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1. Introduktion

Sundhedsdatastyrelsen har planlagt at indfgre nogle metodemaessige forbedringer af de algo-
ritmer, der danner populationerne i Register for Udvalgte Kroniske Sygdomme og Sveere Psyki-
ske Lidelser (RUKS).

| overensstemmelse med klassisk epidemiologisk metode @nsker Sundhedsdatastyrelsen, at
RUKS-algoritmerne generelt skal undga brug af fremtidige data til at definere populationerne
tidbage i tid, idet brug af fremtidige data kan skaevvride udviklingen over tid. De metodemaessige
forbedringer, skal ggre det mere retvisende at sammenlignelige udviklingen af de enkelte syg-
domsgrupper hen over arene.

For nogle af sygdomsgrupperne giver den andrede metode en anden udvikling og populations-
stgrrelse, iseer tilbage i tid, sammenlignet med den gamle metode. Sundhedsdatastyrelsen gn-
sker at give det bedst mulige estimat pa de udvalgte sygdomsgrupper ud fra de tilgrundliggende
nationale registre.

For at skabe gennemsigtighed og give mulighed for kommentarer til de planlagte sendringer,
sender Sundhedsdatastyrelsen derfor den nye metode i hgring.

1.1 Formal med RUKS

Andelen af borgere med kroniske sygdomme stiger. Det samme ggr sig geeldende for borgere
med to eller flere kroniske sygdomme.? Det har medfert et stigende fokus pa effekterne af at
leve med en kronisk sygdom og multisygdom, da det udfordrer den enkelte borger, sundheds-
vaesenet og samfundet. Kroniske sygdomme kan medfgre tab af livskvalitet, men kan ogsa med-
fgre store samfundsmaessige omkostninger.

RUKS-algoritmen identificerer personer i de nationale registre, der med en vis sandsynlighed
antages at have mindst en af de udvalgte kroniske sygdomme og/eller svaere psykiske lidelser:

Astma

Demens

Kronisk obstruktiv lungesygdom (KOL)
Leddegigt

Osteoporose

Skizofreni

Type 1-diabtetes

Type 2-diabetes

t eSundhed.dk. Register for Udvalgte Kroniske Sygdomme og Svaere Psykiske Lidelser (besggt: september 2023).
2 Sundhedsstyrelsen (2023). Sygdomsbyrden i Danmark - Sygdomme.



https://www.esundhed.dk/Emner/Operationer-og-diagnoser/Udvalgte-kroniske-sygdomme-og-svaere-psykiske-lidelser

Personer inkluderes i en given sygdomsgruppe, pa baggrund af somatiske og psykiatriske syge-
huskontakter med relevante diagnosekoder fra Landspatientregisteret (LPR) og receptindlgsnin-
ger pa relevant medicin registreret i Leegemiddelstatistikregisteret (LSR). Kravene er udformet
som specifikke regelsaet, kaldet algoritmer.

Der er trukket data tilbage fra 1995 fra Landspatientregisteret og data tilbage fra 1997 fra Lee-
gemiddelstatistikregisteret som det grundlaeggende datagrundlag for RUKS.3 | de fgrste &r af
RUKS-registeret vil data derfor veere mindre palidelige, da de kildedata, der ligger til grund for
dannelsen af populationerne i disse ar ikke gar ret langt tilbage.

Det overordnede formal med RUKS er at stille tal for kroniske sygdomme til radighed for bl.a.
forskere, beslutningstagere og journalister.

Sundhedsdatastyrelsen udstiller arligt opggrelser af bl.a. sygdomsforekomst og nye sygdomstil-
feelde (incidens) pa eSundhed.dk. Dette skal bidrage med et overblik over udviklingen i antal-
let af personer med udvalgte kroniske sygdomme og/eller sveere psykiske lidelser i Danmark.

Det er vigtigt, at RUKS er baseret pa den nyeste viden, idet registeret anvendes til analyser og
statistik, som ligger til grund for politiske beslutninger om indsatser rettet mod danskernes sund-
hed, samt til forskning, som sigter mod at forbedre folkesundheden i Danmark. De sygdomsspe-
cifikke algoritmer skal kunne understgtte statistik- og forskningsformal. Registeret er oprettet
til statistikformal og generel sundhedsplanlagning, men ikke til sagsbehandling eller anden form
for administrativ brug.

For fortsat at kunne fglge udviklingen og omfanget af kroniske sygdomme, udvider Sundheds-
datastyrelsen Igbende RUKS med nye sygdomsomrader og tilpasser ud fra ny viden og nationale
registerdata pa omradet. Laes mere i Kapitel 11.

1.2 Laesevejledning for heringsmaterialet

| dette hgringsmateriale anvendes betegnelserne den ‘gamle algoritme’ og ‘gamle metode’ om
den algoritme og den metode, der har veeret brugt indtil nu og som har dannet de tal, som ligger
i registeret og pa eSundhed.dk frem til de foreslaede andringer tages i brug.

De foreslaede andringer beskrives som den 'nye algoritme’ og ‘'nye metode’.

Formalet med hgringsmaterialet er at synligggre forskelle ift. den gamle metode. Det skal sam-
tidig belyse, hvordan de metodemaessige sendringer pavirker de forskellige populationers udvik-
ling over tid, sa eendringerne kan ske pa et transparent grundlag.

3 Fgr 1995 indgar ambulante kontakter ikke i LPR.




Hegringsmaterialet er bygget op i 12 kapitler:

Kapitel 1 er en kort introduktion til RUKS (Register for Udvalgte Kroniske Sygdomme og Sveaere
Psykiske Lidelser).

Kapitel 2 beskriver de metodiske aendringer, der gnskes indfgrt i algoritmerne bag RUKS. Her-
under hvorfor Sundhedsdatastyrelsen gnsker at indfgre disse a&ndringer. Derefter er der en
overordnet beskrivelse af den nye metode sammenlignet med den gamle algoritme med fokus
pa betydningen af brugen af fremtidige data til populationsdannelse i algoritmerne.

Kapitel 3 omhandler det nye RUKS og generelle forbehold til de nye algoritmer. Der er en over-
sigt over forekomsten af de forskellige sygdomme pr. 1. januar 2022 baseret pa de nye algorit-
mer. Samt generelle kommentarer til hvordan dataafgraensningen pavirker de endelige tal og en
beskrivelse af de mere generelle forbehold der geelder for alle populationerne i RUKS.

Det anbefales at laese kapitel 2 og 3 som indledning til de sygdomsspecifikke kapitler.

Kapitel 4-10 beskriver sendringernes betydning for de enkelte populationer i hvert sit kapitel.
Kapitlerne indeholder: a) Szaerlige opmarksomhedspunkter, der er specielt for den pagaldende
sygdomsgruppe b) En tilrettet algoritmebeskrivelse, hvor de nye principper er indarbejdet uden
at andre grundlaeggende pa de gvrige kriterier i algoritmen. £ndringer i de sygdomsspecifikke
udveelgelseskriterier er fremhaevet med bla skrift i algoritmerne c) En grafisk prasentation og
kommentering af, hvad @&ndringerne betyder for populationens udvikling over tid sammenlignet
med den gamle algoritme.

Kapitel 11 beskriver mulige forbedringspotentialer ved fremtidig inddragelse af nye datakilder i
RUKS.

Kapitel 12 beskriver kort at registeret til forskningsbrug ogsa tilpasses til de beskrevne forbed-
ringer i algoritmerne.

Bagerst i hgringsmaterialet findes en ordforklaring for forkortelser og grundlaeggende begreber.

Formalet med denne hgring er at indhente kommentarer til de metodemaessige andringer,
som Sundhedsdatastyrelsen gnsker at indfgre.

Kommentarer til de sygdomsspecifikke inklusions- og eksklusionskriterier, der ikke er zn-
dret grundleggende i forhold til i den gamle algoritme, er ikke en del af denne hgring.

Hvis | har kommentarer til dem, er | velkomne til at skrive til Sundhedsdatastyrelsen, at | me-
ner de bgr revurderes og hvorfor. Sa vil det blive taget med i overvejelserne, nar det skal
prioriteres om nogle af sygdommene treenger til en revurdering af de sygdomsspecifikke kri-
terier ved fremtidige opdateringer.




2. Metodiske aendringer

2.1 Baggrund for eendringer i metodemaessige kriterier

RUKS bruges i mange sammenhange, og afhaengigt af formalet, kan det vaere forskelligt, hvor-
dan algoritmen og populationerne bedst opggres over arene.

Sundhedsdatastyrelsen gnsker at forbedre algoritmerne i RUKS, sa det bliver mere retvisende at
sammenligne den enkelte sygdomsgruppe hen over arene. Sundhedsdatastyrelsen ser gerne, at
indfgrelsen af den nye metode i algoritmerne i hgjere grad kan understgtte flere statistiske og
videnskabelige formal pa tvaers blandt interessenter.

Sundhedsdatastyrelsen vurderer, at det er vigtigere, at den epidemiologiske udvikling af syg-
dommene over tid skal vaegtes hgjere end at bruge alle tilgeengelige data (historiske og fremti-
dige data) til at definere populationerne pa alle tidspunkter.

De gamle algoritmer bruger flere steder fremtidige data til at definere populationerne tilbage i
tid, hvilket kan skaevvride udviklingen i populationerne. Ved at undga brug af fremtidige data til
at definere populationerne med den nye metode, sikrer man, at data er mere sammenlignelig
over tid.

2.2 Grundlaeggende principper i den nye metode

For at sikre en mere epidemiologisk retvisende udvikling for sygdomsgrupperne og for at ggre
registeret mere sammenlignelig over tid, indfgrer Sundhedsdatastyrelsen nedenstaende prin-
cipper i de nye RUKS-algoritmer.

Grundlaeggende principper for de nye RUKS-algoritmer:
Der ma ikke bruges fremtidige data til at beskrive populationerne tilbage i tid.
Der skal som hovedregel ses det samme antal ar tilbage, nar det for hvert ar undersgges,
hvor mange der opfylder inklusionskriterierne for den pagaldende sygdom.

De andrede principper er indfgrt i algoritmerne, sa der sa vidt muligt ikke sendres vaesentligt
ved de gvrige sygdomsspecifikke inklusions- og eksklusionskriterier. Enkelte undtagelser fra
dette er beskrevet under de bergrte sygdomme.




2.3 Vigtigste forskelle mellem ny og gammel metode

De nye generelle principper beskrevet ovenfor sikres ved, at der indfgres en ‘rullende’ inklusion,
hvor der for hvert ar ses det samme antal ar tilbage, for at undersgge om inklusionskriterierne
er opfyldt. Se et eksempel for dette illustreret i Kapitel 3.

Pa den made er der de samme kriterier for alle ar. Det betyder ogs3, at hvis det er laenge siden
en person er registreret med relevant kontakt pa sygehus eller relevante lsegemiddelkgb, vil
personen ikke leengere indga i populationen. Men hvis personen igen opfylder kriterierne, vil de
inkluderes med en ny periode. Pa den made kan en person optraede med flere afbrudte forlgb
af den samme sygdom, hvilket ikke var muligt i den gamle algoritme.

De vaesentligste forskellige i den nye metode i forhold til den gamle, er listet i Boks 1. De praecise
kriterier for hvert sygdomsomrade er beskrevet i hvert sit kapitel.

Boks 1: Vigtigste forskellige med den nye metode

De vasentligste forskelle i forhold til den gamle algoritme vil vaere fglgende:

Der inkluderes ikke tilbage i tid

Der ekskluderes ikke tilbage i tid

Det er muligt at optraede med afbrudte forlgb, sa personer kan have en ’pause’,
hvor de ikke indgar i populationen

Inklusionskriterierne skal vaere opfyldt inden for et bestemt antal ar, i stedet for
tilbage til 1995/1997 for alle ar (med enkelte modifikationer)

Den gamle algoritme tilstraebte at lave det bedst mulige estimat til alle tidspunkter. Det er gjort
ved at bruge alle tilgeengelige data uanset, hvilket ar der ses pa. Dvs. at der flere steder i algorit-
men er brugt fremtidig viden til at lave antagelser for populationerne tilbage i tid. For nogle af
sygdommene har det muligvis gjort, at estimaterne for de tidligere ar er mere praecise. Dette
princip har dog givet en skaevvridning i estimaterne, nar der ses pa udviklingen af populationerne
over tid, da der ikke er ligesa mange fremtidige data tilgeengeligt for de seneste ar som for de
tidligere ar. Det betyder at det ikke de samme praemisser, som ligger til grund for populationen
i de forskellige ar, der vises data for med den gamle metode.

2.3.1  Brug af fremtidige data kan skavvride udviklingen

Sundhedsdatastyrelsen har besluttet ikke at bruge fremtidige data tilbage i tid og har identifice-
ret disse tre omrader, hvor den gamle algoritme brugte fremtidige data til at definere populati-
onerne tilbage i tid:




Bagudrettet inklusion til en debutdato, der i nogle tilfeelde |3 langt tidligere end tidspunktet
for, hvornar inklusionskriterierne var opfyldt, kan skaevvride udviklingen:

Den gamle algoritme inkluderede personer med tilbagevirkende kraft, nar inklusionskriteri-
erne senere hen blev opfyldt. Inklusionstidspunktet (debutdatoen) blev regnet fra enten den
f@rste sygehuskontakt eller den fgrste receptindlgsning af bestemte laegemidler. De krav til
leegemiddelkgb, der bestemte debutdatoen, kunne i nogle tilfeelde vaere langt mindre re-
striktive end kravene for de laegemiddelkgb, der indgik i inklusionskriteriet. Dermed 13 de-
butdatoen i nogle tilfeelde tidligere end selve datoen for opfyldelse af inklusionskriterierne.

Bagudrettet eksklusion pa baggrund af de seneste ti ars oplysninger kan skaevvride udvik-
lingen, da det ikke er muligt at se ti ar frem for alle opgg@relsesar:

Den gamle algoritme ekskluderede personer med tilbagevirkende kraft ved manglende rele-
vant aktivitet i registrene. | tilfeelde, hvor personer ikke havde haft sygehuskontakt med re-
levant diagnosekode eller receptkgb af relevante laegemidler inden for de seneste ti ar af de
tilgeengelige data pa opggrelsestidspunktet, blev personen fjernet fra populationen tilbage i
tid fra tidspunktet for den seneste relevante aktivitet i registrene. Formalet var at ekskludere
eventuelle falsk-positive registreringer ud fra gnsket om ikke at have personer med, der ser
ud til ikke at have sygdommen alligevel.

Bagudrettet inklusion efter tidligere eksklusion kan ogsa skaevvride udviklingen:

| den gamle algoritme var det ikke muligt at samme person havde flere forlgb med den
samme sygdom. Derfor blev nogle personer inkluderet igen med tilbagevirkende kraft, nar
de havde relevant sygehuskontakt eller relevante receptkgb igen efter at have vaeret eksklu-
deret pa baggrund af forrige punkt.

Eksempel med gammel metode: En person har relevant aktivitet i LPR og/eller LSR frem til
ar 2009, men har derefter hverken relevante medicinkgb eller sygehuskontakter fgr ar 2021.
Ved opggrelsen i 2021 vil personen veere ekskluderet fra populationen i arene fra 1. januar
2010 - 1. januar 2021 pga. manglende relevante registreringer i de seneste ti ar. Men ved
opggrelsen i 2022 vil personen igen vaere inkluderet i populationen tilbage fra den oprinde-
lige debutdato til og med januar 2022.

Den bagudrettede inklusion og eksklusion kan skaevvride udviklingen og ggre tids-trends upali-
delig. Det rettes derfor med den nye algoritme.

2.3.2 Afgraenset tidshorisont for opfyldelse af kriterier

Det kan pavirke sammenligneligheden over tid, hvis der ikke anvendes en bestemt tidshorisont
for hvor langt tilbage haendelserne i inklusionskriterierne ma ligge (diagnosekoder og medicin-
k@b). Hvis der for alle opggrelsesar ses tilbage til det samme startar, sa vil der ikke vaere en lige
sa lang opsamlingsperiode af data i de tidlige opggrelsesar, som i de seneste.




Sundhedsdatastyrelsen har derfor ogsa valgt at forbedre fglgende i forhold til den gamle algo-

ritme:

Inklusion pa baggrund af en begraenset tidshorisont i ny algoritme (fjerde punkt i Boks 1)
har til hensigt at forbedre to forhold i den gamle algoritme:

| den gamle algoritme var der ikke defineret en fast tidshorisont inden for, hvilken inklu-
sionskriterierne skulle vaere opfyldt. Kriterierne skulle blot vaere opfyldte med alle tilgaen-
gelige data siden RUKS-registerets start (siden 1995 for diagnoser og siden 1997 for re-
ceptindlgsninger). Det betgd, at der i de tidligere opgg@relsesar var faerre ars historiske
data til at definere hvorvidt personerne opfyldt inklusions- og eksklusionskriterierne,
mens der i de nyeste opggrelsesar, var langt flere ars data.

Erstatter kriterie fra den gamle algoritme, der ekskluderede personer, der ikke havde haft
relevant aktivitet de seneste ti ar fra senest tilgaengelige data. Ved at indfgre en tidsho-
risont for hvor langt tilbage algoritmen skal se for hvert enkelt ar, bliver personer auto-
matisk ‘ekskluderet’, hvis det er laenge siden de er registreret med relevant kontakt pa
sygehus eller relevante leegemiddelkgb. Pd den made bliver kriteriet ens for alle ar, og
der ses ikke kun pa, om der har manglet registreringer i de sidste ar frem mod opggrel-
sestidspunktet.

Selvom der i den nye algoritme indfgres en tidshorisont for hvor langt tilbage algoritmen skal se
for hvert opggrelsesar, skal man stadig vaere varsom med at tolke pa de tidligste ar, da der stadig
kun er data tilbage til 1995/1997 i datagrundlaget, se mere i 3.4 om generelle forbehold i det
nye RUKS.




3. Det nye RUKS og generelle forbehold

De overordnede principper i den nye metode er beskrevet i kapitlet ovenover. Hvordan de nye
principper indfgres for de enkelte sygdomsgrupper pavirker stgrrelsen af de forskellige popula-
tioner. For at vaere transparente og satte de valgte kriterier for tidshorisonten i perspektiv, vil
kapitlerne for de enkelte sygdomme derfor ogsa vise populationsudviklingen for nogle af de al-
ternative scenarier.

| det fglgende beskrives de mere generelle forbehold, der geelder for alle populationerne i RUKS.
Samt hvilke overvejelser Sundhedsdatastyrelsen har gjort sig, nar det besluttes, hvilken dataaf-
graesning til populationsdannelse, der skal anvendes for de enkelte sygdomme.

3.1 Forekomst pr. 1. januar 2022

En oversigt over, hvilken tidshorisont, der er valgt med den nye metode for de enkelte syg-
domme ses i Tabel 1 sammen med en opggrelse over forekomsten af disse sygdomme pr. 1.
januar 2022 med den nye vs. den gamle metode.

Tabel1 Antal personer i RUKS pr. 1. januar 2022 ved ny metode vs. gammel metode

) Tidshorisont for inklusion Antal personer pr. 1. januar  Antal person pr. 1. januar
Sygdomspopulation
ved ny metode 2022 — Ny metode 2022 — Gammel metode**
Astma Fem ar 426.000 560.000
(med modifikationer*)
KOL Tiar 169.000 194.000
Demens Ti ar for uspecificerede diag- 42.000 42.000

nosekoder, siden register-
start for gvrige kriterier

Leddegigt Tiar 34.000 50.000
Osteoporose Tiar 197.000 198.000
skizofreni Fem ar 29.000 32.000

(med modifikationer*)

Type 1-diabetes Ti ar 29.000 28.000

Type 2-diabetes Ti ar 271.000 276.000

Kilde: Landspatientregisteret (opdateret pr. august 2023) og Leegemiddelstatistikregisteret (opdateret pr. august 2023), Register
for Udvalgte Kroniske Sygdomme og Sveaere Psykiske Lidelser (RUKS) (opdateret pr. november 2022), Sundhedsdatastyrel-
sen

Note: Forelgbige tal.
* Der er skrappere krav for at inkludere personen, men nar personen allerede er inde i populationen, kan der vaere lidt
bredere kriterier, der blot skal veere opfyldt de seneste fem ar for at lade personen fortsaette i populationen.
** Med den gamle metode, var der ikke en begraenset tidshorisont for opfyldelse af inklusionskriterier. Til gengaeld blev
personer med manglende relevante sygehuskontakter/leegemiddelkgb i de seneste ti ar ekskluderet.




Med enkelte undtagelser, er populationstallene pr. 1. januar 2022 med den nye metode taet pa
tallene med den gamle metode. Det skyldes, at kriteriet i den gamle metode, som ekskluderede
personer, der ikke havde haft relevant aktivitet de seneste ti ar, giver nogenlunde den samme
effekt for tallet det seneste ar som, hvis der kun ses ti ar tilbage for at tjekke om inklusionskri-
terierne er opfyldt (den nye metode). Men for alle de andre ar, der ligger laengere tilbage vil de
forskellige metoder have stgrre indflydelse pa st@grrelsen af populationen. Dette er beskrevet i
kapitlerne for de enkelte sygdomme.

For de sygdomme hvor tallene pr. 1. januar 2022 afviger mere fra den gamle metode, kan det
bl.a. skyldes, at der er anvendt en anden tidshorisont end ti ar i den nye metode, eller hvis kri-
terierne for eksklusion efter ti ar var meget anderledes end inklusionskriterierne eller at der er
lavet andre justeringer i algoritmen. Dette er beskrevet i kapitlerne for de enkelte sygdomme.

3.2 Brug af tidshorisont i den nye metode

Figur 1 viser et eksempel pa hvilken tidsperiode, der indgar for at danne populationen, nar der
ses ti ar tilbage. Nar populationen pr. 1. januar 2022 skal bestemmes, bruges der registerdata
fra drene 2012-2021, mens der bruges data fra arene 2008-2017 for at bestemme populationen
pr. 1. januar 2018. Selvom data findes, indgar der altsa ingen fremtidige data og heller ikke data,
der er &ldre end ti ar ift. det enkelte opggrelsesar.

Figur1 lllustration af, hvilke ar populationen baseres p3, nar tidshorisonten er ti ar

Population pr. 1. januar 2018 Population pr. 1. januar 2022
(data fra 2008-2017) (data fra 2012-2021)
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Et eksempel med to fiktive personer er beskrevet herunder og illustreret i Figur 2.




Inklusionskriterier: Til dannelse af sygdomspopulation Z er der er krav om mindst én sygehus-
kontakt med bestemt diagnosekode eller mindst to receptkgb af bestemte laegemidler inden for
en periode pa ti ar for at opfylde inklusionskriterierne.

Person A har ét legemiddelkgb i 2017 og tre lzegemiddelkgb i 2018, jf. Figur 2. Denne person vil
indga i populationen pr. 1. januar 2019, 2020, 2021 og 2022, da kriteriet om to leegemiddelkgb
er opfyldt inden for den givne tidsperiode. Men personen vil ikke indga i populationen pr. 1.
januar 2018, da der kun er ét leegemiddelkgb inden for de forudgaende ti ar, og det er ikke tilladt
at bruge fremtidige registeroplysninger om kgbene i 2018.

Person B har én sygehuskontakt i 2010, jf. Figur 2. Denne person vil indga i populationen pr. 1.
januar 2011 til og med 1. januar 2020, da kriteriet om én sygehuskontakt er opfyldt inden for de
forudgaende ti ar. Men personen vil ikke indga i populationen pr. 1. januar 2021, da sygehus-
kontakten er mere end ti ar tidligere og der hverken har veeret relevante sygehuskontakter eller
legemiddelkgb i de ti ar op til ar 2021.

Figur2  Eksempel p3, hvornar to fiktive personer indgdr i en given population

Person A
X = Relevante lzegemiddelkgb
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. Personen indgar i populationen i disse ar
O Personen har startdato i dette &r, men indgar ikke pr. 1. januar
O Personen har slutdato i dette ar, men indgar pr. 1. januar

Note: Populationerne i RUKS opggres pa eSundhed.dk pr. 1. januar de pagaeldende ar.




3.3 Baggrund for valg af kriterier

Nar der skal identificeres en bestemt population ud fra registerdata, er der mange afgraensnings-
valg, der kan pavirke den endelige stgrrelse af populationen. Ofte vil valgene i dataafgraensnin-
gen afhaenge af det aktuelle formal. Er det fx mest relevant med dem, der har hyppig eller nylig
aktivitet relateret til sygdommen? Eller er det relevant at inkludere alle der pa et tidspunkt har
haft registreringer, der kan indikere, at de har eller har haft sygdommen?

Med algoritmerne i RUKS gnsker Sundhedsdatastyrelsen at finde en balance, hvor algoritmerne
sikrer en vis sandsynlighed for, at personerne aktuelt, eller inden for en naermere arraekke, viser
tegn pa at have sygdommen. Samtidigt ma algoritmerne ikke veere sa restriktive, at der er risiko
for, at mange personer bliver smidt ud af populationen pga. manglende kontakt til sygehusvee-
senet eller manglende laegemiddelkgb i en periode pa trods af, at de stadig matte have sygdom-
men. Det er en balancegang, der skal tage i betragtning, at der er tale om kroniske eller lenge-
revarende sygdomme. Samtidig skal algoritmerne tage hgjde for evt. fejlregistreringer i kilde-
data (falske positive registreringer) og at nogle af sygdommene kan veere i bero eller ikke ngd-
vendigvis varer resten af livet pa trods af deres kroniske karakter.

Tidshorisont — antal ar der ses tilbage for hvert ar

Det varierer for de enkelte sygdomme, hvor ofte der typisk vil veere sygehuskontakt, og om det
er sandsynligt, at personerne har perioder uden at kgbe relevant medicin pa recept. Det er der-
for meget forskelligt, hvor stor betydning det har for de enkelte populationer, nar der andres
pa den tidshorisont algoritmen skal se tilbage, nar det undersgges, om kriterierne er opfyldt.
Som udgangspunkt har Sundhedsdatastyrelsen valgt at bruge en tidshorisont pa ti ar til de fleste
sygdomme, da det bedst efterligner de oprindelige kriterier i den gamle algoritme. For syg-
domme, hvor der er valgt en anden tidshorisont end ti ar, er det beskrevet under kapitlet for
den enkelte sygdom.

3.4 Generelle forbehold

Det gzelder for alle opggrelserne, at der er tale om estimater (proxy) baseret pa udvalgte regi-
sterdata og som er bedste bud pa antallet af borgere med udvalgte kroniske sygdomme. Det
reelle billede af borgere med kroniske sygdomme, kan derfor afvige fra andre kilder og indsam-
lingsmetoder, fx kvalitative undersggelser.

Udveelgelsen er sket pa baggrund af en udtraeksalgoritme fra nationale registre. Et nyligt studie
har undersggt graden af overensstemmelsen mellem personerne fundet med den gamle RUKS-
algoritme (2021) og 180.000 danskeres selvrapporterede sygdomme i den Nationale




Sundhedsprofil (2017)*. Studiet fandt hgj grad af overensstemmelse mellem selvrapporterede
oplysninger for de der angav at de aldrig har haft sygdommen og RUKS for de studerede syg-
domme. Der var i mindre grad overensstemmelse for personerne der var anfgrt i RUKS med de
studerede sygdomme og de selvrapporterede sygdomme. Graden af overensstemmelse varierer
for de enkelte sygdomme. For at veere helt sikker pa, om en given person i RUKS har en af de
udvalgte kroniske sygdomme, vil det kraeve journalgennemgang pa sygehuse og hos laeger i pri-
maersektoren.

Risiko for under- og overestimering

For alle sygdommene kan der forekomme en vis underestimering, hvis personerne primaert be-
handles uden for sygehus og enten ikke modtager medicin k@bt pa recept eller hvis den medicin,
der behandles med ogsa kan bruges til andre sygdomme. For at kunne skelne i sidstnaevnte til-
feelde er algoritmen afhaengig af, at der er tilknyttet en indikationskode for den specifikke syg-
dom pa recepten.

Der kan til gengeeld veere overestimering pa omrader, hvor der ses mange fejlregistreringer eller
misklassifikationer enten med diagnosekoder i LPR eller indikationskoder i LSR, hvilket betyder
at personen fejlagtigt forbliver i populationen i de naeste fx ti ar. Der kan ogsa veere tilfaelde,
hvor bestemte laegemidler i sterre omfang bruges til andre indikationer end den pagaldende
sygdom.

Opgorelse af incidens

Ved opggrelser af incidens (antal nye sygdomstilfaelde), er det vigtigt at vaere opmaerksom p3,
at den samme person kan optraede flere gange med samme sygdom. Dermed kan samme person
optreede med flere forlgb med forskellige startdatoer inden for den samme sygdom.

Dette kan opsta i tilfaelde, hvor en person i en periode ikke har opfyldt inklusionskriterierne in-
den for den givne tidshorisont, men senere opfylder inklusionskriterierne igen. Med de nye prin-
cipper beskrevet i kapitel 2, vil det ikke veere korrekt at sla disse to perioder sammen til én sam-
let sygdomsperiode, da det kraever brug af fremtidig viden om, at en given person senere opfyl-
der inklusionskriterierne igen.

Stgrre usikkerhed pa de tidligste ars data

Sundhedsdatastyrelsen anbefaler at se bort fra populationstallene (bade forekomst og incidens)
i de tidligste ar teet pa registerstart. For de populationer, hvor indikationskoder pa recepterne

4Jensen, HAR., et al. 2022. Agreement between self-reported diseases from health surveys and national health registry data: a
Danish nationwide study. Journal of Epidemiology & Community Health, 0:1-7.




betyder meget for inklusionen, anbefales det ogsa at se bort fra de fgrste ar efter 2005, da der
ikke blev indberettet indikationskoder til Leegemiddelstatistikregisteret fgr slut 2004.

| de fgrste ar i RUKS er der ikke lige sa mange historiske data til radighed, som for de senere ar.
Dermed kan der for de tidligste ar ikke ses fx ti ar tilbage. Det betyder, at der givetvis inkluderes
faerre personer i sygdomsgruppen, end hvis der var ti ar tilgaengeligt. Denne skaevvridning med
mulig underrepraesentation af populationen er stgrst i de tidligste ar. Tilsvarende vil incidensen
(nye sygdomstilfaelde) veere kunstigt hgj i de tidligste ar taet pa registerstart, og evt. ogsa teet pa
indfgrelsen af en ny datakilde, som fx indikationskoderne.

Dette feenomen betegnes venstretrunkering, og kan ikke undgas, da kilderegistrene er oprettet
pa forskellige tidspunkter.

Tallene skal derfor tolkes med et vist forbehold fra arene fgr 2007 for de sygdomme, hvor algo-
ritmen ser ti ar tilbage. Og for de sygdomme, hvor der bruges indikationskoder fra recepterne i
inklusionskriteriet bgr arene fgr 2015 ogsa fortolkes med et vist forbehold.

Brug af indikationskoder pa recepterne skaber en slags databrud i 2005

Nogle af kurverne med den nye metode har et knaek i 2004. Det skyldes, at der fgrst fra slutnin-
gen af 2004 blev indberettet indikationskoder til Leegemiddelstatistikregisteret. Nogle af inklu-
sionskriterierne for astma, KOL og leddegigt kraever, at der er indberettet nogle bestemte indi-
kationskoder i forbindelse med lzegemiddelkgbene. Det kan derfor ses som et databrud ved ind-
ferelse af en ny kilde. Det er forskelligt, hvor meget dette fylder for de forskellige sygdomme.
Men der bgr ses med forbehold pa arene fgr og nogle ar efter dette databrud, jf. forrige afsnit.

Usikkerhed i kildedata

Blandt ulemperne ved registerbaseret populationsdannelse er, at data ikke er bedre end input.
Fx hvor praecist og hyppigt, der bruges indikationskoder i forbindelse med recepter pa medicin
eller i hvor stort et omfang medicinen bruges mod andre sygdomme end antaget i algoritmen.
Der kan ogsa forekomme diagnostiske usikkerheder og ungjagtigheder (diagnosekvaliteten) i
forbindelse med sygehuskontakter, hvis personen bliver klassificeret med en forkert diagnose
(misklassifikation).

3.5 Populationerne vises for flere scenarier

| hgringsmaterialet praesenteres det bedste bud pa metodemaessige forbedringer i de register-
baseret algoritmer til populationsdannelse i RUKS. Metodeandringerne er indfgrt med fokus pa
at bevare de grundlaeggende sygdomsspecifikke kriterier bedst muligt. Der er lagt stor veegt p3,
at forbedringerne sker transparent, saledes at fejl og eventuelle mangelfuldheder kan ses, og
validiteten af algoritmen kan vurderes og diskuteres. Derfor vises der for hver sygdomsgruppe




kurver for forskellige scenarier for udviklingen i antallet af sygdomstilfaelde til sammenligning
med den valgte algoritme. Der er desuden lagt vaegt pa at beskrive algoritmen for hvert syg-
domsomrade sa preaecist som muligt, selvom inklusions- og eksklusionskriterierne overordnet er
bevaret som i den gamle algoritme.




4. Astma

4.1 Seerlige opmaerksomhedspunkter for astma

Der er to sarlige forhold at bemaerke for astmaalgoritmen:

Et af eksklusionskriterierne i den gamle algoritme for astma er 'Personer, der er klassificeret
med KOL i RUKS’. | praksis bliver en person omklassificeret tilbage i tid, sa personen ikke
indgik i astmapopulationen — heller ikke i nogle af de tidligere opggrelsesar, hvis inklusions-
kriterierne for KOL var opfyldt.

Med den nye algoritme bliver personer ikke laengere ekskluderet fra astmapopulationen
med tilbagevirkende kraft.

Sundhedsdatastyrelsen har desuden valgt, at personer, der er klassificeret med KOL heller
ikke ekskluderes fra astmapopulationen fremadrettet. Personerne teaeller med i begge popu-
lationer i de perioder, hvor de opfylder kriterierne for bade astma og KOL samtidigt, da nogle
personer kan have astma og KOL samtidigt i en periode (ogsa betegnet asthma-COPD over-
lap syndrom (ACOS))®.

Tidshorisonten saettes til ‘fem ar (med modifikationer)’ i stedet for ti ar.

Tidshorisonten i den nye algoritme for astma ser fem ar tilbage i stedet for ti ar. Det betyder,
at hvis der ikke har vaeret tegn pa astma med hensyn til kgb af relevant medicin eller syge-
huskontakt de seneste fem ar, sa vil personen ikke indga i astmapopulationen.

"Modifikationen’ bestar i, at der er mindre restriktive krav for, at en person kan forblive i
populationen, nar personen allerede er inkluderet. Det er stadig inden for fem ar, at disse
mindre restriktive krav skal veere opfyldt, men det betyder, at de mere restriktive krav (for
at kunne blive inkluderet i fgrste omgang) kan ligge mere end fem ar tilbage.

Denne modifikation er indf@rt for at undga, at personer ellers ryger ud af astmapopulatio-
nen, selvom de fortsat kgber relevant medicin. At tilfgje denne modifikation efterligner des-
uden kriterierne i den gamle algoritme, hvor det ogsa blev tilladt, at personen fortsatte i
populationen, hvis de havde kgbt relevant medicin uanset indikationskode. Forskellen er, at
den nye algoritme ikke tillader at bruge informationen om de specifikke indikationskoder
bagudrettet, men udelukkende til at forleenge en person, der allerede er i populationen.

> Leegehandbogen.dk. for KOL angiver, at 10-15 pct. af patienterne med KOL har samtidig astma.




4.2 Algoritmebeskrivelse

Boks 2: Algoritme for astma — tilpasset ny metode

De sygdomsspecifikke inklusions-og eksklusionskriterier er 2ndret mindst muligt og
er ikke en del af denne haring. Nedenstdende er tilrettet, sa det folger de nye meto-
demaessige principper.

Inklusion ved opfyldelse af mindst ét af nedenstaende kriterier i de seneste fem ar:

e Personer med mindst én sygehuskontakt med relevant aktions- eller bidiag-
nose i Landspatientregisteret (LPR).

e Personer med mindst to receptkgb (pa forskellige datoer) i Leegemiddelstati-
stikregisteret (LSR), som hvert opfylder ét af nedenstaende kriterier:
a) Leegemiddelkgb med specifik indikationskode for astma
b) Kgb af legemidler, der kun er godkendt til astma
c) For personer der opfylder inklusionskriterierne for astma dret far, og som
ikke opfylder kriterierne for inklusion i KOL®: Kgb af laegemidler fra ATC-gruppe
RO3 (minus dem, der kun er godkendst til KOL) uanset om der er indikations-
kode for astma tilknyttet.

Kriterie c tilfgjes for at tage hdjde for, at der findes personer som tidligere har opfyldt
inklusionskriterierne for astma og som stadig kaber medicin, der kan bruges til astma,
men hvor der ikke har vaeret en indikationskode specifik for astma tilknyttet i de sidste
fem dr (Det kan fx vaere ksb med manglende indikationskoder eller mere uspecifikke
indikationskoder som ‘Ved lungesygdom’ eller Ved bronkospasmer’). Der er en vis
sandsynlighed for, at disse kgb stadig kan veere til behandling af astma. Dog vaegtes
det hgjere, hvis personen opfylder kriterierne for KOL. Disse personer inkluderes ikke
i astmapopulation med mindre, der i samme periode er astma-specifikke indikati-
onskoder, lzegemidler eller LPR-diagnoser.

(fortsaettes neeste side)

6 Kriteriet i andet punkt kan kun bruges til at ‘forlaenge’ en persons inklusion i populationen. For at vurdere, om personer skal
forblive inkluderet i populationen pa baggrund af medicinkgb, undersgges det, om personerne var i populationen aret fgr. Det
teeller ogsa, hvis de var i populationen pga. af dette kriterie. Dog er det ikke muligt at komme ind i populationen fgrste gang eller
igen ved dette kriterie.




Landspatientregisteret (LPR)

Leegemiddelstatistikregisteret (LSR)

ICD-10 koder (aktions- eller bidiagnose):

* )45 (Astma) og underkoder

Indikationskoder (uanset laegemiddel), kriterie
a):

* 202 ’mod astma’

. 203 ’til forebyggelse af astma’

. 822 'mod eusinofil astma’

. 1018 ‘'mod akut forveerring af astma’

Leegemidler der kun er godkendt til astma (ATC-
kode), kriterie b):

*  montelukast (RO3DCO03)
e glycopyrroniumbromid, indacaterol,
mometasonfuroat (RO3AL12)

Leegemidler til kriterie c) (ATC-kode):

e  Midler mod obstruktiv lungesygdom
(RO3), undtaget fglgende, der kun er
godkendt til KOL:

+ indacaterol (RO3AC18)

. olodaterol (RO3AC19)

e salbutamol og ipratropiumbromid

(RO3AL02)

e vilanterol og umeclidiniumbromid
(RO3ALO3)

e  indacaterol og glycopyrroniumbromid
(RO3AL04)

*  formoterol og aclidiniumbromid
(RO3ALO5)

e olodaterol og tiotropiumbromid
(RO3ALO6)

e formoterol og glycopyrroniumbromid
(RO3ALO7)

. vilanterol, umeclidiniumbromid og fluti-
casonfuroat RO3ALOS8)

. beclometasondipropionat, formoterol,
glycopyrroniumbromid (RO3AL09)

*  budesonid, formoterol, glycopyrronium-
bromid (RO3AL11)

e  tiotropiumbromid (RO3BB04)

. aclidiniumbromid (RO3BB05)

e glycopyrroniumbromid (RO3BB06)

. umeclidiniumbromid (RO3BB07)

. roflumilast (RO3DX07)

Note: Afgraesninger af diagnosekoder, laegemidler og indikationskoder svarer til seneste opdatering af
algoritmen pr. november 2022. Ved nzeste offentligggrelse kan der derfor forekomme andringer til
ovenstaende lister, hvis der er kommet nye relevante oplysninger til.

(fortsaettes neeste side)




Eksklusion:

e Personer, der udelukkende er i LSR og har haft mere end én indlgsningsdag
med kgb af medicin med specifikke indikationskoder for astma, men ikke har
kgbt astma-/KOL-medicin (ATC-gruppe RO3) inden for de seneste fem ar.
Disse personer kan have kgbt ipratropium, naesespray (ATC-kode RO1AX03),
der er godkendst til allergisk og non-allergisk rhinitis (Ipbenase), eller faet en
allergitest (ATC-kode VO1AA) ‘mod astma’.

e Personer med cystisk fibrose ekskluderes fra populationen fra den dato, hvor
de opfylder fglgende kriterier for cystisk fibrose, ogsa selvom det er mere end
fem ar siden. Personer med cystisk fibrose er identificeret ved enten diagnose
(ICD-10 kode E84 og underkoder), mindst to k@b af laegemidler med specifik
indikationskode for cystisk fibrose (nr. 369), mod lungeinfektion ved cystisk
fibrose (nr. 433) og behandling af cystisk fibrose (nr. 936) eller lsegemidler kun
anvendt til cystisk fibrose (desoxiribonuclease, ATC-kode RO5CB13) i LSR. Cy-
stisk fibrose patienter kan ogsa anvende astma-/KOL-medicin (ATC-gruppe
R03). Cystisk fibrose er en multiorgan sygdom, der er meget forskellig fra KOL
og astma.

e Bgrn, der udelukkende har vaeret under seks ar ved indlaeggelser eller indl@s-
ninger af recepter, da diagnosen ofte er usikker hos bgrn under seks ar’2°.
30-50 pct. af sma bgrn, der har haft mild astma vokser fra det i puberteten,
men sygdommen kan dog komme tilbage i en voksen alder?,

Tidligere eksklusionskriterie, som udelades med den nye algoritme:

e Personer, der er klassificeret med KOL i RUKS. ‘Astma’ er en mindre stigmati-
serende sygdom end KOL, og personer kan af diskretionshensyn have faet in-
dikationskoder for astma, selvom de har KOL. En KOL-klassificering vaegtes
derfor hgjere end en astma klassifikation.

(fortseettes naeste side)

7 Sundhedsstyrelsen (2026). Undersggelsesprogram for astma hos bgrn og unge.

8 Hos 0-5-arige er det som udgangspunkt ikke muligt at foretage lungefunktionsundersggelse vha. spiometri. Derfor er diagnosen
ofte usikker hos bgrn under seks ar, da den er baseret pa sygehistorien (rapporteret retrospektivt af foraeldrene), den kliniske
fremtraeden (uspecifikke symptomer) og diagnostisk behandlingsforsgg. Derfor kan mange bgrn i perioder behandles med astma-
medicin pa trods af at de ikke opfylder de diagnostiske kriterier for astma’

9 Ginastma.org. Global Initiative for Asthma. Global Strategy for Asthma Management and Prevention, 2022 (besggt: september
2023).

10 Sundhed.dk. Leegehandbogen. Astma (besggt: september 2023).



https://ginasthma.org/wp-content/uploads/2022/07/GINA-Main-Report-2022-FINAL-22-07-01-WMS.pdf
https://ginasthma.org/wp-content/uploads/2022/07/GINA-Main-Report-2022-FINAL-22-07-01-WMS.pdf
https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/lunger/tilstande-og-sygdomme/obstruktive-lungesygdomme/astma/

Debutdato

Personerne teeller med i populationen fra den dato, hvor inklusionskriterierne er
opfyldt. For astma vil det enten vaere datoen for anden receptindlgsning pa medi-
cin med en indikationskode for astma i LSR eller datoen for fgrste astmaspecifikke
sygehuskontakt i LPR.

Personer vil optraede med en ny debutdato i tilfaelde, hvor de evt. kommer ind i
populationen igen efter at have veeret ude af populationen i en periode, fordi de
ikke opfyldte inklusionskriterierne inden for den givne tidshorisont.




4.3 Metodevalg og populationens udvikling

Astmapopulationens udvikling er vist for flere scenarier i Figur 3 for at skabe gennemsigtighed:

Den sorte stiplede kurve viser populationsudviklingen med den gamle algoritme.

Den massive bla kurve viser populationsudviklingen med den nye algoritme beskrevet i bok-
sen ovenover, hvor der ses fem ar tilbage i registrene for hvert ar.

De tynde stiplede kurver viser ogsa populationsudviklingen med den nye algoritme, men
hvor der er set hhv. ti og tyve ar tilbage.

Figur3 Antal borgere med astma pr. 1. januar, 2000-2022 (ny vs. gammel algo-
ritme)
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Kilde: Landspatientregisteret (opdateret pr. august 2023) og Leegemiddelstatistikregisteret (opdateret pr. august 2023), Register
for Udvalgte Kroniske Sygdomme og Sveere Psykiske Lidelser (RUKS) (opdateret pr. november 2022), Sundhedsdatastyrel-
sen.

Note: Forelgbige tal.

Pr. 1. januar 2022 var der 426.000 borgere med astma baseret pa den nye algoritme med en
tidshorisont pa fem ar. Med den gamle algoritme var der 460.000 borgere med astma i 2022.
Det er en forskel pa knap 34.000 feerre personer (7 pct.) med den nye algoritme. Hvis der alter-
nativt veelges en tidshorisont pa ti ar fas hhv. 533.000 personer og med 20 ar fas 620.000 perso-
ner med astma pr. 1. januar 2022.

Det har stor betydning for astmapopulationen, hvilken tidshorisont, der veelges. Samtidigt har
alle kurverne ogsa et andet forlgb end kurven med den gamle algoritme. Begge dele diskuteres
i de fglgende afsnit.




4.3.1  Forskelle sammenlignet med gammel algoritme

Udviklingen i antal borgere med astma ser meget forskellig ud afhaengigt af om tallene er base-
ret pa den gamle metode eller den nye metode, jf. Figur 3. Det skyldes en blanding af flere af de
metodemaessige sendringer beskrevet i kapitel 2, Boks 1, men isaer at der ikke lzengere inklude-
res med tilbagevirkende kraft.

Med den gamle metode gik algoritmen tilbage og inkluderede personerne fra datoen for deres
forste receptkgb af en hvilken som helst astmamedicin (ATC-gruppe R03), nar en person senere
hen havde haft nok receptindlgsninger, hvor en indikationskode for astma var tilknyttet. Den
bagudrettede inklusion skete uanset, hvor mange ar der var imellem de to haendelser.

Kurven for den gamle metode ligger derfor vaesentlig hgjere i de tidlige ar end kurverne med
den nye metode.

Det er bemaerkelsesveerdigt, at alle kurverne med den nye metode har et knaek i 2004. Det skyl-
des, at der fgrst fra slutningen af 2004 blev indberettet indikationskoder til Leegemiddelstatistik-
registeret. Et af inklusionskriterierne kraever, at der er indberettet nogle bestemte indikations-
koder i forbindelse med lazegemiddelkgbene. Det kan derfor ses som et databrud, som man skal
vaere opmaerksom pa, nar der tolkes pa data, jf. forbeholdende i afsnit 4.4 Den gamle metode
kompenserede pa en made for dette databrud ved at bruge fremtidige data tilbage i tid.

En anden stor andring er, at personer med KOL ikke lzengere ekskluderes fra astmapopulatio-
nen. Det betyder fx at populationen pr. 1. januar 2022 med den nye algoritme og en tidshorisont
pa ti ar ligger noget hgjere end tallet med den gamle algoritme, hvor der ellers ogsa blev eksklu-
deret, nar der ikke havde vaeret relevant aktivitet i ti ar. | den gamle algoritme blev borgere med
KOL tilmed ekskluderet med tilbagevirkende kraft, hvilket har trukket kurven for den gamle al-
goritme endnu mere nedad i de tidligere ar. Den effekt modvirkes dog af, at der har veeret in-
kluderet bagudrettet, hvilket i stedet traekker kurven i de tidligere ar opad.

4.3.2  Valg af tidshorisont og metode

Sundhedsdatastyrelsen har valgt en tidshorisont, hvor der kun ses fem ar tilbage for om perso-
ner skal inkluderes i astmapopulationen, dog med enkelte modifikationer:

Det tillades at inkludere en person pa baggrund af recepter uden indikationskode for astma,
hvis personen tidligere har opfyldt inklusionskriterierne for astma (Se forklaring i algoritme-
beskrivelsen i Boks 2). | den situation bruges oplysninger, der er mere end fem ar gamle for
at tjekke, om personen tidligere var i astmapopulationen.

Eksklusion af personer med cystisk fibrose. Nar fgrst kriterierne for cystisk fibrose er opfyldt,
vil personen blive ekskluderet fremover uanset om oplysningerne er mere end fem ar gamle.
Disse oplysninger bliver altsa ikke ‘foreeldet’ efter fem ar.




Som det fremgar af Figur 3, betyder det en del for astmapopulationen om algoritmen ser fem
eller ti ar tilbage for hvert ar. Forskellen mellem antal personer i fem- og ti ars-kurven reprae-
senterer personer, hvor det er mere end fem ar, men under ti ar siden, de sidst har kgbt astma-
medicin eller har haft sygehuskontakt relateret til astma. Det drejer sig om en forskel pa 107.000
flere personer, svarende til 25 pct. flere, hvis tidshorisonten andres til ti ar.

At graferne er sa pavirkede af, hvor mange ar, der ses tilbage, tyder pa at der er mange personer,
der kgber astmamedicin periodevist for derefter at stoppe helt eller have lange perioder uden
kgb af astmamedicin.

Om der skal veelges et kriterie, hvor der ses fa eller mange ar tilbage, nar der undersgges for
inklusionskriterierne, afhaenger af, hvilke personer, der skal veere med i populationen.

Skal alle personer, der har haft tegn pa astma pa et tidspunkt taelles med i populationen?

Skal det primaert veere personer, der inden for en kortere tidshorisont har haft behov or
astmamedicin eller har haft sygehuskontakt relateret til astma?

Sundhedsdatastyrelsen har valgt en tidshorisont pa fem ar, hvilket er en kortere arraekke end
der er i den gamle algoritme. Astma er en dynamisk sygdom, og i data ser det ud til, at en del
personer godt kan have lseengerevarende perioder, hvor de hverken indlgser recept pa astma-
medicin eller har sygehuskontakter relateret til astma. Det kan evt. skyldes, at nogen personer i
praksis har mange ar, hvor de er raske nok til at undvaere deres medicin og hvor de heller ikke
far anfald, der kraever kontakt til sygehus'®. Derudover kan der vaere nogle personer, som i en
kortere periode har fdet astmamedicin til behandling af noget andet end astma og hvis der har
veaeret en indikationskode for astma tilknyttet recepten mindst to gange, vil de blive inkluderet i
populationen. | begge tilfeelde, kan der vaere god grund til, at disse personer ikke skal taelle med
i populationen i mange ar.

Der er dog risiko for at ekskludere personer, der udelukkende har faet deres medicin fra udlan-
det eller medicinske forsgg eller blot har darlig compliance!, og af forskellige arsager ikke tager
den anbefalede medicin. Men disse personer skal have undladt at indlgse recept pa astmame-
dicin i mere end fem ar, fgér de bliver ekskluderet.

Ulempen ved en kort tidshorisont pa fem ar er, at der kan vaere flere personer, der ryger ud og
ind i astmapopulationen med flere afbrudte forlgb. Men Sundhedsdatastyrelsen foretreekker en
mere dynamisk population, fremfor en mere stabil population, hvor der til gengaeld er mange
personer, der teeller med i lange perioder, hvor de ikke har haft aktivitet relateret til astmai flere
ar.

1 Undlader eller glemme at fglge den behandling, som ens lzege anbefaler.




4.3.3 Personer derindgaribade astma- og KOL-populationen samti-
digt

Med den gamle algoritme blev personer, der opfyldte kriterierne for KOL ekskluderet tilbage i
tid. Det var valgt, at KOL skulle ‘overtrumfe’ astma ud fra fglgende argument:

"Astma er en mindre stigmatiserende sygdom end KOL, og personer kan af diskretionshensyn
have faet indikationskoder for astma, selvom de har KOL. En KOL-klassificering vaegtes derfor
hgjere end en astma klassifikation.”

Med de nye principper, skal personerne ikke kunne ekskluderes fra astmapopulationen med til-
bagevirkende kraft. Sundhedsdatastyrelsen har desuden valgt, at personer, der bade opfylder
kriterierne for astma og for KOL, skal teelle med i begge populationer i den periode.

| Figur 4 er det vist, hvordan graferne pavirkes, hvis personer der opfylder kriterierne for KOL
ekskluderes fra astmapopulationen, sa de ikke kan optraede i begge populationer samtidigt. |
populationen, hvor der ses fem ar tilbage, ses en forskel i 2022 pa ca. 92.000 personer, hvilket
svarer til ca. 22 pct. af astmapopulationen. | populationen, hvor der ses ti ar tilbage, ses en for-
skel i 2022 pa ca. 97.000 personer, hvilket svarer til 18 pct. af astmapopulationen.

Figur 4 Antal borgere med astma pr. 1. januar, 2000-2022 (ift. om personer med
KOL ekskluderes eller ej)
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Kilde: Landspatientregisteret (opdateret pr. august 2023) og Leegemiddelstatistikregisteret (opdateret pr. august 2023), Register
for Udvalgte Kroniske Sygdomme og Svaere Psykiske Lidelser (RUKS) (opdateret pr. november 2022), Sundhedsdatastyrel-
sen.

Note: Forelgbige tal.




Sundhedsdatastyrelsen har valgt, at personerne teller med i begge populationer i de perioder,
hvor de opfylder kriterierne for bade astma- og KOL-populationen. Dette ggres for at tage hgjde
for, at der kan vaere borgere med astma, som senere udvikler KOL, og at de vil have en periode,
hvor astma og KOL ’overlapper’ klinisk!2. Det betegnes asthma-COPD overlap syndrom (ACOS)
og har saerskilte guidelines®.

Hvis en person opfylder kriterierne for KOL, kan en person dog kun forblive i astmapopulationen,
hvis der de sidste fem ar, har vaeret mindst to indikationskoder for astma knyttet til medicinen
eller diagnosekoder for astma ved sygehuskontakt. Personen forbliver ikke i astmapopulationen,
hvis det kun opfylder kriterie c, hvor der blot skal veere kpbt astmamedicin, uanset om der var
indikationskoder for astma tilknyttet eller ej (jf. Boks 2, s.21).

4.4  Forbehold for astmapopulation

Afhaengighed af indberettede indikationskoder i forbindelse med legemiddelkgb:

De fleste laegemidler, der bruges til astma, kan ogsa anvendes til andre lungesygdomme. Derfor
er algoritmen afhaengig af, at der er indberettet indikationskoder i forbindelse leegemiddelkg-
bene. Indikationskoderne blev fgrst indfgrt i slutningen af 2004. Derudover er indikationsko-
derne ikke altid specifikke nok til at afggre om der er tale om astma, og indikationskoderne kan
mangle eller vaere tomme.

Afhaengigheden af indberettede indikationskoder, har fglgende konsekvenser:

Der er en vis risiko for, at der er personer, der ikke bliver inkluderet i populationen, hvis de
ikke har haft tilstraekkeligt med leegemiddelkgb med de relevante indikationskoder tilknyttet
og heller ikke har en diagnosekode i LPR inden for de seneste ti ar.

Populationen i arene fgr 2005 er underestimeret. Fgr denne periode kan personerne kun
blive inkluderet ved relevant sygehuskontakt eller ved k@b af nogle fa laegemidler, der kun
er godkendt til astma.

Udviklingen i arene lige efter 2004 skal ogsa tages med forbehold, da populationen fgrst skal
"bygges op’ baseret pa, hvor hurtigt personerne har haft to laegemiddelkgb med en relevant
indikationskode. Dette underbygges af, at alle kurverne med den nye metode stiger stejlt
efter 2004 for senere at flade ud (bortset fra kurven med tidshorisont pa 20 ar, hvilket mu-
ligvis blot skyldes, at der ikke er gaet nok ar til at se dette). Kurverne for de forskellige tids-
horisonter ser ud til at fglge den samme trend, dog forskudt med fem ar, og med en stgrre
population des leengere tidshorisont, jf. Figur 3.

2 Ssundhed.dk. Leegehdndbogen. Astma (besggt: August 2023).
13 Ginasthma.org. Global Strategy for Asthma Management and Prevention (2021 update) (besggt: August 2023).



https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/lunger/tilstande-og-sygdomme/obstruktive-lungesygdomme/astma/
https://ginasthma.org/wp-content/uploads/2021/05/GINA-Main-Report-2021-V2-WMS.pdf

Personer der forbliver i astmapopulationen efter inklusion i KOL-populationen:

Ved at beholde personer i astmapopulationen efter de ogsa opfylder kriterierne for KOL, er der
risiko for en vis overestimering af forekomsten af astmapopulationen. Personerne forbliver i
astmapopulationen sa laenge de inden for de seneste fem ar ogsa opfylder kriterierne for
astma®®. Der kan derfor vaere et overlap pa flere ar, hvor personen er i begge grupper.

Pr. januar 2022 drejer det sig fx om ca. 92.000 personer, der er i begge populationer, jf. afsnit
4.3.3 'Personer der indgar i bade astma- og KOL'. Det svarer til at 22 pct. af astmapopulationen
og 54 pct. af KOL-populationen ogsa indgar i den anden population pr. januar 2022.

Omvendt ville der vaere risiko for underestimering af astmapopulationen, hvis personerne i KOL-
populationen blev ekskluderet fra astma. Ved at beholde dem, der opfylder kriterierne for begge
sygdomsgrupper, er det muligt for forskere at identificere personer, der optraeder i begge po-
pulationer samtidigt.

Se i gvrigt de generelle forbehold i afsnit 3.4.

14 Dog ikke hvis de kun opfylder kriteriet om receptkgb uden specifik indikationskode for astma, jf. inklusionskriterie c.




5. Kronisk obstruktiv lungesygdom (KOL)

5.1 Seerlige opmaerksomhedspunkter for KOL

Der er to seerlige forhold at bemaerke for KOL:

Det bliver muligt at indga i bade KOL- og astmapopulationen:

Med den gamle algoritme kunne en person ikke tzelle med i astmapopulationen, hvis perso-
nen opfyldte inklusionskriterierne for KOL — heller ikke i tidligere ar. Og hvis personen tidli-
gere havde indlgst recept pa noget medicin, der kunne bruges mod astma eller KOL, blev
den fgrste kpbsdato for denne medicin defineret som debutdatoen for KOL.

En person kunne altsa kun optraede i enten astma- eller KOL-populationen igennem hele
tidsperioden ved den samme opggrelse.

| den nye algoritme bliver muligt at optraede i bade KOL- og astma- populationen samtidigt.
Bade i forskellige ar, men ogsa i de samme ar, hvis personen opfylder kriterierne for begge
populationer.

Denne &ndring, hvor KOL og astma ikke laengere ggres afhangige af hinanden, har egentlig
kun betydning for astma-tallene, da opfyldelse af kriterierne for KOL tidligere overtrumfede
opfyldelse af kriterierne for astma. Til gengaeld har det stor betydning for KOL-populationen,
at debutdatoen ikke laengere tilbageskrives, pga. det nye princip om ikke at bruge fremtidige
data, laes mere om betydningen i afsnit 5.3

Der bliver indfgrt en minimumsalder for KOL pa 30 ar:

KOL er en sygdom, der typisk tager nogle ar at udvikle og derfor er det som regel personer
over en vis alder, der rammes af KOL. Af Leegehandbogen fremgar, at KOL isaer skal mistaen-
kes hos personer over 40 ar med bestemte lungesymptomer, og som er eller har veeret ry-
gere®®. Dansk Lungemedicinsk Selskabs KOL-vejledning angiver bl.a. alder over 35 &r, som
malgruppen for tidlig opsporing af risikopatienter for KOL vha. spiometri’®.

| den gamle algoritme, var der ikke nogen minimumsalder for, hvornar en person kunne in-
kluderes i KOL-populationen. Flere andre kilder har dog en minimumsalder (typisk 30 eller
35 4r), ndr der skal defineres en KOL-population pa baggrund af registerdatal’é,

> Sundhed.dk. Leegehdndbogen. KOL (besggt: oktober 2023).

6 Dansk Lungemedicinsk Selskab.dk. KOL-vejledning (besggt: september 2023).

17 Region Hovedstaden: Center for Klinisk Forskning og Forebyggelse (2023). “Hvordan har du det?” Sundhedsprofil for Region Ho-
vedstaden og kommuner 2021 — Kronisk sygdom.

18 Lange, P., et al. 2016. Danish register of chronic obstructive pulmonary disease. Clinical Epidemiology, 8:673-678.



https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/lunger/tilstande-og-sygdomme/obstruktive-lungesygdomme/kol/
https://lungemedicin.dk/kol-vejledning/
file:///C:/Users/b212711/Downloads/CLEP-99489-danish-register-of-chronic-obstructive-pulmonary-disease_102516%20(1).pdf

Sundhedsdatastyrelsen har derfor valgt at indfgre en minimumsalder for inklusion i KOL-
populationen i den nye algoritme. Aldersgraensen szettes til 30 ar lig RKKPs Dansk Register
for Kronisk Obstruktiv Lungesygdom?,

5.2  Algoritmebeskrivelse

Boks 3: Algoritme for KOL — tilpasset ny metode

De sygdomsspecifikke inklusions-og eksklusionskriterier er andret mindst muligt og
er ikke en del af denne hgring. Nedenstdende er tilrettet, sd det fglger de nye meto-
demaessige principper.

Inklusion ved opfyldelse af mindst ét af nedenstaende kriterier for personer pa mindst

30 6r® i de seneste ti ar:

Leegemiddelstatistikregisteret (LSR): Personer der har mindst to receptkgb (pa for-
skellige datoer), som hvert opfylder ét af nedenstaende kriterier:

¢ legemiddelkgb med specifik indikationskode for KOL tilknyttet

¢ lzegemidler, der kun er godkendt til KOL

Landspatientregisteret (LPR): Personer med mindst én sygehuskontakt med rele-
vant aktions- eller bidiagnose.

(fortsaettes neeste side)

9 Der ses bort fra kontakter i LPR og receptindlgsninger i LSR med datoer, hvor borgeren er under 30 ar.




Landspatientregisteret
(LPR)

Leegemiddelstatistikregisteret (LSR)

ICD-10 koder (aktions- el-
ler bidiagnose):

. DJ44 (Kronisk
obstruktiv lunge-
sygdom) og un-
derkoder

Indikationskoder (uanset laegemiddel):

* 379 ’ved kronisk obstruktiv lungesygdom (KOL)’

* 464 ’mod opblussen i kronisk obstruktiv lungesygdom (KOL)’
Legemiddel (ATC-kode):

* indacaterol (RO3AC18)

e olodaterol (RO3AC19)

*  salbutamol og ipratropiumbromid (RO3AL02)

*  vilanterol og umeclidiniumbromid (RO3AL03)

* indacaterol og glycopyrroniumbromid (RO3AL04)

e formoterol og aclidiniumbromid (RO3ALO5)

. olodaterol og tiotropiumbromid (RO3AL06)

*  formoterol og glycopyrroniumbromid (RO3ALO07)

*  vilanterol, umeclidiniumbromid og fluticasonfuroat RO3AL08)

*  beclometasondipropionat, formoterol, glycopyrroniumbromid

(RO3ALO09)

*  budesonid, formoterol, glycopyrroniumbromid (RO3AL11)

*  tiotropiumbromid (RO3BB04)

* aclidiniumbromid (RO3BB05)

e glycopyrroniumbromid (RO3BB06)

e umeclidiniumbromid (R0O3BB07)

U roflumilast (RO3DX07)

Note: Afgraesninger af diagnosekoder, lzegemidler og indikationskoder svarer til seneste opdatering af
algoritmen pr. november 2022. Ved naeste offentligggrelse kan der derfor forekomme andringer til

ovenstaende lister, hvis der er kommet nye relevante oplysninger til.

Eksklusion:

Personer med cystisk fibrose ekskluderes fra populationen fra den dato, hvor de
opfylder fglgende kriterier for cystisk fibrose, ogsa selvom det er mere end ti ar
siden. Cystisk fibrose er identificeret ved enten diagnose givet ved sygehuskontakt
(ICD-10 kode E84 og underkoder), mindst to kgb af leegemidler med en af fglgende
indikationskoder ‘for cystisk fibrose’ (369), ‘'mod lungeinfektion ved cystisk fi-
brose’ (433) og 'behandling af cystisk fibrose’ (936) eller leegemidler kun anvendt
til cystisk fibrose (desoxiribonuclease, ATC-kode RO5CB13) i LSR. Mod cystisk fi-
brose kan der ogsa anvendes astma-/KOL-medicin (ATC-gruppe RO3). Cystisk fi-
brose er en multiorgan sygdom, der er meget forskellig fra KOL og astma.

(fortsaettes neeste side)




Debutdato

Personerne teeller med i populationen fra den dato, hvor inklusionskriterierne er
opfyldt. For KOL vil det enten vaere datoen for det andet relevante laegemiddelkgb
eller datoen for fgrste KOL-relaterede sygehuskontakt.

Personer vil optraede med en ny debutdato i tilfeelde, hvor de evt. kommer ind i
populationen igen efter at have vaeret ude af populationen i en periode, fordi de
ikke opfyldte inklusionskriterierne inden for den givne tidshorisont.

5.3 Metodevalg og populationens udvikling

KOL-populationens udvikling er vist for flere scenarier i Figur 5 for at skabe gennemsigtighed:

Den sorte stiplede kurve viser populationsudviklingen med den gamle algoritme.

Den massive bla kurve viser populationsudviklingen med den nye algoritme beskrevet i bok-
sen ovenover, hvor der ses ti ar tilbage i registrene for hvert opggrelsesar.

De tynde stiplede kurver viser ogsa populationsudviklingen med den nye algoritme, men
hvor der ses hhv. fem ar tilbage (gra) og femten ar tilbage (gul).

Figur5 Antal borgere med KOL pr. 1. januar, 2000-2022 (med forskellige metoder)

Antal personer

250.000
200.000
-
150.000
100.000
270
50.000 et
0
QD = NS N Y M~ 0090 = Mmoo W M~ 0000 -
o o o o o o 2 2 2 2 d -d 3 94 94 4 4 o o o ©o o o
o o o o o o o O O O O 0O 0O o o o o o o o o o O
[t I o B o Y o O o N o Y Y N o A o Y o o R o Y o Y o Y o o N ot N o Y ot Y o Y o A ot Y Y
10 ar tilbage - Ny metode 15 ar tilbage - Ny metode

essses 5artilbage - Nymetode e = Gammel metode

Kilde: Landspatientregisteret (opdateret pr. august 2023) og Leegemiddelstatistikregisteret (opdateret pr. august 2023), Register
for Udvalgte Kroniske Sygdomme og Svaere Psykiske Lidelser (RUKS) (opdateret pr. november 2022), Sundhedsdatastyrel-
sen.

Note: Forelgbige tal.




Pr. 1. januar 2022 var der 169.000 borgere med KOL baseret pa den nye algoritme med en tids-
horisont pa ti ar. Med den gamle algoritme var der 194.000 borgere med KOL i 2022. Det er en
forskel pa 25.000 fzaerre personer (13 pct.). Hvis der alternativt vaelges en tidshorisont pa fem ar
fas godt 147.000 personer og med en tidshorisont pa 15 ar fas ca. 180.000 personer med KOL
pr. 1. januar 2022.

5.3.1  Forskelle ss mmenlignet med gammel algoritme

Populationsudviklingen er helt anderledes med den nye metode end med den gamle metode,
Jjf- Figur 5. Det skyldes iszer, at den gamle metode inkluderede med tilbagevirkende kraft. Nar en
person havde opfyldt inklusionskriterierne for KOL blev debutdatoen tilbageskrevet til datoen
for den f@rste registrering, der kunne veaere relateret til KOL. Enten fgrste dato for sygehuskon-
takt relateret til KOL eller fgrste receptindlgsning pa astma-/KOL-medicin (ATC-gruppe R03) eller
pa udvalgte steroid-laegemidler®. Kriterierne for at finde debutdatoen er altsd meget bredere
end inklusionskriterierne, jf. Boks 3 ovenfor, og i data kan man se, at debutdatoen i nogle til-
faelde ligger adskillige ar tidligere end tidspunktet, hvor inklusionskriterierne for KOL er opfyldt.
Der kan veere flere grunde til, at en person med KOL tidligere i livet har faet astma/KOL-medicin.
Fx har nogle personer med KOL tidligere haft astma, der forvaerres i en sadan grad, at patien-
terne pa et tidspunkt opfylder de kliniske kriterier for KOL2. Det er ikke ensbetydende med, at
de har haft KOL i hele perioden. Der kan ogsa veaere personer, der kortvarigt er behandlet med
astma/KOL-medicin eller de udvalgte steroider tidligere i livet af en anden arsag end KOL.

5.3.2 Valg af tidshorisont og metode

Sundhedsdatastyrelsen har valgt en tidshorisont, hvor der ses ti ar tilbage for inklusion i KOL.

Selvom KOL ofte kraever kontakt til sundhedsvaesenet, varetages behandling og rehabilitering i
almen praksis®. Sundhedsdatastyrelsen modtager pa sigt standardiserede diagnosespecifikke
indberetninger fra almen praksis som en del af programmet for en samlet indsats for data i det
nzere sundhedsvaesen — ogsa for KOL. Dermed bliver det muligt at inkludere personer med KOL
i RUKS, som hverken indgar via LPR eller LSR. Pa baggrund af det nuvaerende datagrundlag vur-
deres en tidshorisont pa ti ar relevant lig den gamle algoritme. Konkret betyder det, at borgere
inden for de seneste ti ar skal have haft relevant sygehuskontakt for KOL eller have indl@st recept
pa medicin, der kun bruges til KOL eller hvor en indikationskode for KOL er tilknyttet recepten.

Til sammenligning er der i Figur 5 vist kurver for, hvis der blev valgt en anden tidshorisont for
hvor mange ar der ses tilbage i registrene med den nye algoritme. Hvis der kun ses fem ar tilbage,
er der ca. 13 pct. faerre i populationen pr. januar 2022 end nar der ses ti ar tilbage i registrene.

20 Kun prednisolon (ATC-kode H02ABO06), 25 mg eller prednison (ATC-kode H02ABO07), 25 mg.

21 Sundhed.dk. Leegehandbogen. KOL (besggt: september 2023).

22 Regionernes Lgnnings- og Takstnaevn samt Praktiserende Laegers Organisation. 2022. Overenskomst om almen praksis 2022 af
31. januar 2022 (besggt: september 2023).



https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/lunger/tilstande-og-sygdomme/obstruktive-lungesygdomme/kol/
https://laeger.dk/media/bmhpndle/plo_overenskomst_2022_web-1.pdf
https://laeger.dk/media/bmhpndle/plo_overenskomst_2022_web-1.pdf

Hvis der til gengaeld ses femten ar tilbage, vil der vaere syv pct. flere i populationen end nar der
ses ti ar tilbage.

5.3.3 Indferelse af minimumsalder pa 30 ar

Sundhedsdatastyrelsen har valgt at indfgre en aldersgraense pa 30 ar, sa der ses bort fra syge-
huskontakter og receptkgb af medicin for personer under 30 ar.

| Figur 6 repraesenterer den massive bla kurve populationen med den valgte metode med en
aldersgraense pa 30 ar, mens den stiplede bla kurve viser den samme metode, men uden at stille
krav om en minimumsalder.

Figur 6 Antal borgere med KOL pr. 1. januar, 2000-2022 (med og uden minimumsal-
der pd 3oar)
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Kilde: Landspatientregisteret (opdateret pr. august 2023) og Leegemiddelstatistikregisteret (opdateret pr. august 2023), Register
for Udvalgte Kroniske Sygdomme og Svaere Psykiske Lidelser (RUKS) (opdateret pr. november 2022), Sundhedsdatastyrel-
sen.

Note: Forelgbige tal.

Med indfgrelse af en aldersgraense pa minimum 30 ar, vil der blive inkluderet sma 8.000 faerre
borgere i KOL-populationen i 2022, svarende til 4,5 pct. faerre.




5.4 Forbehold for KOL-populationen

Indberettede indikationskoder i forbindelse med laagemiddelkgb:

KOL-algoritmen anvender indikationskoder pa recepter, hvor medicinen ogsa kan bruges til an-
det end behandling af KOL. Det har disse mulige konsekvenser for KOL-populationen:

Da indikationskoderne fgrst blev indfgrt i slutningen af 2004, kan tallene fgr dette og i de
forste ar efter veere underestimeret set i forhold til de senere ar. Det ser dog ikke ud til at
have stor effekt pa KOL-populationen, se uddybning herunder.

Tallene kan generelt vaere underestimeret, hvis der er mange personer, der i Igbet af ti ar
ikke har haft kontakt til sygehus relateret til KOL og udelukkende har kgbt medicin, der ogsa
kan bruges til andet end KOL, og hvor der til disse receptkgb ikke har vaeret indberettet en
indikationskode for KOL (fx hvis laegen har brugt fritekst eller valgt en mere uspecifik indika-
tionskode til recepten). Da der er valgt en tidshorisont pa ti ar forventes det dog at denne
risiko er begraenset.

Tallene kan dog ogsa veaere overestimeret, da der er en risiko for at inkludere personer, der
har en anden sygdom som fx astma, hvis der ved en fejl har vaeret knyttet en indikationskode
for KOL pa recepten ved mindst to keb.

Af kurverne for den nye metode i Figur 5 ses, at der ikke er et tydeligt knaek i 2004 som for astma
og leddegigt, hvor der ogsa kraeves indikationskoder. Det tyder altsa pa at KOL-populationen
ikke er lige sa afhaengig af brugen af indikationskoder, men at personer i hgjere grad inkluderes
pa baggrund af sygehuskontakter eller medicin, der kun kan bruges til behandling af KOL (KOL-
specifik medicin), og hvor der derfor ikke kraeves en bestemt indikationskode knyttet til kgbet.
Det skal dog bemaerkes at indikationskoderne formentlig spiller en st@rre rolle i dannelse af po-
pulationen i de senere ar. Dette haanger sammen med, at KOL fra 2018 er overgaet fra fortrinsvis
behandling i sygehusvaesenet til i hgjere grad at blive fulgt i almen praksis som fglge af overens-
komst for almen praksis?® og i takt med den nationale udbredelse af telemedicinsk hjemmemo-
nitorering til borgere med KOL, der blev ivaerksat med gkonomiaftalerne for 2016 mellem den

davaerende regering, KL og Danske Regioner??>,

Personer der indgar i bade astma- og KOL-populationen samtidigt:

En del personer kan indga i bade astma og KOL-populationen pa samme tid, hvis de opfylder
kriterierne for begge, se kapitlet vedrgrende astma.

Se i gvrigt de generelle forbehold i afsnit 3.4.

2 Praktiserende Laegers Organisation. Overenskomst om almen praksis af 14-09-2017 (besggt: oktober 2023).

24 Finansministeriet. Aftaler om den kommunale og regionale gkonomi for 2016. Oktober 2015 (besggt: oktober 2023).

% Sundhedsstyrelsen (2017). Telemedicinsk understgttelse af behandlingstilbud til mennesker med KOL. Anbefalinger for mal-
gruppe, sundhedsfagligt indhold samt ansvar og samarbejde.



https://laeger.dk/media/csjprwur/ok_18-overenskomst_0.pdf
https://fm.dk/media/14772/aftaleromdenkommunaleogregionaleoekonomifor2016_web.pdf

6. Demens

6.1 Seerlige opmaerksomhedspunkter for demens

Demensalgoritmen adskiller sig szerligt fra de andre populationer ved fglgende:

| den gamle algoritme var det ikke alle personer, der kunne blive ekskluderet, hvis de ikke
havde haft relevant aktivitet i de seneste ti ar. Personer der var blevet inkluderet pa bag-
grund af en specifik demensdiagnose eller medicinkgb, kunne ikke blive ekskluderet igen.
Hvis en person derimod udelukkende var inkluderet pa baggrund af en uspecifik demensdi-
agnose (F03.9 eller G31.9)% blev personen ekskluderet, hvis der ikke var relevant aktivitet i
registrene i mindst ti ar tilbage.

For at inddrage ovenstaende kriterie bedst muligt i den nye algoritme, har Sundhedsdata-
styrelsen valgt, at der skal ses tilbage til hhv. 1995 (LPR) og 1997 (LSR) i alle opggrelsesar,
som en searlig undtagelse for demens. Personer, der kun er inkluderet pa baggrund af de
uspecifikke demensdiagnoser, vil stadig udga efter ti ar, hvis de ikke har haft nogen andre
demensdiagnoser eller medicinkgb i al den tid der ses tilbage.

Det eneste, der &ndres er, at disse personer ikke bliver ekskluderet med tilbagevirkende
kraft fra demenspopulationen.

%6 Diagnosen "uspecifik demens” omfatter de tilfeelde, hvor det efter relevant udredning er klart, enten at patienten opfylder kri-

terierne for demens, men hvor det ikke er muligt uden yderligere opfglgning at afklare arsagen, at patienten ikke gnsker yderli-
gere udredning eller, at det pa grund af patientens tilstand i gvrigt ikke skgnnes at veere relevant at afklare, hvilken sygdom det
drejer sig om. Kilde: Sundheds- og Zldreministeriet (2018). Faktaark. Flere mennesker med demens skal udredes, og 80 pct. skal
have en specifik diagnose.




6.2

Algoritmebeskrivelse

Boks 4: Algoritme for demens — tilpasset ny metode

De sygdomsspecifikke inklusions-og eksklusionskriterier er 2ndret mindst muligt og
er ikke en del af denne haring. Nedenstdende er tilrettet, sa det folger de nye meto-

demaessige principper.

Inklusion ved opfyldelse af mindst ét af nedenstaende kriterier:

Personer med minimum to kgb af demenslaegemidler pa forskellige dage i Laege-
middelstatistikregisteret (LSR) siden 1997.
Personer med minimum én kontakt i Landspatientregisteret (LPR) med relevante
specifikke diagnosekoder som aktions- eller bidiagnose siden 1995.

Personer med minimum én kontakt i Landspatientregisteret (LPR) med relevante
uspecifikke diagnosekoder som aktions- eller bidiagnose de seneste ti ar fra opge-

relsesaret.

Landspatientregisteret (LPR)
ICD-10 koder (aktions- eller bidiagnose):

Specifikke demensdiagnoser

. FOO (Demens ved Alzheimers sygdom)
og underkoder

. FO1 (Vaskuleer demens) og underkoder

. FO2 (Demens ved andre sygdomme klas-
sificeret andetsteds) og underkoder G30
(Alzheimers sygdom) og underkoder

*  G31.0B (Picks sygdom)

*  G31.8 (Anden degenerativ sygdom i ner-
vesystemet) G31.8E (Lewy body syg-
dom)

Uspecifikke demensdiagnoser
. FO3 (Ikke specificeret demens) og un-
derkoder
*  G31.9 (Degenerativ sygdom i nervesy-
stemet UNS)

Leegemiddelstatistikregisteret (LSR)
Leegemidler (ATC-gruppe):

Leegemiddelgruppe, kun godkendt til demens:

NO6D, der omfatter donepezil, rivastig-
min og galantamin (kolinesterasehaem-
mere) samt memantin (glutamatrecep-
torantagonist)

Note: Afgraesninger af diagnosekoder, laegemidler og indikationskoder svarer til seneste opdatering af
algoritmen pr. november 2022. Ved nzaeste offentligggrelse kan der derfor forekomme andringer til
ovenstaende lister, hvis der er kommet nye relevante oplysninger til.

(fortseettes naeste side)




Debutdato
Personerne teeller med i populationen fra den dato, hvor inklusionskriterierne er
opfyldt. For demens vil det enten vaere datoen for anden receptindlgsning pa de-
mensmedicin’ i LSR eller datoen for fgrste demensrelateret sygehuskontakt i LPR.
Personer vil optraede med en ny debutdato i tilfeelde, hvor de evt. kommer ind i
populationen igen efter at have vaeret ude af populationen i en periode, fordi de
ikke opfyldte inklusionskriterierne inden for den givne tidshorisont.




6.4 Metodevalg og populationens udvikling

Demenspopulationens udvikling er vist for flere scenarier i Figur 7 for at skabe gennemsigtighed:

Den sorte stiplede kurve viser populationsudviklingen med den gamle algoritme

Den massive bla kurve viser populationsudviklingen med den nye algoritme beskrevet i bok-
sen ovenover. Her er der for de fleste inklusionskriterier set tilbage til de ldste data, der
anvendes til RUKS (LPR siden 1995/LSR siden 1997) for alle opggrelsesar.

Den grgnne stiplede kurve viser en population, hvor der kun ses ti ar tilbage for hvert opgg-
relsesar, uanset hvilket kriterie, der undersgges for.

Figur7  Antal borgere med demens pr. 1. januar, 2000-2022 (ny vs. gammel algo-
ritme)
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Kilde: Landspatientregisteret (opdateret pr. august 2023) og Leegemiddelstatistikregisteret (opdateret pr. august 2023), Register
for Udvalgte Kroniske Sygdomme og Svaere Psykiske Lidelser (RUKS) (opdateret pr. november 2022), Sundhedsdatastyrel-
sen.

Note: Forelgbige tal.

Pr. 1. januar 2022 var der knap 42.000 borgere med demens baseret pa den nye algoritme (jf.
bla massiv kurve i Figur 7). Der var stor set det samme antal borgere pr. 1. januar 2022 med den
gamle algoritme (sort stiplet kurve). Forskellen mellem de to algoritmer ses tydeligere i de tidli-
gere ar, hvor forskellen i nogle af arene ligger pa mellem 6.000 og 7.000 personer. Lees mere
herunder i afsnit 6.4.1

Populationen med det alternative scenarie (grgn stiplet kurve) ligger meget taet pa populationen
med den valgte algoritme (massiv bla kurve). Bade i januar 2022 og tilbage i tid. Laes mere i afsnit
6.4.2.




6.4.1  Forskelle sammenlignet med gammel algoritme

Populationen af borgere med demens dannet ud fra den nye algoritme (massiv bla kurve) er pa
stort set samme niveau i de seneste ar som populationen dannet med den gamle algoritme (sort
stiplet kurve), jf. Figur 7. Men tilbage i tid er der en del faerre i demenspopulationen med den
gamle metode. Det skyldes, at personer blev ekskluderet med tilbagevirkende kraft, hvis de ikke
havde haft relevant aktivitet i de seneste ti ar. | den nye algoritme bliver de kun ekskluderet
fremadrettet fra det tidspunkt, hvor det er ti ar siden de havde deres seneste sygehuskontakt
med en uspecifik demensdiagnose. | begge algoritmer, er det kun dem, der udelukkende har
uspecifikke demensdiagnoser og heller ikke har kgbt demensmedicin, der kan ekskluderes. For-
skellen pa de to populationer bagud i tid, tyder altsa p3, at der er en del, der har faet uspecifikke
demensdiagnoser, som aldrig far nogen af de specifikke demensdiagnoser eller indlgser recept
pa demensmedicin, og som stadig er i live ti ar efter deres seneste uspecifikke demensdiagnose.
Disse personer vil i den nye algoritme taelle med i ti ar indtil det er mere end ti ar siden de havde
deres uspecifikke demensdiagnose i LPR.

6.4.2 Valg af tidshorisont og metode

Sundhedsdatastyrelsen har valgt at se helt tilbage til de aeldste data, der anvendes til RUKS (1995
for diagnosekoder og 1997 for laegemidler) for alle opggrelsesar, undtagen for et enkelt af inklu-
sionskriterierne, hvor der kun ses ti ar tilbage for uspecifikke diagnosekoder for demens, jf. Boks
4 ovenfor.

Dette valg afviger fra et af de nye principper, om sa vidt muligt at se det samme antal ar tilbage
for alle opggrelsesar. Det er valgt for bedst muligt at kunne matche de sygdomsspecifikke krite-
rier, der er besluttet i den gamle algoritme. Her blev det besluttet, at det kun skulle vaere per-
soner, der var inkluderet pa baggrund af en uspecifik demensdiagnose, der skulle kunne eksklu-
deres igen, hvis de ikke havde haft relevante registreringer i registrene de seneste ti ar.

Da demens er en diagnose, der ofte gives i en relativt sen alder, betyder det ogsa, at der er stgrre
udskiftning af personer i populationen, pga. den hgje alder. Det vil derfor ikke skaevvride kurven
sa meget, at tidshorisonten ikke er lige lang i alle ar.

Til sammenligning er ogsa vist en population, hvor der kun ses ti ar tilbage for at tjekke inklusi-
onskriterierne, uanset hvilken type demensdiagnose, der tidligere er givet eller om personerne
tidligere har kgbt demensmedicin. Dvs. at alle i demenspopulationen kan blive ekskluderet efter
ti ar safremt de ikke laengere opfylder inklusionskriterierne (jf. gren stiplet kurve i Figur 7). Denne
population er kun marginalt lavere end den, hvor det kun er dem med uspecifikke diagnoser,
der kan blive ekskluderet (bld massiv kurve). | 2022 drejer det sig om ca. 1.200 personer, sva-
rende til ca. tre pct. Det betyder, at de personer, der er inkluderet pa baggrund af en specifik
diagnose eller medicinkgb sjaeldent har en periode pa ti ar, hvor de hverken har sygehuskontakt
med demens eller indlgser recept pa demensmedicin.




6.5  Forbehold for demenspopulationen

Mgrketal i forekomst af demens i Danmark

Tallene kan generelt vaere underestimeret, da det antages at betydeligt flere lider af sygdommen
end der bliver identificeret i RUKS:

Det geelder personer der hverken har sygehuskontakt, hvor de er registreret med demens-
diagnose, eller hvis de ikke indlgser recepter pa demenslagemidler. Borgere der kun er ud-
redt i primaersektoren og ikke har faet demensmedicin efter 1996 indgar ikke i populationen.
Som beskrevet i det fglgende antages det, at der er en del borgere med demens, som enten
sent eller aldrig bliver udredt og far en demensdiagnose, og derfor ikke optreeder i regi-
strene.

Det praecise antal mennesker med demens i Danmark kendes ikke med sikkerhed, og der anta-
ges at veere et mgrketal for antallet af borgere med demens i alle aldersgrupper i de nationale
registre?’.

Nationalt Videncenter for Demens fremhaever, at det er bemaerkelsesvaerdigt, at antallet af re-
gistrerede demenstilfaelde blandt 65 ar eller derover identificeret i RUKS ikke er steget siden
2018 trods en stigende middellevetid og langsomt voksende xldrebefolkning. Videnscenteret
anslar, at godt 96.000 personer pa 65 ar eller derover lever med en demenssygdom i 2023 ba-
seret pa estimater fra Alzheimer Europe?. Tilsvarende estimerer en forskergruppe tilknyttet The
Global Burden of Disease, at der i 2019 var mellem 70.800 og 94.000 personer med demens i
Danmark.? Nationalt videnscenter for Demens anslar, at antallet af personer med demens for-
ventes at vokse til mere end 134.000 personer i 2035 som fglge af en stigende aldrebefolkning.

Baseret pa den nye metode i RUKS (bla massiv kurve) ses ligefrem en svagt faldende tendens
efter 2018 fra knap 43.200 personer med demens i januar 2018 til godt 41.600 personer i januar
2022, hvilket svarer til sma fire pct. faerre. Tallene er dog sandsynligvis pavirket af situationen
omkring COVID-19 pandemien i samme periode, der medfgrte et generelt lavere aktivitetsni-
veau pa sygehusene, serligt for borgere med demens. Derudover er tallene bade med den
gamle og den nye metode vaesentligt lavere end tallene estimeret af de andre kilder ovenfor.

Den seneste arsrapport Dansk Kvalitetsdatabase for Demens (DanDem) fremhaver, at det tyder
pa, at der fortsat er store kapacitetsudfordringer ift. demensudredninger. Udredningstiden er
steget fra 48 dage i 2021 til 62 dage i 2022 frem til diagnosesamtale opgjort som medianvaerdi
fra starten af udredningen. Starten af udredningen er defineret som fgrste kontakt til udred-
ningsenheden. Samtidig er antallet af demensudredninger faldet fra hhv. 9.625i 2020 til 9.021 i

27 Nationalt Videnscenter for Demens.dk. Tal og statistik. Forekomst af Demens i Danmark. Hvordan er tallene beregnet (besggt:
oktober 2023).

28 Alzheimer Europe.org. 2020. Dementia in Europe Yearbook 2019 (besggt: september 2023).

2% Nationalt Videnscenter for Demens.dk. Forekomst af demens i Danmark (besggt: september 2023).



https://videnscenterfordemens.dk/da/hvordan-er-tal-og-estimater-beregnet
https://videnscenterfordemens.dk/da/hvordan-er-tal-og-estimater-beregnet
https://www.alzheimer-europe.org/sites/default/files/alzheimer_europe_dementia_in_europe_yearbook_2019.pdf
https://videnscenterfordemens.dk/da/forekomst-af-demens-i-danmark

2022%, Her bemaerkes det, at det dog er uklart, om der er tale om et reelt fald i antallet af
demensudredninger, idet et nyt dokumentationssystem i to regioner har skabt udfordringer i
forhold til korrekt registrering.

Se i gvrigt de generelle forbehold i afsnit 3.4.

30 RKKP.dk. Dansk Klinisk Kvalitetsdatabase for Demens (DANDEM). National arsrapport 2022. 1. januar til 31. december 2022 (be-
sggt: september 2023).



https://www.sundhed.dk/content/cms/66/97066_offentlig_demens_aarsrapport_2022.pdf
https://www.sundhed.dk/content/cms/66/97066_offentlig_demens_aarsrapport_2022.pdf

7. Leddegigt

7.1 Seerlige opmarksomhedspunkter for leddegigt

Der er to ekstra opmaerksomhedspunkter til leddegigt-algoritmen:

Ekstra kvalificering af LPR-diagnosen:

| den gamle algoritme var der stillet krav om, at det ikke var nok, at en person havde en
diagnose i LPR, men at personen ogsa skulle have indlgst recept pa en bestemt gruppe af
legemidler (eller have en indikationskode pa recepten for leddegigt). Dette for at imgdega
evt. fejlregistrering og misklassifikation i LPR.

Afgraensningen af denne gruppe leegemidler er forholdsvist bred, fx er hele gruppen af im-
munsupprimerende lsegemidler i ATC-gruppe LO4A pa listen pa trods af, at det ikke er alle
disse leegemidler, der er godkendt til leddegigt. Listen bruges ikke til at inkludere nogen, men
udelukkende til at tjekke om nogen evt. skal ekskluderes pa trods af en LPR-diagnose.

Ovenstdende kriterie beholdes i den nye algoritme. Dog med den forskel, at kgbet af denne
gruppe laegemidler ogsa skal have vaeret inden for tidshorisonten pa ti ar.

Eksklusionskriterie fra den gamle algoritme aendres lidt i praksis:

Et af eksklusionskriterierne i den gamle algoritme var at ekskludere personer, der optreeder
i LPR med andre typer af inflammatoriske gigtformer.

Dette kriterie overfgres til den nye algoritme med disse to a&ndringer:

« Personer ekskluderes nu kun fremadrettet, jf. de nye principper.
« Personer ekskluderes nu uanset om de blev inkluderet pa baggrund af LPR-diagnoser for
leddegigt eller medicinkgb med indikationskoder for leddegigt tilknyttet recepten.

| den gamle algoritme blev personer i praksis ikke frasorteret fra populationen, hvis de pa et
tidspunkt var registeret med LPR-diagnoserne for leddegigt (M05 og/eller M06), hvilket ikke
stemmer overens med den gamle algoritmebeskrivelse. Sundhedsdatastyrelsen har valgt at
fglge princippet i algoritmebeskrivelsen frem for den gamle programmering. Denne rettelse
i udtreeksprogrammet betyder, at niveauet af forekomst er vaesentligt lavere i denne og
fremtidige opggrelser af populationen for leddegigt end tidligere tal baseret pa den gamle
RUKS-algoritme.




7.2

Algoritmebeskrivelse

Boks 5: Algoritme for leddegigt — tilpasset ny metode

De sygdomsspecifikke inklusions-og eksklusionskriterier er 2ndret mindst muligt og
er ikke en del af denne haring. Nedenstdende er tilrettet, sa det folger de nye meto-
demaessige principper.

Inklusion ved opfyldelse af mindst ét af nedenstaende kriterier inden for de seneste
tiar:

Personer med minimum tre kgb af medicin med specifik indikationskode for led-
degigt i Legemiddelstatistikregisteret (LSR).
Personer med minimum én sygehuskontakt i Landspatientregisteret (LPR) med re-

levant aktions-eller bidiagnose.

Landspatientregisteret (LPR) Leegemiddelstatistikregisteret (LSR)
ICD-10 koder (aktions- eller bidiagnose): Indikationskoder (uanset leegemiddel):
. MO5 (Seropositiv leddegigt) og under- . 147 'mod leddegigt’
koder e 402 ’reumatoid artrit’
*  MO6 (Andre former for leddegigt) og * 641 ’mod reumatoid artrit’
underkoder

Note: Afgraesninger af diagnosekoder, lzegemidler og indikationskoder svarer til seneste opdatering af
algoritmen pr. november 2022. Ved naeste offentligggrelse kan der derfor forekomme andringer til
ovenstaende lister, hvis der er kommet nye relevante oplysninger til.

Eksklusion:

Personer, der udelukkende optreeder i LPR og ikke har kgbt lzegemidler, der an-

vendes til leddegigt i de seneste ti ar:

« Antinflammatoriske og antiremautiske midler fraset NSAID. NSAID er frasorte-
ret idet det er en uspecifik indikation for leddegigt (ATC-gruppe MO1 fraset
ATC-gruppe MO1A)

« Immunosuppressiva (ATC-gruppe LO4A)

« Aminochinoliner (ATC-kode PO1BA)

« Sulfasalazin (ATC-kode AO7EC01)

« Methotrexat, parenteralt (ATC-kode LO1BAO1)

« Prednisolon og prednison (ATC-kode H02AB06, HO2ABO07)

(fortsaettes neeste side)




Personer, der er registreret i LPR med fglgende andre typer af inflammatoriske
gigtformer i de seneste ti ar ekskluderes. ICD10-koder for Psoriatisk artropati og
artropati ved tarmlidelse (M07), Leddegigt hos bgrn (M08), Andre artritter (M13),
Spondylitis ankylopoietica (M45 og undertyper). Inflammatorisk spondylopati
uden nzermere specifikation (M46.9), Spondylopati ved anden sygdom klassifice-
ret andetsteds (M49.8).

Debutdato

Personerne teller med i populationen fra den dato, hvor inklusionskriterierne er
opfyldt. For leddegigt vil det enten vaere datoen for det tredje leegemiddelkgb
med en relevant indikationskode tilknyttet recepten eller datoen for fgrste syge-
huskontakt relateret til leddegigt.

Personer vil optraede med en ny debutdato i tilfeelde, hvor de evt. kommer ind i
populationen igen efter at have vaeret ude af populationen i en periode, fordi de
ikke opfyldte inklusionskriterierne inden for den givne tidshorisont.




7.3 Metodevalg og populationens udvikling

Leddegigtpopulationens udvikling er vist for flere scenarier i Figur 8 for at skabe gennemsigtig-
hed:

Den sorte stiplede kurve viser populationsudviklingen med den gamle algoritme.

Den massive bla kurve viser populationsudviklingen med den nye algoritme beskrevet i bok-
sen ovenover, hvor der ses ti ar tilbage i registrene for hvert opggrelsesar.

De tynde stiplede kurver viser ogsa populationsudviklingen med den nye algoritme, men
hvor der er set hhv. fem, femten og tyve ar tilbage.

Figur8 Antal borgere med leddegigt pr. 1. januar, 2000-2022 (ny vs. gammel algo-
ritme)

Antal personer
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Kilde: Landspatientregisteret (opdateret pr. august 2023) og Leegemiddelstatistikregisteret (opdateret pr. august 2023), Register
for Udvalgte Kroniske Sygdomme og Svaere Psykiske Lidelser (RUKS) (opdateret pr. november 2022), Sundhedsdatastyrel-
sen.

Note: Forelgbige tal.

Pr. 1. januar 2022 var der ca. 34.000 borgere med leddegigt baseret pa den nye algoritme med
en tidshorisont pa ti ar. Med den gamle algoritme var der knap 50.000 borgere med leddegigt i
2022. Det er en forskel pa knap 16.000 faerre personer (32 pct.). Hvis der alternativt veelges en
tidshorisont pa fem ar fas knap 28.000 personer med leddegigt pr. 1. januar 2022, mens en tids-
horisont pa hhv. 15 ar og 20 ar giver godt 37.000 personer og knap 39.000 personer med ledde-
gigt pr. 1. januar 2022.




7.3.1  Forskelle sammenlignet med gammel algoritme

Niveauet af forekomst er vaesentligt lavere for populationen med den nye algoritme sammen-
lignet med den gamle algoritme, jf. Figur 8. Den lavere forekomst af leddegigt kan tilskrives en
blanding af flere faktorer:

Det har stor indflydelse pa populationsstgrrelsen om de personer, der optraeder i LPR med
andre typer af inflammatoriske gigtformer ekskluderes eller ej, hvis de ogsa har en LPR-di-
agnose for leddegigt. | den gamle algoritme blev personerne ikke ekskluderet, hvis de havde
en diagnose for leddegigt i LPR. Det var kun de personer, der havde kgbt medicin med indi-
kationskoder for leddegigt uden at veere i LPR, der blev ekskluderet. | den nye algoritme
bliver alle personer med andre typer af inflammatoriske gigtformer ekskluderet, som det
ogsa var beskrevet i den gamle algoritmebeskrivelse. Dog kun fremadrettet efter datoen for
disse diagnoser og sa leenge diagnosen er inden for de seneste ti ar.

Det betyder ogsa meget, at der med den nye metode ikke inkluderes bagudrettet. Med den
nye metode har personerne fgrst debutdato og bliver inkluderet, nar inklusionskriterierne
er opfyldt. Med den gamle metode kunne personerne blive inkluderet fra datoen for det
ferste kgb af en bred gruppe af leegemidler, der kan bruges ved leddegigt samt ved en lang
raekke af andre tilstande, hvor der er behov for antiinflammatorisk eller immunsupprime-
rende behandling. Debutdatoen og inklusionstidspunktet kunne derfor ligge lang tid fgr tids-
punktet for opfyldelse af inklusionskriterierne. P4 den made kunne der kompenseres for, at
der ikke altid er en indikationskode tilknyttet laegemiddelkgbene i LSR og at de ikke blev
indberettet f@r slutningen af 2004. Det forbryder sig dog mod generelle epidemiologiske
principper, nar der skal ses pa populationsudvikling henover arene, og det er heller ikke sik-
kert, at det forste kgb af denne gruppe laegemidler var relateret til personens leddegigt.
Den nye metode kompenserer ikke tilbage i tid for de manglende indikationskoder, og der
er derfor et knaek i kurverne i 2004, hvor der er tale om et databrud, da indikationskoder pa
recepterne er en forudsaetning for, at en person kan inkluderes pa baggrund af leegemiddel-
kgb. Se mere i afsnit 7.4 Forbehold for leddegigt.

Det kan ogsa have betydning, at det fgrste eksklusionskriterie om manglende kgb af be-
stemte laegemidler kun tjekkes ti ar tilbage: Personer, der kun er i LPR og ikke har nogen
legemiddelkgb med de rigtige indikationskoder, vil blive ekskluderet, hvis de ikke har kgbt
et af disse laegemidler inden for de seneste ti ar. | den gamle algoritme kunne personer blive
i algoritmen, selvom deres kgb |3 leengere tilbage end ti ar, da der ikke var sat nogen tidsho-
risont pa.

7.3.2  Valg af tidshorisont

Sundhedsdatastyrelsen har valgt en tidshorisont, hvor der ses ti ar tilbage for om inklusions- og
eksklusionskriterier er opfyldt for leddegigt.

Som det fremgar af Figur 8 betyder det en del for leddegigtpopulationen, hvor mange ar der ses
tilbage for at tjekke for om inklusions- og eksklusionskriterierne er opfyldt.




Forhold der skal tages i betragtning ved valg af antal ar, der skal ses tilbage:

Hvis en person er blevet inkluderet pa baggrund af en fejlregistrering enten ved forkert di-
agnosekode i LPR eller ved forkert indikationskode pa recepten, skal personen ikke teelle
med i alt for mange ar. Tidligere undersggelser finder, at leddegigtdiagnoser i LPR ikke altid
er valide, da der er mange som er registreret med diagnosen uden at have den33%3, P4 den
baggrund vurderer Sundhedsdatastyrelsen, at perioden ikke bgr veere alt for lang.

Det er ikke alle, der har kontakt til et hospital i forbindelse med deres leddegigt, og nogle
personer, kan derfor kun blive inkluderet pa baggrund af, at de har kgbt medicin, hvor der
har vaeret en indikationskode for leddegigt knyttet til recepten. Da det ikke er alle receptkab,
hvor der er indberettet en indikationskode, der specifikt kan knyttes til en bestemt indika-
tion, kan der godt vaere perioder, hvor nogle personer ikke har haft de rette indikationskoder
knyttet til deres recepter. En lidt leengere tidshorisont, kan sikre, at der ikke er for mange
der bliver sorteret fra pa den baggrund.

Det skal vaere en afvejning af ikke at overse for mange og ikke have personer med i meget lang
tid, hvis de kom ind pa baggrund af en fejlregistrering.

7.4 Forbehold for leddegigt

Afhaengighed af indberettede indikationskoder i forbindelse med legemiddelkgb:

De laegemidler, der bruges til leddegigt, anvendes ogsa ved en del andre tilstande end leddegigt.
Derfor er algoritmen afhaengig af, at der er indberettet indikationskoder i forbindelse lzegemid-
delkgbene. Indikationskoderne blev fgrst indfgrt i slutningen af 2004. Derudover er indikations-
koderne ikke altid specifikke nok til at afggre, om der er tale om leddegigt, og indikationskoderne
kan ogsa mangle eller veere tomme.

Afhaengigheden af indberettede indikationskoder, har fglgende konsekvenser:

Der er en vis risiko for, at der er personer, der ikke bliver inkluderet i populationen, hvis de
ikke har haft tilstraekkeligt med leegemiddelkgb med de relevante indikationskoder tilknyttet
og heller ikke har en diagnosekode i LPR inden for de seneste ti ar.

Populationen i arene fgr 2004 bestar kun af personer, der har haft en diagnosekode i LPR,
og populationen i arene lige efter 2004 er formentlig ogsa underestimeret, da populationen
lige skal ‘bygges op’ baseret pa, hvor hurtigt personerne har haft tre leegemiddelkgb med en
relevant diagnosekode.

31pedersen, M., et al. Validity of rheumatoid arthritis diagnoses in the Danish National Patient Registry. European Journal of Epide-
miology, 19(12):1097-103.

32 |bfelt, E.H., et al. (2017). Validity and completeness of rheumatoid arthritis diagnoses in the nationwide DANBIO clinical register
and the Danish National Patient Registry. Clinical Epidemiology, 29:9:627-632.

3 |bfelt, E.H., et al. (2017) finder at ca. en ud af fem der er registeret med diagnosekoder for leddegigt i LPR er falsk positive. Be-
maerk at der er mere restriktive kriterier i studiets dataudtraek fra LPR end der er i RUKS-algoritmen for leddegigt.




Validitet af LPR-diagnoser for leddegigt

Som beskrevet i afsnit 0 skal det bemaerkes, at validitetsstudier finder, at de anvendte diagno-
sekoder for leddegigt i LPR ikke altid er valide, og derfor er det ikke rimeligt at betragte LPR som
‘guldstandard ‘for denne sygdomsgruppe. Der er delvist taget hgjde for dette via de to eksklusi-
onskriterier i algoritmebeskrivelsen. Det er muligt, at disse eksklusionskriterier ogsa kommer til
at frasortere personer, der reelt har leddegigt. Men her er princippet om hellere at inkludere for
fa end for mange anvendt.

Se i gvrigt de generelle forbehold i afsnit 3.4.




8.

8.1

Osteoporose (knogleskerhed)

Saerlige bemaerkninger for osteoporose

Der er ingen sarlige bemaerkninger.

8.2

Algoritmebeskrivelse

Boks 6: Algoritme for osteoporose (knogleskarhed) — tilpasset
ny metode

De sygdomsspecifikke inklusions-og eksklusionskriterier er 2ndret mindst muligt og
er ikke en del af denne hgring. Nedenstdende er tilrettet, sd det folger de nye meto-
demaessige principper.

Inklusion ved opfyldelse af mindst ét af nedenstaende kriterier i de seneste ti dr:

Personer med minimum to receptkgb pa to forskellige dage pa legemidler, der anvendes mod oste-
oporose i Leegemiddelstatistikregisteret (LSR).

Personer med enten en relevant aktions- eller bidiagnose inden for forstyrrelser i knogleteethed og

knoglestruktur i Landspatientregisteret (LPR).

Landspatientregisteret (LPR) Laegemiddelstatistikregisteret (LSR)
ICD-10 koder (aktions- eller bidiagnose): Leegemidler (ATC-koder):

c M80 (Osteoporose med patologisk . Bisfosfonater (M05BA01, MO5BA04,

fraktur) og underkoder MO5BA06 (kun 150 mg tabletter og injek-
«  M81 (Osteoporose uden patologisk tionsvaeske i styrken 1 mg/ml), MO5BAQ7)

fraktur) og underkoder . Bisfosfonater kombinationer (M05BB01,
*  MB82 (Osteoporose ved sygdom klassi- MO05BB03)

ficeret andetsteds) og underkoder . Strontiumranelat (MO5BX03)

. Denosumab (M0O5BX04) (kun 60 mg/ml)
. Raloxifen (GO3XC01)
. Teriparatid (HO5AA02)

. Parathyroidhormon (HO5AA03 (kun lze-
gemidler med pakningsnavnet Preotact))

Note: Afgraesninger af diagnosekoder, laegemidler og indikationskoder svarer til seneste opdatering af
algoritmen pr. november 2022. Ved naeste offentligggrelse kan der derfor forekomme andringer til

ovenstaende lister, hvis der er kommet nye relevante oplysninger til.

(fortsaettes neeste side)




Debut:

Personerne teeller med i populationen fra den dato, hvor inklusionskriterierne er
opfyldt. For osteoporose vil det enten vaere datoen relevant leegemiddelkgb eller
datoen for fgrste sygehuskontakt relateret til osteoporose.

Personer vil optraede med en ny debutdato i tilfeelde, hvor de evt. kommer ind i
populationen igen efter at have vaeret ude af populationen i en periode, fordi de
ikke opfyldte inklusionskriterierne inden for den givne tidshorisont.




8.3 Metodevalg og populationens udvikling

Osteoporosepopulationens udvikling er vist for flere scenarier i Figur 9 for at skabe gennemsig-
tighed:

Den sorte stiplede kurve viser populationsudviklingen med den gamle algoritme.

Den massive bla kurve viser populationsudviklingen med den nye algoritme beskrevet i bok-
sen ovenover, hvor der ses ti ar tilbage i registrene for hvert opggrelsesar.

De tynde stiplede kurver viser ogsa populationsudviklingen med den nye algoritme, men
hvor der er set hhv. fem, femten og tyve ar tilbage.

Figurg Antal borgere med osteoporose pr. 1. januar, 2000-2022 (ny vs. gammel al-
goritme)
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Kilde: Landspatientregisteret (opdateret pr. august 2023) og Leegemiddelstatistikregisteret (opdateret pr. august 2023), Register
for Udvalgte Kroniske Sygdomme og Svaere Psykiske Lidelser (RUKS) (opdateret pr. november 2022), Sundhedsdatastyrel-
sen.

Note: Forelgbige tal.

Pr. 1. januar 2022 var der ca. 197.000 borgere med osteoporose baseret pa den nye algoritme
med en tidshorisont pa ti ar. Det er stort set pa samme niveau med den gamle algoritme, der
angav godt 198.000 personer med osteoporose i 2022. Hvis der alternativt veelges en tidshori-
sont pa fem ar fas knap 173.000 personer med osteoporose pr. 1. januar 2022, mens der er godt
206.000 personer med en tidshorisont pa 15 ar og knap 211.000 personer med en tidshorisont
pa 20 ar.




8.3.12  Forskelle sammenlignet med gammel algoritme

For osteoporose har den nye metode mindre indflydelse pa populationens stgrrelse og udvikling
i forhold til det, der ses for nogle af de andre sygdomme.

Pr. januar 2022 ligger kurven med den gamle metode pa niveau med kurven med den nye me-
tode, hvor der ses ti ar tilbage. Det stemmer godt overens med, at den gamle metode eksklude-
rer personer, der ikke har haft nogen registreringer, der opfylder inklusionskriterierne i de sene-
ste ti ar. Disse personer vil ogsa vaere ekskluderet i 2022 med den nye metode. Til gengaeld eks-
kluderer den gamle metode tilbage i tid fra datoen fra den sidste relevante registrering, mens
den nye metode ikke ekskluderer tilbage i tid. Den gamle kurve ligger generelt lavere tilbage i
tid, da der ekskluderes pa baggrund af den viden vi har i dag.

8.3.2 Valg af tidshorisont

Sundhedsdatastyrelsen har valgt en tidshorisont, hvor der ses ti ar tilbage for om inklusions- og
eksklusionskriterierne er opfyldt for osteoporose. Det svarer bedst muligt til kriterierne i den
gamle, hvor personer blev ekskluderet, hvis der ikke havde veeret relevante registreringer i de
seneste ti ar.

Forhold der skal tages i betragtning ved valg af antal ar, der skal ses tilbage:

Hvis en person er blevet inkluderet pa baggrund af en fejlregistrering, skal personen ikke
telle med i alt for mange ar. Dvs. perioden bgr ikke vaere alt for lang.

Det er ikke alle der tager den medicin, der er listet i Boks 6, og det er ikke sikkert, at alle
bliver ved med at tage medicinen. Dvs. perioden bgr ikke vaere alt for kort.

Det skal vaere en afvejning af ikke at overse for mange og ikke have personer med i meget lang
tid, hvis de kom ind pa baggrund af en fejlregistrering.

8.4 Forbehold for osteoporose

Se de generelle forbehold i afsnit 3.4.




9. Skizofreni

9.1 Seerlige opmaerksomhedspunkter for Skizofreni

Der er to sarlige forhold at bemaerke for skizofrenialgoritmen:

Der kraeves sygehuskontakt for at kunne blive inkluderet, men medicinkgb indgar, nar det
skal vurderes hvor laenge personerne forbliver i populationen:

Med den gamle algoritme for skizofreni, kunne personer kun blive inkluderet i algoritmen,
hvis de havde haft en relevant diagnosekode i LPR. Det var ikke tilstraekkeligt, hvis de alene
havde k@bt relevant medicin. Der var dog krav om, at personerne enten skulle have kgbt
relevant medicin eller have en relevant diagnosekode i LPR i de seneste ti ar, hvis de ikke
skulle ekskluderes fra algoritmen.

For at matche dette kriterie i den nye algoritme, kraeves der stadig en sygehuskontakt med
en relevant diagnosekode for, at personerne kan inkluderes i populationen. Som fglge af de
nye principper indfgres en tidshorisont for, hvor mange ar tilbage algoritmen skal tjekke om
inklusionskriterierne er opfyldt. For at matche den gamle algoritme indfgres der en mulighed
for, at personer, der allerede er i algoritmen, kan forblive i populationen, hvis de har kgbt
antipsykotika inden for den valgte tidshorisont pa trods af, at deres sygehuskontakt evt. lig-
ger lengere tilbage, se detaljerne i algoritmebeskrivelsen 9.2.

Tidshorisonten saettes til fem ar i stedet for ti ar.

Tidshorisonten i den nye algoritme for skizofreni ser fem ar tilbage i stedet for ti ar. Det
betyder, at hvis der ikke har vaeret tegn pa skizofreni med hensyn til kgb af relevant medicin
eller sygehuskontakt de seneste fem ar, sa vil personen ikke indga i skizofrenipopulationen.

Raskmelding via diagnosekoder i LPR:

For skizofreni er der nogle personer der officielt raskmeldes ved brug af en remissionskoder
i LPR. Personer, der har indlgst recept pa antipsykotika eller har faet en ny diagnosekode i
LPR efter deres raskmelding/remission, er i den gamle algoritme blevet medtaget i popula-
tionen igen inklusiv hele raskmeldingsperioden. Med den nye algoritme vil personer, der har
en remisionskode blive ekskluderet i de ar de er raske. Det betyder, at personer, der evt. far
tilbagefald med en ny diagnosekode i LPR eller kgber antipsykotika pa recept efter en remi-
sionsdato, inkluderes igen herfra. De vil i sa fald have flere forlgb med pauser i mellem.




9.2 Algoritmebeskrivelse

Boks 7: Algoritme for skizofreni — tilpasset ny metode

De sygdomsspecifikke inklusions-og eksklusionskriterier er 2ndret mindst muligt og
er ikke en del af denne haring. Nedenstdende er tilrettet, sa det folger de nye meto-
demaessige principper.

Inklusion ved opfyldelse af mindst ét af nedenstaende kriterier i de seneste fem dr:

Personer med minimum én aktions- eller bidiagnose for skizofreni i Landspatient-
registeret (LPR) stillet i psykiatrisk behandlingsregi. Herunder skal hovedspecialet
veere psykiatri eller bgrne- og ungdomspsykiatri, men der er ikke krav til afdelings-

typen.

For personer der tidligere er inkluderet i populationen og opfylder inklusionskri-
terierne aret fgr3*: mindst ét receptkgb pa antipsykotisk laegemiddel.

Landspatientregisteret (LPR) Leegemiddelstatistikregisteret (LSR)
ICD-10 koder (aktions- eller bidiagnose): Leegemidler (ATC-koder):
®  F20 (Skizofreni) og underkoder (F20.0-F20.9) *  Antipsykotika (NO5A), undtagen fgl-
og hvor hovedspeciale er psykiatri eller gende: litium (NO5AN), acepro-
bgrne- og ungdomspsykiatri (hovedspeciale mazin (NO5AA04), prochlorperazin
50 eller 52) (NO5ABO04) og droperidol
(NO5ADOS).

Kab af leegemidler bruges KUN, hvis per-
sonen tidligere er inkluderet pa baggrund
af LPR.

Note: Afgraesninger af diagnosekoder, laegemidler og indikationskoder svarer til seneste opdatering af
algoritmen pr. november 2022. Ved nzeste offentligggrelse kan der derfor forekomme aendringer til
ovenstaende lister, hvis der er kommet nye relevante oplysninger til.

(fortseettes pd neeste side)

34 Kriteriet i andet punkt kan kun bruges til at ‘forlaenge’ en persons inklusion i populationen. For at vurdere, om personer skal
forblive inkluderet i populationen pa baggrund af medicinkgb, undersgges det om personerne var i populationen aret fgr. Det teel-
ler ogsa, hvis de var i populationen pga. af dette kriterie. Dog er det ikke muligt at komme ind i populationen fgrste gang ved dette
kriterie.




Eksklusion:

Eksklusion: Personer med udelukkende skizofrenidiagnoser for komplet remission
(ICD-10 koder F20.05, F20.15, F20.25, F20.35, F20.45, F20.55, F20.65, F20.85,
F20.95).

Personer der fgrst far stillet en skizofrenidiagnose og efterfglgende far stillet
mindst én diagnose for komplet remission ekskluderes fra tidspunktet for remis-
sionskoden. Hvis personen efterfglgende indlgser recept pa antipsykotika®® eller
far en ny diagnosekode i LPR, der ikke er en remissionskode, vil personen igen
blive inkluderet fra dette tidspunkt.

Debut:

Personerne teeller med i populationen fra den dato, hvor inklusionskriterierne er
opfyldt. For skizofreni vil det vaere datoen for fgrste relevante sygehuskontakt, jf.
inklusionskriterierne. Eller evt. datoen, hvor en person tzller med igen efter at
have vaeret ude pga. en remissionskode i LPR (kan enten veere datoen for et leege-
middelkgb eller en ny relevant sygehuskontakt).

Personer vil optraede med en ny debutdato i tilfaelde, hvor de evt. kommer ind i
populationen igen efter at have veeret ude af populationen i en periode, fordi de
ikke opfyldte inklusionskriterierne inden for den givne tidshorisont.

35 Leegemidler (ATC-koder): Antipsykotika (NO5A), undtagen litium (NO5AN), acepromazin (NO5AA04), prochlorperazin (NO5AB04)
og droperidol (NOSADOS).




9.3 Metodevalg og populationens udvikling

Skizofrenipopulationens udvikling er vist for flere scenarier i Figur 10 for at skabe gennemsigtig-
hed:

Den sorte stiplede kurve viser populationsudviklingen med den gamle algoritme.

Den massive bla kurve viser populationsudviklingen med den nye algoritme beskrevet i bok-
sen ovenover, hvor der ses fem ar tilbage i registrene for hvert ar. Den tillader, at personer
bliver i populationen sa laenge de fortsat har kgbt antipsykotika inden for de seneste fem ar,
selvom det evt. er mere end fem ar siden de have en relevant sygehuskontakt (se mere i
Boks 7 herover).

Den grgnne stiplede kurve viser populationsudviklingen, men hvor der ses ti ar tilbage i ste-
det for fem ar.

Figur 10 Antal borgere med skizofreni pr. 1. januar, 2000-2022 (ny vs. gammel algo-
ritme)
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Kilde: Landspatientregisteret (opdateret pr. august 2023) og Leegemiddelstatistikregisteret (opdateret pr. august 2023), Register
for Udvalgte Kroniske Sygdomme og Svaere Psykiske Lidelser (RUKS) (opdateret pr. november 2022), Sundhedsdatastyrel-
sen.

Note: * Det tillades, at der ses laengere tilbage for diagnoser pa sygehuse, hvis der har vaeret receptkgb af antipsykotika inden
for de valgte tidshorisonter, jf. Boks 7.
Forelgbige tal.

Pr. 1. januar 2022 var der knap 29.000 borgere med skizofreni baseret pa den nye algoritme med
en tidshorisont pa fem ar. Med den gamle algoritme var der ca. 32.000 personer med skizofreni




pr. 1. januar 2022. Det er en forskel pa godt 3.000 faerre personer (svarende til 10 pct.). Hvis der
alternativt vaelges en tidshorisont pa ti ar fas ca. 33.000 personer med skizofreni pr. 1. januar
2022.

9.3.1  Forskelle ssmmenlignet med gammel algoritme

Med den gamle algoritme er populationen i 2022 nogenlunde pa niveau med populationen for
den nye algoritme, nar der ses ti ar tilbage. Det skyldes, at denne ligesom den gamle algoritme
ser ti ar tilbage for, om der har vaeret relevante diagnosekoder eller leegemiddelkgb.

Til gengaeld ligger kurven for den gamle algoritme lavere i de tidligere ar, da den gamle algoritme
har ekskluderet personer med tilbagevirkende kraft.

Sundhedsdatastyrelsen har valgt at ga videre med en tidshorisont pa fem ar i stedet for ti ar, og
derfor ligger populationen lavere end den gamle algoritme i 2022. Se yderligere forklaring af
valget i afsnit 9.3.2 nedenfor.

9.3.2 Valg af tidshorisont og metode

Sundhedsdatastyrelsen har valgt, at algoritmen skal se fem ar tilbage ved tjek af inklusionskrite-
rierne, kombineret med en mulighed for at se laengere tilbage for sygehuskontakter, hvis der i
de seneste fem ar har vaeret kgbt antipsykotisk medicin.

Princippet med at indfgre en mulighed for, at personer, der allerede er i populationen, kan blive
i populationen, hvis de har kgbt antipsykotika inden for fem ar pa trods af, at deres sygehuskon-
takt ligger laengere tilbage, er valgt fordi det matcher de grundlaeggende kriterier i den gamle
algoritme3® bedst muligt.

Der er dog afveget fra princippet i den gamle metode, sa der med den nye metode kun ses fem
ar tilbage i stedet for en tidshorisont pa ti ar tilbage.

Hvis der vaelges en tidshorisont pa ti ar, vil det betyde, at personer, der ikke laengere har nogle
relevante sygehuskontakter, vil forblive i populationen i op til ti ar efter deres seneste kgb af
antipsykotika. Da skizofreni er en sygdom man godt kan blive rask af®”8, har Sundhedsdatasty-
relsen valgt, at tidshorisonten kun skal vaere fem ar.

Der skal dog veaere en vis tidshorisont, da det ikke er sikkert, at alle personer med skizofreni
Isbende er registreret med relevante sygehuskontakter eller kgber relevant medicin pa recept.

36 Eksklusionskriterie fra den gamle algoritme: Personer, der ikke er registreret med hverken aktions- eller bidiagnose for skizo-
freni inden for de sidste ti ar i Landspatientregisteret fra opggrelsestidspunktet ekskluderes, hvis de i samme periode ikke optrae-
der i Leegemiddelstatistikregisteret med recept pa antipsykotiske lzegemidler.

37 Sundhed.dk. Leegehandbogen. Skizofreni (besggt: september 2023).

38 Sundhedsstyrelsen. 2020. Sagsnr. 20-01-2020. Undersggelse af raskmelding for psykiske lidelser i sundhedsvaesnet i andre lande
(besggt: september 2023).



https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/psykiatri/tilstande-og-sygdomme/psykoser/skizofreni/
https://www.ft.dk/samling/20201/almdel/suu/spm/878/svar/1762657/2359844.pdf
https://www.ft.dk/samling/20201/almdel/suu/spm/878/svar/1762657/2359844.pdf

Nogle personer far medicinen udleveret gratis®®, og i disse tilfaelde, vil kgbet ikke fremga af Lae-
gemiddelstatistikregisteret.

For at skabe gennemsigtighed og sztte den valgte algoritme i perspektiv, er der i Figur 11 vist
lidt flere scenarier for, hvordan populationen vil se ud med nogle mere simple algoritmer for
skizofrenipopulationen.

De massive kurver repraesenterer den valgte metode med hhv. fem og ti ar, mens de stiplede
kurver er baseret pa algoritmer, der udelukkende ser pa diagnosekoder fra sygehus, og ikke pa
om der kgbes antipsykotika eller ej.

Figur11 Antal borgere med skizofreni pr. 1. januar, 2000-2022 (alternativer med ny
metode)
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Kilde: Landspatientregisteret (opdateret pr. august 2023) og Leegemiddelstatistikregisteret (opdateret pr. august 2023), Register
for Udvalgte Kroniske Sygdomme og Svaere Psykiske Lidelser (RUKS) (opdateret pr. november 2022), Sundhedsdatastyrel-
sen.

Note: * Det tillades, at der ses laengere tilbage for diagnoser pa sygehuse, hvis der har vaeret receptkgb af antipsykotika inden
for de valgte tidshorisonter, jf. Boks 7.
Forelgbige tal.

Den gverste gule stiplede kurve beskriver udviklingen, hvis der undersgges for om der er rele-
vante sygehusdiagnoser tilbage til 1995 for alle opggrelsesar, dvs. ingen ekskluderes efter de
opfylder inklusionskriterierne, med mindre de har en remissionskode i LPR. Mens den grgnne
stiplede og den bla stiplede beskriver udviklingen, hvis der undersgges for om, der er relevante

39 Danske Regioner.dk. Vederlagsfri udlevering af medicin til saerlige ikke-indlagte patientgrupper, der er i fortsat sygehusbehand-
ling. Listen har virkning fra den 2. maj 2023 (besggt: september 2023).



https://www.regioner.dk/media/23640/vederlagsfri-liste-maj-2023.pdf
https://www.regioner.dk/media/23640/vederlagsfri-liste-maj-2023.pdf

sygehusdiagnoser inden for de seneste hhv. ti eller fem ar, uden at tage hensyn til kgb af anti-
psykotika. Her vil en person udga ud af populationen, nar det er mere end ti eller fem ar siden,
der har veeret en sygehuskontakt med en relevant diagnose.

Den valgte algoritme, hvor der ogsa tages hensyn til kgb af antipsykotika, inkluderer flere per-
soner end, hvis der blev stillet krav om, at der skulle vaere en sygehuskontakt med relevant di-
agnosekode inden for de seneste fem ar. Men faerre personer end hvis alle, der nogensinde har
haft en relevant sygehuskontakt siden 1995 bliver inkluderet, jf. Figur 10.

9.4 Forbehold for skizofreni

Se de generelle forbehold i afsnit 3.4.




10. Diabetes type 1 og type 2

10.1 Seerlige bemaerkninger for diabetes

F@rst identificeres alle personer med diabetes, og derefter klassificeres de i enten type 1- eller
type 2-diabetes populationen.

Seerligt for klassificering af diabetestype geelder fglgende:

Med den nye metode kan personer veere klassificeret med hver sin diabetestype i forskellige
ar, da der ikke laengere bruges fremtidige data til klassificering af diabetestypen.

Populationerne for hhv. type 1-diabetes og type 2-diabetes er afhangige af hinanden, idet
en person kun kan indga i en af diabetestyperne ad gangen.

| den gamle metode var det et eksklusionskriterie for type 1, hvis man opfyldte kriterierne
for type 2. Dette princip er bibeholdt ved den nye metode, dog med nedenstaende forskel,
sa der ikke laengere bruges fremtidige data ved klassificering af diabetestypen:

. Med den gamle metode blev personer flyttet til en anden diabetestype tilbage i tid, hvis
de nyeste oplysninger klassificerede en person med anden diabetestype end tidligere op-
lysninger.

. Med den nye metode vil personerne ikke blive flyttet tilbage i tid, og de vil derfor kunne
optreede med forskellige diabetestyper i forskellige ar. Det er oplysningerne, der er til-
gaengelige frem til det enkelte opggrelsesar, som ligger til grund for klassificering af dia-
betestype i de pagldende ar.

| den gamle algoritme blev der i 2021 indfgrt en ‘365-dages regel’ om, at en person kunne
omklassificeres fra type 2-diabetes til type 1-diabetes, hvis personen inden for 365 dage ef-
ter personens debutdato sa ud til at stoppe med anden diabetesmedicin end insuliner for
derefter kun at kgbe insuliner. Reglen blev indfgrt for ”at sikre tilstraekkelig tid til udredning
og diagnostik med henblik pa at opna mere palidelig klassificering af diabetestypen i RUKS”.

Denne regel viderefgres i den nye algoritme i en tilpasset version, sa personen kun flyttes til
type 1-diabetes fremadrettet og ikke bagudrettet.




10.2 Algoritmebeskrivelse

Boks 8: Algoritme for diabetes — tilpasset ny metode

De sygdomsspecifikke inklusions-og eksklusionskriterier er 2ndret mindst muligt og
er ikke en del af denne hgring. Nedenstdende er tilrettet, sd det folger de nye meto-
demaessige principper.

Farst defineres en samlet diabetespopulation, derefter klassificeres i hhv. type 1-dia-
betes og type 2-diabetes.

Inklusion i den samlede diabetespopulationen ved opfyldelse af mindst ét af neden-
staende kriterier inden for de seneste ti ar:

Leegemiddelstatistikregisteret (LSR):

Personer med minimum to kgb pa forskellige datoer af diabetesleegemidler, der
bl.a. er godkendt til type-1 diabetes (“T1-medicin” i flowdiagram):

« ’Insulin og insulinanaloger’ (A10A), undtagen kombinationsleegemidler med
GLP1-analoger+insuliner: lixisenatid og insulin glargin (A10AE54), liraglutid
og insulin degludec (A10AE56).

Personer med minimum to k@b pa forskellige datoer af diabeteslaagemidler, der
er godkendt til type 2-diabetes, men ikke type 1-diabetes (“T2-medicin” i flowdia-
gram):

. ’'Leegemidler til ssenkning af blodsukkeret, ekskl. insuliner’ (ATC-gruppe
A10B), undtagen*: flg. GLP-1-analoger: A10BJ02 pakninger med produkt-
navnet ‘Saxenda’, A10BJ06 pakninger med produktnavnet ‘Wegovy
Flextouch’, samt flg. SGLT2-hammere: dapagliflozin (A10BK01) og empag-
liflozin (A10BKO03).

. Kombinationslaegemidler med GLP1-analoger+insuliner: lixisenatid og insu-
lin glargin (A10AE54), liraglutid og insulin degludec (A10AE56).

Landspatientregisteret (LPR):

Personer med minimum to relevante aktions- eller bidiagnoser for diabetes (E10
og E11) ved sygehuskontakter.

(fortseettes pa neeste side)




Landspatientregisteret (LPR) Leegemiddelstatistikregisteret (LSR)

ICD-10 koder (aktions- eller bidiagnose): Laegemidler (ATC-koder):

. E10 (Type 1-diabetes) og underkoder o Diabetesleegemidler (ATC-gruppe A10)
*  E11 (Type 2-diabetes) og underkoder Undtagen*: A10BJ02 pakninger med pro-

duktnavnet ‘Saxenda’, A10BJO6 pakninger
med produktnavnet ‘"Wegovy Flextouch’,
dapagliflozin (A10BKO1) og empagliflozin
(A10BKO3)

Note: Afgraesninger af diagnosekoder, laegemidler og indikationskoder svarer til seneste opdatering af
algoritmen pr. november 2022. Ved nzeste offentligggrelse kan der derfor forekomme andringer til
ovenstaende lister, hvis der er kommet nye relevante oplysninger til. Fx bliver GLP-1-analogerne brugt
i storre omfang end tidligere til andre end personer med diabetes, herunder ogsa de produkter, der
kun er godkendt til diabetes. Der er ogsa set eksempler pa, at GLP-1-analoger kan bruges til personer

med type 1-diabetes. Algoritmen skal derfor tilrettes, sa den kan tage hgjde for dette.

* Enkelte lzegemidler fjernes, da de ogsa har andre indikationer end diabetes.

Eksklusion:

Kvinder, der udelukkende har veaeret i behandling med metformin (ATC-kode
A10BAO02) og hvor der er tegn pa, at de kunne have PCOS, ekskluderes fra den
dato, hvor de opfylder fglgende kriterier®’: har indlgst recept pa clomifen (ATC-
kode G0O3GBO02) eller antiandrogener i kombination med @strogen (ATC-gruppe
GO3HB) eller har en diagnose for PCOS (ICD-10 kode E282) i LPR. Der er mulighed
for, at de er i behandling for PCOS og ikke diabetes.

Kvinder, der har en kode for graviditetsdiabetes i LPR (ICD-10 kode 024.4), og som
kun har registreret kgb af antidiabetika (A10) i LSR inden for 280 dage f@r fgrste
kontakt eller 280 dage efter sidste kontakt i LPR med graviditetsdiabetes.

Algoritme til klassificering af diabetestype:

Forst dannes en samlet diabetespopulation, jf. ovenstaende inklusions- og eksklusi-
onskriterier. Derefter klassificeres personerne via nedenstaende flowdiagram:

(fortseettes pd neeste side)

40 | praksis ses der bort fra alle receptkgb af metformin foretaget pa og efter den fgrste dato, hvor personen opfylder et af kriteri-
erne for at kunne have PCOS.




Flowdiagram for klassifikation af diabetestype

Forklaring

"T1-LPR": Sygehuskontakt med diagnosekode E10 og underkoder.

"T2-LPR": Sygehuskontakt med diagnosekode E11 og underkoder.

“T1-medicin™: Insuliner og insulinanaloger, se detaljer i inklusionskriterierne.

"T2-medicin™: Andre diabetesmidler end insuliner og analoger, se detaljer i inklusionskriterierne.
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[medmindre disse kun var inden for det figrste ar, se "365-dages regel”)
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"T2-LPR" er seneste registrerede diabetesdiagnose
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Diabetestypen sendres til type 1 for personer, der indenfor 365 dage fra debutdato har kgbt "T1-
medicin® som seneste kgb af diabetesmedicin pa trods af tidligere "T2-medicin”kab.
Personerne ma ikke have kbt "T2-medicin” | det efterfalgende ar. | praksis kan personerne derfor
farst flyttes to ar efter debutdato, og dette ggres kun fremadrettet.

[5afremt personerne sidenhen keber "T2-medicin® igen vil de igen kassificeres som type 2)

(fortsaettes pa naeste side)




Da der kun bruges data frem til det enkelte opg@relsesar i klassificeringen, kan en per-
son indga i forskellige diabetespopulationer i forskellige ar, hvis der kommer nye regi-
steroplysninger, der fremover klassificerer personen i den anden diabetespopulation.

Debutdato

Personerne teeller med i populationen fra den dato, hvor inklusionskriterierne for at
indga i den samlede diabetespopulation er opfyldt. Dvs. datoen for deres anden syge-
huskontakt med diabetesdiagnose eller datoen for deres andet kgb af diabetesmedi-
cin (insuliner eller andre antidiabetika).

Da en person kan optraede i de to forskellige diabetespopulationer pa forskellige tids-
punkter efterhanden som der samles flere oplysninger, kan en person flytte diabetes-

type.

Brug af fremtidige data i eksklusionskriterie for graviditetsdiabetes:

| et af eksklusionskriterierne bruges der — som en undtagelse - fremtidige data tilbage i tid, da
algoritmen bl.a. gar ind og fjerner registreringer af receptkgb pa diabetesmedicin, der ligger in-
denfor 280 dage far en given dato for graviditetsdiabetes. Da det er et begreenset antal dage,
der er tale om, vil det kun have betydning for populationen i det sidste ar. Der kan tages hgjde
for det ved at s@rge for, at der tages sa mange dage som muligt med af det efterfglgende ar, nar
der traekkes data. Ideelt set skal der vaere minimum 280 dages LPR-data efter det seneste ar i
opggrelsen, svarende til lidt mere end ni maneders data fra det nye ar. Hvis data traekkes tidli-
gere, vil det betyde, at der er lidt faerre der bliver ekskluderet i det seneste ar end ellers. Da det
forventes at vaere en lille del af populationen, vil ‘fejlen’ begaet ved at traekke data tidligere ikke
have stor betydning. Det vil primaert kunne ses pa type 1-populationen, der kan veere en anelse
for hgj i det sidste ar.

Alternativet er at, der ikke skal ses bort fra registreringer fgr diagnosen for graviditetsdiabetes.
Ulempen ved denne tilgang er, at der i sa fald kan vare en del kvinder som skulle ekskluderes,
men som ikke bliver det.

Dataafgraensningen for eksklusion pga. graviditetsdiabetes er ens med Dansk Diabetes Data-
base®,

41 RKKP (2023). Dansk Diabetes Database (DDiD). Datakvalitetsrapport. Status per 31. december 2022.




10.3 Metodevalg og populationernes udvikling

Populationens udvikling for det samlede antal personer med diabetes uanset type er vist for
flere scenarier i Figur 12 for at skabe gennemsigtighed:

Den sorte stiplede kurve viser populationsudviklingen med den gamle algoritme.

Den massive bla kurve viser populationsudviklingen med den nye algoritme beskrevet i bok-
sen ovenover, hvor der ses ti ar tilbage i registrene for hvert opggrelsesar.

De tynde stiplede kurver viser ogsa populationsudviklingen med den nye algoritme, men
hvor der ses hhv. fem (gren), femten (gul) og tyve (gra) ar tilbage.

Figur12 Antal borgere med type 1- og type 2-diabetes pr. 1. januar, 2000-2022 (ny
vs. gammel algoritme)
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Kilde: Landspatientregisteret (opdateret pr. august 2023) og Leegemiddelstatistikregisteret (opdateret pr. august 2023), Register
for Udvalgte Kroniske Sygdomme og Sveaere Psykiske Lidelser (RUKS) (opdateret pr. november 2022), Sundhedsdatastyrel-
sen.

Note: Forelgbige tal.

| Figur 12 ses det, at den samlede diabetespopulation med den nye algoritme ikke adskiller sig
vaesentligt fra diabetespopulationen med den gamle algoritme, og at der ikke er stor forskel pa
stgrrelsen af den samlede diabetespopulation, hvis der vaelges alternative tidshorisonter. Pr. 1.
januar 2022 var der knap 301.000 borgere med diabetes baseret pa den nye algoritme med en
tidshorisont pa ti ar. Med den gamle algoritme var der knap 305.000 personer (1 pct. flere) med
diabetes pr. 1. januar 2022. Hvis der alternativt veelges en tidshorisont pa fem ar fas knap
289.000 personer (4 pct. feerre) og med en tidshorisont pa 15 ar fas knap 307.000 personer (2
pct. flere) med diabetes pr. 1. januar 2022.




Sundhedsdatastyrelsen har valgt en tidshorisont pa ti ar for inklusion i diabetespopulationen.
Den er valgt ud fra princippet om at efterligne kriterierne i den gamle algoritme bedst muligt,
og der er ikke meget stor forskel pa populationerne i forhold til, hvilken tidshorisont, der vaelges.

10.3.1 Type 1-diabetes - forskelle sammenlignet med gammel algoritme
| Figur 13 er kurven for type 1-diabetes vist bdde med den nye og den gamle algoritme til sam-

menligning.

Figur 13 Antal borgere med type 1-diabetes pr. 1. januar, 2000-2022 (ny vs. gammel
algoritme)
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Kilde: Landspatientregisteret (opdateret pr. august 2023) og Leegemiddelstatistikregisteret (opdateret pr. august 2023), Register
for Udvalgte Kroniske Sygdomme og Svaere Psykiske Lidelser (RUKS) (opdateret pr. november 2022), Sundhedsdatastyrel-
sen.

Note: Forelgbige tal.
* De forelgbige tal for den nye metode indeholder ikke personer, der er omklassificeret fra type 2 til type 1 via '365-dages
regel’. De endelige tal forventes derfor at blive en anelse hgjere.

Pr. 1. januar 2022 var der ca. 29.000 borgere med type 1-diabetes baseret pa den nye algoritme
med en tidshorisont pa ti ar. Med den gamle algoritme var der ca. 28.000 borgere med type 1-
diabetes i 2022. Det er en forskel pa 1.000 flere personer (3,5 pct.) med den nye algoritme.

Forskellen bliver formentlig en smule hgjere, nar 365-dages reglen kommer med i den nye algo-
ritme. Idet denne regel flytter enkelte personer fra type 2-diabetes til type 1-diabetes, hvis per-
sonerne i det f@rste ar gar fra at blive behandlet med midler for type 2-diabetes til i stedet at
blive behandlet kun med insuliner, som ved type 1-diabetes.




Populationen for type 1-diabetikere klassificeres i praksis som residual til type 2-diabetespopu-
lationen i de givne ar, ligesom i den gamle algoritme. Da type 1-diabetes populationen er for-
holdsvis lille, vil selv sma sendringer i klassificeringen af diabetestypen have stgrre effekt pa type
1-populationen end pa type 2-populationen.

Lidt st@rre type 1-population med den nye metode

Flere forhold har betydning for, at type 1-populationen er lidt stgrre med den nye algoritme end
med den gamle algoritme:

Der bruges ikke fremtidige data. Det betyder, at en fremtidig viden om, at en person senere
keber andet diabetesmedicin end insulin eller far en diagnosekode pa sygehus for type 2-
diabetes ikke flytter personen fra type 1 i arene fgr denne haendelse. Det ggr type 1-popu-
lationen stgrre end med den gamle algoritme —iszer i de tidligere ar.

Der bruges ikke zeldre data end for de seneste ti ar, nar der skal klassificeres for de enkelt
ar. Det betyder, at personer der i mindst ti ar kun har kgbt insuliner og ikke har haft en
diagnosekode for type 2-diabetes som den seneste, vil vaere klassificeret som en type 1-
diabetiker, ogsa selvom de tidligere har kgbt andre typer diabetesmedicin. | den gamle al-
goritme var de klassificeret med type 2-diabetes pga. deres mere end ti ar gamle kgb af
anden diabetesmedicin (med mindre disse k@b kun var i Igbet af det fgrste ar, jf. 365-dages
regel). Dette gor type 1-populationen stgrre end med den gamle algoritme.

Der er mindre end 2.000 personer hvert ar, der kun har kgbt insulin de seneste ti ar, men
som tidligere har k@bt andet diabetesmedicin end insulin, hvoraf nogle kun har kgbt andet
fa gange, mens andre har kgbt anden medicin mange gange (data ej vist). Disse personer
kan veere personer, som var svaere at klassificere i starten af deres sygdom eller det kan vaere
personer med diabetestypen LADA (ogsa kaldet type 1%), som i starten stort set skal be-
handles som type 2-diabetes, men hvor kroppen med tiden stopper helt med at producere
insulin, og der derfor far behov for insulinbehandling lig type 1-diabetes*. Der er ikke diag-
nosekoder for type 1%. Disse personer indgik i type 2-diabetes med den gamle algoritme
(med mindre de kun kgbte medicin til type 2-diabetes inden for det fgrste ar, jf. 365 dages
regel). | den nye RUKS-algoritme vil de flytte til type 1-diabetes med tiden.

Faldet frem mod 2007 kan skyldes manglende historiske data

Type 1-populationen dannet med den nye algoritme ser ud til at falde frem mod 2007 for der-
efter at stige, jf. Figur 13. Dette fald afspejler formentlig, at der i disse ar ikke er det samme
datagrundlag til klassifikationen i diabetestyper. Fra 2007 og frem er klassifikationen baseret pa
data for de seneste ti ar. Men da der ikke er oplysninger om medicinkgb fgr 1997, kan

42 Videnscenter for Diabetes.dk. LADA (type 1% diabetes) (besggt: november 2023).



https://videncenterfordiabetes.dk/viden-om-diabetes/andre-typer-diabetes/lada-type-1-diabetes

personerne, der indgar i type 1-populationen fgr 2007, godt have kgbt medicin mod type 2-
diabetes for mindre end ti ar siden uden det fremgar i data, og pa den made er det ’lettere’ at
blive klassificeret i type 1-diabetes jo teettere pd 1997 tallet opggres. Udviklingen i type 1-dia-
betes vil derfor blive for hgj i de tidligere ar sammenlignet med de senere ar.

Tidshorisont for klassifikation

Der er valgt en tidshorisont pa ti ar for diabetesklassifikationen svarende til tidshorisonten for
at blive inkluderet i den samlede population.

Et alternativ kunne vaere at se laengere tilbage for at fa mere af historikken med i personernes
medicinkgb. Hvis det var valgt, ville populationen med type 1-diabetes pr. 1. januar 2022 have
vaeret ca. seks pct. lavere (ca. 1.800 personer), svarende til de personer, der enten har kgbt type
2-medicin for mere end ti ar siden eller haft en seneste diabetesdiagnose pa sygehus, der angav
type 2-diabetes for mere end ti ar siden. Men med dette alternative valg, vil ss mmenlignelighe-
den over arene bliver darligere, da der sa heller ikke er det samme antal ar at basere klassifika-
tionen i arene efter 2007.




10.3.2 Type 2 diabetes - forskelle sammenlignet med gammel algoritme
| Figur 14 er kurven for type 2-diabetes vist bade med den nye og den gamle algoritme til sam-

menligning.

Figur14 Antal borgere med type 2-diabetes pr. 1. januar, 2000-2022 (ny vs. gammel|
algoritme)
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Kilde: Landspatientregisteret (opdateret pr. august 2023) og Leegemiddelstatistikregisteret (opdateret pr. august 2023), Register
for Udvalgte Kroniske Sygdomme og Svaere Psykiske Lidelser (RUKS) (opdateret pr. november 2022), Sundhedsdatastyrel-
sen.

Note: Forelgbige tal.
* De forelgbige tal for den nye metode indeholder ikke personer, der er omklassificeret fra type 2 til type 1 via '365-dages
regel’. De endelige tal forventes derfor at blive en anelse hgjere.

Pr. 1. januar 2022 var der knap 271.000 borgere med type 2-diabetes baseret pa den nye algo-
ritme med en tidshorisont pa ti ar. Med den gamle algoritme var der godt 276.000 borgere med
type 2-diabetes i 2022. Det er en forskel pa ca. 6.000 feerre personer (2 pct.) med den nye algo-
ritme.

Der er altsa ikke stor procentvis forskel pa populationen af type 2-diabetes med den nye og den
gamle metode. Med den nye metode er der lidt flere, der vil blive klassificeres som type 1 i
stedet for type 2, hvis det er mere end ti ar siden de kgbte medicin mod type 2-diabetes eller
havde sygehusdiagnose for type 2-diabetes som deres seneste diabetesdiagnose.

Da der er ikke er ti ars data til radighed til klassifikationen i arene fgr 2007, kan der veere en
mindre skeevhed i disse ar, hvor flere end ellers vil blive klassificeres som type 1 i stedet for type
2, se 10.4 Forbehold for diabetespopulationen. Dette ses dog tydeligere i type 1-populationen.




10.4 Forbehold for diabetespopulationen

Forbehold vedrgrende klassificering i type 1- og type 2-diabetes:

Der findes flere diabetestyper foruden type 1- og type 2-diabetes. | dette lys er det ikke
altid lige til at bestemme diabetestypen ved udredning fra start. Denne problemstilling er
bl.a. beskrevet pa Diabetesforeningens hjemmeside®. Personer der falder uden for de typi-
ske karakteristika for type 1 og type 2, er vanskelige at klassificere i algoritmer. | RUKS bety-
der det, at der er nogle personer der skifter diabetestype med tiden. Det fremgar af data (ej
vist), at LPR-diagnoserne ikke altid er konsekvente for den samme person. Desuden findes
der personer i LPR med diagnosen type 1-diabetes, som ikke har indlgst recept pa insuli-
ner/insulinanaloger. | RUKS ekskluderes disse personer, safremt de heller ikke har kgbt an-
den diabetesmedicin eller har en LPR-diagnose for type 2-diabetes.

Klassificering af diabetestype ud fra medicinkgb forventes at blive svaerere fremover. No-
get af den medicin, der fgr blev brugt til type 2-diabetes bruges mere og mere ved andre
tilstande end diabetes og noget af det kan ogsa bruges af personer med type 1-diabetes. Der
kan forekomme fejlklassifikation af personer med type 1-diabetes, hvis de samtidig indlgser
recept pa GLP-1-analog, sa vil de fejlagtigt blive klassificeret i type 2-diabetes med RUKS-
algoritmen. Denne usikkerhed har stgrst betydning pa populationen af type 1-diabetes, da
det er en langt mindre population end type 2-diabetes.

Ved den naeste opdatering af algoritmerne vil Sundhedsdatastyrelsen tage hgjde for denne
problemstilling, fx ved at tage stilling til, om GLP-1-analogerne bgr fjernes fra klassificeringen
af diabetestypen. Det skal ogsa vurderes, om alle GLP-1-analoger og SGLT2-haemmere evt.
skal tages ud af inklusionskriterierne. Dermed vil kgb af disse to medicingrupper alene ikke
fgre til en inkludering i diabetespopulationen. Der er allerede nogle pakninger, der er fjernet
fra algoritmen, men der er en vis sandsynlighed for, at de lignende produkter, der ikke har
en godkendt indikation til andet end diabetes, ogsa kan anvendes til andet end diabetes.

Skaevhed i klassificering for 2007 pga. faerre data (venstretrunkering). Klassificeringen i di-
abetestyperne i arene fgr 2007 er mindre sammenlignelig med de andre ar, da der indgar
faerre ars data i klassificeringen for disse ar. Fra 2007 og frem baseres klassificeringen i dia-
betestyper pa de forudgaende ti ars data, men fgr 2007 er der mindre end ti ars data om
medicinkgb tilgaengeligt, da disse data f@rst indgar fra 1997. Jo teettere aret er pa 1997, des
stgrre risiko for, at personer inkluderes i type 1-diabetes, selvom det er mindre end ti ar
siden de kgbte medicin til type 2-diabetes. Stgrrelsen og udviklingen af den samlede diabe-
tespopulation forventes ikke at vaere ligesa pavirket af, at der er faerre ars data tilgeengeligt.

Se i gvrigt de generelle forbehold i afsnit 3.4.

43 Diabetesforeningen.dk. Nyheder 2022. Diabetes kommer i mange former (besggt: november 2023).
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11. Fremtidig udvikling af RUKS

Sundhedsdatastyrelsen gnsker at give det bedst mulige estimat over udviklingen af de kroniske
sygdomme.

De forbedringer, der anbefales i denne hgring tager udgangspunkt i klassisk epidemiologisk me-
tode, nar registerdata bruges til at beskrive udviklingen for populationerne over tid.

11.1  Arlig opdatering af algoritmerne i RUKS

Algoritmerne for de enkelte sygdomme er ikke statiske, men bliver justeret med mindre tilpas-
ninger ved hver arlig opdatering, typisk for hvilke laegemidler og indikationskoder, der er rele-
vante at tage med. Det kan fx vaere, hvis der er kommet nye indikationskoder, nye leegemidler,
eller hvis der er indikationsudvidelser til eksisterende laegemidler. Sidstnaevnte kan betyde, at
et leegemiddel ikke laengere kan bruges som indikator til en bestemt sygdom, eller at der evt.
skal stilles krav om bestemte indikationskoder. Der justeres ogsa i algoritmerne, hvis der sker en
udvidelse af den reekke diagnoser, der anses som indikation for en given sygdom. Der foretages
ikke stgrre aendringer ved disse arlige opdateringer. Det betyder at tal baseret pa forskellige
versioner af registeret med forskellige opdateringsdatoer ikke bgr sammenlignes.

11.2 Faglig kvalificering af sygdomsspecifikke kriterier

Sundhedsdatastyrelsen kan efter behov valge at tage de mere grundlaeggende sygdomsspeci-
fikke kriterier op til genovervejelse for nogle af sygdommene. Dette vil ske Igbende ved kom-
mende ars opdateringer med inddragelse af faglige og metodiske input fra relevante fageksper-
ter vedr. populationsdannelsen.

11.3 Forslag til nye datakilder

Inddragelse af nye nationale registerbaserede datakilder ggr det fx muligt at inkludere personer
i RUKS, som hverken indgar via sygehuskontakter i LPR eller receptindlgsninger i LSR, fx hvis de
primaer behandles i almen- eller speciallaegepraksis og hvis det ikke er muligt at lave en klar
afgreensning pa baggrund af den farmakologiske behandling eller hvis de er for syge eller raske
til at modtage behandling. Eksempelvis vil personer med type 2-diabetes kun have kontakt til
almen praksis, hvis de udelukkende modtager livsstilsintervention (uden farmakologisk behand-
ling) mod de kendte risikofaktorer for type 2-diabetes**. Derudover bliver flere og flere

4 Sundhedsstyrelsen (2017). Anbefalinger for tvaersektorielle forlgb for mennesker med type 2-diabetes.




legemidler til behandling af diabetes ogsa brugt til andet end diabetes, hvilket vil ggre det svee-
rere i fremtiden at bruge receptindlgsningerne som en klar indikator for, at borgeren har diabe-
tes.

Sundhedsdatastyrelsen vil Isbende inddrage nye datakilder, i tilfeelde, hvor det forventes, at al-
goritmerne kan forbedres.

Sundhedsdatastyrelsen laegger vaegt pa, at nye datakilder skal veere tilgaengelige pa individni-
veau, har en hgj datakvalitet og gerne veere nationalt daekkende. Populationsudvaelgelsen for
nogle af RUKS-algoritmerne vurderes at kunne forbedres ved udbygning med nye nationale re-
gisterbaserede datakilder, nar de opfylder ovenstaende kriterier, fx indberetninger fra:

- Laboratoriedatabasen

- Sygehusmedicinregisteret

- Diagnoser registeret i almen praksis og speciallaegepraksis
- Kommunale data om rehabilitering

- Relevant kliniske kvalitetsdatabaser

Ikke alle ovenstaende eksempler pa nye datakilder, er tilgaengelige lige sa langt tilbage i tid, som
de datakilder, der allerede bruges i RUKS. Eksempelvis indeholder Sygehusmedicinregisteret
data fra 15. maj 2018 og frem*. Det giver et databrud, som pavirker udviklingen fgr og efter
inddragelse af den nye datakilde. | sddanne tilfaelde vil det tydeligt blive beskrevet i algoritme-
beskrivelsen for de enkelte sygdomme (dokumentationen), at en eventuel eendring i udviklingen
i et bestemt ar skyldes inddragelse af en ny datakilde.

Sundhedsdatastyrelsen vurderer ikke, at ydelser i almen praksis, fx for kronikerhonorar kan
medtages som en fremtidig datakilde, da ydelser generelt er overenskomstbestemt og dermed
hurtigt kan sendre sig, hvilket vil afspejles i den givne populations st@rrelse.

11.4 Proces for indstilling af nye sygdomsomrader i RUKS

Sundhedsdatastyrelsen er ved at udvikle en ny algoritme for hjertesvigt, der forventes indfgrt
primo 2024.

For at sikre at udvidelse med nye sygdomsomrader i RUKS bedst muligt imgdekommer bruger-
nes behov bredt set tager Sundhedsdatastyrelsen imod faglige og metodemaessige input fra bru-
gerne af algoritmerne og relevante eksperter pa omradet, heriblandt repraesentanter fra faglige
fora og sammenslutninger, organisationer, regionerne, patientforeninger samt Sundhedsstyrel-
sen.

4 Sundhedsdatastyrelsen.dk. 2023. Sygehusmedicinregisteret. Datadeklaration (besggt: september 2023).



https://sundhedsdatastyrelsen.dk/da/rammer-og-retningslinjer/sygehusmedicinregisteret

Prioriteringen af nye sygdomsomrader sker efter kriterier, som bl.a. omfatter, at det er hyppigt
forekommende sygdomme i den danske befolkning, det er sygdomme der er belastende for den
enkelte borger og for samfundet, det er sygdomme som er af kronisk karakter/langvarige, samt
at der er centrale nationale registerdata til at identificere personer med sygdommene.

Ovenstdende skal medvirke til at sikre, at processen bade bliver transparent, af hgj faglig kvalitet
og at de relevante parter bliver inkluderet i processen. Slutteligt vil en ny sygdomsalgoritme
gennemga bred offentlig hgring pa hgringsportalen.dk med henblik pa at opna bedst mulig na-
tionale konsensus om en ny registerbaseret sygdomspopulation i RUKS.




12. RUKS til forskningsbrug

Registeret stilles til radighed for forskning via Sundhedsdatastyrelsens Forskerservice. Udtraeks-
algoritmerne udstilles, sdledes at forskere i egne forskningsprojekter evt. kan justere i algorit-
mer, sa de passer til specifikke forskningsformal.

Til forskningsbrug vil registeret fremadrettet vaere bygget lidt anderledes op som fglge af de
&ndrede principper og den nye metode til at identificere borgere i RUKS-populationerne be-
skrevet i kapitel 2.

Den stgrste sendring i registeret vil vaere, at den samme person kan optraede flere gange med
samme sygdom. Dette vil blive Igst ved at supplere med et Isbenummer knyttet til CPR-numme-
ret. For hvert CPR og Isbenummer, kommer der desuden en ’valid-from’-dato og ’valid-to’-dato,
der beskriver i hvilken periode borgeren indgar i den givne population for den aktuelle ’sygdoms-
periode’. Der vil ogsa veere lidt andre variable tilgaengeligt end i den nuvaerende version af re-
gisteret. Som udgangspunkt vil Sundhedsdatastyrelsen sgrge for, at @ndringerne vil vaere en
forbedring af forskernes mulighed for at tilpasse data til bestemte formal.

Nar aendringerne traeder i kraft, vil den nye variabelliste fremga af dokumentationen for RUKS
som forskningsregister, der er tilgeengelig pa eSundhed.dk.



https://www.esundhed.dk/Dokumentation?rid=29

Grundlaeggende begreber

ATC: Anatomical Therapeutic Chemical (Classification System). Et globalt klassifikationssystem
til gruppering af laegemidler administreret af WHO®.

Alle l=gemidler har en ATC-kode, der er inddelt i grupper pa flere niveauer efter deres primaere
virkeomrade og andre egenskaber, som fx virkningsmekanisme eller kemisk struktur.

For eksempel har diabeteslaegemidlet metformin ATC-koden A10BAO2 baseret pa fglgende:

ATC-kode Beskrivelse

A Fordgjelsesorganer og stofskifte
(1. niveau, anatomisk hovedgruppe)
Al10 Antidiabetika

(2. niveau, terapeutisk hovedgruppe)

A10B Blod-glukosesaenkende midler, ekskl. Insuliner

(3. niveau, terapeutisk/farmakologisk undergruppe)

A10BA Biguanider
(4. niveau, kemisk/terapeutisk/farmakologisk undergruppe)
A10BAQ02 Metformin

(5. niveau, undergruppe for kemisk substans)

Forekomst (praevalens): Eksisterende sygdomstilfaelde pr. 1. januar i aret. For at en person de-
fineres som praevalent med en sygdom pr. 1. januar i et givent ar, kraever det, at de sygdoms-
specifikke kriterier (betingelser), som er anfgrt under de enkelte sygdomme, er opfyldt inden
for den definerede tidshorisont for den pageeldende sygdom.

Incidens (nye sygdomstilfeelde): Incidens angiver antallet af nye tilfaelde af den specifikke syg-
dom i lgbet af det givne ar. Med nye tilfeelde forstas personer, som ikke optradte i populationen
aret fgr. Antallet af incidente tilfeelde (personer) vil veere hgjere med den nye metode sammen-
lignet med den gamle metode, da hver person nu kan optrade som incident flere gange med
den samme sygdom.

Indikationskode: En indikationskode tilknyttet en recept/et medicinkgb refererer til en bestemt
tekst, der kommer til at sta pa etiketten, nar medicinen udleveres. Nar der udskrives recepter,
skal der altid angives en indikation for hvad laegemidlet udskrives mod. Denne tekst kan enten
veere skrevet i fritekst eller der kan vaere valgt fra en liste. Hvis der veelges fra en liste, vil den

46 Whocc.no. Structure and principles (besggt: november 2023).
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tilhgrende indikationskode blive indberettet til Leegemiddelstatistikregisteret (LSR) i forbindelse
med det aktuelle medicinkgb.

Indfasningen af indikationskoder er sket fra oktober 2004 og frem. Det giver et databrud, og
udviklingen for sygdomme/lidelser, hvor der indgar indikationskoder i de sygdomsspecifikke kri-
terier, kan derfor ikke fglges lige sa langt tilbage som de andre populationer.

Indlgsningsdage: For leegemidler optaelles indlgsningsdage, saledes at personer, hvis kgb er ind-
berettet som to eller flere transaktioner sasmme dag behandles pa samme vis som personer, hvis
keb er indberettet som én transaktion. Det vil sige, at hvis en persons medicinkgb samme dag
er registreret som flere ekspeditioner, fx ved kgb af flere leegemidler inden for samme gruppe
taelles alle kgb som ét kgb.

Registerstart: Med registeret start (’'registerstart’) menes tilbage til de arstal, hvor der traekkes
data fra kilderegistrene til dannelse af populationerne i RUKS. For LPR traekkes diagnosekoder
siden 1995 og for LSR treekkes receptkgb siden 1997.

Opgorelsesar: Det pagaeldende ar, hvor data opggres for.

Tidshorisont: Det antal ar algoritmen skal se tilbage for at tjekke, om de sygdomsspecifikke kri-
terier for den pageeldende sygdom er opfyldt for det valgte opggrelsesar. Valget af tidshorisont
i nerverende hgringsmateriale er bl.a. inspireret af tidligere anvendte definitioner.




