder
overordnet set, at deekningen af sygdomsomrader i dag ikke beror pa en overordnet prioritering,
men derimod pa at engagerede klinikere i de faglige miljger har pataget sig arbejdet med op-
bygning og videreudvikling af kvalitetsdatabaserne — og efter etableringen har veeret i stand til
at vedligeholde den faglige opbakning. Dette overordnede billede brydes i et vist omfang af
databaserne i det Nationale Indikatorprojekt, jf. afsnit 2.2.

Der pagar i gjeblikket et arbejde i Sundhedsstyrelsen, hvor de eksisterende data om kvalitet i
Landspatientregistret og de kliniske databaser sammenholdes med hoveddiagnosegrupper.
Formalet er blandt andet at undersage, i hvilken udstreekning eksisterende kvalitetsoplysninger
er daekkende i forhold til sygehusaktiviteten. Ud af i alt 1.718 hoveddiagnosegrupper deekker de
196 stgrste diagnosegrupper 80 pct. af alle indlagte patienter, jf. figur 5.1. S&fremt der opgeres
oplysninger om kvaliteten af ydelserne til disse 196 diagnosegrupper, vil det veere muligt at
falge kvaliteten af den behandling, som 80 pct. af de indlagte patienter modtager.
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Der vurderes at vaere behov for en overordnet gennemgang af hvilke sygdomsomrader, der
allerede er, og hvilke sygdomsomrader, der skal veere systematisk deekket af informationer om
kvaliteten. Der er med andre ord behov for en overordnet national styring og prioritering, som
kan bygge videre pa det eksisterende udgangspunkt. Det vil bidrage til et styrket fokus pa kvali-
tet i behandlingen og sikre et bedre grundlag for kontinuerlig kvalitetsudvikling og klinisk forsk-
ning.

For sygdomsomrader, som allerede er deekket af landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser,
skal det overvejes, om der skal ske en differentiering af dokumentationen, sa den bedre tilpas-
ses de forskellige formal. Det skal samlet set sikres, at de anvendte ressourcer svarer til infor-
mationsbehovet for de forskellige modtagere.

For sygdomsomrader, som ikke er daekket af landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser, bar
der tilsvarende foretages en vurdering af behovet for information om kvalitet. Papeges et behov,
skal det afklares, om behovet kan daekkes med data fra eksisterende registre, eller om der skal
etableres yderligere dokumentation.

Figur 5.1. Kumuleret diagnose hyppighed for indlagte patienter, 2008
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Anm.: Diagnosegrupperne er opgjort pa 4-cifferniveau i ICD10 klassifikationen.

Endvidere er der pa nuveerende tidspunkt ikke overblik over, hvorvidt det, pa baggrund af de
data som i dag indsamles af blandt andet kvalitetsdatabaserne, er muligt at konstruere de indi-
katorer, som er ngdvendige for udviklingen af og opfelgningen pa fx kliniske retningslinjer, visi-
tationskriterier og hgjt specialiserede behandlinger.

Endelig foreligger der i dag ikke systematisk og deekkende dokumentation for behandlingskvali-
teten pa alle de private sygehuse og i primaersektoren, ligesom der er en generel mangel pa
tveersektorielle data. | forhold til de private sygehuse er der tillige en udfordring i at forbedre
registreringerne. De praktiserende laeger har i 2007 igangsat udviklingen og anvendelsen af en
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datafangstmodel, der indsamler informationer fra en lille del af praksis laegernes elektroniske
patientjournaler til brug kvalitetsforbedring og overvagning i farste omgang for diabetespatien-
ter. De hidtidige erfaringer er lovende, og der arbejdes pa en videreudvikling af modellen og
inddragelse af flere sygdomsomrader. Processen understgttes af den seneste overenskomst
med PLO, der gor det obligatorisk for alle praktiserende laeger at anvende datafangst i forbin-
delse med henvendelser vedrgrende KOL, astma, kroniske muskel- og skeletlidelser, osteopo-
rose, hjerte-karsygdomme, cancer, diabetes og ikke-psykotiske, psykiske lidelser.

Sammenfattende er der fremadrettet behov for, at de centrale sundhedsmyndigheder i samar-
bejde med regionerne sikrer en prioriteret udvikling af de landsdaekkende kliniske kvalitetsdata-
baser. Den kliniske ledelse, forankring og samarbejdet omkring kliniske kvalitetsdatabaser i de
faglige miljger og med lzegevidenskabelige selskaber bgr fastholdes.

Derudover er der behov for et aget fokus pa at fa bade private sygehuse og praksissektoren
med pa den kliniske kvalitetsudvikling. Private sygehuse, der leverer offentligt betalte sund-
hedsydelser inden for sygdomsomrader, hvor behandlingskvaliteten monitoreres af en eller flere
kliniske kvalitetsdatabaser, skal levere de ngdvendige data. Samtidig skal praksissektoren i
hgjere grad end i dag integreres i den kliniske kvalitetsudvikling, seerligt almen praksis og prak-
tiserende specialleeger. Begge parter leverer behandling pa sygdomsomrader, hvor der med fa
tekniske greb kan leveres data til allerede eksisterende kliniske kvalitetsdatabaser.

De centrale sundhedsmyndigheder vil i samarbejde med Danske Regioner inden udgangen af
2011 tilvejebringe et overordnet overblik over de landsdeekkende kliniske kvalitetsdatabaser.
Arbejdet skal munde ud i en fgrste plan for en prioriteret udvikling af kliniske kvalitetsdatabaser
inden for de eksisterende gkonomiske rammer.

Fokus skal for det farste vaere pa daekningen af forskellige sygdomsomrader under hensynta-
gen til sygdommens/behandlingens alvor og ressourcemaessige tyngde og behovet for tvaer-
sektorielle data. Ligeledes skal der tages hensyn til behovet for monitorering ved ugnsket vari-
ation i behandlingskvaliteten pa tvaers af behandlingsenheder og afvigelser fra internationale
standarder. Endvidere skal prioriteringen ogséa tage hensyn til krav om opfalgningen pa fx kli-
niske retningslinjer, visitationskriterier og hajt specialiserede behandlinger. Endelig skal planen
tage hgjde for muligheden for at etablere den forngdne dokumentation via allerede eksisteren-
de registreringer i fx Landspatientregistret.

Planen iveerksaettes primo 2012 med Sundhedsstyrelsen som tovholder og videreudvikles i
den forbindelse.

Mere ensartet terminologi i kvalitetsdatabaserne

Pa tveers af de landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser og gvrige sundhedsfaglige registre
forekommer en betydelig variation i definitionen af data.

| flere kliniske kvalitetsdatabaser registreres variable baseret pa databasernes egne definitioner
og grupperinger. Dette gaelder ogsa variable, som ikke er sygdomsspecifikke (fx rygning og
alkoholforbrug). Livsstilsfaktorer som rygning og alkoholforbrug bruges til risikojustering af de
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kliniske kvalitetsindikatorer, fx i forhold til mortalitetsrater. Databasernes uensartede definitions-
praksis betyder, at variable og afledte indikatorer ikke kan anvendes falles og pa tveers af da-
tabaserne. Det forringer muligheden for sammenligninger mellem databaser og anvendelse af
databaserne i tvaergaende kvalitets- og forskningsprojekter.

Generelt vil anvendeligheden af de sundhedsfaglige oplysninger i kliniske kvalitetsdatabaser og
centrale registre blive gget, hvis kvalitetsdatabaserne fremover benytter en national terminologi
og klassifikationssystematik til alle databasens variabeldefinitioner. Denne feelles anvendelse er
en forudsaetning for at undga dobbeltregistreringer og gennemfare analyser og sammenlignin-
ger pa tveers af sygdomsomrader og patientforlgb.

Der er ligeledes behov for at sikre en harmonisering af indikatorspecifikationer pa tveers af syg-
doms- og behandlingsomrader. Det vil fx vaere vaesentligt og relevant fremadrettet at kunne
folge udviklingen i overlevelsesrater pa tveers af alle de landsdaekkende kliniske kvalitetsdata-
baser ud fra en entydig feelles opggrelsesmetode.

Sundhedsstyrelsen tilpasser lgbende i samarbejde med relevante parter den faelles nationale
terminologi- og klassifikationssystematik, som de kliniske kvalitetsdatabaser skal anvende. |
2011 indledes med at gennemga terminologien og klassifikationssystematikken i det onkologi-
ske datasaet samt vedrgrende KRAM-faktorerne.

Arbejdet skal blandt andet sikre, at det er muligt at konstruere de tveergaende indikatorer, som
er ngdvendige for udviklingen af og opfalgningen pa fx kliniske retningslinjer, visitationskriterier
og hgijt specialiserede behandlinger.

P& den baggrund skal der for alle kvalitetsdatabaser etableres en udviklingsplan for anvendel-
se den feelles nationale terminologi- og klassifikationssystematik. Tilretningen af kvalitetsdata-
baserne igangsaettes Igbende.

Malet er, at alle de landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser inden udgangen af 2014 an-
vender en feelles national terminologi- og klassifikationssystematik.

| sammenhaeng med ovenstaende sikrer Sundhedsstyrelsen og National Sundheds IT, at der
udarbejdes en udviklingsplan for og igangsaettes en tilretning frem mod en fzlles it-standard
anvendelse.

Gensidig deling af data og faerre dobbeltregistreringer

Pa nuveerende tidspunkt har kvalitetsdatabaserne adgang til data fra de centrale registre via
Sundhedsstyrelsens forskerservice. Dataudtraekkene er som regel manuelle og leveres pa en
cd-rom. De Kkliniske kvalitetsdatabaser har imidlertid behov for en mere fleksibel adgang til data
fra centrale registre, herunder CPR og Landspatientregistret, jf. afsnit 4.3. Dette er blandt andet
en forudsaetning for at reducere og om muligt eliminere ungdvendige dobbeltregistreringer, hvor
samme oplysning registreres i bade et centralt register og en klinisk kvalitetsdatabase, jf. afsnit
4.2.
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De centrale sundhedsmyndigheder har i dag adgang til resultaterne fra de kliniske kvalitetsda-
tabaser i form af databasernes arsrapporter. Herudover modtager Sundhedsstyrelsen faerdig-
opgjorte indikatorer fra det udsnit af kvalitetsdatabaserne, som aktuelt er integreret i hjemmesi-
den www.Sundhedskvalitet.dk. Departementet modtager Igbende en kopi af to ud af de ca. 50
landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser, jf. afsnit 4.3.

De centrale sundhedsmyndigheders nuveaerende dataadgang er ikke tilstreekkelig i lyset af
blandt andet Sundhedslovens bestemmelser om, at Sundhedsstyrelsen skal fglge sundhedsfor-
holdene. Ligeledes har departementets DRG-enhed behov for adgang til data i alle de kliniske
kvalitetsdatabaser for blandt andet at kunne kvalificere DRG-taksterne, jf. Aftale om regionernes
@konomi for 2010.

De centrale sundhedsmyndigheder udarbejder under inddragelse af de relevante parter en
kgreplan for gensidig deling af data mellem de centrale sundhedsregistre og de landsdaekken-
de kliniske kvalitetsdatabaser.

Kgreplanen skal tilgodese, at den gensidige datadeling gennemfgres indenfor de eksisterende
gkonomiske rammer. Datadelingen vil derfor ske under anvendelse af eksisterende tekniske
lgsninger. Et centralt formal med datadelingen er at reducere og om muligt eliminere dobbelt-
registreringer.

Kareplanen iveerksaettes i sommeren 2011.

Styrket anvendelse af data fra kvalitetsdatabaser hos de centrale sundhedsmyndigheder

Ifglge Sundhedsloven har Sundhedsstyrelsen ansvar for at fglge sundhedsforholdene, herunder
patientsikkerheden. Arbejdet med patientsikkerhed har hovedsageligt veeret orienteret mod
enkeltpersoner. Databaserne er ikke konstrueret til at rumme informationer om den enkelte
sundhedsfaglige person, men derimod om den enkelte patient. Kvalitetsdatabaserne er derfor
ikke hidtil blevet inddraget i Sundhedsstyrelsens arbejde med patientsikkerhed. Udviklingen gar
imidlertid i retning af en mere systemorienteret tilgang. Det ggr det aktuelt at undersage, hvor-
vidt og hvordan oplysningerne i kvalitetsdatabaserne og @vrige sundhedsregistre kan nyttigga-
res i arbejdet med patientsikkerhed.

| tilleeg til den generelle forpligtelse til at folge sundhedsforholdene tildeler Sundhedslovens
bestemmelser om national specialeplanleegning Sundhedsstyrelsen en raekke opgaver inden for
specialeplanlagningen. Herunder er det Sundhedsstyrelsens opgave at udarbejde de generelle
principper, krav og anbefalinger til specialefordelingen og fastsaette, hvilke sygehuse i landet
der kan varetage specialfunktioner. Ligeledes pahviler det Sundhedsstyrelsen at inddrage en
godkendelse, hvis de fastsatte krav trods palaeg herom ikke er opfyldt. Det er derfor relevant at
vurdere om de kliniske kvalitetsdatabaser kan anvendes i den Igbende monitorering af behand-
lingskvaliteten pa enheder godkendt til at varetage de pagaeldende specialfunktioner.

Kliniske retningslinjer er beskrivelse af, hvad god klinisk praksis bestar i, og hvordan den gen-
nemfgres. De anvendes i det daglige kliniske arbejde, nar der ved behandlingen af den enkelte
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patient skal traeffes beslutning om adaekvat og korrekt sundhedsfaglig ydelse. Kliniske retnings-
linjer angiver sdledes, hvad lzegen i en given situation ber gere. Ideelt er kliniske retningslinjer
baseret pa forskningsresultater (evidensbaserede), ofte i kombination med klinisk erfaring. Indi-
katorerne i de kliniske kvalitetsdatabaser, skal netop afspejle god klinisk praksis, og derfor vaere
ngje koblet sammen med indholdet af den tilhgrende kliniske retningslinje. Dette er tilfaeldet for
en del af databaserne, herunder databaserne i Det Nationale Indikator Projekt (NIP) og databa-
serne i Dansk Multidisciplinaere Cancer Grupper (DMCG). Andre kvalitetsdatabaser arbejder pa
at knytte indholdet af databasen til udviklingen af kliniske retningslinjer. Sundhedsstyrelsen er i
gang med at vurdere, hvordan anvendelse af indikatorer baseret pa kliniske retningslinjer kan
indga som en del af kravene til de landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser. Det vil kunne
bidrage til en styrkelse af dokumentationsgrundlaget.

Sundhedsstyrelsen udarbejder inden udgangen af 2011 en strategi for, hvordan oplysningerne
i de landsdeekkende kliniske kvalitetsdatabaser og avrige sundhedsregistre i starst muligt om-
fang bringes i anvendelse i forbindelse med Sundhedsstyrelsens opgaver vedrgrende blandt
andet patientsikkerhed og specialeplanlzegning samt i forbindelse med kliniske retningslinjer.

Indenrigs- og Sundhedsministeriet fortsaetter arbejdet med at kvalificere DRG-taksterne ved
hjeelp af data fra de kliniske kvalitetsdatabaser, jf. Aftale om regionernes @konomi for 2010.

Styrket anvendelse af fra kvalitetsdatabaser pa sygehuse og i regioner

Det er afgarende for anvendelsen af information om kvalitet i arbejdet pa sygehusene, at oplys-
ningerne er tilgaengelige dels i form af anbefalinger fra de kliniske databaser, dels i form at |g-
bende overblik over udviklingen. Data skal veere tilgeengelige i en form, der er hensigtsmaessig i
forhold til den lokale anvendelse, og stilles til radighed Iabende eller i en hensigtsmaessig ka-
dence. Forskellige lokale og regionale hensyn og ledelsesprioriteringer ger, at behovet for in-
formation bade ledelsesmeessigt og i klinikken er forskelligt pa tveers af sygehuse og regioner.
En arsag til dette er, at sygehusene og regionerne har forskellige udfordringer og dermed for-
skellige fokusomrader — bade klinisk og ledelsesmaessigt. Derfor vil der veere forskellige behov
for formidling af oplysninger.

Regionerne er aktuelt i gang med at udvikle hver deres systemer til formidling af oplysningerne
fra de landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser i sammenhaeng med data om blandt andet
aktivitet, HR og gkonomi pa de enkelte sygehusafdelinger, jf. boks 3.3. Ligeledes arbejder kom-
petencecentrene pa at udvikle forskellige analyse- og preesentationsportaler, jf. afsnit 3.3. Pa
nuvaerende tidspunkt formidler ingen af systemerne dog data fra alle de landsdaekkende klini-
ske kvalitetsdatabaser. Det betyder, at det ved kvalitetsmonitorering er ngdvendigt at tilga data
via forskellige indgange med hver deres made at praesentere data.

En veaesentlig forudsaetning for at regionerne, kompetencecentrene og de centrale sundheds-
myndigheder kan tilga og praesentere resultater fra alle kliniske kvalitetsdatabaser er, at data og
analyserede resultater fra kvalitetsdatabaserne kan overfares mellem parterne. Det er naeppe
realistisk inden for de eksisterende gkonomiske rammer at udvikle de forskellige it-systemer hos
de centrale sundhedsmyndigheder, regionerne, kompetencecentrene og de landsdaekkende
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kliniske kvalitetsdatabaser med funktionaliteter, der saetter systemerne i stand til at "tale med
hinanden” direkte.

Formidlingen af data pa tveers af it-systemer og aktgrer kan i stedet gennemfgres ved, at der
formuleres et feelles format for udveksling af data pa tveers af systemerne. Formatet skal veere
sa rummeligt og generisk, at det kan handtere bade radata samt analyserede oplysninger, her-
under beregnede indikatorresultater.

Erfaringer viser, at dette er en bade praktisk og ressourceeffektiv metode, der stiller minimale
krav til de afleverende og modtagende it-systemer. Udviklingen af det felles, generiske dataud-
vekslingsformat kan derfor som forudsat ske inden for de eksisterende gkonomiske rammer.

Der vil fortsat vaere behov for formidlingslasninger, som sikrer, at klinikere, sygehuse og myn-
digheder bade lokalt, regionalt og centralt har adgang til de nggletal, der er relevante i den kon-
krete kontekst.

Flere regioner har indledt et samarbejde om den fremtidige udvikling af formidlingssystemer.
Samarbejdet kan pa leengere sigt fare til feelles lgsninger pa delomrader inden for formidling af
ledelsesinformation.

Information om behandlingskvalitet baseret pa kliniske kvalitetsdatabaser og avrige sundheds-
registre tilpasset de forskellige malgrupper skal i stgrst muligt omfang bringes i anvendelse
lokalt. Det geelder bade i den kliniske forbedrings- og udviklingsvirksomhed, hos sygehusledel-
sen og i regionernes ledelse af sundhedsveesenet.

Regionerne og det faelles databasesekretariat skal sammen med relevante parter videreudvik-
le strukturer og processer i forbindelse med klinisk ledelse og arbejdsgange, som sikrer an-
vendelse af databasedata ved fx audit, kampagner og ledelsesvaerktgjer tilpasset de konkrete
arbejdsopgaver og niveauer.

Som led i en styrket anvendelse af data skal der pa tveers af regionerne, kompetencecentrene
og de centrale sundhedsmyndigheder udvikles et feelles koncept for udveksling af data fra
blandt andet de kliniske kvalitetsdatabaser. Dette generiske dataformat skal sikre, at de regio-
nale og nationale formidlingssystemer kan formidle alle relevante oplysninger inden for blandt
andet klinisk kvalitet. Det generiske dataformat vil ogsé kunne anvendes til Igbende udveksling
af data mellem kompetencecentrene, regionerne og de centrale sundhedsmyndigheder.

Enhver udveksling af data og anvendelse af data skal naturligvis forega inden for rammerne af
lovgivningen pa omradet.

Regionerne skal i samarbejde med kompetencecentrene, det faelles databasesekretariat og
Sundhedsstyrelsen udarbejde og godkende et generisk dataformat for udveksling af data in-
den udgangen af 2011.
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Styrkelse af kompetencecentrene

Preemissen for de tre regionale kompetencecentre har veeret, at de var selvsteendige virksom-
heder i indbyrdes konkurrence om stgttefunktionen for de forskellige landsdeekkende kliniske
kvalitetsdatabaser, jf. afsnit 2.4. Af den grund har der ikke eksisteret et formelt koordineret
samarbejde mellem de tre kompetencecentre, der tveertimod efter aimindelig markedslogik hver
iseer har specialiseret sig inden for et eller flere ekspertomrader. Det har bidraget til betydelig
variation i kompetencecentrenes ekspertise og mulighed for stgtte til databasernes forskellige
opgaver og valg af it-veerktgjer. Fx har de biostatistiske og epidemiologiske kompetencer, som
centrene stiller til radighed, vaeret varierende og i visse tilfaelde afhaengige af en enkelt person.

Kompetencecentrenes forskellige profiler er medvirkende til, at kvalitetsdatabaserne i dag er
heterogene, og at hele omradet ikke har udviklet sig efter feelles standarder, fx hvad angar ud-
vikling af nye systemer til at stgtte kvalitetsdatabasernes arbejde.

De tre kompetencecentre og NIP-sekretariatet er primo 2011 blevet underlagt en feelles faglig
ledelse med et faelles sekretariat. Det skal sikre, at kompetencecentrenes levering af ydelser
fremover optimeres, koordineres og prioriteres pa tveers.

Kompetencecentrene, som yder statte til de kliniske kvalitetsdatabaser, styrkes gennem effek-
tivisering og malretning af indsatsen baseret pa feelles standarder og genbrug af Igsninger pa
tveers.

Det feelles databasesekretariat udarbejder en udviklingsplan for blandt andet:

a. Samarbejde om at definere og udvikle snitflader med henblik pa genbrug af data pa
tveers af kvalitetsdatabaser, gvrige regionale systemer og centrale sundhedsregistre

b. Udvikling af et feelles koncept for praesentation af data fra de kliniske kvalitetsdataba-
ser malrettet dels regionernes ledelse dels klinikere og andet sundhedspersonale

c. Udvikling af en feelles systematisk Igsning til brug for validering, oprensning og sorte-
ring af data

d. Ensretning af metoderne for indikatorudvikling, herunder feelles dokumentationsformat,
radgivning og udarbejdelse af algoritmer, inklusionskriterier mv., sa nationale krav om
feelles terminologi og klassifikationssystematik i variabeldefinitioner efterleves.

e. Udarbejdelse af faelles koncepter for epidemiologiske- og biostatistiske ydelser til kvali-
tetsdatabaserne.

f.  Samarbejde om implementering af feelles it-standarder og aftaler med it-leverandgrer.

Udviklingsplanen skal foreligge og igangsaettes inden udgangen af 2011.

AEndring af Sundhedsstyrelsen godkendelsesordning

| forbindelse med godkendelsen af de kliniske kvalitetsdatabaser stiller Sundhedsstyrelsen en
raekke krav til databaserne. Godkendte kliniske kvalitetsdatabaser kan s@ge statte fra regioner-
nes feelles databasepulje, safremt de ogsa efterlever regionernes basiskrav, jf. afsnit 2.3.
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Som led i en styrket prioritering af de landsdeekkende kvalitetsdatabasers udvikling vil de cen-
trale sundhedsmyndigheder undersgge, om der er behov for en sendring af Sundhedsloven. |
dag bemyndiger § 196 indenrigs- og sundhedsministeren til at fastseette neermere regler om
indberetningen til kliniske kvalitetsdatabaser, som en offentlig myndighed er dataansvarlig for,
og hvor der sker registrering af helbredsoplysninger m.v. med henblik pa overvagning og udvik-
ling af behandlingsresultater for afgraensede grupper af patienter. Ligeledes skal der gennemfg-
res en aendring af bekendtggrelserne nr. 459 af 16/5 2006 og nr. 1725 af 21/12 2006, som de
kliniske kvalitetsdatabaser i dag godkendes efter.

Formalet er blandt andet at sikre anvendelse af en faelles national terminologi, lettelse af sund-
hedspersonalets dokumentationsopgave og en bedre anvendelse og genanvendelse af data.

Konkret vil Sundhedsstyrelsen blandt andet preecisere og detaljere godkendelseskravene til de
landsdeekkende kvalitetsdatabaser. Praeciseringerne vedrarer eksempelvis en klar prioritering af
hvilke kvalitetsoplysninger, der skal udvikles for de forskellige kliniske omrader. Ligeledes pree-
ciseres kravene til anvendelse af national terminologi og klassifikationssystematik i variabeldefi-
nitioner pa tveers af kvalitetsdatabaserne samt anvendelse af feelles it-standarder. Som et natur-
ligt led i det @ggede fokus pa anvendelse af data fra kvalitetsdatabaserne og genanvendelse af
data fra kvalitetsdatabaser, centrale registre m.v. vil der ogsa blive praeciseret krav med hensyn
til levering af data, herunder til dataformater mv.

Ved udmgntningen af de preeciserede krav far databasepuljen fremover en central betydning.
Midlerne skal saledes anvendes til at understatte den prioriterede udvikling, som kommer til
udtryk ved Sundhedsstyrelsens krav i forbindelse med godkendelse.

Sundhedsstyrelsen vil &ndre godkendelsesordningen, herunder kravene til de landsdaekkende
kliniske kvalitetsdatabaser ud fra falgende malsaetninger:

a. Anvendelse af national terminologi og klassifikation

b. Harmonisering af indikatorer — savel baseret pa kliniske kvalitetsdatabaser, som @vri-
ge sundhedsregistre og andre datakilder

c. Sammenhaeng mellem indikatorer i kvalitetsdatabaserne og kliniske retningslinjer

d. Levering af naermere specificerede data til informations- og analysesystemer hos sy-
gehuse, regioner og de centrale sundhedsmyndigheder.

e. Genanvendelse af data pa tveers af kvalitetsdatabaser, centrale registre og regionale
systemer

f. Feelles it-standardanvendelse

De centrale sundhedsmyndigheder gennemfgrer en revision af bekendtggrelse nr. 459 af 16/5
2006 og bekendtgarelse nr. 1725 af 21/12 2006, som kvalitetsdatabaserne i dag godkendes
efter.
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5.4. Organisering, beslutningsstruktur og finansiering

Fire modeller for organisering, beslutningsstruktur og finansiering

Det folger af kommissoriet, at der i arbejdet skal tages stilling til organiseringen, beslutnings-
strukturen og finansieringen af de landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser. Nedenfor op-
summeres gkonomien pa omradet, og herefter praesenteres fire modeller for den fremadrettede
organisering, beslutningsstruktur og finansiering.

Opsummering af gkonomi

Der eri alt afsat ca. 48,0 mio. kr. i 2011 til regionernes og statens puljemaessige tildelinger til de
landsdeekkende kvalitetsdatabaser, jf. tabel 5.1. Regionernes bidrag pa i alt 46,0 mio. kr. over-
fores til en konto i Danske Regioner, som herefter udmgnter midlerne efter nsermere fastsatte
retningslinjer. Statens bidrag pa i alt 2,0 mio. kr. arligt til Dansk Multidisciplinaere Cancergrupper
(DMCQG) er fastsat pa finansloven.

Puljemidlerne deekker ikke alle omkostninger forbundet med driften af kvalitetsdatabaserne.

Fx finansieres den tid, sundhedspersonalet bruger pa at registrere i og indberette til kvalitetsda-
tabaserne, via sygehusenes personalebudgetter. Ligeledes stgttes omradet i en vis udstraek-
ning indirekte af sygehusene og/eller regionerne i form af eksempelvis lokaler, som stilles ve-
derlagsfrit til radighed for kompetencecentrene.

Tabel 5.1. Finansiering af landsdakkende kvalitetsdatabaser i 2011, mio. kr.

Omrade Regioner | Stat | | alt

Ca. 50 landsdeekkende kvalitetsdatabaser 26,5 26,5
18 DMCG-grupper og -databaser (kreeft) og Cancerbiobanken 12,7 | 2,0 14,7
Feelles databasesekretariat (tidligere NIP-sekretariat) og10 NIP-databaser 6,8 6,8
| alt 46 | 2,0 48,0

Kilde: Danske Regioner.

Ud af de i alt 48,0 mio. kr. til finansiering af de landsdaekkende kvalitetsdatabaser er 35,6 mio.
kr. afsat som puljemidler til de landsdaekkende kvalitetsdatabaser, som udmeantes arligt efter
ansggning, jf. tabel 5.2. Danske Regioner varetager sekretariatsarbejdet og forelaegger en ind-
stilling for den styregruppe, der er etableret i forbindelse med regionernes kliniske kvalitetsud-
viklingsprogram.

Ud af driftspuljemidlerne pa 35,6 mio. kr. afholder de enkelte kvalitetsdatabaser i alt ca. 11,1
mio. kr. i 2011 til kgb af ydelser hos kompetencecentrene, jf. tabel 5.2. De resterende puljemid-
ler pa ca. 24,5 mio. kr. i 2011 anvender kvalitetsdatabaserne til blandt andet frikeb af medarbej-
dere til databaseopgaver samt gvrige ydelser.
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Tabel 5.2. Fordeling af midler til landsdakkende kvalitetsdatabaser i 2011, mio. kr.

Puljebevilling, kompetencecentre 3,6
Puljebevilling, faelles databasesekretariat (tidligere NIP-sekretariat) og NIP-databaser 6,8
Puljemidler til kvalitetsdatabaser 35,6

- Som bruges til kab af ydelser hos kompetencecentre: 11,1 mio. kr.
- Som bruges til kab af gvrige ydelser: 24,5 mio. kr.

Pulje til DMCG-databaser afsat pa finansloven 2,0

| alt 48,0

Kilde: Danske Regioner.

Endvidere overfgrer Danske Regioner en basisbevilling pa i alt 3,6 mio. kr. til de tre regionale
kompetencecentrene, som bistar kvalitetsdatabaserne, og 6,8 mio. kr. til det feelles databasese-
kretariat (tidligere NIP-sekretariatet), jf. tabel 5.2. Det feelles databasesekretariat stiller blandt
andet ydelser til radighed for de i alt 10 landsdaekkende NIP-kvalitetsdatabaser.

Puljen pa 2,0 mio. kr. arligt afsat pa finansloven udmentes af Indenrigs- og Sundhedsministeriet
efter ansggning. Processen er forankret i taskforce for pakkeforlgb pa kraeft- og hjerteomradet.

Fire modeller for organisering, beslutningsstruktur og finansiering

Der er enighed mellem regionerne og de centrale sundhedsmyndigheder om, at de beskrevne
anbefalinger — se afsnit 5.3. — bidrager til en udvikling af det kliniske kvalitetsdatabaseomrade,
som er i overensstemmelse med de fem malsaetninger, som fremgar af afsnit 5.2.

Denne udvikling skal understattes og forankres i en organisatorisk ramme, hvor der samarbej-
des mellem regionerne, de centrale sundhedsmyndigheder og de faglige miljger. Samarbejdet
kan organiseres pa forskellig vis, afheengigt af hvordan ansvar, beslutningskompetence og fi-
nansiering fordeles mellem de forskellige niveauer og aktgrer. Nedenfor opstilles fire modeller,
der placerer ansvaret for at prioritere, beslutningskompetence og finansiering pa forskellig vis
mellem henholdsvis regionerne og de centrale sundhedsmyndigheder, jf. tabel 5.3. Modellerne
opstilles ved sondring mellem fglgende forhold:

e Hvem der treeffer den endelige beslutning om de krav, der skal stilles til kvalitetsdatabaser-
nes indhold, og om principper for prioriteringen mellem kvalitetsdatabaserne ved fordelin-
gen af puljemidlerne,

e hvem der forestar administrationen i forbindelse med udmeantningen af puljemidlerne, og

e hvem der har driftsansvaret for kompetencecentre og det felles databasesekretariat (det
tidligere NIP-sekretariat).

Ved vurderingen af den enkelte model skal fire overordnede hensyn tages i betragtning. Model-
lerne imgdekommer i varierende grad disse. Hensynene er:

e Det kliniske engagement og opbakningen til kvalitetsdatabaserne hos det sundhedsperso-
nale, der er forpligtet til at indberette til databaserne, og i sidste ende implementere eventu-
elle @endringer med henblik pa at forbedre behandlingskvaliteten pa baggrund af database-
resultaterne. Fokus er her, at det er essentielt for alle kvalitetsdatabaser, og dermed for om-
radet som sadan, at der er faglig opbakning til kvalitetsdatabasernes indikatorer, hvorved

66




det sikres, at databasen efter klinikernes opfattelse maler pa netop de malepunkter, der er
klinisk enighed om, er de rigtige at male.

e Samspillet mellem ansvaret for sygehusdriften og ansvaret for kvalitetsudviklingen. Hermed
menes konkret, at der skal veere ledelsesmaessig opbakning hos driftsherrerne til de kvali-
tetsdatabaser, som stgttes gkonomisk og virker i de kliniske miljger pa sygehusene mv.
Dette samspil sikrer ogsa, at dataindberetningen afstemmes med den made, som driftsher-
rerne tilrettelaegger det gvrige kliniske arbejde.

e De centrale sundhedsmyndigheders ansvar for sundhedsvaesenets rammebetingelser, den
overordnede planleegning, styring og prioritering samt patientsikkerhed. Hermed menes
konkret, at de centrale sundhedsmyndigheder har behov for indflydelse pa udviklingen af de
kliniske kvalitetsdatabaser, sa denne ogsa sammentaenkes med de nationale hensyn til
blandt andet patientsikkerhed, ligesom der skal ske en gget brug af data og resultater.

e Relationen mellem bevillings- og beslutningsansvar. Fokus er her pa spargsmalet om ledel-
sesmaessig entydighed mellem dem, der stgtter kvalitetsdatabaserne gkonomisk, og dem,
der har ansvaret for implementering af databasernes resultater.

Tabel 5.3. Ansvarsfordeling ved forskellige modeller for organisering af de landsdaek-

kende kliniske kvalitetsdatabaser

Mo- Beslutning om krav til | Beslutning om kon- Driftsansvar for kom- | Ansvar for ud-
del databaseindhold og kret udmentning og petencecentre og det | mgntning af mid-
principper for priorite- | administration af feelles databasesekre- | ler, mio. kr.

ring mellem databaser | puljemidler tariat (tidligere NIP- Regioner | Stat
sekretariat)
1 og | Regioner Regioner Regioner 46,0 2,0
1a
2 Centrale sundheds- Regioner (godkendes Regioner 46,0 2,0
myndigheder af de centrale sund-
hedsmyndigheder)
3 Centrale sundheds- Centrale sundheds- Regioner 10,4 37,6
myndigheder myndigheder
4 Centrale sundheds- Centrale sundheds- Centrale sundheds- 0,0 48,0
myndigheder myndigheder myndigheder

Der er i de nedenstaende beskrivelser tale om overordnede beskrivelser, som ngdvendigvis ma
specificeres yderligere efter en beslutning om, hvilken model den fremadrettede organisering
skal folge. Feelles for de fire modeller er, at de skal finansieres indenfor de nuvaerende gkono-
miske rammer for kvalitetsdatabaseomradet.

Model 1

I model 1 viderefgres den eksisterende organisering, herunder regionernes nye tiltag. Den regi-
onale styregruppe har ansvaret for at traeffe beslutninger om de krav, der stilles til de kliniske
kvalitetsdatabasers indhold, og for at prioritere mellem kvalitetsdatabaserne i forbindelse med
fordelingen af puljemidlerne pa ca. 35,6 mio. kr., jf. tabel 5.2. Samme styregruppe har ligeledes
ansvaret for at udmente og administrere puljemidlerne. Styregruppen bestéar af repraesentanter
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fra regionerne, Danske Regioner, Organisationen af Leegevidenskabelige Selskaber, DMCG,
Danske Patienter og Sundhedsstyrelsen. Formanden for styregruppen udpeges af regions-
sundhedsdirektgrerne.

Den planlagte udvikling mod at erstatte den gkonomiske udmegntning af midler til databaserne
med retten til at modtage bestemte ydelsespakker hos de regionale kompetencecentre — ud fra
databasernes specifikke stratificering — fortsaettes.

Den regionale styregruppe og kompetencecentrenes ledelse bistas af et radgivende forum.
Forummet sammensaettes af personer, der kender, anvender og udvikler kliniske databaser.
Medlemmerne er blandt andre repraesentanter for Dansk Multidisciplineere Cancer Grupper, de
gvrige kliniske kvalitetsdatabaser, IKAS, Organisationen af Laegevidenskabelige Selskaber,
Danske Patienter, universiteternes medicinske fakulteter, regionerne, Sundhedsstyrelsen og
Indenrigs- og Sundhedsministeriet. Formandskabet udpeges blandt det radgivende forums
medlemmer af den regionale styregruppe.

Det feelles databasesekretariat varetager sekretariatsbetjeningen af bade den regionale styre-
gruppe og det radgivende forum. Sekretariatsbetjeningen af styregruppen omfatter blandt andet
behandling af kvalitetsdatabasernes ansggninger og indstillinger til styregruppen om fordelingen
af puljemidlerne. Herudover har det feelles databasesekretariat til opgave at videreudvikle et
koncept til stratificering af kvalitetsdatabaserne, koordinere og standardisere de tre regionale
kompetencecentres og det tidligere NIP-sekretariats indsats samt understgtte og udvikle imple-
menteringsindsatsen i regionerne.

At en kvalitetsdatabase kan sgge om midler fra den regionale databasepulje og dermed indga i
regionernes stratificering forudsaetter, at Sundhedsstyrelsen har godkendt kvalitetsdatabasen,
jf. afsnit 2.3. Denne godkendelse afhaenger af, at kvalitetsdatabasen lever op til en raekke krav
fastsat af de centrale sundhedsmyndigheder. Godkendelsesordningen revideres med henblik
pa at sikre blandt andet brug af en faelles national terminologi og genanvendelse af data fra
centrale registre og pa tveers af kvalitetsdatabaserne, relation til klinisk praksis samt forbedret
afrapportering.

De kliniske kvalitetsdatabaser (herunder DMCG-databaserne) organiseres som hidtil. Det vil
sige, at de ledes af en styregruppe/bestyrelse, hvor det/de relevante laegevidenskabelige og
faglige selskaber samt den dataansvarlige myndighed (en af regionerne) er repraesenteret.

Model 1 er udgiftsneutral for bade staten og regionerne, eftersom organisering, ansvars- og
opgavefordeling forbliver uaendret.

Model 1a

Model 1a er en variant af model 1, hvor den regionale styregruppe udbygges med et strategisk
udvalg for klinisk kvalitet. Udvalget har til opgave at udforme den strategiske ramme og mal-
seetning for udvikling af det samlede omrade for kliniske kvalitetsdatabaser, saledes at omradet
udvikler sig efter en strategisk plan og sundhedspolitisk prioritering samt i sammenhaeng med
det gvrige kvalitetsomrade fx Den Danske Kvalitetsmodel, den nationale sundheds-it, imple-
mentering af kliniske retningslinjer, dokumentation af specialefunktioner mv. Sundhedsstyrelsen
varetager formandskabet og sekretariatsbetjeningen af det strategiske udvalg.
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Model 2

I model 2 overgar ansvaret for at sikre en prioriteret udvikling af de landsdaekkende kvalitetsda-
tabaser til en national styregruppe. Den nationale styregruppe sammensaettes af repraesentan-
ter for Sundhedsstyrelsen (formand), regionerne, Danske Regioner, Organisationen af Laegevi-
denskabelige Selskaber, Danske Patienter, Indenrigs- og Sundhedsministeriet og andre rele-
vante parter. Den nationale styregruppe kan efter behov inddrage ekspertbistand.

Den nationale styregruppes primaere opgave er at sikre en strategisk og prioriteret udvikling af
landsdeekkende kvalitetsdatabaser. Det indebaerer blandt andet, at der fastseettes rammer og
kriterier for hvilke sygdomsomrader, der skal veere daekket af landsdeekkende information om
kvalitet. Der kan her bade veere tale om udvikling af yderligere data i en eksisterende kvalitets-
database, oprettelse af nye kvalitetsdatabaser og/eller tilpasning af nuveerende indberetninger
til kvalitetsdatabaser. Der skal ligeledes tages stilling til de forskellige kvalitetsdatabasers relati-
on til kliniske retningslinjer og visitationskriterier. Disse krav omsaettes til klare principper for
prioriteringen mellem kvalitetsdatabaserne i forbindelse med den arlige tildeling af alle puljemid-
lerne pa ca. 35,6 mio. kr., jf. tabel 5.2.

Sundhedsstyrelsen sekretariatsbetjener den nationale styregruppe med inddragelse af relevan-
te parter. Sekretariatets hovedopgave er at udarbejde beslutningsgrundlag vedrerende strategi-
ske malsaetninger for omradet samt principperne for fordelingen af puljemidlerne mellem kvali-
tetsdatabaserne.

Ved udmgntningen af puljemidlerne fordeler den eksisterende regionale styregruppe de ca.
35,6 mio. kr. til de landsdaekkende kvalitetsdatabaser i overensstemmelse med principperne
fastsat af den nationale styregruppe. Forud for udbetalingen af midler til kvalitetsdatabaserne
godkendes fordelingen mellem databaserne af den nationale styregruppe. Ansvaret for budget-
opfalgning og regnskab ligger hos Danske Regioner.

Driftsansvaret for det feelles databasesekretariat, de tre regionale kompetencecentre og NIP
forbliver ligeledes regionalt. Det indebaerer blandt andet, at Danske Regioner fortsat udmeanter
og administrerer en grundbevilling til kompetencecentrene og det feelles databasesekretariatet
paialt ca. 10,4 mio. kr., jf. tabel 5.2.

De kliniske kvalitetsdatabaser (herunder DMCG-databaserne) organiseres som hidtil. Det vil
sige, at de ledes af en styregruppe/bestyrelse, hvor det/de relevante faglige selskaber samt den
dataansvarlige myndighed (en af regionerne) er repraesenteret.

Det vil fortsat kun veere kvalitetsdatabaser, som er godkendt af Sundhedsstyrelsen, der kan
sgge om stgtte fra databasepuljen. Denne godkendelse afhaenger af, at kvalitetsdatabasen
lever op til en raekke krav fastsat af de centrale sundhedsmyndigheder. Godkendelsesordnin-
gen revideres med henblik pa at sikre blandt andet brug af en feelles national terminologi og
genanvendelse af data fra centrale registre og pa tveers af kvalitetsdatabaserne, relation til kli-
nisk praksis samt forbedret afrapportering.

De gkonomiske konsekvenser af model 2 er forholdsvis begraensede. Sundhedsstyrelsen vil fa
en ny administrativ opgave i forbindelse med formandskabet for den nationale styregruppe.
Tilsvarende ligger der en administrativ opgave i at varetage sekretariatsbetjeningen. Disse op-
gaver ligger imidlertid i naturlig forlaengelse af Sundhedsstyrelsens nuvaerende kerneopgaver
og vil kunne finansieres indenfor den eksisterende ramme. Regionerne og Danske Regioner vil
fortsat blive inddraget i sekretariatsbetjeningen i forbindelse med blandt andet udarbejdelse af
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indstillinger til den nationale styregruppes beslutning om principper for fordeling mellem kvali-
tetsdatabaserne af puljemidlerne. Herudover vil regionerne fortsat veere ansvarlige for fordelin-
gen og administrationen af de ca. 35,6 mio. kr. For regionerne indebaerer model 2 derfor en
mindre administrativ lettelse.

Driftsansvaret for det feelles databasesekretariat, kompetencecentrene og NIP-sekretariatet
samt deres it-systemer og -forpligtelser forbliver regionalt. Model 2 er saledes i disse henseen-
der udgiftsneutral.

Model 2 skal — som de @vrige modeller — finansieres indenfor de nuvaerende gkonomiske ram-
mer og er udgiftsneutral for bade staten og regionerne.

Model 3

I model 3 har en national styregruppe med Sundhedsstyrelsen som formand ansvar for bade at
sikre en strategisk og prioriteret udvikling af de landsdaekkende kvalitetsdatabaser og for at
fordele puljemidlerne blandt kvalitetsdatabaserne.

Det indebaerer blandt andet, at puljemidlerne til de landsdaekkende kvalitetsdatabaser pa ca.
35,6 mio. kr. arligt overfares via bloktilskuddet fra regionerne til en pulje aremeerket til de lands-
deekkende kliniske kvalitetsdatabaser, som opfgres pa finansloven. De centrale sundhedsmyn-
digheder er ansvarlige for administration af puljen, herunder budgetopfglgning og regnskab.

Den nationale styregruppe sammenseaettes som i model 2.

Sundhedsstyrelsen sekretariatsbetjener den nationale styregruppe med inddragelse af relevan-
te parter. Sekretariatet far som hovedansvar at udarbejde et beslutningsgrundlag for, hvordan
puljemidlerne pa 35,6 mio. kr. skal prioriteres mellem de eksisterende og eventuelle nye lands-
deekkende kvalitetsdatabaser.

Den nationale styregruppe bistas af et radgivende forum. Forummet sammensaettes af personer
med kendskab til kliniske databaser, herunder sundhedsfaglig, IT-faglig og epidemiologisk eks-
pertise. Sundhedsstyrelsen varetager formandskabet og sekretariatsbetjeningen.

Driftsansvaret for det feelles databasesekretariat, de regionale kompetencecentre og NIP forbli-
ver regionalt. Det indebaerer blandt andet, at Danske Regioner fortsat udmenter en grundbevil-
ling til kompetencecentrene og NIP pa ca. 10,4 mio. kr.

De kliniske kvalitetsdatabaser (herunder DMCG-databaserne) organiseres som hidtil. Det vil
sige, at de ledes af en styregruppe/bestyrelse, hvor det/de relevante faglige selskaber samt den
dataansvarlige myndighed (en af regionerne) er repraesenteret.

Det vil fortsat kun veere kvalitetsdatabaser, som er godkendt af Sundhedsstyrelsen, der kan
sgge om stgtte fra databasepuljen. Denne godkendelse afhaenger af, at kvalitetsdatabasen
lever op til en raekke krav fastsat af de centrale sundhedsmyndigheder. Godkendelsesordnin-
gen revideres med henblik pa at sikre blandt andet brug af en falles national terminologi og
genanvendelse af data fra centrale registre og pa tveers af kvalitetsdatabaserne, relation til kli-
nisk praksis samt forbedret afrapportering.

Sundhedsstyrelsen vil fa en ny administrativ opgave i forbindelse med formandskabet for og
sekretariatsbetjeningen af bade den nationale styregruppe og det radgivende forum. Tilsvaren-
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de ligger der en ny administrativ opgave i at have ansvaret for udmgntningen og administratio-
nen af de gremaerkede puljemidler, som opfgres pa finansloven. Disse nye administrative op-
gaver ligger i naturlig forleengelse af Sundhedsstyrelsens nuvaerende kerneopgaver. Omvendt
vil regionerne opleve en administrativ lettelse, idet hele puljeadministrationen samles hos de
centrale sundhedsmyndigheder.

Driftsansvaret for det feelles databasesekretariat og kompetencecentrene samt deres it-
systemer og -forpligtelser forbliver regionalt. Model 3 er saledes i disse henseender udgiftsneu-
tral.

Model 3 skal — som de @vrige modeller — finansieres indenfor de nuvaerende gkonomiske ram-
mer. Det indebaerer i model 3, at der overfgres regionale midler til staten svarende til udgifterne
forbundet med opgaveaendringerne.

Model 4

| model 4 overtager de centrale sundhedsmyndigheder ansvaret for savel styring og prioritering
som driften af hele kvalitetsdatabaseomradet.

| lighed med model 3 har en national styregruppe med Sundhedsstyrelsen som formand til op-
gave at sikre en strategisk og prioriteret udvikling af landsdaekkende kvalitetsdokumentation.
Styregruppen er ansvarlig for at treeffe beslutninger om fordelingen af de 35,6 mio. kr., som er
gremeerket til kvalitetsdatabaserne pa finansloven, og for selve administrationen af midlerne.

Sekretariatsbetjeningen af styregruppen varetages af Sundhedsstyrelsen under inddragelse af
relevante parter. Sekretariats primaere opgave er at udarbejde et beslutningsgrundlag for priori-
teringen af de 35,6 mio. kr.

Ansvaret for det nyetablerede feelles databasesekretariat, de tre regionale kompetencecentre
og NIP overfgres til Sundhedsstyrelsen. Det indebeerer blandt andet, at lederen af det faelles
databasesekretariat og lederne af kompetencecentrene vil referere til Sundhedsstyrelsen. Til-
svarende gaelder medarbejderne de neevnte steder, idet der overfares i omegnen af 38 arsvaerk
fra det feelles databasesekretariat, kompetencecentrene og NIP til Sundhedsstyrelsen. Samtidig
overfgres 10,4 mio. kr. arligt til de centrale sundhedsmyndigheder. Midlerne gremaerkes til drif-
ten af det feelles databasesekretariat samt et driftstilskud til kompetencecentrene. Organiserin-
gen med tre regionale kompetencecentre pa tre forskellige matrikler viderefgres indtil videre for
at fastholde de saerlige kompetencer, der er rekrutteret til kompetencecentrene, og bevare det
teette samspil med de hospitals- og universitetsmiljger, som de deler lokaler med.

Den nationale styregruppe bistas af et radgivende forum. Forummet sammensaettes af personer
med kendskab til kliniske databaser, herunder sundhedsfaglig, it-faglig og epidemiologisk eks-
pertise. Sundhedsstyrelsen varetager formandskabet og sekretariatsbetjeningen.

De kliniske kvalitetsdatabaser (herunder DMCG-databaserne) organiseres som hidtil. Det vil
sige, at de ledes af en styregruppe/bestyrelse, hvor det/de relevante faglige selskaber samt den
dataansvarlige myndighed (en af regionerne) er repraesenteret.

Det vil fortsat kun veere kvalitetsdatabaser, som er godkendt af Sundhedsstyrelsen, der kan
sgge om stgtte fra databasepuljen. Denne godkendelse afhaenger af, at kvalitetsdatabasen
lever op til en raekke krav fastsat af de centrale sundhedsmyndigheder. Godkendelsesordnin-
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gen revideres med henblik pa at sikre blandt andet brug af en faelles national terminologi og
genanvendelse af data fra centrale registre og pa tveers af kvalitetsdatabaserne, relation til kli-
nisk praksis samt forbedret afrapportering.

De gkonomiske konsekvenser ved model 4 er overordnet set, at midler, der i dag administreres
i regionerne, overgar til at blive administreret af de centrale sundhedsmyndigheder. Sundheds-
styrelsen vil kunne varetage arbejdet relateret til fordelingen og udmentningen af puljemidlerne i
forleengelse af Sundhedsstyrelsens gvrige opgaver.

Tilsvarende overtager de centrale sundhedsmyndigheder ansvaret for de regionale medarbej-
dere, der i dag er ansat i det feelles databasesekretariat og kompetencecentrene. Samlet set
drejer det sig om ca. 38 arsveerk, svarende til 22,3 mio. kr.. Driftsudgifterne vil fortsat kunne
finansieres dels ved en basisbevilling pa i alt ca. 10,4 mio. kr., dels ved salg af ydelser til kvali-
tetsdatabaserne. Sidstnaevnte indbringer i dag kompetencecentrene en indtaegt pa i alt ca. 11,1
mio. kr., jf. tabel 5.2. Den nuvaerende it-infrastruktur viderefgres til en begyndelse uaendret.

Model 4 skal — som de gvrige modeller — finansieres indenfor de nuvaerende gkonomiske ram-

mer. Det indebaerer i model 4, at der overfares regionale midler til staten svarende til udgifterne
forbundet med opgavevaretagelsen.
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Bilag

Bilag 1. Sundhedsstyrelsen krav i forbindelse med godkendelse af kvalitetsdatabaser

Kategori
Baggrunds-
oplysninger

Krav

Kontaktop-
lysninger

Oplysning
Databasenavn

Forkortelse

Dataansvarlig
myndighed

Inklusionskriterier

Praevalens

Formal
Indikatorer

Dataindsamlings-
kilder: Hvilke
organisatoriske
parter indsamles
oplysninger fra?
Er databasen i drift
eller under udvik-
ling/etablering?
Driftsstart
Landsdaekkende/
regional

Faglig tilslutning

Styregruppe

Afrapportering af
information om
behandlingskvali-
teten

Offentliggerelse af
information om
behandlingskvali-
teten

Anmeldelse til
Datatilsynet

Navn og stilling pa
databasens kon-
taktperson
Adresse

Telefon

E-Mail

Forklaring
Angivelse af den kliniske kvalitetsdatabases fulde navn

Eventuel forkortelse for den kliniske kvalitetsdatabases navn
Angivelse af hvilken offentlig myndighed som er dataansvarlig for den kliniske database.

Hvilket sygdoms- eller behandlingsomrade dsekker den kliniske kvalitetsdatabase. Inklusions og
eksklusionskriterierne skal sa vidt muligt beskrives vha. officielle sundhedsfaglige klassifikatio-
ner/terminologi

Angivelse af det totale antal patienter, som opfylder den kliniske kvalitetsdatabases inklusionskri-
terier.

Angivelse af hvilket formal som er fastsat for kvalitetsdatabasen.

Angivelse af de indikatorer, som anvendes til at vurdere kvaliteten af behandlingen. Indikatorerne
skal sa vidt muligt beskrives vha. sundhedsfaglige klassifikationer.

Angivelse af, hvilke organisatoriske parter i patientforlgbet (almen praksis, speciallaeger, syge-
hussektoren, patienten eller andre), som der indsamles eller planlasgges indsamlet oplysninger
fra.

Angivelse af om den kliniske kvalitetsdatabase er i drift eller under udvikling/etablering.

Tidspunkt for driftsstart af den kliniske kvalitetsdatabase.

Angivelse af om databasen er landsdaekkende eller regional og, hvornar databasen deekker 90
pct. af de patienter, som opfylder inklusionskriterierne.

For at opfylde dette krav skal databasen vaere landsdaekkende/regional eller kunne sandsynlig-
gere, at databasen vil vaere landsdeekkende/regional inden for 3 ar fra godkendelsestidspunktet.
En regional database vil normalt opfattes som et led i udviklingen af en landsdeekkende data-
base.

Angivelse af, hvilke faglige selskaber under f.eks. Dansk Medicinsk Selskab, Dansk Sygepleje-
selskab etc. som skriftligt giver opbakning til, at den kliniske kvalitetsdatabase bar etableres som
en landsdaekkende/regional database.

For at opfylde dette krav skal den kliniske kvalitetsdatabase veere fagligt forankret i det eller de
faglige selskaber, som er relevante i forhold til den patientpopulation, som registreres i databa-
sen. Den kliniske kvalitetsdatabase anses for at veere fagligt forankret i et fagligt selskab, nar
selskabets bestyrelse skriftligt har tilkendegivet, at databasen skal vaere landsdaekken-
de/regional.

Angivelse af styregruppens sammenseaetning.

For at opfylde dette krav skal den kliniske kvalitetsdatabase ledes af en styregruppe. | styregrup-
pen skal det eller de relevante faglige selskaber samt den dataansvarlige myndighed veere re-
preesenteret.

Angivelse af, hvornar og hvor databasen har offentliggjort eller planlaegger at offentliggere infor-
mation om kvaliteten af behandlingen pa relevant enhedsniveau. For sygehuse anses afdelings-
niveau for relevant enhedsniveau. For almen praksis anses kommunen for relevant enhedsni-
veau. For praktiserende speciallaeger anses regionen for relevant enhedsniveau.

For at opfylde dette krav skal den kliniske kvalitetsdatabase som minimum hvert kvartal afrappor-
tere om behandlingskvaliteten til de indberettende enheder.

Angivelse af, hvornar og hvor databasen har offentliggjort eller planlaegger at offentligggre infor-
mation om kvaliteten af behandlingen pa relevant enhedsniveau. For sygehuse anses afdelings-
niveau for relevant enhedsniveau. For almen praksis anses kommunen for relevant enhedsni-
veau. For praktiserende speciallaeger anses regionen for relevant enhedsniveau.

For at opfylde dette krav skal den kliniske kvalitetsdatabase som minimum arligt offentliggere
kommenterede oplysninger om behandlingskvaliteten opgjort pa relevant enhedsniveau, som har
undergaet en epidemiologisk og biostatistisk analyse med inddragelse af prognostiske faktorer.
Angiv databasens journalnummer i Datatilsynets fortegnelse.

For at opfylde dette krav skal den kliniske kvalitetsdatabase forinden indsendelse til Sundheds-
styrelsen anmeldes elektronisk til Datatilsynet (www.datatilsynet.dk)

Angiv stilling og navn pa databasens kontaktperson

Angiv databasens adresse hos den dataansvarlige myndighed.
Kontaktpersonens telefon
Kontaktpersonens E-Mail

Kilde: Bekendtggrelse 459 af 16/5 2006 om godkendelse af landsdaekkende og regionale kliniske kvalitetsdatabaser (6)
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Bilag 2. Danske Regioners basiskrav

Organisatoriske basiskrav:

e den kliniske kvalitetsdatabase skal nedsaette en styregruppe eller bestyrelse, som har ansvaret for at lede data-
basen

e den kliniske kvalitetsdatabase skal veere tilknyttet en offentlig myndighed, der beerer dataansvaret. Den offentlige
myndighed skal vaere repraesenteret i styregruppen

e den kliniske kvalitetsdatabase skal vaere forankret i et eller flere relevante videnskabelige selskaber, som skal
sikre tilknytning til de faglige miljger. Selskabet/selskaberne skal vaere repreesenteret i styregruppen

e hver af de fem regioner har ret til at udpege en repraesentant til den kliniske kvalitetsdatabases styregruppe

¢ den kliniske kvalitetsdatabase skal veere tilknyttet et af de tre nationale kompetencecentre, hvor det pagaeldende
kompetencecenter skal vaere repraesenteret i styregruppen

o etablerede kliniske kvalitetsdatabaser skal have en daekningsgrad pa mindst 90 pct. og datakomplethedsgrad pa
mindst 80 pct. for sa vidt angar sekundaersektoren

e den kliniske kvalitetsdatabase skal veere anmeldt i henhold til Persondataloven

o den kliniske kvalitetsdatabase skal vaere godkendt af Sundhedsstyrelsen

Sundhedsfaglige basiskrav:

e det prioriteres, at den kliniske kvalitetsdatabase daskker over et stort, dyrt og alvorligt sygdomsomrade, herunder
at det kan sandsynligggres, at en database vil kunne medvirke til at forbedre behandlings-kvaliteten. Derudover
indgar ogséa hensynet til at skabe sammenhaeng i forhold til @vrige nationale kvalitetsprojekter

e den kliniske kvalitetsdatabase skal for hvert sygdomsomrade have ca. 5-10 veldefinerede kvalitets-indikatorer
samt relevante prognostiske faktorer, som kan anvendes til at overvage og evaluere behandlingskvaliteten

o kvalitetsindikatorerne skal meningsfuldt kunne opggres pa behandlingsenhedsniveau

e Kvalitetsindikatorerne skal forud for implementeringen have veeret sendt i hgring

e den kliniske kvalitetsdatabase skal tilse, at der foreligger ajourfgrte indikatorspecifikationer

e samt indikatoralgoritmer

Basiskrav vedr. afrapportering og offentliggarelse:

e Den kliniske database skal som minimum levere kvartalsvise afrapporteringer til de indberettende behandlings-
enheder

e afrapporteringen skal omfatte beregning af behandlingsenhedens kvalitetsindikatorer med angivelse af en eller
flere relevante referencer, og derudover skal afrapportering ogsé omfatte opgerelse over behandlingsenhedens
datakvalitet

e den kliniske kvalitetsdatabase skal arligt offentliggere en rapport med et seerskilt kapitel/afsnit, hvor alle databa-
sens kvalitetsindikatorer offentligg@res som ikke-anonymiserede enhedsspecifikke data

e arsrapporten skal vaere kommenteret og indeholde konkrete forslag til, hvor og hvordan kvaliteten kan forbedres

e arsrapporten skal fremsendes til Danske Regioner

e Forud for offentliggerelse af arsrapporten skal databasen sikre, at der er gennemfart en statistisk og epidemiolo-
gisk fortolkning af data, en generel faglig fortolkning af resultaterne samt at de indberettende behandlingsenhe-
der har haft mulighed for at se og kommentere egne resultater

e arsrapporten skal veere pafert en "revisionspategnelse” udarbejdet af databasens kompetencecenter. | revisi-
onspategnelsen vurderes soliditeten af de analyser, som ligger til grund for rapportens konklusioner og anbefa-
linger

e den kliniske kvalitetsdatabase skal generelt tilse, at databasens analyser bygger pa valide data og korrekt an-
vendte statistiske metoder

Informatiske basiskrav:

Basiskravene omhandler detaljerede beskrivelser vedr. krav til interoperabilitet, abenhed, sikkerhed, fleksibilitet og
skalerbarhed. Desuden stilles der krav om, hvorledes data skal organiseres i et givent IT-system (datamodel), og
hvorledes et IT-system skal understgtte indsamlingen og afrapporteringen af data.

Kilde: Basiskrav for landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser, Danske Regioner, 2007 (1)
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Bilag 3. Kompetencecentrenes ydelser til de kliniske kvalitetsdatabaser

Klinisk epidemiologi

Epidemiologisk vejledning til databasers styregrupper

Deltagelse i styregruppemgader

Deltagelse i diverse mgder (eksempelvis fagligt forum) og arbejdsgrupper hvor epi-demiologisk
ekspertise er pakraevet

Udarbejdelse af indikatorspecifikationer samt Igbende revision af indikatorer

Bistand til udformning af arlige driftsans@gninger og ansagninger til IT udviklingspuljen

Kontinuerlig sparring med databasernes projektledere/styregrupper

Supervision og sparring i forhold til opgaverne inden for datamanagement og biostatistik mv
Tovholderfunktion for arsrapporter

Klinisk epidemiologisk kommentering af arsrapporters resultater

Specifikation af udtraek fra Sundhedsstyrelsen i forhold til centrale administrative data og tovholder-
funktion i kommunikation med Sundhedsstyrelsen

Initiator til forskningsprogrammer i klinisk kvalitet

Samarbejde med de kliniske forskningsmiljger

Biostatistik

Udarbejdelse af indikatorspecifikationer

Deltagelse i styregruppemader og andre mader, hvor biostatistisk ekspertise er pakreevet
Biostatistiske analyser

Praesentation af biostatistiske analyser

Sparringspartner med datamanager og epidemiologer

Programmering af indikatorer i samarbejde med team

Bidrag til kommentering af arsrapporters resultater

Bidrag til forskningsprojekter

Datamanagement

Deltagelse i styregruppemgder og andre megder, hvor ekspertise inden for datamanagement er
pakreevet

Datatilrettelaeggelse - fx oprensning af data i samrad med epidemiolog og biostatistiker, sammen-
kersler og webafrapportering”

Dataudtreek til diverse formal

Programmering af indikatorer i samrad med epidemiolog og biostatistiker

Udsendelse af kvartalsafrapportering

Frekvenstabeller og indikatortabeller til arsrapporter

Fortlgbende proces i forhold til arbejde med opseetning af databaser til web-afrapportering/SAS
afrapporteringsportal

Fortlgbende proces i forhold til regionalt samarbejde med mulig opseetning af databaser til afrappor-
tering via regionale ledelsesinformationssystemer

Bidrag til forskningsprojekter
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Bilag 4. Oversigt over kvalitetsdatabasernes behov for data fra centrale registre/andre systemer

. 2 - —— B o 2 5 %] E E = © O o
Register 2|5 | B | v |28 = s | E| 2@ .| =L 5| ©a
E= = 3 7 © [9) @© = S 25 9| % 8 | Kommentar
cl2 (8|28 |S |3|2 8|a|2|abg 88
g 12|88 |% |3 [€|2|2|5|5 /888 S8
S1e|5|la |8 |2 |8 |c|B|8|L8EGS
2| 8|8 |e|cs.|8. | 8|8 |B8|S5|£|a55| %8
¥x 2|22 |d |28 28|83 |B|2|5|&5|wege| 2
o | §| S |® |8 |8e|ad|® |28 |2 % 2 E@b g 8
Database o | (@] o L Zo| 0 D| 4 om = () o wn| O
Integreret med
Dansk Aneestesi Database M/ M/ reg|onale_
L L anaestesisy-
stemer.
Dans1k Diabetes Data- M/ | MW/ A
base L L
Dansk Galde Database EA/ EA/
Dansk Gyneekologisk MO M| WY L
database L L L
Dansk Hernie Database ﬁ/l/ ﬁ/l/
Fremadrettet
Dansk Hjerteregister M/ W bas_eret pade
L L regionale
hjerteregistre.
- Dansk Hysterektomi Data- | M/ | M/ LPR baseret
6 base L L
5 Dansk Kolorektal Cancer MO M| WY L
£ | Database L L L
8 | Den Heematologiske Fzel- | M/ | M/ | M/ L
S | lesdatabase L (L L
[0]
1 Baseret pa
g Cytogenetisk
X | Fotalmedicinsk Database | ™ | W/ M Centralregister
L L og indberet-
ninger fra
Astraia.
Hyskobase ,IYI/ ,IYI/ LPR baseret
Sygesikring
- M/ M/ benyttes til
Klinisk Vene Database L L beregning af
deekningsgrad
Landsdaekkende Database | M/ | M/
for Geriatri L L
Landsregisteret Karbase ,IYI/ ,IYI/
National Database for M/ MY LPR baseret
Sgvnapng L L
- M/ M MY
Palliativ Database L L L L
Dansk Neuro Onkologisk MO M M| MY
Register L L L L
Dansk Nefrologisk Sel- Kl | K/
o | _skabs Landsregister L L
& | Dansk Pancreas Cancer K| K| K| K
5 | Database L L L L
‘g Dansk Urogynaekologisk K
g | Database
2 | Dansk Lungecancer Regi- | M/ | M/ | M/ | M/
2 | ster L |L L |L
o - ——
g Bgrne-ungdomspsykiatrisk K K
S Database
Kobles med
Den almenmedicinske data fra Syge-
database sikringsregi-
steret, og data

76



om de prakti-
serende lee-
gers logninger
pa sundhed.dk
Dansk Brystkreeftregister ,IYI/ EA/ ::]gr::?r:lﬂagta_
Dansk Intensiv Database ﬁ/l/ ﬁ/l/
Dansk Kvalitetsdatabase M/ MY Y ML
for Brystkraeftscreening L L L
Dansk Kvalitetsdatabase M/
for livmoderhalskreeft- L
screening
Dansk Transfusionsdata- M/ M/ M/
- | base L L L
S | Dansk Esofagus, -Cardia |, | M/ Primzer data-
< | og Ventrikelkarcinom L L L indsamlin
2 | database ¢
§ Den Ortogaediske Feelles- M| MY M/ Ogsa selvrap-
2 | database L L L porterede
L patientdata
2 | Uro-onkologisk Feellesda- M/ M/ M/ Primzer data-
§ tabase L L L indsamling
Prostata database II ﬁ/l/ Eg?:ri:l |(r11 agta'
Dansk Fedmekirurgiregi- M/ MY M/ M/ Primeer data-
ster L L L L indsamling
DanHep ﬁ/l/ ﬁ/l/
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steret L L
Dansk Hjerterehabilite-
ringsdatabase (under ﬁ/l/ ﬁ/l/ ﬁ/l/ 'CM
etablering)
M/ MM MY
NIP Lunge Cancer L L L L
Baseret pa
NIP Fodsler M | M gg:ti'l‘efrrzgi_
stre
—_ K/
NIP Akut Kirurgi L M
o . K/
& | NIP Apopleksi L M
]
£ | NIP Diabetes M M M
% K/
o | NIP Hjerteinsufficiens L M
z
NIP Hofte M LPR baseret
NIP KOL M LPR baseret
NIP Depression ﬁ/l/ ﬁ/l/ LPR baseret
NIP Skizofreni M M M Fromadrettet

Kilde: De regionale kompetencecentre og det feelles databasesekretariat

Note: A = behov for data arligt; K = behov for data kvartalsvis; M = behov for data manedligt; L = behov for data lgbende.

Registre markeret med grent er organisatorisk placeret i Sundhedsstyrelsen, mens registre markeret med blat ligger i Indenrigs- og Sundheds-
ministeriet.

' Bestar af NIP voksendiabetes, Bgrne- og ungdomsdiabetesregisteret og DiaBase.

2Bestar af hofte-, skulder-, knaealloplastik og korsbandsregistrering.

®Bestar af prostata-, nyre-, penis- og testiscancer.
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