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1. Baggrund

Sundhedslovens § 207 — 209 indebeerer, at Sundhedsstyrelsen efter hgring af
det radgivende udvalg for specialeplanlegning opstiller krav til hgjt speciali-
serede funktioner og efterfalgende godkender disse pa regionale og private
sygehuse.

For en mere detaljeret gennemgang af rammer og principper for den nationa-
le specialeplanlagning, se Baggrundspapir om specialeplanlaegning
<+link>.

Sundhedslovens bestemmelser om specialfunktioner tager udgangspunkt i
det nuvaerende begreb lands- og landsdelsfunktion. | den fremtidige specia-
leplanlaegning vil der imidlertid blive benyttet en ny terminologi, som be-
skriver de niveauer, der anvendes i specialeplanleegningen. Terminologien er
illustreret nedenfor:
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De to grundlzeeggende begreber er dermed hovedfunktion og specialfunktion.

Begrebet hovedfunktion svarer i udgangspunktet til den nuvaerende basis-
funktion, men er valgt for at understrege, at hovedfunktioner udger kernen i
aktiviteten i sygehusvasenet. Planlaegning af hovedfunktioner er ikke direkte
reguleret i sundhedsloven, men vil indga i den nationale specialeplanlaeg-
ning.

Begrebet specialfunktion vil som udgangspunkt svare til de nuverende
lands- og landsdelsfunktioner samt en raekke af de nuveerende tvaeramtslige
basisfunktioner. Specialfunktioner kan opdeles i regionsfunktioner, hgjt
specialiserede funktioner og udlandsfunktioner. Regions- og hgjt speciali-
serede funktioner er omfattede af reguleringen i sundhedslovens 8208, mens
udlandsfunktioner reguleres i §89.

Kravene til specialfunktioner forventes opstillet speciale for speciale, og i
samme forbindelse skal der ske en afgraensning af, hvorvidt en given funkiti-
on er hgjt specialiseret eller ej, jf. ovenfor. Det vil som udgangspunkt ske ef-
ter de hidtil geeldende kriterier sjeeldenhed, kompleksitet og ressourcefor-
brug.

| forbindelse med gennemgangen af de enkelte specialer skal der ske den
bedst mulige udnyttelse af eksisterende registerdata til at belyse relevante
forhold. Der bgr i specialegennemgangene kun ske direkte indhentning af
information fra regioner/sygehuse, hvis data er ngdvendige og ikke kan ind-
hentes pa anden vis.

Formalet med etablering af et datagrundlag baseret pa registerdata er dermed
forud for specialegennemgangene at etablere et feelles grundlag, som de
konkrete drgftelser kan ske pa basis af, farst og fremmest hvad angar pati-
entgrundlaget inden for de forskellige funktioner. Det er ligeledes et formal,
at specialeplanlagningen i hgjere grad end hidtil bygger pa reproducerbare
data, hvorfor anvendelsen af registerdata er logisk.

Som forberedelse til arbejdet i de enkelte specialer har der veeret behov for
generelt at beskrive, hvilke registerdata, der bgr anvendes og hvordan.

Til det arbejde har der varet nedsat en arbejdsgruppe med falgende sam-
mensatning:

Chefkonsulent Mikkel Grimmeshave, Sundhedsstyrelsen (formand)
Fuldmagtig Marianne Christensen, Sundhedsstyrelsen

Overlage Poul Crone, Amtssygehuset i Glostrup

Overlzge Niels Hermann, Sundhedsstyrelsen

Afdelingschef Olaf Ingerslev, Fyns Amt

Analysechef Marianne Johansen, Rigshospitalet

Vicekontorchef Thomas Vendelbo Johansen, Nordjyllands Amt
Fuldmaegtig Helle Hygum Olsen, Arhus Amt

Planlaeegningschef Niels Petersen, Roskilde Amt

Sygeplejerske, udviklingskonsulent Birgit Villadsen, Bispebjerg Hospi-
tal

e Fuldmegtig Elisabeth Faber Weinreich, Sundhedsstyrelsen

Arbejdsgruppen har haft falgende kommissorium:
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”Arbejdsgruppen skal vurdere de nationale datakilder, som kan anvendes i
forbindelse med de enkelte specialegennemgange, forudsaetningerne for dis- Side 3

ses anvendelse samt den mulige proces herfor: 24. maj 2006

. . Sundhedsstyrelsen
Datakilder og forudsatninger for anvendelse: Y

Der skal ske en vurdering af, hvordan nationale registre og tilsvarende kan

anvendes til at belyse grundlaget for specialeplanlaegningen i det enkelte

speciale. Her tenkes farst og fremmest pa fglgende omrader:

e Aktivitet (primart pa basis af Landspatientregisteret).

e Kvalitet (pa basis af NIP og landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser).

e Andet (fx uddannelse og forskning og udvikling, pa baggrund af eventu-
elle datakilder hertil).

Der skal herunder ske en vurdering af forudseetningerne for at anvende de
foreslaede datakilder.

Pa baggrund af ovenstaende skal eventuelle supplerende behov for at ind-
hente data direkte fra regioner/sygehuse beskrives

Proces ved etablering af datagrundlag:

Der skal desuden foreslas en proces for, hvordan etablering af datagrundla-
get kan ske i den enkelte specialegennemgang, herunder hvordan involvering
af relevante fagspecialister, datakyndige etc. kan ske.

Behovet for eventuel validering af datagrundlag og metoder hertil skal be-
skrives.”

2. Preemisser for etablering af datagrundlag

Ved etableringen af datagrundlaget ved de enkelte specialegennemgange er
der en raekke grundpraemisser, som etableringen skal ske inden for rammerne
af:

Arbejdsgruppen har valgt at benytte betegnelsen patientgrundlag i stedet
for betegnelsen aktivitet, som kommissoriet angiver. Det skyldes, at formalet
med datagrundlaget netop er at afdeekke patientgrundlaget, hvorimod den
faktiske aktivitet (fx hvor mange ambulante besgg et kontrolforlgb bestar af)
og forskelle heri fra sygehus til sygehus som udgangspunkt ikke er relevant
ved opstillingen af krav til specialfunktioner.

Der vil vaere tale om at etablere et datagrundlag for ferst og fremmest pati-
entgrundlaget inden for eksisterende eller foreslaede specialfunktioner
(regionsfunktioner og hgjt specialiserede funktioner). Forudsetningen for at
etablere et datagrundlag for en specialfunktion er, at funktionen / behandlin-
gen allerede udfares, uanset om den formelt er etableret som specialfunktion
eller ej.

Der ma ved etableringen af datagrundlaget accepteres en vis forskel mellem
de faktiske udtraksresultater og fagspecialisternes vurdering af pati-
entgrundlaget (fx skannet +/- 10 %). Det skal ses i lyset af, at en given
funktions sjeeldenhed kun er ét af kriterierne for at indplacere en funktion
som hovedfunktion eller specialfunktion. Til sjeeldenheden skal fgjes kom-
pleksitet og ressourceforbrug, og vurderingen heraf vil veere et skan, som



indgar i den egentlige specialegennemgang. Der bgr dermed vare graenser
for den detaljeringsgrad, der skal anvendes ved definitionen af udtraek. Side 4

24. maj 2006

Nedenfor defineres en reekke generiske udtreeksmetoder, som udtraeekket
Sundhedsstyrelsen

for den enkelte funktion skal ske inden for rammerne af. Hvis dette ikke er
muligt, eller hvis udtreekkene ud fra faglige sken er fejlagtige, vil konse-
kvensen vere, at vurderingen af patientgrundlaget for den pagaldende funk-
tion baseres pa et skan, formentlig foretaget i den nedsatte specialearbejds-
gruppe (se afsnit 5). Dette skal ses i lyset af, at der for den enkelte funktions
vedkommende kun kan afses begraensede ressourcer til at definere og even-
tuelt forbedre et givent udtraek.

Udtraek sker for samtlige sygehuse, idet hensigten er at afgraense det samle-
de patientgrundlag for en funktion, uanset om denne aktuelt er specialiseret,
0g uanset om eksisterende anbefalinger overholdes.

Arbejdsgruppen vurderer, at udtraek bgr opgeres pa niveauet sygehusma-
trikel, da godkendelse af specialfunktioner forventes at ske for en given sy-
gehusmatrikel. Udtreek kan i praksis foretages pa afdelingsniveau, som her-
efter kan aggregeres til sygehusmatrikel®.

| visse tilfelde kan det veere relevant, at opgarelsen sker pa afdelingsniveau.
Det kan vare tilfeeldet, hvor fx kreeftpatienter behandles pa savel onkologi-
ske som kirurgiske afdelinger, og hvor det kan vaere ngdvendigt at opgare,
om patienterne falger behandlingsforlgb pa den ene eller den anden afdeling.

Arbejdsgruppen har vurderet, om der ud over data om patientgrundlag og
kvalitet er andre relevante, registerbaserede data, der bgr indsamles forud
for specialegennemgangene. Det vurderes, at det ikke er tilfeeldet, idet krav
og anbefalinger primeert vil blive opstillet som led i en faglig proces i de en-
kelte specialearbejdsgrupper (se afsnit 5). Afhengigt af indholdet af krav og
anbefalinger kan det i forbindelse med de arlige afrapporteringer veere rele-
vant at supplere disse med forskellige datakilder til at vurdere opfyldelsen af
krav og anbefalinger.

Tilsvarende vurderer arbejdsgruppen, at der — udover validering og forslag
til nye funktioner, som er naevnt i afsnit 5 — ikke er behov for generelt og pa
forhand at indhente data direkte fra landsdelsafdelingerne. Dette skyldes
primeert, at der i de enkelte specialearbejdsgrupper vil vare bred faglig re-
preesentation, hvorfor indhentning af yderligere data vurderes som ungdven-
dig.

Arbejdsgruppen vurderer, at videnskabelig dokumentation er et centralt
redskab i specialegennemgangene, og at det ma pahvile savel specialear-
bejdsgruppe som nuvarende landsdelsafdelinger at fremskaffe videnskabelig
dokumentation for varetagelsen af savel nuveerende som foreslaede funktio-
ner, farst og fremmest i form af sekundarlitteratur / metaanalyser. Arbejds-

! Dette er ngdvendigt, fordi en raeekke sygehuse er organisatoriske enheder pa tvars
af flere matrikler, hvorfor treek opdelt pa sygehus ikke med sikkerhed kan vise, pa
hvilken matrikel den konkrete aktivitet foregar. For hovedparten af sygehusenes
vedkommende vil der dog vaere overensstemmelse mellem sygehus-
afdelingsklassifikationens sygehus-/institutionsniveau og en given sygehusmatrikel.



gruppen har imidlertid ikke beskrevet dette neermere, da det ikke indgar i
gruppens kommissorium.

3. Patientgrundlag

Det primare element i tilvejebringelse af datagrundlaget er jf. ovenfor at de-
finere og indhente data om patientgrundlaget pa den enkelte eksisterende el-
ler foreslaede specialfunktion.

Det skal bemeerkes, at der med patientgrundlag teenkes pa antal patienter (an-
tal cpr-numre), der behandles pa et givent sygehus i et givent kalenderar,
men ikke antallet af enkeltydelser (fx ambulante kontakter). Det skyldes, at
formalet med indhentning af datagrundlaget er at fastsla grundlaget (antallet
af patienter) for en funktion, ikke at belyse forskelle i maden det kliniske ar-
bejde tilretteleegges pa.

Dette er en central pointe, idet hensigten med den nationale specialeplanlaeg-
ning er at afgreense de forskellige funktioner i sygehusvasenet og at opstille
krav og anbefalinger, som den regionale driftsplanlaegning skal ske inden for
rammerne af (og afrapportere pa baggrund af). Derimod er det ikke hensig-
ten i specialegennemgangene at foretage detaljerede vurderinger af den kon-
krete varetagelse af enkeltfunktioner eller at foretage egentlig driftsplanlaeg-
ning.

3.1. Datakilde

Data om patientgrundlag bgr indsamles i form af udtrak fra Landspatient-
registeret (LPR). Dette skal ses i lyset af, at LPR indeholder grunddata for
diagnoser og procedurer (operationer samt pleje og behandling) i forbindelse
med kontakter med sygehusveesenet (ambulante kontakter og indleeggelser).

Andre datakilder end LPR har typisk karakter af opsamling af uddrag af data
fra LPR (fx DRG) eller af forskellige regionale/lokale datakilder (fx afreg-
ning af landsdelsfunktioner). Hvis sadanne kilder skulle anvendes, ville det
derfor vaere ngdvendigt at vurdere, om de aggregerede data reelt er et mal for
det patientgrundlag, man gnsker at kvantificere.

For DRG-systemets vedkommende har det i anden sammenhang veeret vur-
deret, i hvilket omfang bestemte DRG-grupper i praksis er ”landsdels-DRG-
grupper”, men dette er sket pa baggrund af, hvor stor en del af aktiviteten i
den pagaldende gruppe, der leveres af landsdelsafdelinger. Det er imidlertid
ikke umiddelbart muligt at vurdere, om der er sammenhang mellem bestem-
te DRG-grupper og bestemte specialfunktioner. Alene antallet af DRG-
grupper (599 i 2006), der deekker savel hoved- som specialfunktioner, sam-
menholdt med, at der i dag kan anslas at veere maske 600 lands- og lands-
delsfunktioner, indikerer, at der ikke generelt kan veere sammenfald. DRG-
systemet kan derfor ikke i sin nuveaerende form anvendes som primer data-
kilde.

Det har herudover veeret foreslaet at benytte afregningen for lands- og lands-
delsfunktioner som primaert eller supplerende datakilde til opggrelse af pati-
entgrundlaget. Denne er dog ikke komplet, da den typisk ikke indeholder in-
denamtspatienter. Dette vil forsteerkes fra 2007, da andelen af indenre-
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gionspatienter sa ma forventes at blive betydeligt starre. Det vurderes derfor,

at afregningen heller ikke kan anvendes som primeer datakilde. Side 6

24. maj 2006

. Sundhedsstyrelsen
3.2. Generiske udtreeksmetoder Y

Jf. ovenfor er det malet at definere en raekke generiske udtreeksmetoder, som
alle udtreek om patientgrundlag skal holde sig indenfor. Udtraeksmuligheder-
ne er illustreret nedenfor:

Udtreek, generelt

Pt. med given
aktionsdiagnose og

/ 7< procedure
Alftmnsdlagnose ‘ )m

eller behan Ilng og pleje

% %ﬁggnose Pt. med given procedure

Pt. med given aktionsdiagnose ‘

Pt. med given
aktionsdiagnose,
procedure og bidiagnose /
tilleegskode

Det vil saledes veere muligt at definere forskellige typer udtreek, som pa for-
skellig vis kan identificere patientgrundlaget.

Som udgangspunkt kan der defineres fire typer generiske udtraek, svarende
til kasserne i figuren ovenfor:

1. Aktionsdiagnose

Her findes alle patienter, som i forbindelse med en kontakt (ambulant kon-
takt eller indleeggelse) til sygehusveesenet er registreret med en eller flere de-
finerede aktionsdiagnoser i et givent ar.

Dette udtraek kan vaere af relevans ved specialfunktioner, hvor der er entydig
sammenhang mellem en aktionsdiagnose og en funktion. Et eksempel pa
dette kan veere kraeftformer med medicinsk behandling, fx leukaemi (idet ma-
ligne heematologiske sygdomme generelt er specialfunktioner).

Det skal bemaerkes, at der for denne udtreekstype kan vare problemer, hvis
diagnostik sker pa andre sygehuse end de behandlende, idet der sa kan regi-
streres en aktionsdiagnose pa de farstnavnte sygehuse. Det er arbejdsgrup-
pens vurdering, at det i de fleste tilflde vil veere relevant at koble aktionsdi-
agnose og procedure (jf. punkt 3), idet der kun sjeeldent vil veere en entydig
kobling mellem aktionsdiagnosen og den relevante specialfunktion. Dette ma
indga i den konkrete vurdering ved definitionen af udtraekskriterierne.



2. Procedure

Her findes alle patienter, som i et givent ar er registreret med en given pro-
cedurekode (fx operationskode eller behandlings- og plejekode), uanset den
bagvedliggende aktionsdiagnose.

Dette udtraek kan anvendes, hvor specialfunktionen er knyttet til proceduren.
Eksempler kan veaere organtransplantation, hjerte- og neurokirurgi etc.

3. Kombineret aktionsdiagnose og procedure
Her findes alle patienter med en kombination af givne aktionsdiagnoser og
procedurekoder i et givent ar.

Dette udtreek kan anvendes, hvor specialfunktionen bestar i en given behand-
ling af bestemte sygdomme. Et eksempel er bestemte former for kraeftkirur-
gi, hvor specialfunktionen er knyttet til en given kraftform, men hvor den
anvendte operationstype kan benyttes til andre sygdomme.

4. Kombineret aktionsdiagnose, procedure og bidiagnoser/tillaegskoder
Her findes alle patienter med kombination af bestemte aktionsdiagnoser,
procedurekoder og bidiagnoser/tilleegskoder i et givent ar.

Dette udtreek kan i visse tilfeelde veere en mulig made at definere en raekke af
den nuverende Specialevejlednings ”svaere eller komplicerede tilfeelde af”,
idet det formentlig pa visse omrader via registreringen af bidiagnoser
og/eller tillegskoder vil vaere muligt at afgraense, hvad der ger en given pati-
ents tilstand sveer eller kompliceret.

For dette udtreeks vedkommende skal der dog udvises en betydelig forsigtig-
hed, idet en for snaver/bred afgraeensning af, hvilke bidiagnoser eller tilleegs-
koder der anvendes, kan medfare en snevrere/bredere definition af funktio-
nen, end hensigten er. Jf. nedenfor vil afgraesningen af udtreek, herunder af
eventuelle bidiagnoser/tillegskoder, skulle ske i samarbejde med specialear-
bejdsgruppen.

Jf. tidligere vil vurderingen af omfanget af specialfunktioner, der ikke kan
belyses i de her beskrevne udtraek, skulle ske ved et fagligt sken, hvilket og-
sa hidtil i mange tilfeelde har udgjort grundlaget for specialeplanleegningen.

For den konkrete afgraeensning af udtraek, se afsnit 5 nedenfor.

| alle tilfelde tzelles antallet af patienter (cpr-numre) pr. kalenderar, der op-
fylder udtraekskriterierne.

4. Kvalitet

Det foreslas, at opgjorte, landsdaekkende kvalitetsdata i de enkelte specialer
indsamles med henblik pa vurdering i forbindelse med specialegennemgan-
gene.

Det er en forudsatning, at der er tale om allerede indsamlede og landsdak-
kende data, og at der er tale bearbejdede resultater, fx arsrapporter. Kilderne
hertil ma altovervejende forventes at vaere Det Nationale Indikatorprojekt
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(NIP) eller landsdaekkende kliniske databaser, som har modtaget statte fra
Amtsradsforeningen eller de centrale sundhedsmyndigheder.

Det skal bemarkes, at en stor del af de nuvaerende kliniske databaser om-
handler sygdomsomrader pa hovedfunktionsniveau, mens specialeplanlaeg-
ningen fokuserer savel pa krav til specialfunktioner som anbefalinger for ho-
vedfunktioner.

Der forventes ikke forud for specialegennemgangene at ske en selvstendig
bearbejdning af data.

5. Proces ved etablering af datagrundlag

| det fglgende foreslas en proces for etablering af datagrundlaget til brug ved
de enkelte specialegennemgange.

| forleengelse af ovenstaende anbefales udarbejdet en "manual” for etablering
af datagrundlag, som kan sendes til specialearbejdsgruppen, der jf. nedenfor
far til opgave at definere de konkrete udtreekskriterier.

| forbindelse med specialegennemgangene foreslas nedsat en specialear-
bejdsgruppe for hvert speciale med deltagelse af fagfolk fra savel videnska-
belige selskaber som regionerne. Det vil veere en af specialearbejdsgruppens
opgaver at definere udtraekskriterierne for de enkelte funktioner, dvs. udveel-
gelse af aktionsdiagnoser, procedurer og bidiagnoser/tillegskoder. Der kan
vaere behov for at holde mgde i specialearbejdsgruppen for at gennemga
rammerne for etableringen af datagrundlaget.

Foruden definition af udtraekskriterier kan specialearbejdsgruppen anmodes
om at udpege eventuelle landsdaekkende kliniske databaser (der ikke allerede
er identificerede) samt at indsende videnskabelig litteratur (om muligt meta-
analyser) om kvalitative krav og sammenhang mellem volumen og kvalitet
for de forskellige nuveerende eller kommende specialfunktioner.

Sundhedsstyrelsen foretager herefter de definerede udtraek, og indhenter an-
det materiale, som er blevet peget pa.

For sa vidt angar behovet for at indhente supplerende information fra de nu-
vaerende landsdelsafdelinger, er det arbejdsgruppens vurdering, at der farst
og fremmest er behov for at validere de foretagne udtraek. Det foreslas der-
for, at udtreekkene udsendes til disse med henblik pa kommentering af ngjag-
tigheden. Det vil ogsa her veere vigtigt at praecisere rammerne, sa der ikke
diskuteres mindre ungjagtigheder.

De eksisterende landsdelsafdelinger kan desuden spgrges om gnsker til etab-
lering af nye funktioner (samt dokumentation herfor). Nye funktioner kan
dels veere funktioner (behandlinger), som allerede udferes, men ikke hidtil er
defineret som specialfunktioner, dels funktioner (behandlinger), som endnu
ikke er taget i brug.

Pa baggrund af ovenstaende sammenfatter Sundhedsstyrelsen de foretagne
udtraek og valideringen af disse, og sammen med data fra de kliniske databa-
ser og den indsendte videnskabelige litteratur vil dette udgere det kvantitati-
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ve og kvalitative grundlag forud for den egentlige specialegennemgang, som
herefter iveerkszattes. Side 9
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