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Fondsansggning — Bedre sundhed for alle bgrn og unge
gennem en landsdakkende database for bgrn og unges
sundhed (LDBU)

Baggrund

De fleste bgrn og unge i Danmark lever et godt liv med familie og venner, samt institution eller
skole. P3 flere parametre gar det dog den forkerte vej for bgrn og unges sundhed og trivsel. En af
udfordringerne for bgrnesundheden i Danmark er den store andel bgrn og unge med overvagt. En
nylig rapport viser, at blandt bgrn i 6- til 10-manedersalderen er forekomsten af overvaegt fem
procent, mens den tilsvarende forekomst er 14 procent blandt bgrn i indskolingsalderen og 19
procent blandt unge i udskolingsalderen (1). Herudover er mentale helbredsproblemer udbredte
blandt bgrn og unge (2,3). Det samme galder motoriske problemer og forsinket sprogudvikling.
Hver dag begynder 40 danske unge at ryge, og danske unge har rekord i indtag af alkohol (4,5).
Mistrivslen og sundhedsproblemerne er desuden ulige fordelt. Risikoen for, at man som barn og
ung mistrives eller har en uhensigtsmaessig sundhedsadfaerd, er fx hgjere, jo lavere uddannelse
ens foreeldre har (6,7).

Sundheds- og trivselsproblemer hos bgrn og unge rammer ikke kun den enkelte familie nu og her,
men kan traekke lange spor ind i voksenlivet og gge den sociale ulighed i sundhed. En tidlig
sundhedsfremmende og forebyggende indsats er derfor en effektiv investering i folkesundheden.
Sundhedsplejen i kommunerne, personalet pa fgde- og bgrneafdelinger i regionerne og de
praktiserende laeger ggr allerede en stor forskel i mgdet med bgrnene og familierne. Men mange
kliniske observationer forbliver i den enkelte patientjournal. For at sikre fortsat udvikling af
kvaliteten i praksis er der et stort potentiale i at udvikle pa den made journaldata bliver anvendt.

I Danmark eksisterer en raekke databaser og registre, som indsamler data om bgrn og unges
sundhed. Databasen Bgrns Sundhed (DBS) indeholder data fra sundhedsplejerskernes journaler
fra hjemmebesgg i graviditeten, barnets fgrste levedr, samt fra indskolingsundersggelsen og
udskolingsundersggelsen. Den drives i et samarbejde mellem de ledende sundhedsplejersker og
Statens Institut for Folkesundhed (SIF). 33 ud af 98 kommuner betaler for at vaere med og
indberetter oplysninger til databasen. At kommunerne selv skal finansiere at vaere med i DBS er
pad nuveerende tidspunkt den veaesentligste barriere for, at databasen kan rulles ud til alle
kommuner.

Den Nationale Bgrnedatabase er et register i Sundhedsdatastyrelsen, som indeholder oplysninger
om fire variable for alle danske bgrn: hgjde og veaegt fra indskolings-, mellemtrins- og
udskolingsundersggelserne, om nyfgdte bliver udsat for tobaksrgg i hjemmet samt
ammeperiodens leengde pa baggrund af sundhedsplejerskernes journaler fra hjemmebesgg i
barnets fgrste levear. Det er obligatorisk for alle kommuner at indberette disse fire oplysninger til
registret og deekningsgraden er derfor hgj.

Herudover findes Dansk Kvalitetsdatabase for Fgdsler og Dansk Kvalitetsdatabase for Nyfgdte, der
henter data om alle fgdsler og nyfagdte (ca. 60.000 om aret) fra Landspatientregisteret og det
Centrale Personregister. De to kvalitetsdatabaser drives af Regionernes Kliniske
Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP). Der udover findes data om graviditet, bgrn og unges
sundhedsydelser i den nye elektroniske vandrejournal, som i 2022 er under afprgvning, samt i
sygesikringsregistret, Det Medicinske Fgdselsregister og elektroniske patientjournaler.
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Data pa bgrneomradet er sdledes pa nuvaerende tidspunkt fragmenteret. Validitet og
komplethed af data i kommuner er desuden praaget af stor variation i
registreringspraksis mellem kommuner samt brug af forskellige journaludbydere,
hvilket begraenser anvendeligheden af data fra de nuvaerende databaser til kvalitetsudvikling og
forskning. Der er derfor behov for at samle, standardisere, validere og konsolidere data i en ny
samlet database.
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P& den baggrund samarbejder DBS, SIF, Danske Regioner, Kommunernes Landsforening (KL),
Sundhedsdatastyrelsen og RKKP om at etablere en klinisk kvalitetsdatabase for bgrn og unges
sundhed i regi af RKKP: Den landsdaekkende database for bgrn og unges sundhed (LDBU). LDBU
skal indeholde registrerede data om proces og outcome for bgrn og unge samt levere valide og
tidstro data, som kan veere til gavn for kvalitetsforbedringer i praksis og forebyggelsesarbejde
lokalt, regionalt og nationalt - ikke mindst p& tvaers af sektorer. Data fra LDBU kan desuden
videregives til forskningsformal, hvormed der er en enestdende mulighed for banebrydende
forskning inden for bgrn og unges sundhed.

Vision
Den overordnede vision er, at alle bgrn og unge er sunde og trives. Den landsdaekkende database

for bgrn og unges sundhed (LDBU) skaber viden, der kan bruges til at forbedre sundheden for alle
bgrn og unge med fokus pa at fremme sund vaegtudvikling og mindske social ulighed i sundhed.

Formal

Formalet med LDBU er at etablere en klinisk kvalitetsdatabase med en komplet bgrnepopulation
fra for fodsel og til 15 &r, der indeholder indikatorer, som er relevante for de faglige miljger, bl.a.
med udgangspunkt i “Anbefalinger for svangreomsorgen” og “Vejledning for de forebyggende
sundhedsydelser til bgrn og unge”. I naervaerende projekt indgar data fra registre, databaser og
den kommunale sundhedspleje, hvor en vaesentlig aktivitet er at standardisere og samle data fra
alle 98 kommuner. Der arbejdes for pa sigt at inddrage data fra praktiserende lseger. Med
projektet gnskes fglgende formal opnaet:

e At standardisere og automatisere journaldata fra sundhedsplejen, samt koble data fra
sundhedsplejen med eksisterende databaser og registre pa fsdeomradet i en samlet klinisk
kvalitetsdatabase (LDBU)

e Kompetenceudvikling af sundhedsprofessionelle i datadrevet kvalitetsudvikling og systematisk
registrering

e Levering af relevante, valide og tidstro data, der som minimum manedligt sendes retur til
praksis sammen med forskningskommenteret viden baseret pa data.

e At databasen leverer data til forskningsprojekter og muligggr banebrydende forskning om bgrn
0og unges sundhed

Projektets mervaerdi

LDBU-projektet vil med en moderne og fremtidssikret infrastruktur sikre, at viden om bgrn og
unge valideres og stilles til radighed til faglige miljger i én samlet klinisk database.

Ved at koble indberetninger fra eksisterende registre og databaser med systematiske og
kvalitetssikrede procesdata fra sundhedsplejerskerne, fgde- og bgrneafdelingerne samt de
praktiserende lzeger bliver det muligt at fglge sundhedsforhold og risikofaktorer fra graviditeten
og til 15-ars alderen. En del af projektet omhandler desuden at sikre, at der leveres
standardiserede og kvalitetssikrede data fra sundhedsplejen i alle landets 98 kommuner.

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram -
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ydelser, der leveres til bgrn og unge. Databasen vil ogsa give et unikt grundlag for at
malrette og folge sundhedsfremmeindsatser med henblik pd at opnd sund vaegtudvikling og stgrst
mulig sundhed og trivsel blandt alle bgrn og unge, hvilket kan vaere med til at mindske uligheden i

sundhed.

En landsdaekkende database vil desuden give vaerdifulde nye forskningsmuligheder. Muligheder
som vi ikke har i dag til trods for, at mange af databasens data findes i forvejen. For det fgrste
har den nye database betydelig veegt pa valideringsstudier og udvikling af datas validitet. For det
andet vil databasens stgrrelse med forlgbsdata for flere hundrede tusinde bgrn give mulighed for
mere specifikke forskningsprojekter, fx praecis afgraensning af risikofaktorer for overvaegt og
studier af sjeeldne og specifikke udfald, fx psykiatriske differentialdiagnoser. For det tredje vil en
landsdaekkende database give unikke muligheder for opfglgning pa interventionsstudier og
naturlige eksperimenter. For det fjerde vil den indbyggede nzere relation til praksis sikre hgj
klinisk relevans i forskningen, og at der er kort vej fra forskning til udvikling af praksis. For det
femte vil en samlet database vaere lettere at arbejde med for forskerne end den nuvarende
besvaerlige procedure med kobling af flere registre.

Projektets merveerdi er illustreret i nedenstaende figur:

Landsdakkende Born- og Ungedatabase
P Fagig dokumentation ) Journalsystemer ) Datadeling ____) Databehandiing__» Output __4

A) Regionalt
sundhedspersonale indtaster
oplysninger i EPJ, som bl.a.
indgar i eksisterende
databaser og registre

B) 1 98 kommuner foretager
Sundhedsplejerskerne
dokumentation ud fra
geeldende faglige
anbefalinger og vejledninger

B) Pa udvalgte variable er der
udarbejdet en
dokumentationsstandard, som
ger, at data dokumenteres
ensartet, uafhaengigt af
journalsystem.

Standarden kan ogsa
anvendes af nye it-
leveranderer, som i fremtiden
vil have systemer pa
markedet.

o am—

o
§

Mental sundhed

88 kommuner

Gateway
snitflade

—

— P

T|I LDBU genanvendes
relevante data fra eksisterende
og fremtidige registre, forudsat
geeldende hjemmel og datas
beskaffenhed.

B) Udvalgte variable deles via
den feelleskommunale
gateway, hvor der sker en
automatisk validering af data,
for de sendes videre til LDBU.

@vrige regionale og
nationale registre

S

Gateway
snitflade

Y

| den kliniske
kvalitetsdatabase sker en
automatiseret databehandling,
herunder lgbende monitorering
ift. identificerede faglige
indikatorer og standarder.

Forskningsadgang sker ved
ansegning via eksisterende
portal.

ﬁ

Klinisk
alitetsdatabase
Data fra andre RKKP-

databaser, fx Dansk
Kvalitetsdatabase for

Datafra
Landspatientregistret

Data fra svangreomsorg

\//

Data fra almen praksis \

e

Data fra Den Nationale
Bornedatabase

A

Data fra

sundhedsplejen
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En klinisk kvalitetsdatabase
med en komplet
bernepopulation fra for fedsel
og til 15 ar, der indeholder
indikatorer, som er relevante
for de faglige miljoer.
Databasen skaber viden, der
kan bruges til at forbedre
sundheden for alle barn og
unge med fokus pa at fremme
sund vaegtudvikling og
mindske social ulighed i

sundhed.

Arlige videnskabelige artikler
pa styrket datagrundlag

Nationale og internationale
konferenceprasentationer

Arlige lzgmandsartikler

Arlig kommunal temarapport
og temadage

Arlig temarapport opdelt pa
regionsgeografi

Landsdakkende samt
regionale sundhedsprofiler

Udviklingsmeder med
ledende sundhedsplejersker

Lokale RKKP-rapporter
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Forventet indhold i LDBU

Det er en del af projektet at definere datakilder og endelige variable, som skal indg3 i
databasen. Det forventes, at fglgende omrader vil vaere indeholdt i LDBU:
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e Forhold omkring graviditeten, herunder deltagelse i planlagte sundhedsundersggelser
e Foreldres helbred og sundhedsadfaerd under graviditeten

e Forhold omkring fgdslen, herunder fgdselsvaegt og -laengde, gestationel alder, komplikationer
og Apgar-score

Deltagelse i planlagte sundhedsundersggelser, herunder vaccination

Vaegt/hgjde, samt syn og hgrelse

Sygelighed

Amning/kost

Fysisk, psykisk og kognitiv udvikling

Trivsel og mental sundhed

Regulationsvanskeligheder, fx sgvnproblemer

Tilknytning/kontakt (foraeldre-barn)

Foraeldres psykiske tilstand

Sundheds- og risikoadfaerd (foraeldre og bgrn)

Faellesskaber og trivsel i skolen

Projektets outcomes og impact

Projektets outcomes og impact heenger sammen med projektets vision og formal. Heraf fglger
succeskriterier og KPI'er. I bilag 1 er dette beskrevet i den logiske model for projektet.

Projektets parter og organisering

Projektet bliver i den tredrige projektperiode gennemfgrt i et teet samarbejde mellem projektets
parter. I Bilag 2-7 findes interessetilkendegivelser fra de enkelte parter samt Praktiserende
Laegers organisation (PLO).

Projektets parter

RKKP er en tveaerregional organisation, som driver godt 80 kliniske kvalitetsdatabaser med det
formal at levere data og viden til sundhedsvaesenet med henblik p& kvalitetsforbedring af de
sundhedsfaglige ydelser. RKKP har en bestyrelse, hvis medlemmer er sundhedsdirektgrerne for
hver af de fem regioner, Danske Regioner, Sundhedsstyrelsen, Sundhedsdatastyrelsen og KL. De
kliniske kvalitetsdatabaser er reguleret af Sundhedsloven og tilhgrende bekendtggrelser, der giver
mulighed for indhentning af oplysninger til brug for kvalitetsudvikling. En klinisk kvalitetsdatabase
skal godkendes af Sundhedsdatastyrelsen, hvorefter, der er indberetningspligt for regioner,
kommuner, private og institutioner der leverer ydelser til patienter og borgere omfattet af
databasen. RKKP er hovedansgger og vil i projektperioden varetage den overordnede
projektledelse. RKKP bidrager i projektet med viden og erfaring med at skabe national faglig
konsensus om, hvad der er god kvalitet og omsaette det til data og viden via kliniske
kvalitetsdatabaser.

Sundhedsplejerskerne i DBS bidrager med praksisviden om, hvordan man anvender data fra en
database til kvalitetsudvikling i sundhedsplejen og hvordan, der arbejdes med at hgjne kvaliteten
af data gennem bedre registreringspraksis. Desuden har sundhedsplejersker fra databasen
erfaring med at arbejde taet sammen med forskere. I dette samarbejde kvalificerer
bgrnesundhedsforskere data og seaetter det i relation til nyeste viden p8 omradet, og
sundhedsplejerskerne sikrer at data seettes i relation til sundhedsplejerskernes praksis mhp.

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram -

[4]



m
A 7
WM ‘,

Z,

N\
\
iy

[ ]

Wiy
o ey,

drgftelser af indsatser pa tvaers af kommuner og i regionen. Dette taette samarbejde
mellem praksis og forskning sikrer, at resultaterne er af hgj kvalitet, efterspurgte og
anvendelige.
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SIF har gennem de seneste 10 &r arbejdet teet sammen med sundhedsplejersker omkring DBS.
SIF vil saledes kunne bidrage med viden om og erfaring med at anvende data fra sundhedsplejen i
forskning, samt udvikle kvalitet og validitet af data i samarbejde med sundhedsplejerskerne.

Hertil kommer erfaring med at samskabe videnskabelige rapporter med praktikere, hvor fagligt
relevante data formidles i kontekst af den nyeste evidens pa omradet og formidles til
sundhedsplejersker, kommuner og regioner til brug i planlaegning, prioritering og udvikling af
sundhedsfagligt arbejde blandt bgrn og unge i Danmark.

KL repraesenterer alle 98 kommuner. Kommunerne spiller en vaesentlig rolle for bgrns sundhed og
trivsel ved at have sunde rammer, hvor bgrnefamilierne har deres hverdagsliv i dagtilbud, skole
og fritidsliv. Familierne far ogsa gennem kontakten til sundhedsplejen en veerdifuld stgtte, der er
med til at fremme bgrnenes sundhed og trivsel, helt fra fadsel og til barnet fylder 18 ar. KL har
interesse i at veere en del af LDBU, da det vil bidrage til den Igbende kvalitetsudvikling af
kommunernes sundhedsfremmende og forebyggende opgaver. KL's hovedansvar i LDBU er at
standardisere udvalgte journaldata fra sundhedsplejen, sikre at kommunernes data kan
videregives til andre parter (via den Falleskommunale Gateway, som er kommunernes falles
tekniske Igsning til indsamling og deling af data pa bl.a. sundhedsomradet), samt medvirke til at
bringe den viden, der kommer fra LDBU, tilbage i den kommunale opgavelgsning.

Danske Regioner repraesenterer de fem regioner og spiller en aktiv rolle i udviklingen af
sundhedsvaesenet. Danske Regioner arbejder for bedre brug af data og viden til at skabe sundhed
for alle. Med LDBU gnsker Danske Regioner at medvirke til, at stat, regioner og kommuner kan
malrette forebyggelsesindsatsen, skabe bedre behandling og bidrage til at nedbringe den sociale
ulighed i sundhed. Danske Regioner stgtter, at en ny landsdaekkende database etableres i regi af
RKKP, og Danske Regioner vil arbejde for, at viden fra LDBU bliver anvendt i praksis i
opgavelgsningen i regionerne og hos gvrige relevante parter.

Sundhedsdatastyrelsen (SDS) har stor erfaring og ekspertise i forhold til at modtage og validere
data via webservices samt viden om etablering og drift af landsdeekkende databaser i gvrigt.
Derudover vil SDS bidrage til at ggre viden pa omradet mere generelt tilgaengelig for
offentligheden via den nationale Bgrnedatabase i SDS og dermed bl.a. sikre, at data ogsa kan
anvendes i Sundhedsstyrelsens Igbende arbejde med at revidere mal, retningslinjer og
vejledninger pd omradet.

Der har veeret dialog med Praktiserende Laegers Organisation (PLO) og det lzegevidenskabelige
selskab Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM) om projektet. DSAM vil blive inviteret med i den
tvaersektorielle faglige styregruppe for LDBU.

Projektorganisering

Projektet vil blive gennemfgrt via fem arbejdspakker, som beskrives seerskilt i afsnittet 'Aktiviteter
og Leverancer'. For at sikre sammenhaeng og teet koordination mellem arbejdspakkerne, vil
projektet blive gennemfgrt med nedenstdende organisering mellem projektets parter.

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram -
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Novo Nordisk

Projektejer Fonden

RKKP

Projektstyregruppe med
ledelsesreprasentanter fra

. . RKKP, SIF, KL, DR, SDS, formand for Databasen
Tvzersektoriel faglig Borns Sundhed (eksisterende)
databasestyregruppe

Reprasentanter fra sundhedsplejen,
svangreomsorgen, almen praksis
samt patientrepraesentanter og Overordnet projektieder
RKKP-team

Koordinationsgruppe

Samt projektiedere fra de 5 arbejdspakker

Arbejdspakke 1: Arbejdspakke 2: Arbejdspakke 3: Arbejdspakke 4: Arbejdspakke: 5
Etablering af en Data fra Implementering Formidling af Validering af data
klinisk kvalitets- sundhedsplejen af LDBU i praksisrettet i LDBU gennem
database (LDBU) stilles til kommuner viden fra LDBU forskning

. rédighed via .
Projektleder: RKKP Gagteway Projektledere: SIF Projektleder: SIF Projektleder: SIF

Projektledere: KL
Databasen Borns
Sundhed og SDS

Projektejer og overordnet projektledelse

RKKP er projektejer og har ansvar for den overordnede projektledelse, administration og dialog
med Novo Nordisk Fonden (NNF) vedrgrende bevillingen og projektet. Der vil sdledes blive afholdt
manedlige dialogmgder mellem NNF og RKKP med eventuel deltagelse af projektstyregruppen.
Den overordnede projektleder har ansvar for udarbejdelse af projektbeskrivelse, fremdrift og
koordinering mellem projektlederne for hver arbejdspakke samt afrapportering til styregruppen og
NNF. Der vil blive udarbejdet samarbejdsaftaler med projektets gvrige parter, som praeciserer,
hvilke leverancer der skal opfyldes for at modtage udbetalinger fra bevillingen jf.
projektbeskrivelsen for de enkelte arbejdspakker.

Projektstyregruppe
Projektets styregruppe bestar af ledelsesrepraesentanter fra projektparterne:

e Jens Winther Jensen, direktgr, RKKP
e Pia Rgnnenkamp, leder af sundhedsplejen i Brgndby kommune, MPG, formand Databasen

Bgrns Sundhed
Morten Grgnbaek, PhD, leege, direktgr, Statens Institut for Folkesundhed (SIF)

Nanna Skovgaard, kontorchef, KL

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk
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e Erik Jylling, sundhedspolitisk direktgr, Danske Regioner

e Henrik Mulvad Hansen, sektionsleder, Sundhedsdatastyrelsen (SDS) v
Projektstyregruppen har det overordnede ansvar for at sikre, at projektet gennemfgres som anfagrt
i projektbeskrivelsen. For at sikre koordinering og fremdrift, vil der fra projektets start blive
afholdt hyppige mgder i styregruppen. RKKP har som projektejer formandskabet for gruppen og
har ogs& ansvar for at sekretariatsbetjene gruppen.

Koordinationsgruppe

Koordinationsgruppen, bestar af projektlederne fra de fem arbejdspakker samt én repreesentant
fra SDS og Danske Regioner. Gruppen har ansvar for at sikre en Igbende koordinering mellem
projektets arbejdspakker for, at arbejdet bliver gennemfgrt som beskrevet i projektbeskrivelsen.
Gruppen ledes af den overordnede projektleder.

Tvaersektoriel faglig databasestyregruppe

Der nedsaettes en national, tvaerfaglig databasestyregruppe for LDBU, hvor der er fokus pa
involvering af fagligheden inden for sundhedsfremme pa bgrne- og ungeomradet.
Databasestyregruppen bestar sdledes af repraesentanter fra relevante videnskabelige/faglige
selskaber og organisationer, hvoraf flere ogsa forventes at have erfaring med forskning. Hertil
kommer patient- og pargrenderepraesentanter samt et RKKP-team bestaende af en
kvalitetskonsulent, epidemiolog og datamanager. Udpegning og etablering af
databasestyregruppen er en del af arbejdspakke 1.

Aktiviteter og Leverancer

Arbejdspakke 1: Etablering af landsdaekkende klinisk kvalitetsdatabase
for bgrn og unge (LDBU)

Formal

At etablere en landsdaekkende klinisk kvalitetsdatabase for bgrn og unge (LDBU), der kan
godkendes af Sundhedsdatastyrelsen.

Indhold

Der skal i projektperioden etableres en tvaersektoriel landsdaekkende klinisk kvalitetsdatabase,
der lever op til kravene i bekendtggrelsen 881 af 26/06/2018 om godkendelse af landsdaekkende
og regionale kliniske kvalitetsdatabaser (8). Sundhedsdatastyrelsens godkendelse giver
lovhjemmel til indsamling af oplysninger i databasen uden samtykke fra bgrn og foraeldre. RKKP
sikrer overholdelse af love og bestemmelser om behandling af persondata, herunder GDPR.
Databasen skal give mulighed for en ensartet national monitorering af kvaliteten pa bgrne- og
ungeomrader mhp. laering og udvikling pa tveers af landet.

Definition af indhold i LDBU

Der etableres en national, tveerfaglig og tveersektoriel databasestyregruppe for LDBU med
sundhedsprofessionelle fra sundhedsplejen, fade- og bgrneafdelingerne, samt almen praksis.
Databasestyregruppen skal, inden for rammerne af geeldende faglige anbefalinger og
vejledninger, sikre national faglig konsensus om, hvad der er god kvalitet for at fremme sundhed
for bgrn og unge, herunder trivsel og sund vaegtudvikling. Databasestyregruppen har ligeledes
ansvar for at definere population og indikatorer p& baggrund af kliniske retningslinjer, faglige
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anbefalinger og evidens pa omradet. Samtidig med at indikatorerne defineres af
styregruppen, identificeres de variable og datakilder som skal anvendes, bl.a.
registerdata og tilgeengelige data fra svangreomsorgen og sundhedsplejens journaler.
Hvad angar sundhedsplejedata er udgangspunktet de variable, der for nuvaerende findes i
Databasen Bgrns Sundhed (se bilag 8). Dette arbejde sker i taet relation til aktiviteterne i
arbejdspakke 2. Indikatorudvikling sker i en 8ben proces med involvering af relevante fagligheder
og organisationer, bl.a. ved en hgringsproces for at sikre, at alle relevante parter har mulighed for
at foresld justeringer og preeciseringer af populationen og indikatorer.
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For at kunne anskueligggre rationalet bag valg af population og indikatorer udarbejdes en rapport,
der beskriver det videnskabelige grundlag for valg af indikatorer og standarder. Specifikation af
population, indikatorer og variable dokumenteres i RKKP-dokumentationen, som er et krav for alle
kliniske kvalitetsdatabaser, og som er ngdvendig for Sundhedsdatastyrelsens godkendelse af
databasen.

Inden idriftsaettelse af LDBU vil der blive sikret formidling af indhold og rationale bag LDBU til alle
aktgrer, herunder svangreomsorgen, fgdeafdelinger og sundhedsplejen via en hjemmeside,
dokumentation, vejledninger og webinarer. Dette sker i taet relation til arbejdspakke 3, hvor den
sarlige implementeringsopgave i kommunerne er beskrevet.

Modtagelse af data

Der udvikles en RKKP-webservice, som kan modtage automatiserede dataoverfgrsler fra den
kommunale sundhedspleje via den falleskommunale tekniske Igsning Gateway (se naermere
beskrivelse i arbejdspakke 2). Dette sker i et taet samarbejde med KL og SDS. Data fra andre
aktgrer (fx fgdeafdelingerne) kan hentes fra registre, fx andre kliniske kvalitetsdatabaser eller
Landspatientregisteret (LPR). Som en del af projektet undersgges om og hvordan der kan hentes
data fra nye elektroniske vandrejournal. Der forventes saledes ikke at vaere brug for manuelle
registreringer.

Data fra almen praksis

P& sigt er visionen at inkludere data fra almen praksis. I projektperioden er der afsat midler til at
afdeekke mulighederne for inklusion af data fra almen praksis. Det kan fx vaere ydelsesdata fra
Sygesikringsregistret. Ligeledes vil erfaringer fra de almen medicinske forskningsmiljger blive
afdaekket, fx via et projekt i regi af Steno Diabetes Center Aarhus.

Afrapportering fra LDBU

LDBU skal levere relevante, valide og tidstro data retur til de indberettende enheder, som dermed
har mulighed for Igbende at fglge op pa resultaterne. I RKKP programmeres indikatorerne i et
SAS-miljg, og data stilles (dagligt eller manedligt) til radighed for lokale systemer til visning af
data. Det er et bekendtggrelseskrav, at databasen udgiver en arlig rapport, som indeholder
resultater og faglige kommentarer om kvalitetsudviklingen af indsatsen for at fremme sundheden
for barn og unge. Det naermere indhold i en sadan arsrapport skal i projektperioden afklares i
databasestyregruppen og i samarbejde med SIF, der pa nuveerende tidspunkt udarbejder
rapporter for DBS. Det vil vaere muligt for alle relevante, lovlige forskningsprojekter at fa
udleveret data fra LDBU.

Hvem er involveret

Arbejdspakke 1 ledes af RKKP. Et RKKP-team bestdende af en epidemiolog, datamanager og
kvalitetskonsulent vil i samarbejde med databasestyregruppen vaere ansvarlig for indholdet i
arbejdspakke 1. KL, SIF og Sundhedsdatastyrelsen inddrages desuden til faglig sparring i
arbejdet.
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Leverancer i
A. Definition af population, indikatorer og variable i LDBU ”’fu,..m\‘\
B. Godkendelse af LDBU som klinisk kvalitetsdatabase ved Sundhedsdatastyrelsen
C. Udvikling af webservice, som kan modtage sundhedsplejedata
D. Kobling af data fra registre og Gateway samt programmering i RKKP's SAS-miljg (SAS DI)

mhp. afrapportering
E. Afklaring af afrapportering til indberettende enheder, herunder &rsrapporter og Igbende

afrapportering (som minimum manedligt) til de indberettende enheder i samarbejde med SIF
F. Afdaekning af muligheder for inklusion af almen praksis i LDBU

Arbejdspakke 2: Data fra sundhedsplejen stilles til rddighed via den
Falleskommunale Gateway

Formal

At udvalgte og standardiserede data fra sundhedsplejen stilles til r&dighed via den
Feelleskommunale Gateway! (fremover gateway). Data kan fra gatewayen deles med henblik pa
videre behandling, analyse og formidling.

Indhold

For at sikre valide og brugbare data til kvalitetsudvikling, opfglgning og forskning er der behov for
en standardisering af udvalgte data fra sundhedsplejerskens journaler. Dataindberetninger til
Databasen Bgrns Sundhed er i dag ikke baseret pd datastandarder, hvorfor der i den videre
behandling af data er behov for at foretage manuel datavask for at kunne sammenstille data pa
tvaers af kommuner. Variationer i data vedrgrer bade forskelle pa tveers af de to
journalleverandgrer (Novax og Solteq Sund), men der er ligeledes variationer pd tvaers af
kommuner med samme journalleverandgr. De aktuelle variationer skyldes bl.a., at hver enkelt
kommune er kontraktholder for sit eget journalsystem samt, at geeldende faglige anbefalinger og
retningslinjer ikke stringent specificerer hvilke data, der skal registreres, og i hvilket format data
registreres.

Arbejdspakken tager afsaet i erfaringerne fra de to nuvaerende databaser inden for
sundhedsplejen: DBS, der ejes af medlemskommuner, og den Nationale Bgrnedatabase i regi af
SDS. Arbejdspakken bestar af to spor: et fagligt spor hvor relevante variable identificeres og
standardiseres samt et teknisk spor, som sikrer, at udvalgte variable pd en automatiseret made
deles fra sundhedsplejens journalsystemer til gatewayen.

Det faglige spor

I dette spor sikres, at det er fagligt relevante data fra sundhedsplejens journaler, som bliver stillet
til radighed via gatewayen. Udviklingsarbejde vil ske med taet involvering af den
sundhedsplejefaglige praksis og afspejle gaeldende faglige anbefalinger og retningslinjer. Som en
del af udviklingsarbejdet vil der Igbende veere et taet samarbejde mellem parterne i
databasestyregruppe for LDBU for at sikre den faglige relevans af data i databasen. Samarbejdet
vil iseer vaere taet forbundet med arbejdspakke 1 med henblik pa at sikre et steerkt fagligt
datagrundlag til det videre arbejde med at opstille indikatorer.

! Den Faelleskommunale Gateway er kommunernes falles Igsning til indsamling, validering og deling af data fra sundheds-,
2ldre- og socialomradet. Gateway’en bliver efter planen sat i drift i sommeren 2022 med data fra den kommunale
hjemme- og sygepleje, og tests (bl.a. end-to-end tests) af den tekniske Igsning fra maj 2022 indikerer, at idriftsaettelsen
forlgber planmaessigt.
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I dette spor sikres, at de udvalgte data indtastes ensartet i sundhedsplejen i ™

journalsystemer, og at data nemt kan deles med relevante modtagere. I udviklingsarbejdet ligger
en vigtig opgave med at sikre en god datakvalitet, herunder at der er komplethed og
sammenlignelighed af data pa tveers af 98 kommuner. I det tekniske spor vil der vaere en taet
involvering af journalleverandgrerne og sundhedsplejen. De snitflader, som anvendes til at dele
data til og fra gatewayen, harmonerer med de snitflader der i gvrigt er faelleskommunal opbakning
til at anvende p& de kommunale sundheds-, zldre- og socialomrdder. Det betyder, at de aktuelle
lovpligtige indberetninger fra kommunerne ligeledes kan afleveres via gatewayen.

Efter modtagelse af kommunernes journaldata i Gatewayen, afleveres relevante data til bAde SDS
og RKKP via dertil etablerede snitflader/webservices.

Leverancer

A. Standardisering af udvalgte variable fra sundhedsplejes journalsystemer
B. Udvikling, test og implementering af tekniske Igsninger (snitflader) som muligggr
dataudveksling mellem journalsystemer, Gatewayen og modtagere

Hvem er involveret

Arbejdspakken ledes af KL, SDS og DBS. I det faglige spor sikres en bred reprasentation af
kommunale sundhedsplejeordninger og en taet dialog med sundhedsfaglige forskere og
myndigheder. I det tekniske spor involveres yderligere relevante journalleverandgrer mv. samt
RKKP i den tekniske kobling til LDBU.

Arbejdspakke 3: Implementering af LDBU i kommunerne

Formal

1) At tydeligggre for sundhedsplejersker og beslutningstagere i kommunerne, hvilken vaerdi LDBU
vil have for den enkelte kommune, sundhedsplejerske og i sidste ende for bgrnenes sundhed.

2) At udbrede viden om vigtigheden af valid registreringspraksis og datadrevet kvalitetsudvikling
af praksis, samt hvilken afggrende rolle sundhedsplejerskerne har i dette arbejde.

Implementeringen er primaert malrettet sundhedsplejen, da data fra fedeafdelingerne vil blive
indhentet fra allerede eksisterende registre og dermed ikke umiddelbart kraever andringer i
registreringspraksis.

Indhold

Sundhedsplejerskernes forstdelse, accept og ejerskab af LDBU har afggrende betydning for
kvaliteten af deres registrering i journalsystemet og er dermed en forudsaetning for at skabe en
database med valide og brugbare data. Ligeledes er sundhedsplejerskernes engagement
essentielt for, at den viden der leveres tilbage til sundhedsplejersker, kommuner, regioner,
fagorganisationer og myndigheder i form af videnskabelige rapporter, analyser og statistikker,
bliver anvendt og medfgrer udvikling og kvalitetssikring af praksis. Ydermere er kommunerne
kontraktholdere pa de journalsystemer der anvendes i blandt andet sundhedsplejen og udbredelse
af den nye dokumentationspraksis og it-understgttelse vil derfor veere efterspgrgselsdrevet.
Implementeringen af LDBU vil i projektperioden vare koncentreret om at styrke og ensarte viden
og registreringspraksis i kommunerne, samt motivere hver enkelt kommune til at opdatere deres
journalsystemer og tilpasse arbejdsgange i tr&d med det faglige og tekniske indhold i LDBU
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(arbejdspakke 2). En succesfuld implementering sgges opnaet gennem mgder med
kommunale beslutningstagere om databasens formal og fordelene ved at indga for den
enkelte kommune, de enkelte sundhedsplejersker og i sidste ende det enkelte barn,
herunder muligheden for anvendelse af valide data pa kommunalt og regionalt niveau til at:
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1) Monitorere og fglge bgrnesundheden i den enkelte kommune og region over tid og
sammenlignet med landsgennemsnittet

2) Udvikle og revidere sundheds- og bgrnepolitikkerne

3) Prioritere, planlaegge og falge indsatser

4) Bidrage til faglig udvikling

5) Skabe basis for forskning i b@rns sundhed og herved genere relevant viden til brug i praksis og
planleegning

Tilstedeveerelse og tet samarbejde med sundhedsplejerskerne i de enkelte kommuner er helt
afggrende for at opna en succesfuld implementering af LDBU. Derfor omfatter implementeringen
undervisning af sundhedsplejerskerne i de enkelte kommuner. Grundet forskellige udfordringer
praktisk, administrativt og juridiske i de enkelte ordninger, skal undervisningen forega over ca. en
uge i hver enkelt kommune. Denne undervisning vil rumme fglgende elementer:

.+ Viden om datakvalitet og forstdelse for vigtigheden af valid monitorering og hvordan dette
sikres

+ Lgbende audit til sikring af sundhedsplejerskernes dokumentation og datakvalitet

« Journalgennemgang i den enkelte kommune, samt tilretning af parametre og vejledning,
sdledes at den stemmer overens med Databasens minimumskrav

« Andringer i registreringspraksis samt tilpasse arbejdsgange

+ Anvendelse af forskningsbaseret viden i faglige drgftelser, prioriteringer, planlaegning af
kompetenceudvikling, og opfglgning pa indsatsomrader

Undervisningsmaterialet afprgves i ti kommuner, evalueres og justeres, inden undervisning og
implementeringsarbejdet fortsaettes i de resterende kommuner. Der identificeres superbrugere i
kommunerne, som er kontaktperson til SIF, RKKP og journaludbyderne. Lokalt skal disse
superbrugere have ansvar for vedligehold, sikring af datakvalitet og leverancer, samt Igbende
vejledning af kollegaer, og undervisning af nye sundhedsplejersker. For opnaelse af ensartede
data, kraeves lgbende samarbejde med journaludbyderne, Sundhedsdatastyrelsen, KL og RKKP
om kvalitetsudvikling, herunder tilretning af journaler og de tilhgrende vejledninger.

Leverancer

A. Igangsatningsmgde for sundhedsplejersker i hver region

B. Udarbejdelse af undervisningsmateriale til sundhedsplejersker og til praesentation for
beslutningstagere

C. Dialogmgder med beslutningstagere i hver kommune

D. To til fire undervisningssessioner med sundhedsplejersker i alle kommuner

Hvem er involveret

En ledende sundhedsplejerske, ansat pa SIF, vil i samarbejde med datakyndige medarbejdere fra
SIF veere ansvarlig for arbejdspakke 3. Desuden frikgbes sundhedsplejersker til at deltage i
undervisningen i kommunerne. KL, RKKP og Sundhedsdatastyrelsen inddrages til faglig sparring i
arbejdet og for at sikre sammenhaeng med arbejdspakke 1 og 2.

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram -
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Formal

At omsezette og formidle de indsamlede data til praksisrettet viden, som gger faglig udvikling og
kvalitetssikring i sundhedsplejen, pa fodeafdelingerne, samt i kommuner og regioners arbejde
med bgrn og unges sundhed og trivsel.

Indhold

Kommunerne, Region Hovedstaden samt de sundhedsplejersker, som star bag DBS, efterspgrger
og modtager allerede i dag en Igbende leverance af ny praksisrettet og relevant viden om bgrns
sundhed. Det har udmgntet sig i 25 dansksprogede forskningsrapporter, der dels omfatter
temarapporter om blandt andet amning, overvaegt og mental sundhed, dels kommunale
sundhedsprofiler og regionale sundhedsprofiler for Region Hovedstaden. Temaerne for de enkelte
rapporter er besluttet i et samarbejde mellem sundhedsplejersker, Region Hovedstaden og DBS.
Arbejdet med temarapporter, sundhedsprofiler og analyser bidrager til Igbende kvalitetsudvikling
af sundhedsplejen og af data, og er et brugbart vaerktgj til planleegning og prioritering kommunalt
og regionalt. Eksempelvis initierede en temarapport om motorisk udvikling et praksisprojekt i DBS
med afprgvning af en ny standardiseret metode til vurdering af bgrns motoriske udvikling i det
forste levedr, som skal forbedre sundhedsplejerskes mulighed for at monitorere, opspore og
afhjaelpe motoriske vanskeligheder blandt spaedbgrn i det forste levear.

Nar data fra LDBU i det tredje ar af projektperioden rummer sundhedsplejerskernes journaldata
fra kommunerne samt data fra fgdeafdelinger, vil SIF udarbejde videnskabelige rapporter med
udgangspunkt i erfaringerne fra DBS’ forskningsrapporter. Indhold og tema for rapporterne vil
blive besluttet sammen med regioner, sundhedsplejersker og sundhedsprofessionelle pa
fadeafdelingerne. Desuden konsulteres relevante fagpersoner Igbende i processen med
udarbejdelse af rapporterne, for at sikre praksisrelevans og anvendelighed. I det tredje ar af
projektperioden afholdes desuden en temadag i hver af de fem regioner. Her praesenteres det
videnskabelige arbejde udfgrt pa LDBU der forgangene ar for beslutningstagere i kommuner og
regioner og for sundhedsplejersker og andre sundhedsprofessionelle. Herved bygges der bro
mellem rapporter og data, og de sundhedsprofessionelle og forvaltninger, der skal skabe
forandringerne for bgrn og unge i deres daglige arbejde. Ydermere skabes der rum til tveerfaglig
udveksling og udvikling pa tvaers af kommuner, regioner og forskningsinstitutioner. Ved udgangen
af projektperioden patsenkes det at fortsaette leverancer af rapporter og afholdelse af temadage.

Den praksisrettede viden fra LDBU skal understgtte kommuner, regioner og
sundhedsprofessionelles arbejde pa bgrn og ungeomradet. Eksempelvis kan den kommunale
sundhedspleje og de regionale fgdeafdelinger anvende rapporter og analyser til at opdatere
vejledninger og udvikle praksis. Regioner, kommuner og staten kan desuden benytte rapporter og
analyser til at planlaegge og malrette forebyggelses- og behandlingsindsatser.

Leverancer

I de to fgrste ar af projektperioden vil SIF i samarbejde med DBS fortsaette leverancen til de 33
kommuner og Region Hovedstaden, som hidetil, finansieret af de involverede kommuner og Region
Hovedstaden. I det tredje ar af projektperioden forventes fglgende:

A. To temarapporter om emner, som er bestemt af sundhedsplejersker og styregruppen

B. En temadag i hver af de fem regioner for i alt ca. 2000 sundhedsplejersker

C. Regionsrapporter: En regional temarapport opdelt pa de fem regioner. Temaet for rapporten er
bestemt af regionerne og styregruppen. En landsdaekkende og fem regionale sundhedsprofiler
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SIF er ansvarlig for arbejdspakke 4. KL, Danske Regioner, repraesentanter fra T

relevante fagligheder (i den tveaersektorielle faglige styregruppe for LDBU) og SIF vil i samarbejde
beslutte indholdet af leverancerne. SIF udarbejder herefter leverancerne, som lanceres efter aftale
med kommuner og regioner.

Arbejdspakke 5: Forskning i LDBU

Formal

Data i LDBU, kan anvendes til en lang raekke forskellige forskningsprojekter, der kan medvirke til
at fremme bgrn og unges sundhed, trivsel, vaegt og udvikling.

For naerveerende ansggning har vi nedenfor detaljeret beskrevet de projekter, vi har prioriteret at
lave inden for den budgetterede ramme. Formalet med disse er at skabe valide, eftertragtede og
brugbare data, der danner grobund for sdvel malrettede indsatser, som yderligere forskning af hgj
kvalitet. Nederst i afsnittet skitseres mindre detaljeret vores planer om yderligere
forskningsprojekter i LDBU

Indhold: Validering af data i LDBU

Sundhedsproblemer hos bgrn og unge kan treekke lange spor ind i voksenlivet. Hvis man vil sikre
og styrke bgrnesundheden, er det vigtigt med systematisk monitorering baseret pa relevante og
valide data om bgrn og unges sundhed, trivsel og udvikling, herunder vaegtudvikling. Med gode
data herom bliver det muligt at prioritere, preecisere og malrette indsatser, s& der opnas den
stgrst mulige effekt til at forbedre den generelle bgrnesundhed. For at data i LDBU far den stgrste
anvendelsesgrad er det selvsagt essentielt, at databasen dokumenterer validiteten af sine data.

Ud over det arbejde, der ligger i at sikre kvalitet og ensartethed i sundhedsplejerskernes og andre
sundhedsfagliges registreringer (arbejdspakke 1, 2 og 3), er det 0gsd essentielt at sikre indholds-
og forstaelsesvaliditeten af de indikatorer om bgrn og unges sundhed, der indsamles. Dette kan
opnas ved valideringsstudier, som gar i dybden med datas kvalitet og deres potentiale til at
opspore bgrn og unge med risikomarkgrer eller tidlige tegn pa sundhedsproblemer. Ambitionen er
at publicere en raekke videnskabelige artikler, der analyserer validiteten af en eller flere
indikatoromrader i LDBU. Eksempler pa temaer med patreengende behov for at studere validiteten
er a) om hgjde- og vaegtmaling er tilstraekkelig til at identificere overvaegt blandt smabgrn, b) om
registreringen af bgrns motoriske faerdigheder er tilstraekkelig til at opspore de bgrn, der har
motoriske vanskeligheder, der kraever en yderligere indsats og c) om sundhedsplejerskens
metode til opsporingen af mentale helbredsproblemer ved indskolingsundersggelsen er velegnet
og valid. Validering af disse tre temaer beskrives naermere i nedenstdende afsnit.

Veegtstatus blandt spaedbgrn

Veegtstatus blandt spaedbgrn baseres pa maling af hgjde og vaegt. Overvaegt defineres efter WHO-
metoden ved BMI z-scores (standardafvigelser) sammenlignet med en standardpopulation, hvor
spaedbgrn med z-scores >2 betegnes som overvagtige (9). De fleste af disse bgrn er fortsat
overvagtige ved indskoling. I kontrollerede analyser har de syvdobbelt risiko for at veere
overvagtige ved indskoling sammenlignet med smabgrn med normalvaegt, dvs. der er hgj
praediktiv validitet af z-scores>2. Det er imidlertid et problem at vurdere, om spaadbgrn med en
z-score mellem 1 og 2 er overvaegtige. De benaevnes ofte “i risiko for overvaagt” eller “graensende
til overvaegt”. De fleste af disse b@grn er normalvaegtige ved skolestart. I kontrollerede analyser
har de ca. tredobbelt risiko for overvaagt ved indskoling, dvs. den praadiktive validitet af z-scores
mellem 1 og 2 er ikke tilstraekkelig god til at afggre behovet for forebyggende intervention mod
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overvaegt (9). Der er brug for yderligere data for at fa en tilstraekkeligt valid
forudsigelse af, hvilke af disse bgrn som har hgj risiko for overvaegt senere. En mere
retvisende maling af veegtstatus blandt speedbgrn kraever muligvis viden om kropsfedt,
fx hudfoldstykkelse, men heller ikke denne metode er optimal til spaedbgrn (10-12).
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Der er mange fors@gg med udvikling af supplerende eller nye indikatorer for overvaegt - og risiko
for overvaegt - blandt spaedbgrn, men problemet er ikke lgst, og der mangler iszer praktisk
anvendelige metoder, fx metoder der kan anvendes i spaedbgrnssundhedsplejen (12,13). Vi
gnsker at benytte adgangen til de mange relevante oplysninger om barnets udvikling i registre (fx
Det Medicinske Fgdselsregister) og i LDBU til at udvikle nye algoritmer eller metoder til at
forudsige senere overvaegt blandt spaedbgrn med z-scores mellem 1 og 2.

Motorisk udvikling

Bgrn med forsinket motorisk udvikling har forhgjet risiko for overvasgt, mistrivsel og mentale
helbredsproblemer, og de har oftere problemer med lzering og gode skolepraestationer (14-16).
Der findes flere metoder til vurdering af bgrns motorik og til identificering af bgrn med behov for
motorisk traning. Sundhedsplejersker vurderer bgrns motoriske udvikling i forste levedr og ved
indskoling. Der er ca. 19 % af bgrn i 8-10-manedersalderen, som har forsinket motorisk udvikling,
og ved skolestart har 29 % problemer, heraf 6 % i udtalt grad (17). De metoder,
sundhedsplejerskerne anvender til vurdering af motorik er systematiske, fx benytter mange Britta
Holles metode, en metode som er udviklet i 1970'erne. Validiteten af de anvendte metoder er i
store traek ukendt, og der er ingen systematisk viden om hvorvidt man identificerer for mange
eller for fa bgrn, og om det er de rigtige bgrn, der identificeres (17). Vi gnsker at gennemfgre
valideringsstudier, som sammenligner sundhedsplejerskernes vurdering med andre metoder
eksempelvis Alberta Infant Motor Scale (AIMS).

Mentale helbredsproblemer ved skolestart

P& trods af, at de fleste bgrn trives og har det godt, viser forskning, at alt for mange bgrn og unge
ikke trives i deres daglige liv, og at flere og flere bgrn og unge bliver diagnosticeret med
psykiatriske lidelser (2, 18, 19). Et af de steder, hvor der er fokus pa barnets mentale helbred, er
i forbindelse med skolestart, nar barnet og dets foraeldre er til en indskolingsundersggelse hos
sundhedsplejersken. Indskolingsundersggelsen er en undersggelse, der skal tilbydes til alle bgrn i
0. eller 1. klasse og formalet er at vurdere barnets helbred, trivsel og sundhedsmaessige
skoleparathed, samt at vejlede om sundhedsrelaterede emner i forbindelse med skolestart.

Validering af sundhedsplejens opsporing af mentale helbredsproblemer ved skolestart pdtaenkes
at omfatte bdde kvalitative og kvantitative analyser. Det kvalitative arbejde vil have fokus pd
forstaelsesvaliditet og indholdsvaliditet, hvor observationer og semistrukturerede interviews med
barn, forzeldre og sundhedsplejersker anvendes til at afdaekke, hvorvidt de anvendte metoder til
vurdering af barnets mentale sundhed, maler det der er hensigten. Kvantitative analyser af
registerdata kan anvendes til at vurdere den praediktive validitet, hvor det undersgges, hvor godt
metoden praedikterer fremtidig mentale helbredsproblemer hos barnet. Ligeledes kan kvantitative
analyser anvendes til at undersgge, hvorvidt sundhedsplejerskernes nuvaerende metode opsporer
bgrn med tegn p& mentale helbredsproblemer. Dette gores med udgangspunkt i et anerkendt
valideret instrument (et golden-standard-instrument) til maling af bgrns mentale helbred.

S&danne valideringsstudier vil fa en stor betydning for databasen, da de, i takt med at hver
indikator bliver undersggt, vil danne grobund for en sikring og eventuel videreudvikling eller
tilretning af variable i journalen. Ydermere vil sddanne studier vaere med til at styrke hele
databasens kvalitet. For det fgrste fordi man ved at sikre validiteten af data kan vide sig mere
sikker pd, hvad det er der monitoreres og opspores, og saledes kan tilrettelaegge de mest
hensigtsmaessige og effektive indsatser med udgangspunkt i disse veldokumenterede valide data.
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Leverancer

Studier af datavaliditeten i LDBU vil pabegyndes sidelsbende med etablering om implementering
af databasen, idet validitetsstudierne ikke afhanger af data fra alle 98 kommuner og ydermere
ogsa omfatter kvalitativ forskning. I Igbet af projektperioden vil der i arbejdspakke 5 blive leveret
folgende:

A. Videnskabelige artikler i nationale og internationale fagfeellebedgmte tidsskrifter

B. Leegmandsartikler

C. Konferencebidrag ved internationale og nationale konferencer, samt seminarer for forskere og
praktikere i Danmark

Hvem er involveret
SIF er ansvarlig for arbejdspakke 5 med involvering af sundhedsplejersker og RKKP.

Videre forskning i data fra LDBU

En ny klinisk kvalitetsdatabase, der rummer data om alle bgrn fra graviditet til ungdom har et
kaeempe forskningspotentiale. Med inkluderingen af data fra jordemgdre og praktiserende laeger
samt mulighed for at koble med data fra forskellige nationale registre og databaser indeholdende
oplysninger om fx sygdom, indkomst, skolegang/uddannelse vil der i fremtiden vaere mulighed
for, i forskningsprojekter at fglge barnets sundhed og trivsel fra fgr fgdsel til overgangen til
voksenlivet. Det skaber et unikt forskningspotentiale, der kan benyttes til videre forskning i blandt
andet arsager til social ulighed i sundhed og kvalitetsudvikling af sundhedspleje praksis. LDBU kan
blandt andet anvendes til at undersgge naturlige eksperimenter, samt undersgge tidlige
determinanter for mentale helbredsproblemer og overvagt blandt bgrn og unge.

Nedenfor skitseres fem forskningsomrader, der muligggres ved etablering af LDBU, og som har
stor samfundsmaessig relevans og vil bibringe ny og vigtig viden for at fremme danske bgrns
sundhed.

1) Monitorering af danske bgrns sundhed og trivsel fra graviditet til teenagealderen

Et grundleeggende udgangspunkt for ethvert forskningsinitiativ, er Igbende monitorering af
befolkningens, herunder spaed- og smabgrnenes udvikling i vaegt, trivsel og adfeerd. Med den
landsdaekkende database vil det vaere muligt at falge denne udvikling ngje, med henblik pa
prioritering og dimensionering af kommende forskningsprojekter.

2) Afdaekning af drsager til social ulighed i sundhed blandt bgrn og unge

Initiale analyser fra den allerede eksisterende database (33 kommuner) viser, at den sociale
gradient i amning har vaeret konstant over de sidste 20 ar (1). Desuden finder vi i det fgrste
levear social ulighed i sprog og kommunikation, foreeldre-barn relationen samt overvaegt, og vi
genfinder den sociale ulighed i bgrns sundhed, udvikling og trivsel ved indskolings- og
udskolingsalderen. Data fra LDBU vil kunne anvendes til at belyse arsagerne til den sociale ulighed
i sundhed blandt bgrn og unge, eksempelvis ved hjzelp af mediationsanalyser med forklarende,
mellemliggende variable i sammenhangen mellem foraeldres sociogkonomiske position og barnets
sundhed.

3) Tidlige risikofaktorer for overvaegt og mentale helbredsproblemer
Forhold i spaedbarns- og smabgrnsalderen kan praege bgrns sundhed igennem hele barndommen
og ungdommen. Analyser fra Databasen Bgrns Sundhed har vist, at overvaegt i speedbgrnsalderen
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gger risikoen for overvaegt ved indskoling syv gange (14) og at reguleringsproblemer
og udviklingsproblemer i spaedbarnsalderen gger risikoen for psykisk sygdom (2, 3).
LDBU’s kohortedesign vil kunne anvendes til at koble data fra den tidlige barndom med
registerdata om sundhed og sygdom i skolealder og voksenliv og blandt andet at sgge svar pa om
det saerligt er i bestemte sociale grupper, at praediktionen af overvaegt forekommer.
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4) Opfglgning pa randomiserede interventioner og naturlige eksperimenter

En landsdaekkende database med teet pa 100% daekning af spaedbgrns vaegtudvikling, adfzserd og
trivsel er et unikt udgangspunkt for forskning i initiativer iveerksat p& kommunalt niveau. Der er
allerede ivaerksat et antal interventioner i flere danske kommuner, og et langt stgrre antal er i
stgbeskeen. Effekten af disse indsatser og interventioner kan med stor praecision og lethed
afdaekkes uden yderligere ressourceforbrug, ved at lade opfglgningen tage udgangspunkt i LDBU.

5) Kvalitetsudvikling af sundhedspleje praksis

Kvalitetsudvikling af sundhedsplejens praksis er et vigtigt fokusomrade, som Databasen Bgrns
Sundhed har bidraget til gennem flere ar. SIF har erfaring med indsatser til fremme af kvaliteten i
sundhedsplejen, sdsom projekterne Sm& Barns Sundhed og VAEKST - en tryg og sund start p§
livet, som afprgver nye metoder og indsatser i sundhedsplejen til fremme af sund veaegtudvikling
og mental sundhed. Data fra LDBU vil fremadrettet kunne anvendes til eksempelvis at vurdere,
om den nuveerende indskolingsundersggelse er en valid metode til at opspore bgrn i mistrivsel,
samt om vi med tilbagespil af viden fra databasen til sundhedsplejerskerne kan vaere
medvirkende til at generere bedre sundhed i de kommende spadbgrnsgenerationer.

Tidsplan

Af nedenstdende tabel fremgar den overordnede tidsplan for projektet. Projektet startes op nar
bevillingen er pd plads, s& arene fglger ikke ngdvendigvis kalenderar. I forbindelse med opstart af
projektet vil der blive udarbejdet en mere detaljeret tidsplan med leverancer og milepale.

Overordnet projektledelse

Arbejdspakke 1: Etablering af landsdaekkende kliniske
kvalitetsdatabase for bgrn og unge

Arbejdspakke 2: Data fra sundhedsplejen stilles til rddighed
via den Faelleskommunale Gateway

Arbejdspakke 3: Implementering af LDBU i kommunerne

Arbejdspakke 4: Formidling af praksisrettet viden fra LDBU

Arbejdspakke 5. Validering af data i LDBU gennem forskning

I bilag 9 findes en leveranceplan, som beskriver hvornar der arbejdes med leverancerne i de
enkelte arbejdspakker, ligesom de vaesentligste afhaangigheder mellem de enkelte leverancer
beskrives.

Budget

Af nedenstdende tabel fremgar det overordnede budget for projektet, hvor Novo Nordisk Fonden
ansgges om 24.999.665 kr. Ud over det ansggte belgb vil de ansggende parter anvende
ressourcer i projektperioden svarende til ca. 2.802.158 kr. Dette vil isaer veere organisatoriske,
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tekniske ressourcer og set up samt ledelsesmaessig opbakning, fx ved deltagelse i

styregruppemgder.

Af bilag 10 findes et mere detaljeret budget for hver enkelt arbejdspakke.

Arbejdspakke 1: Etablering af
landsdaekkende kvalitetsdatabase,
inkl. Afdeekning almen praksis
Arbejdspakke 2: Etablering af
gateway Igsning, inkl. etablering af
SDS-snitflade

Arbejdspakke 3: Implementering af
LDBU i kommunerne

Arbejdspakke 4: Formidling af
praksisrettet viden fra LDBU
Arbejdspakke 5: Validering af data i
LDBU gennem forskning
Overordnet projektledelse

Samlet belgb, der ansgges om

In-kind_budget

Amount

1.830.000 kr.

3.405.000 kr.

2.115.750 kr.

240.450 kr.
400.000 kr.

7.991.200 kr.

1.060.346 kr.

Afledte omkostninger for kommunerne

Amount

2.010.000 kr.

3.495.000 kr.

1.486.800 kr.

718.725 kr.

871.980 kr.
400.000 kr.

8.982.505 kr.

1.189.774 kr.

Amount

1.929.500 kr.

1.324.050 kr.

3.431.085 kr.

941.325 kr.
400.000 kr.

8025960 kr.

552.038 kr.
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Amount

5.769.500 kr.

6.900.000 kr.
4.926.600 kr.
4.149.810 kr.

2.053.755 kr.
1.200.000 kr.

24.999.665 kr.

2.802.158 kr.

LDBU vil desuden medfgre en betydelig raekke afledte omkostninger i kommunerne. Der er i
omegnen af 2350 sundhedsplejersker, inkl. ledende sundhedsplejersker i Danmark, som alle
leverer et arbejde i den daglige dokumentationspraksis. Implementering af LDBU vil medfgre, at:

e 400 sundhedsplejersker mv. pr. region, i alt 2000 deltagere, skal afseette tid til

igangsaetningsmgder

e 3-4 beslutningstagere, systemadministratorer mv. pr kommune, i alt 392 personer, skal

afseette tid til dialogmgder.

¢ Alle sundhedsplejersker skal afsaette ca. 4 dage til implementeringsdelen i arbejdspakke 3,

hvor der arbejdes med at overga til denne leveringsform samt til at styrke kvaliteten,
validiteten og ensartetheden af registreringerne/monitoreringerne.

e Desuden vil alle sundhedsplejersker i en overgangsperiode forventeligt bruge ekstra tid pa

daglig dokumentation, indtil de er blevet fortrolige med den nye registreringspraksis.

Risici og afhaengigheder

Af bilag 11 fremgar de risici og afhaengigheder, der er identificeret pa nuvaerende tidspunkt. I
forbindelse med opstart af projektet vil der blive lavet en mere dybdegdende risikoanalyse,
ligesom der i projektperioden Igbende vil blive arbejdet med risici og afhaengigheder, sa der
lgbende foretages identificering, vurdering, planlaegning og handtering af risici.
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Kommunikation

Der er i projektet behov for Igbende involvering af de mange interessenter pa

omradet. Forud for indsendelse af ansggning har der i regi af RKKP vaeret afholdt et
interessemgde med deltagelse af repraesentanter for kliniske kvalitetsdataser indenfor
svangreomsorgen og svaer overvaagt samt almen praksis. I forbindelse med igangsaettelse af
projektet vil der blive udarbejdet en kommunikationsplan, som bl.a. vil preecisere, hvornar og
hvordan der er behov for at involvere de forskellige interessenter.
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Overgang fra projekt til drift

For at sikre den forsatte drift af LDBU efter projektperioden er det en stor styrke, at vi som parter
pa hver vores made repraesenterer de vaesentligste aktgrer i Danmark og har en lang raekke
samarbejdsflader og forpligtigelser, der allerede i dag binder os sammen. Fondens midler vil
kunne ggre det muligt, at vi som parter kan mgdes i et konkretiseret samarbejde i en tredrig
projektperiode. Vi forpligter os hver iseer som part gennem projektet til at indga i et samarbejdet
og lgse de udfordringer, der matte opsta undervejs for at lykkes med at leve op til malene, der er
sat for LDBU. Det betyder, at vi efter projektperioden sammen vil have udviklet Igsninger, som vi
hver iszer ogsa kan se giver vaerdi i vores regi. Vi vil derfor kunne anvende LDBU som del af den
dataunderstgttede kvalitetsudvikling i praksis og kunne stille data til radighed for forskning, som
vil veere unikt internationalt. P& den made vil LDBU bidrage med gget kvalitet i den
opgavelgsning, der allerede er finansieret regionalt og kommunalt.

Danske Regioner og KL vil - med inddragelse af de gvrige parter — arbejde for, at der efter
projektperioden findes finansiering til driften af LDBU, jf. deres tilsagnsskrivelser (bilag 4 og 5).
Det vil bl.a. vaere under forudsatning af, at databasen giver en mervaerdi for regioner og
kommuner, og at databasen ikke fgrer til ungdvendig belastning af sundhedspersonalet i form af
ggede dokumentationskrav. Danske Regioner og KL vil s3ledes Igbende gennem projektperioden
rejse emnet om driftsfinansiering af databasen i forbindelse med de arlige forhandlinger om
gkonomiaftalerne med regeringen.
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