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Anvendelse af kliniske kvalitetsdatabaser og

centrale registre til beskrivelse af sygdomsforigh
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I de senere ar har der i sundhedsvaesenet vaeret fokus
pa at skabe mere sammenhzngende forlgb for pa-
tienter via initiativer som pakkeforlgb og forlgbskoor-
dinatorer med den hensigt at forbedre patienternes
prognose og fa en mere effektiv udnyttelse af sund-
hedsvesenets resurser. For at vurdere om initiati-
verne har effekt, er det ngdvendigt at monitorere
sundhedsvesenets indsats og resultater, og i den
sammenheng indtager de landsdekkende kliniske
kvalitetsdatabaser og de centrale registre en fremtrae-
dende rolle.

Formélet med denne statusartikel er at belyse,
hvorledes eksisterende sundhedsdata med fokus pé
kliniske kvalitetsdatabaser og centrale registre kan
anvendes til at beskrive og analysere faktorer, der har
betydning for sygdomsforlgbet fra det fgrste symp-
tom til dgd.

Med sine op mod 50 kliniske kvalitetsdatabaser
indtager Danmark en ganske saerlig status i forhold til
mange andre lande. Dette skyldes ikke mindst, at
mange af databaserne indeholder detaljerede klinisk
orienterede data med relation til det samlede patient-
forlgb gennem behandlingssystemet — fra udredning
over diagnose til behandling, der forer til helbredelse,
rehabilitering, recidiv eller dgd. Samtidig har vi i
Danmark unikke muligheder for kobling til centralt ad-
ministrerede registre, herunder mulighed for opfolg-
ning af vitalstatus, og til en lang raekke oplysninger,
der er af betydning for vurdering af sygdomsforlgbet.

Forlgbet fra en patient bliver syg og kommer i be-
handling, til vedkommende er helbredt eller dgr, er
ofte komplekst og omfatter en raekke trin, der hver
for sig kan pavirkes af forskellige faktorer med rela-
tion til den enkelte patient, selve sygdommen, be-
handlingen og dennes organisering. For eksempel
kan patientens kgn, alder, komorbiditet, sociogkono-
miske status og komplians have betydning for, hvor
hurtigt vedkommende far stillet en kreeftdiagnose og
dermed have afggrende betydning for, hvilket syg-
domsstadie patienten har pa diagnosetidspunktet
[1, 2]. De samme faktorer vil ofte ogsd have en effekt
pa udbyttet af behandlingen og prognosen. Endvidere
er der voksende evidens for, at behandlingssystemets
organisering og specialisering har betydning for kva-
liteten af diagnostik, behandling og pleje og for risi-
koen for komplikationer, recidiv og dgd [3-7].

DATAKILDER TIL BESKRIVELSE AF SYGDOMSFORL®B

[ Figur 1 praesenteres et overblik over de forskellige
faser i mange sygdomsforlgb og de mulige datakilder,
der kan anvendes til analyse af sygdomsforlgbet. De
forskellige faktorer er kategoriseret efter, om de har
relation til patienten, sygdommen og behandlingen
eller organisationen. Sygdomsforlgbet begynder ved
den biologiske sygdomsdebut, som derefter fgrer til
symptomer, der igen fgrer til laegehenvendelse, vide-
rehenvisning til speciallaege eller hospital, udredning,
diagnose, behandling (eventuelt flere forskellige,
f.eks. operation, straleterapi og kemoterapi), eventu-
elt behandling for komplikationer, udskrivelse, reha-
bilitering, muligt recidiv og endelig ded efter kortere
eller leengere tid. Som det fremgar, vil kliniske kvali-
tetsdatabaser typisk bidrage med kliniske data om
udredning, diagnose og behandling i hospitalsregi,
hvilket kun beskriver en mindre, men meget vasent-
lig del af det samlede sygdomsforlgb.

PATIENTFAKTORER

Oplysninger om den enkelte patients alder, kgn, ud-
dannelse, erhvervstilknytning, samlivsstatus, ind-
komst m.m. kan indhentes via centrale registre fra
Danmarks Statistik og Sundhedsstyrelsen. Foruden
sociogkonomiske faktorer kan man f oplysninger om
patienternes bopal. Ved hjelp af Geografisk Informa-
tions System kan der indhentes oplysninger om den
geografiske placering af praktiserende laeger, specia-
lister og hospitaler med lands- og landsdelsfunktion,
og man kan beregne afstandene mellem patienternes
bopeel og disse lokaliteter. Desuden kan der indhen-
tes oplysninger om patienternes tilbagevenden til ar-
bejdsmarkedet efter endt behandling.

Ved hjelp af sygdomsspecifikke diagnose- og
ydelseskoder og patienternes kgb af receptpligtig me-
dicin kan der findes oplysninger om patienternes
konkurrerende sygdomme fgr, under og efter hospi-
talsforlgbet; data som ogsa kan anvendes til at danne
det udbredt anvendte Charlsons Komorbiditets Index,
der giver en samlet score for patientens komorbiditet
baseret pa veegtede veerdier af sveerhedsgraden af 19
udvalgte sygdomme [8]. Komorbiditetsdata kan bl.a.
indhentes fra Landspatientregisteret (LPR), Det
Psykiatriske Centralregister og Laeegemiddelstatistik-
registeret.
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Skematisk overblik over et sygdomsforlgb, mulige datakilder og oplysninger, som kan anvendes i beskrivelse af sygdomsforlgb inden for domaenerne patientfaktorer, syg-
dom- og behandlingsfaktorer samt organisatoriske faktorer. Figuren er ikke udtgmmende, hverken med hensyn til datakilder eller faktorer. Farvede pile angiver den periode
af sygdomsforlgbet, som de forskellige datakilder kan bidrage med information om. Samme farvekode gar igen i rammerne nedenunder, hvor der er angivet eksempler pa
specifikke oplysninger fra de forskellige datakilder. Sygdomsforlgb: Den sorte linje beskriver stadier i et sygdomsforlgb fra biologisk debut via symptomer til kontakt med pa-
tientens praktiserende lzege til behandling i hospitalsregi mv.
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Inogle kliniske kvalitetsdatabaser indsamles der
ogsa oplysninger om prognostiske faktorer som to-
baks- og alkoholforbrug, hgjde, vaegt og selvvurderet
helbred, ligesom patientens vurdering af behandlings-
effekt kan vaere registreret. Laegens vurdering
af patientens almentilstand, ved f.eks. Eastern
Cooperative Oncology Groups performance status el-
ler American Society of Anesthesiologists-score kan
ogsa veere registreret. I gvrigt kan oplysning om livs-
stil og helbred i nogle tilfeelde indhentes fra patient-
eller befolkningsbaserede spgrgeskemaundersggelser.

SYGDOMS- OG BEHANDLINGSFAKTORER

En Kklinisk kvalitetsdatabase kan indeholde detalje-
rede oplysninger om sygdoms- og behandlingsrelate-
rede faktorer, f.eks. udredning, diagnostik, sygdom-
mens sverhedsgrad og lokalisation, behandling,
komplikationer og oplysning om, hvorvidt vedtagne
kliniske retningslinjer er opfyldt. Mere kondenserede,
kontaktbaserede informationer om diagnostik og be-
handling kan ogsé indhentes via LPR, ligesom patien-
ternes forbrug af medicin i relation til behandling af
den specifikke sygdom kan felges vha. Legemiddel-
statistikregisteret. Desuden kan Patobank bidrage
med detaljerede histologiske oplysninger om fjernet
vaev, mens resultaterne af biokemiske, mikrobiologi-
ske, fysiologiske og radiologiske undersggelser kan
indhentes fra de kliniske produktionssystemer,
hvoraf dog kun de mikrobiologiske data er samlet i en
national database, MiBa-databasen, mens de gvrige
informationer mé indhentes fra de regionale og lo-
kale databaser.

Fra Sygesikringsregisteret, der er baseret pa ydel-
seskoder registreret af de praktiserende leeger, vil
man til en vis grad kunne fa oplysninger om det pree-
hospitale udredningsforlgb og det posthospitale for-
lgb via oplysninger om ydelsesgivende undersggelser
og blodprgvetagninger. Oplysningerne i Sygesikrings-
registeret er desvaerre ikke relateret til specifikke
diagnoser, men datafangstprojektet i almen praksis
(DAK-E) vil formentlig i fremtiden kunne bidrage
med meget veerdifuld information om diagnoser og
behandlinger hos patienternes praktiserende leege.

I enkelte kliniske kvalitetsdatabaser registreres
der oplysninger om kontrol, pleje og rehabilitering. Til-
svarende kan man som indirekte mal for fysiske og psy-
kiske fplger af sygdom fglge patienters tilbagevenden
til arbejdsmarkedet og eventuelt forbrug af leegemidler
via registre i Danmarks Statistik og Leegemiddelsta-
tistikregisteret. Spgrgeskemaer til patienterne kan lige-
ledes bidrage med oplysninger om efterforlgbet.

ORGANISATORISKE FAKTORER
Organisatoriske faktorer oplyses ikke pa individni-

veau, men findes i form af oplysninger om behand-
lingstilbud centralt, regionalt eller pa afdelingsni-
veau. De kliniske kvalitetsdatabaser bidrager kun i
begrenset omfang hertil, f.eks. i form af data om de
enkelte afdelingers behandlingsvolumen. Oplysnin-
ger om adgang til almen praksis, f.eks. antallet af
praktiserende leeger i et givent lokalomrade, kan
indhentes via Ydelsesregisteret. I den &rlige praksis-
teelling, som gennemfgres af PLO, kan der findes op-
lysninger om praksistyper, personale etc. Via Sund-
hedsstyrelsens sundhedsdata og Sundhedsvasenets
Organisationsregister, der er et register under Sund-
hedsstyrelsen, kan der indhentes visse hospitalsspeci-
fikke oplysninger om behandlingen, f.eks. adgang til
anestesiologisk beredskab, antallet af sengepladser
pd intensivafdelinger, afdelingernes belaegningspro-
cent mv. Mange af disse informationer er f.eks. op-
gjort pr. maned, sa det vil kraeve en del overvejelser
over, hvad de maler, og hvordan de skal oparbejdes,
for de vil kunne anvendes til analyse efter dette. Op-
lysninger om deltagelse i screening kan indhentes via
de screeningsspecifikke invitationsdatabaser.

DISKUSSION

Vi har i ovenstéende prasenteret, hvordan man med
udgangspunkt i nationale kliniske kvalitetsdatabaser
og indhentning af supplerende oplysninger fra cen-
trale registre kan fa adgang til data, som kan bidrage
til en detaljeret, om end ikke komplet, beskrivelse af
sygdomsforlgb fra debut til dgd. Figur 1 illustrerer, at
mengden af tilgaengelig information er stgrst for den
hospitalsbaserede del af forlgbet, men at det ogsa er
muligt at indhente mange oplysninger om de gvrige
dele af sygdomsforlgbet fra symptomdebut til indleg-
gelse og fra udskrivelse til dgd — oplysninger, som
ogsa kan veere vigtige preediktorer for forlgbet og ud-
faldet af sygdommen.

Samme sygdom kan forlgbe forskelligt af mange
arsager. Patienter i hgj alder klarer sig oftest darli-
gere end yngre patienter, mend klarer sig darligere
end kvinder, personer med lav social status klarer sig
darligere end personer med hgj social status, ligesom
udbredt sygdom og operationskomplikationer giver
darligere prognose [7, 9-12]. Oplysninger om f.eks.
patienternes afstand til specialiserede afdelinger, de-
res legehenvendelsesmgnster forud for sygdommen
og anvendelse af screeningstilbud kan ogs& medvirke
til at beskrive sygdomsforlgbet og kan have indfly-
delse pé udredning, behandling, rehabilitering, kon-
sekvenser eller udfald af sygdommen.

De fleste kliniske kvalitetsdatabaser har en helt
central rolle ved beskrivelse af sygdomsforlgb, fordi
de indeholder oplysninger med hgj detaljeringsgrad
om selve det kliniske forlgb; oplysninger, der ikke
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Nationale kliniske kvalitetsdatabaser giver muligheder for at fglge patientforlgb ved kobling til cen-
trale sundheds- og sociodemografiske registre.

Data kan bruges til detaljerede beskrivelser og analyser af det samlede patientforlgb fra udredning
til diagnose over behandling til helbredelse, rehabilitering, recidiv eller dgd.

| et internationalt perspektiv har man i Danmark unikke muligheder for at monitorere, evaluere og
forske i uselektede patientgrupper.

kan indhentes fra gvrige kilder [13, 14]. Her taenkes
specielt pa prognostiske faktorer som vegt, hgjde, to-
baks- og alkoholvaner og pa detaljerede kliniske op-
lysninger om diagnostiske udredningsforlgb, om hvil-
ken behandling patienten har faet, eller hvilke
komplikationer der er opstaet i behandlingsforlgbet.
F.eks. vil der i en klinisk database typisk veere regi-
streret, hvilke specifikke kemoterapeutiske preepara-
ter der gives til cancerpatienter, drsager til eventuel
reoperation, omfang af blgdning eller typen af ind-
opererede implantater i forbindelse med kirurgiske
indgreb. I LPR er det udelukkende angivet, om pa-
tienten har fiet kemoterapi, og om patienten har faet
implantat eller ej, men blgdningsmaengden ikke er
oplyst.

En af de veesentligste styrker ved de kliniske kva-
litetsdatabaser er, at de er forankrede i klinikken,
hvor de involverede specialer ofte fgler ejerskab til
data. Dette gger incitamentet til at indsamle de mest
relevante data for de specifikke sygdomsomréder og
er medvirkende til, at databasekompletheden og da-
takvaliteten er hgj for de fleste kliniske kvalitetsdata-
baser. Datakvaliteten i de fleste centrale registre er
ogsé hgj; her taenkes specielt pd Det Centrale Per-
sonregister, Laegemiddelstatistikregisteret, Cancer-
registeret og de arbejdsmarkedsrelaterede registre
[15, 16], mens kvaliteten af bl.a. diagnosekodningen
i LPR varierer mellem sygdomsomraderne [17-19].

De beskrivelser af sygdomsforlgb, som kombina-
tionen af kliniske kvalitetsdatabaser og centrale regi-
stre giver, kan anvendes i kvalitetsmonitorering, eva-
luering af sundhedsindsatser og forskning. Der er dog
nogle barrierer for fuld udnyttelse af det store poten-
tiale. Forst og fremmest er den administrative proces,
i form af dataleverancer, ved kobling mellem kliniske
kvalitetsdatabaser og centrale registre ikke tilstraek-
kelig smidig og hurtig, ligesom data fra de centrale
registre i mange tilfeelde har et tidsmeessigt eftersleeb
i opdateringen. Ligeledes er det erfaringsmeessigt be-
sveerligt i praksis at f& adgang til data fra forskellige
kliniske produktionssystemer, f.eks. klinisk biokemi-
ske informationssystemer. Yderligere kan koblinger
iseer til de centrale registre i Danmarks Statistik veere

omkostningsfulde. Adgangen til anvendelige og rele-
vante data om sundhedsvasenets organisation er
ikke optimal, hvilket til dels skyldes vaesenets overor-
dentlig komplekse struktur, der gor det vanskeligt at
lave brugbare variable, og at dets organisation hele ti-
den @ndres, f.eks. som fglge af sammenlaegninger el-
ler flytninger af afdelinger og skiftende personale-
sammensatning.

Udfordringer inden for de kliniske kvalitetsdata-
baser inkluderer bl.a. at sikre tidstro og lettilgeengelig
afrapportering, séledes at data i endnu stgrre om-
fang, end det er tilfeeldet i gjeblikket, kan anvendes
som dagligt redskab til forbedring af patientbehand-
lingen. Udfordringerne ligger ogsa i at arbejde hen-
imod konsensus om et fzlles variabelset pa tveers af
sygdomsomréder. Sidstnaevnte ville kunne forenkle
dataproduktion samt muliggere etablering af feelles-
databaser og komparative analyser.

Desuden kan visse af de data, der i dag registre-
res i kliniske kvalitetsdatabaser, med fordel hentes
ved automatiserede udtrek af data i centrale registre
og pa laengere sigt fra den Elektroniske Patientjour-
nal, hvorved registreringsbyrden i sundhedsvasenet
kan reduceres. Man har haft fokus pé dette omréde i
mange ar, og en nedbringelse af dobbeltregistrerin-
ger vil derfor overvejende dreje sig om en bedre, smi-
digere og mere tidstro udnyttelse af data fra de cen-
trale registre sammen med de kliniske variable, der
registreres i de kliniske kvalitetsdatabaser.

KONKLUSION

I Danmark giver landsdakkende kliniske kvalitetsda-
tabaser sammen med de centrale registre helt unikke
muligheder for at beskrive og analysere sygdomsfor-
lgb pad mader, der kan anvendes i kvalitetsmonitore-
ring og evaluering af organisatoriske tiltag og forsk-
ning. For at dette potentiale kan udnyttes optimalt vil
det imidlertid kreeve en udviklingsindsats, som bl.a.
omfatter smidig og tidstro adgang til valide data fra
centrale registre og oget fokus pa anvendelse af disse
ide kliniske kvalitetsdatabaser. Desuden bgr der ar-
bejdes mod etablering af faelles variabelseet pa tvers
af sygdomsomrader, hvor dette er hensigtsmaessigt.
Udviklingsprocessen er allerede sat i gang.
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Multiple self-healing squamous epithelioma
er en arvelig tilstand med selvhelende hudkraeft
Sigurd Broeshy-Olsen?’, Stine Krog Frandsen?, Mads Thomassen?, Flemming Brandrup’, Anne-Marie Gerdes?
Multiple self-healing squamous epithelioma — Ferguson-  sive, men metastasering er aldrig beskrevet. Da STATUSARTIKEL

Smith disease (MSSE) er en autosomal, dominant ar-
velig tilstand med multiple, histologisk maligne hud-
tumorer, der regredierer spontant. Hudtumorerne,
som benavnes epiteliomer, kan ikke skelnes histolo-
gisk fra planocellulaere karcinomer. Den ejendomme-
lige selvheling har gjort den sjeldne sygdom til en
model for tumorbiologisk forskning. Tilstanden blev
forst beskrevet af dermatologen J. Ferguson-Smith [1]
hos en ung skotsk minearbejder, og senere beskrev
genetikeren M.A. Ferguson-Smith (sgn af J. Ferguson-
Smith) tilstanden som arvelig med autosomal domi-
nant arvegang i flere skotske familier [2].

Oftest far afficerede patienter fra tidligt i livet
multiple hudtumorer med et helt karakteristisk udse-
ende og et spontant forlgb med selvheling [3].
Tumorerne vokser typisk frem over 3-4 uger fra en
millimeterstor rgd papel til en keratoakantomlig-
nende, kuplet, gulligrasd nodulus med central horn-
plekdannelse (Figur 1). Herefter regredierer tumo-
ren spontant, typisk over 2-3 méneder og efterlader
en forsenket ardannelse. Store, ekspanderende tu-
morer kan ses [3]. Ved biopsi eller excision af tumo-
rerne ses der histologiske forandringer, som ikke kan
skelnes fra hgjtdifferentierede planocellulere karci-
nomer.

Tumorerne har tendens til at veere lokalt inva-

vaekstfasen er uforudsigelig, og ardannelsen kan veere
tydelig, er tidlig kirurgisk excision oftest anvendt —
men ekstensiv kirurgi bgr undlades — og i en del til-
feelde kan spontanforlgbet afventes. Fotodynamisk
terapi kan anvendes som et alternativ til kirurgi,
mens man har mistanke om, at strdlebehandling kan
have forvaerrende effekt.
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Ferguson-Smith-epiteliom med typisk klinisk fremtoning; en kerato-
akantomlignende tumor med gulligrgd, voldformet rand og central
hornplgkdannelse. Tumoren er vokset frem over 3-4 uger fra en lille
papel og kan ved bioptering ikke skelnes histologisk fra planocellu-
lzert karcinom. Den spontane selvheling sker typisk over 2-3 maneder
og efterlader et lille, forsaenket ar.
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