26. august 2021

RKKP-sekretariatet
Att.: Lene Greve

Horingssvar fra DSAM

Hgring - populationsdannelse, algoritme til klassificering af diabetestype, indikatorer, standarder
og gvrige malepunkter for Dansk Diabetes Database

Tak for det fremsendte hgringsudkast og for velvilje til udsaettelse af haringsfristen.

Trods denne udsaettelse er det desvaerre ikke muligt for os at komme med et hgringssvar. Det fremsendte
heringsmateriale er meget omfattende og ambitigst, og DSAM kan ikke godkende indikatorsaettet pa det
foreliggende grundlag.

Vores RKKP-politik forudsaetter en grundig sagsbehandling, hvilket der ikke har vaeret mulighed for under de

nuvaerende omstaendigheder med en sommerferieperiode og en corona-situation, der fortsat kraever megen
opmaerksomhed.

Med venlig hilsen

Anders Beich
Formand, DSAM

Dansk Selskab for Almen Medicin - Stockholmsgade 55, 2100 Kebenhavn @ < 7070 7431 - dsam@dsam.dk - www.dsam.dk
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Hgringssvar vedrgrende Dansk Diabetes Database (DDD)

Med henvisning til mail & 15 juni 2021 vedrerende udsendelse af hgringsversionen til Dansk Diabetes
Database fremsendes hermed bemaerkninger fra Steno Diabetes Center Aarhus (SDCA).

Indledningsvist vil vi gerne kvittere for projektets overordnede Intention samt takke for samarbejdet.
Det er sdledes seerdeles positivt, at der etableres en national diabetesdatabase med en komplet
diabetespopulation, som indeholder troveerdige og anvendelige resultater i arbejdet med
kvalitetsudvikling og -forbedring pd diabetesomradet.

Heringsversionen er drgftet blandt klinikere og datamedarbejdere | SDCA, og der er herfra udsprunget
nogle opmaerksomhedspunkter, som vi finder oplagte at se pd:

« Det er et klart snske samt givende for kvalitetsarbejdet, hvis data vedrarende fedder og gjne
indeholdes | DDD.

« 1arbejdet med at sikre kvaliteten gennem retvisende og tidstro data er det en forudseetning,
at data leveres uden megen forsinkelse. I den sammenhaeng henleder vi opmarksomheden
p3 vigtigheden af en hyppigere opdateringsfrekvens af diabetesdata i DDD.

« For at lette samarbejdet bade internt i SDCA samt eksternt med andre brugere af DDD, sd
foresl&r vi en ensrettet numerisk terminologi og struktur til indikatorerne pd alle niveauer.
Ligeledes gnskes det, at tidsrammen for maélingen fremgdr pa samtlige indikatorer, hvis
muligt.

SDCA stiller sig gerne til rdighed for en dialog eller uddybning af ovenstdende kommentarer.

P& vegne af SDCAs klinlk og datateam
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Troels Krarup Hansen Liselotte Fisker

- Centerdirektgr, SDCA Ledende overleege, SDCA
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Steno Diabetes Center Aarhus
Aarhus Universitetshospital






19, august 2021

Kvalitetskonsulent Lisbet David Greve
Styregruppen for Dansk Diabetes Database og
Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram

Diabetesforeningens hgringssvar ang. Dansk Diabetes Database

Diabetesforeningen takker for muligheden for at afgive hgringssvar om-
kring Dansk Diabetes Database (DDD). Vi har fglgende bemaerkninger:

Populationsdannelse
I Diabetesforeningen er vi enige i metoden og algoritmerne bag populati-
onsdannelsen i ny Dansk Diabetes Database.

Kvalitetsmal
Diabetesforeningen har fglgende bemasrkninger til valget af indikatorer:

De proces-indikatorer, der angiver om en maling har fundet sted
indenfor de seneste 15 maneder inden skaringsdato, ber endres
til 12 maneder.

Viser gerne, at der arbejdes hen imod at bruge behandlingsma-
let for HbAlc pa 48 fremfor 53 mmol/mol som resultat-indikator.
Alternativt kan man have begge indikatorer.

Vi haber, at DDD arbejder hen imod registrering af brugen af mo-
derne diabetesteknologi (insulinpumper og sensorbaserede glu-
kosemalere).

Ang. Den diabetiske fod og arlige opggrelser, sa haber vi, at der
pa sigt kan laves arlige opggrelser over, hvor lang tid, der er gaet
imellem fodsar. Alternativt antal personer, der har haft fodsar in-
denfor det seneste ar.

Andre bemeaerkninger

®

Vi hilser initiativet med at inkludere PRO data i fremtiden vel-
kommen

| de fremtidige rapporter ser vi gerne, at udviklingen gennem
drene ogsa illustreres.

Vi ser gerne, at der arbejdes med lgbende opggrelser frem for de
arlige rapporter, samt at udvikling i data og sammenligning af

diabetes ,
foreningen &

| Stationsparken 24, st. tv.

2600 Glostrup
Telefon 66 12 90 06

. Fax 65914908

info@diabetes.dk
www.diabetes.dk

CVR-nr. DK-3523 15 28



data ggres lettere tilgeengelige via en dash-board Igsning a la den
svenske Diabetesknappen.

e Fremtidig governance: ved overgang til drift i 2022, deltager Dia-
betesforeningen gerne med reprasentanter i styregruppen, lige-
som det i dag er tilfseldet i DVDD.

Skulle ovennaevnte medfgre behov for yderligere drgftelse star vi natur-
ligvis til disposition.

Med venlig hilsen

Twa{/ﬂy%

Tanja Thybo, ph.d.
Chef for Forskning & Analyse

diabetes
foreningen
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Lisbet David Greve 14. april 2021
RKKP's Videncenter

Reference: CYB

Heringssvar vedr. - populationsdannelse, algoritme til klassificering af
diabetestype, indikatorer, standarder og gvrige malepunkter for Dansk
Diabetes Database

Danske Fodterapeuter takker for muligheden for at afgive hagringssvar og ser frem
til en ny Dansk Diabetes Database der skal skabe national konsensus om ged
diabeteskvalitet, mv. Derfor er vi ogsd glade for at blive naavnt som en relevant ad

hoc samarbejdspartner.
Som forening har vi ikke yderligere kommentarer til jeres hgringsudkast.

Med venlig hilsen

(s =

Christina Ystrgm Bjerge
Sundhedsfaglig konsulent

Roskildevej 163

2620 Albertslund

TIf.: 43205120
info@fodterapeut dk

fodterapeut.dk

Cvr; 27425917
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Steno Diabetes Center
Copenhagen

Niels Steensensvej 2, NSH 5
DK-2820 Gentofte

Direct 5177 9548
Videnscenter for Regionernes Klinisk Kvalitetsudviklingsprogram Web  www sdcc.dk
Att: Lisbeth David Greve

Date: 18. august 2021

Haringssvar fra SDCC til Dansk
Diabetes Database

Vi har med stor interesse laest heringsmaterialet angaende populationsdan-
nelse, algoritme til klassificering af diabetestype, indikatorer, standarder og
gvrige malepunkter for Dansk Diabetes Database (DDD).

Flere medarbejdere i vores organisation har bidraget til udviklingen og le-
bende kommentering af DDD projektet, hvorfor vi ikke har yderligere at kom-
mentere i denne heringsproces.

Vivil gerne takke for det fremsendt materiale, men iseer ogsa for muligheden
til at kunne bidrage i diverse arbejdsgrupper under projektprocessen. Vi ser
frem til, at DDD bliver endelig faerdig og overgar til drift i foraret 2022.

Pa vegne af Steno Diabetes Center Copenhagen,

Mange hilsner

Allan Flyvbjerg

Direkter og Klinisk Professor






NOTAT

Heringssvar fra KL vedr. Dansk Diabetes Database

KL takker for muligheden for at kommentere pa heringsversionen af
populationsdannelse, algoritme til klassificering af diabetestype, indikatorer
standarder og @vrige mélepunkter for Dansk Diabetes Database.

Vi finder det positivt, at der er et enske om at supplere med data fra den
kommunale sektor for at kunne nuancere belysningen af patientforlgbet, og
skabe viden inden for det kommunale omréde. KL indgér gerne i videre
dialog herom. KL og RKKP er allerede i dialog om et samarbejde om,
hvordan kommunale data kan indga i de kliniske databaser.

KL har netop via Den Nationale Bestyrelse for Data pa Sundheds -og
Aldreomradet faet godkendt et pilotprojekt, hvor en reekke pilotkommuner
skal begynde at implementere Feelles Sprog Ill (den kommunale
datastandard pa sundheds- og esldreomradet) i forhold til den kommunale
rehabiliteringsindsats® (Sundhedslovens § 119). Data skal endvidere
gennem en teknisk snitflade (gatewayen) tilga RKKP og de relevante
kliniske databaser. Der er saledes allerede tiltag i gang, som understatter
ensket om kommunale data.

KL papeger, at populationsafgraesningen set fra et kommunalt perspektiv
givet vis vil veere forskellig fra den afgraensning, som hgringsudkastet pt
laegger op til. Dette ma handteres i takt med mulighederne for kommunale
data udvides.

KL finder det meget relevant, at PRO er navnt som et udviklingsomrade.
PRO vil pa sigt kunne bidrage med resultatindikatorer som fx trivsel,
diabetes stress og livet med diabetes, som udvider databasens fokus ud
over det biomedicinske.

| materialet fremgér overvejelser om, hvordan overgange fra barn til voksen
og mellem almen praksis, speciallaeger og sygehuse kan komme i fokus
med det formal at hgjne det tvesrsektorielle samarbejde. KL pointerer, at
overgangen til kommunale rehabiliteringsindsatser ogsa er en stor
udfordring, idet det er meget varierende om og i hvilket omfang laegerne
henviser borgere med diabetes til en afklarende samtale i kommunen. Data
findes i MedCom, og KL foreslar at det overvejes om ikke disse kunne have
en veerdi for databasen.

KL har noteret sig, at den kommende samlede database er tilteenkt
anvendelse pa hospitaler, i almen praksis og Steno Diabetes Centre. KL
foreslar, at det underseges, om kvalitetsdatabasens indikatorer ogsa kunne
deles med den kommunale sektor, sa data ogsa kan understotte

1 Anbefalinger-for-forebyggelsestilbud-til-borgere-med-kronisk-sygdom ashx

(sst.dk)

Dato 19 august 2021

Sags ID SAG-2021-03711
Dok ID 3112984

E-mail FRBE@kI dk
Direkte 3

Weidekampsgade 10
Postboks 3370
2300 Kebenhavn S

www ki dk
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NOTAT

kvalitetsudvikling i den kommunale rehabiliteringsindsats for borgere med
diabetes — og dermed ikke kun far anvendelse i regionerne og almen
praksis.

Med venlig hilsen

Hanne Agerbak, kontorchef, KL's Center for sundheds- og socialpolitik

Dato 19 august 2021

Sags ID: SAG-2021-03711
Dok ID: 3112984

E-maill FRBE@kI dk
Direkte. 3370 3154

Weidekampsgade 10
Postboks 3370
2300 Kebenhavn S

www ki dk
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2
SUNDHEDSSTYRELSEN

Dato 20-08-2021 ELME/IBL

Sagsnr. 05-9999-49

Sundhedsstyrelsen haringssvar til Dansk Diabetes Database

Sundhedsstyrelsen takker for muligheden for at komme med bemarkninger til RKKP Dansk
Diabetes Database.

Sundhedsstyrelsen finder det meget positivt, at den nye diabetesdatabase rummer bade born
og voksne med typel, type 2 og anden diabetes og har det formal at skabe national konsensus
om god diabeteskvalitet, relevante og retvisende data samt troverdige og anvendelige resulta-
ter. Dette saledes at databasen kan understotte, at personer med diabetes oplever hgj og ensar-
tet kvalitet pa tvears af landet, herunder af de respektive indikatorer. Heringsversionen er et
grundigt arbejde, som Sundhedsstyrelsen stotter op om.

I nedenstdende afsnit fremhaves punkter Sundhedsstyrelsen finder kunne fremhaves yderli-
gere og som ber indgé i Dansk Diabetes Database.

Patient Rapporterede Oplysninger inden for diabetes (PRO-data) medtages endnu ikke, men
der ber veere fokus pa mulighederne for, at de ogsa indgér her.

Kommunale indsatser medtages heller ikke, og mulighederne for at data herfra ogsa indgar
bor ligeledes vare i fokus.

Det bor beskrives hvorledes at det sikres at alle praktiserende laeger indberetter til Kvalitet i
Almen Praksis (KIAP), herunder hvordan man vil folge op herpa.

Sundhedsstyrelsen finder det uhensigtsmassigt at der ikke er samme populationsdannelse i
Dansk Diabetes Database og Register for udvalgte sygdomme og svare psykiske lidelser
(RUKS). Det ville her vaere hensigtsmassigt, at RKKP og Sundhedsdatastyrelsen kunne tage
afsaet i den samme populationsdannelse her, saledes at der ikke registreres forskellige tal pa
nationalt niveau. Mulighederne for dette ber droftes.



Sundhedsstyrelsen har udarbejdet monitoreringsanbefalinger fra relevante Nationalt Kliniske
Retningslinjer (NKR) pd omréadet:
https://www.sst.dk/da/udgivelser/2015/nkr-rehabiliterende-sundhedsindsatser-til-patienter-
med-type-2-diabetes https://www.sst.dk/da/Udgivelser/202 1/NKR-diabetiske-fodsaar
Sundhedsstyrelsen opfordrer til, at disse inddrages i arbejde og at indikatorerne specificeres
yderligere ud fra Sundhedsstyrelsen respektive anbefalinger pa diabetes omradet i n@vnte
NKR og i Indsatser for Rationel Farmakoterapi (IRF) forud for det geres ud fra behandlings-
vejledninger fra Dansk Endocrinologisk Selskab (DES) og Dansk Selskab for Almen Medicin
(DSAM).

Habilitetserklaringer for de fagfolk som har bistaet RKKP i arbejdet med Dansk Diabetes Da-
tabase ber indgd, og derudover ber der linkes til RKKP’s habilitetspolitik.

Det er uklart i dokumentalistrapporten, om anbefalinger fra Sundhedsstyrelsen er understottet.
Sundhedsstyrelsens anbefalinger skal implementeres og understettes af fx kliniske kvalitets-
databaser. Sundhedsstyrelsen har en forventning om, at den opgave bliver leftet af relevante
organisationer. Her savnes habilitetserklaringer inkl. en habilitetspolitik.

Fremadrettet bidrager Sundhedsstyrelsen gerne med henblik pé videreudvikling af Dansk Dia-
betes Database, saledes at ovenstdende mangler fremadrettet sikres.



Lisbet David Greve

o

Fra: Nis Andersen <nis_andersen@yahoo.dk>

Sendt: 20. august 2021 18:13

Til: Lisbet David Greve

Emne: Re: Haring - populationsdannelse, algoritme til klassificering af diabetestype,

indikatorer, standarder og @vrige malepunkter for Dansk Diabetes Database.

Kaere Lisbet,
Jeg er netop kommet hjem fra to dages drsmgde i D@O.

Sa med nogle timers forsinkelse vil jeg p& vegne af DiaBase styregruppe hermed
meddele fglgende:

Styregruppen for DiaBase anerkender og vaerdseetter det meget store arbejde der fra
RKKPS side er lagt i udarbejdelsen af populationsdannelse, algoritme til klassificering
af diabetestype, indikatorer, standarder og gvrige mélepunkter.

Styregruppen for DiaBase har ingen bemaerkninger at anfore.

God weekend
Nis

Den tirsdag den 15. juni 2021 11.11.01 CEST skrev Lisbet David Greve <ligrev@rkkp.dk>:

Hering - populationsdannelse, algoritme til klassificering af diabetestype, indikatorer, standarder og evrige malepunkter for Dansk Diabetes
Database.

Vedheeftede er et haringsbrev og heringsudgave som indeholder udkast til populationsdannelse, algoritme til
klassificering af diabetestype, indikatorer, standarder og @vrige malepunkter. Heringsudgaven er i hgring frem til d.
20. august 2021 kl. 12.00.

Alle kommentarer og input er velkomne til ligrev@rkkp.dk

Baggrund

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP) har siden januar 2020 arbejdet pa projektet "Dansk
Diabetes Database (DDD)", som udferes i samarbejde med det Nationale Diabetes Netvaerk. Projektet er organiseret
med en styregruppe og ad hoc arbejdsgrupper. Projektet afsluttes marts 2022, hvor DDD overgar til drift.

De nuveerende diabetesdatabaser: Dansk Voksen Diabetes Databasen (DVDD) og Dansk Register for barne- og
ungdomsdiabetes (DanDiabKids) lukkes, nar DDD overgar til drift.



Formalet med projektet DDD er at etablere en ny diabetesdatabase med evidensbaserede indikatorer, som findes
relevante for bade klinikere og ledere pa hospitaler, almen praksis og i Steno Diabetes Centrene. Databasen rummer
bade barn og voksne, type 1, type 2 og anden diabetes. Den skal skabe national konsensus om god diabeteskvalitet,
relevante og retvisende data samt trovaerdige og anvendelige resultater. Databasen skal bidrage til at understatte, at
personer med diabetes, oplever haj og ensartet kvalitet.

Udarbejdelse af heringsversioner — og kommende faerdiggerelse

Arbejdet er forankret i bredt fagligt sammensatte arbejdsgrupper, som pabegyndte arbejdet januar 2020. Gruppernes
arbejde er blevet vurderet af en faglig felgegruppe pa et faellesmeade i april 2021, og styregruppen og RKKP's
Videncenter har udarbejdet nuvaerende heringsudgave.

Styregruppen vil behandle alle heringssvar modtaget frem til fristen.

Se mere om Dansk Diabetes Database her https://www.rkkp.dk/om-rkkp/projekter/dansk diabetes database/.

Pa styregruppens og RKKPs Videncenters vegne.

Med venlig hilsen

Lisbet David Greve
Kvalitetskonsulent

RKKP's Videncenler — Databaseafdeling 3 Psykiatr, Gynazkologi/obstelnk og Kroniske Sygdomme

Regionernes Kliniske Kvalitelsudviklingsprogram
Klevervaengel 16, indgang 121 - 5000 Odense C
t 21686988

e ligrev@rkkp.dk

w. www.rkkp.dk

samvirker « lrovaerdighed - engagement = meningsfuldhed (laes mere)
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Region Syddanmark
Styregruppen for Dansk Diabetes register og Kvalitet og Forskning
RKKP Videnscenter Kontakt: Mette Skovmand

Mette.Skovmand @rsyd.dk

Direkte tif. 2046 0581
Att.: Lisbet Greve

13. august 2021

Side 1/2

Horingssvar

Vedrerende Dansk Diabetes Database - med frist 20. august

Region Syddanmark seetter pris pa muligheden for at indgive haringssvar til den kommende Kvalitets-
database "Dansk Diabetes Register”. Ligeledes paskgnnes den inddragende tilgang, som er blevet
anvendt i perioden far hgringen, blandt andet ved Fzellesmadet i april.

Dette er et administrativt haringssvar, som er generelt og overordnet i sin karakter. Haringssvaret fo-
kuserer seerligt pa haringsmaterialets beskrivelser af datakilder og afrapporteringsniveau for
indikatorer, da det szerligt er disse som har relevans ift. kvalitetssikring af det samlede dataflow for da-
tabasens resultater.

Dette heringssvar indeholder ikke input fra sygehusafdelinger i Region Syddanmark. Da materialet er
sendt ud i bred haring, forventes det at der vil blive indgivet klinisk faglige haringssvar fra sygehusaf-
delinger i Region Syddanmark uafhaengigt af naervaerende haringssvar.

Anvendelse af data og resultater
Region Syddanmark bruger afrapporteret data fra kvalitetsdatebaser pa 3 mader, som listes op ne-
denfor. Hver anvendelsesmade afspejler forskellige databehov.

¢ Afrapportering til sygehusledelser og regionsledelse. Her er det vigtigt at kunne identificere
kritiske forhold, som der skal igangsasttes ledelsesunderstattede indsatser for at aendre. Data
skal kunne give et relevant overblik og vaere praesenteret i en relevant kontekst.

¢ Afrapportering til klinikken med henblik pa kvalitetsudvikling. Her er det vigtigt, at overordnet
data kan ses efter i semmene, saledes at der kan ivaerkszaettes konkrete justeringer af behand-
lingspraksis til bedring af resultaterne. Her er det vigtigt at data kan tilgas i detaljen og tidstro,
med henblik pa analyse til specifikke kvalitetsforbedrende indsatser.

e Validering af indberettet eller indhentet data. Her er det vigtigt at data kan tilgas sa tidstro som
muligt. Ofte er afrapporterede data i de regionale LIS-systemer den eneste adgang til at tjiekke
om indberetningen af data er sket korrekt. Hvis data indhentes lebende, sa ber den ogsa
kunne valideres lebende. Dette er seerligt vigtigt for registerbaseret data.

| Region Syddanmark ser vi disse 3 mader at anvende data som naturligt forbundne, og mener ikke at
overordnet formidling af resultater ber udelukke en mere granuleret og tidstro adgang til data.
Af hensyn til anvendelse af data ber data rapporteres sa ofte og sa granuleret som muligt.

Sammenhangen mellem inddata og uddata

| det kommende Dansk Diabetes Register straebes mod at sikre et minimum af manuel indberetning til
databasen ved at anvende data fra centrale registre til bade populationsdanneise og indikatorresulta-
ter.

Damhaven 12, 7100 Vejle
TIf.: 2046 0581
www.regionsyddanmark.dk
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Region Syddanmark bifalder at indhentningen af data til den kommende "Dansk Diabetes Register” i
hej grad indhentes fra registre. Som det ogsa papeges i materialet, sa kan denne automatiske ind-
hentning fra registre, pa sigt, sikre afrapportering af tidstro data af hej kvalitet.

Det bedste datagrundlag sikres ved at:

Alt data som indhentes, kan genfindes i (elektronisk) afrapporteret data

Alt data som indberettes eller indhentes lebende, geres tilgaengeligt for validering og kvalitets-
arbejde i klinikken s tidstro som muligt

Alt data afrapporteres pa lavest mulige organisatoriske niveau af hensyn til styringen af bru-
geradgang til personfelsomme data — fx nar data valideres eller anvendes til analyseformal

Pa den made sikres den sammenhang og gennemsigtighed i data, som er vaesentlig for den lebende
kvalitetsudvikling, som sker med udgangspunkt i resultater fra kvalitetsdatabaserne.

Forslag til justeringer
Pa baggrund af ovenstaende betragtninger foreslas felgende justeringer:

Resultater for alle indikatorer afrapporteres elektronisk. Ingen indikatorer afrapporteres ude-
lukkende i den arlige arsrapport, som kan findes i PDF-form pa Sundhed.dk

Alle indikatorer og bagvedliggende variable afrapporteres sa tidstro som muligt. Gerne dagligt
og som minimum manedligt

Alle indikatorer afrapporteres pa det lavest mulige organisationsniveau. Hvis data afrapporte-
res pa hgjere niveau end afsnitsniveau, er det ikke muligt at udstille
bagvedliggende/personfalsomme data

Opgerelse af resultater for hver enkelt indikator opgeres sa vidt muligt lebende fremfor arligt

Venlig hilsen

Mette Skovmand

Damhaven 12, 7100 Vejle
TIf.: 2046 0581
www.regionsyddanmark.dk



Lisbet David Greve

Fra: Sundhed rkkp-admin (Funktionspostkasse)
Sendt: 16. august 2021 12:29

Til: Lisbet David Greve

Emne: VS: Haring fra RKKP: Dansk Diabetes Database
ErUdgaaendeMail: -1

Journaliseret: X

Journaliseretinfo: 16-08-2021 11:28:32|ONERM\karims
SkalJournaliseres: -1

Kzere Lisbeth

Vi har modtaget felgende regionale kommentar. Vi vil opfordre styregruppen til at indszatte

kommentarerne i forbindelse med indikatoropgerelserne i selve arsrapporten frem for bagerst.

Regionshospitalet Randers Der er indkommet en enkelt bemaerkning til
side 12 i hgringsversionen:

“Andelen af born og unge der har en HbAlc p
< 53 mmol/mol.”

Bemeaerkning: Menes der ikke “...< 53
mmol/mol”?

Med venlig hilsen

Karina Ebbesen Madsen

Sekreteer og koordinator for den regionale dokumentsamling i e-Dok
Tel. +45 7841 2328/ mobil +45 5149 5925

karimads@rm.dk

Koncern Kvalitet - Region Midtjylland

Skottenborg 26 = DK-8800 Viborg

midt

regionmidtjylland

Strateqisk Kvalitet - Region Midtjylland
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Dato: 08.07.2018

Hgringssvar til udkast til Dansk Diabetes Database vedrgrende
populationsdannelse, algoritme til klassificering af diabetestype, indikatorer,
standarder og gvrige malepunkter

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram har sendt udkast til Dansk Diabetes Database (DDD) i
hegring. Steno Diabetes Center Sjaeiland (SDCS) takker for hgringsmuligheden og har laest materialet
med stor interesse. Udkastet er behandlet i SDCS og hermed fremsendes hgringssvar.

Overordnet vurderer SDCS, at udkastet til rammerne for DDD danner et godt udgangspunkt for den
videre udvikling af kvaliteten i diabetesbehandlingen. SDCS kan tilsiutte sig indikatorerne og
populationsdannelsen, og ser frem til et fremtidigt samarbejde med udarbejdelsen af Dansk Diabetes
Database.

Steno Diabetes Center Sjeelland har isaer heeftet sig ved fglgende forhold, der bgr veere opmaerksomhed
pd i det videre arbejde:

o Viundres over manglen pa en gjenindikator i DDD. Manglende syn har store konsekvenser for
patienten og samfundet, og gnsket herfra er en gjenindikator, som monitorerer om patienten har
fiet udfgrt en gjenundersggelse. Fordelen ved at have en gjenindikator i DDD er at udvidet vores
kendskab til populationen, der far foretaget gjenscreening ift. diabetestype og vi sikrer samme hgje
standarder for inklusionskriterier.

N&r opggrelsen over en gjenindikator laves i DDD per endokrinologisk afdeling, vil det vaere
nemmere for de enkelte afdelinger at falge deres population. Modsat nu, hvor det er ukiart, hvor
patienterne, der har faet foretaget en gjenundersggelse, bliver behandlet for deres diabetes.
Ydermere kan indikatoren fglges minimum hvert kvartal, som er kutyme med indikatorer i Dansk
Voksen Diabetes Database og Dansk Register for Bgrne- og Ungediabetes i SDCS.

| Region Sjeelland kommer der ikke Igbende data retur fra Diabasen, og dermed er en gjenindikator i
DDD den bedste mulighed for at vi i SDCS kan fa valide data pa gjenomradet om vores
diabetespopulation. Med en gjenindikator i Dansk Diabetes Database vil gjenomradet samtidig
opna et generelt datalgft.

o Voksne med diabetes indtraeder i Dansk Voksen Diabetes Database et ar efter deres diagnose og
data opsamles herefter kun arligt i patientens fgdselsmaned. SDCS finder, at det vil veere mere
hensigtsmaessigt og brugbart, at data opsamles Igbende eller minimum kvartalsvis fra den
elektroniske patientjournal eller landpatientregistreret. Mere tidstro data vil kunne bruges mere
konstruktivt som et vaerktgj i forbedringsarbejdet ude i afdelingerne.

Med ovenstiende opmarksomhedspunkter ser vi frem til den videre proces med den konkrete
databeskrivelse for indikatorerne og dataopsamling til DDD.
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Fra Steno Diabetes Center Sjllands side vil vi igen tilbyde vores deltagelse i udarbejdelsen af den mere

konkrete udarbejdelse af datagrundlaget og indikatorer.

Med venlig hilsen

A

Lise Tarnow
centerdirektgr for Steno Diabetes Center Sjeelland
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RKKP

Heringssvar - Dansk Diabetes Database (DDD)
Mange tak for muligheden for at afgive haringssvar pa ovenstaende.

Generelt er materialet gennemarbejdet og grundigt. RKKP har arbejdet grundigt ift.
udarbejdelsen af en algoritme for populationsdannelse og for sammenlaegningen
af DanDiabKids og DVDD. RKKP har desuden foranlediget en omfattende
haringsproces og inddraget relevante nationale eksperter, hvilket vurderes at vaere
centralt for at sikre fremadrettet opbakning.

Vi har felgende bemaerkninger:

Standarder:

For de indikatorer, der pt ikke har fastsat standarder, foreslas disse etableret
allerede i forbindelse med opstarten af DDD med henblik pa en hurtig tilpasning
efter farste ars indrapportering. Uanset hvornar standarder appliceres, ber
hensynet til behandlingskvalitet veje tungere, end argumentet om, at standarden
er realistiske udviklingsmal.

Desuden ber det overvejes, om standarderne i hojere grad kan differentieres efter
kon, alder og ovrige risikoparametre.

Indikatorer:

Det er veldokumenteret, at fodsdr gar forud for amputationer.

Ved hurtig og grundig indsats kan forekomsten af fodsar reduceres veesentlig, og
dermed risikoen for mindre amputationer samt de sterre amputationer.
Forebyggelsespotentialet er enormt; ikke blot for den enkeltes livskvalitet og
funktionsevne, men ogsa for de samfundsmaessige omkostninger der er forbundet
til amputationer.

Dette kraever dog ofte en klar organisation, og en struktureret tilgang til data pa
omradet. Et studie om risikostratificering af patienter med diabetes relaterede
fodsar og amputation viser, at 42% af patienter med amputation ikke har en
forudgaende fodsarsregistrering. En identifikation af disse hgjrisikopatienter vil
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derfor kunne bidrage til en langt bedre mulighed for forebyggelse af disse - for
menneske og samfund - omkostningstunge amputationer.

Pt. indgér fodsar ikke i forslaget til indikatorerne, hvilket NNF ser som en klar
mangel. Idet datagrundlaget i almen praksis er ufuldstaendigt, kan en vej frem vaere
en forskudt opstart, hvor ambulatorierne pabegynder rapporteringen af fodsar
med opstarten af DDD, og at praksis inden for en overskuelig periode falger efter.

@jenkomplikationer: Blindhed, retinopati, makulopati, er alle vaesentlige
senkomplikationer, der ikke fremgar af indikatorerne i heringsudkastet. NNF ser
gerne, at forekomsten af disse komplikationer kan opgeres ift. populationen der
indgar i DDD, og rapporteres sammen med de gvrige komplikationer, bade til
klinikerne i den lebende tilbagerapportering, og (som minimum) i arsrapporten.

Motion er en virksom del af behandlingsregimet for Type 2-diabetes, og ber derfor
ogsa inddrages som indikator. Der kan med fordel anvendes allerede eksisterende
spargsmal herfor, fx fra den nationale sundhedsprofil.

Proces:

RKKPs overvejelser om en intensiveret proces for formidling af udvalgte indikatorer
- i samarbejde med alle relevante ledelser - hilses meget velkommen. Der kan med
fordel taenkes netveerk til tveerfaglig og -regional sparring omkring
kvalitetsudvikling, evt. i samarbejde med Steno Centrene. @get kvalitet l@ses ikke
alene ved udsendelse af arsrapporter, men i dialog.

Fremadrettet:
Fremadrettet vil vigtige indsatsomrader vaere
1. Kommunaltilkobling af databasen
2. Fuld tilslutning fra almen praksis
3. @gettilgeengelighed til databasens data, fx vha. et web-baseret interface
(som den svenske bernedatabase)
4, Foddatabasen fra Danske Fodterapeuter inddrages

Ovenstaende uddybes gerne.
Med venlig hilsen

Kamilla Bolt

novo nordisk fonden



