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2. Baggrund

Pa regionssundhedsdirektgrmgdet i november 2008 tiltradte regionssund-
hedsdirektgrerne den endelige udmgntning af regionernes falles database-
pulje 2009. I forlengelse heraf besluttede kredsen i lighed med foregaende
ar, at Danske Regioners Databasesekretariat skulle gennemfgre en undersg-
gelse af de stgttede kliniske databasers dekningsgrad og datakomplethed i
2008. Undersggelsens formal er at tilvejebringe et overblik over de afdelin-
ger, som ikke indberetter i tilstrekkelig grad til databaserne. Dermed kan de
enkelte regioner arbejde malrettet efter at sikre den ngdvendige opbakning
til databaserne.

I det fglgende redeggres for undersggelsens overordnede resultater.

3. Undersggelsens datagrundlag og opbygning

Undersggelsen omfatter i alt 32 databaser, som har modtaget stgtte fra Re-
gioners fzlles databasepulje i 2008. Databasesekretariatet har udarbejdet et
spgrgeskema til databaserne, hvor de er blevet bedt om at opggre dak-
ningsgrad og datakomplethed for de afdelinger, privathospitaler og privat-
klinikker, der bgr indberette til databaserne. Det er ikke alle databaser, der
har haft ressourcer eller mulighed for at opggre dekningsgrad og datakom-
plethed for de private aktgrer i 2008. Det er dog besluttet, at databaserne i
2009 skal medtage de private aktgrer i opggrelsen af dekningsgrad og da-
takomplethed.

e Dekningsgraden er defineret som varende andelen af patienter, der
er indberettet til databasen i forhold til samtlige patienter, der opfyl-
der inklusionskriterierne'.

e Datakompletheden er defineret som den andel af de obligatoriske
dataelementer/oplysninger, der i gennemsnit er indberettet pr. pati-
ent.

" Opmarksomheden skal henledes p, at der ikke findes én entydig rigtig méade, hvorpa
dekningsgraden kan opggres. Det henger sammen med, at det pd forskellige sygdomsom-
rader typisk vil veere forskellige nationale registre, der har den mest komplette registrering
af antallet af patienter. Saledes vil det for nogle databaser vaere mest relevant at finde dek-
ningsgraden ved at sammenligne antallet af registrerede patienter i databasen med antallet
af registrerede patienter i LPR. For andre databaser vil det vere mest relevant at sammen-
kgre med f.eks. cancerregistret.
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Databasesekretariatet har bedt databaserne basere deres oplysninger pa de
seneste opggrelser over dekningsgrad og datakomplethed. Safremt databa-
serne ikke er i besiddelse af sadanne opggrelser, har databasesekretariatet
ikke fremsat krav om, at disse oplysninger skal fremskaffes. Det henger
sammen med, at samkgring med andre registre, som f.eks. Landspatient
Registret (LPR), er omkostningstungt, og et sadant krav ville derfor presse
databasernes budgetter ungdigt. I disse tilfelde er databaserne i stedet ble-
vet bedt om at give et skgn over dekningsgraden. I det fglgende vil det
eksplicit fremga, om oplysninger er databaserede eller baserede pa et skgn.

Pa baggrund af databasernes svar, har databasesekretariatet inddelt databa-
serne i tre overordnede kategorier i forhold til databasernes daknings-
grad/datakomplethed samt deres driftsstatus. Fglgende kategorisering er fo-
retaget:

e FEtablerede databaser med tilncermelsesvis fuldkommen dataindsam-
ling. Databaser i denne kategori er kendetegnet ved, at alle indberet-
tende afdelinger har fuld dekningsgrad (dvs. stgrre end 90 %) og
fuld datakomplethed (dvs. stgrre end 80 %).

e FEtablerede databaser med ufuldkommen dataindsamling. Databaser
i denne kategori er kendetegnet ved, at mindst én indberettende af-
deling har en dekningsgrad, som er mindre end 90 % og/eller en da-
takomplethed, der er mindre end 80 %*.

o Databaser under etablering/omleegning. Denne kategori samler da-
tabaser, som endnu ikke er i en stabil driftsfase, hvorfor det, i de fle-
ste tilfelde, ikke er muligt at opggre dekningsgrad og datakomplet-
hed. Databaser i denne kategori kan yderligere underinddeles 1i:

o Nyoprettede databaser, hvor etableringen er under planlaeg-
ning

o Databaser, der gennemfgrer pilotprojekter

o Databaser, hvor indberetninger er begyndt efter den 1. juni
2008

o Databaser, der er under omlaegning til nye I'T-systemer

2 Opmarksomheden henledes pa, at denne definition ikke tager hensyn til den enkelte af-
delings tyngde i forhold til den samlede patientmasse. Dvs. at falder en database ind under
denne kategori, er det ikke ngdvendigvis ensbetydende med, at databasen pa landsplan har
en dekningsgrad, der er mindre end 90 %. Det vil f.eks. ikke vere tilfeldet, hvis det er en
afdeling med fa patienter, der fordrsager, at databasen placeres i denne kategori. Grunden
til, at netop denne inddeling anvendes, skal ses i sammenh&ng med, at undersggelsen net-
op har til formal at identificere de afdelinger, som ikke indberetter data i et tilstreekkeligt
omfang. Hensigten hermed er, at der efterfelgende skal fglges op pa dette lokalt, sadan at
alle afdelinger indberetter de forngdne data.
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4. Resume af resultaterne for 2008

Af de 32 databaser lever fire databaser op til de fastsatte standarder i kate-
gorien “etablerede databaser med tilnermelsesvis fuldkommen dataindsam-
ling”, mens 22 databaser kategoriseres som “etablerede databaser med
ufuldkommen dataindsamling”. Seks databaser kategoriseres som varende
under etablering eller omlaegning.

Grafisk tegner der sig fglgende billede af kategoriseringen af de Kliniske
Kvalitetsdatabaser i 2006 - 2008:

Fordeling af databaser 2006-2008
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20

18

@ Tilnzermelsesvis fuldkommen
dataindsamling

@ Ufuldkommen dataindsamling
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Figur 1: Fordeling af databaser 2006 - 2008

Fire databaser i 2008 mod seks databaser i 2007 lever op til basiskravene
om en dekningsgrad over 90 % og en datakomplethed over 80 %. BupBase
og Sclerosebehandlingsregistret er nye databaser i denne kategori, hvor-
imod Dansk Database for Kronisk Hepatitis B og C (DANHEP), Dansk
Lunge Cancer Register (DLCR), DECV-Databasen og Landsregistret Kar-
base ikke kvalificerer sig ikke til kategorien i 2008. Der ggres dog opmeerk-
som pa, at Landsregistret Karbase traditionelt tilhgrer denne kategori og
sandsynligvis vil kvalificere sig til denne ogsa for 2008, nar opggrelserne
justeres i forhold til fejl og mangel lister’. Det er gledeligt, at to nye data-

? Databasesekretariatet er efter redaktionens afslutning blevet gjort opmaerksom pa, at da-
tabasen har opnéet fuld dekningsgrad og datakomplethed, og at databasen dermed kvalifi-
cerer sig til kategorien “databaser med tiln@rmelses fuldkommen dataindsamling”.
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baser nu lever op til basiskravene. For DLCR og Landsregistret Karbase
galder, at de er meget tet pa at kvalificere sig til denne kategori. Det er fa
afdelinger, der ikke indberetter tilstraekkeligt, og der er grund til at formode,
at disse afdelinger vil opna tilnermelsesvis fuldkommen dataindsamling,
nar de har haft mulighed for at justere opggrelserne for 2008. DECV-
databasen oplever problemer med, at nogle “ikke-behandlende” afdelinger
beholder relevante patienter frem for at henvise dem til de fire DECV-
centre. Dermed registreres patienterne ikke i databasen, hvilket betyder, at
centrenes dekningsgrad falder til under 90 %. DANHEP er under omleg-
ning og har ikke udgivet en arsrapport siden 2004.

22 databaser befinder sig i kategorien “databaser med ufuldkommen data-
indsamling”. Det skal dog bemarkes, at stgrstedelen af databaserne har for-
bedret bade daekningsgrad og datakomplethed i forhold til 2007, selvom de
stadig ikke lever op til basiskravene. Flere databaser har en samlet dak-
ningsgrad tet pa eller over 90 % og en samlet datakomplethed tat pa eller
over 80 %, men hvor enkelte afdelinger falder under landsgennemsnittet.
Dette gelder for DANBIO-DRD databasen, Danish Breast Cancer Group
(DBCG), Klinisk Vene Database og Database for Tidlig Graviditet og Abort
(TiGrAb).

Mange databaser er dog langt fra at leve op til basiskravene vedr. dak-
ningsgrad og datakomplethed, og for stgrstedelen af dem galder, at de sta-
dig kemper for at fa enkelte afdelinger samt de private aktgrer til at indbe-
rette tilstrekkeligt. Det er ngdvendigt, at der fra regioner og hospitalsledel-
ser tages ansvar for at hjelpe de afdelinger og private aktgrer, der ikke ind-
beretter tilstrekkeligt, sa dekningsgraden og datakompletheden kan styr-
kes. For et overblik over alle de afdelinger fordelt pa region, der ikke indbe-
retter tilstreekkeligt til databaserne, henvises til den separate rapport udfor-
met for hver region, hvor afdelingsspecifikke opggrelser over dekningsgrad
og datakomplethed for 2008 fremgar. Som appendiks hertil findes en samlet
opggrelse over alle afdelinger i de enkelte regioner, der bgr rapportere til
databaserne. Det skal dog navnes, at en vasentlig barriere for at inkludere
de private aktgrer i databaserne, er problemer med at fa tildelt SKS-numre
fra Sundhedsstyrelsen. Databaserne kan ikke fa overblik over de private ak-
tgrer, der udfgrer behandlinger indenfor databasens omrade, hvis ikke aktg-
rerne har et SKS-nummer. Ligeledes kan der ikke udtrekkes de relevante
oplysninger fra relevante registre. Klinisk Vene Database har lavet et omfat-
tede kortleegningsarbejde af dekningsgrad og datakomplethed for de priva-
te afdelinger og klinikker, som bgr indberette til databasen. Dette er et ek-
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sempel, som kan gentages for flere andre databaser, safremt der er ressour-
cer til det.

Nogle databaser beskriver, at problemer med IT-systemer i 2008 har pavir-
ket dekningsgraden og datakompletheden negativt, men at efterregistrering
sandsynligvis vil forbedre dekningsgraden og datakompletheden. Andre
databaser navner, at problemer med at fa fejl- og mangellister fra Kompe-
tencecentrene har forsinket opggrelsen af datakomplethed og daknings-
grad.

I bilag 1 ses en skematisk oversigt over de enkelte databasers dekningsgrad
og datakomplethed. Oversigten beskriver ogsa, om den enkelte databases
opggrelse er baseret pa skgn eller opggrelse.

5. Etablerede databaser med tilnermelsesvis fuldkommen data-
indsamling

Under kategorien “Etablerede databaser med tilnermelsesvis fuldkommen
dataindsamling” hgrer databaser, hvor alle indberettende afdelinger har en
deekningsgrad pa mere end 90 % samt en datakomplethed pa mere end 80
%. Ud af de i alt 32 kliniske kvalitetsdatabaser, der indgar i undersggelsen,
tilhgrer fire databaser denne kategori.

BupBase - en kvalitetsdatabase for bgrne- og ungdomspsykiatri
Databasen har veret i drift siden 1. januar 2004 og monitorerer og kvali-
tetssikrer behandlingen af alle sygdomsgrupper inden for specialet bgrne-
og ungdomspsykiatri. Databasen modtager indberetninger fra 13 afdelinger,
som udfgrer behandlinger pa omradet samt fra enheden ”Skolepsykiatrisk
Center”™*. Fra 2009 vil databasen endvidere modtage indberetninger fra fem
private aktgrer.

Alle indberettende afdelinger havde i 2008 en dekningsgrad over 90 %,
hvilket er en klar forbedring i forhold til 2007, hvor syv afdelinger have en
dekningsgrad under 90 %. Alle afdelinger har en datakomplethed pa 100
%.

Dansk Bleere Cancer Register (DBCR)

Databasen har veret i drift siden januar 2004 og monitorerer og kvalitets-
sikrer behandlingen af blerekreft. Databasen modtager indberetninger fra
55 afdelinger samt to grenlandske afdelinger og tre private aktgrer. Databa-

* Et bgrnepsykiatrisk ambulatorium under Kgbenhavns Kommune
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sen indhenter data digitalt fra Patobanken, og der er ingen manuel dataind-
hentning fra hospitalerne. Da&kningsgraden for alle afdelinger er derfor 100
%. Datakompletheden er ca. 95 %.

Dansk Nefrologisk Selskabs Landsregister

Databasen har veret i drift siden 1. januar 1990 og monitorerer og kvali-
tetssikrer behandlingen af kronisk nyresvigt med dialyse og nyretransplan-
tation. Databasen modtager indberetninger fra 14 nefrologiske afdelinger.
Det er ikke meningsfyldt at opggre hverken dekningsgrad eller datakom-
plethed pa afdelings/sygehusniveau, da indberetning af data foregar pa
tvers af medvirkende afdelinger. Ud fra mange ars registreringserfaring og
udsagn fra de involverede afdelinger skgnnes det, at bade dekningsgrad og
datakomplethed er over 90 %.

Sclerosebehandlingsregistret

Databasen har veret i drift siden 1996 og monitorerer og kvalitetssikrer be-
handlingen af dissemineret sclerose, der modtager immunmodulerende og
immunosuppresiv behandling. Databasen modtager indberetning fra 14
neurologiske afdelinger, hvilket udger alle afdelinger, der udfgrer behand-
linger pa sygdomsomradet. Dakningsgraden er for alle afdelinger opgjort
til over 90 %, og datakompletheden er for alle afdelinger opgjort til over 80
%. Dette er en forbedring i forhold til 2007, hvor flere afdelinger havde en
dakningsgrad og/eller datakomplethed under hhv. 90 % og 80 %.

6. Etablerede databaser med ufuldkommen dataindsamling

Under kategorien “Etablerede databaser med ufuldkommen dataindsam-
ling” indgar databaser, hvor mindst en af de indberettende afdelinger har en
dakningsgrad, som er mindre end 90 % og/eller en datakomplethed, som er
mindre end 80 %. Ud af de i alt 32 kliniske kvalitetsdatabaser, der indgar i
undersggelsen, tilhgrer 22 databaser denne kategori. Databasen kan allige-
vel have en dakningsgrad, der pa landsplan er over den fastsatte mini-
mumsvardi, men hvor nogle enkelte afdelinger/enheder rapporter under
minimumsvardien.

DANBIO-DRD databasen

Databasen har veret 1 drift siden den 1. oktober 2000, men har f@rst modta-
get stgtte fra 2006, hvor databasen ogsa blev godkendt som klinisk kvali-
tetsdatabase af Sundhedsstyrelsen. DANBIO overvager behandlingerne af
danske patienter med kronisk leddegigt, der behandles med biologiske pre-
parater, herunder deres effekt, kvalitet og bivirkninger, samt de patienter
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der modtager ukonventionel behandling. 25 reumatologiske afdelinger ind-
beretter til DANBIO. Tre afdelinger har en dekningsgrad under 90 % (9 %
- 68 %), mens to afdelinger ikke har oplyst dekningsgraden. Den samlede
dekningsgrad er opgjort til 88 %. Databasen har oplevet en Igbende forbed-
ring af dekningsgrader siden 2002, og det forventes, at den samlede dek-
ningsgrad fremover vil vare over 90 %.

Alle afdelinger har en datakomplethed over 90 %, og den samlede data-
komplethed er opgjort til 97 %, Dermed er databasen er tet pa kategorien
“tiln@rmelsesvis fuldkommen”.

Dansk Ancestesi Database (DAD)

Databasen har veret i drift siden 1. september 2004 og monitorerer og kva-
litetssikrer anastesier pa de danske hospitaler. Databasen modtager indbe-
retninger fra 52 afdelinger, hvoraf 29 afdelinger endnu ikke indberetter
fuldt. Ti af disse afdelinger gnsker elektronisk overfgrsel af data til DAD3,
syv er pabegyndt indtastning i 2009, fem afdelinger indberetter endnu ikke
opvagningsmodulet og syv andre overvejer dataindtastning. Herudover
skgnner databasen, at 42 privathospitaler bgr indberette til DAD. Heraf er
33 endnu ikke oprettet i DAD.

Databasens samlede dakningsgrad for de indberettende afdelinger er op-
gjort til 61 %, men det forventes, at dekningsgraden ved udgangen af 2009
er over 90 %. Ud af 42 privathospitaler har kun ét privathospital en dak-
ningsgrad over 90 %.

Datakompletheden er opgjort til 99 % for indberettende afdelinger.

Danish Breast Cancer Cooperative Group (DBCG)

DBCG har veret i drift siden 1. juni 1977. Databasen monitorerer og kvali-
tetssikrer diagnostik og behandling af brystkreeft pa landsplan. 24 offentlige
afdelinger samt to privatklinikker indberetter til DBCG. To afdelinger hav-
de en dekningsgrad under 90 % (84,5 % - 88,7 %). Datakompletheden er
over 80 % for alle afdelinger. Dermed er databasen er tet pa kategorien
“tiln@rmelsesvis fuldkommen”.

Dansk Galde Database (DGD)

Databasen har vearet i drift siden 1. april 2005 og monitorerer og kvalitets-
sikrer behandlingen af galdesten. 34 sygehusafdelinger samt 14 private ak-
tgrer indberetter til databasen.
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Opggrelsen af dekningsgraden er baseret pa data fra Analyseportalens. 14
afdelinger har en dekningsgrad under 90 % (0 % — 84 %), mens 11 private
aktgrer har en dekningsgrad under 90 % (0 % - 84 %).

Datakompletheden er 100 %, idet et indtastet skema kun kan overfgres til
analyseportalen, hvis alle felter er udfyldt.

Dansk Gyneekologisk Cancer Database

Databasen har veret i drift siden 1. januar 2005 og monitorerer og kvali-
tetssikrer behandlingen af gynzkologisk cancer, herunder ovariecancer,
corpuscancer og cervixcancer. 25 hospitaler indberetter til databasen. Op-
gorelsen af dakningsgraden er baseret pa data fra Analyseportalen®. Den
samlede dekningsgrad er opgjort til 90,6 %, men 16 hospitaler har en dak-
ningsgrad under 90 % (0 % - 85,7 %). Den samlede datakomplethed er op-
gjort til 57,4 %, hvor 21 hospitaler har en dekningsgrad under 80 % (0 % -
78,3 %). Det er dog is@r de onkologiske afdelinger, der treekker datakom-
pletheden ned. Saledes viser en opggrelse, at datakompletheden eksklusiv
de onkologiske afdelinger ligger pa 93,6 %.

Dansk Hernie Database

Databasen har vearet i drift siden 1. januar 1998 og registrerer operationer
for lyskebrok. Databasen modtager indberetninger fra 36 sygehusafdelinger
samt 33 private sygehuse/-klinikker. Databasen er sammen med KC@ i
gang med at opggre afdelingsspecifikke dekningsgrader for hhv. ventral-
hernier og ingivnalhernier, og denne proces var ikke afsluttet ved feerdiggg-
relsen af denne rapport.

Databasens samlede datakomplethed vurderes at vare over 80 %.

Dansk Hjerteregister (DHR)

Databasen har veret i drift siden 1, januar 2002 og monitorerer og kvali-
tetssikrer invasive hjerteundersggelser og behandlinger (koronararteriogra-
fier (KAG), ballon-udvidelser (PCI), by-pass operationer (CABG) og hjer-
teklapoperationer). 18 sygehusafdelinger samt to private aktgrer indberetter
til databasen.

To afdelinger har en dekningsgrad under 90 % for hjerteklapoperationer. Ti
afdelinger har en datakomplethed under 80 % for én eller flere af mange va-
riable.

> Analyseportalen medtager ikke private aktgrer, hvorfor opggrelsen af dzekningsgrad og
datakomplethed kun dekker de offentlige sygehusafdelinger.
® Analyseportalen medtager ikke private aktgrer, hvorfor opggrelsen af dzekningsgrad og
datakomplethed kun dekker de offentlige sygehusafdelinger.
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Dansk Hysterektomi Database (DHD)

Databasen har veret i drift siden 1. oktober 2003 og monitorerer og kvali-
tetssikrer hysterektomier pa godartet (benign) indikation. Databasen mod-
tager indberetninger fra i alt 29 afdelinger samt 20 private aktgrer. Heraf
har seks afdelinger en deekningsgrad under 90 % (43 % - 82 %). Dette er en
forveerring i forhold til 2007, hvor kun tre afdelinger havde en daknings-
grad under 90 %. For de private aktgrer galder, at samtlige aktgrer havde
en dekningsgrad under 90 % (0 % - 67 %).

Datakompletheden er for tre afdelinger under 80 % (73 % - 74 %), mens det
for samtlige private aktgrer gelder, at datakompletheden er under 80 % (74
% - 19 %).

Dansk Kolorektal Cancer Database (DCCG)

Databasen har veret i drift siden 1. maj 2001 og monitorerer og kvalitets-
sikrer behandlingen af patienter med kolorektal kraeft (kreeft i tyk- og ende-
tarm). Deekningsgrad og datakomplethed er opgjort for 25 afdelinger. Data-
basen gnsker sundhedsdirektgrernes hjelp til at fa alle afdelinger til at ind-
berette tilstrekkeligt. Iser opleves problemer med utilstrekkelig indberet-
ning fra afdelinger, som er fusioneret, eller som er ophgrt med at behandle.
Databasens samlede dekningsgrad er opgjort til 86,4 % baseret pa sammen-
ligning med LPR og CR. 15 afdelinger har en dekningsgrad under 90 %.
Datakompletheden for registrering af oplysninger om komorbiditet og livs-
stil er opgjort til 55,4 %, hvor kun tre afdelinger har en datakomplethed
over 80 %. Databasen konstaterer, at de fleste afdelinger med signifikant
darlig registrering er gengangere fra tidligere ar, men flere andre hospitaler
har nu ogsa en datakomplethed under 80 %. Registrering af komorbiditet og
livsstilsfaktorer ggres obligatoriske fra 2010 i hab om at gge datakomplet-
heden.

Dansk Lunge Cancer Register (DLCR)

Databasen har veret i drift siden 1. januar 2000 og monitorerer og kvali-
tetssikrer behandlingen af lungecancer. Databasen modtager indberetninger
fra 38 udredende og behandlende afdelinger.

Databasen kan ikke opggre dekningsgraden meningsfyldt pa afde-
lings/sygehusniveau, da data indberettes forlgbsorienteret pa tveaers af med-
virkende specialers afdelinger. Igangvaerende validering i samarbejde med
Sundhedsstyrelsen sandsynligggr, at dekningsgraden er over 90 %. Frem-
adrettet vil dekningsgraden blive evalueret, nar der er etableret rutiner for
samkgrsel med Cancerregistret.
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Datakompletheden er opgjort ved at sammenholde faktiske indberetninger
med, hvad der mangler af indberetninger i henhold til gvrige afdelingers re-
gistreringer. Dermed opnas et minimumsskgn, som er behaftet med usik-
kerhed. Baseret pa denne opggrelsesmetode oplyses, at seks afdelinger har
en datakomplethed under 90 %. Heraf er fem onkologiske afdelinger, for
hvem det bemerkes, at disse traditionelt indberetter ved behandlingsafslut-
ning, hvilket delvist kan forklare den lave datakomplethed. Fremadrettet vil
datakompletheden blive opgjort, nar der er etableret rutiner for periodisk
samkgrsel med Landspatientregistret.

Dansk Transfusionsdatabase (DTDB)

Dansk Transfusions Database har veret i drift siden 11. april 2000 og moni-
torer og kvalitetssikrer transfusion af blodkomponenter. Databasen modta-
ger indberetninger fra 95 afdelinger, laboratorier, h&ematologiske ambulato-
rier og dialyseambulatorier. Dakningsgrad og datakomplethed er i princip-
pet 100 %, da databasen er baseret pa udtraek fra sygehusenes egne syste-
mer. Opggrelserne kan laves pa enten “udtrekkende niveau”, “udfgrende
niveau” eller “registrerende niveau”. Oplysningerne i denne rapport er ba-
seret pa opggrelser for det “registrerende niveau” for at give et indtryk af
databasens geografiske dekningsgrad. Dermed gives et misvisende billede
af den enkelte afdelings registrering af oplysninger.

D=zkningsgraden for oplysninger om blodtransfusioner er for 2008 opgjort
til 100 %, mens datakompletheden er estimeret til 82 %’. Dakningsgraden
for biokemiske variable er under 80 % grundet problemer med et manglen-
de udtreksmodul til LABKA II, hvorfor der kun er registreret fa laborato-
rieoplysninger for 2008.

Dansk Urogyneekologisk Database (DUGABASE)

Databasen har veret i drift siden 1. april 2006. Databasen monitorerer og
kvalitetssikrer urogynekologiske operationer. Databasens inklusionskriteri-
er er operationer for urininkontinens og genital prolaps, hvilke opggres se-
parat. Der ses store variationer i bade deekningsgrad og datakomplethed.
For inkontinensoperationer gelder, at 25 sygehusafdelinger samt ti private
aktgrer bgr indberette til databasen. Heraf har syv sygehusafdelinger samt
ni private aktgrer endnu ikke registreret patienter i databasen. Den samlede
dekningsgrad er opgjort til 47,9 % for de afdelinger, der indgar i indikator-
beregningerne. Daekningsgraden reduceres til 45,4 %, hvis man medregner
de afdelinger, der endnu ikke indgar i indikatorberegningerne.

7 Efter sammenligning med lzegemiddelstyrelsens redeggrelse for blodprodukter for 2007,
hvilken kun opggres pa regionsniveau. Der tages forbehold for forskelle i opggrelsesmeto-
der, samt at DTDB kun indeholder udvalgte koder for blodprodukter.
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For genital prolaps gelder, at 27 sygehusafdelinger samt 23 private aktgrer
bgr indberette til databasen. Heraf har otte sygehusafdelinger samt 22 priva-
te aktgrer endnu ikke registreret patienter i databasen. Den samlede dak-
ningsgrad er opgjort til 60,9 % for de afdelinger, der indgar i indikatorbe-
regningerne. Dekningsgraden reduceres til 54,2 %, hvis man medregner de
afdelinger, der endnu ikke indgar i indikatorberegningerne.

Den gennemsnitlige datakomplethed for otte centrale variable er varierende
fra 43,4 % - 77,7 %.

DECV-Databasen — Dansk esophagus-, cardia- og ventrikelcancer
Databasen har veret i drift siden 1. juni 2003 og monitorerer og kvalitets-
sikrer behandlingen af patienter med kraft i esophagus, cardia og ventrikel
(den gvre del af mavetarmkanalen). Landets fire centre (Rigshospitalet-
Gentofte, Odense, Arhus og Alborg), der udreder og opererer disse patien-
ter, indberetter til databasen.

Dakningsgraden og datakomplethed er for patienter behandlet pa et af de
fire centre ca. 100 %, men det er dog ikke alle patienter, der henvises til
centrene, fordi nogle ikke-behandlende afdelinger beholder disse patienter.
Dermed registreres patienterne ikke i DECV-databasen, hvorved centrenes
dakningsgrad falder til under 90 % (70 % - 88 %).

Datakompletheden for vigtige hovedvariable er over 90 %, men databasen
indeholder variable, der ikke kan udfyldes for alle patienter, hvorfor en
samlet datakomplethed ikke kan opggres.

Den Felles Diabetesdatabase

Den Fzlles Diabetes Database monitorer og kvalitetssikrer behandlingen af
diabetes. Databasen bestar af tre delomrader: Voksendiabetes (NIP-
sygdomsomrade), Bgrne- og Ungdomsdiabetes (Dansk Register for Bgrne-
og Ungdomsdiabetes) samt Diabetiske gjenkomplikationer (DiaBase). Vok-
sendiabetes har veeret i drift siden 2005, mens Dansk Register for Bgrne- og
Ungdomsdiabetes har varet i drift siden 1. januar 1996 (blev omlagt til
KMS-database april 2006). DiaBase er under etablering og gik i drift i ef-
teraret 2007.

Opggrelser fra hvert delomrade er som fglgende:

Voksendiabetes:

Databasen modtager indberetninger fra 44 hospitalsafdelinger, hvoraf 16
afdelinger har en dekningsgrad under 90 % (26 % - 87 %). Fire afdelinger
har ikke indberettet i 2008. Databasen modtager desuden indberetninger fra
almen praksis®. Dakningsgraden for 2008 er opgjort ved at sammenholde

¥ Indberetning af kvalitetsdata fra almen praksis er en frivillig ordning
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enhedernes egne opggrelser med PAS og eSundhed (almen praksis er ikke
medtaget). Da kodning af diagnoser i disse systemer kan vare forbundet
med fejl, betragtes opggrelserne som et skgn. Databasen arbejder pa fremti-
digt at opggre dekningsgraden ved hjelp af andre metoder. Datakomplet-
heden vil fremga af den nationale arsrapport samt de regionale arsrapporter,
som offentligggres pa www.sundhed.dk den 3. november 2009.

Dansk Register for Bgrne- og Ungdomsdiabetes:

Databasen er landsdeekkende og modtager indberetninger fra 18 bgrneafde-
linger. Databasen har flere formal og opggr derfor dekningsgrad og data-
komplethed for tre omrader (incidensindberetning, metabolisk regulering
samt nyrepavirkning). Dakningsgraden er for alle omrader opgjort til 99 %
ved samkgrsel med LPR. Datakompletheden varierer siledes, at denne for
incidensindberetning er over 80 %. For metabolisk regulering galder, at ni
afdelinger har en datakomplethed under 80 % (29 % - 79 %), mens det for
nyrepavirkning gelder, at 17 afdelinger har en datakomplethed under 80 %
0 % -77 %Y.

Diabase:
Databasen er under etablering.

Den Hematologiske feellesdatabase

Databasen har vearet i drift siden 1. april 2005 og monitorerer og kvalitets-
sikrer behandlingen af ondartede (maligne) ha@matologiske sygdomme
(Iymfomer, akut leuk&mi og myelomatose). Databasen er en fusion af LY-
FO, AML Databasen og Myelomatose Databasen. 11 he&matologiske afde-
linger i Danmark indberetter til databasen. Da&ekningsgraden er for fire afde-
linger opgjort til under 90 % (42 % - 54 %), mens datakompletheden for al-
le afdelinger er over 90 %.

Den Ortopceediske Fcellesdatabase

Databasen har veret i drift siden 1. januar 2005. Databasen bestar af 4 un-
derregistre, som monitorerer og kvalitetssikrer behandlingen af patienter,
som far foretaget hofte-, kna-, og skulderalloplastik, samt korsbandsrekon-
struktion, Underregistrenes dakningsgrad er opgjort pa baggrund af sam-
menligning med LPR for perioden 1. januar 2008 — 31. december 2008.
Opggrelser fra hvert underregister er som fglger:

Dansk Hoftealloplastik Register:

? Den dérlige datakomplethed kan méske forklares ved, at patienterne selv skal sende 2.
preve hjemmefra. Mange patienter sender ikke denne prgve.
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38 afdelinger samt 22 private aktgrer indberetter til registret. 14 afdelinger
samt seks private aktgrer har en dekningsgrad under 90 %. Datakomplet-
heden er for alle afdelinger over 80 %.

Dansk Kneealloplastik Register:
36 afdelinger samt 22 private aktgrer indberetter til registret. Syv afdelinger
samt ti private aktgrer har en dekningsgrad under 90 %. Datakompletheden
er for alle afdelinger over 80 %.

Dansk Skulderalloplastik Register:

25 afdelinger samt 15 private aktgrer indberetter til registret. 12 afdelinger
samt ni private aktgrer har en dekningsgrad under 90 %. Datakomplethe-
den er for alle afdelinger over 80 %.

Dansk Korsbdnds Register:

34 afdelinger samt 33 private aktgrer indberetter til registret. 18 afdelinger
samt 23 private aktgrer har en dekningsgrad under 90 %. Datakomplethe-
den er for alle afdelinger over 80 %.

DIPSY - Database for klinisk kvalitet i ambulant psykiatrisk behandling
Databasen i sin oprindelige form har veret i drift siden 1. maj 2001, men
denne er afviklet. Fra 1. januar 2006 er DIPSY integreret med Landspati-
entregisteret (LPR), og indberetning er obligatorisk fra 1. januar 2007.
DIPSY monitorerer og kvalitetssikrer behandlingen af psykiatriske syg-
domme, der kan behandles helt eller delvist i ambulant regi. Databasen er
landsdekkende og modtager indberetninger fra 93 afdelinger. 57 afdelinger
har en dekningsgrad under 90 % (0 — 89,7 %). Den gennemsnitlige data-
komplethed er over 80 %, men for 13 afdelinger er denne under 80 % (0 —
79,8 %).

Klinisk Vene Database

Databasen overgik til drift den 15. december 2006. Databasen monitorer og
kvalitetssikrer behandlingen af varicer (areknuder pa benene) pa savel of-
fentlige som private klinikker og hos praktiserende specialleger. Databasen
modtager indberetninger fra alle 24 offentlige sygehusafdelinger, som ope-
rerer areknuder, hvoraf otte afdelinger udfgrte mindre end 10 operationer i
2008. Databasen modtager desuden indberetninger fra 20 privathospitaler
samt 33 praktiserende specialleeger. Heraf udfgrte otte private klinikker og
fire praktiserende specialleger under 10 operationer. Databasen har for
2008 foretaget et omfattende kortlegningsarbejde af dekningsgraden for
private aktgrer.
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Dzkningsgraden er opgjort ved samkgrsel med LPR for enheder, der udfgr-
te mere end ti operationer. Den samlede dekningsgrad for sygehusafdelin-
gerne er opgjort til 98 %, hvoraf syv afdelinger havde en dekningsgrad un-
der 90 % (3 % - 86 %). mens denne for private klinikker og specialleger er
opgjort til henholdsvis 41 % (0 % - 74 %) og 44 % (0 % - 72 %). Dak-
ningsgraden er steget vasentligt i forhold til 2007 for bade offentlige afde-
linger og private aktgrer.

Datakompletheden for de indberettende enheder er over 95 %, da indtast-
ningspunkterne er obligatoriske.

Landsdewkkende database for Geriatri (LDG)

Databasen har veret i drift siden 1. januar 2006 og monitorerer og kvali-
tetssikrer geriatrien og geriatrisk rehabilitering. Databasen modtager indbe-
retninger fra 16 geriatriske afdelinger. 11 afdelinger har en dakningsgrad
under 90 % (9 — 88 %), mens tre afdelinger har en datakomplethed under 80
% (71 — 79 %). Datakompletheden er beregnet pa vurdering af ADL (Al-
mindelig Daglig Livsfgrelse), da denne indikator har stgrst klinisk betyd-
ning og kan males for alle patienter.

Landsregistret Karbase

Databasen har veret i drift siden 1. januar 1996 og monitorerer og kvali-
tetssikrer al operativ behandling pa alle ni karkirurgiske afdelinger i Dan-
mark. Databasens samlede dekningsgrad er opgjort til 90,4 %, men fire af-
delinger har en dekningsgrad under 90 % (73,3 % - 88,7 %).

Den samlede datakomplethed er opgjort til at vaere 86,6 %, og alle afdelin-
ger har en datakomplethed over 80 %. Der er grund til at formode, at data-
basen vil kvalificere sig til kategorien ”databaser med tiln@rmelsesvis fuld-
kommen dataindsamling” for 2008, nar opggrelserne af dekningsgrad og
datakomplethed er blevet justeret i forhold til fejl og mangel lister'®.

Prosbase

Databasen har veret i drift siden 1. januar 2004 og monitorerer og kvali-
tetssikrer den operative behandling af godartet forstgrret blerehalskirtel.
Databasen modtager indberetninger fra 20 ud af 24 offentlige sygehusafde-
linger, men fire afdelinger har ikke indberettet til databasen i 2008. To af
disse indberetter i 2009, mens der er rettet henvendelse til de to gvrige afde-
linger. Databasen har anfgrt 18 private aktgrer, som bgr indberette til Pros-

' Databasesekretariatet er efter redaktionens afslutning blevet gjort opmzrksom pa, at da-
tabasen har opnéet fuld dekningsgrad og datakomplethed, og at databasen dermed kvalifi-
cerer sig til kategorien “databaser med tiln@rmelses fuldkommen dataindsamling”.
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base, hvoraf kun otte har indberettet i 2008. Arrespgdal Privathospital A/S
har afvist at indberette til databasen.

Dzkningsgraden udregnes ved samkgrsel med LPR. Den samlede dak-
ningsgrad er opgjort til 67,1 % inklusiv private aktgrer, nar der kun fokuse-
res pa afdelinger, som har indberettet til databasen i 2008. Nar afdelinger,
der ikke har indberettet i 2008 medtages, er den samlede dekningsgrad 57,1
% inklusiv private aktgrer. Heraf har 19 offentlige afdelinger en deknings-
grad under 90 % (0,0 % - 81,5 %), mens det samme ggr sig geldende for 15
private aktgrer (0,0 % - 80,0 %).

Datakompletheden er endnu ikke opgjort, da en stor del af patienterne end-
nu ikke er set anden gang og derfor ikke kan bidrage med data for indikato-
rerne.

Tidlig Graviditet og Abort (TiGrAb-KD)

Databasen har veret i drift siden 1. januar 2006 og monitorerer og kvali-
tetssikrer behandlingen af patienter med provokeret abort, spontan abort,
missed abortion og ekstrauterin graviditet. Alle landets gynakologisk-
obstetriske afdelinger indberetter til databasen. Databasen indhenter data fra
LPR, og dekningsgraden er derfor 100 %. Datakompletheden opggres ved
at sammenholde diagnosekoder, operationskoder og behandlingskoder for
forskellige variable. For 10 % af variablene, er datakompletheden mindre
end 80 %.

7. Databaser under etablering/omlaegning

I denne kategori indgar databaser, der endnu ikke er i en stabil driftsfase, og
som derfor ikke har mulighed for at opggre dekningsgrad og datakomplet-
hed for 2009. 1 2008 indgik seks databaser i denne kategori.

Dansk Database for Hepatitis B og C (DANHEP)

Databasen har varet i drift siden 1. januar 2002 og har til formal at kvali-
tetssikre behandlingen af patienter med kronisk hepatitis B og C, samt at
kortlegge sygdommens incidens. Databasen er under omlegning og har ik-
ke udgivet en arsrapport siden 2004.

Dansk Intensiv Database (DID)

DID har modtaget stgtte i 2008 men er fgrst overgaet til drift den 1. januar
2009. Formalet med databasen er at registrere forekomst og resultat af in-
tensiv terapi med henblik pa at vurdere, om behandling og behandlingsre-
sultater er pa hgjde med det gnskelige samt at fastholde eller forbedre et
opnaet behandlingsniveau. Databasen baseres pa data fra LPR, og nye ko-
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der i LPR er oprettet af SST. Det fgrste udtrek fra LRP modtages medio
juni, og f@rst herefter kan det vurderes, om alle afdelinger benytter de nye
koder.

Dansk Kvalitetsdatabase for Mammografiscreening (DKMS)

Det nationale screeningsprogram for mammacancer er etableret i hele lan-
det i 2008. Databasen modtog stgtte i 2008. Formalet med DKMS er at
overvage og forbedre kvaliteten af det danske program for mammografi-
screening. Data for alle kvinder inviteret til screening opsamles i hver regi-
on, men DKMS har endnu ikke data for hele landet grundet tekniske van-
skeligheder i flere regioner. Daekningsgrad og datakomplethed kan fgrst
opggres, nar en hel screeningsrunde (2 ar) er afsluttet.

Dansk kvalitetsdatabase for operativ hysteroskopi (Hyskobase)

Hyskobase har veret i drift siden 1. januar 2002 og monitorerer og kvali-
tetssikrer hysteroskopiske indgreb, som er operationer indenfor gynekolo-
gien foretaget ved hjelp af kikkertmetoden. Databasen er aktuelt under om-
leegning. Fremover vil databasen udelukkende veare baseret pa data fra
LPR. Der foreligger ikke arsrapporter siden 2005.

Fotalmedicinsk Database (FOTO-databasen)

FATO-Databasen er under etablering iht. Bevilling fra IT-puljen 2007. Da-
tabasen indsamler oplysninger om kromosomanomalier og medfgdte mis-
dannelser diagnosticeret pre- og postnatalt. Der indsamles primert data fra
sygehusafdelinger, men der indsamles ogsa informationer direkte fra pati-
enten samt fra primarsektoren i forbindelse med henvisningstidspunkt og
diagnostik af medfgdte misdannelser efter udskrivelse fra sygehus.

National Database for Spvnapng (NDOSA)

NDOSA er overgaet til drift den 1. december 2008. Databasens formal er at
monitorere og kvalitetssikre diagnostik, behandling og forlgb for patienter
med sgvnapng. Databasen baseres pa data fra LPR.
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8. Bilag 1: Skematisk oversigt over de enkelte databasers dek-
ningsgrad og datakomplethed samt opggrelsesmetode

Database Daeknings- Datakom- Opggrelsesmetode Kommentar
grad11 plethed12
Daeknings- Datakom-
grad plethed

Bupbase >90 % >80 % Opggrelse | Opggrelse
DBCR >90 % >80 % Opggrelse Skgn
DNSL > 90 % >80 % Skgn Skgn
Sclerosebe- >90 % >80 % Opggrelse | Opggrelse
handlings-
registret

DLCR >90 % < 80 % Skgn Skgn Fremadrettet gnskes
samkgrsel med Cancer-
registret og LPR.

DANBIO <90 % >80 % Opgogrelse | Opgorelse | Tre afdelinger har en
dekningsgrad < 90 %,
men pa landsplan er
den > 90 %.

DAD <90 % <80 % Opggrelse | Opggrelse

DBCG <90 % >80 % Opggrelse | Opggrelse | Kun to afdelinger har
en dekningsgrad < 90
%

DECV <90 % > 80 % Opggrelse | Opggrelse | For de fire DECV-
centre er dekningsgra-
den ca. 100 %.

DGD <90 % 100 % Opggrelse | Opggrelse

DGCD <90 % < 80 % Opggrelse | Opggrelse | Det er is@r de onkolo-

giske afdelinger, der
har mangelfuld data-

" Opmarksomheden henledes p4, at en deekningsgrad stgrre end 90 % betyder, at samtlige
afdelinger/enheder indberetter mere end 90 % af patienterne. Dvs. at hvis bare én afde-
ling/enhed ikke har indberettet eller har indberettet mindre en 90 % af patienterne, far da-
tabasen markeringen ”< 90 % . En database kan dermed godt have et landsgennemsnit pa
over 90 %, men blive registreret som under 90 %, fordi enkelte afdelinger/enheder ikke har
indberettet eller har indberettet en dekningsgrad under 90 %. Der tages heller ikke hensyn
til den enkelte afdeling/enheds tyngde i forhold til den samlede patientmasse.

"> Samme problematik ggr sig gaeldende for datakompletheden som for dzekningsgraden
(jf. ovenstaende)
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Dansk Her- >80 % Sk¢n Skegn Afdelingsspecifikke
nie Data- opggrelser er under
base udarbejdelse

DHD | <90% | <80% | Opgorelse | Opgorese | |

Dansk >90 % < 80 % Opggrelse | Opggrelse

Transfusi-

onsdatabase

Den Felles <90 % <80 % Opggrel- Opggrelse | Databasen dekker tre
Diabetesda- se/Skgn delomréder.

tabase

Den Orto- <90 % < 80 % Opggrelse | Opggrelse | Databasen bestar af 4
padiske underregistre.
Fellesdata-

base

Klinisk Ve- <90 % < 80 % Opggrelse | Opggrelse

ne Database

Landsregi- <90 % >80 % Opggrelse | Opggrelse | Fire afdelinger har en
stret Karba- dakninsgrad under 90
se % (73,3 % - 88,7 %)

TiGrAb >90 % <80 % Opggrelse | Opgorelse | For 10 % af variablene

er datakompletheden
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under 80 % Side 21

Dansk Database for Kronisk Hepatitis B og C Under omlegning
Dansk Kvalitetsdatabase for operativ hysteroskopi (Hyskobase) Under oml@gning
Dansk Kvalitetsdatabase for Mammografiscreening (DKMS) Under etablering
F@TO-Databasen Under etablering
Hyskobase Under oml@gning
National Database for Sgvnapng (NDOSA) Under etablering




