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"Who you
gonna

call?

Funderar du 6ver négot eller behéver du hjilp med ndgot angiende regist-

ret? D4 kan du kontakta vir nationella kvalitetssamordnare Lotta Blom.
E-post: ann-charlotte.blom@sll.se. Telefon: 072-254 21 55. Vi hors!
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Betriffande RA-sjukdomen
har SRQ) sedan flera ar be-
virdigats med den hogsta
nivan for nationella kvali-
tetsregister, ~certifieringsni-
vé 1. For att behilla denna
register-elit-status krivs ett
kontinuerligt ~ forbattrings-

arbete av SRQ.

RALPH NISELL
REGISTERHALLARE SRQ

Foto: Emma Tuominen



Registerhallarens hdlsning

Ett ar har passerat och ett nytt vintar runt
hérnet. SRQ "foddes” 1995 och ir idag en
frisch och pigg 24-4ring. Det ir forstds gi-
vet att tiden och livets utveckling inte gir att
stoppa men vi kan, avseende vira SRQ-insat-
ser idag, patagligt pdverka SRQ:s kommande
utveckling och framtid.

Det viktigaste som hint SRQ under férra
dret 2018 ir att vi har spikat var vision (100
% AV ALLT), utvecklat SRQ-modulerna (si-
som rehab, SpA, SLE, myosit, kardio-vasku-
lir sjuklighet), fitt VAP:arna atc fungera
samtidigt som de ir tillgingliga publike pa
var hemsida. Vi har dven forbittrat den s.k.
QRDF-tjinsten (som utvecklats ytterligare
och som flera likemedelsforetag uppskattan-
de anvinder frekvent) bl.a. med pedagogiska
Sankey-diagram. SRQ och “kvalitetsregist-
ret” handlar framfér allt om RA men dven
andra diagnoser sisom PsA, AS, SLE, gikt,
myosit, systemisk skleros och GCA finns idag
mojlighet att registrera och félja.

Betriffande RA-sjukdomen har SRQ se-
dan flera &r bevirdigats med den hdgsta nivin
for nationella kvalitetsregister, certifieringsni-
va 1. For att behalla denna register-elit-status
krivs ett kontinuerligt forbittringsarbete av

SRQ vilket vi glidjande nog hittills har kla-

rat. Men det allra viktigaste som hinde under
dr 2018 var att NPO Reumatologi kunde
bryta sig ur Rérelseorganens NPO och bil-
da ett eget nationellt programomride. SRQ
kommer nu att organiseras inunder NPO
Reumatologi och vi kommer ha goda méjlig-
heter att fortsiitta virt register-forbattrings-
arbete som gor att SRQ stindigt och stadig
utvecklas at rice hall, &r for ar, och blir ett allt
bittre fungerande och tillgingligt nationellt
kvalitetsregister.

Vi har under 2018 inom SRQ manga
spinnande och nyinitierade projeke vilka vi
riknar med kommer att fortsitta framdver.
RDS ir ett sadant och under 2019 blir det
okad fart, d.v.s. mer utveckling av idéer och
projeke under paraplynamnet Reumatologins
Digitala Stddsystem. En gingbar version av
PER short version eller “lilleper” har disku-
terats linge och kommer éntligen att intro-
duceras under 2019. Aven registrering kom-
mer gdras mojligt i SRQ av biverkningar till
checkpoint-inhibitorer, si kallade IRAE-re-
aktioner (immune response adverse event),
d.v.s. reumatiska/inflammatoriska symtom
som f6ljd av onkologisk ny, specifikt rikead
och effektiv cancerbehandling. Fortsittning
av fordjupat, funktionellt samarbete mellan

SRQ och Barnreumaregistret finns ocksi pa
agendan, liksom utveckling av en pedagogisk
patient-VAU  (visual analyze understand)
eftersom vardgivarens VAU blivit si fram-
gangsrik.

Arbetet med SRQ-abcd kommer for-
hoppningsvis ocksd ta fart under 2019 och
det handlar om att definiera vad som ir
“core” i SRQ (d.v.s. det centrala och ikta reu-
matologiska kvalitetsregistret) och vad som ir
annan eller 7all basal common data” (abcd).
Aven det ett spinnande och angeliget projeke
skulle man kunna siga. Dirutover arbetar vi
ofdrtrutet med kvalitetsforbattringar i SRQ
och ett angeldget validerings-projekt pagar i
alla sex av landets storregioner for att se hur
sikra och tillforlitliga vara data ir.

Nista ar, 2020, dd har SRQ férhopp-
ningsvis blivit ytterligare lite bittre och smar-
tare, och det kommer traditionsenligt att hal-
las en SRQ Registerdag i Stockholm i januari.
D4 gér dven startskottet for SRQ:s 25-arsfi-
rande. Det ser vi redan fram emot och att
SRQ fortsitter att utvecklas som den alerta
och framatskridande kvalitetsregister-foren-

ing som det ir.

RALPH NISELL, REGISTERHALLARE
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Arsrapporten fr&n SRQ bidrar till férstéelsen av reumatologisk hdlso- och sjuk-
vard. De data som utgér SRQ kommer frén rutinbesok i hdlso- och sjukvérden.
Resultaten behdver sattas i ett sammanhang och det behdvs bakgrundsinforma-

tion s& att de tolkas ratt.
TEXT:LOTTALJUNG

Ett axplock, en ogonoppnare,
ett smakprov

Med 6ver 100 diagnoser, mer 4n 1000 variab-
ler och nistan 100 000 registrerade patienter dr
SRQ ett mycket omfattande kvalitetsregister.
Diagnosgruppen reumatoid artrit (RA, led-
gingsreumatism) ir den stdrsta och omfattar
drygt hilften av alla registrerade besok. I den
jimforelse som arligen gors pd Socialstyrelsen
ingar mer dn 85% av alla individer med behand-
lingskrdvande RA i SRQ.

Den diagnosgrupp som o6kar snabbast i
SRQ ir spondartriterna, vilket omfattar hu-
vudsakligen psoriasisartrit och inflammatorisk
ryggsjukdom (spondylartrit och ankyloserande
spondylit). Bland de biologiska likemedlen,
som nu dr manga, finns nigra som rikear sig spe-
cifikt till denna grupp av patienter och allt fler
patienter behandlas.

Minga, bdde patienter och personal,
uppskattar den dverblick som funktionerna i
beslutsstddet ger under vardmotet. Ju bittre
verktyg SRQ kan ge virden och patienterna for
uppfoljningen desto bittre blir motivationen att
registrera. Ett annat sitt att ge tillbaka ar att pre-
sentera statistiska resultat.

Ett axplock

Personer med reumatisk sjukdom lever med
sjukdomen alla drets dagar, men virdmétena ir
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enstaka hindelser. Alla kontakter med virden
ska inte registreras i SRQ, och avbokade besok,
nir patienten mar bra och inte vill eller behéver
komma, syns inte. I SRQ registreras en del av
patienternas verklighet, ett axplock. Bland all
data vi tillsammans samlar in har vi dill arsrap-
porten tagit fram nagra resultat som efterfrigas
och som intresserar minga, men ocksa detta r
ett urval. Nigra av diagrammen finns i interaktiv
form pé vir hemsida srq.nu under benimningen
VAP f6r den som vill g djupare i analysen. Dir
finns ocksd fler diagram och ytterligare nagra r
under utveckling.

En 6gondppnare

I &r har vi valt att presentera en del resultat pa
regionniva (tidigare landsting) och hir finns det
synbart stora skillnader mellan regioner. Det
4r viktigt att tinka pa att i regioner med liten
befolkning kan resultat frin enstaka individer
paverka diagrammen mycket, medan det i re-
gioner med stor befolkning blir sikrare resultat.
Bemanninggssituationen pd enheterna kan ocksd
paverka mojligheten att ligga tid pa registrering,
sa i situationer med brist pd personal blir vird-
besoken firre och registreringen kanske missas.
Det kan medfora att resultaten blir osikra. Det-
ta behéver man ha i atanke vid tolkning av di-

agrammen.

Med det sagt sd ser vi att det finns skillnader
som vérden behdver ta pa allvar for att sikra en
jamlik vard over landet. Sedan bérjan av 2019
far alla enheter en kvartalsrapport med sina egna
resultat i jimforelse med genomsnittet for Sveri-
ge. Dirigenom kan bide positiva och negativa
skillnader uppmirksammas.

Ett smakprov
Virdet av bra levnadsvanor for hilsan vid reu-
matisk sjukdom har uppmirksammats pa
ménga sitt under de senaste aren. Sedan nigra ir
tillbaka inkluderas viss information om rékning
och fysisk aktivitet i SRQ. Detta gors genom pa-
tentens egen registrering, PER. Att motivera till
rokstopp, vettiga mat- och alkoholvanor samt
regelbunden motion i vardagen ir en uppgift
som ménga anstillda inom reumatologisk om-
vardnad och rehabilitering girna engagerar sig i.
Det finns allt mer vetenskapligt stod for att
levnadsvanorna inte bara paverkar risken for
samsjuklighet (till exempel hjirtkirl-sjukdom)
utan ocksa kan paverka den reumatiska sjukdo-
mens prognos och effekten av likemedel. T ar
presenteras en forsta analys baserad pd insamlad
data om fysisk aktivitet. Vill ni se mer? Vad i s&
fall? Hor av er till oss och beritta!



FORR TRODDE JAG ATT
KORRELATION IMPLICERADE
KAUSALITET.

SEDAN GICK JAG EN KURS I
STATISTIK. NU TROR JAG INTE

SA LANGRE.
LATER SOM OM KURSEN
HJALPTE.
KANSKE.
J

Bild: Emma Tuominen. Originalskimt: xked.com
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OVERSIKT

Under patientmdtet anvands de uppgifter som senare exporteras till SRQ,
men ocksd tidigare insamlade data. Data frén kvalitetsregistret anvands se-
dan i verksamhetsutveckling och i vetenskaplig forskning i syfte att forbattra
vérden for alla patienter inom reumatologin. Har presenteras ett urval dia-
gram med resultat frén SRQ.

Antal inkluderade patienter i SRQ

Diagrammet visar det ackumulerade antalet patienter som inkluderats i SRQ
over tid. Firgerna visar patienternas diagnos. Den storsta diagnosgruppen ér
reumatoid artrit med totalt 52 082, och den nist storsta diagnosgruppen
utgdrs av diagnoser i gruppen spondartriter med totalt 25 724 inkluderade
patienter till och med 2018. Under 2017 och 2018 inkluderades ungefir
lika ménga patienter i vardera diagnosgruppen.

75000

Reumatoid artrit
Spondartriter
Ovriga artriter
Inflammatoriska systemsjukdomar 500007

Vaskuliter

Juvenila reumatoida sjukdomar

Ovriga sjukdomar
25000 1

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018
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OVERSIKT

Reumatoid
artrit

Psoriasisartrit

Andra |
diagnoser

Spondylartrit

Ankyloserande |
spondylit

Polyartrit/ |
Oligoartrit

SLE A
Myosit 1

Juvenil artrit

Jattecellsarterit

Nya patienter i SRQ

Under 2018 inkluderades 6 401 nya patienter, vilket ér cirka 500 firre 4n
under 2017. Minskningen 4r mest tydlig for reumatoid artrit. Ett minskat
antal inkluderade patienter noteras for de flesta diagnoser.

2017

. 2018

T
1000

o 4

PER - Patientens Egen Registrering

Staplarna visar det kumulativa antalet patienter som anvint Patientens Egen
Registrering, PER, for registrering av sina hilsodata. Registreringen kan goras
pé pekskirm eller lisplatta pd mottagningen eller genom inloggning genom
1177.se. Den ljusbla delen av stapeln visar antalet patienter som gjort minst
en PER-registrering det aktuella aret, vilket under de tre senaste dren varit
omkring 31 000 personer.

T
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[~ 40000

- -

T T T
2008 2009 2010

T T T T T T T T
2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018
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OVERSIKT

Antal besok i SRQ

Diagrammet visar det totala antalet besok som registrerats i SRQ de senaste 10 dren. Det har funnits en
avplanande trend de senaste dren och 2018 observeras for forsta gingen en minskning av antalet besok.
Minskningen ses i alla diagnosgrupper. En férklaring kan vara att det totala antalet besdk pa enheterna
varierar ndgot Sver aren, men det kan ocksa handla om att en mindre andel av besdken registreras i SRQ.

Till héger pé det hir uppslaget visas registrerade besok per region.
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AKTIVITET I SRQ

Antal registrerade besok i SRQ under 2018

Storstadsregionerna bidrar med betydligt fler besok till SRQ 4dn évriga regioner och med vissa undantag sa
bidrar de flesta regioner med besdk i proportion till folkmingden. Jimfort med antalet registrerade besck
for fem &r sedan, ar 2013, sd har storstadsregionerna och bland andra Givleborg, Vistmanland och Dalarna
tydligt 6kat sin besoksregistrering, medan manga andra regioner hade firre registrerade besdk 2018 jimfort
med 2013.
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AKTIVITET I SRQ

Antal registrerade besok per aktiva patienter i SRQ

Diagrammet visar ett annat sitt att se aktivitet i SRQ genom att beskriva antalet besck per patient under
2018 respektive 2013. Genom att jaimfora med nista diagram, som visar antalet aktiva patienter per 100

000 invinare kan man se vilka regioner som har den hégsta och ligsta aktiviteten. Fér manga regioner har

det skett stora férindringar mellan 2013 och 2018.
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AKTIVITET I SRQ

Antal aktiva patienter/100 000 vuxna inv@nare
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FORSTA ARET MED RA - BEHANDLING & RESULTAT

IS
1

Median DAS28

N
1

04

. Besok 0 man (n=1042/1330)
Besok 6 man (n=837/982)
. Bes6k 12 man (n=602/729)
T T T T T T

Norra sjuk- Stockholms Sydostra sjuk- Sodra sjuk-
vardsregionen sjukvardsregion vardsregionen vardsregionen

Uppsala-Orebro Vastra sjuk-
sjukvardsregion vardsregionen

Sjukdomsaktivitet under forsta dret med reumatoid artrit

Det sammansatta sjukdomsaktivitetsméttet DAS28 anvinds ofta
vid reumatoid artrit. Diagrammet visar medianvirdet f6r DAS28
vid tre besokstidpunkter under forsta aret for personer med nydebu-
terad reumatoid artrit, uppdelat pd sjukvardsregion. Efter behand-
lingsstart efterstrivas ett DAS28-virde under 3,2, vilket i diagram-
met visas med den tunna linjen.

Det krivs en registrering av fyra variabler for att rikna fram

16 sra ARSRAPPORT 2018

DAS28-virdet och siffrorna inom parentes visar antalet besdk med
komplett registrering for utrikning av DAS28 av det totala anta-
let besok. Vid besdken vid 6 och 12 ménader var medianvirdet for
DAS28 under 3,2 inom alla sjukvirdsregioner, vilket innebir att
mer 4n hilften av patienterna hade ett DAS28-virde som indikerade
lag sjukdomsaktivitet.



FORSTA ARET MED RA - BEHANDLING & RESULTAT
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Funktionsformdga under forsta dret med reumatoid artrit

Formagan att utfora aktiviteter i det dagliga livet mits med fragefor-
mulidret HAQ. Ett ldgt viirde pA HAQ representerar god funktions-
formaga och virdet 1,0 kan ses som en nivd som kriver atgirder vid
nydiagnosticerad reumatoid artrit. I diagrammet visas medianvirdet
av HAQ vid besokstillfillen under forsta dret med reumatoid artrit.
Inom parentes ses antalet besok med komplett registrerad HAQ av
det totala antalet besok.

Diagrammet visar att funktionsférmagan forbittras av de be-

handlingsinsatser som startas efter att sjukdomen diagnosticerats,
men att minst hilften av patienterna har ndgon grad av funktions-
bortfall efter et 4rs sjukdom. Skillnaderna mellan sjukvirdsregio-
nerna verkar storre for funktionsférmaga mitt med HAQ én for
sjukdomsaktivitet métt med DAS28. Det kan bero pa att funktions-
formagan inte forbittras lika snabbt av likemedelsbehandling och
att andra faktorer pdverkar mer.

SRQ ARSRAPPORT 2018
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FORSTA ARET MED RA - BEHANDLING & RESULTAT
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Smarta under forsta aret med reumatoid artrit
Infor besdket har patienten skattat svarighetgraden av sin smirta pa smirtupplevelsen halverats enligt registreringarna. Ocksé i denna
en VAS-skala 0-100, dir 0 anger frinvaro av smirta och 100 svarast graf observeras att smirtupplevelsen inte foljer sjukdomsaktivitet
tinkbara smirta. Vid forsta besoket dr smirta ett tydligt problem utan att andra faktorer kan vara av betydelse.

for minst hilften av patienterna, men vid 6 och 12 manader har

18 sra ARSRAPPORT 2018



FORSTA ARET MED RA - BEHANDLING & RESULTAT
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Behandling vid tidig reumatoid artrit

Diagrammet visar vilka behandlingar som anvints vid besdk under
2018 under forsta éret efter diagnosticerad reumatoid arerit. Vid
medel- eller hégaktiv reumatoid artrit rekommenderas tidigt insatt
behandling med metotrexat och kortison i tablettform. Vid simre
prognos eller otillricklig effekt ska behandlingen kompletteras med
ett biologiske likemedel ((DMARD) eller ett annat syntetiskt anti-
reumatiskt likemedel (Annat csDMARD). I gruppen sDMARD

ingdr de nyligen introducerade si kallade JAK-himmarna. Vid
slutet av de forsta aret har 3 av 4 patienter med tidig reumatoid
artrit behandling med metotrexat, 1 av 4 har behandling med ett
bDMARD och knappt hilften har kortisonbehandling. sDMARD
anvinds i mycket liten utstrickning vid nydebuterad sjukdom. Re-
sultaten indikerar en god f6ljsamhet nationellt gentemot behand-
lingsrekommendationerna vid tidig reumatoid artrit.

SRQARSRAPPORT 2018 19
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FORSTA ARET MED RA - LEVNADSVANOR
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Besoksar

Andel patienter med tidig reumatoid artrit som uppnar
rekommenderad niva av fysisk aktivitet

Patienter som registrerar PER fir fragor om sin fysiska aktivitetsniva. kring hilften av patienterna upp till rekommenderad niva, men det
I denna graf har vi valt att visa patienterna egen skattning av trining 4r fler 4n vid forsta besoket. Detta ir forsta gingen som vi presente-
och vardagsmotion i forhéllande till rekommendationerna. Svaren rar nagra resultat frin denna datainsamling, men ett VAP-diagram
kommer frin alla forsta besdk och 1 drs-besok for patienter med ir under planering.

nydebuterad reumatoid artrit under respektive &r. Vid 1 ar nar om-
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FORSTA ARET MED RA - LEVNADSVANOR
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Besoksar

Andel patienter med tidig reumatoid artrit som roker

Rokning dr kopplat till risken att utveckla reumatoid artrit. Rok-
ning har visat sig paverka sjukdomsaktivitet och prognos negativt
och bidrar dessutom till risken fér samsjuklighet. Att motivera till
goda levnadsvanor och rokstopp ir dirfor angeliget vid nydebu-
terad reumatoid artrit. Vid PER-registreringen far patienten en

friga om rokvanor och svar kan ocksd liggas in under vardbess-
ket. Diagrammet baseras pé alla forsta besok och 1 ars-besck for
patienter med nydebuterad reumatoid artrit under respektive 4r.
Andelen som réker ir ligre vid 1-arsbesoket dn vid debuten, men
fortfarande vid 1-ar roker mer 4n 10% av individerna.
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bDMARD OCH tsDMARD

De biologiska I&kemedlen samlas under begreppet bDMARD dar DMARD stér
for Disease Modifying Anti-Rheumatic Drug. bDMARD ar biologiskt framstall-
da och behdver administreras genom infusion ("dropp”) eller injektion. | grup-
pen tsDMARD (targeted synthetic DMARD) ingér for behandling av reumatoid
artrit de sé kallade JAK-hdmmarna. tsDMARD ar syntetiskt framstdllda pre-
parat, ofta i tablettform, som dr framstdllda foratt ha en specifik verknings-
mekanism, till exempel genom att hdmma ett enzym.

Behandling med bDMARD och tsDMARD vid
reumatoid artrit

Diagrammet visar antalet patienter med reumatoid artrit som vid respektive arsskifte anvinde likemedel
som himmar TNF (TNFi), biosimilarer (likemedel som liknar ett redan godkint biologiskt likemedel)
och &vriga biologiska likemedel (icke-TNFi). De biosimilarer som finns p& marknaden 4r framfor allt
TNFi. Med i diagrammet finns ocksa behandlingar med tsDMARD, vilket ér syntetiska, men specifikt
inflammationshimmande preparat och som f6ljs i SRQ.

6000

o

Biosimilar

. Icke-TNFi
40907 . tsDMARD
2000 1

T T T
2016 2017 2018

Antal patienter
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bDMARD OCH tsDMARD

Sjukdomsaktivitet efter start av bDMARD eller
tsDMARD vid reumatoid artrit

Detta diagram visar medianvirdet for sjukdomsaktivitet berdknat med DAS28 for individer med reumatoid
artrit under forsta aret efter behandlingsstart med en forsta bBDMARD- eller tsDMARD-behandling. bD-
MARD och sDMARD anvinds om konventionella preparat inte haft fullgod effeke eller ir olimpliga. Vid
behandlingsstart kan man se att de flesta av patienterna har méttlig eller hég sjukdomsaktivitet, men efter 6
och 12 ménaders behandling 4r minst hilften ligaktiva i sin sjukdom. Den tunna linjen visar DAS28 3,2,
vilket dr grinsen for lig sjukdomsaktivitet. Inga relevant skillnader kan ses mellan sjukvirdsregionerna.

Vastra sjuk-
vardsregionen

IS
1

Median DAS28 efter férsta ts/bDMARD vid reumatoid artrit
~
N

0

Uppsala-Orebro
sjukvardsregion

Sodra sjuk-
vardsregionen

Sydostra sjuk-
vardsregionen

Stockholms
sjukvardsregion

Norra sjuk-
vardsregionen

Besok 0 man (n=774/1039)
Besdk 6 man (n=819/1299)

Besdk 12 mén (n=535/832)
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bDMARD OCH tsDMARD
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Ete lage virde pd HAQ indikerar god funktionsférméga. Vid be- efter ett &r en kvarstdende funktionsnedsittning. Det kan indikera

handlingsstart 4r medianvirdet for HAQ omkring 1,0, vilket bety- att en forlust av funktion tar lingre tid att aterstilla och inte ar helt

der att individerna har ett tydligt funktionsbortfall. En viss forbatt- relaterad till sjukdomsaktiviteten.

ring sker under det forsta aret, men minst hilften av patienterna har
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bDMARD OCH tsDMARD

tsDMARD
(n=42)

TNFi (n=327)

Icke-TNFi
(n=184)

Biosimilarer |
(n=87)

Bristande effekt

Annan orsak

. Sakerhet

o
N
«

50 75 100

Procent

Avslutad behandling med bDMARD och tsDMARD

I diagrammet anges orsaker till avslut av bDMARD och tsDMARD,
uppdelat pi sDMARD, TNF-himmare (TNFi), andra biologiska
preparat (icke-TNFi) och biosimilarer (jimférbara kopior av bio-

logiska preparat, mest TNFi). ”Sikerhet” avser framforallt biverk-

ningar och bland "Annan” orsak till avslut finns lagaktiv sjukdom,
graviditet, planerad behandlingskur, patientbeslut eller okind orsak.
Observera att staplarna for sDMARD baseras pa ett litet antal pa-
tienter.
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bDMARD OCH tsDMARD

Gavleborg

Blekinge

Ostergotland
Gotland
Halland

Sodermanland

Varmland

Orebro 4

Vastmanland

Dalarna

Vasterbotten

Vastra Gotaland

Uppsala

Vasternorrland
Riket 1
Kalmar 1

Kronoberg

Stockholm

Jamtland

Jonkoping

Norrbotten

Skane

e

PsA

. AS/SpA

Andel patienter i remission med bDMARD eller tsDMARD
— dlla diagnoser

Diagrammet visar andelen individer med behandling med bD-
MARD eller sDMARD som enligt sjukdomsaktivitetsmatt ¢j hade
aktiv sjukdom vid det senaste besdket under 2017 och 2018 upp-
delat pa diagnosgrupp. For reumatoid artrit anvinds grinsen remis-
sion, DAS28<2,6. Samma grins och sjukdomsindex anvinds hir
ocksé for psoriasisartrit, vilket inte ger all information, men for de
nyligen inforda métt som ér specifika for psoriasisartrit saknas fortfa-
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rande ofta data. For spondartritgruppen utom psoriasis anviinds AS-
DAS-CRP<1,3. For hela riket dr andelen i remission 35% for bade
reumatoid artrit och psoriasisartrit. Remission enligt ASDAS-CRP
ndr 17% i landet. Ofta saknas de data som behévs for att berikna
ASDAS-CRD, sa data for denna diagnosgrupp baseras pa ett litet
antal individer och méste tolkas med forsiktighet.



bDMARD OCH tsDMARD
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Andel patienter med ett uppféljningsbesok efter start av ett forsta
bDMARD eller tsDMARD

For att det ska vara mojligt att jimfora resultatet av likemedelsbe-
handlingar mellan olika regioner s& méste uppfoljningsbesdken vara
registrerade i SRQ. Det ir svirt eller oméjlige att nd full ticknings-
grad av denna registrering. Patienter kan avbryta behandlingar utan
besck eller avboka planerade besck om behandlingen fungerar vil.
For enheter med ldnga vintelistor kan aterbesoken bli uppskjutna.
Andra ginger kan registreringen av tidsskidl komma att prioriteras
bort. I detta diagram har vi beriknat andelen patienter som har ett

uppfoljningsbesdk registrerat i SRQ inom 9 manader efter behand-
lingsstart. Diagrammet visar att det ér stora skillnader i andelen upp-
foljningsbesok som registreras. Detta diagram finns ocksa som ett
dynamiskt sd kallat VAP-diagram pa hemsidan srq.nu. Dir kan man
gora olika val for att se hur detta processmaétt varierar. For att kunna
jimfora antal besok under 2013 och 2018 visas uppféljningsbesok
for de som startat behandling under 2012 och 2017.
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TIDIG DIAGNOSTIK

Gévleborg
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Vasternorrland -

Skane -
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Stockholm 4
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T T T
20 40 60

o 4
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Andel patienter med tidig reumatoid artrit som inkluderas/far
diagnos inom 20 veckor

Vid nydebuterad reumatoid artrit dr det angeldget att behandling
startas snabbt, eftersom det kan péverka prognosen pa lang sike. Det
innebir att bide den vintetid som beror pa patienten och pa virden
behéver minimeras. I diagrammet riknas tiden frin tidpunkt for
forsta symtom till inklusion i SRQ eller diagnosdatum. For denna
indikator har ett malvirde angetts: att minst hilften av patienterna
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ska ha fitt diagnos inom 20 veckor frin symtomdebut. Detta mal
nds i de flesta regioner. For regioner med firre dn 10 registrerade
patienter redovisas inget resultat.

Ocksi detta diagram finns som ett VAP-diagram pé srq.nu med
méjlighet att justera tider och att vilja grupper av patienter.



TIDIG DIAGNOSTIK
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Andel patienter med tidig spondartrit som inkluderas/far diagnos
inom 24 mdanader

For patienter med sjukdomar i spondartritgruppen finns inte samma tritsjukdom har inte inkluderats i SRQ regelmissigt, men det ir en
vetenskapliga bevis for betydelsen av tidig diagnos och behandling patientgrupp som okar i SRQ. Diagrammet visar andelen patienter
som vid reumatoid artrit. Att fa en klargjord diagnos och att fi veta som far sin spondartritdiagnos inom 24 manader. For regioner som
mer om prognos och tinkbar behandling dr dock helt sikert av stor saknar staplar finns firre dn 10 registrerade patienter.

betydelse for den enskilda individen. Patienter med tidig spondar- En variant av detta diagram finns som VAP-diagram pa srq.nu.
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TIDIG DIAGNOSTIK

Sjukdomsduration vid inklusion

Dessa tva kurvor askidliggor hur den genomsnittliga sjukdomsdurationen vid in-
klusion/diagnos forindrats éver tid for reumatoid artrit och spondylartrit. Obser-
vera att tidsskalan 4r olika for sjukdomsgrupperna. Kurvorna visar att det finns en
trend mot tidigare diagnos for bada sjukdomsgrupperna.
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SJUKDOMSAKTIVITET VID RA

Sjukdomsaktivitet vid reumatoid artrit

Det hiir diagrammet visar sjukdomsaktiviteten for alla patienter med reumatoid
artrit i SRQ oavsett behandling. Resultatet baseras pa det sista besdket per patient
varje dr. En kan se hur antalet patienter i remission 6kar mest dver tid, medan

antalet med hog sjukdomsaktivitet 4r ritt oforindrat.

. Remission

Lag sjukdomsaktivitet 30000 ]

Mattlig sjukdomsaktivitet

Hog sjukdomsaktivitet

20000

Antal patienter
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No army is better than its soldiers. Och inget
register dr bittre dn sina data. Det vet man pa
Svensk Reumatologis Kvalitetsregister (SRQ), och
den devisen jobbar man enligt nir man stindigt
kvalitetsgranskar registrerade data. Det senaste
projektet underscker datakvaliteten i registret for
patienter med reumatoid artrit.

— Det ir lite grann av en hushéllsstudie. Vi
tittar pa hur det ser ut med variabler, vilka som
oftare saknas, var vi har svagheterna och styrkor-
na i registret nir det giller RA.

Det berittar reumatolog Lotta Ljung, som
tillsammans med professor Johan Askling och
statistikerna Daniela Di Giuseppe och Bénédicte
Delcoigne haller i kvalitetsprojektet. Man foku-
serar alltsd pa reumatoid artrit och undersdker
kvaliteten pd data utgaende fran flera olika infalls-
vinklar.

En av dem ir trenden med lingsamt sjun-
kande antal registrerade besck for RA-patienter i
SRQ. Beror det pa att man registrerar firre besok
4n tidigare, eller beror det pa att antalet besok har
minskat for RA-patienter i allminhet? Genom att
jamfora SRQ-besok med antalet besok i patientre-
gistret kunde forskarna se att det senare var fallet.

— Kurvorna med lingsamt minskande antal
besok foljer varandra vildige vil i de tvd registren.
Det finns alltid fler besok i patientregistret, men
sd ska det ocksd vara eftersom det finns ménga
patientbesok som registreras i patientregistret men
inte i SRQ, till exempel besok for injektioner.

EULAR-abstract om DAS28

En annan infallsvinkel 4r registreringen av DAS28
och HAQ fér patienter som startar biologisk ld-
kemedelsbehandling. Forskarna tittar bide pai i
vilken utstrickning besoken registreras och vilka
sjukdomsmatt som da registreras.

En sirskilt intressant aspekt dr hur DAS28
riknat med sinkningsreaktionen (SR) och DAS28
riknat med CRP skiljer sig i patientpopulationer
beroende pa exempelvis kon och dlder. Finns det

grupper av patienter dir det inte gir att ersitta det
ena DAS28-virdet med det andra? Forskarna har
undersoke patienter for vilka bida mdtten finns
registrerade och analyserat hur vil de korrelerar,
och dven skickat in ett abstract till EULAR med
resultaten.

— Utan att g& in pa detaljer vad giller olika
patientgrupper kan jag siga att for de flesta patien-
ter finns det en minst mattlig Sverensstimmelse
mellan métten. Men det finns négra intressanta
punkter som vi hoppas fi presentera pA EULAR.

Biologiska Idkemedel behéver féljas
Lotta Ljung riknar inte med ett specifikt slutda-
tum for kvalitetsprojekeet, utan tror att det kom-
mer att vara stindigt fortldpande i dtminstone
nigon form.

— Vi kommer alltid att behéva jobba med att
undersdka vir datakvalitet i SRQ. Fér spondartrit-
registrering har det redan en tid pagitt ett motsva-
rande arbete.

Forskarna ir speciellt mina om att fortsiitta
folja registreringen av biologiska likemedel. Hit-
tills har man bland annat tittat pa uppfoljningen
i registret efter byte av biologiskt preparat. Det
finns en akdtiv registrering efter bide det forsta och
det andra biologiska likemedlet, men nir patien-
ten byter il det tredje minskar andelen registre-
ringar f6r uppf6ljningsbesdk.

— En teori som kunde forklara trenden ir att
patienter som svarat déligt pd de tva forsta biolo-
giska preparaten har en simre chans att svara vid
det tredje forssket. Dirfor kan fler patienter ha
avslutat behandlingen tidigt, vilken kan vara orsa-
ken till att firre aterbesdk registreras. Men det vet
vi inte, och dirfér behover vi fortsitta undersoka

ocksa det hir.

Validering pd detaljnivé

Virdet av all information projektet genererar
ligger i att fi klarhet i vilka registrets styrkor och
svagheter dr. Ndr man vet det kan man effekdive

borja forbittra datakvaliteten.

Det pégiende kvalitetsprojekeet ger en hel-
hetsbild av hur data i registret ser ut for RA i all-
minhet. Nu héller forskarna, tllsammans med
SRQ:s Kvalitetsgrupp, pé att inleda ett annat pro-
jekt ddr man pa detaljniva undersoker kvaliteten
pd data — en valideringsinsats med andra ord.

— I den studien kommer vi att undersoka pa-
tienter med RA som stdr pa biologisk behandling,
vilken som helst i ordningen. Patienterna kommer
att slumpas fram och sedan kommer kvalitetssam-
ordnarna ute i regionerna att hjilpa oss att jimfora
journaldata och SRQ-data.

Genom att jimfora journaldata och SRQ-da-
ta kommer man att kunna se om det finns skill-
nader i registrering beroende pa vilken behandling
i ordningen det ér friga om, vilka typer av besok
eller variabler som eventuellt inte har registrerats
och om variabler ir felaktigt inforda i registret.
Felaktiga uppgifter kommer att korrigeras under
arbetets ging.

— Genom att 3 klarhet i varfor vissa variabler
saknas eller 4r felaktigt inforda kan vi hitta vigar
att stotta anvindarna i sina arbetssitt, s att vi inte
riskerar att forlora variabler i onddan.

Kontinuerlig kvalitetsgranskning

Lotta Ljung hoppas pé att valideringsprojektet ska
kunna slutféras under 2019. Men eftersom regis-
terdata behéver valideras kontinuerligt kommer
troligtvis ett nytt projekt med en ny infallsvinkel
att inledas nésta ar.

Enligt Ljung é4r bide det 6vergripande kva-
litetsprojektet och olika typer av mindre valide-
ringsprojekt oerhort viktiga eftersom  registret
anvinds till s& minga vetenskapliga projekt och
utvecklingsarbete pa klinikerna.

— Vi behdver fortsitta se till ate vi har en bra
datakvalitet s3 att vi kan ha en siker och bra upp-
foljning av vira patienter och verksamheter, och
kan fortsiitta presentera viktig ny kunskap utgden-
de fran vért register!
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Uppfoljningsrapport till klinikerna

SRQ har fran och med februari 2019 bérjat
skicka ut uppféljningsrapporter till reuma-en-
heterna ute i landet. Rapporterna skickas ut
med tre manaders mellanrum och bestdr av
SRQ-data for den berérda kliniken och jim-
forelsedata for hela landet. Information om
patientbesdk, diagnoser och sjukdomskarakte-
ristika presenteras i form av grafer, tabeller och
forklarande text.

— Formatet och informationen kommer
att vara samma for alla, det enda som skiljer
sig dr siffrorna eftersom de ir olika for olika
enheter, berittar SRQ:s statistiker Daniela Di
Giuseppe.

Det idr Di Giuseppe som tillsammans med
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overlikare Lotta Ljung har utformat rapporten
— hur den ska se ut och vilka data som ska ing3.
Tanken ir att enheterna ska kunna anvinda sig
av rapporterna for verksamhetsutveckling och
-uppféljning.

— Och det ir inte mer 4n ritt att enheterna
far tillbaka information eftersom det ir de som
hjilper oss att samla in den, siger Di Giuseppe.

Allt ar automatiserat

For att skapa rapporterna har Di Giuseppe
kodat en férinstillningsfunktion i statistik-
programmet R Markdown som linkar till
SRQ-data. Nir hon sedan viljer en reuma-en-

het i programmet producerar det automatiskt

Wiy

en PDF-fil med statistik for just den enheten.
Ocksd utskicket av rapporterna till de olika
verksamhetschefernas e-postar sker automa-
tiskt via Microsoft Office som linkar ihop Ex-
cel, Word och Outlook.

Nir de tvd forsta rapporterna har skick-
ats ut kommer man att utvirdera konceptet.
D4 far enheterna méjlighet att paverka hur de
framtida rapporterna ser ut och hur ofta de
skickas ut, berittar Di Giuseppe.

— Ar det tillrickligt med information? For
mycket, for lite? Kommer rapporterna for ofta?
Det vill vi veta!

TEXT & FOTO: EMMA TUOMINEN
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DANIELA DI GIUSEPPE
STATISTIKER, SRQ



Samarbete mellan
Barnreumaregistret

och SRQ

FOTO: SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

TEXT: EMMA TUOMINEN

For tillfillet pagar ett samarbetsprojeke mellan
SRQ och Barnreumaregistret med malet att for-
bittra dverforingen av patienter frn barnreuma-
tologen till de vuxnas mottagning.

Projektet har diskuterats i flera ar och har
fate fart igen i samband med den nybildade lo-
kala arbetsgruppen Transition Stockholm, dir
representanter frin samtliga barn- och vuxenreu-
makliniker i Stockholm jobbar med att ta fram
ett transitionsprogram. Syftet med programmet
dr att standardisera bide hur man forbereder
och tar emot patienten, sd att éverforingen frin
barnreumatolog till vard pa vuxenklinik blir smi-
dig och odramatisk. Det ir viktigt att patienten
kinner sig omhiindertagen och trygg under hela
processen.

— Det giller att bade forbereda och ta emot
pé ett bra sitt, for de hir patienterna ir en sirbar
grupp. Overforing fran barn- till vuxenllinik sker
under en kinslig utvecklingsperiod. Manga far en
misslyckad transition, vilket kan leda till att de
inte har nagon virdkontake alls efter en tid. De
faller ur vérden.

Det berittar Karin Palmblad, registerhélla-
re for Svenska Barnreumaregistret och chef for
barnreumatologi pa Astrid Lindgrens Barnsjuk-

KARIN PALMBLAD SOLEY OMARSDOTTIR
REGISTERHALLARE, BITRADANDE
SVENSKA REGISTERHALLARE,
BARNREUMAREGISTRET SVENSKA

hus. I det nya transitionsprogrammet implemen-
teras en modell dir en sjukskoterska triffar bar-
net eller ungdomen vid olika utvecklingsstadier
— tidiga, mellan- och sena tondr. Tillsammans gar
man bland annat igenom patientens kunskap om
sin sjukdom, medicinering och levnadsvanor.

— Tanken ir att ka patientens medverkan
och delaktighet i sin egen véird och dirmed stodja
och uppmuntra tll ett 6kat ansvarstagande och
sjlvstindigt liv. Om projekeet faller vil ut dr ma-
let att sprida transitionsprogrammet nationellt.

SRQ navet for éverfoéringenihela
landet

Att patienten har bittre kunskap om sin sjukdom
nér 6verforingen sker 4r en bra bérjan, men inte
tillrdckligt. For att den ska ske si smidigt som
méjligt behdver vuxenreumatologen som tar dver
patienten fi en 6verblick av sjukdomshistorien.
Det dr hir registren kommer in i bilden. Mélet dr
att data fran Barnreumaregistret ska bli tillgingli-
ga fran SRQ genom ett knapptryck.

— Det 4r orimligt som det ir idag att nir en
barnreumatiker kommer till vuxenreumatologin
finns registerdata frin barnvarden inte tillging-
liga pa ett smidigt och bra site for likaren. Det

BARNREUMAREGISTRET

kinns jittekonstigt och daligt att vi inte har den
sjilvklara informationen littillginglig nir de
unga reuma-patienterna kommer pé sitt forsta
besok, ofta i sillskap av en forilder.

Det konstaterar Ralph Nisell, registerhéllare
for SRQ, overlikare pi Centrum for reumatologi
och ordférande f6r NPO Reumatologi. For till-
fallet ligger fokus i projektet pa att utveckla den
tekniska plattformen for funktionen. Ocksa juri-
diken behéver utredas — GDPR har som bekant
gjort det mesta lite mer komplicerat.

Fordelar for alla

Nir den nya registerfunktionen vil ir i ging
kommer den att medféra stora fordelar for alla
parter: Reumatologen far full information om
den tidigare behandlingen, vilka likemedel som
har ordinerats och hur de har fungerat. Det inne-
bir for patienten en okad sikerhet att bedom-
ningen som gors blir si bra som méjligt.

Nisell och Palmblad ir évertygade om att
bdde de tekniska och de juridiska utmaningarna
kan lsas.

— Vi dr vildigt positivt instillda. Det hir
kommer att bli en win-win for alla!
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Nordisk forskningsansats for
sakrare graviditet och forloss-
ning for reumatiker

TEXT: EMMA TUOMINEN

Vibehéver ldra oss mer om reumatisk sjuk-
dom i samband med graviditet och amning
for att kunna réda och informera patien-
terna pa ett bdttre sdtt &n idag. Det tycker
KarinHellgren, 6verldkare vid reumatologen
p& Karolinska Universitetssjukhuset. Just
nu &r hon inblandad i ett nordiskt samar-
betsprojekt som ska ge oss mer kunskap
inom omrdadet.

Karin Hellgren har i manga ar kliniske intres-
serat sig for patienter med reumatisk sjukdom
som genomgdr en graviditet. Dirfor faller det
sig naturligt att hon ir en av de involverade i
ett samnordisket forskningsprojekt dir malet dr
att undersdka hur graviditets- och forlossnings-
utfall ser ut hos kvinnor med kroniska inflam-
matoriska ledsjukdomar jimfort med kvinnor i
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allmin befolkning, eller: How to optimize ma-
nagement and improve pregnancy outcomes in
patients with chronic inflammatory arthritis? —
A collaborative study from the ARTIS, ICEBIO
and DANBIO registers.

Forskningsprojektet utgdr en del av Nord-
Forsk, en stor samarbetsorganisation under
Nordiska ministerrdidet som finansierar och
underlittar nordiskt forskningssamarbete och
forskningsinfrastrukeur. I just det hir projektet
ingdr data frén Sverige (SRQ), Danmark (DAN-
BIO) och Island (ICEBIO). Tillsammans med
reumatologer och epidemiologer frin de delta-
gande nordiska linderna vill Hellgren studera
hur graviditets- och forlossningsutfall paverkas
av sjukdomsaktivitet, sjukdomskaraktiristika
och antireumatisk behandling.

— Ett speciellt fokus hir dr TNF-himmare.

KARINHELLGREN

OVERLAKARE VID
REUMATOLOGEN,
KAROLINSKA
UNIVERSITETSSJUKHUSET,
STOCKHOLM



Hittills har behandling med TNF-himmare
under graviditet varit omdebatterat, men i si-
vil nationella som internationella riktlinjer gar
trenden mot ett alltmer liberalt anvindande,
sirskilt vid pigdende macdig eller hdg sjuk-
domsaktivitet.

Bade gravida och barn studeras

Enligt Hellgren behéver vi ldra oss mer om att
behandla eller inte behandla med TNF-him-
mare under graviditet. Vilket alternativ paverkar
graviditets- och forlossningsutfallet mer negativt
— att kvinnan fortsitter med sin TNF-himmare
genom hela graviditeten eller att hon avslutar
sin TNF-behandling, med risk for att forsimras
i sin sjukdom?

Ocksa langtidseffekter hos barn som har ex-
ponerats for TNF-himning under fostertiden 4r
enligt Hellgren ofullstindigt kartlagt, och ingdr
dirfor som ete delprojeke i projektet.

— Vi planerar att studera om barn till mam-
mor med inflammatorisk ledsjukdom som har
medicinerat med TNF-himmare under gravi-
diteten har 6kad risk att drabbas av infektioner
under sina forsta levnadsar jamfort med barn till
mammor med inflammatorisk ledsjukdom som
inte har medicinerat med TNF-hiimmare under

graviditeten.

Anvdinder register
Forskningsprojektet anvinder de unika moj-
ligheter som de skandinaviska hilso-, kvalitets-
och befolkningsregistren erbjuder. Forskarna
kommer att linka de nordiska kvalitetsregistren
SRQ, DANBIO och ICEBIO med de medi-
cinska fodelseregistren, likemedelsregistren och
med 6vriga patient- och befolkningsregister i
respektive land.

En stor fordel med att utféra forskningen
som ett nordiskt samarbetsprojekt 4r att man

pa det viset far en mycket stdrre mingd data.

Minga av de reumatiska sjukdomarna och ut-
fallen man studerar ir relativt ovanliga, men
genom att “poola” informationen fran de olika
registren fir man en stdrre méngd data och dir- (

med bittre precision i analyserna. {

Mervdrde i nordiskt samarbete
For tillfillet dr nordiska samarbetsprojekt inte sd
vanliga, men Karin Hellgren tror och hoppas pd
att de tack vare NordForsk blir alltmer allmint
forekommande.

— Det dr bade roligt och ldrorike att
samarbeta med forskargrupper frin flera
linder. Aven om de skandinaviska lin-
derna ir lika pA ménga sitt, skiljer det
sig en del kring hur vi behandlar och
handligger vira patienter. Vi kan
lira oss mycket av varandra!

I de nordiska forskningspro-
jekten har varje deltagande land
ansvarspersoner som sammanstil-
ler data och utfor de initiala ana-
lyserna for sitt eget land. Direfter
sammanfors de olika lindernas
resultat for finala analyser. I Hell-
grens projekt har man for tillfillet
samlat in data frin Sverige och
Island. Nir ocksi danska data
kommer kan man inleda slu-
tanalyserna.

— Var forhoppning 4r
att resultaten i detta pro-
jekt kommer att leda dill att
vi bittre kan vigleda kvinnor
med inflammatoriska ledsjukdo-
mar kring optimal antireumatisk
behandling och vard i samband med

graviditet och forlossning!
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VARFOR
FUNGERAR
INTE PER-
STATIONEN
PAVAR
MOTTAGNING?

HUR
GORMAN
FORATTFAEN
BEHORIGHET
TILL SRQ?

VILKET
LOSENORD
HAR JAG FOR
ATTKOMMAINI
REGISTRET?

Det

vet inte
Lotta, men om du
ringer henne fir du
ange ett nytt losenord
som du kan anvinda
i fortsittningen.

Det
kan inte
SRQ svara pa
Kontakta  it-avdel-
ningen pa din klinik
for att 16sa proble-
met.

HUR
FLYTTAR
JAG
PATIENTEN FRAN
EN KLINIK TILL
EN ANNAN?

Sedan
GDPR  tridde
i kraft behéver vi forst
f3 ett mejl fran din nirmaste
chef som godkinner att du fir
behérighet till registret. Sedan
kan du ringa Lotta Blom som
hjilper dig med att aktivera
behorigheten.

Du
kan inte sjilv
flytta en patient frin
en klinik till en annan.
Ring eller mejla Lotta
Blom s4 flyttar hon
patienten it dig.




'De 5

vanligaste

agonrna

2018

VARFOR
KOMMER
JAGINTEINI
REGISTRET?

Har
du en funge-
rande  internetupp-
koppling? Testa att besoka
en webbplats. Om det inte
gir ir du inte uppkopplad till

nitet, och di fungerar inte
registret (eller ndgot an-
nat) heller.

Det
kan bero pi
flera saker. Oftast

ir det inte sjilva re-
gistret som krénglar
utan nagot annat.

Den
vanligaste orsa-
ken till problem ir att
ditt SITHS-kort inte fung-
erar. Prova att logga in i SRQ
med anvindarnamn och l6sen-
ord via srq.nu. Om du kom-
mer in betyder det att det ar
SITHS-kortet det ir fel pa,
inte SRQ.



SRQ Biobank

— en gemensam resurs

TEXT: THOMAS BERGMAN, SAMORDNARE SRQ BIOBANK

SRQ Biobank samlar in blodprover fran
patienter med ledgdngsreumatism som
finns registrerade, eller inkluderas, i Svensk
Reumatologis Kvalitetsregister (SRQ). Bio-
banksproverna anviinds i forskning som kan
forutsiga uppkomst, forlopp, och behand-
lingssvar vid ledgingsreumatism. Malet ir
forbittrad behandling av ledgingsreuma-
tism och pa sikt ocksd att forebygga upp-
komst av sjukdomen.

Bide arv och miljé har visat sig bidra till
risk att utveckla ledgdngsreumatism (RA).
Sannolike spelar dessa faktorer en viktig roll
ocksa f5r sjukdomsférloppet och for hur ef-
fektiva olika behandlingar ir. Vi tror dirfor
att behandling och omhindertagandet av
patienter med ledgdngsreumatism kan for-
bittras genom ett mer individbaserat syn-
sitt, dir genetiska och andra blodmarkérer
hos den enskilda patienten kan bidra till
valet av vilken behandling som bér ges, lik-
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som vilka behandlingar som bor undvikas
i syfte att minska risken fér biverkningar.

Proven tas i samband med besék
Patienter som samtycker till att delta i bio-
banken limnar vid ett dillfille tre provrér
blod. Proven kan tas i samband med ett
besok pa reumatologmottagningen. Blod-
proverna skickas sedan till frysforvaring i en
biobank. Blodproverna kommer bl.a. anvin-
das for att extrahera DNA och studera ge-
netiska faktorer bakom ledgingsreumatism
samt for att forsoka hitta andra riskfaktorer
(eller skyddande faktorer) som direfter kan
stillas i relation till sjukdomsaktivitet och
-férlopp samt anti-reumatisk behandling
sisom dokumenterad i SRQ.

1S kliniker samlar in prov till bioban-
ken

Responsen pa att limna prov har varit

mycket positiv och vid drets slut
2018 hade totalt 4 653 pa-
tienter limnat prov till SRQ
biobank, varav 863 patienter
bara under 2018.

For nirvarande ir det
15 reumatologiska kliniker i
mellersta och sédra Sverige som
deltar och samlar in prov till bioban-
ken.

Biobankens prov anvdnds i angeld-
gen forskning

Ett mycket intressant nordiske samarbets-
projekt pagar med syftet att uppticka gener
och genetiska varianter som kan vara in-
blandade i uppkomst och behandlingssvar
vid RA. Prov frin SRQ Biobank ingér i
projektet. Férhoppningen ir att kunna visa

vilka genetiska varianter som kan leda till
okad risk for RA och hur irftliga faktorer



paverkar hur patienter svarar pa
behandling.

Ett annat forskningspro-
jekt har ocksa startat som un-
dersdker serologiska biomarkd-
rer i prov frin biobanken med
syftet att forbictra diagnostiken
for RA.

Flera andra intressant pro-

jekt planeras starta inom en nira

framtid.

Biobanksgruppen
Biobanken stéds av Svensk Reu-
matologisk Férening (SRF) som
har utsett en biobanksgrupp
for biobankens styrning. Bio-
banksgruppen bestar av f5ljande
reumatologer och regionala repre-
sentanter: Johan Askling (ordféran-
de), Karolinska Universitetssjukhuset;

Eva Baecklund, Uppsala Akademiska sjuk-
hus; Lena Bjorkman, Sahlgrenska Univer-
sitetssjukhuset; Solbritt Rantapii-Dahl-
qvist, Umea Universitetssjukhus och Carl
Turesson, Skénes Universitetssjukhus.

Deltagande kliniker

Klinikerna som deltar i biobanken ir Karo-
linska Universitetssjukhuset, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Milarsjukhuset i
Eskilstuna, Falu lasarett, Danderyds sjuk-
hus, Kalmar linssjukhus, Blekingesjukhu-
set, Visterds sjukhus, Visterviks sjukhus,
Skaraborgs sjukhus Skévde, Linkdpings
Universitetssjukhus, Capio Movement i
Varberg och Halmstad, Akademiska sjuk-
huset Uppsala, Universitetssjukhuset i
Orebro och Centrum f6r reumatologi i

Stockholm.
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Okad kunskap om

sjukdomsmodifierande

lakemedel

ARTIS — AntiReumatisk Terapi I Sverige — &r
en av SRE:s studiegrupper. Gruppen bildades
nir de forsta TNF-himmarna godkindes for
behandling av RA. Fokus har varit uppf6ljning
av biologiska likemedels sikerhet men efter
hand har gruppens arbete kommit att omfatta
ocksa till exempel frigestillningar kring effek,
komorbiditet och epidemiologisk metodik.
Gruppen har representanter frin alla sjuk-
vardsregioner men har ocksé andra medlemmar
med sirskilt intresse av likemedelsuppfoljning.
Arbetet bedrivs dels genom att stimulera till bi-
verkningsrapportering inom SRQ, dels genom
att publicera vetenskapliga artiklar med utnytt-
jande av data frin SRQ och nationella hilsoda-
taregister som Patient- och Likemedelsregistren.

Biverkningsrapportering
En viktig del av arbetet med sikerhet vid be-
handling med nya biologiska och syntetiska

likemedel 4r en bra biverkningsrapportering.
Forutom att gora arliga sammanstéllningar av
insinda rapporter stodjer ARTIS det arbete som
gdrs av SRQ:s kvalitetssamordnare for att be-
halla en hog rapporteringsfrekvens. Signaler om
specifika biverkningar som genereras av rappor-
terna kan studeras vidare i vetenskapliga studier
med olika ansats.

Registrering av batchnummer

Enligt gillande farmakovigilanslagstiftning (l4-
kemedelssikerhetslagstiftning) ska batchnum-
mer anges vid biverkningsrapportering for bio-
logiska likemedel. P4 sa sitt skapas spirbarhet.
Tyvirr saknas dnnu ett nationellt it-stod och
andra forutsittningar som mojliggdr detta pd
ett enkelt sitt. Grundliggande 4r att dtminstone
registrera batchnummer i journalen. SRQ har
dock skapat méjlighet att ligga in batchnum-
mer i registret, oberoende av administrationsvig

for likemedlet.

Nir du skapar en biverkningsrapport i SRQ
kan du direkt dokumentera batchnummer i
rapporten. Om batchnummer saknas, bor det-
ta ocksi dokumenteras, i samma ruta. Numret
kan ocksa anges i fritextfiltet tillsammans med
hiindelsebeskrivningen. I likemedelsmodulen
kan du dokumentera batchnummer samtidigt
med infusionsregistreringen. Du kan ocksa gora
registrering i efterhand.

MS- och Barnreumaregistren rapporterar
sedan tidigare biverkningar till Likemedels-
verket enligt SRQ/ARTIS-modell. Det kan
nidmnas att flera andra kvalitetsregister har visat
intresse av att inféra SRQ:s modul for biverk-
ningsregistrering i sina it-stdd. Med introduk-
tionen av biosimilarer blir det nu dnnu viktigare
att registrera batchnummer for att kunna spara
eventuella skillnader i kvalitet mellan de olika

biologiska likemedlen.
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Hur biverkningsrapporterar man?

Tvé alternativ

1. Rapportera via SRQs biverkningsmodul.
Rapporten gir automatiskt ocksd till Likeme-
delsverkets databas och vidare till Eudravigi-
lance (biverkningsdatabasen vid EMA — Euro-
peiska likemedelsmyndigheten). Fordelen med
rapport via SRQ ir att ARTIS-gruppen kan folja
biverkningsrapporteringen for likemedel som
anvinds inom reumatologin.

2. Du kan ocksa rapportera direke till Li-
kemedelsverket via deras web-blankett (www.la-
kemedelsverket.se). En sddan rapport blir, enligt
nuvarande regelverk, inte tillginglig for SRQ/
ARTIS.

Vilka regler finns?
Detta stir i Likemedelsverkets foreskrifter LVFS
2012:14, 198:

”Den som bedriver verksamhet inom hilso-
och sjukvdrden ska snarast rapportera samtliga
misstinkta biverkningar av likemedel till Like-
medelsverket.”

Likemedelsverket skriver vidare:

"Det ir sirskile viktigt att rapportera all-
varliga och/eller okinda misstinkea biverk-
ningar eller de som tycks 6ka i frekvens. Aven
biverkningar i samband med felanvindning,
forgiftningar, éverdoseringar, missbruk eller an-
vindning utanfor godkind indikation ska rap-

Nagonsin Antal Antal
behandlade behandlingsar biverkningar

TNF-hdmmare (sedan ar 2000)
Certolizumab 3900 7 111,61 217
Etanercept 28 924 72 167,9 3184
Infliximab 16 443 46 401,6 3569
Golimumab 5137 11 684,9 302
Adalimumab 15 600 47 467,2 1864
tsDMARD (sedan ar 2018)
Apremilast 623 540,73 36
Tofacitinib 331 81,4 17
Baricitinib 992 181,96 56
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porteras enligt EU:s regler.

Vid godkinnandet av nya likemedel ir en-
dast de vanligaste biverkningarna kinda. Kun-
skapen om mer ovanliga biverkningar ir ofta
mycket begrinsad. En bra biverkningsrapporte-
ring dr dirfor av stor betydelse for att klargdra
riskprofilen hos likemedel nir de kommit i nor-
malt bruk av patienter. Det ir sirskilt viktigt att
rapportera biverkningar for likemedel som ir
foremal for sd kallad utdkad évervakning, mirk-
ta med en svart triangel.

Dettaldkemedel ar féremal for
utdkad Gvervakning.

ARTIS. Tabell 1.

Tabellen visar antal biverkningar
rapporterade via SRQ, fordelade
pd antal patienter ndgonsin be-
handlade och behandlingsér per
substans.



ARTIS. Diagram 1.

Biverkningsrapporteringar inkomna via SRQ 2000-2018, totalt 8 972 sedan
starten av ARTIS. Rapporterna kan relateras till antalet patienter med pd-
g&ende biologisk behandling:

2000 1676 patienter 2015 23 894 patienter
2005 6 876 patienter 2018 23 353 patienter
2010 15 068 patienter
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FORSKNING

Forskning som bygger pd data frdn SRQ ger ny kunskap, ofta i kombination
med data frdn andra register eller frédn biobanksprover. Det publiceras hela
tiden vetenskapliga artiklar dér SRQ-data finns med. P& detta och foljan-
de uppslag presenteras ett urval frén 2018 som visar pd bredden inom den
reumatologiska forskningen. En fullstandig lista p& artiklar hittar du pé srg.nu.

TEXT: CHRISTINA DACKHAMMAR
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Har modern behandling av reumatoid artrit (RA) pa-
verkat mortaliteten vid nydebuterad RA?

17 512 patienter med nydebuterad RA inkluderade i SRQ 1997-
2014 inkluderades i studien, och jimférdes med en matchad kon-
trollgrupp (n=78 847). Man f6ljde upp patienterna fram till dod,
emigration eller 31 december 2015.

Den absoluta mortaliteten minskade 6ver tid i bida kohorterna.
Aven om den relativa risken for déd vid RA inte 6kade (HR 1,01,
95% CI 0,96-1,00), s var det en dkad mortalitet i RA-kohorten 5
ar efter RA-diagnos (HR efter 10 4r med RA-diagnos var 1,43, 95%
CI 1,28-1,59).

Slutsats:

Trots minskad dodlighet dver dren vid RA, s ir RA kopplat till en
okad risk f6r dod jimfort med den generella befolkningen. Trots ut-
veckling av nya likemedelsbehandlingar under senare ar behdvs mer
anstringning att forebygga sjukdomsprogress och samsjuklighet frin
sjukdomsstart.

Mortality foll new-onset R
pact? Holmquist M et al. Ann Rheum Dis. 2018 Jan;77(1):85-91. doi: 10.1136/annrheum-

dis-2017-212131. Epub 2017 Sep 26.

id Arthritis: has modern Rheumatology had an im-
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Cancerrecidiv hos svenska patienter med reumatoid ar-
trit (RA) efter behandlingsstart med TNF-hdmmare

Okar behandling med TNF-himmare risken att fa cancerdterfall hos
RA-patienter med tidigare diagnostiserad cancer?

Patienter som startade behandling med TNF-himmare ar 2001—
2015 efter att tidigare ha fatt cancerdiagnos matchades med RA-pa-
tienter med samma cancer som aldrig fick biologisk behandling. Man
indelade efter cancertyp (kolon, anorektal, lungor, brést, uterus, dgg-
stockar, prostata, urinvigar och CNS) samt stadium.

Resultaten visade att av de 467 inkluderade patienterna med RA
som fitt behandling med TNF-himmare efter tidigare cancerdiagnos
(medel 7,9 ar efter cancerdiagnos), s fick 42 (9,0%, medel 5,3 ars
uppfoljning) cancerdterfall, jimfort med 155 bland de matchade 2
164 RA-patienterna (7,2%, medel 4,3 ars uppfoljning) (HR 1,06,
95% CI 0,73-1,54). Flera konfidensintervall hade dvre grins nira 2.

Slutsats:

Behandling med TNF-himmare hos RA-patienter ir inte associerat
med okad risk for canceréterfall, dven om en betydelsefull riskékning
inte kan uteslutas helt.

Tumor Necrosis Factor Inbibitors and Cancer Recurrence in Swedish Patients With Rheu-
matoid Arthritis: A Nationwide Population-Based Cohort Study. Raaschou P et al ; ARTIS
Study Group. Ann Intern Med. 2018 Sep 4,169(5):291-299. doi: 10.7326/M17-2812.
Epub 2018 Aug 14.
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Tuberkulosrisken vid ankyloserande spondylit (AS), an-
dra spondartriter (uUSpA) och psoriasisartrit (PsA)

Man vet sedan tidigare att patienter med reumatoid artrit har 6kad
risk att f3 tuberkulos (TB), sirskilt efter behandlingsstart av biologis-
ka likemedel. Hur 4r det inom spondylartritgruppen?

38 702 patienter med AS/SpA/PsA inkluderades i studien samt
200 417 i kontrollgruppen fran allminna befolkningen. Inklusion
frin 1 januari 2002 till 2012, med uppf6ljning t.o.m. 1 januari 2013.
11 stycken i patientgruppen fick aktiv TB, med en incidens pi 22
(95% CI 8,3-59,2) (per 105) person-dr for biologiskt exponerade pa-
tienter, 2,7 (95% CI 1,3-5,6) for bionaiva patienter och 2,4 (95% CI
1,8-3,3) i kontrollgruppen. Den justerade HR jimforande bionaiva
patienter och kontrollgruppen var 1,2 (95% CI 0,5-2,7), samt 7,7
(95% CI 1,9-29) for gruppen som fatt biologisk behandling jimfort

med bionaiva.

Slutsats:

Bionaiva patienter med AS/SpA/PsA har liknande risk att insjukna
i TB som den generella befolkningen Sverige. Risken att f TB 6kar
efter start med biologisk behandling, men den absoluta risken ir lig.

Tuberculosis Risk in Ankylosing Spondylitis, Other Sp
tis in Sweden: A Population-Based Cohort Study. de Vries MK et al; ARTIS Study Group.
Arthritis Care Res (Hoboken). 2018 Oct;70(10):1563-1567. doi: 10.1002/acr.23487. Epub
2018 Sep 4.

dyloarthritis, and Psoriatic Arthri-
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Patientkaraktdristika paverkar valet av biologiskt Idike-
medel vid RA, vilket gor att icke-TNFi biologiska Ickeme-
del kan komma att uppfattas som mer skadliga ¢éin TNFi
biologiska lcikemedel

Alla patienter med RA som 2011-2015 startade behandling med
TNF-himmare (TNFi), rituximab, abatacept eller tocilizumab som
forsta biologiska likemedel ((DMARD) (n=6 481), eller efter switch
fran TNFi som férsta bDMARD (n=2 829), identifierades. Data lin-
kades med svenska hilsoregister. Man kalkylerade forvintade skillna-
der i sikerhet och behandlingsutfall som en funktion av patientka-
raktiristika genom regressionsmodellering av observerade utfall bland
patienter med RA som startade bDMARD 2006-2010.

Resultaten visade att patienter som startade icke-TNFi bDMARD
var dldre, hade ligre sociockonomiske status, hogre sjukdomsaktivitet
samt hogre sjukdomsbérda (inkluderande malignitet, allvarliga in-
fektioner och diabetes) jaimfort med de som startade TNFi. Dessa
faktorer var kopplade till simre behandlingsutfall oavsett behandling,
vilket resulterade i klart simre sikerhet och effekt for icke-TNFi bD-
MARD, mest uttalat fér rituximab. D4 man standardiserade for alder
och konsfordelning i TNFi-gruppen minskade skillnaden.

Slutsats:

Det var en betydande kanalisering mot ildre och mindre friska
RA-patienter som fick icke-TNFi bDMARD, sirskilt som forsta
bDMARD. Detta kan paverka utfall i icke-randomiserade studier av
bDMARDs om man inte justerar for &lder, medicinsk historia och
sjukdomsaktivitet.

Patient characteristics influence the choice of biological drug in RA, and will make non-TNFi
biologics appear more harmful than TNFi biologics. Frisell T et al; ARTIS Study group. Ann
Rheum Dis. 2018 May;77(5):650-657. doi: 10.1136/annrheumdis-2017-212395. Epub
2017 Dec 13.
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Risk for hjartrytmstoérningar och aortainsufficiens hos
olika subgrupper av spondylartrit jamfért med den all-
mdnna befolkningen

Syftet med studien var att beskriva incidensen av AV-block II-III,
formaksflimmer (FF), pacemakerimplantation (PM) och aortainsuf-
ficiens hos patienter med ankyloserande spondylit (AS), odifferen-
tierad spondartrit (uSpA) och psoriasisartrit (PsA), jimfort med den
allminna befolkningen och jimf6rt med varandra.

Studien var en prospektiv nationell studie med en kohort av pa-
tienter med AS (n=6 448), PsA (n=16 063) och uSpA (n=5 190),
samt en kohort med allminna befolkningen (n=266 435), identifiera-
de via patientregistret och allminna befolkningsregistret 2001-2009.
Man linkade data dll SRQ), likemedelsregistret och utbildningsre-
gistret for att kunna karakeiristera patienterna. Uppfoljningen borja-
de 1 januari 2006 och avslutades vid event, déd, emigration eller 31
december 2012.

Den hégsta incidensen noterades for FF (5,5-7,4 event pd 1 000
person-ar), efterfoljt av PM (1,0-2,0 event per 1 000 person-ir).

HR f6r AV-block, FF, PM och aortainsufficiens var signifikant
Skade vid AS (HR 2,35 1,3; 2,1 och 1,9), uSpA (HR 2,9; 1,3; 1,9 och
2,0) och PsA (HR 1,5; 1,5; 1,6 och 1,8) jimfort med den allminna
befolkningen. Hogsta HR sags for AV-block hos man med uSpA (HR
4,2) och AS (HR 2,5) jaimfért med allminna befolkningen. Jimfort
med PsA s& fann man signifikant kade HR f6r PM (HR 1,5) vid AS
och fér AV-block (HR 1,8) vid SpA.

Slutsats:

Patienter med SpA har en hégre risk att fi aortainsufficiens, hjir-
trytmstorningar och som en mojlig konsekvens hirav dven pacema-
ker jimfort med den allminna befolkningen. Det dr motiverat till en
Skad uppmirksamhet pa forekomst av framfor allt formaksflimmer
som ir den vanligaste arytmin, samt for AV-block sirskilt hos min

med AS eller uSpA.

Risk of cardiac rhythm disturbances and aortic regurgitation in different spondyloarthri-
tis subtypes in comparison with general population: a register-based study from Sweden.
Bengtsson K et al, Ann Rheum Dis. 2018 Apr;77(4):541-548. doi: 10.1136/annrheum-
dis-2017-212189. Epub 2017 Dec 19.
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Muskelstyrka och muskeluthdllighet under férsta be-
hqndlings&ret vid polymyosit och dermatomyosit

Syftet med studien var att titta pa isometrisk och dynamisk muskel-
nedsittning och sjukdomsaktivitet under forsta dret efter diagnos,
samt att se pd relationen mellan muskelférsvagning, patientrappor-
terad hilsa och sjukdomsaktivitet. 72 patienter inkluderade i myo-
sitregistret SweMyoNet under dren 2003-2010 fljdes prospektivt.
Manual Muscle Test (MMT-8; isometrisk muskelstyrka), Functional
Index of Myositis Test (FI-2; dynamisk, repetitiv muskelfunktion)
och sjukdomsaktivitet (6-Item Core Set) inhdmtades vid diagnos,
samt efter 6 och 12 manader. Sjilvrapporterad hilsa (Medical Out-
comes Study Short Form-36; SF-36) inhimtades efter 12 ménader.
Resultaten visade att vid diagnos var medianen for FI-2 (Q1-Q3)
27% (7,9-60,5%) av den maximala scoren, jimfort med MMT-8
som hade medianen 93,8% (92,5-98,8%) av den maximala scoren.
Vid 12 manader var FI-2 och MMT-8 forbittrade till 29,4% (16,5—
60,7%; p< 0,05) respektive 96,1% (88,1-99,4%). Vid 12 manader
hade 45% av patienterna forbittrats > 20% och 27% hade forsimrats
> 20% i FI-2 score, medan 10% forbittrades > 20% i MMT-8 score.
SF-36 fysisk funktion-score korrelerade starkt med FI-2 (rs=0,74; CI
0,55-0,85) och méttligt med MMT (rs=0,54: CI 0,27-0,73).

Slutsats:

Patienter med PM/DM Kkaraktiriserades med nedsatt dynamisk re-
petitiv muskelfunktion, som korrelerade bra med sjilvrapporterad
fysisk funktion. Denna korrelation var endast méttlig for isometrisk
muskelstyrka. Att mita dynamisk repetitiv muskelfunktion ger extra
information om muskelnedsittning hos dessa patienter.
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Vad ar SRQ?

Svensk Reumatologis Kvalitetsregister (SRQ) ér ett nationellt
kvalitetsregister med syfte att forbittra vird och behandling av
patienter med reumatiska sjukdomar. Idag finns det i SRQ fler
4n 80 000 registrerade patienter, med data fran 640 000 bessk
hos 1 000 olika vérdgivare sdsom likare, sjukskdterska, arbets-

terapeut och fysioterapeut.

Patienten kan sjilv registrera information om sin hlsa och den
aktuella sjukdomsbilden genom PER (Patientens Egen Regist-
rering). Registreringen i PER kan ske hemifrin via inloggning
pa stq.nu eller 1177.se, eller pa pekskirm eller blankett pa mot-
tagningen infor besdket hos vérdgivaren.

Béde patienter och virdgivare for alltsd in data i registret och
det kombinerade resultatet bidrar till en helhet som kan an-

vindas som beslutsstdd for bedémning om fortsatt vird och

behandling.

Registerdata bidrar till att vetenskapliga studier om de reumatis-
ka sjukdomarnas epidemiologi och utveckling kan genomfGras.
Ocksa effekter av olika diagnostiska och terapeutiska insatser
kan utvirderas och generera utvecklings- och forbittringspro-
jekt béde lokalt och nationellt. Detta har medfort och kommer
fortsittningsvis att leda till effektivare behandlingsmetoder med
okad patientsikerhet och forbattrad hilsa fér patienten.



