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Definition: Klinisk kvalitetsdatabase

En klinisk kvalitetsdatabase er et register, der
indeholder kvantificerbare indikatorer, der kan
belyse den samlede kvalitet eller dele af en
samlet kvalitet af sundhedsvaesenets indsats og
resultater for en afgraenset gruppe af patienter.

Aarhus University Hospital

www.kea.au.dk
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Kliniske kvalitetsdatabaser i DK

« >70 landsdaekkende databaser
« Omfatter naesten alle specialer
« Bade sygdoms- og indsatsdatabaser
« Drives af Regionernes Klinisk KvalitetsudviklingsProgram (RKKP)
« Feellessekretariat + 5 kompetencecentre
— Informatik
— Kilinisk epidemiologi
— Biostatistik
— Administration
— Kontakt til regioner og myndigheder

www.kea.au.dk Aarhus University Hospital
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Faktorer som har indflydelse pa forlgbet af en sygdom

Sygdommen
(sveerhedsgrad og samtidige
sygdomme)

Diagnostik
+ (tilgeengelighed og kvalitet)

Potentielle behandlinger
+ (effekt og bivirkninger)

’Klinisk indsats”™
(kompetance + motivation - barrierer)

Patientkomplians
(falger patienterne behandlingen ?)

= Klinisk resultat Fra: Sackett DL et al.
(helbredelse, kronisk sygdom, invaliditet
eller dad)

www.kea.au.dk hus University Hospital
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Danske Regioners kvalitetsdagsorden

EFFEKT

et PATIENTFOKUS

RETTIDIGHED

LIGHED ‘

OMKOSTNINGS-
EFFEKTIVITET

Ny

www.kea.au.dk Aarhus University Hospital
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Danske Regioner kvalitetsdagsoiden

SFFEKT

RETTIDIGHED

NTFOKUS

LIGHED
PATIENTSIKKERHED

OMKOSTNINGS-
EFFEKTIVITET
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Anvendelse af PRO data

Rekruttering—. Projekter Drift
Anvendelse | (ad hoc) (kontinuerligt)
Klinisk Kvalitetsudvikling
Gruppe-niveau _ (Kliniske
Forskning kvalitetsdatabaser)
Individuel .
Patient-niveau ndividue Klinisk beslutning

prognose

www.kea.au.dk Aarhus University Hospital
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Terminologi

Begreber Patienter som gennemgik

skulderalloplastik

PRO data Smerter, livsstil og falelser

(Patient reported

outcome)

PROM Western Ontario Osteoarthritis of

(Instrument, tool) the Shoulder instrument (WOQOS)
SF-36

Aarhus University Hospital

www.kea.au.dk
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Terminologi|

Begreber

PRO data
(Patient reported
outcome)

PROM

(Instrument, tool)

www.kea.au.dk
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De folgende spsrgsmal handler om din opfattelse af dit helbred. Oplysningerne
vil give et overblik over, hvordan du har det, og hvor godt du er i stand til at

| udfoere dine daglige geremal.
]

16. Hvordan synes du, dit helbred er alt i alt?

[[] Fremragende
[ Valdiggodt
[ Godt
[1Mindregodt
[] Darligt

17. Sammenlignet med for et ir siden, hvordan er dit helbred alt i alt nu?

[] Meget bedre nu end for et ar siden

[ Noget bedre nu end for et ar siden

[] Nogenlunde det samme

[ Noget darligere nu end for et ar siden
[ Meget dérligere nu end for et ar siden

18. De folgende spergsmal handler om aktiviteter i dagligdagen. Er du pa grund af dit
helbred begrznset i disse aktiviteter. Og i s fald hvor meget?

Ja, meget Ja, lidt  Nej, slet ikke
begrzenset begrzenset begraenset

a. Kraevende aktiviteter som fx. at labe, lefte tunge ting,

deltage i anstrengende sport U O .
b. Lettere aktiviteter s& som at flytte bord, stevsuge eller cykle O [l [}
c. At lafte eller bzre dagligvarer O O (]
d. At gé flere etager op ad trapper O O | o
e. At gl én etage op ad trapper O O O
f. Atbgje sig ned eller gé ned i knae O | O
g. Ga mere end én kilometer | O O
h. Ga nogle hundrede meter O O O
i. Ga 100 meter O O (]
j. Ga ibad eller tage taj pa O 0 O

skulder?

ek siram
sImETie

eksizem
sonerte

eksizem

nedsmittelse
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Terminologi

Begreber

PRO data
(Patient reported

outcome)
PROM

(Instrument, tool)

PRO-PM
(PRO-based
performance

measure)

www.kea.au.dk

Patienter som gennemgik

skulderalloplastik

Fysiske symptomer,
sport/fritid,/arbejde, livsstil og
falelser

Western Ontario Osteoarthritis of
the Shoulder instrument (WOQOS)

Andel af patienter med WOOS
score >40 point hos patienter
som har faet skulderalloplastik

pga. frisk fraktur

Aarhus University Hospital
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Eksampel pa opgorelse af PRO data fra DSR med en maling

Indikator 3: WOOS score =30 for operationer hos patienter med 5A indsat pga frisk frak turer

Aktuelle ar
2013 Tidligere ar
Sid. Uoplyst
90%  Tallery  Antal 2012 2011
opfyldt naevner (%) %  95% Cl 9% (95% Cl) 9% (95% Cl)
Danmark nej 174/ 206 92(31) 84 ( ) 76 (68-82) 9 (72-85)
Hovedstaden ja 43/45 19(30) 96 (85-99) 77 (59-90) 91 (78-97)
Sjzlland ja* 29/34 12(26) 85 (69-95) 80(56-94) 83 (59-96)
Syddanmark nej 31/46 15(25) 67 (52-80) 79(61-91) 62 (44-78)
Midtjylland ja* 38/46 23(33) 83 (69-92) 70 (55-82) 7 (60-90)
Nordjylland ja 33/35 23(40) 94 (81-99) 78 (58-91) 3 (66-93)
DSR Arsrapport 2015

www.kea.au.dk Aarhus University Hospital
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Hvad sporger vi om i de kliniske kvalitetsdatabaser?

« Symptomer og andre aspekter af trivsel
« Funktionsniveau

* Helbredsstatus

« Livskvalitet (QoL)

» Helbredsrelateret livskvalitet (HRQoL)

www.kea.au.dk Aarhus University Hospital
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PRO data i kliniske kvalitetsdatabaser i DK

Eksempler:

« DANBIO

« Dansk Skulderalloplastik Register

« Dansk Korsbandsregister

« Dansk Fedmekirurgi Register

« Dansk Register for Unge med Erhvervet Hjerneskade
« Dansk Prostatacancer Database

« Dansk Lungecancer Register

www.kea.au.dk Aarhus University Hospital
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Opsummering af erfaringer fra kliniske
kvalitetsdatabaser |

« Der eksisterer for en raekke store folkesygdomme veletablerede og
validerede PROM redskaber. Redskaberne anvendes i stigende omfang
| en reekke sammenlignelige lande, hvilket potentielt muliggar direkte
sammenligning med danske resultater.

« Danske patienter er villige til at deltage i PRO data indsamling ogsa i
tilfeelde med ret omfattende og kraevende spgrgeskemaer.

Aarhus University Hospital

www.kea.au.dk
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Opsummering af erfaringer fra kliniske
kvalitetsdatabaser Il

« De indsamlede PRO data udviser generel betydelig variation, hvilket
tyder pa at de valgte PROM redskaber er velegnede som grundlag
for egentlige PROM-baserede resultatindikatorer.

« | sammenhaenge uden direkie fysisk kontakt med patienten (f.eks. i
forbindelse med fremmgde i ambulatorie) er det vanskelig at opna
tilstraekkelig haj svarprocent ved brug af web-baseret dataindsamling
alene.

« Der kan ved anvendelse af mixed-mode teknologi (kombination af
web- og papirbaseret dataindsamling) opnas meget hgje
svarprocenter (d.v.s. 90% eller hgjere), men de gkonomiske
omkostninger er relativt store.

Aarhus University Hospital

www.kea.au.dk
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Opsummering af erfaringer fra kliniske
kvalitetsdatabaser Il

« Implementering og anvendelse af PRO data i kliniske
kvalitetsdatabaser udviser generel betydelig variation i forhold til

— Hvordan de bliver indsamlet,

— Hvilket PROM bliver brugt,

— Responsrate

— Hvordan PRO data bliver anvendt

— Hvordan PRO data bliver analyseret

— Generel mangel af justering for prognostiske faktorer

www.kea.au.dk Aarhus University Hospital
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RKKP styregruppen har gnsket

« Etablering af epidemiologisk, biostatistiske standarder for at
sikre, at implementering og anvendelse af PRO data i de kliniske
databaser, samt indikatorudvikling pa basis af PRO data foregar
pa standardiseret, videnskabelig grundlag

 Notat:

“Vejledning for implementering og anvendelse af patient
rapporterede outcome data i kliniske kvalitetsdatabaser”

http://www.rkkp.dk/om-rkkp/nyheder/2015/30.06.2015-vejledning-
om-pro/

www.kea.au.dk Aarhus University Hospital
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Hvilket PROM skal veelges?

« Generiske eller sygdomsspecifikke instrumenter eller
kombination?

— Afklaring pa, hvad man gerne vil male
— Need-to-know eller nice-to-know princip

« Eksisterende eller udvikling af nye PRO instrumenter?

— Starte med at undersgge muligheden for at anvende et eksisterende
instrument, da der altid vil veere fordele ved at anvende et
instrument, der er afpragvet, og hvor der evt. findes referencedata.

— Udvikling af nye instrumenter er et omfattende arbejde, der kraever
viden, ressourcer og tid

www.kea.au.dk Aarhus University Hospital




,ulllllh“ Department of Clinical Epidemiology

Krav til egenskaber ved PRO instrument

Validitet — i hvilken grad et instrument maler det faenomen, som
det foregiver at male.

Reliabilitet — variation og preecision af malinger

Responsiveness - instrumentets evne til at pavise aendringer, nar
patientens tilstand forbedres eller forveerres

Floor- / ceiling effect

Acceptability — finder patienterne det acceptabelt at besvare
iInstrumentet

www.kea.au.dk Aarhus University Hospital
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Inklusions- eksklusionskriterier

« Der skal tages stilling til, om alle patienter i den pageeldende
diagnosegruppe skal inkluderes eller der skal udveelges en
stikprave.

Alle patienter som
har faet
sygdom/operation

Repraesentativ
tilfeeldig
udtraek af 20%
af alle patienter

www.kea.au.dk Aarhus University Hospital
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PRO data indsamling

e Hvornar

— Mindst 2 malinger mhp. at beskrive udvikling over tiden f.eks. for og
efter en given behandling

— Den konkrete tidslinje for follow-up vil afhaenge af sygdommen
Hvordan

— Papirbaseret, internetbaseret, interviewbaseret indsamling, eller
mixed-mode

Kontaktmetode

— Personlig henvendelse, postomdelt brev, digital post/eBoks, e-mail,
SMS, eller mixed-mode

Rykkerprocedurer / Responsrate
Pilotfase

www.kea.au.dk Aarhus University Hospital
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Eksempel pa opgorelse af PRO data med to
malinger: Dansk Fedmekirurgiregister

Indikator 8: Andel af patienter med 2 standardscore pa Moorehead-skema efter 1 ar.
Standard: 270 %

Uoplyst Altuelie ar Tidligere ar
Standard Tesher  antal 2013 2012 2014
opfyidt  neswmer (%) % 95%CI WITEC) % (ITHC)
' CGTmE2e 2083 82 (20-84)  03(01-05)  01(80-02)

Danmark B

Hovedstaden =] TEO1 24048y BB (T7-92) BB (TD-98) G60(21-91)
Sjelland =] 144158 23013} 91 (85-24) 85 (93-93) B5(92-88)
Syddanmark =] 98M10  52(32) B9 (82-34) BE(TE-91) BE(82-82)
Midtjylland =] 108117 38(25) 93 (83-497) BZ(a7-94) B2(83-97)
Mordilland =] 6353 23200 100 (©93-100) 1DD(91-10D)

Hovedstaden =] TRE1  B4(48) BB (TT-82) BE(70O-968 ) 60(21-81)
Huidowre/Glostrup Hospital =] TRE1 34480 86 (TT-82) BE(70O-968 ) 60(21-81)
Sjelland =] 144158 23013 91 (85-24) 85 (93-93) B5(92-88)
Sygehus Mord, Kege =] 1440150 23(13) ™ (85-04) BE(93-93) BE(82-83)
Syddanmark =] 98110 52(32) B9 (82-34) BE(TB-91) BE(82-92)
OLUH Svendbong, Sygehus =] 16117  38(68) 94 (73-22) 10D(75-1DD) BO(37-93)
Sydvestysk Sygehus, Esbieng =] 203 4(11 BB (E0-34) B4(75-90) BE(82-82)
Midtjylland =] 108117 2025 W (83-47) B2 (ar-098) B2(83-97)
Aarhus Sygehus =] BBTD  IT(28) 9T (®1-99) B0 (82-95) B3(82-8a)
Regionshospitalet Viborg =] 4147 12(200 8T (TB-24) 85 (30-99) B0(73-88)
Mordpland =] 5353 23(300 100 (93-100) 100(91-100)

Aalborg Sygehus =] 5353  23(300 100 (93-100) 10D(91-100)
Privathospitalet Hamist =] 3030 351y 100 (83-100) O2(35-94) TO(T3-84)
Privathospitalet Malhelm, Vegle =] G768 460400 95 (93-100) 99(85-100) ©O7F(05-08)

www.kea.au.dk Aarhus University Hospital
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Case-mix problem

« | de fleste tilfaelde vil PRO-malinger, ligesom mange andre
resultatmal, afheenge af patientkarakteristika som alder, kan,
komorbiditet, og sociogkonomiske faktorer.

« Derfor er det vigtigt, nar man sammenligner PRO malinger pa
f.eks. afdelingsniveau/regionsniveau, at man tager hgjde for

disse faktorer.

Aarhus University Hospital

www.kea.au.dk
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Missing PRO data problem

« Sveert at undga mangelfulde eller manglende data
« Hvorfor:
— Patienter dgde | mellemtiden
— Patienter er sa raske, at de ikke finder det relevant at svare
— Patienter er for syge til at svare
— Afdeling har glemt at sende PRO skema
— PRO skema ikke indtastet i databasen
- Handtering af missing PRO data
— | indsamlingsperioden
— | analysefasen

www.kea.au.dk Aarhus University Hospital
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A MULTICOZCIPLIMARY HOEURMAL OF POPMFLATEON HEALTH AND HEALTH PMOLICY

Original Investigation
Udfo rd ri ng for KDB Integrating the Use of Patient-Reported
Outcomes for Both Clinical Practice and
Performance Measurement: Views of Experts

« Hvordan skaber de KDB from 3 Countries

incitament for indrapportering o
PHILIP J. VAN DER WEES,
af data’? MARIA W.G. NIJHUIS-VAN DER SANDEN.,*

JOHN Z. AYANIAN ¥ NICK BLACK,"
GERT P. WESTERT,* and ERIC C. SCHNEIDER &+

. . .
P atl € ntfo rve ntn In g ervs. *Radbond University Medical Center, Scientific Institerie for Quality of

Real iteter Haaltheare; \RAND Corparation; * Harvard Medical School; ¥ Institute for
Healthcare Policy and Innosation, University of Michigan; | L avsadan School af
Hygieme and Tropical Medtcine; * Brigham and Women's Hospital; ** Harvard

° 'J u ra Schood of Public Health
® @ ko n O m i Policy Points:

® The patient-reported cutcome (PRO) is a standasdized method for
mezsuring patients’ views of their health status. Our international
study showed that experts in clinical practice and performance mea-
surement supported the integrated collection of PRO data for use in
both clinical care and pedformance measurement.

& The measurement of PROSs to support patient-provider decisions and
the use of PRO performance measures to evaluate health care providers
have developed both separately and in parallel.

® The use of PROs would benefit from a shared vision by health care
providers, purchasers of care, and patients regarding the zims and
purpases of the various applications; and the establishment of eruse
amonyg stakeholders concerning the prudent use of PRO performance
IMEZELTEs.

Context: Patient-reported outcomes (PROs) can play an important sole in
patient-centered health care by focusing on the patient’s health goals guiding
therapeutic decisions. When aggregated, PROs also can be used for other
purposes, including comparative effectiveness research, practice improvement,

Thie Milbank Ouarterly, Wol. 02, Moo 4, 2014 (pe. 734-775)

www.kea.au.dk Aarhus University Hospital
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Anvendelse af PRO data

« Svag evidens for at anvendelsen af PRO-data pa individniveau i
klinisk praksis kan medfgre et bedre patientforlgb inkl.
sygdomsudfald

« Der er endnu ingen evidens for at brug af PRO-data pa
gruppeniveau, herunder brug af PRO-baserede
kvalitetsindikatorer, medfgrer en bedre behandlingskvalitet og
bedre sygdomsudfald.

« Der er dog tale om et umodent forskningsfelt med ganske fa
studier, som er behaeftet med vaesentlige metodologiske

begraensninger.

Chen J et al 2013, Boyce MB et al 2013, Coates A et al
1997, Grosse FK et al 2012, Rothwell AG et al 2010

www.kea.au.dk Aarhus University Hospital
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Konklusion

« Der er gode rammer i Danmark for at integrere PRO data i systematisk
kvalitetsudviklingsarbejde pa et aggregeret niveau.

« Implementering af PRO data i kvalitetsudviklingsarbejde er forbundet
med en raekke vaesentlig praktisk og metodologiske udfordringer.

« Rutinemaessig indsamling af PRO data til kvalitetsmonitorering og —
udvikling alene kan lade sig gare men er relativt dyrt og rejser etiske og
juridiske spgrgsmal.

« Opgaven med indsamling af PRO data skal kobles sammen med anden
anvendelse af disse data for at kunne lgftes.

www.kea.au.dk Aarhus University Hospital
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Tak for opmaerksomheden

SOREN PAASKE JOHNSEN
SPJ@CLIN.AU.DK

www.kea.au.dk Aarhus University Hospital




