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2023-prioritering, endelige indstillinger fra vurderingsgruppen

Baggrund

RKKP's bestyrelse skal i marts 2023 prioritere to-tre nye databaser til etablering. Som led i
processen har bestyrelsen pa et megde den 23. november 2022 besluttet, at den gerne ville se
ansggninger om etablering af nye databaser inden for fem sygdomsomrader:

Kronisk leversygdom

Parkinsons sygdom

Bipolar lidelse

Dobbelt-diagnoser - psykiatri & rusmiddelproblemer
Vengs tromboemboli

De fem sygdomsomrader blev udvalgt blandt i alt 33 omrader. Beslutningen blev truffet pa basis af
en samlet vurdering af de 33 omrader. Se mere om processen og hgringssvar modtaget i

forbindelse med dben hgring.

Vurderingsgruppens januar 2023-indstillinger

Vurderingsgruppen® har gennemgaet ansggninger om etablering af databaser pa de ovenstdende
fem omrader pa mede d. 10. januar 2023.

Ansggningerne er gennemgaet ift.:

oprindelige kriterier fremsat af Regionsundhedsdirekterkredsen og RKKP-bestyrelsen,
otte faktorer anvendt i screening
patientorientering i det fremsatte & indikatorsaet

Vurderingsgruppen kvitterer for, at klinikere pa alle fem omrader har sikret et omfattende grundlag
for gruppens arbejde. Gruppen vurderer, at grundlaget er tilstraekkeligt til, at bestyrelsen kan
foretage en velinformeret endelig prioritering. RKKP har i forlaengelse heraf og pa anbefaling fra
gruppen besluttet, at der ikke sker en bred hering af indevaerende indstillinger. Dette ogsa i lyset

Vurderingsgruppen bestar af: Direktar Kim Brixen, OUH (repraesenterer hospitalsledelse med sundhedsfaglig
baggrund), Professor, overleege, dr. med. Seren Overgaard, bestyrelsesmedlem i LVS (LVS), Professor, PhD Fysioterapeut
Henrik Bjarke Vaegter, Smertecenter Syd, OUH & Klinisk Institut, Syddansk Universitet (gvrige faglige selskaber),
Overlaege Susanne Vest, Sundhedsstyrelsen, Vicedirekter Annette Wandel, Danske Patienter, Direktgr Jens Winther
Jensen, RKKP. Gruppen har faet sekretariatsbistand fra Akademisk medarbejder Jan Nordsteen, Sundhedsdatastyrelsen

samt Epidemiolog Inge @ster & Chefkonsulent Anne-Marie Hansen, RKKP.


https://www.rkkp.dk/kvalitetsdatabaser/drift-af-databaser/prioritering/horing--screening-og-kommende-2023-prioritering-af-evt-nye-databaser/
https://www.rkkp.dk/kvalitetsdatabaser/drift-af-databaser/prioritering/horing--screening-og-kommende-2023-prioritering-af-evt-nye-databaser/

af, at processen frem til indstillingerne allerede har veeret ressourcetung og indeholdt flere brede
heringer/afdaekninger. Indevaerende vil dermed blive fremlagt for bestyrelsen d. 8. marts 2023.

Opsamling fremsendes til ansggere, medlemmer af fagligt rad og regionernes/RKKP's
samarbejdsforum. | det omfang, at disse parter har kommentarer, vil de blive forelagt bestyrelsen
ifm. deres made 8. marts 2023. Evt. input skal vaere RKKP i haende senest den 20. februar 2023.

Vurderingsgruppens indstillinger

Gruppen konstaterer, at der meningsfuldt kan etableres databaser pa alle fem omrader.
Det indstilles, at de folgende to databaser prioriteres

Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase (DaPaK) - betinget af, at inklusion af praktiserende
speciallaeger (fase 2) sker sa hurtigt som muligt efter etablering. Dette vil veere afhangigt
af, hvornar eKVIS og Sundhed.dk, som driver Sentinel, kan levere data fra de praktiserende
speciallaeger

Den nationale database for Bipolar lidelse - betinget af, at der sikres tvaerfaglighed i
styregruppe og indikatorsaet

Er der en 3. plads indstilles, at den tildeles:
Dansk Vengs Tromboemboli Database

Felgende databaser konstateres at veere relevante, men indstilles ikke etableret pa kort sigt givet
rammen:

Den nationale database for dobbeltdiagnoser
Kvalitetssikring for patienter med cirrose (KVACIR)

Baggrund for indstillinger

Indstilling sker pa baggrund af en samlet afvejning af forudsaetninger for meningsfuld drift og
kvalitetsudvikling pa basis af databasen, strategiske ensker til databaser og omradernes
modenhed. Indstillingerne afspejler et gnske om at prioritere tvaerfaglige/tveersektorielle
databaser samt gget databasedaekning af det psykiatriske omrade. Samlet ansggningsmateriale
har dannet baggrund for indstillingerne - nederst i dokumentet er fremdraget oplysninger ift. de
naevnte kriterier. Ingen af disse har i sig selv haft en afggrende betydning for konklusion. Dvs. evt.
pracisering af enkeltoplysninger kan ikke forventes at 2endre pa indstillinger.

Generelle bemaerkninger

Vurderingsgruppe anerkender forarbejdet gjort pa de fem omrader, szerligt ift. Parkinsons.

Forslag til de fem databasers indikatorsaet baerer praeg af, at det er udkast. RKKP-involvering skal
understgtte, at disse indikatorsaet bliver brede og patientorienterede.
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Evaluering af processen

Vurderingsgruppen anerkender bade gnsket om en bred afdaekning af mulige omrader og
intentionen om at undga for meget forberedelse, givet at der ikke var mange pladser. Gruppen
anbefaler, at bestyrelsen overvejer, at der fremover alene tages stilling til omrader, hvor der enten:

er klar klinisk opbakning i form af en egentlig udarbejdet ansggning (bottom-up), hvor det
ogsa via ansggning kan blive afgjort, om der er den nadvendige brede tveerdisciplinzere og
—faglige kliniske forankring

et klart politisk/strategisk gnske om etablering af en database (top-down), hvor der
efterfelgende ma sikres faglig opbakning.

Vurderingsgruppen konstaterer, at det er vanskeligt at opstille objektive kriterier for prioritering
mellem forskellige sygdommes alvorlighed og betydning i samfundet. Samtidig er der ikke
epidemiologiske, driftsmaessige eller andre generelle forskelle pa omraderne, der kan danne
grundlag for entydig prioritering. Konklusionen er, at det er flere omrader, hvor der meningsfuldt
kan oprettes nye databaser, end der er ressourcer til.

Input til kriterier

Vurderingsgruppen anbefaler, at RKKP's bestyrelse bliver klarere pa forhold, der udger egentlig
krav. Gruppen bakker op om de oprindelige otte faktorer til anvendelse i kommende prioriteringer
ogsa suppleret med stillingtagen til patientorientering og strategiske hensyn.
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Opsamling pa oplysninger inddraget i prioritering

Samlet ansggningsmateriale har dannet baggrund for indevaerende (fremgar i bilag 1). Nedenfor oplysninger ift. de frembragte kriterier og saerlige hensyn. Ingen
af disse har i sig selv haft en afggrende betydning for konklusion. Dvs. evt. praecisering af enkeltoplysninger kan ikke forventes at aendre pa indstillinger.

Database Vengs tromboemboli Cirrhose (kronisk Parkinsons Bipolar lidelse Dobbelt-diagnoser -
(VTE) leversygdom) psykiatri &
rusmiddelproblemer

Direkterkredens/bestyrelsens kriterier
Sygdomsudbredelse Incidens: 7.000 Incidens: 1.500 Incidens 1.500 Incidens: 5.750 Incidens: 1.200-1.300
/preaevalens: ukendt /praevalens: 7-8000 | /praevalens: 12.000 /praevalens: 40-80.000 (usikkerhed pa, om det
kun deekker RegH.)
/praevalens: 40.000 (skan)
Sygdomsbyrde Kun misbrug og kronisk leversygdom er afdeekket ifm. Sygdomsbyrde 2015. Det at de er valgt kan i sig selv ses som argument,
men ellers sveert at drage konklusioner. Dobbeltdiagnoser deekker kun del af misbrugs-issue

Uddrag fra sygdomsbyrde

e Hvert ar koster kronisk leversygdom 1.490 mio. kr. pa grund af tabt produktion.

e Hvert ar koster misbrug 3.800 mio. kr. pa grund af tabt produktion

e Personer med misbrug har arligt 500.000 flere besgg hos alment praktiserende laege og 34.000 flere besag hos psykiater
eller psykolog end personer uden misbrug. Det svarer til 1 % af alle besgg og 4 % af alle besag hos psykiater eller
psykolog

e Personer med kronisk leversygdom har arligt 29.000 flere besgg hos alment praktiserende lzege end personer uden
kronisk leversygdom.

Alvorlighed Alvorligt | Alvorligt | Alvorligt Alvorligt Alvorligt
Behandlingsrisiko Ingen oplyste i ansggningerne - For Parkinsons kommer nye med. behandlingsformer. Det vil evt. betyde, at det kan blive

aktuelt pa sigt, men ellers er udfordringen mere fraveer af kendt virksom behandling pa de fem databasers omrade.
Arbejdsevne Ja Ja Nej (delvist ja, da Ja Ja

21% af incidente er
under 65 ar)
Ressourcetraek Ingen meget dyre behandlinger i mellem - de sidste fire kroniske=traekker ressourcer.

e Vengs har opgjort udgifter til kr. 300.000 pr. tilfaelde over tre ar (ansggning)

e Hvert dr koster kronisk leversygdom 200 mio. kr. i behandling og pleje. Tidlig ded pé grund af kronisk leversygdom

resulterer i en drlig besparelse af fremtidige omkostninger til behandling og pleje pG 410 mio. kr (sygdomsbyrde)
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o direkte omkostninger per person er udgifter til patienter med parkinson de naeststerste blandt hjerne-sygdomme

(ansegning)

e Bipolar: Nedsat arbejdsevne/aget forekomst af gvrige sygdomme (ansggning)
e Dobbelt: se ovenfor vedr. misbrug

at personer med bipolar
lidelse skal henvises til
sekundaersektor - pa den
anden side mange
patenter, hvor diagn.
stilles sent. Kalder pa
stillingtagen til
databasens daekning pa
sigt.

Ulighed i behandling Navnt i ansegning Ikke naevnti Navntiansggning Ikke naevnt i ansegning Ikke naevnt i ansegning
ansggning
Tveersektorielle Ja Nej Ja Nej - klare retningslinjer, | Ja

gvrige hensyn - fremhaevet

ifm. behandling af de fem ansegninger

Patientorientering

Udtalt badei
repraesentation ogi
forslag om inkl. af
PRO-data

Indikatorsaet mangler lidt

Indikatorsaet mangler lidt

Omradets modenhed Modent Modent Saerdeles modent - Modent Tidligst klar 2024
langt i forberedelse Kommunernes Lands-
forening har anbefalet, at
der ikke sker etablering
pa kort sigt.
Seerlige bemaerkninger | anseggning Stor anerkendelse af | Seerligt hensyn til Seerligt hensyn til

oplyses, at der ansggning og bred psykiatrien psykiatrien.
mangler videnom | forankring af
evt. ulighed/ ansggningen
kvalitetsproblemer
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Bilag 1 - ansggningsmateriale
Nedenfor fglger oplysninger leveret af de faglige selskaber/grupper bag ansggningerne pa de
folgende omrader, hvor der er opfordret til ansggning:

Parkinsons
Bipolar lidelse

Vengs tromboemboli (VTE)
Kronisk leversygdom (afgraenset til Cirrhose)

Dobbelt-diagnoser - psykiatri & rusmiddelproblemer

Angiv navnet pa den
kommende kliniske
kvalitetsdatabase

Dansk Vengs Tromboemboli Database

Angiv den kliniske
kvalitetsdatabases formal

At forbedre kvaliteten af udredningen og behandlingen af
vengs tromboemboli i Danmark, herunder sikre national
implementering af kliniske retningslinjer og dermed mere
ensartede patientforigb.

Angiv hvilke faglige selskaber
eller lignende faglige
feellesskaber, der har givet
tilslutning til oprettelsen af
den kliniske
kvalitetsdatabase

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

Har faglige selskaber eller
lignende faglige feellesskaber
afvist at give tilslutning til
oprettelsen af den kliniske
kvalitetsdatabase?

Nej

Eksisterer der kliniske
retningslinjer inden for det
omrade, som den kliniske
kvalitetsdatabase vil
deekker?

Ja

Hvilke kliniske retningslinjer, og hvem udgiver disse?

1. "Lungeemboli og dyb venetrombose”, National Behandlingsvejledning Kapitel-12 udgivet
af Dansk Cardiologisk Selskab (https://nbv.cardio.dk/lungeemboli). Er primeert baseret pa
europaeiske retningslinjer fra det Europaeiske Kardiologiske Selskab (opdateret i 2022).

2. "Cancer og vengs tromboembolisme”, Dansk Selskab for Trombose og Haemostase og
Dansk Selskab for Klinisk Onkologi (2020)

3. Behandlingsvejledning: "Behandling og sekundaer profylakse efter vengs tromboemboli”,
Radet for Anvendelse af Dyr Sygehusmedicin, RADS (2017)

4. "Tromboembolisk sygdom under graviditet og post partum”, Dansk Selskab for Trombose
0g Haemostase (2014). Opdateret rapport udkommer foraret 2023.

Angiv fra hvilke enheder, der
skal ske indberetning til den
kliniske kvalitetsdatabase

Praktiserende speciallaeger — EVT; Offentlige hospitaler

Angiv datakilder og
indberetningsopgave.

Landspatientregistret

CPR-registret

Sygehusmedicinregistret
Laegemiddelstatistikregistret
Laboratorieregistret

(Evt. Sentinel; Praktiserende speciallaeger)




Hvordan forventes, at den kliniske kvalitetsdatabase vil bidrage til sundhedsfaglig
kvalitetsudvikling/forbedring? Her beskrives de kvalitetsbrist/-forskelle, der er kendskab til
pa databasens omrader

Databasen vil for fgrste gang kunne sikre et nationalt datagrundlag for at monitorere og
dermed bidrage til at hgjne kvaliteten af behandlingen af vengs tromboemboli pa tvaers af
de mange aktgrer, som aktuelt er involveret i h&ndteringen af denne store patientgruppe.
Der er saledes tale om en af de sidste store folkesygdomme, som endnu ikke er omfattet af
en klinisk kvalitetsdatabase.

Danske patenter med vengs tromboemboli far langt fra altid et sammenhangende og
optimeret behandlingsforlgb - og heller ikke forlgb, som er i trdd med nationale og
internationale guidelines. Det skyldes iseer en manglende national, tveerfaglig organisering af
behandlingen. Den store variation i behandling og prognosen ved vengs tromboemboli er
dokumenteret i flere sammenhaenge, fx nylig national spgrgeskemaundersggelse foretaget
af Dansk Selskab for Trombose og Heemostase og publikation baseret pa nationale registre
(Small-area analysis of treatment and clinical outcomes in patients with venous
thromboembolism in Denmark: a nationwide cohort study, resubmittet december 2022)
Databasen kan bl.a. bidrage til mere ensartet handtering og behandling af patienter i forhold
til risikovurdering, handtering af eventuelle komplikationer, inddragelse og uddannelse af
patienterne, valg af blodfortyndende behandlingen og bestemmelse af varighed.

Databasen vil desuden kunne bidrage til tveerfaglig forskning inden for VTE omradet.

Angiv incidens Ca. 7.000 fgrstegangs indlaeggelser per ar svarende til 15.1
(95% CI: 14.7-15.4) per 10.000 risiko ar
(Ref: Mlunster AM et al, Thromb Res 2019;176:46-53).

Angiv praevalens Ukendt

Angiv ud fra et samfundsmaessigt perspektiv, hvorfor den kliniske
kvalitetsdatabase er vigtig (alvorlighed, ressourceforbrug, pavirket arbejdsevne
m.v.)

¢ Incidensen er hgj og stigende. Den alderstandardiserede incidens af lungeemboli steg med
74% mellem 2006-2015. Samtidig gges kompleksisten af patientprofilen p.g.a. stigende
alder, gget komorbiditet (Ref: Minster AM et al, Thromb Res 2019;176:46-53)

e Case-fatality er trods forbedringer fortsat uacceptabel hgj, sdledes dgr 30% af patienter
med lungeemboli indenfor de fgrste 30 dage (Ref: Sggaard KK et al. Circulation
2014;130:829-36).

 Den ggende dgdelighed er associeret med manglende eller darlig compliance til
blodfortyndende behandling og vil potentielt kunne nedsaettes (Ref: Larsen TB et al. Int ]
Cardiol. 2016;208:72-8)

« Recidivraten er uacceptabel hgj, op til 9% efter 6 maneder (Albertsen IE et al. Am J Med.
2018;131:1067-1074)

e Samfundsudgifterne ved vengs tromboemboli er betydelige. Hvert tilfeelde koster sdledes i
Igbet af 3 &r i gennemsnit 40.000 euro, svarende til kr. 300.000 ifglge et dansk studie
(Gustfasson N et al. Eur Heart J Qual Care Clin Outcomes. 2020; 6, 2: 130-137)

¢ Kliniske retningslinjer fra det Europzeiske Kardiologiske Selskab anbefaler langtids
antikoagulerende behandling til en hgjere andel af patienterne. Dette vil stille yderligere
krav om opsporing og opfglgning af de relevante patienter (Konstantinides S et al. Eur Heart
J. 2019: ehz405. doi:10.1093/eurheartj/ehz405).

e Et igangvaerende nationalt studie viser betydelig geografisk variation (pa tveaers af regioner
og kommuner) i behandling og prognose hos patienter som diagnosticeres med vengs
tromboemboli p& danske hospitaler (Small-area analysis of treatment and clinical outcomes
in patients with venous thromboembolism in Denmark: a nationwide cohort study,
resubmittet december 2022).

Hvordan afgraenses populationen i databasen (N)

Populationen afgraenses til hospitalssektoren.
Der er tale om en meget stor patientgruppe, som behandles pd mange forskellige hospitaler
og afdelinger. I fgrste omgang indsamles data derfor pd en made der belaster klinikken




mindst muligt hvor vi anvender en model, som primaert baserer sig pa
Landspatientregisteret (LPR). Populationen vil veere incidente VTE tilfeelde med en VTE
diagnose i LPR.

Omrader:
1. Lungeemboli

2. Dyb venetrombose

Alle incidente patienter med VTE (vengs tromboemboli): DVT (dyb venetrombose) og LE
(lungeemboli) identificeres ved fglgende diagnosekoder:

DI801 Flebitis eller tromboflebitis i vena femoralis

DI803 Flebitis eller tromboflebitis i underekstremitet UNS

DI26 Blodprop i lunge

DI82 Anden vengs emboli og trombose

DT817C Postoperativ dyb venetrombose

D0223 Dyb tromboflebitis i graviditeten

D0225 Vengs trombose i hjernen i graviditeten

D0228 Anden vengs komplikation i graviditeten

D0229 Vengs komplikation i graviditeten UNS

D088 Obstetrisk emboli

Diagnosekoder (se udkast ovenfor) suppleres med procedurekoder for hhv CT-angiografi UL-
scanning for at sikre, at VTE-patienter, der kommer til kontrolforlgb ikke ved en fejl
registreres som recidiv/incident VTE.

P& sigt vil patienter, der diagnostiseres i speciallaegepraksis, ogsa inkluderes. Ligeledes vil
inklusion af almen praksis pa sigt veere relevant ift. opfalgningen efter DVT og LE.

Angiv skitse til indikatorsaet — mindst tre indikatorer

Nedenstaende kvalitetsindikatorer afspejler udvalgte anbefalinger fra de nationale kliniske
retningslinjer.

Indikatorerne er delt ind i proces og resultat indikatorer.
1. Lungeemboli
Diagnostik

1A. CT-angiografi eller lungescintigrafi anvendes ved klinisk mistanke om LE og foretages
akut ved haamodynamisk pavirkning (PROCES)

1B. Ekkokardiografi gennemfgres hos alle patienter med symptomer p& akut LE (PROCES)
Naevnerpopulationen forventes at besta af bade incidente og recidiver — den vil sdledes veere
hojere end 7.000/ar.

Behandling

1C. Patienter afhenter medicin p& apotek indenfor 14 dage (PROCES)

1D. Alle LE patienter behandles i minimum 3 maneder (PROCES)

1E. Alle LE patienter der ikke har en stgrre, forbigdende/reversibel risikofaktor behandles
livslangt (PROCES)

Klinisk opfglgning




1F. Kvalitet og kontrol af nyrefunktion ved diagnosen og efter 3 maneder (PROCES)

1G. Patienter med antifosfolipid antistof syndrom behandles livslangt med VKA (PROCES)
1H. Patienter tilbydes rutinemaessig klinisk kontrol efter 3-6 maneder (PROCES)

Ca. 3.500 behandles for lungeemboli arligt. Meget vaesentlig er fgrebyggelsen af recidiv,
vurdering af behandlingsvarighed og evt. trombofiliudredning. Handteringen af denne del af
patientforigbet er meget forskellig mellem sygehusene.

Epidemiologi

11I. Incidens recidiv trombose (RESULTAT)

1]. Incidens intrakraniel blgdning (RESULTAT)

1K. Incidens alvorlig blgdning (RESULTAT)

1L. Genindlzeggelse (RESULTAT)

1M. Mortalitet (RESULTAT)

2. Dyb vengs trombose

Diagnostik

2A. Der anvendes D-dimer (PROCES)

Behandling

2B. Patienter opstartes sa vidt muligt med et NOAC praeparat (PROCES)

2C. Alle DVT patienter behandles i minimum 3 maneder (PROCES)

2D. Alle DVT patienter der ikke har en stgrre, forbigdende/reversibel risikofaktor behandles
6 maneder eller livslangt (PROCES)

Ca. 3.500 incidente patienter med dyb venetrombose.
Klinisk opfglgning

2E. Kvalitet og kontrol af nyrefunktion ved diagnosen og efter 3 maneder (PROCES)
2F. Patienter med antifosfolipid antistof syndrom behandles VKA (PROCES)
Epidemiologi

2G. Incidens recidiv trombose (RESULTAT)

2H. Incidens intrakraniel blgdning (RESULTAT)

21. Incidens alvorlig blgdning (RESULTAT)

2]. Genindlaeggelse (RESULTAT)




2K. Mortalitet (RESULTAT)

Angiv navnet pa den Kvalitetssikring for patienter med cirrose (KVACIR)
kommende kliniske
kvalitetsdatabase

Angiv den kliniske At sikre en hgj og ensartet kvalitet i behandlingen af danske
kvalitetsdatabases formal patienter med cirrose, hvor "behandling” omfatter 1)
behandling af arsag(er) til cirrose, samt 2) forebyggelse og
behandling af komplikationer til cirrose.

Angiv hvilke faglige selskaber | Dansk Selskab for Gastroenterologi og Hepatologi
eller lignende faglige
feellesskaber, der har givet
tilslutning til oprettelsen af
den kliniske
kvalitetsdatabase

Har faglige selskaber eller Nej
lignende faglige fzellesskaber
afvist at give tilslutning til
oprettelsen af den kliniske
kvalitetsdatabase?

Eksisterer der kliniske Ja
retningslinjer inden for det
omrade, som den kliniske
kvalitetsdatabase vil
daekker?

Hvilke kliniske retningslinjer, og hvem udgiver disse?

Dansk Selskab for Gastroenterologi og Hepatologi udgiver disse kliniske retningslinjer:

¢ "Hepatisk encefalopati ved levercirrose”

e "Ascites, bakteriel peritonitis, hepatorenalt syndrom og hyponatrizemi ved levercirrose:
diagnostik og behandling”

¢ "Gastro-gsofageal variceblgdning: forebyggelse og behandling”

e “Splanknisk trombose, diagnostik og behandling”

European Association of the Study of the Liver (EASL) udgiver en guideline for patienter med
decompenseret cirrose: “"EASL Clinical Practice Guidelines for the management of patients
with decompensated cirrhosis”

Dansk Selskab for Gastroenterologi og Hepatologi udgiver ogsa denne vejledning:

¢ "Behandling af patienter med levercirrose i ambulant regi. En praktisk vejledning til
sundhedsprofessionelle”.

Dansk Lever-GaldevejsCancer-Gruppen (DLGCG) under DMCG udgiver disse kliniske
retningslinjer:

e "Hepatocellulaert Carcinom - Udredning og behandling af primaer levercancer”
(https://www.dmcg.dk/Kliniske-retningslinjer/kliniske-retningslinjer-opdelt-paa-dmcg/lever-
galdevejscancer/hepatocellulart-carcinom--udredning-og-behandling-af-primar-levercancer/)

Angiv fra hvilke enheder, der | Offentlige hospitaler
skal ske indberetning til den
kliniske kvalitetsdatabase

Angiv datakilder og Alle data indhentes fra de offentlige sundhedsregistre,
indberetningsopgave. specifikt disse:

Landpatientregistret (LPR)

Laegemiddelstatistikregistret (LSR)

CPR-registret (CPR)

Laboratorieregistret (LAB)

Derudover skal det undersgges om Nationale Alkohol
Behandlingsregistret (NAB) er en mulig central datakilde.




Hvordan forventes, at den kliniske kvalitetsdatabase vil bidrage til sundhedsfaglig
kvalitetsudvikling/forbedring? Her beskrives de kvalitetsbrist/-forskelle, der er kendskab til
pa databasens omrader

Vi har ikke kendskab til egentlige kvalitetsforskelle, men vi ved, at rettidig og malrettet
indgriben er afggrende ved akut forvaerring af cirrosetilstanden med eksempelvis
variceblgdning, nyresvigt og hepatisk encefalopati (1). Vi ved ogsa, at der stor geografisk og
sociogkonomisk variation i incidensen (2, 3), og at der over de seneste 3r er set fremgang i
prognosen (3, 4), om end arsagerne hertil er uklare. Sociogkonomiske faktorer og
komorbiditet er af stor betydning for prognosen (5, 6).

Cirrose er altsd en tilstand forbundet med szerdeles hgj dgdelighed og sygelighed, hvor en
lang reekke patientkarakteristika vides at pavirke prognosen. Disse patientkarakteristika
(sociogkonomisk status, komorbiditet og adgang til laegehjzelp) er skaevt fordelt i Danmark,
og derfor formoder vi, at der er geografiske forskelle i prognosen og MASKE ogsa i den
kliniske kvalitet. En kvalitetsdatabase vil skabe klarhed og overblik over disse variationer og
danne grobund for forbedringer.

Angiv incidens P& Fyn var incidensen 33 per 100.000 per ar i 1996-2006,
hvilket svarer til ca. 2000 nye patienter per &r i Danmark
(7). Incidensen er nok faldet siden da, i hvert fald for
alkoholrelateret leversygdom, hvor vi fandt en incidens pa
ca. 24 per 100.000 i 2018 (3). Til gengaeld skgnner vi, at der
er en stigende incidens af cirrose pga. nonalkoholisk
fedtleversygdom. I alt vurderer vi, at der diagnosticeres ca.
1500 cirrosepatienter 3rligt i Danmark.

Angiv praevalens 0,22% af den danske befolkning sv.t. 12.000 danskere er
diagnosticeret med alkoholrelateret leversygdom (3). Cirrose
har en rigtig darlig prognose, sa maske har kun 5000 af dem
cirrose. Til gengaeld skal vi sd tillaagge patienter med cirrose
af andre arsager (som har en bedre prognose end patienter
med cirrose pga. alkohol). Vi skgnner, at vi har 7-8000
patienter med diagnosticeret cirrose i Danmark.

Angiv ud fra et samfundsmaessigt perspektiv, hvorfor den kliniske
kvalitetsdatabase er vigtig (alvorlighed, ressourceforbrug, pavirket arbejdsevne
m.v.)

Danske patienter med cirrose har en medianoverlevelse pa ca. 3 ar (3, 7). Iszer patienter
med komplikationer til cirrose (ascites, gvre gastrointestinal blgdning, hepatisk encefalopati
og infektioner) har en darlig prognose, nedsat livskvalitet og skrgbelige netvaerk (8, 9). Tal
for patienter med alkoholrelateret leversygdom tyder pa, at hver patient med cirrose
indlaegges ca. 1 gang arligt. og at hver indlaeggelse i gennemsnit varer en uge (3). Det er
altsd en patientgruppe, der belaster det danske sundhedsvaesen i betydelig grad. En klinisk
database vil bidrage til kvalitetsudvikling i forebyggelsen og behandlingen af komplikationer
til cirrose. Der er meget lidt viden om den kliniske kvalitet pa dette omrade, men selv sma
forbedringer kan hgjne patienternes livskvalitet og nedsaette belastningen af det danske
sundhedsvaesen betydeligt.

Hvordan afgraenses populationen i databasen (N)

I databasen indgar alle voksne patienter med cirrose (med eller uden komplikationer til
cirrose).

Angiv skitse til indikatorseet — mindst tre indikatorer

Forslag til indikatorseet:

1. Forste skridt i behandlingen af cirrose er at stoppe den udlgsende drsag (1). Derfor er det
et vigtigt kvalitetsmal, at alle patienter med cirrose bliver udredt for relevante arsager til
cirrose med biokemisk screening for virale, autoimmune og metaboliske drsager til kronisk




leversygdom, samt billeddiagnostik — hele population af cirrosepatienter bgr have lavet
denne udredningspakke. Fra vores kliniske arbejde ved vi, at udredningen nogle gange
ophgrer, ndr man har fundet én plausibel &rsag til cirrose; dermed risikerer man at overse
andre behandlelige arsager.

2. Som led i udredningen af cirrose skal der foretages relevant billeddiagnostik af leveren.
Det kan veaere ultralyd, CT eller evt. MR. Undersggelsen tjener dels til at stille diagnosen,
dels til at screene for (med UL) eller diagnosticere (med CT/MR) komplikationer til cirrose:
hepatocellulaert karcinom (HCC) og portalvenetrombose. Mulighederne for at behandle HCC
er bedre, hvis diagnosen stilles tidligt, og det samme geaelder for portatrombose. Vi har ikke
danske data for antallet af nydiagnosticerede cirrosepatienter, som har HCC, men det er en
klinisk erfaring, at det er en vaesentlig andel (skgnsmaessigt 5%), og et svensk studie har
vist, at patienter, som far diagnosticeret cirrose og HCC samtidig, har en darlig prognose
(10).

Alle nydiagnosticerede cirrosepatienter indgar i denne indikator, og kvalitetsmalet vil vaere,
at der er foretaget en relevant billeddiagnostisk undersggelse i perioden fra 3 maneder for til
3 maneder efter cirrosediagnosen. Vi har ikke kendskab til geografisk variation i denne
andel.

3. Akut blgdning fra varicer i ventriklen eller esophagus skyldes portal hyprtension og er
forbundet med stor morbiditet og mortalitet. Patienter med ikke-blgdende varicer kan
tilbydes forebyggende behandling med beta-blokkere. Derfor er screening for varicer med
gastroskopi pa patienter med mistaenkt portal hypertension (trombocytter pd < 150 x 109
per L) et vigtigt kvalitetsmal. Denne indikator vil vedrgre cirrosepatienter med indikation for
screeningsgastroskopi, dvs. patienter uden variceblgdning, som har trombocytter < 150 x
109 per L. Vi skgnner, at det er 50% af populationen, dvs. 750 forlgb om aret.
Kvalitetsmarkgren vil veere, at disse patienter far gennemfgrt en gastroskopi inden for 3
maneder fra diagnosedatoen. Nogle patienter gnsker ikke gastroskopi, og nogle hospitaler
har laengere ventetid, men der burde ikke vaere geografisk variation i andelen, der opfylder
denne standard. Som klinikere mistaenker vi, at muligheden for at fa udfgrt gastroskopi i
generel anaestesi eller propofol-sedation har positiv indflydelse pa andelen, der far opfyldt
standarden, mens hospitaler der rutinemaessigt udfgrer gastroskopi uden sedation har
svaerere ved at fa patienterne til at stille op til gastroskopi. Ventetider er selvfglgelig ogsa
vigtige, og indflydelsen kan belyses ved at sendre 3-manedersgraensen.

4. Spontan bakteriel periotonitis (SBP) er en livstruende tilstand med en varierende klinisk
praesentation (11), hvor der dels findes en effektiv behandling, dels er indikation for at
opstarte livslang antibiotika for at forebygge recidiv (12). SBP diagnosticeres ved at foretage
en neutrofilocyt-celletaelling af en prgve fra ascitesvaesken (>250 neutrofile per ul
ascitesvaeske). Denne indikatorer vil vedrgre patienter, der far foretaget ascitespunktur, og
der vil veere 2 underliggende indikatorer: A) Andel af patienter med ascitespunktur eller -
dreenage, som far malt neutrofilocyt-tal. B) Andel af patienter med forhgjet neutrofilocyt-tal,
som efterfolgende indlgser recept pa forebyggende ciprofloxacin.

Ascites er en meget hyppig praesentationsform for patienter med cirrose, og mange
patienter far foretaget ascitespunktur mange gange. Vi skgnner, at 50% af
nydiagnosticerede har ascites, og dertil kommer, at skgnsmaessigt 10% af praevalente
patienter far lavet en ascitespunktur i Igbet af et ar. Vi har ikke kendskab til variation i
praksis, men mistaenker, at man 1) fejlagtigt anvender dyrkningsresultatet (ikke
neutrofilocyt-tallet) fra ascites til at diagnosticere SBP, og 2) ofte undlader at udskrive
forebyggende ciprofloxacin til patienter, som har haft SBP.

5. Cirrose har en hgj dgdelighed, men meget tyder, at den er faldet siden 2010 (3, 4).
Overlevelse fra diagnosetidspunktet er en vaesentlig kvalitetsindikator, som vedgrer hele
populationen, og det er relevant at beskrive bade kort- og langtidsoverlevelse (fx 30-dages-
dgdelighed, 90-dages-dgdelighed, 1-ars-dgdelighed osv.). Som beskrevet ovenfor er der
sandsynligvis geografiske forskelle i patientkarakteristika, og i en indikator er det relevant at
tage hgjde for forskelle i case-mix.

@vrige bemaerkninger




Cirrosepatienter er ofte sveert syge, nar de farste gang praesenterer sig for sundhedsvaesnet
(13). Derfor har tiltag som krezeftpakkeforlgb, udrednings- og behandlingsgarantien naeppe
haft samme forbedrende effekt som hos andre patientgrupper. En klinisk kvalitetsdatabase
vil vaere et markant lgft for en udsat patientgruppe. Vi haber, at den pa sigt vil bidrage til
tidligere opsoring af leversygdom og dermed give mulighed for forebyggelse af livstruende

komplikationer. Dette vil vaere i trdd med
(14).

en europaeisk ambition om at ggre netop dette

Angiv navnet pa den kommende
kliniske kvalitetsdatabase

Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase (DaPaKkK)

Angiv den kliniske kvalitetsdatabases
formal

Formalet med databasen er at monitorere og
forbedre kvaliteten af udredning, diagnosticering,
og behandling, samt p& sigt monitorere og
forbedre kvaliteten i rehabiliteringen til mennesker
med Parkinsons sygdom.

Angiv hvilke faglige selskaber eller
lignende faglige feellesskaber, der har
givet tilslutning til oprettelsen af den
kliniske kvalitetsdatabase

Dansk Neurologisk Selskab, Dansk Selskab for
Bevageforstyrrelser (Danmodis) (leegefagligt
selskab), Danske Nervelaegers Organisation (DNO)
Ergoterapifagligt Selskab for Neurorehabilitering,
Dansk Selskab for Fysioterapi, Det nationale
netvaerk for parkinson-sygeplejersker,
Parkinsonforeningen

Har faglige selskaber eller lignende Nej
faglige feellesskaber afvist at give

tilslutning til oprettelsen af den kliniske
kvalitetsdatabase?

Eksisterer der kliniske retningslinjer Ja

inden for det omrade, som den kliniske
kvalitetsdatabase vil deekker?

Hvilke kliniske retningslinjer, og hvem udgiver disse?

"Parkinsons Sygdom. Klinisk Vejledning. Diagnose, forlgb og behandling fra et tvaerfagligt

perspektiv”’, Danmodis, 2011 (1).

Nationale behandlingsvejledninger for Parkinsons sygdom, der omhandler diagnostik,
behandling af motoriske symptomer, behandling af non-motoriske symptomer og opfglgning
af patienten med parkinson. Udgivet af Dansk Neurologisk Selskab, og sidst revideret i maj

2022 (2).
"European Physiotherapy Guidelines for P

arkinsons Disease" udgivet af ParkinsonNet, og

godkendt af Association for Physiotherapists in Parkinson’s Disease Europe (APPDE) (3). I
forkortet dansk version med quick-cards udgivet af Danske Fysioterapeuter (4).

Angiv fra hvilke enheder, der skal ske
indberetning til den kliniske
kvalitetsdatabase

Praktiserende speciallaeger; Offentlige hospitaler - i
senere fase: privatpraktiserende fysioterapeuter,
samt offentligt ansatte fysioterapeuter og
ergoterapeuter i kommunalt regi.

Angiv datakilder og indberetningsopgave.

Kvalitetsdatabasen taenkes etableret i tre

faser:

Kvalitetsdatabasen skal i fgrste fase etableres for at forbedre kvaliteten i forhold til
udredning og diagnosticering af mennesker med Parkinsons sygdom baseret pa

internationale kriterier (6).

Indberettende enheder vil i denne fase vaere de 13 offentlige hospitalsklinikker for

bevaegeforstyrrelser. Populationen vil kunne identificeres ud fra diagnosekoden DG20 (ICD10
systemet) i Landspatientregisteret (LPR), og der vil kunne indhentes oplysninger vedrgrende
patienternes udrednings— og diagnosticeringsforigb fra LPR.




Knap 50% af alle patienter med parkinson bliver fulgt af privatpraktiserende neurologer,
som ligeledes benytter diagnosekoden DG20. Der vil derfor blive arbejdet pa, at databasen i
anden fase kan indhente data via Sentinel, som er et veerktgj, der allerede i dag leverer
strukturerede data til RKKP fra privat-praktiserende speciallaegers journalsystemer.

Der vil ligeledes i anden fase blive arbejdet pa at udvide med indikatorer, der belyser
behandlingsforlgbet for patienter med

Patienter/pargrende/borgere (evt. i form af PRO-data pa sigt)

parkinson. I den forbindelse vil oplysninger om avanceret behandling (Deep Brain
Stimulation eller medicinpumpe) kunne indhentes via Laegemiddelstatistik-registeret.
Samtidig kan det blive relevant at fa oprettet SKS-koder for stillingtagen/information om
impulskontrolforstyrrelser.

I en tredie fase er malsaetningen at udvikle rehabiliteringsspecifikke indikatorer pa tvaers af
sektorer ved at indhente data fra kommunerne og private fysioterapiklinikker. Derudover er
det et stort gnske, at databasen pa sigt kan udvikle indikatorer baseret pa nationale PRO-
data.

Hvordan forventes, at den kliniske kvalitetsdatabase vil bidrage til sundhedsfaglig
kvalitetsudvikling/forbedring? Her beskrives de kvalitetsbrist/-forskelle, der er kendskab til
pa databasens omrader

Der er stor variation i sundhedsydelser til patienter med parkinson. F.eks. er der geografisk
ulighed i deekningen af bade offentlige og privatpraktiserende neurologer (7). Som fglge
heraf ses en stor variation i hyppighed af lgbende konsultationer/-kontroller (7). Dette
skaber ulighed i ventetiden i forbindelse med udredning og diagnosticering, samt i kvaliteten
inden for disse omrader (8). Der er desuden dokumenteret geografisk og kgnsmaessig
ulighed i adgang til avanceret parkinson-behandling, hvilket bl.a. kan medvirke til at
behandlingen ikke tilbydes i rette “tidsvindue” (9).

Den kliniske kvalitetsdatabase kan anvendes til yderligere at afdeekke social og k@ansmaessig
ulighed i behandlingen. En kontinuerlig monitorering af indikatorerne og udtraek af datasaet
fra databasen kan ligeledes bidrage til at udligne forskellene, idet nationale
kvalitetshandleplaner kan baseres pa disse data.

Ud fra klinisk erfaring ved man, at der generelt ikke er sufficient fokus pa fx bivirkninger til
medicinen, herunder impuls-kontrolforstyrrelser, og non-motoriske symptomer, hvilket har
stor indvirkning pa

patienternes livskvalitet og nzere relationer. En monitorering p& omradet kan synligggre
behovet for gget klinisk indsats pa disse omrader.

En rapport fra REHPA baseret pa en spgrgeskemaundersggelse blandt 7.000
parkinsonpatienter viser, at der er store udaekkede behov hos patienter i deres oplevelse af
kvalitet i forlgbet, og at der er geografiske forskelle i de rehabiliterende tilbud, som
parkinsonpatienter modtager (10).

Det er bl.a. disse kvalitetsbrist/variationer, som kvalitetsdatabasen skal bidrage til at
afhjaelpe. Hidtil har det ikke veeret muligt at monitorere klinisk kvalitet i udredning,
diagnosticering, og behandling af parkinson-populationen.

Derfor vil der i databasens udvikling, fokuseres pa udredning og diagnostik, en ensartet
hyppighed af lgbende konsultationer hos neurolog/parkinsonsygeplejerske samt screening af
kognitive udfordringer for hele parkinsonpopulationen. Fire mulige kvalitetsindikatorer er
nedsat (se pkt. 7.2).

Der er kendskab til stor variation i treenings-tilbud pd omradet. Malrettet og specifik
fysioterapeutisk og ergoterapeutisk traening fokuseret pd de heterogene behov og
udfordringer/symptomer, som patienter med parkinson skal handtere i dagligdagen
(balanceproblemer, fald, gangfunktion og kognitive udfordringer) er positivt associeret med
funktionsniveau og stgrre mental kapacitet (11). Derfor vil der i fase 3 blive udviklet
indikatorer for rehabiliterings-indsatsen bade inden for fysioterapi og ergoterapi.

Det forventes, at data fra databasen kan anvendes af forskningsaktive inden for omradet for
at sikre en valid og evidens-

baseret understgttelse af kvalitet i behandling og organisatorisk sammenhaeng




Angiv incidens Der er cirka 1.500 nye tilfaelde med Parkinsons
sygdom diagnosticeres hvert &r i DK (12).
Parkinson er globalt set den hastigst voksende
neurologiske sygdom ud fra antal
sygdomstilfeelde/ar (13).

Angiv praevalens Der er cirka 12.000 personer med idiopatisk
parkinson i Danmark (14).

Preevalensen af parkinson er naesten fordoblet pa
verdensplan inden for de seneste 25 ar (13). I
Danmark er praevalenstallet steget 3.1% om aret i
perioden 2012 til 2019 (15).

Angiv ud fra et samfundsmaessigt perspektiv, hvorfor den kliniske
kvalitetsdatabase er vigtig (alvorlighed, ressourceforbrug, pavirket arbejdsevne
m.v.)

Parkinson er en kronisk, invaliderende, progressiv sygdom, der pavirker bade den fysiske,
kognitive og mentale tilstand i stigende grad som sygdommen skrider frem (16).

Ud fra et samfundsmaessigt og samfunds-gkonomisk perspektiv er der vaagtige grunde til at
etablere en klinisk kvalitetsdatabase pd omradet. 21% af parkinsonpopulationen er under 65
ar, og dermed potentielt en del af arbejdsstyrken. Ved optimal kvalitet i den lzegelige og
terapeutiske behandling kan arbejdsevnen gges, og tilknytningen til arbejdsmarkedet for
denne gruppe styrkes.

Hovedparten af patienter med parkinson er over 65 ar. Optimal kvalitet i behandlingen kan
betyde, at behov for offentlige ydelser i form af hjeelpemidler, hjemmepleje og plejehjem
reduceres. I direkte omkostninger per person er udgifter til patienter med parkinson de
naaststgrste blandt hjerne-sygdomme (17). Selvom der er tale om en kronisk
fremadskridende sygdom kan en optimal behandling og rehabilitering Igfte funktionsniveauet
0g gge patienternes

selvhjulpenhed og selvstaendighed betydeligt (18).

Patienter med parkinson er en heterogen gruppe med meget forskellige og samtidig ofte
multifacetterede problemer og rehabiliteringsbehov (10,18). Mange forskellige faggrupper
bidrager med indsatser, herunder neurologer og sygeplejersker pa tveers af sektorer,
socialrddgivere, fysioterapeuter, ergoterapeuter, dizetister neuropsykologer, psykologer,
tandleeger, og sexologer. Antallet af fagpersoner involveret i behandlingen betyder, at
opgaven er kompleks og en klinisk database kan bidrage til at hgjne og skabe overblik over
kvaliteten i behandlingen.

Hvordan afgraenses populationen i databasen (N)

Definition af population i fase 1: Alle voksne personer med idiopatisk parkinson med en
DG20 diagnosekode, som fglges i klinikker for bevaegeforstyrrelser pa hospitalerne (13
klinikker pa landsplan) baseret pa diagnosekriterier fra den nationale behandlingsvejledning
(2).

Definition af population i fase 2: Alle fra fase 1 samt alle voksne personer med idiopatisk
parkinson med en diagnosekode DG20, som fglges hos neurologiske speciallaeger (39
neurologiske speciallaeger pa landsplan).

Der er en cirka fordeling af parkinson-patienter imellem hospitalsklinikkerne og
privatpraktiserende neurologer pa 50/50 pa landsplan (7).

Definition af populationen i fase 3: Den samlede population (fase 1+2) med inklusion af
rehabiliteringsspecifikke indikatorer.

Eksklusionskriterier: Personer med atypisk Parkinsons sygdom (Lewy Body demens, Multipel
System Atrofi, Progressiv Supranuklezer Parese og Cortico Basal Degenera-tion). P& sigt
gnskes det, at der

bliver fastsat indikatorer i monitoreringen af kvaliteten i forlgbene med atypisk parkinson.
Parkinsondiagnosen kan aendre sig pd baggrund af den diagnostiske udredning. Hvis
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registrering er pabegyndt, og diagnosen senere frafaldes, skal data pa patienten ikke
indberettes til databasen.

Angiv skitse til indikatorsaet - mindst tre indikatorer

I fase 1 vil data pd 50% af populationen (6.000 patienter med parkinson) kunne monitoreres
i databasen.

I fase 2 kan de resterende knap 50% af populationen inkluderes (6.000).

Nedenstaende er eksempler pa mulige kliniske indikatorer:

Indikator 1:

Er der foretaget strukturel skanning dvs. CT- eller MR-skanning?

Parkinson er en klinisk diagnose, men den diagnostiske sikkerhed gges, hvis der foretages
en CT/MR-skanning for at udelukke strukturelle drsager til parkinsonismen. Data kan
baseres pa LPR-data, og kan derfor pd kort sigt indfgres pa offentlige hospitaler.

Indikator 2:

Minimum to &rlige konsultationer med fremmgde, heraf minimum én konsultation ved
neurolog (>90%)

Der ses stor geografisk varians i antal konsultationer hos neurologer i bevaege-klinikkerne
malt pa DG20 diagnosekoden ud fra LPR i 2017 (19). Kvaliteten forventes hgjnet ved
opnaelse af minimumskontroller jf. national behandlingsvejledning (2). Symptomerne ved
progression i sygdommen kan ofte vaere skjult for patienten, idet han/hun ikke umiddelbart
relaterer disse til deres sygdom. Den uddybende anamnese i konsultationerne vil ofte kunne
afslgre sygdomsprogression. Derfor vil indikator 2 forventeligt kunne bidrage til at synligggre
og udligne den geografiske varians i hyppighed af konsultationer.

Indikator 3:

Test af kognitive funktioner malt ved anerkendt demenstest (anbefaler MoCA) (>50%)
Systematisk brug af kognitive test, fx Montreal Cognitive Assessment Scale (MoCA) (20),
som er et standardiseret redskab og sensitiv overfor kognitiv dysfunktion i alle stadier af
sygdommen, kan forbedre grundlaget for evaluering af individuelle behov for medicinering
og rehabiliterende stgttetiltag. Ved tidlig opstart af en kontinuerlig monitorering kan
patientens kognitive progression fglges over tid, og p& den made sikre tidlige indsatser. Data
pd MoCA testen kan hgstes via SKS-kode Zz5061 i LPR.

Indikator 4:

Er der foretaget vurdering af rehabiliteringsbehov?

Patienter med parkinson har et rehabiliteringsbehov pa baggrund af forskelligartede
motoriske og/eller non-motoriske symptomer, og selvstaendig livsfarelse og livskvalitet vil pa
baggrund af symptomprofilen vaere pavirket uanset stadie af sygdommen. Derfor vil det
hgjne kvaliteten i behandlingen, at stillingtagen til rehabiliteringsbehov monitoreres Igbende,
saledes at tidlige indsatser kan saettes ind. Data hgstes via SKS-kode ZZVOO5E i LPR.

@vrige bemeaerkninger

Ovenstdende indikatorer er baseret pa konsensus i det lsegefaglige selskab, Danmodis og
Danske Nervelaegers Organisation, og er nedsat pa baggrund af de kliniske retningslinier pa
omradet. I udviklingen af databasen vil der pa sigt indga indikatorer, der maler pa tvaers af
sektorer og mere specifikke rehabiliteringsindsatser.

Se bilag 1 vedr. bemaerkninger om implementering af databasen.
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Bilag 1. Bemaerkninger vedr. implementering af Dansk Parkinson Database
(DaPak)

Dette bilag er udarbejdet som et supplement til det udfyldte ansggningsskema til RKKP per
03.01.2023. Formalet med dokumentet er at bidrage med overvejelser, der kan fremme en
smidig implementering af databasen og efterfglgende anvendelse af kvalitetsdata pa
klinikker for bevaegeforstyrrelser pa hospitalerne i Danmark (fase 1), hos
privatpraktiserende neurologer (fase 2) og senere hos privat praktiserende fysioterapeuter
samt offentligt ansatte fysioterapeuter og ergoterapeuter i kommunalt regi (fase 3).
Historik

Forud for naervaerende ansggning har en gruppe af neurologer udpeget af Danmodis
(geografisk landsdaekkende), samt en repraesentant fra DNO, udviklet et szt af
kvalitetsindikatorer. Disse indikatorer har veaeret forelagt en stgrre gruppe af neurologer
(mellem 60-70 neurologer) ved generalforsamlingen i Danmodis sept. 2022, ligesom planer
for etablering af en klinisk database blev praesenteret. Der er national, faglig konsensus
blandt neurologer inden for bevaegeforstyrrelser til etablering af en kvalitetsdatabase pa
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omradet.

Netvaerket for parkinson-sygeplejersker pa tvaers af landet er et bredt og staerkt netvaerk,
som er blevet Igbende orienteret om udvikling af kvalitetsindikatorer og mulig opstart af
klinisk database.

Dansk Selskab for Fysioterapi og Ergoterapifagligt Selskab for Neurorehabilitering er
partnere i ansggningen. Pa disse fagspecifikke omrdder er arbejdet med udvikling af
kvalitetsindikatorer endnu ikke ivaerksat. Dog er gnsket, at der tages stilling til behovet for
rehabilitering i alle stadier af sygdommen. Det forventes, at der er behov for mere
udviklingsarbejde, fgr data pa kvaliteten af rehabiliterings-indsatser kan hgstes. Dette er
den primaere baggrund for, at ansggningen lzegger op til en fase-opdelt implementering.
Overvejelser vedr. governance

Nar den kliniske database ivaerksaettes, er det vigtigt fra begyndelsen at etablere en
governance-struktur, der imgdekommer gnsket om en gradvis udvidelse af databasen.
Denne struktur skal give plads for den store bredde af tvaerfaglige sundhedsprofessionelle,
som mgder patienter med parkinson.

Styregruppe

Der nedsaettes en styregruppe, som omfatter neurologer fra bade primeer og sekundaer
sektor (minimum én repraesentant fra Danmodis og fra DNO), sygeplejerske fra en
hospitalsklinik for bevaegeforstyrrelser, repraesentanter fra det fysioterapeutiske og
ergoterapeutiske omrade samt Parkinsonforeningen for at repreesentere bade patient- og
pargrendeperspektivet. Det bgr overvejes, hvorvidt et delt formandskab er hensigtsmaessigt
i kraft af opgavens tveerfaglige og tveaerregionale karakter.

Opgaver for styregruppen:

e Styregruppen skal vaere garant for kvalitet af indikatorer og data.

e Styregruppen har ansvar for ansggningen til Sundhedsdatastyrelsen, og udfylde
dokumentationen pa RKKPs hjemmeside.

¢ Styregruppen skal sammen med RKKP vurdere, hvorvidt data fra eksisterende platforme,
fx fra nationale registre (EP], LPR3, Leegemiddelstatistik-registeret m.fl.) kan genanvendes.
2

e Styregruppen har ansvar de arlige evalueringer og beslutninger i forhold til inklusion af nye
indikatorer.

e Styregruppen bgr Igbende vurdere forbedringsmuligheder i relation til klinisk kvalitet og
afrapportering af resultater, eventuel tvaerregional sammenligning af disse.

En governance-struktur kunne udover en styregruppe omfatte en undergruppe med fokus pa
fremdrift. Styregruppen vil tage endelig stilling en sadan konstruktion. Opgaver for en
fremdriftsgruppe kunne veere:

¢ Formidle viden om de udvalgte kvalitetsindikatorer til klinikkerne i den fase-opdelte
proces.

¢ Udarbejde en klinikervenlig fortegnelse over processen med hgst af kvalitetsindikatorer til
databasen og varetage sparringsrollen i forhold til it-systemerne.

e Holde klinikerne opdateret om opfyldelsesprocenter til databasen fra de forskellige sites,
da den skal vaere s& komplet som muligt (Bekendtggrelse nr. 585 af 28. maj 2018 om
indberetning til godkendte kliniske kvalitetsdatabaser og videregivelse til
Sundhedsdatastyrelsen).

e Bista styregruppen med udvzelgelse af rehabiliteringsindikatorer, som kan integreres i fase
3.

e Bista styregruppen i beslutningen om, hvornar Patient Rapporterede Oplysninger (PRO)
skal inkluderes som enkelt-indikatorer i den kliniske kvalitetsdatabase (RKKPs strategi 2019-
2022).

Det foreslds, at fremdriftsgruppen bestdr af relevante tveerfaglige klinikere i indsatsen for
personer med parkinson pa tvaers af sektorer (gzeldende for alle tre faser) samt 2 personer
fra styregruppen.
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Angiv navnet pa den kommende
kliniske kvalitetsdatabase

Den nationale database for Bipolar lidelse

Blandt de 3 stgrste og alvorligste psykiske lidelser,
skizofreni, bipolar lidelse og depression, findes der
nationale kliniske kvalitetsdatabaser (RKKP) for
skizofreni og depression, men ikke for bipolar
lidelse. Jf. det faglige oplaeg fra Sundhedsstyrelsen
til Psykiatriplanen, mangler omradet fokus og
prioritering, hvilket ggr omradet mindre attraktivt
og vanskeligggr rekruttering og systematisk
udvikling.

Angiv den kliniske kvalitetsdatabases
formal

At optimere behandlingen af bipolar lidelse,
medicinsk, psykologisk og socialt sa behandlingen
fglger de nationale retningslinjer, idet behandlingen
varierer betydeligt indenfor og mellem de fem
Regioner.

Behandlingen gnskes optimeret for de to
populationer som defineret i Sundhedsstyrelsens
Specialeplan af 20. oktober 2022:

1) Regionsfunktionen for Nydiagnosticeret
bipolar lidelse ihht.

Hovedfunktion for patienter med laengerevarende
bipolar lidelse

Angiv hvilke faglige selskaber eller
lignende faglige feellesskaber, der har
givet tilslutning til oprettelsen af den
kliniske kvalitetsdatabase

Dansk Psykiatrisk Selsskab

Bgrne- og Ungdomspsykiatrisk Selsskab

Har faglige selskaber eller lignende Nej
faglige feellesskaber afvist at give

tilslutning til oprettelsen af den kliniske
kvalitetsdatabase?

Eksisterer der kliniske retningslinjer Ja

inden for det omrade, som den kliniske
kvalitetsdatabase vil deekker?

Hvilke kliniske retningslinjer, og hvem udgiver disse?

Sundhedsstyrelsens Specialeplan af 20. oktober 2022 vedr. Regionsfunktion for

Nydiagnosticeret bipolar lidelse.

Radet for Dyr Sygehusmedicin (RADS), 2015: Behandlingsvejledning for medicinsk

behandling af bipolar lidelse.

Sundhedsstyrelsen, 2014: National klinisk retningslinje for farmakologisk behandling af
bipolar lidelse — supplerende vedligeholdelsesbehandling efter depression.

Sundhedsstyrelsen, 2006: Forebyggende Ambulant behandling ved svaer Affektiv lidelse
(Depression og Mani) — en medicinsk teknologivurdering.

Forslag til udarbejdelse af nye nationale kliniske retningslinjer i “"De Multidisciplinaere
Psykiatrigrupper” under RKKP styregruppen:
Ift til hhv. egen laege og privatpraktiserende psykiatere:

1) Hvordan stilles diagnosen bipolar lidelse, type I og bipolar lidelse, type II?
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Hvordan overtager man en patient med bipolar lidelse?

Angiv fra hvilke enheder, der skal ske Offentlige hospitaler
indberetning til den kliniske
kvalitetsdatabase

Angiv datakilder og Data indberettes via de patientadministrative
indberetningsopgave. systemer til Landspatientregisteret og samkgres
med data fra CPR-registeret, Laboratorieregistret
samt Receptdatabasen.

Hvordan forventes, at den kliniske kvalitetsdatabase vil bidrage til sundhedsfaglig
kvalitetsudvikling/forbedring? Her beskrives de kvalitetsbrist/-forskelle, der er kendskab til
pa databasens omrader

Mennesker med Bipolar lidelse har gennemsnitligt et progredierende sygdomsforlgb med
hyppige sygdomsepisoder og indlaeggelser, 8-12 ars nedsat levetid og nedsat socio-
gkonomisk funktion efter debut af sygdommen med lavere uddannelsesniveau, stgrre
arbejdslgshed, lavere indtaegt og er oftere ugift eller alene-boende sammenlignet med
baggrundsbefolkningen. Behandlingen af bipolar lidelse, medicinsk, psykologisk og socialt
varierer betydeligt indenfor og mellem de fem regioner. P& nationalt niveau lever
behandlingen ikke op til RADS “Behandlingsvejledning for medicinsk behandling af bipolar
lidelse”, idet kun en mindre andel behandles med lithium og en stgrre andel behandles med
antidepressiv medicin. Tilsvarende tilbydes kun en mindre andel den mest effektive
psykologiske behandling, Gruppebaseret psykoedukation, ligesom pargrende til patienter
med bipolar lidelse ikke systematisk tilbydes Gruppebaseret psykoedukation.

Den nationale kliniske kvalitetsdatabase for Bipolar lidelse vil bidrage til at behandlingen
falger de nationale retningslinjer, herunder Sundhedsstyrelsens Specialeplan af 20. oktober
2022 vedr. Regionsfunktion for Nydiagnosticeret bipolar lidelse og Hovedfunktion for
patienter med laengerevarende bipolar lidelse.

Angiv incidens Der er 2 populationer:

1) 1000-1500 patienter arligt med
nydiagnosticeret bipolar lidelse, som
behandles i Regionsfunktionen

2) 4-5.000 patienter arligt med
lengerevarende bipolar lidelse, som
behandles i Hovedfunktion

Angiv praevalens 40-80.000 mennesker i Danmark

Angiv ud fra et samfundsmaessigt perspektiv, hvorfor den kliniske
kvalitetsdatabase er vigtig (alvorlighed, ressourceforbrug, pavirket arbejdsevne
m.v.)

Mennesker med Bipolar lidelse har gennemsnitligt et progredierende sygdomsforlgb med
hyppige sygdomsepisoder og indlaeggelser, 8-12 ars nedsat levetid grundet gget forekomst
af fysiske sygdomme og selvmord, og nedsat socio-gkonomisk funktion i langtidsforigbet
efter debut af bipolar lidelse med lavere uddannelsesniveau, stgrre arbejdslgshed, lavere
indtaegt og er oftere ugift eller alene-boende sammenlignet med baggrundsbefolkningen.

Hvordan afgraenses populationen i databasen (N)

Der er to populationer af patienter med bipolar lidelse:

1) Incidente bgrn/unge og voksne patienter med nydiagnosticeret enkeltstdende mani
eller bipolar lidelse defineret ved diagnose stillet indenfor to &r eller alder under 30 ar
(N=1000-1500), og som behandles i psykiatrisk hospitalssektor (Regionsfunktion).

2) Patienter med laengerevarende bipolar lidelse, som behandles i psykiatrisk
hospitalssektor (N=4-5.000, Hovedfunktion).

Angiv skitse til indikatorseet — mindst tre indikatorer
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UDKAST

Behandling i Regionsfunktion

1. Incidente patienter med nydiagnosticeret enkeltstdende mani eller bipolar lidelse
behandlet i Regionsfunktion: Antal XX

De efterfglgende indikatorer opggres selvstaendigt for de to populationer: 1) Incidente
bgrn/unge og voksne patienter med nydiagnosticeret enkeltstdende mani eller bipolar lidelse
2) Patienter med leengerevarende bipolar lidelse.

Udredning:

2a: Andelen af patienter, som interviewes med diagnostisk instrument (SCAN, PSE eller
KIDDI-SADS for bgrn/unge) og far stillet diagnosen bipolar lidelse, type I eller bipolar
lidelse, type II

2b: Andelen af patienter, som far faet foretaget screening for komorbid misbrug (alkohol
eller andre psykoaktive stoffer)

2c: Andelen af patienter, som far foretaget score for depression (Hamilton-17 items rating
scale) og mani (Young rating scale) ved start og slut inden for 2 ar fra start af aktuelle
behandlingsforigb

2d: Andelen af patienter, som far foretaget kognitiv testning patient rapporteret med COBRA
(Cognitive complaints in bipolar disorder rating assessment) og SCIP (The screen for
cognitive impairment in psychiatry) ved psykolog inden for 2 3r fra start af aktuelle
behandlingsforigb

2e: Andelen af patienter, som interviewes med funktionstest (Functional Assessment Short
Test, FAST) inden for 2 ar fra start af aktuelle behandlingsforigb

2f: Andelen af patienter, som udredes for sociale stgttebehov inden for 2 &r fra start af
aktuelle behandlingsforigb

Pargrende Gruppe-baseret psykoedukation

3. Andelen af patienter, hvor pargrende, indenfor 2 ar fra start af aktuelle
behandlingsforlgb, modtager Gruppe-baseret psykoedukation

Patient Gruppe-baseret psykoedukation

4. Andelen af patienter, der indenfor 2 ar fra start af aktuelle behandlingsforlgb, modtager
Gruppe-baseret psykoedukation

Medicinsk behandling indenfor 2 ar fra start af aktuelle behandlingsforlgb

5a: Andelen af patienter, som far lithium

5b: Andelen af patienter, som far antidepressiv medicin

5c: Andelen af patienter, som far antipsykotisk behandling

5d: Andelen af patienter, som far antipsykotisk behandling i form af quetiapin

5e: Andelen af patienter, som far antiepileptisk behandling i form af lamotrigene
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5f: Andelen af patienter, som far antiepileptisk behandling i form af valproat

Resultat indikatorer

Bivirkninger til medicinsk behandling

6a: Andelen af patienter, der udvikler nyrepavirkning ifm. lithium behandling, defineret som
mindst 2 se-creatinin > 140 (??) mikromol/I

6b: Andelen af patienter, der udvikler nyrepavirkning ifm. lamotrigen behandling, defineret
som mindst 2 se-creatinin > 140 (??) mikromol/I

6c¢: Andelen af patienter, der udvikler metabolisk syndrom ifm. antipsykotisk behandling,
defineret som dyslipideemi, hypertension, nedsat glucosetolerans og central overvaegt/fedme

6d: Andelen af patienter, der udvikler metabolisk syndrom ifm. quetiapin behandling,
defineret som under 5c

Psykiatrisk indleeggelse

7.a: Andelen af patienter, der indlaegges p& psykiatrisk afdeling

Selvmord eller selvmordsforsag

7.b: Andelen af patienter, der begdr selvmord eller sansynligt selvmordsforsgg

Kompositte proceskvalitetesindikatorer

7: Vedraorende udredning: Andelen af det samlede antal underindikatorer (2a, 2b, 2c, 2d, 2e,
2f) for indikator 2, der blev opfyldt

8: Vedr. bivirkninger: Andelen af det samlede antal bivirkninger (indikator 6a, 6b og 6c) for
patienter i medicinsk behandling

9: Vedr. alle indikatorer: Andelen af det samlede antal underindikatorer (2a, 2b, 2c, 2d, 2e,
2f, 3, og 4) for indikator 2-4, der blev opfyldt

@vrige bemasrkninger

Den foresldede afgraensning af populationen i Den nationale database for Bipolar lidelse
svarer til afgraensningen i Den Nationale Skizofrenidatabase, som inkluderer incidente
nydiagnosticerede patienter og patienter med lzengerevarende sygdom.

De foresldede indikatorer er ligeledes de samme som eller sammenlignelige med
indikatorerne for Den Nationale Skizofrenidatabase.

Sdledes muligggr ens afgraensning af population og indikatorer sammenligning af proces- og
resultat-indikatorer for de de to store sindssygdomme, skizofreni og bipolar lidelse.
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Angiv navnet pa den kommende
kliniske kvalitetsdatabase

Den nationale database for Dobbelt-diagnoser

Der findes nationale kliniske kvalitetsdatabaser
(RKKP) for skizofreni og depression, men ikke for
dobbelt-diagnoser (efterfglgende defineret som en
kombination af en af de mest alvorlige psykiatriske
lidelser, typisk skizofreni eller bipolar affektiv
sindslidelse, OG afhaengighed af alkohol eller andre
euforiserende stoffer I det faglige oplaeg fra
Sundhedsstyrelsen 2022 til en 10-arsplan for
psykiatrien anfgres, at der gnskes, at mennesker
med psykiske lidelser og samtidigt misbrug far en
mere sammenhangende og effektiv behandling og
oftere lykkes med at ophgre med deres misbrug. Et
af de faglige mal er et integreret og
sammenhangende tilbud af hgj kvalitet til
mennesker med psykisk lidelse og samtidigt
misbrug.

Angiv den kliniske kvalitetsdatabases
formal

At kortlaegge og efterfglgende optimere
behandlingen af mennesker med dobbelt-
diagnoser, medicinsk, psykologisk og socialt og
etablere entydige nationale retningslinjer, som kan
anvendes i det kliniske arbejde.

Angiv hvilke faglige selskaber eller
lignende faglige feellesskaber, der har
givet tilslutning til oprettelsen af den
kliniske kvalitetsdatabase

Dansk Psykiatrisk Selsskab

Bgrne- og Ungdomspsykiatrisk Selsskab

Har faglige selskaber eller lignende
faglige feellesskaber afvist at give
tilslutning til oprettelsen af den kliniske
kvalitetsdatabase?

Ja

Kommunernes Landsforening har tilkendegivet ikke
at kunne bakke op om etablering af en database
for nuvaerende pga. en vurdering af, at omradet
ikke endnu er klar til kvalitetsmonitorering via en
database

Eksisterer der kliniske retningslinjer
inden for det omrade, som den kliniske
kvalitetsdatabase vil deekker?

Ja

Hvilke kliniske retningslinjer, og hvem udgiver disse?

1) National klinisk retningslinje for udredning og behandling af samtidig alkoholafhaengighed
og psykisk lidelse, Sundhedsstyrelsen, 2017

2) Medicinradets behandlingsvejledning vedrgrende antipsykotika til behandling af
psykotiske tilstande hos voksne (2022) omtales kort behandling af patienter med psykotiske

lidelser og samtidigt stofmisbrug.

Der skgnnes at vaere brug for mere udb

ggede retningslinjer indenfor dette omrade.

Angiv fra hvilke enheder, der skal ske
indberetning til den kliniske
kvalitetsdatabase

Offentlige hospitaler

Angiv datakilder og
indberetningsopgave.

Data indberettes via de patientadministrative
systemer til Landspatientregisteret og samkgres
med data fra CPR-registeret, Laboratorieregistret
samt Receptdatabasen.
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Hvordan forventes, at den kliniske kvalitetsdatabase vil bidrage til sundhedsfaglig
kvalitetsudvikling/forbedring? Her beskrives de kvalitetsbrist/-forskelle, der er kendskab til
pa databasens omrader

Dobbelt-diagnose patienter har hyppige sygdomsperioder, nedsat levetid og nedsat socio-
gkonomisk funktionsniveau. Der savnes til en vis grad evidens ift behandlingen af dobbelt-
diagnosepatienter. Den nationale kliniske kvalitetsdatabase for dobbelt-diagnosepatienter vil
bidrage til en kortlaagning af den aktuelle behandling af denne patientgruppe og til en
afklaring af, i hvilket omfang behandlingen fglger retningslinjerne for behandling af
afhaengighed af euforiserende stoffer inklusiv alkohol.

Angiv incidens Tal fra Region Hovedstadens Psykiatri viser, at
antallet af nye tilfaelde af patienter mellem 15 og
25 &r med en dobbeltdiagnose er stigende og fra
2011 til 2017 13 omkring 1.200-1300 per ar. Det
samlede antal skgnnes noget hgjere.

Angiv praevalens Ifalge Danske Regioner modtog ca. 16.000
patienter med dobbeltdiagnose behandling for
deres psykiske lidelse pa et hospital i 2017, men
tallet deekker kun patienter i behandling i
hospitalspsykiatrien. Der er et stort mgrketal og
det samlede antal sk@nnes langt hgjere -
sandsynligvis over 40.000.

Angiv ud fra et samfundsmaessigt perspektiv, hvorfor den kliniske
kvalitetsdatabase er vigtig (alvorlighed, ressourceforbrug, pavirket arbejdsevne
m.v.)

Mennesker med en dobbeltdiagnose lever i gennemsnit 22 ar kortere end
baggrundsbefolkningen, har nedsat sociogkonomisk funktion og en hyppig forekomst af
legemlige sygdomme.

Et samtidigt misbrug af alkohol eller andre euforiserende stoffer kan forvaerre patienternes
psykopatologi og reducere compliance.

Der mangler solide data vedrgrende i) omfanget af dette problem (hvor mange opfylder
kriterierne) og ii) hvilken behandling patienterne tilbydes.

Hvordan afgraenses populationen i databasen (N)

I fgrste omgang @nskes populationen i databasen at blive begraenset til patienter med
skizofreni eller bipolar affektiv sindslidelse OG samtidig afhaengighed af alkohol eller andre
euforiserende stoffer

Angiv skitse til indikatorsaet — mindst tre indikatorer

UDKAST

1. Incidente patienter som behandles i regionsregi med nydiagnosticeret eller tidligere
diagnosticeret dobbeltdiagnose, dog saledes, at de psykiatriske lidelser i forste omgang
afgraenses til at omfatte skizofreni eller bipolar affektiv sindslidelse. Ifglge Danske Regioner
skgnnes ca. 50% af patienter med diagnosen skizofreni og ca. 40% af patienter med
diagnosen bipolar affektiv sindslidelse at have et misbrug, hvilket skgnsmaessigt giver en
population pa ca 40.000 dobbelt-diagnose patienter med overnaevnte diagnoser.

Udredning:
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Andelen af patienter, som interviewes med diagnostisk instrument (SCAN, PSE eller KIDDI-
SADS for bgrn/unge) og far stillet en dobbelt-diagnose.

Andelen af patienter, som far foretaget generel screening for komorbid misbrug (alkohol
eller andre psykoaktive stoffer).

Andelen af patienter, som far foretaget en AUDIT- og / eller en DUDIT-score.

Andelen af patienter, som udredes for sociale stgttebehov inden for 2 3r fra start af aktuelle
behandlingsforlgb.

Psykoterapeutisk behandling under aktuelle behandlingsforlgb:

Andelen af patienter, som behandles med psykoterapi for deres afhaengighed.

Medicinsk behandling under aktuelle behandlingsforigb:

Andelen af dobbelt-diagnose patienter med alkoholafhaengighed, der behandles med
acamprosat.

Andelen af dobbelt-diagnose patienter med alkoholafhaengighed, der behandles med
naltrexon.

Andelen af dobbelt-diagnose patienter med alkoholafhaengighed, der behandles med
disulfiram.

Andelen af dobbelt-diagnose patienter med opioidafhaengighed, der behandles med
methadon.

Andelen af dobbelt-diagnose patienter med opioidafhaengighed, der behandles med
buprenorfin.

Resultat indikatorer:

Psykiatrisk indleeggelse
Andelen af patienter, der indlaegges p& psykiatrisk afdeling
Selvmord eller selvmordsforsag

Andelen af patienter, der begdr selvmord eller sansynligt selvmordsforsgg

@vrige bemeerkninger

Hvis Dansk Psykiatrisk Selskab (DPS) skal prioritere mellem de to indsendte ansggninger, vil
DPS prioritere den om patienter med bipolar lidelse hgjest.

Baggrunden for dette er, at der i gjeblikket foregdr et udvalgsarbejde i Sundhedsstyrelsen,
hvor det afklares, hvor meget af dobbeltdiagnose behandlingen, som skal forega i regionalt
regi. Det afggres i lgbet af 2023, og fgrst derefter starter dobbeltdiagnose behandlingen i
regionalt regi. DPS vil meget gerne have en database pa dette omrade, men realistisk set
kan kvalitetsstandarder fgrst fastleegges i 2024
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