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Baggrund

Datagrundlag

Epilepsidatabasen er baseret pa informationer fra Landspatientregisteret (LPR) og beriget med
data fra Det Medicinske Fgdselsregister, Recepdatabasen, Leegemiddelregisteret, Sygehusme-
dicinregisteret, Laboratoriedatabasen, CPR-registeret og Dadsarsagsregisteret. En fuldsteendig
liste over data, som databasen er godkendt til, findes i slutningen af dette dokument, i afsnittet
Datakilder og indhold.

Population

Epilepsidatabasen er bygget op om to populationer, den incidente og den preevalente. Hvis ikke
andet er naevnt, anvendes den incidente population til indikatorberegning.

Incident

En patient betragtes som incident med epilepsi, hvis vedkommende har faet en diagnosekode
forenelig med epilepsi, og
- samtidig i en periode som gar 10 ar bagud fra diagnosedatoen ikke har andre diagno-
sekoder forenelig med epilepsi, samt

- ien periode som gar fem ar bagud fra diagnosedatoen ikke har registreret medicin
forenelig med epilepsi.

- Epilepsidiagnosen skal veere givet pa en relevant afdeling, dvs. en afdeling med neuro-
logisk og/eller peediatrisk speciale.

Praevalent

Den preevalente population inkluderer alle patienter, der har en diagnosekode forenelig med

epilepsi.

Side 4 af 37



Indikatorer

Databasens kvalitetsindikatorer er udvalgt, fordi de er centrale for kvaliteten i patientforlgbene
(tabel 1). Det er et kort, fokuseret indikatorsaet, der er inspireret af anbefalinger til ‘'en god
indikator’ som er kendetegnet ved at de valgte indikatorer maler pa kvalitetskritiske dele af
forlgbet, indeholder et forbedringspotentiale, en forbedringsretning og er handlingsanvisende.
Se evt. https://www.sundk.dk/kliniske-kvalitetsdatabaser/.

Der er en reekke malepunkter, som er relevante i en klinisk kvalitetsdatabase for at fa overblik
over populationen. Disse er afggrende for den videre kvalitetsmaling, men er ikke egentlige kva—
litetsindikatorer, men i stedet deskriptive opgerelser, der beskriver forhold i populationen. Op-
gerelserne indgar ikke i indikatorsaettet, idet de i deres natur ikke indeholder en forbedringsret-
ning eller er handlingsanvisende. Dette geelder eksempelvis overordnede tal som incidens af
sygdommen. Det aktuelle forslag til opgerelser til populationsoverblikket er beskrevet i neden-
stdende (tabel 2), og er praesenteret i en seerlig oversigt umiddelbart efter afsnittet med indi-
katorer.

Endvidere er der en reekke opggrelser, som udger mere detaljerede informationer til de valgte
malepunkter. Det kan eksempelvis veere tabeller over antallet af en specifik type af skanning.
Disse er ligeledes relevante for den kliniske kvalitetsdatabase og for den enkelte afdeling, men
er mindre relevante som egentlige kvalitetsindikatorer. Derfor er disse ogsa preesenteret i et

seerligt afsnit over supplerende indikatorer (tabel 3).

Tabel 1: Kvalitetsindikatorer

INDIKATORNAVN PROSABESKRIVELSE UDVIKLINGS- STATUS PA
MAL INDIKATOR

1. MEDICIN = 3 Andelen af patienter, som har pro- | drift, pree—
vet =3 leegemidler, og som behand- senteres i
les pa sygehus med specialiseret KKA + ars—
behandling. rapport

2A. UDREDNING EEG Andelen af patienter i alderen 0-17 | drift, pree-

OG MR/CT 0-17 AR ar med EEG og CT/MR-skanning in- sentres i
denfor seks maneder efter epilepsi— KKA + ars—
diagnose. rapport

2B. UDREDNING EEG OG | Andelen af patienter i alderen 18+ | drift, pree-

MR/CT 18+ AR ar med EEG og CT/MR-skanning in- senteres i
denfor seks maneder efter epilepsi— KKA + ars—
diagnose. rapport

3. KOGNITIV FUNKTION | Andelen af patienter med vurdering Under ud-
af kognitiv funktion ved neuropsy- vikling
kolog eller psykiatrisk screening ef-
ter ferste epilepsidiagnose indenfor
tre maneder.

4. MESTRING Andelen af patienter med vurdering Under ud-
af mestring efter forste epilepsidi- vikling
agnose indenfor tre maneder.

5. TRANSITION Andelen af patienter der ved over- Under ud-
gang fra barn til voksen er set af vikling
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6. AKUTTE PATIENTER

7. DXA-SKANNING

multidisciplinsert team indenfor tre
maneder.

Median ventetid pa EEG for akutte
patienter.

Andelen af patienter med epilepsi
og alder 50+ ar, der har faet ront-
genundersggelse (DXA).

Tabel 2: Populationsoverblik

MALEPUNKTETS NAVN

PROSABESKRIVELSE

Under
vikling
Under
vikling

ud-

ud-

STATUS PA INDIKATOR

1. INCIDENS

2. SPECIALISERET BE-
HANDLING

3A. ANTAL KONTAK-
TER, INCIDENT

3B. ANTAL KONTAK-
TER, PRAVALENT

Andelen af patienter med en incident
epilepsidiagnose.

Andelen af patienter med en DG-di-
agnose forenelig med epilepsi, som
behandles pa en enhed med speciali-
seret funktion.

Det mediane antal af kontakter efter
farste epilepsidiagnose indenfor et ar.

Det mediane antal af kontakter inden—
for et ar.

Tabel 3: Supplerende indikatorer

SUPPLERENDE INDI-
KATORNAVN

PROSABESKRIVELSE

| drift, praesenteres i KKA +
arsrapport
| drift, preesenteres i KKA +
arsrapport

Under udvikling

Under udvikling

STATUS PA INDIKATOR

1A. UDREDNING MR
0-17 AR

1B. UDREDNING MR
18+ AR

2A. UDREDNING
CT/MR 0-17 AR

2B. UDREDNING
CT/MR 18+ AR

3A. UDREDNING EEG
0-17 AR

3B. UDREDNING EEG
18+ AR

4. MORTALITET

Andelen af patienter i alderen 0-17 ar
med MR-skanning indenfor seks mane-
der efter epilepsidiagnose.

Andelen af patienter i alderen 18+ ar
med MR-skanning indenfor seks mane-
der efter epilepsidiagnose.

Andelen af patienter med CT/MR-
skanning indenfor seks maneder efter
epilepsidiagnose, for bern i alderen O-
17 ar.

Andelen af patienter med CT/MR-
skanning indenfor seks maneder efter
epilepsidiagnose, for personer pa 18+
ar.

Andelen af patienter i alderen 0-17 ar
med EEG indenfor seks maneder efter
epilepsidiagnose.

Andelen af patienter i alderen 18+ ar
med EEG indenfor seks maneder efter
epilepsidiagnose.

Andelen af dgde patienter med epilepsi

| drift, preesenteres i KKA +
arsrapport

| drift, praesenteres i KKA +
arsrapport

| drift, praesenteres i KKA +

arsrapport

| drift, preesenteres i KKA +
arsrapport

| drift, preesenteres i KKA +
arsrapport

| drift, praesenteres i KKA +
arsrapport

Under udvikling
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Indikator 1: Medicin = 3

Prosabeskrivelse

Andelen af patienter, som har prgvet 23 leegemidler, og som behandles pa sygehus med spe-

cialiseret behandling.

Teeller Antal patienter, der indgar i neevneren, og som behandles pa sygehus med speci-
aliseret behandling

Neevner Antal patienter med epilepsi (G40*), der har prevet 23 leegemidler

Uoplyste

Eksklude- Patienter, der har modtaget medicin indenfor 5 ar fer diagnosedatoen, patienter

rede med farste epilepsidiagnose pa en enhed med specialiseret behandling, patienter
med < 3 leegemidler

Udviklings-

mal

ID-nummer ED_03_001

Relevante variable
LPR:
Epilepsi:
- G40* Epilepsi

Laegemiddelregistreret:
Anatomical Therapeutic Code (ATC):

- NO3A* (antiseizure medication ASM)

Algoritme

| LPR s@ges efter kontakter med en epilepsidiagnose (G40*), og som har prgvet = 3 lsegemidler
indenfor gruppen ATC-gruppen NO3A* (antiepileptika). CPR-numre for disse kontakter indgar i
naevneren. Til teelleren sgges seneste kontakt, for at finde specialiseringsniveau. Hvis dette er
angivet som afdeling med specialiseret behandling, er teelleren opfyldt. £ndring af ATC-kode

angiver et skift i medicin.

Datakilde og kodevejledning

LPR og Leegemiddelregisteret er datakilder. Koderne registreres som anfert i de respektive re-
gistres indberetningsvejledninger.

Qvrigt
- Supplerende tabel over antal patienter:
o N og % anvendelse af de enkelte leegemidler

- | landspatientregisteret er der givet mulighed for at indberette specialiseringsniveau,
hovedfunktionsniveau, regionsniveau og hgjt specialiseret niveau. Det var tilteenkt at
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denne indberetning skulle danne grundlag for de indikatorer, hvor der gnskes oplys—
ning om hvor vidt patienten er set pa specialiseret niveau. Desveerre er indberetnin—
gerne yderst mangelfulde, hvilket har gjort at specialiseringsniveau ikke kan anvendes
endnu. Det er et opmaerksomhedspunkt hos Sundhedsdatastyrelsen og der arbejdes
med i samarbejde med regionerne at fa forbedret indberetningen. Indtil dette sker er
det valgt at anvende om afdelingen patienten er set p3, er en afdeling nsevnt i specia-
leplanen for neurologi eller peediatri. Nar indberetningerne fra Landspatientregisteret
bliver tilstreekkelig komplette planleegges at omleegges til at bruge informationerne
vedrgrende specialiseringsniveau.

Indikator 2a: Udredning EEG og CT/MR O-17 ar

Prosabeskrivelse

Andelen af patienter i alderen 0-17 ar med EEG og CT/MR-skanning to ar fer og indenfor seks
maneder efter epilepsidiagnose.

Teeller Antal patienter, der indgar i neevneren, og som har faet EEG og CT/MR-skanning
forbindelse med epilepsidiagnose
Neevner Antal patienter i alderen 0-17 ar, der har en hospitalskontakt med en epilepsidi-

agnose (G40%)

Uoplyste

Eksklude- Patienter, der har modtaget medicin indenfor 5 ar fer diagnosedatoen, patienten
rede ikke O-17 ar

Ud-
viklings—
mal

ID-num-
mer

ED_10_001

Relevante variable
LPR:
Epilepsi:
- G40* Epilepsi
Procedurekoder for diagnostiske undersggelser i LPR:

- 171470% 771473, ZZ5061A EEG

- UXCAOO CT-skanning af cerebrum
- UXMAOO MR-skanning af cerebrum
Algoritme

| LPR seges efter kontakter med en epilepsidiagnose (G40*). CPR-numre for disse kontakter
indgar i neevneren, hvis patienten er 0-17 ar gammel pa diagnosedatoen. Til teelleren sgges to

ar tilbage i tid og seks maneder frem i tid for at finde procedurekoder for udredning, herunder
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(2z1470%*, 721473, 72Z5061A, UXCAOO og UXMAOQO). Patienten indgar i teelleren, hvis der er
foretaget EEG og CT/MR-skanning i perioden.

Datakilde og kodevejledning

LPR er datakilde. Koderne registreres som anfert i indberetningsvejledningen.

Dvrigt

Indikator 2b: Udredning EEG og CT/MR 18+ ar

Prosabeskrivelse

Andelen af patienter i alderen 18+ ar med EEG og CT/MR-skanning to ar fer og indenfor seks

maneder efter epilepsidiagnose.

Teeller Antal patienter, der indgar i naevneren, og som har faet EEG og CT/MR-skanning
forbindelse med epilepsidiagnose
Nazevner Antal patienter i alderen 18+ ar, der har en hospitalskontakt med en epilepsidiag-

nose (G40%)

Uoplyste

Eksklude— Patienter, der har modtaget medicin indenfor 5 ar for diagnosedatoen, patienten
rede ikke 18+ ar

Ud-
viklings—
mal

ID-num-
mer

ED_11_001

Relevante variable
LPR:
Epilepsi:
- G40* Epilepsi
Procedurekoder for diagnostiske undersggelser i LPR:

- 771470%,771473, ZZ5061A EEG

- UXCAOO CT-skanning af cerebrum
- UXMAOO MR-skanning af cerebrum
Algoritme

I LPR s@ges efter kontakter med en epilepsidiagnose (G40*). CPR—-numre for disse kontakter

indgar i neevneren, hvis patienten er 18+ ar gammel pa diagnosedatoen. Til teelleren sages to
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ar tilbage i tid og seks maneder frem i tid for at finde procedurekoder for udredning, herunder
(2z21470%*, 721473, 725061A, UXCAOO og UXMAQO). Patienten indgar i teelleren, hvis der er
foretaget EEG og CT/MR-skanning i perioden.

Datakilde og kodevejledning

LPR er datakilde. Koderne registreres som anfert i indberetningsvejledningen.

Qvrigt

Indikator 3: Kognitiv funktion

Indikatoren er under udvikling og saledes ikke i drift pr. 1/3-2025.

Prosabeskrivelse

Andelen af patienter med vurdering af kognitiv funktion ved neuropsykolog eller psykiatrisk

screening efter ferste epilepsidiagnose indenfor tre maneder.

Taeller Antal patienter, der indgar i naevneren og som indenfor tre maneder har faet fo-
retaget kognitiv test

Naevner Antal patienter med epilepsi (G40*)

Uoplyste

Eksklude-
rede

Ud-
viklings—
mal

ID-num-
mer

ED_12_001

Relevante variable

LPR:
Epilepsi:
- G40* Epilepsi
Kognitiv funktion:
- ZZ 5000* Neuropsykologisk undersagelse.
- 71725061 Kognitiv test
- 7275062 Social Kognitiv test
- 2724990 Psykologisk testning

-+ evt. psykiatrisk screening test

- Dz133 Screening for mental eller adfaerdsmaessig forstyrrelse
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Algoritme

| LPR seges efter kontakter med en epilepsidiagnose (G40*). CPR-numre for disse kontakter
indgar i neevneren. Til teelleren seges efterfelgende kontakter indenfor tre maneder, med angi-
velse af en af test-koderne for kognitiv funktion (ZZ 5000*, 225061, 2725062, ZZ4990, DZ133).
Indikatoren er baseret pa den incidente population.

Datakilde og kodevejledning

LPR er datakilde. Koderne registreres som anfert i indberetningsvejledningen.

@vrigt

Indikator 4: Mestring
Indikatoren er under udvikling og saledes ikke i drift pr. 1/3-2025.

Prosabeskrivelse

Andelen af patienter med vurdering af mestring efter farste epilepsidiagnose indenfor tre ma-
neder.

Taeller Antal patienter, der indgar i naevneren og som indenfor tre maneder har faet vur-
deret evne til mestring

Neevner Antal patienter med epilepsi (G40*)

Uoplyste

Eksklude-
rede

Ud-
viklings-
mal

ID-num- ED_12_001
mer

Relevante variable

LPR:
Epilepsi:
- G40* Epilepsi

Socialmedicinsk funktion

- 7725700 Vurdering af funktionsevne
- BvDYO3 Opleering af patient i mestring af egen situation
- BvDYOO Vejledning af patient + beskrivelse af undergrupper

sa det er veldefineret
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Algoritme

| LPR s@ges efter kontakter med en epilepsidiagnose (G40*). CPR-numre for disse kontakter
indgar i nsevneren. Til taelleren seges efterfelgende kontakter indenfor tre maneder, med angi-
velse af en af test-koderne for mestring (ZZ5700, BVDY03, BVDYOQO).

Indikatoren er baseret pa den incidente population.

Datakilde og kodevejledning

LPR er datakilde. Koderne registreres som anfert i indberetningsvejledningen.

@vrigt

Indikator 5: Transition

Indikatoren er under udvikling og saledes ikke i drift pr. 1/3-2025.

Prosabeskrivelse

Andelsen af patienter der ved overgang fra barn til voksen er set af multidisciplinaert team in-

denfor 3 maneder.

Teeller Antal patienter, der indgar i naevneren, og som er blevet set af mulitdisciplinsert
team indenfor £ 3 maneder fra fedselsdagen.

Neevner Antal patienter med epilepsi (G40*), som fylder 18 ar i opgerelsesperioden

Uoplyste

Eksklude-
rede

Ud-
viklings-
mal

ID-num- ED_13_001
mer

Relevante variable

LPR:
Epilepsi:
- G40* Epilepsi

Transition fra barn til voksen

- BRXU* Aktiviteter ifm. transition fra berne og ungeregi til
voksenregi
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Algoritme

| LPR sages efter kontakter med en epilepsidiagnose (G40*) . CPR-numre for disse kontakter
indgar i neevneren i det ar, hvor patienten fylder 18. Til teelleren seges kontakter indenfor + 1

ar, med angivelse af transition (BRXU*). Indikatoren er baseret pa den incidente population.

Datakilde og kodevejledning

LPR er datakilde. Koderne registreres som anfert i indberetningsvejledningen.

Qvrigt

Indikator 6: Akutte patienter
Indikatoren er under udvikling og saledes ikke i drift pr. 1/3-2025.

Prosabeskrivelse

Median ventetid pa EEG for akutte patienter.

Teeller Tid fra patienterne i nsevneren og til EEG er gennemfeart

Naevner Antal patienter med epilepsi, som kommer til hospitalet med en akut kontakt

Uoplyste

Eksklude-
rede

Ud-
viklings—
mal

ID-num- ED_14_001
mer

Relevante variable

LPR:
Epilepsi:
- G40* Epilepsi

Procedurekoder for diagnostiske undersggelser i LPR:

- 771470%,771473, 27Z5061A EEG
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Algoritme

| LPR sgges efter kontakter med en epilepsidiagnose (G40*), og som optreeder pa sygehuset
med en akut kontakt, som har en epilepsidiagnose. CPR—-numre for disse kontakter indgar i nsev-

neren. Til teelleren bergnes tiden fra den akutte kontakt starter, til EEG er gennemfert.

Datakilde og kodevejledning

LPR er datakilde. Koderne registreres som anfert i indberetningsvejledningen.

@vrigt

Indikator 7: DXA-skanning
Indikatoren er under udvikling og saledes ikke i drift pr. 1/3-2025.

Prosabeskrivelse

Andel af patienter med epilepsi og alder 50+ &r, der har faet rentgenundersegelse (DXA)

Taeller Antal patienter, der indgar i neevneren, og som har faet foretaget DXA-skanning

Naevner Antal patienter, der har en hospitalskontakt med en epilepsidiagnose (DG40%*), og
som er = 50 ar

Uoplyste

Eksklude-
rede

Ud-
viklings—
mal

ID-num- ED_17_001
mer

Relevante variable

LPR:
Epilepsi:
- G40* Epilepsi
DXA-skanning:
- UXRE* Rentgenundersogelser af columna
- UXRF* Rantgenundersagelser af overekstemitet
- UXRG* Rentgenundersggelser af underekstremitet
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Algoritme

| LPR seges efter kontakter med en epilepsidiagnose (G40*). CPR-numre for disse kontakter
indgar i neevneren, hvis patienerne pa tidspunkt for kontakten var = 50 ar. Til teelleren sgges,
om der er foretaget relevant rentgenundersggelse (UXRE*, UXRF*, UXRG*).

Indikatoren er baseret pa den incidente population.

Datakilde og kodevejledning

LPR er datakilde. Koderne registreres som anfert i indberetningsvejledningen.

@vrigt
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Populationsoverblik

Populationsoverblik 1: Incidens

Prosabeskrivelse

Antallet af patienter med en incident epilepsidiagnose.

Teeller Svarer til teeller

Neaevner Antal patienter, der har en hospitalskontakt med fysisk fremmgde og en epilepsi-
diagnose (DG40*)

Uoplyste

Eksklude— Patienter, der har modtaget medicin indenfor 5 ar fer diagnosedatoen, patienter

rede med tidligere kontakt med DG40*-diagnose pa afdeling uden neurologi som ho-
vedspeciale

Ud-

viklings—

mal

ID-num-

mer

Relevante variable

LPR:
Epilepsi:
- G40* Epilepsi

Algoritme

| LPR s@ges efter kontakter med en epilepsidiagnose (G40*). Ferste kontakt skal veere med
fysisk fremmeade pa en afdeling med neurologi som hovedspeciale. CPR-numre for disse kon-
takter indgar i indikatoren. Vedr. specialisering, se afsnittet "Hospitaler og specialeplan” under
"Datakilder og indhold".

Datakilde og kodevejledning

LPR er datakilde. Koderne registreres som anfert i indberetningsvejledningen.

Qvrigt
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Populationsoverblik 2: Specialiseret behandling

Prosabeskrivelse

Andelen af patienter med en diagnose forenelig med epilepsi, som behandles pa en enhed med

specialiseret funktion.

Teeller Antal patienter, der indgar i neevneren, og som behandles pa en enhed med spe-
cialiseret funktion

Neevner Antal patienter, der har en hospitalskontakt med en epilepsidiagnose (DG40%*)

Uoplyste

Eksklude—- Patienter, der har modtaget medicin indenfor 5 ar fer diagnosedatoen, patienter

rede med ferste epilepsidiagnose pa en enhed med specialeplan

Ud-

viklings—

mal

ID-num-

mer

Relevante variable
LPR:
Epilepsi:
- G40* Epilepsi
Specialiseringsniveau:

Udvalgt ved at gennemga Sundhedsstyrelsens specialeplan. Se i gvrigt beskrivelse af "Hospita—
ler og specialeplan” i afsnittet “Datakilder og indhold”.

Algoritme

| LPR s@ges relevante kontakter (Kontakter med epilepsi). CPR-numre for disse kontakter indgar
i neevneren. Til teelleren seges frem i tid efter flere kontakter, og hvor specialiseringsniveauet er
angivet som specialiseret niveau. Patienter, hvor den ansvarlige afdeling skifter fra et lavere til
et hgjere niveau, er teelleren opfyldt.

Datakilde og kodevejledning

LPR er datakilde. Koderne registreres som anfert i indberetningsvejledningen.

Qvrigt

| landspatientregisteret er der givet mulighed for at indberette specialiseringsniveau, hovedfunk-
tionsniveau, regionsniveau og hgjt specialiseret niveau. Det var tilteenkt at denne indberetning
skulle danne grundlag for de indikatorer, hvor der gnskes oplysning om, hvor vidt patienten er
set pa specialiseret niveau. Desveerre er indberetningerne yderst mangelfulde, hvilket har gjort,
at specialiseringsniveau ikke kan anvendes endnu. Det er et opmaerksomhedspunkt hos
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Sundhedsdatastyrelsen, og der arbejdes med i samarbejde med regionerne at fa forbedret ind-

beretningen. Indtil dette sker er det valgt at anvende, om afdelingen patienten er set pa, er en

afdeling naevnt i specialeplanen for neurologi eller peediatri. Nar indberetningerne fra Landspa-

tientregisteret bliver tilstreekkelig komplette planleegges at omleegge til at bruge informationerne

vedrgrende specialiseringsniveau.

Populationsoverblik 3a: Antal kontakter, incident

Indikatoren er under udvikling og saledes ikke i drift pr. 1/3-2025.

Prosabeskrivelse

Det mediane antal af kontakter efter ferste epilepsidiagnose indenfor et ar.

Taeller Antal kontakter pr. patient i naevneren indenfor et ar

Nzevner Antal patienter med epilepsi

Uoplyste

Eksklude-
rede

Ud-
viklings—
mal
ID-num-
mer

Relevante variable

LPR:
Epilepsi:
- G40* Epilepsi

Algoritme

| LPR sgges efter kontakter med en epilepsidiagnose (G40*). CPR-numre for disse kontakter

indgar i naevneren. Til teelleren seges antal efterfelgende kontakter indenfor et ar. Indikatoren

vises som median.

Indikatoren er baseret pa den incidente population.

Datakilde og kodevejledning

LPR er datakilde. Koderne registreres som anfert i indberetningsvejledningen.

Qvrigt
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Populationsoverblik 3b: Antal kontakter, praevalent

Indikatoren er under udvikling og saledes ikke i drift pr. 1/3-2025.

Prosabeskrivelse

Det mediane antal af kontakter indenfor et ar.

Taeller Antal kontakter pr. patient i naevneren indenfor et ar

Nzevner Antal patienter med epilepsi (G40*)

Uoplyste

Eksklude-
rede

Ud-
viklings—
mal
ID-num-
mer

Relevante variable

LPR:
Epilepsi:
- G40* Epilepsi

Algoritme

| LPR seges efter kontakter med en epilepsidiagnose (G40*). CPR-numre for disse kontakter

indgar i naeevneren. Til teelleren sgges antal efterfglgende kontakter indenfor et ar. Indikatoren

vises som median.

Indikatoren er baseret pa den praevalente population.

Datakilde og kodevejledning

LPR er datakilde. Koderne registreres som anfert i indberetningsvejledningen.

@vrigt
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Supplerende opgerelser

Supplerende indikator 1a: Udredning MR 0-17 ar

Prosabeskrivelse

Andelen af patienter i alderen 0-17 ar med MR-skanning indenfor to ar fer og seks maneder
efter epilepsidiagnose.

Teeller Antal patienter, der indgar i neevneren, og som har faet MR-skanning forbindelse
med epilepsidiagnose
Neevner Antal patienter i alderen O-17 &r, der har en hospitalskontakt med en epilepsidi-

agnose (G40%)

Uoplyste

Eksklude— Patienter, der har modtaget medicin indenfor 5 ar fer diagnosedatoen, patienten
rede ikke 0-17 ar

Ud-
viklings—
mal

ID-num- ED_04_001
mer

Relevante variable

LPR:
Epilepsi:
- G40* Epilepsi
Procedurekoder for diagnostiske undersggelser i LPR:
- UXMAOO MR-skanning af cerebrum
Algoritme

| LPR seges efter kontakter med en epilepsidiagnose (G40*) . CPR-numre for disse kontakter
indgar i neevneren, hvis patienten er 0-17 ar gammel pa diagnosedatoen. Til teelleren sgges to
ar tilbage i tid og seks maneder frem i tid for at finde procedurekoder for udredning, herunder
(UXMAQOQ). Patienten indgar i teelleren, hvis der er foretaget MR—skanning i perioden.

Datakilde og kodevejledning

LPR er datakilde. Koderne registreres som anfert i indberetningsvejledningen.

Qvrigt

- Supplerende tabel over antallet af patienter med hver udredningstype i perioden indtil
to ar feor diagnose og seks maneder efter
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Supplerende indikator 1b: Udredning MR 18+ ar

Prosabeskrivelse

Andelen af patienter i alderen 18+ ar med MR-skanning indenfor to ar fer og seks maneder

efter epilepsidiagnose.

Teeller Antal patienter, der indgar i naevneren, og som har faet MR-skanning forbindelse
med epilepsidiagnose

Nezevner Antal patienter i alderen 16+ ar, der har en hospitalskontakt med en epilepsidiag-
nose (G40%)

Uoplyste

Eksklude- Patienter, der har modtaget medicin indenfor 5 ar fer diagnosedatoen, patienten

rede ikke 18+ ar

Ud-

viklings-

mal

ID-num- ED_05_001

mer

Relevante variable

LPR:
Epilepsi:
- G40* Epilepsi
Procedurekoder for diagnostiske undersggelser i LPR:
- UXMAOO MR-skanning af cerebrum
Algoritme

| LPR sgges efter kontakter med en epilepsidiagnose (G40*) . CPR-numre for disse kontakter
indgar i neevneren, hvis patienten er 18+ ar gammel pa diagnosedatoen. Til teelleren sgges to
ar tilbage i tid og seks maneder frem i tid for at finde procedurekoder for udredning, herunder
(UXMAOQQ). Patienten indgar i teelleren, hvis der er foretaget MR-skanning i perioden.

Datakilde og kodevejledning

LPR er datakilde. Koderne registreres som anfert i indberetningsvejledningen.

@vrigt

- Supplerende tabel over antallet af patienter med hver udredningstype i perioden indtil
to ar fer diagnose og seks maneder efter
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Supplerende indikator 2a: Udredning CT/MR 0-17 ar

Prosabeskrivelse

Andelen af patienter i alderen 0-17 ar med CT/MR-skanning indenfor to ar fer og seks maneder

efter epilepsidiagnose.

Teeller Antal patienter, der indgar i neevneren, og som har faet CT/MR-skanning i forbin—
delse med epilepsidiagnose

Naevner Antal patienter, der har en hospitalskontakt med en epilepsidiagnose (G40*) i al-
deren 0-17 ar

Uoplyste

Eksklude- Patienter, der har modtaget medicin indenfor 5 ar fer diagnosedatoen, patienten

rede ikke 0-17 ar

Ud-

viklings—

mal

ID-num- ED_06_001

mer

Relevante variable

LPR:

Epilepsi:
- G40* Epilepsi

Procedurekoder for diagnostiske undersggelser i LPR:
- UXCAOO CT-skanning af cerebrum
- UXMAOO MR-skanning af cerebrum

Algoritme

| LPR sgges efter kontakter med en epilepsidiagnose (G40*) . CPR-numre for disse kontakter
indgar i neevneren, hvis barnet pa tidspunkt for diagnosen har veeret mellem O og 17 ar gammel.
Til teelleren sg@ges to ar tilbage i tid og seks maneder frem i tid for at finde procedurekoder for
udredning, herunder (UXCAQO). Patienten indgar i teelleren, hvis der er foretaget CT-skanning i

perioden.

Datakilde og kodevejledning

LPR er datakilde. Koderne registreres som anfert i indberetningsvejledningen.
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dvrigt

- Supplerende tabel over antallet af patienter med hver udredningstype i perioden indtil
to ar fer diagnose og seks maneder efter

o EEG
o MR
o CT

o Genetisk udredning

Supplerende indikator 2b: Udredning CT/MR 18+ ar

Prosabeskrivelse

Andelen af patienter i alderen 18+ ar med CT/MR-skanning indenfor to ar fer og seks maneder
efter epilepsidiagnose.

Teeller Antal patienter, der indgar i neevneren, og som har faet CT/MR-skanning i forbin—
delse med epilepsidiagnose

Neevner Antal patienter, der har en hospitalskontakt med en epilepsidiagnose (G40*) i al-
deren 18+ ar

Uoplyste

Eksklude- Patienter, der har modtaget medicin indenfor 5 ar fer diagnosedatoen, patienten

rede ikke 18+ ar

Ud-

viklings-

mal

ID-num- ED_07_001

mer

Relevante variable

LPR:

Epilepsi:
- G40* Epilepsi

Procedurekoder for diagnostiske undersegelser i LPR:
- UXCAOO CT-skanning af cerebrum
- UXMAOO MR-skanning af cerebrum

Algoritme

| LPR seges efter kontakter med en epilepsidiagnose (G40*) . CPR-numre for disse kontakter
indgar i neevneren, hvis patienten pa tidspunkt for diagnosen har veeret 18+ ar gammel. Til
teelleren sgges to ar tilbage i tid og seks maneder frem i tid for at finde procedurekoder for
udredning, herunder (UXCAQO). Patienten indgar i teelleren, hvis der er foretaget CT-skanning i
perioden.
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Datakilde og kodevejledning

LPR er datakilde. Koderne registreres som anfert i indberetningsvejledningen.

@vrigt

- Supplerende tabel over antallet af patienter med hver udredningstype i perioden indtil
to ar fer diagnose og seks maneder efter

o

o

O

o

EEG
MR
CT

Genetisk udredning

Supplerende indikator 3a: Udredning EEG O-17 ar

Prosabeskrivelse

Andelen af patienter i alderen 0-17 &r med EEG indenfor to ar fer og seks maneder efter epi-

lepsidiagnose.

Teeller Antal patienter, der indgar i neevneren, og som har faet EEG forbindelse med epi-
lepsidiagnose

Naevner Antal patienter i alderen 0-17 ar, der har en hospitalskontakt med en epilepsidi-
agnose (G40%)

Uoplyste

Eksklude- Patienter, der har modtaget medicin indenfor 5 ar fer diagnosedatoen, patienten

rede ikke O-17 ar

Ud-

viklings—

mal

ID-num- ED_08_001

mer

Relevante variable

LPR:
Epilepsi:
- G40*

Epilepsi

Procedurekoder for diagnostiske undersagelser i LPR:

- 771470%,771473, ZZ5061A EEG

Algoritme

| LPR sages efter kontakter med en epilepsidiagnose (G40*) . CPR-numre for disse kontakter

indgar i neevneren, hvis patienten er 0-17 ar gammel pa diagnosedatoen. Til teelleren seges to
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ar tilbage i tid og seks maneder frem i tid for at finde procedurekoder for udredning, herunder
(Z21470*, 721473, ZZ5061A). Patienten indgar i teelleren, hvis der er foretaget EEG i perioden.

Datakilde og kodevejledning

LPR er datakilde. Koderne registreres som anfert i indberetningsvejledningen.

Dvrigt

Supplerende indikator 3b: Udredning EEG 18+ ar

Prosabeskrivelse

Andelen af patienter i alderen 18+ ar med EEG indenfor to ar for og seks maneder efter epilep-

sidiagnose.
Teeller Antal patienter, der indgar i neevneren, og som har faet EEG forbindelse med epi-
lepsidiagnose
Nezevner Antal patienter i alderen 18+ ar, der har en hospitalskontakt med en epilepsidiag-
nose (G40%)
Uoplyste

Eksklude- Patienter, der har modtaget medicin indenfor 5 ar fer diagnosedatoen, patienten
rede ikke 18+ ar

Ud-
viklings-
mal

ID-num- ED_09_001
mer

Relevante variable
LPR:
Epilepsi:
- G40* Epilepsi
Procedurekoder for diagnostiske undersggelser i LPR:

- 771470%, 771473, ZZ5061A EEG

Algoritme

| LPR sgges efter kontakter med en epilepsidiagnose (G40*) . CPR-numre for disse kontakter
indgar i neevneren, hvis patienten er 18+ ar gammel pa diagnosedatoen. Til teelleren sgges to
ar tilbage i tid og seks maneder frem i tid for at finde procedurekoder for udredning, herunder
(2z21470*, 221473, ZZ5061A). Patienten indgar i teelleren, hvis der er foretaget EEG i perioden.
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Datakilde og kodevejledning

LPR er datakilde. Koderne registreres som anfert i indberetningsvejledningen.

Qvrigt

Indikator 4: Mortalitet

Prosabeskrivelse

Andelen af dede patienter af epilepsi.

Teeller Antal patienter, der er dede af epilepsi

Naevner Antal patienter med epilepsi, der er dade

Uoplyste

Eksklude-
rede

Ud-
viklings—
mal
ID-num-
mer

ED_17_001

Relevante variable
LPR:
Epilepsi:

- G40* Epilepsi
CPR-registeret:

- Status (levende/ded)

- Dato for status
Dedsarsagsregisteret:

- Dedsarsager

Algoritme

| LPR sg@ges efter kontakter med en epilepsidiagnose (G40*), og som er dede i perioden. CPR-
numre for disse kontakter indgar i neevneren. Til teelleren sgges dedsarsager, og hvis disse er
angivet til enten at veere epilepsi, eller "uden kendt medicinsk arsag”, indgar observationen i
teelleren.

Indikatoren er baseret pa den praevalente population.
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Datakilde og kodevejledning

LPR, CPR og Dgdsarsagsregisteret er datakilder. Koderne registreres som anfert i indberetnings—

vejledningen til registrene.

dvrigt
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Datakilder og indhold

Landspatientregisteret (LPR)

ICD-10 Diagnosekoder (identifikation af epilepsi), preesenteret som enten A- eller B-diagnoser

- G40* Epilepsi

- G41* Status Epilepticus

- Rb56* Konvulsioner IKA

- R25* Kramper

- DZO33A* Observation for epilepsi

Blandt disse patienter inkluderes information om:
- FOO-F99 Psykiatrisk sygdom
- F70-F79 Intellectual disability

Procedurekoder for diagnostiske undersegelser i LPR

771470%*, 771473, Z7Z5061A EEG

- UXMAOO MR-skanning af cerebrum
- UXCAO0O CT-skanning af cerebrum
- 174247 Klinisk genetisk udredning

Eksistende koder for anfaldshyppighed/frihed i LPR

- ZZVOO5+EZCAO Anfaldsfri >1 ar

- ZZVOO5+EZCA1 1-3 anfaldsdage det sidste ar

- ZZVOO5+EZCA2 4-11 anfaldsdage det sidste ar

- ZZVOO5+EZCA3 12-51 anfaldsdage det sidste ar
- ZZVOO5+EZCA4 52-364 anfaldsdage det sidste ar
- ZZVOO5+EZCA5 Daglige anfald det sidste ar

Debut og anfaldsstatus

- ZINVOO7+ZT Dato for ferste anfald

- ZZVOO6+ZT Dato for sidste anfald
Bivirkninger

- ZZVOO4+EZP31 Pt angiver ingen bivirkninger

- ZZVOO4+EZP41 Pt angiver bivirkninger

Procedurekoder i LPR for aktivitet relateret til epilepsi

Kognitiv funktion

- ZZ 5000* Neuropsykologisk undersggelse
- 71725061 Kognitiv test
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77 5062 Social Kognitiv test

774990

Psykologisk testning

+ evt. psykiatrisk screening test

DzZ133

Screening for mental eller adfaerdsmaessig forstyrrelse

Socialmedicinsk funktion

275700 Vurdering af funktionsevne
BvVDYO3 Opleering af patient i mestring af egen situation
BvVDYOO Vejledning af patient + beskrivelse af undergrupper

sa det er veldefineret

Transition fra barn til voksen

DXA-skanning:

BRXU*

Aktiviteter ifm. transition fra bgrne og ungeregi til

voksenregi

UXRE*
UXRF*

UXRG*

Rentgenundersggelser af columna
Rentgenundersggelser af overekstemitet

Rentgenundersogelser af underekstremitet

Specialiseringsniveau:

ALFC2
ALFC3
ALFC4
ALFC8
ALFC9

hovedfunktionsniveau
regionsfunktion

hgijt specialiseret funktion
specialiseringsniveau uafklaret

specialiseringsniveau uoplyst

Det Medicinske Fgdselsregister

Alle registrerede med fadsler i det Danske Fodselsregister

Receptdatabasen/leegemiddelregistreret og Sygehusmedicinregi-

stret

Anatomical Therapeutic Code (ATC)

NO3A* (antiseizure medication ASM)
NO5BAO9 (Clobazam)
NO5BAO1 (Diazepam)
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NO5CDO08
SO1ECO1

NO5A
NOGA
NO5B

BO3BBO1

(Midazolam)

(Acetazolamid)
(Antipsychotics)
(Antidepressants)

(Anxiolytics)

(Folinsyre) (Gravide).

Laboratoriedatabasen (LABKA)

NPU koder for medicin:

CPR-registret (CPR)

NPUO3735
NPU0O1457
NPUO8732
NPUO3902
NPU28331
NPU18848
NPU27126
NPUO9119
NPU27582
NPU57457
NPU29859
NPU60296
NPU60297
NPUO1999
NPUO3062
NPUO3085
NPUO4624

P—Valproat; stofk. = ? pmol/L
P—Carbamazepin; stofk. = ? pmol/L
P—Lamotrigin; stofk. = ? pmol/L
P—Oxcarbazepin; stofk. = ? pmol/L
P—Lacosamid; stofk. = ? umol/L
P—Levetiracetam; stofk. = ? pmol/L
P—Zonisamid; stofk. = ? pmol/L

P—Topiramat; stofk. = ? ymol/L

P—Clonazepam; arb.k.(konfirm; proc.) = ?

P—Clobazam; stofk. = ? pmol/L
P—Eslicarbazepin; stofk. = ? pmol/L
P—Pregabalin; arb.k.(proc.) = ?
P—Gabapentin; arb.k.(proc.) = ?
P—Ethosuximid; stofk. = ? pmol/L
P—Phenobarbital; stofk. = ? pmol/L
P—Phenytoin; stofk. = ? pmol/L

P—Acetazolamid; stofk. = ? pmol/L

Status (ded, levende, udvandret)

Sygehusmedicinregistret

IV medicin til status epilepticus

NO5BAO1
NO5CDO08

(Diazepam)

(Midazolam)
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- NO3A (antiseizure medication ASM)
- NO5BA09 (Clobazam)

Dgdsarsagsregisteret

- Dedsarsager

Data fra dgdsarsagsregisteret er inddelt efter tid, sddan at data fra 2002 er indeholdt i t_dods—
aarsag?2, og data fra 2022 og derefter er indeholdt i t_dodsaarsag3.

t_dodsaarsag_2
- c_dodsmaade
- c_obduktion

c_liste A & c_listeB

c_liste49

t_dodsaarsag_3
- Doedsaarsag_gruppering_A_kode
- Doedsaarsag_gruppering_B_kode
- DW_SK_Doedsfald
- DW_EK_Borger
- CPRnummer
- Doedsstatusdato
- Doedsaarsag_tilgrundliggende
- Doedsaarsag_kode_A
- Doedsaarsag_kode_B
- Doedsaarsag_kode_C
- Doedsaarsag_kode_D
- Doedsaarsag_kode_1
- Doedsaarsag_kode_2
- Doedsaarsag_kode_3

- Doedsaarsag_kode_4

Hospitaler og specialeplan

Definitionen pa set pa afdeling med specialeplan, er de afdelinger der er nzevnt i specialeplanen
for neurologi og paediatri, under epilepsi. For neurologi handler det saledes om de afdelinger der
er naevnt under punkt 11 (epilepsi):

"Diagnostik og behandling af epilepsi, hvor der pa hovedfunktionsniveau har veeret afprovet 2-

3 forskellige 1. linjepraeparater med utilfredsstillende effekt samt diagnostik ved mistanke om
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non-epileptiske anfaldsfaenomener. Dette indbefatter vurdering af indikation og undersggelse
med degn video EEG (1.500 pt.)"
De nsevnte afdelinger er:

e Rigshospitalet, Blegdamsvej

e Aarhus Universitetshospital

e Aalborg UH Nord

« Sjeellands Universitetshospital, Roskilde

« OUH Odense Universitetshospital

« Sygehus Lillebeelt, Kolding

« Epilepsiafsnit Voksne, Fysio—- og Ergoterapi, Projektsygeplejersker, Laeger Neurologi (Epilep-
sihospitalet Filadelfia)

For peediatri handler det om de afdelinger der er neevnt under punkt 9 (Epilepsi)

"Epilepsi: ved fortsatte anfald og/eller uacceptable bivirkninger, hvor 2 relevante antiepileptika
er afprovet, samt dagnvideo EEG under indlaeggelse af patienter med svaere eller uafklarede
anfald. Varetages i taet samarbejde med neurologi med saerlige kompetencer i neurofysiologi”

De naevnte afdelinger er:

« Rigshospitalet, Blegdamsvej

e Herlev og Gentofte Hospital, Herlev

e Amager og Hvidovre Hospital, Hvidovre

« Nordsjeellands Hospital — Hillerad

« Aarhus Universitetshospital

« Regionshospitalet Viborg (i formaliseret samarbejde)

e Aalborg UH Nord

e Sjeellands Universitetshospital, Roskilde

o OUH Odense Universitetshospital

« Epilepsiafsnit Bern, Barneskolen, Leeger (Epilepsihospitalet Filadelfia)

Nar der i tabellerne star Nordsjzellands hospital og Nordsjeellands hospital, specialeplan, skal det
forstas sadan at Nordsjeellands hospital, specialeplan deekker over de afdelinger der er en del af
specialeplanen for peediatri (Hillerad), og Nordsjeellands hospital deekker s& over gvrige afdelin—
ger. Tilsvarende for Rigshospitalet og Rigshospitalet, specialeplan. Her er Rigshospitalet, speci-
aleplan, neurologiske og peediatriske afdelinger med specialeplan, og Rigshospitalet er gvrige

afdelinger, eksempelvis afdelinger i Glostrup
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Udredning

Flere indikatorer fokuserer pa udredningsforlgb for en epilepsipatient. For overblik er det typsike

forlgb er afbilledet i figuren nedenfor.

UDREDNING EFTER 1. EPILEPTISKE ANFALD HOS VOKSNE

b Walssita (stroke, encephalitis, tumor)
+ Y Y +
AKUT/subakut
MRC (evt kraeftpakke) MRC (CTC) ved
og EEG ved gentagne forvaerring eller darlig
anfald eller efter MSUIRIDEa i ict Ikkﬂ;::::omﬂ sammenhzng mellem
individuel vurdering o semiologi og
lokalisation
¥ !
MRC i kreeftpakke. AKUT/subakut MRC (CTC)
Ved juvenil absence epilepsi og Evt. lumbalpunktur
Juvenil myoklon epilepsi er der
ikke behov for billeddiagnostik ¥
AKUT EEG
¥ ved mistanke om status epilepticus.
Elektiv EEG
Elektivt EEG ved usikkerhed om epilepsidiagnose
efter billeddiagnostik
¥ v
Ved behandlingsresistent epile psi uden sikker diagnose overvejes
GENETISK UNDERS@GELSE

Kilde: Epilepsi — diagnose og generelle udredningsprincipper — Behandlingsvejledning (epilepsi—

nbv.dk)
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Tjekliste

Indikator 1: Medicin = 3

LPR:
Epilepsi:
- G40* Epilepsi

Leegemiddelregistreret:
Anatomical Therapeutic Code (ATC):

- NO3A* (antiseizure medication ASM)

Indikator 2a + 2b: Udredning EEG og CT/MR

LPR:

Epilepsi:
- G40* Epilepsi

Procedurekoder for diagnostiske undersggelser i LPR:
- 2721470%* 771473, 7Z5061A EEG
- UXCAOO CT-skanning af cerebrum
- UXMAOO MR-skanning af cerebrum

Indikator 3: Kognitiv funktion

Under udvikling, koder ej afklaret.

Indikator 4: Mestring

Under udvikling, koder ej afklaret.

Indikator 5: Transition

Under udvikling, koder ej afklaret.

Indikator 6: Akutte patienter

Under udvikling, koder ej afklaret.

Indikator 7: DXA-skanning

Under udvikling, koder ej afklaret.

Populationsoverblik 1 Incidens
LPR:

Side 34 af 37



Epilepsi:
- G40* Epilepsi

Populationsoverblik 2: Specialiseret behandling

LPR:
Epilepsi:
- G40* Epilepsi

Specialiseringsniveau:

Udvalgt ved at gennemgéa Sundhedsstyrelsens specialeplan. Se i gvrigt beskrivelse af "Hospita-

ler og specialeplan” i afsnittet “Datakilder og indhold”.

Populationsoverblik 3a: Antal kontakter, incident

Under udvikling, koder ej afklaret.

Populationsoverblik 3b: Antal kontakter, preevalent

Under udvikling, koder ej afklaret.

Supplerende indikatorer 1a—-3b: Udredning

Ingen yderligere
En fuld registrering til epilepsidatabasen inkluderer saledes falgende koder:

LPR:

Epilepsi:
- G40* Epilepsi

Procedurekoder for diagnostiske undersggelser i LPR:
- 771470%* 771473, 775061A EEG
- UXCAOO CT-skanning af cerebrum
- UXMAOO MR-skanning af cerebrum

Leegemiddelregistreret:

Anatomical Therapeutic Code (ATC):
- NO3A* (antiseizure medication ASM)
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Zndringslog

2024.04.20:
2024.04.20:
2024.05.20:
2024.05.21:
2024.05.21:
2024.06.11:

Terminologi: Hajt specialiseret funktion sendret til specialeplan

Tilpasning af indikator 5 til 5a, 5b og 5¢

Tilpasning af indikator 6 til 6a, 6b og 6¢ vedr. udredning med CT-skanning
Tilpasning af indikator 7 til 7a, 7b og 7c vedr. udredning med MR-skanning
Tilpasning af indikator 8 til 8a, 8b og 8c vedr. udredning med CT/MR-skanning
Indikator 2 om eendret diagnose udgar, Indikator 3, 4, 5a og 5¢ udgar, og indikator

5b far indikatornummer 3.

2024.06.12:

Indikatornumre eendres, og opdeling i aldersgrupper sendret fra 0-5, 6-15 og 16+

til 0-17 og 18+ for indikatorer vedr. MR, CT og EEG.

2024.08.16:
2024.09.27:
2025.02.03:
2025.02.19:
2025.02.19:
2025.03.12:
2025.03.19:

Mortalitetsindikatorer beskrevet i ferste udkast.

Opggrelser tilpasset til indikatorer, populationsoverblik og supplerende opgerelser.
Dokument overfart til SundK-skabelon.

Tilpasset pba. Hgringssvar

Beskrivelse sf specialeplan og udvaelgelse af enheder tilfgjet

Heijt specialiseret niveau aendret til specialiseret niveau for at veere mere preecis
Tiekliste tilfgjet
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