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Kliniske kvalitetsdatabaser ar 2003

Sagsbehandling og vurdering af arets ansegninger

@jvind Lidegaard, Jan Utzon, cand.oecon. Lasse Ngrgaard &
cand.scient.pol. Thomas W. Mgller

Resumé

Formél: Formalet med undersggelsen var at redeggre for sagsbe-
handlingen af ansggningerne om statte til oprettelse eller drift af
kliniske kvalitetsdatabaser (KKD).

Materiale og metoder: Materialet udgjordes af de 44 ansggninger,
som i oktober 2002 blev indsendt til sygehusejernes fealles pulje
med henblik pa finansiering af udvikling og drift af landsdaek-
kende KKD. For at fa en systematisk, ensartet og transparent gen-
nemgang og vurdering af ansggningerne, blev der udarbejdet et
struktureret skema, som for hver ansggning registrerede blandt
andet klinisk vaegt, ressourcetyngde, om der foreld klare kvalitets-
indikatorer, om der var udarbejdet standarder for disse, om data
fra eksisterende registre blev udnyttet, om databasen havde god
faglig forankring, deekningsgraden af potentielt deltagende afde-
linger hhv. patienter, om den hidtidige drift havde afstedkommet
kvalitetsforbedringer, om der har veeret afrapporteret tilfredsstil-
lende fra veertsdatabasen, og om resultaterne blev offentliggjort.
Med udgangspunkt i disse oplysninger blev der for hver ansggning
udregnet en score, som var vejledende for den faglige bedgm-
melse.

Resultater: Der var stor forskel p& de belgbssterrelser, der blev an-
sggt om. Til opstart af en database vekslede belgbet mellem
300.000 kr. og 4 mio. kr., mens arlige ansggte belgb til drift
spaendte fra 34.000 kr. til 2 mio. kr. Af 31 ansggere til drift af en
KKD opndede 28 (90%) anbefaling af hel eller delvis gkonomisk
stotte. Ud af 13 ansggninger om udvikling af ny KKD er seks
sendt til Sundhedsstyrelsen mhp. udviklingsstette, fire blev hen-
vist til at ansgge igen i 2004, og tre opnaede ikke anbefaling om
statte.

Diskussion: De vedlagte &rsrapporter var generelt meget beskri-
vende, med fa afdelingsspecifikke data, fa kommentarer og vurde-
ringer og f& perspektiveringer.

Sygehusejerne har etableret en feellesamtslig databasepulje,
som for 2003 har en rammebevilling pa 15 mio. kr. Formalet
med puljen er at stotte udvikling, etablering og drift af lands-
d=kkende kliniske kvalitetsdatabaser (KKD). De KKD paten-
kes at indgé som et led i den danske model for kvalitetsudvik-
ling i sundhedsvzsnet. Der er samtidig etableret tre kompe-
tencecentre i hhv. Qst- (Kebenhavn), Syd- (Odense) og Nord-
danmark (Arhus), der skal bist eksisterende og nye KKD med
epidemiologisk, biostatistisk og it-massig kompetence.

Af rammebevillingen pa 15 mio. kr. var der forlods alloke-
ret 1,8 mio. kr. til kompetencecentrene og 2 mio. kr. til stan-

dardiserede it-losninger. Til fordeling blandt ansegerne i ar
var der siledes 11,2 mio. kr.

Hvad er en klinisk kvalitetsdatabase?

En KKD er et register, der indeholder kvantificerbare indika-
torer, der kan belyse den samlede kvalitet eller dele af en sam-
let kvalitet af sundhedsvaesenets indsats og resultater for en af-
greenset gruppe af patienter. En indikator er en malbar varia-
bel, der anvendes til at vurdere, i hvilken grad et kvalitetsmal
er opfyldt. En klinisk kvalitetsdatabase anses ifolge Sundheds-
styrelsen for at veere landsdeekkende, nar mindst 90% af den
relevante patientgruppe registreres i databasen.

Tabel 1 illustrerer, at resultatet af behandling i sundheds-
sektoren er athzngigt af savel faktorer hos den enkelte pa-
tient, sygdommen, behandlingen og organisationen [1]. Den
ideelle KKD rummer information om alle disse elementer,
blandt andet for epidemiologisk at kunne afgraense betydnin-
gen af en enkelt af disse faktorer.

Afrapportering fra KKD skal rettes bdde mod det faglige
personale og mod borgere og politikere. Forud for offentlig-
gorelse af data om faglig kvalitet skal der ske en analyse og
fortolkning af data. Det drejer sig om at sikre, at kvalitetsdata
afspejler kvalitet af den sundhedsfaglige ydelse, om nedven-
digt korrigeret for forskelle i patientgrundlag, er tverfagligt
accepteret, og at de er forstielige, dvs. formidlet i en form, der
er forstaelig for de forskellige malgrupper.

Formal

Formailet med denne analyse har varet: 1) at give et overblik

over ansegninger om statte til KKD i 4r 2003 og 2) at redegore
for faglige forhold, som har vaeret lagt til grund for tildelingen
af midler til oprettelse eller drift af KKD i ar 2003.

Materiale og metoder

Materialet bestod af 44 ansegninger om etablering eller fortsat
drift af KKD, som Amtsradsforeningens pulje til finansiering
af KKD modtog i oktober 2002.

Den sundhedsfaglige og -informatiske sagsbehandling er
foretaget af Sundhedsstyrelsen for Amtsradsforeningen og
H:S, mens de organisatoriske krav, sygehusejerne har opstillet,
er gennemgdet af Amtsradsforeningen.

For at gore den faglige gennemgang og vurderingen af de
enkelte ansogninger systematisk, ensartet og transparent ud-
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Tabel 1. Faktorer af betydning for behandlingsresultat.

Udgangspunkt Eksempler pa variabler

Patienten Demografiske faktorer (alder, ken, hgjde)
Livsstilsfaktorer (rygning, alkohol, kost, motion)

Interesse og engagement i behandling

+ sygdommen Sveerhedsgrad

Konkurrerende sygdomme

+ behandlingen Forebyggelse, diagnostik, terapi, kontrol, pleje og
rehabilitering

Sundhedspersonalets kompetence

Teknisk udstyr

Evidensbaseret klinisk praksis

+ organisationen Arbejdstilretteleeggelse
Brug af kliniske retningslinier
Samarbejde

Ventetid

= behandlingsresultat

arbejdede Sundhedsstyrelsen og Amtsradsforeningen i felles-
skab et struktureret skema, der indeholdt de parametre, som
databaserne blev vurderet efter [2] i henhold til de af Amts-
radsforeningens opstillede basiskrav for de kliniske databaser.
Disse fremgar af Fig. 1. De enkelte databaser er pa basis af
disse parametre tildelt en score pa de enkelte punkter, som
tilsammen har kunnet udmente 70 point. Denne score var
vejledende for indstilling til stotte fra puljen.

Ansegningerne er blevet behandlet lobet af 14 dage af en
faglig gruppe pa tre personer fra Sundhedsstyrelsen. Denne
gruppe blev sammensat, sd den besad en bred lzegefaglig kom-
petence, erfaring med anvendelse og formidling af register-
data til kvalitetsvurdering, it-kompetence samt organisatorisk
og okonomisk kompetence. Sundhedsstyrelsen er kommet
med en sundhedsfaglig indstilling, som er dreftet i Det Faglige
Forum for KKD, som bestar af repraesentanter fra Sundheds-
styrelsen, Amtsradsforeningen, kompetencecentrene og
Dansk Medicinsk Selskab. Amtsradsforeningen har herefter
udarbejdet en samlet indstilling til fordeling af puljemidlerne
til amtssundhedsdirektorerne, der herefter har foretaget den
endelige fordeling af midlerne. A priori havde amtssundheds-
direktorkredsen besluttet at prioritere eksisterende databaser
hojere end ansogninger om etablering af nye.

Det blev i alt ansegt om 38 mio. kr., heraf 24 mio. kr. til
fortsat drift og 8 mio. kr. til udvikling af nye KKD. Generelt
var udgifterne til etablering af en database dobbelt sa hoje
som til den arlige drift. Af rammebevillingen pa 15 mio. kr.
var der forlods allokeret 3,8 mio. kr. til kompetencecentre og
til standardiserede it-lesninger (Nationale Indikator Projek-
tet). Med en samlet ramme p4 11,2 mio. kr. blev det indled-
ningsvist besluttet, at kun ganske szrlige forhold skulle kunne
begrunde, at en anseger skulle tildeles et hojere beleb end
500.000 kr. arlig til drift af en KKD. Ved den endelige alloke-
ring af midler til de enkelte ansogere er denne vejledende
greense, faglige forhold, det ansogte beleb, databasens stor-
relse og tidligere modtaget stotte inddraget i vurderingen.
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Resultater

Antallet af kliniske kvalitetsdatabaser

Der blev i oktober 2002 modtaget 44 ansegninger om stette til
drift (n=31) eller etablering/drift af nye KKD (n=13) fra syge-
husejerens pulje. Emnerne, vertssygehus og valgt kompeten-
cecenter for de enkelte ansegninger fremgér af Tabel 2. Der
var 29 KKD, der enskede tilknytning til kompetencecenter
ost, otte KKD til kompetencecenter nord og syv KKD til kom-
petencecenter syd.

Samtidig med, at der foreld ansegning om opstart og drift
af 13 nye KKD, var der 11 tidligere ansogere, der ikke sogte
igen.

Iindevarende ansagningsrunde blev 28 (90%) af 31 ansag-
ninger om fortsat stette anbefalet en sddan.

Blandt 13 ansegere om stotte til udvikling af nye KKD blev
de seks sendt til Sundhedsstyrelsen mhp. udviklingsstette, tre
blev henvist til at ansege igen i 2004 og en anseger sat pa
standby i tilfzelde af frigjorte midler fra puljen.

Kvaliteten af kvalitetsdatabaserne eller

ansegningen om stette til disse

Der er ikke nogen af de stottede databaser, som opfylder
samtlige af de i Fig. 1 opstillede punkter fuldt ud. Disse skal
derfor opfattes som ideelle mal, som man i hojere eller mindre
grad vil vere i stand til at opfylde. Vi vil i det folgende knytte

Antallet af patienter, som databasen potentielt vil kunne bergre.

Hvor alvorlig en sygdom der er tale om.

Ressourcetyngden af sygdommen.

Forekomsten af en uafklaret variation.

Indebzerer interventionen fra sundhedsveesenet en seerlig stor risiko for
patienten?

Daekker basen et omrade, hvor forbedret behandling er saerlig pakreevet?

Vil databasen generere nye data, som ogsé vil kunne danne udgangs-
punkt for forskning?

Er der identificeret fa relevante kvalitetsindikatorer?

Er indikatorerne veldefinerede?

Foreligger der evidens for de indikatorer, der er udvalgt?

Er der angivet standarder for de udvalgte indikatorer?

Udnyttes data i eksisterende registre i passende omfang?

Er der en god faglig forankring af projektet?

Er de data, der indhgstes, tveersektorielle (dvs. fra bade primeer- og
sekundeersektor)?

Beskriver de data, der indhgstes, aktiviteten tveerfagligt?

Daekningsgraden, hvad angdr antallet af patienter med sygdommen.

Deekningsgraden, hvad angar antallet af inkluderede afdelinger ud af
alle mulige.

Har databaser i drift kunnet dokumentere en kvalitetsforbedring?
Hvilken feedback yder veerten leverandgrerne af data til databasen?

Offentliggeres resultaterne fra databasen mindst en gang om aret?

Hvordan genereres inddata (papir/elektronisk/online, webbaseret)?

Foretages der indtastningsvalidering af data?

Foretages der journalvalidering af data i databasen?

Foretages der samkering med registre, specielt Landspatientregisteret
mhp. validering af data?

Tages der faglig stilling til de data, der genereres?

Er den valgte it-platform tidssvarende?

Er der et rimeligt forhold imellem udgifterne til basen og de resultater,
den vil kunne bibringe?

Fig. 1. Variabler til faglige vurdering af ansggninger om statte til kliniske kvali-
tetsdatabaser.
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nogle specifikke bemzrkninger til hvert af de vurderingskrite-
rier, der er lagt til grund ved sagsbehandlingen.

- Antallet af patienter med sygdommen skal vere af en vis
storrelse, og af en vis ressourcetyngde.

- Sygdomme, hvis behandling er genstand for sterre regio-
nal variation, blev kun eksplicit naevnt af fd ansegere.

- Sygdomme, hvorom vi ved, at behandlingen i Danmark
halter bagefter, blev kun anfert af enkelte ansegere.

- Databasen etablerer ny viden som potentielt vil kunne
vere udgangspunkt for verdifuld forskning. Omkring en
fierdedel af ansegningerne scorede point her.

- Der skal veere identificeret fa relevante kvalitetsindikatorer
[2]. T gennemgangen var der stor variation i antallet af an-
givne indikatorer, og specielt i hvor veldefinerede disse in-
dikatorer var. En del havde slet ikke angivet nogen, de
fleste havde angivet fi, mens enkelte havde op mod 50
indikatorer.

- Der skal gerne angives (om ikke andet s3 tentative) stan-
darder for de identificerede kvalitetsindikatorer. Op mod
en tredjedel af ansogninger opfyldte ikke dette mal i til-
fredsstillende omfang.

- Udnyttelse af data i eksisterende registre var ikke uddybet
eller nzevnt i mange af ansegningerne. I en del tilfzlde
fordi der ikke var relevante registerdata at treekke p&, men i
flere tilfzelde fordi ansegerne ikke var opmarksomme pa
denne mulighed.

- God faglig forankring var opfyldt for hovedparten af an-
segningerne.

- Databasen skal vere eller forventes at kunne blive lands-
dzekkende. De fleste af de gennemgéede ansogninger sig-
tede pa landsdekkende udbredelse.

- En dokumenteret kvalitetsforbedring inden for det om-
rdde, som en database, der har veret i drift i flere ar, dek-
ker, vil vaere motiverende for at fortsaette stotten til data-
basen. Kun enkelte databaser kunne dokumentere, at deres
eksistens havde afstedkommet et kvalitetsloft.

- Resultatfeedback. Maden, hyppigheden og kvaliteten af
den feedback, som de enkelte KKD giver deres bidrag-
ydere, veksler temmelig meget. De databaser, hvor dette
punkt ikke var tilfredsstillende opfyldt, har fiet besked om,
at fremtidig stette forudsaetter en forbedring pa dette
punkt.

- Offentliggorelse af data er for de fleste veerter en ny ting.
Vearterne i aktuelle ansogningsrunde er informeret om, at
offentliggorelse af resultaterne er en forudsztning for frem-
tidig stette.

- Maden inddata genereres pa. Vi har accepteret, at mange
ansogere ikke har vaeret klar til at imedekomme onsket om
et webbaseret koncept. Men det er malsetningen at alle
KKD over en kortere arraekke skal anvende et opdateret in-
terakivt webdesign.

- Der skal tages faglig stilling til resultaterne. Vi har i gen-
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Tabel 2. Emner og veerter for ansggninger om statte til kliniske kvalitetsdataba-

ser modtaget oktober 2002.

Emne

Veert og kompetencecenter

Eksisterende databaser

Akut myeloid leukeemi*
Ambulant psykiatri*
Antikoagulationsbehandling*
Benign prostatahypertrofi*
Blodtransfusion*
Bleerecancer*

Berne- og Ungdomsdiabetes*
Borne- og ungdomspsykiatri*
Discusprolaps*

Dissemineret sklerose*
Elektromyografi

Epilepsi*

Familizer adenomatgs polypose*
Gastropeediske operationer
Hernieoperationer*
Hjerteoperationer*
Hjertestop*

Hoftealloplastik*
Hysteroskopisk kirurgi*
Karkirurgi*

Katarakt kirurgi*
Knaealloplastikker*
Kolorektal cancer*

Kronisk nyresvigt*
Laparoskopisk kolorektal kirurgi
Lungecancer*

Malignt lymfom*

Neonatale behandlinger*
Non-polypgs coloncancer*
Reumatologiske sygdomme*
@sofagus/cardia/ventrikelcancer

Arhus Amtssygehus (Nord)
Senderjyllands Amt (Nord)
Odense Universitetshospital (Syd)
Kolding sygehus (Nord)

Skejby Sygehus (Nord)
Amtssygehuset i Herlev (@st)
Amtssygehuset i Glostrup (@st)
Odense Universitetshospital (Nord)
Sygehus Fyn (@st)

Rigshospitalet (@st)

Arhus Kommunehospital (Nord)
Odense Universitetshospital (Syd)
Hvidovre Hospital (@st)

Odense Universitetshospital (Syd)
Hvidovre Hospital (@st)

Statens Institut for Folkesundhed (@st)
Amtssygehuset i Glostrup (st)
Arhus Amtssygehus (Nord)
Amtssygehuset i Glostrup (@st)
Aalborg Sygehus (Nord)

Arhus Universitetshospital (Nord)
Rigshospitalet, HovedOrtoCentret (@st)
Amtssygehuset i Glostrup (@st)
Amtssygehuset i Herlev (@st)
Bispebjerg Hospital (Jst)

Odense Universitetshospital (Syd)
Odense Universitetshospital (Syd)
Odense Universitetshospital (Syd)
Hvidovre Hospital (@st)
Amtssygehuset i Herlev (@st)
Aalborg Sygehus (Nord)

Nye databaser
Anastesi*

Mb. Crohn og colitis ulcerosa*
Fertilitetsbehandling
Galdestensbehandling*
Geriatri*

Gynakologisk Cancer*
Hepatitis B og C*
Hysterektomi*

Intensiv terapi*
Leversygdomme*
Mammasygdomme
Rygestop
Variceoperationer*

Bispebjerg Hospital (Jst)
Hvidovre Hospital (@st)
Amtssygehuset i Herlev (@st)
Amtssygehuset i Gentofte (@st)
Bispebjerg Hospital (@st)
Rigshospitalet (@st)

Hvidovre Hospital (@st)
Hvidovre Hospital (@st)
Rigshospitalet (@st)

Arhus Kommunehospital (Nord)
Amtssygehuset i Herlev (@st)
Bispebjerg Hospital (Jst)
Amtssygehuset i Gentofte (@st)

*) angiver, at basen af Sundhedsstyrelsen blev anbefalet statte til etablering/
drift i & 2003. Der findes en kort beskrivelse af de enkelte databaser (listen er
under udarbejdelse og endnu ikke komplet) p& www.kliniskedatabaser.dk

nemgangen af en reekke arsrapporter konstateret, at resul-

taterne primert preesenteres i tabeller og figurer og kun
sjeeldent diskuteres og perspektiveres. Man kan sjeeldent
aflzese de enkelte afdelingers resultater, ligesom data ikke
settes i relation til udenlandske resultater. Man far herved
ikke en fornemmelse af, hvad der er godt og mindre gods,
hvilket er et af hovedformélene med databaserne.

Hvis man leser arsrapporterne med de ojne, at man gerne

vil have et indtryk af, hvad de enkelte afdelinger er gode

til, og hvad de er mindre gode til, bliver man derfor skuf-

fet. Vi er af den opfattelse, at dette punkt bor vagtes tungt,

ndr man tager stilling til fortsat drift af en KKD i drene

fremover. Kun et mindretal af ansogere havde redegjort

narmere for dette forhold.
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- TIt-platformen. Dette er vanskeligt, fordi der lebende sker
en hastig udvikling i muligheder og priser. Fremover vil
man leegge vaegt pa, at nye KKD anvender netbaserede los-
ninger, hvor det bade er muligt at indfere data online, at
fode data automatisk, og at se resultater fra databasen pa
nettet [3]. Kun et mindretal af ansogningerne var it-mzssigt
tilfredsstillende opdateret.

- Ombkostninger i forhold til udbytte. Det er tankevak-
kende, at de bedst fungerende KKD ogsa generelt var rela-
tivt billige bade i etablering og drift. Det skyldes delvist, at
et gennemtzenkt koncept ogsd ofte indebzrer ressource-
bevidst planleegning og afvikling. Dette kunne tale for, at
man fremover er mere kritisk med hensyn til de krav, der
stilles, for man yder stotte til en KKD. Blot kravet om, at
ansogerne skal forholde sig til de punkter, der her er gen-
nemgaet, vil tvinge mange til at gennemtaenke en raekke
forhold, som i forbindelse med aktuelle ansegningspulje
ikke altid var ordentligt gennemarbejdet.

Diskussion

Fremtidig stette til kliniske kvalitetsdatabaser

En struktureret vejledning til udarbejdelse af ansegningerne er
serdeles nyttig, men struktureringen kan fremover gores mere
klar ligesom nogle af de anvendte begreber kan defineres
mere entydigt. Endvidere ber der allokeres vejledende maksi-
male belob til en rekke af de faste punkter i ansogningerne,
saledes at ansogerne bade har en realistisk forestilling om de
belob, de kan forvente at modtage, og s& man sikrer en no-
genlunde ensartet behandling af ansegerfeltet.

Der skal ske en fastleegning af de belob, en database skal
betale for de ydelser, som deres kompetencecenter bidrager
med, idet der i ar var stor variation i de beleb, der blev angivet
pa dette omrade.

En af kompetencecentrenes fremtidige opgaver kunne
vere at sikre, at alle ansogninger knyttet til de enkelte centre
indeholdt anferte vurderingspunkeer.

Afrapportering fra kliniske kvalitetsdatabaser

Det er tidligere naevnt, at kvalitetsudvikling kreever mere end
blot indsamling af data. Det er helt afgerende, at disse ogsa
analyseres, at de formidles, og at der tages aktion pé de resul-
tater, der opnas. Specielt de sidste to forhold har det knebet
med for mange vearter af KKD.

Rigtighed, relevans og anvendelighed er nogleord ved for-
midling af kvalitetsdata. Ukommenterede, ra datatabeller er
ikke specielt velegnede hverken ved kollegial formidling eller
som information til borgerne.

Sagsbehandling af ansegninger om stotte

til kliniske kvalitetsdatabaser

En serios sagsbehandling af et halvt hundrede ansegninger er
en ressourcekrzevende opgave. Specielle forhold spillede ind i
ar, hvor ansegningsvurderingen skulle forega inden for et par
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uger. Fremover ber der afszttes mere tid til sagsbehandlingen
af ansogningerne (f.eks. en mined). Man kunne med fordel
udarbejde et standardskema, som kan benyttes ved fremtidige
ansegninger.

Endelig foreslar vi, at der ogsa i arene fremover udarbejdes
en kort status (som forsogt i dette papir), efter sagsbehandlin-
gen, som publiceres f.eks. i Ugeskrift for Laeger, sa interesse-
rede interne og eksterne aktorer kan folge med i omréadet.

Korrespondance: @jvind Lidegaard, Olgasvej 23, 2950 Vedbaek.
E-mail: Lidegaard@dadInet.dk

Antaget den 3. september 2003.

Sundhedsstyrelsen, Afdelingen for Sundhedsinformatik,
Amtssygehuset i Herlev, Gynaekologisk-Obstetrisk Afdeling, og
Amtsrédsforeningens Databasesekretariat og Kontoret for IT og Kvalitet.
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