Nedenfor gennemgas seks databaser, der i sept. 2023 er indstillet til evt. ophgr som klinisk
kvalitetsdatabaser som fglge af budgetmaessige og strategiske hensyn i RKKP. Endelig
beslutning treeffes 6. december 2023 af RKKP's bestyrelse. Se mere om mulighed for
hgringssvar pa RKKP.dk.
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1. Dansk HIV Database

Volumen

Der diagnosticeres ca. 170 patienter arligt. I 2022 var dette tal hgjere pga. immigration fra
Ukraine. Praevalens ca. 5.500.

Der er 10 enheder samt tre bgrneafdelinger.

Fokus

Fokus i databasen er pa alle patienter i Danmark med HIV, men omfatter udelukkende den
hospitalsbaserede medicinske antiretrovirale behandling. Databasen har fem indikatorer,
hvoraf fire opggres pa incidente patienter (fx virus-suprimering og 5 &rs-overlevelse), og en
indikator omhandlende CD4-celletal opggres pa den praevalente population. Alle indikatorer har
mindst de sidste tre ar ligget taet p& 100% opfyldelse.

Forskningsanvendelse
RKKP har udleveret syv forskningsudtraek fra databasen siden 2018.

Alvorlighed

Da databasen startede op som forskningsdatabase i 1998 var HIV en alvorlig sygdom.
Indfgrelsen af den nuvaerende effektive kombinationsbehandling har gjort, at hvis patienterne
tager den anbefalede medicin og overholder kontrolforlgbet, s& er den forventede levetid for
patienter med HIV teet pd baggrundsbefolkningen.

Bidrag til kvalitetsudvikling

Da alle de nuveerende indikatorer har veeret opfyldt over flere ar, vurderes det nuvaerende
indhold i databasen ikke at bidrage til kvalitetsudvikling. Databasestyregruppen har drgftet, at
der vil vaere perspektiv i fokus pd patienter som ikke fglger kontrol og/eller tager medicinen,
forventeligt sdrbare patienter. Pga. det lave patientvolumen vurderes det dog vanskeligt at
definere relevante indikatorer, hvor det er muligt at vurdere reelle kvalitetsudfordringer og -
forbedringer.

Specialets daekning i gvrigt



Dansk HIV Database er ud over Covid-senfglgedatabasen den eneste kliniske kvalitetsdatabase
inden for det infektionsmedicinske speciale.

Andre vasentlige oplysninger

Den seneste arsrapport deekkende 2022 er den fgrste udarbejdet af RKKP's Videncenter. Data
om HIV/RNA (viral load) indsamles h&ndholdt via de enkelte mikrobiologiske afdelinger en
gang arligt; dette vil kunne fas via MIBA. Data om medicinforbrug indhentes ligeledes
h&ndholdt arligt; her afventes SMR 2.0 med udleveret medicin. Pa grund af dette leverer
databasen udelukkende arsrapport-data og ikke Igbende data i KKA-format. A£ndring af dette
kraever adgang til data fra MIBA og SMR 2.0. @vrige data hentes fra centrale registre.

Fgr RKKP's overtagelse af datadelen, skete dataindsamling via papirskemaer, som blev
indtastet i en Accesdatabase, hvorefter den tidligere formand udarbejdede arsrapporten.

Konklusion

Databasen indstilles bragt til ophgr, da der er tale om lavvolumen-omrade med hgj, ensartet
kvalitet, hvor RKKP dermed ikke umiddelbart kan understgtte yderligere kvalitetsudvikling.
Dette skal ogsa ses i lyset af, at tilstanden har god prognose.

I en hgringsperiode skal afklares betydning for Danmarks bidrag til FN's Verdensmal samt det
europaeiske samarbejde herunder om Danmarks bidrag kan ske pa anden vis.

2. Dansk Pacemaker og ICD Register
Databasen deekker behandling med pacemaker og implanterbar hjertestarter (ICD) hos
patienter med hjerterytmeforstyrrelse.

Volumen

Registeret blev startet i 1982 af laeger p& alle danske hospitaler hvor pacemaker operationer
foregar. Registeret har siden 1987 ogsa indeholdt oplysninger om ICD-behandling.

Der registreres ca. 8000 operationer pr ar. I alt indeholder registeret data fra 150.000
pacemaker/ICD operationer.

Der implanteres pacemakere pd 14 danske offentlige hospitaler. P& 6 af disse implanteres
ICDenheder.

Fokus

Formalet med databasen er at monitorere og forbedre kvaliteten af behandling med
pacemaker og implanterbar hjertestarter (ICD) hos patienter med hjerterytmeforstyrrelse og
hjertesvigt. Databasen fungerer ogsd som implantatovervagning mht. pacemaker og ICD.
Registreringen sker ved bdde implantation, eksplantation og ambulante kontrolbesgg.
Dataregistrering foregar online af de behandlende laeger via egen, saerskilt udviklet
brugergraenseflade (dpir.dk). Dpir.dk drives af ekstern datamanager inkl. udarbejdelse af
overbliksrapporter til den enkelte indberetter og pa tveers af afdelinger, ligesom
datamanagement ifm. arsrapportering er udarbejdet fra platformen.

Der er udvalgt 4 kvalitetsindikatorer. 3 vedrgrende komplikationer i forbindelse med
implantation og 1 for anvendt adgang ved implantation.

Forskningsanvendelse
Registeret bidrager i hgj grad til forskning. Der leveres arligt ca. 10 forskningsudtraek, som i
aktuelt setup udarbejdes ved ekstern datamanager via dpir.dk.



Alvorlighed

Behandling med pacemaker og ICD sker i de fleste tilfeelde som sekundeer profylakse ved
svaere og ofte livstruende symptomer. Ved primaer profylakse implanteres ICD hos patienter
uden symptomer pa hjerterytmeforstyrrelse, men med en stzerkt forhgjet risiko for livstruende
hjerterytmeforstyrrelse.

Bidrag til kvalitetsudvikling

Registeret bidrager i hgj grad til feelles overblik, opfslgning og kvalitetssikring pa omradet. Via
log in pa dpir.dk kan hjerteleeger fra hver af de 14 implanterende afdelinger fglge aktiviteten
og kvaliteten af behandlingen pa tvaers af landet.

Specialets daekning i gvrigt

Styregruppen bestar, udover RKKP-teamet, af hjerteleeger fra hver af de offentlige hospitaler
der implanterer pacemakere og ICD-enheder. Hjerteomradet er daekket af i alt 9 yderligere
databaser.

Andre vasentlige oplysninger

Databasen benytter ekstern leverandgr til drift af brugergraenseflade (dpir.dk). Formand
udarbejder databasens arsrapporter udenfor RKKP-regi, hvorfor regionerne ikke aktuelt kan
tilgd datasaet bag den udarbejdede drsrapport. Arsrapporten udgives aktuelt pa engelsk, under
hensyntagen til en international laeserskare.

Dpir.dk og dele af registerets aktiviteter, finansieres af producenterne af pacemakere og ICD
implantater via et gebyr for hvert solgt implantat. Styregruppen er i proces for at fa aendret
brugergraensefladens hjemmel til indhentning af oplysninger fra klinisk kvalitetsdatabase til at
vaere en klinisk behandlingsdatabase (journalsystem).

Muligheder for alternativt daekning af kvaliteten pa omradet

Viderefgrsel af indberetning af oplysninger i klinisk behandlingsdatabase via hjemmelskifte. Evt
kan kvalitetsmal for behandling med pacemaker og implanterbar hjertestarter (ICD) hos
patienter med hjerterytmeforstyrrelse fglges ved reorganisering af de kliniske
kvalitetsdatabaser pa hjerteomradet fx database for hjerterytmeforstyrrelse (aktuelt
atrieflimrendatabase) eller via Dansk Hjerteregister, som daekker invasive kardiologiske og
hjertekirurgiske procedurer.

Konklusion

Databasen indstilles bragt til ophgr, da databasen er monofaglig, har et smalt fokus ift. at den
daekker et smalt udsnit af den samlede behandling af hjerterytmeforstyrrelser - pa et
hjerteomrdde, som daekkes af ni gvrige databaser. Hjemmelstatus som klinisk
kvalitetsdatabase og videre drift i RKKP regi vurderes samtidigt ikke at kunne bidrage
vaesentligt til kvalitetsudvikling, ud over det allerede udnyttede potentiale i eksisterende
registersetup og opbygget netvaerk pa tvaers af hjertelaeger med repraesentation fra alle
pacemakerimplanterende centre i Danmark. Evt. aendring i status som klinisk
kvalitetsdatabase vil skulle ske uden risiko for denne indsats.

Konklusionen er draget efter indgdende dialog med formand/styregruppe over de senere ar,
intensiveret i 2022/23.

Der er yderligere opmaarksomhedspunkt ved evt. ophgr, idet databasen for nuvaerende har
funktion som implantatregister — en funktion, der dog forventes overtaget af
Implantatregistreret under Sundhedsdatastyrelsen pa sigt.

I hgringsperioden skal afklares:



e Muligheder for fastholdelse af den nuvaerende opfglgning og forskningsudnyttelse efter
det forventede hjemmelskifte af det nuvaerende system dpir.dk til behandlingsregister
e Varetagelse af funktionen som implantatregister

3. Dansk Testis Cancer Database

Volumen

Der er ca. 300 nye tilfselde arligt.

Onkologien varetages af Rigshospitalet, Odense Universitetshospital samt Aarhus
Universitetshospital. Patologien foregar pa flere afdelinger rundt i landet. Den kirurgiske
behandling foregdr pa urologiske afdelinger flere steder i landet.

Fokus

Databasen omfatter alle maend =15 &r, som optraeder med en fgrstegangsdiagnose for
testiscancer (primaert yngre maend). Indikatorsaettet deekker pa nuveerende tidspunkt kun de
hgjtspecialiserede behandlingscentre samt patologi.

Databasen har 8 indikatorer, bl.a. omkring "No Evidence of Disease, NED" efter kemo,
recidivforekomst, 2-8rsoverlevelse, sekundaer kirurgi og 3 stk indikatorer ift.
patologi/SNOMED-kodning.

Forskningsanvendelse
Databasen leverer kun ganske fa forskningsudtraek. (2 udtraek i 2018, 2 udtraek i 2019 - ingen
udtreek siden)

Alvorlighed
Kraeftsygdom med god overlevelse, 5-ars-overlevelse > 95%.

Bidrag til kvalitetsudvikling

Det nuvaerende indikatorsaet bestar for en stor del af indikatorer, der har veeret opfyldt over de
seneste 3 ar. Det lave patientvolumen er udfordrende i forhold til styrken i opggrelserne,
saerligt indikatorer opgjort pa subpopulationer, fx indikator 4. Recidiv v. dissemineret sygdom.
Styregruppen er aktiv i forhold til revision af dataseet. De gnsker at udvikle indikatorer inden
for senfglger, opfglgningsprogram og saddeponering, og der er igangvaerende
udviklingsprojekter omkring etablering af indikatorer om dels deltagelse i opfglgningsprogram
(scanninger og blodprgver) og dels om tilbud om sseddeponering - jeevnfgr retningslinjer.

Specialets dakning i gvrigt
Kreeft er saerdeles veldaekket sv.t. prioriteringer givet skiftende kraftplaner. Der er i alt fire
uroonkologiske databaser. Databasen for peniscancer blev bragt til ophgr i 2022.

Andre vaesentlige oplysninger

- DaTeCa far pt. data ved manuel indtastning (Uroonkologisk Fzellesdatabase - UOF),
Patologiregisteret, LPR.

- DaTeCa er den eneste tilbagevaerende database, der anvender UOF som indtastning.

Konklusion

Databasen indstilles bragt til ophgr, da der er tale om lavvolumen-omrade med god prognose,
hvor databasen samtidig har demonstreret hgj, stabil kvalitet i en arraekke. Det vurderes, at
kvalitetsudvikling pa dette omrade kan ske via brug af nationale kliniske retningslinjer og evt.



journalaudit givet det lave patientvolumen.
Da der samtidig ikke er stor forskningsaktivitet p& baggrund af databasen, vurderes ikke
grundlag for fortsat prioritering.

4. Landsdaekkende Kvalitetsdatabase for personer med
rygmarvsskade

Volumen

Databasen blev etableret i 2015 og daekker rygmarvsskade, dvs. skade pa de nerver i
rygmarvskanalen, som forbinder hjernen med kroppen.

Omkring 3000 mennesker i Danmark har en rygmarvsskade. Hvert ar far omkring 150
personer en rygmarvsskade, hvoraf cirka 40 procent far en traumatisk skade (oftest ulykker),
og cirka 60 procent far en ikke-traumatisk skade (ex svulster eller medfgdt misdannelse).
Den landsdeekkende kvalitetsdatabase for personer med rygmarvsskade blev etableret i 2015.
Databasen inkluderer, i nuvaerende setup, kvalitetsmal for de ca. 150 patienters
primaerindlaeggelse for nyopstdet rygmarvskade pa et af de to hgjtspecialiserede
rehabiliteringscentre i Danmark (Vestdansk Center Rygmarvsskader, Regionshospitalet Viborg
og Afdeling for Rygmarvsskader, Rigshospitalet).

Fokus

Databasens formal er at monitorere og forbedre kvaliteten af rehabilitering af patienter med
rygmarvsskade i Danmark. Via rehabilitering modtager patienterne hjzelp til at leere at leve sit
liv pa de nye vilkdr. Konsekvenserne af en rygmarvsskade rammer bredt, og i varierende grad
har personer med rygmarvsskade problemer med udskillelse, kredslgb, respiration, hud
(tryksar) udover psykiske og sociale konsekvenser samt pavirkning af bolig, job, parforhold.
De seneste ar har styregruppen (inkl. RKKP-team) drgftet udvidet fokus for databasen til at
vedrgre kvalitetsmal for patientforlgb med rygmarvsskade, ud over primaerindleeggelsen.
Arbejdet er ikke konkretiseret i ansggninger eller beskrevet i detaljer.

Forskningsanvendelse

Data i NordicSCIR og DanSCIR (se nedenfor) anvendes til forskning pa tvaers af regionale,
nationale og internationale graenser. Der er ikke sket udlevering af forskningsudtraek fra
RKKP.

Alvorlighed

Rygmarvsskade har vidtraekkende konsekvenser for de ramte patienters liv og selvhjulpenhed,
og har ligeledes store konsekvenser for de pargrende.

Den hgijt specialiserede rehabilitering er afggrende for graden af konsekvenser/sequela i
efterlgbet/resten af livet.

Bidrag til kvalitetsudvikling

Efter laengere tids tekniske udfordringer med oprettelse af dataflow via Norsk Helsenett
lykkedes det slut 2022 at fa etableret dataflow fra de to danske rehabiliteringscentre til RKKP
Videncenter. Lgbende resultater i KKA format er etableret i 2023. Databasen har endnu ikke
udgivet selvstaendig arsrapport. Danske data indgar i en feellesnordisk rapport, udarbejdet via
sekretariatet for det norske register for rygmarvskade.

Selvstaendig arsrapport over 2023 planlaegges aktuelt i styregruppen.

Specialets dakning i gvrigt



Der er tale om hgit specialiseret omrade, der ikke er daekket af gvrige databaser.

Andre vasentlige oplysninger

Databasen er en del af en faelles nordisk database, NordicSCIR1, som drives af Sct. Olavs
hospital i Norge. Den danske del af databasen, DanSCIR, understgttes af RKKP. NordicSCIR
baseres pa patientsamtykke i gvrige nordiske lande.

Det feellesnordiske samarbejde er etableret pga. lavvolumenomrade og pa anbefaling af en
ekspertgruppe nedsat under Nordisk Ministerrad.

Muligheder for alternativt daekning af kvaliteten pad omradet

Viderefgrsel af faellesnordisk samarbejde under anden hjemmel end klinisk kvalitetsdatabase,
ex forskningsdatabase. Hjemmelskifte til forskningsdatabase vil kraeve indfgrsel af
patientsamtykke til indhentning af data.

Konklusion

Databasen indstilles bragt til ophgr, da der er tale om lavvolumen-omrade, hvor
indikatoropggrelser vurderes at have relativt mindre veerdi. Da der er tale om behandling, der
udelukkende foregar pa to hgijt specialiserede afdelinger, vurderes kvalitetsopfalgning bedre
sikret via journalaudits.

Samtidigt vurderes kvalitetsudviklingsomradet at kunne fortsaette i nordisk samarbejde under
anden hjemmel. I en hgringsperiode skal afklares om der fortsat er opbakning til det
feellesnordiske samarbejde, og hvordan Danmark kan bidrage til et sddan ev.t uden en
godkendt klinisk kvalitetsdatabase.

5. Organdonationsdatabasen
Organdonationsdatabasen (ODD) blev etableret i 2010 for at skabe grundlag for en malrettet
indsats for at anvende donorpotentialet optimalt, med respekt for afdgdes og/eller pargrendes
indstilling til organdonation, samt efter vurdering af medicinske kontraindikationer og
opfyldelse af juridiske betingelser.
En potentiel donor defineres som en patient, hvor der er mistanke om, eller pavist, potentiel
dgdelig hjerneskade, og som er respiratorbehandlet.

Volumen

Vurdering af 'udnyttelse af donorpotentiale' sker pa baggrund af indberettede dgdsfald pa
intensivafdeling: 2241 dgdsfald i seneste arsrapport.

I valget af aktuelle kvalitetsindikatorer indgar hgjst 185 patientforlgb i vurderingen af
kvalitetsmalet (naevner i indikatortabel i seneste arsrapport). Supplerende opggrelser
understgtter klinikken med overblik over patientflow (fra dgd p& intensiv til organdonor) og
komplethed i indberetning til databasen.

Fokus

Databasens formal er at overvage og forbedre kvaliteten af det sundhedsfaglige arbejde med
organdonation pa intensivafdelinger til gavn for patienter pa venteliste til et organ.

Data indhentes via Landspatientregistret (LPR). Registreringerne fra landets intensivafdelinger
er blandt andet fokuseret omkring arsager til, at ikke alle potentielle donorer bliver realiserede
donorer.

Styregruppen har udpeget to kvalitetsindikatorer, ud over en

dakningsgradsopggrelse for registrering i LPR versus oplysninger fra Scandiatransplant.



Kvalitetsmalene har veeret enslydende i mange ar. De seneste ar har styregruppen (inkl.
RKKP-team) drgftet muligheden for udpegning af nye kvalitetsmal. Arbejdet er ikke
konkretiseret i ansggninger eller beskrevet i detaljer.

Forskningsanvendelse
Der er gennemfgrt et enkelt forskningsprojekt i regi af databasen siden 2016.

Alvorlighed
Donorpotentialet udnyttes stadig ikke optimalt og konsekvensen for personer pa venteliste kan
veere fatal. Lange ventelister til organdonation har aktuel samfundsinteresse.

Bidrag til kvalitetsudvikling

Databasen er forankret i Dansk Center for Organdonation (DCO), understgttet af RKKP
igennem flere &r mht. datamanagement og analyse, men fgrst i de seneste ar med fuld RKKP
understgttelse. Seneste arsrapport er opsat og redigeret af DCO, hvor overdragelse til
udarbejdelse ved RKKP Videncenter er planlagt for kommende &rsrapport.

Dansk Center for Organdonation ggr en massiv indsats for at sikre optimal anvendelse af
donorpotentialet, med respekt for afdgdes og/eller pargrendes indstilling til organdonation,
som nationalt videncenter for organdonation. Arbejdet indbefatter teet samarbejde med
landets intensivafdelinger omkring handtering af donorspgrgsmalet, uddannelse af personale
samt befolkningsrettet oplysningsarbejde for at hjzelpe flere til at tage stilling til organdonation
pa et oplyst grundlag. Den datastgttede kvalitetsudvikling sker primaert pd baggrund af de
deskriptive opggrelser og saeranalyser.

For den enkelte intensivafdeling er Organdonationsdatabasen et kvalitetsudviklingsredskab,
som afdelingen kan bruge til at overvage, evaluere og forbedre kvaliteten af den
sundhedsfaglige indsats pa organdonationomradet.

Specialets daekning i gvrigt

Dansk Intensiv Database daekker forlgb pa intensivafdelinger.

De faglige og videnskabelige selskaber, der er repraesenteret i styregruppen, er:
Dansk Neurokirurgisk Selskab

Dansk Selskab for Anaestesiologi og Intensiv Medicin

Dansk Transplantationsselskab

Fagligt Selskab for Neurosygeplejersker

Fagligt Selskab for Anaestesi-, Intensiv og Opvagningssygeplejersker

Andre vaesentlige oplysninger

I 2011 vedtog Folketinget et forslag om en national malsaetning for antal organdonorer.
Malszetningen har afledt Organdonationsdatabasens indikatorer.

I efterdret 2023 indfgres muligheden for organdonation efter cirkulatorisk dgd (DCD). Dansk
Center for Organdonation har taget initiativ til at beskrive hvordan konsekvenser af denne
andring kan belyses. Dette arbejde foregdr ikke i regi af Organdonationsdatabasen. Men i de
'Nationale anbefalinger til donation efter cirkulatorisk dgd' fra Sundhedsstyrelsen fremgar det,
at data vedrgrende DCD-donorer indberettes til Dansk Center for Organdonation og behandles
sundhedsfagligt af Organdonationsdatabasens styregruppe.

Muligheder for alternativt daekning af kvaliteten pa omradet

Indhentning af oplysninger og analyse under anden hjemmel end som klinisk kvalitetsdatabase
under RKKP. Evt. fortsat datamanagement Igst af RKKP Videncenter. En anden mulighed vil
veere at indgd dialog med Dansk Intensiv Database om at belyse kvalitetsmal for udnyttelse af
donorpotentiale.



Konklusion

Databasen indstilles bragt til ophgr, da der er tale om lavvolumen-omrade, hvor
indikatoropggrelser vurderes at have relativt mindre veerdi. Samtidigt vurderes ikke, at
dataindsamlingens hjemmelstatus som klinisk kvalitetsdatabase bidrager veesentligt til
kvalitetsudvikling pa databasens omrade udover, hvad der kan sikres via alternativer, ex. via
Dansk Center for Organdonation eller i samarbejde med Dansk Intensiv Database, som ogsa
daekker patientgruppen.

I en hgringsperiode skal afklares, hvordan lovkrav om opfglgning jf. donorprogrammet kan
sikres uden om RKKP.

6. Rarebase - Database for sjeeldne sygdomme

Volumen

Baseret pa RKKP's opggrelser via LPR identificeres under 200 patienter arligt. Praevalens ca.
4.500.

Der er syv enheder (to centre for sjeeldne Sygdomme og fem klinisk genetiske afdelinger).
Databasen daekkede inden RKKP-involvering de to centre for Sjeeldne Sygdomme
(Rigshospitalet og Aarhus Universitetshospital). Nu indgar ogsa de fem klinisk genetiske
afdelinger, mens de odontologiske afdelinger ikke indgar.

Fokus

Fokus i databasen er pd patienter med sjaeldne sygdomme. Ud af over 1000 forskellige
sygdomme er udvalgt seks. De seks sygdomme repraesenterer forskellige typer sjeldne
diagnoser: Syndromer med saerlig forhgjet genetisk disposition for udvikling af flere godartede
og ondartede tumorer (von Hippel-Lindau syndrom, tubergs sklerose og neurofibromatose),
udviklingshaemning (Fragilt X-syndrom er den hyppigste arsag til nedarvet
udviklingshaemning), bindevaevssygdomme (Marfan syndrom) samt sygdomme i
knogledannelse og omsaetning (osteogenesis imperfecta).

Sygdommene er udvalgt bl.a. ud fra, om patienterne ifglge specialeplanerne hgrer til i
Sjeeldne-Centre. Der er dog tvivl om, hvorvidt dette geelder gruppen med Fragilt X.

De seneste ar har styregruppen (inkl. RKKP-team) udviklet et nyt indikatorsaet. Givet de
mange forskelligartede sygdomme og syndromer daekker de nye indikatorer primeert
organisatoriske forhold som fx patientansvarlig laege og transfersamtale ved overgang fra
bgrne- til voksenregi i sundhedsvaesnet.

Population og indikatorer er ved at blive endeligt specificeret og programmeret mhp.
implementering og idriftsaettelse forventet i efterdret 2023. De forelgbige opggrelser viser
meget sma naevnerpopulationer.

Forskningsanvendelse
Der har veaeret meget f& ansggninger om forskningsudtraek i den tid RKKP har veeret involveret.

Alvorlighed
Databasen daekker mange forskellige sygdomme og syndromer, hvoraf nogle har gget
morbiditet og nedsat forventet levetid.

Bidrag til kvalitetsudvikling
De nuvaerende definerede indikatorer fokuserer generelt pa fastsatte tidspunkter i



patientforlgbet, hvorfor naevnerpopulationerne bliver meget sma. Det vurderes derfor svaert at
vurdere reelle kvalitetsudfordringer og —forbedringer.

Den organisatoriske afgraensning af databasen giver ikke mulighed for at identificere evt.
variationer i kvaliteten for de patienter, som ikke ses pa centre og klinisk genetiske afdelinger.
Det har vist sig, at der er forskellig registreringspraksis, hvad angar anvendelse af
diagnosekoderne i LPR, hvilket udfordrer en valid afgraesning af populationen og identifikation
af ansvarlig afdeling.

Specialets daekning i gvrigt

Databasens omrade daekker flere specialer. Flere sygdomme diagnosticeres tidligt, mens andre
ofte f@rst diagnosticeres i voksenlivet, fx nogle af patienterne med Marfan og
neurofibromatose. Det paediatriske omrade er daekket i flere andre databaser, fx diabetes,
astma, inflammatorisk tarmsygdom. Det klinisk genetiske omrdde er sparsomt daekket.

Andre vasentlige oplysninger

Inden databasen fik fuld stgtte fra RKKP udarbejdede databasens formand en arsrapport med
primeaert deskriptive opggrelser. Dataindsamling foregik via Raredis/Zitelab, som er en
behandlingsdatabase, der fortsat anvendes.

Nu hentes data til databasen fra Landspatientregistret og CPR-registret.

Databasen bidrager med data til nordisk/europzeisk samarbejde. Der er ikke sket
dataoverfgrsel til dette via RKKP. Formodes udleveret via behandlingssystemet Raredis
(Zitelab).

Konklusion

Databasen indstilles bragt til ophgr, da der er tale om ekstremt lavvolumen-omrade, hvor
indikatoropggrelser vurderes at have relativt mindre vaerdi. Da der samtidig er tale om fa
behandlingsenheder vurderes kvalitetsopfglgning bedre sikret pd anden vis f.eks. via
journalaudits.

Databasens funktion ifm. europaeisk samarbejde (ERN - europaeisk referencenetveerk)
vurderes at kunne imgdekommes i regi af behandlingssystemet Raredis. Det skal endeligt
afggres ifm. hgringsperioden. Ligeledes skal afklares betydning af Sundhedsstyrelsens
anbefaling om udvidelse af registrering pa omradet.



