
DANBIO 
 
 

Udfordringer og barrierer når en forskningsdatabase 

implementeres som dagligt redskab  
 
 Berit	  Schiø+z-‐Christensen	  

Speciallæge	  i	  reumatologi,	  PhD	  



Reumatoid	  artri,s	  



Leddegigt	  

•  Ca.	  35.000	  danskere	  
•  2/3	  kvinder	  
•  Alle	  aldre	  
•  FunkHonstab	  
•  For	  Hdlig	  død	  

•  1	  MIA	  Hl	  dyr	  sygehusmedicin	  

 
Åge 



Symptomer 

Tid 

Behandling  

Treat-‐to-‐target	  





Dagens Medicin 25. marts 2011 

* 

*** 

* = 865 million 



Historie	  1	  
•  Jens	  KrisHan	  Kampmann,	  MD,	  DMSc	  
•  Tidligere	  leder	  af	  IRF	  
•  IRF	  hostede	  DANBIO	  frem	  Hl	  2003	  
•  Papir	  version 	  	  



DANBIO,	  Copenhagen	  University	  Hospital	  at	  
Glostrup	  



DANBIO	  online	  2006	  

Open source software  
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Are you able to cut your meat?  

Unable  
to do so  

Without  
any difficulty 

With some  
difficulty 

With much  
difficulty 

 

BACK NEXT 
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How much pain have you had over the last week?  

No pain Pain as bad 
as it could be 

BACK NEXT 
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•  Her	  evt	  skærmdump	  af	  HAQ-‐svar	  
kumuleret	  
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Swollen joint count: 10 Tender joint count: 13 

Doctor’s global 
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Omfang	  af	  registrering	  
PaHenter	  i	  alt	  >30,000	  
	  
Visits	  >225,000	  

Kumuleret	  paHentår	  >60,000	  

Antal	  brugere:	  415	  

Antal	  besøg	  ved	  skærmen	  >80,000	  

D	  



DANBIO	  steering	  commi+ee	  2013	  

DANBIO,	  Copenhagen	  
University	  Hospital	  at	  Glostrup	  



Historie	  2	  
•  DANBIO	  hostes	  e`er	  2003	  i	  reumatologisk	  afdeling	  Hvidovre	  

siden	  Glostrup	  
•  Online	  version 	  	  
•  Der	  Hlkommer	  flere	  afdelinger	  og	  speciallægepraksis	  
•  Kliniske	  retningslinjer	  inkluderer	  indikatorerne	  fra	  DANBIO	  
•  DANBIO	  dri`es	  primært	  af	  de	  medicinalselskaber,	  der	  sælger	  

biologiske	  lægemidler	  
•  Der	  ansøges	  om	  midler	  fra	  Danske	  Regioner	  –	  bevillingen	  

kræver	  at	  indrapporteringen	  inkluderer	  alle	  nydebuterede	  
RA-‐paHenter	  



DANBIO	  cohorts	  

Ever biologicals Never biologicals  

DANBIO,	  Copenhagen	  
University	  Hospital	  at	  Glostrup	  



Indikatorer	  
 
• Definition af biologisk behandling: Omfatter behandling 
med abatacept, adalimumab, anakinra, etanercept, 
infliximab, rituximab, certolizumab pegol, golimumab og 
tocilizumab – antal patienter 2012: 3952  
 
• Definition af DMARD-behandling: Patienter,der har fået 
stillet diagnosen leddegigt, er nyhenvist eller registreret i 
databasen inden for de seneste 6 år (2006 eller senere), og 
som ikke har modtaget eller modtager biologisk 
behandlingn - antal patienter 2012: 6827. 



Indikatorer	  
Biologisk	   DMARD	  

PaHenterne	   %	   CI	   %	   CI	  
-‐	  skal	  følges	  longitudinelt	  i	  DANBIO	  med	  henblik	  på	  
sygdomsakHvitet	  og	  behandling	  
	  

71	   73-‐75	   58	   57-‐59	  

-‐	  skal	  have	  velbehandlet	  sygdom	  vurderet	  ud	  fra	  
sygdomsakHvitet	  
	  

69	   67-‐70	   73	   74-‐76	  

-‐	  funkHonsniveau	  skal	  ikke	  forringes	   72	   70-‐74	   56	   55-‐57	  
-‐	  livskvalitet	  skal	  ikke	  forringes	  
	  

80	   78-‐82	   60	   59-‐61	  

-‐	  smerter	  skal	  være	  velbehandlede	   82	   80-‐83	   58	   57-‐59	  
-‐	  træthed	  skal	  ikke	  forværres	   74	   71-‐77	   55	   54-‐56	  



Indikatorer	  som	  ændring	  over	  Hd…	  	  
	  

Pa,enterne	  

-‐	  skal	  følges	  longitudinelt	  i	  DANBIO	  med	  henblik	  på	  
sygdomsakHvitet	  og	  behandling	  
	  

-‐	  skal	  have	  velbehandlet	  sygdom	  vurderet	  ud	  fra	  
sygdomsakHvitet	  
	  

-‐	  funkHonsniveau	  skal	  ikke	  forringes	   ∆	  
-‐	  livskvalitet	  skal	  ikke	  forringes	  
	  

∆	  

-‐	  smerter	  skal	  være	  velbehandlede	  

-‐	  træthed	  skal	  ikke	  forværres	   ∆	  



Indikatorer	  som	  ændring	  over	  Hd…	  
og	  betydning,	  når	  der	  inkluderes	  en	  kohorte	  

Pa,enterne	   Obs	  
-‐	  skal	  følges	  longitudinelt	  i	  DANBIO	  med	  henblik	  på	  
sygdomsakHvitet	  og	  behandling	  
	  

Min	  	  
x	  2	  årligt	  

-‐	  skal	  have	  velbehandlet	  sygdom	  vurderet	  ud	  fra	  
sygdomsakHvitet	  
	  

DAS-‐28	  
<3.2	  

-‐	  funkHonsniveau	  skal	  ikke	  forringes	   ∆	   I	  forhold	  Hl..	  

-‐	  livskvalitet	  skal	  ikke	  forringes	  
	  

∆	   I	  forhold	  Hl..	  

-‐	  smerter	  skal	  være	  velbehandlede	   ∆	   I	  forhold	  Hl..	  

-‐	  træthed	  skal	  ikke	  forværres	   ∆	   I	  forhold	  Hl..	  



Indikatorer	  som	  ændring	  over	  Hd…	  
og	  betydning,	  når	  der	  inkluderes	  en	  kohorte	  

Pa,enterne	   Obs	  
-‐	  skal	  følges	  longitudinelt	  i	  DANBIO	  med	  henblik	  på	  
sygdomsakHvitet	  og	  behandling	  
	  

Min	  	  
x	  2	  årligt	  

Pt	  styret	  
behandling	  

-‐	  skal	  have	  velbehandlet	  sygdom	  vurderet	  ud	  fra	  
sygdomsakHvitet	  
	  

DAS-‐28	  
<3.2	  

-‐	  funkHonsniveau	  skal	  ikke	  forringes	   ∆	   I	  forhold	  Hl..	   Alder	  

-‐	  livskvalitet	  skal	  ikke	  forringes	  
	  

∆	   I	  forhold	  Hl..	  

-‐	  smerter	  skal	  være	  velbehandlede	   ∆	   I	  forhold	  Hl..	   ‘Røde	  
damer’	  

-‐	  træthed	  skal	  ikke	  forværres	   ∆	   I	  forhold	  Hl..	   ‘Røde	  
damer’	  



Fra	  forskningsdatabase	  Hl	  daglig	  dri 	̀  

•  PaHenterne	  
– Le+ere	  symptomer	  
– O`ere	  comorbiditet	  
– Dårligere	  compliance	  



Fra	  forskningsdatabase	  Hl	  daglig	  dri 	̀  

•  Brugerne	  
– Flere	  læger	  =	  svækket	  interesse?	  
– Større	  krav	  Hl	  Hlgængelighed	  =	  IT	  opHmering	  
– Økonomi	  



Eksempel	  på	  implementering	  i	  e-‐miljø	  
I venteværelset 



Eksempel	  på	  implementering	  i	  e-‐miljø	  

På lægens bord 



Eksempel	  på	  implementering	  i	  e-‐miljø	  

Pop-up 



Eksempel	  på	  implementering	  i	  e-‐miljø	  

Til DANBIO 



Eksempel	  på	  implementering	  i	  e-‐miljø	  

Til DANBIO 

Dagens notat 



Eksempel	  på	  implementering	  i	  e-‐miljø	  

Til DANBIO 

Dagens notat til journalen 



PaHen+avlen	  

34 



Benchmarking	  



Forskningsdatabase	  	  
Hl	  klinisk	  kvalitetsdatabase	  

•  Udfordringer	  
–  Er	  kohorten	  den	  samme?	  
–  Er	  databasen	  for	  omfa+ende?	  
–  Tilgængeligheden	  for	  alle	  brugere	  
– What´s	  in	  it	  for	  me?	  
	  

•  Barrierer	  
–  Teknologi	  
– Manglende	  relevans	  
–  Ejerskab	  




