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INTRODUKTION

Dagens snabba medicinska utveckling skapar hela tiden nya méjligheter, som dock ofta
driver upp kostnaderna. Samtidigt finns manga onddiga eller felaktiga atgarder som
darmed ar en orealiserad potential att 6ka vardens kostnadseffektivitet. Jane Cederqvists
utredning (Finansdep 2005:7) visade att tre miljarder kronor kunde sparas arligen, i

minst tio ar framat, genom en 6kad inre effektivitet i varden.

Har kan kvalitetsregistren spela en viktig roll! De kan skapa en arlig produktivitetsékning
pa 1,5 procent som kan ge 56 miljarder kr i minskade kostnadsokningar efter tio ar,

enligt en rapport fran Boston Consulting Group 2009 (www.bcg.com).

Regeringens Oversyn av kvalitetsregistren ska nu klargéra hur registren kan skapa
forutsattningar for effektivisering av halso- och sjukvarden, minska kostnadsékningen
och skapa mer patientnytta. Prelimindra resultat pekar pa att registren méaste stodjas for

att battre fullgora sitt uppdrag, men dven kopplas narmare forskningen.

Reumatologin har de senaste tio dren genomgéatt en oerhort snabb medicinsk utveckling,
dar translatorisk forskning gjort det majligt att ta fram helt nya typer av molekyler som
grund for de biologiska ldkemedlens effektivitet och sakerhetsprofil.
Implementeringsforskning har dessutom borjat ta fram och utvardera nya effektiva satt

att organisera varden.

For reumatologi har det skett i projektet for Klinisk Utveckling via Register
(www.KURnet.se) dar Svensk Reumatologis Kvalitetsregister (SRQ) har skapat
forutsattningar for battre halsa genom att stodja hela den translatoriska
forskningskedjan. Detta har ocksa skapat en plattform for 6kad svensk konkurrenskraft,
genom samarbete med industrin. Med stod av KUR har andra specialiteter, bl.a. neurologi

och barnmedicin, startat en liknande utveckling.

Arsrapporten bor ses mot denna bakgrund. SRQ har pga. den snabba utvecklingen i
omvdrlden tagit fram nya arbetssétt och ar idag ett konkret exempel pa alla de
strategiska inriktningsmalen i Beslutsgruppens vision for kvalitetsregister. Registret
anvands for mangdimensionell uppfoljning av medicinsk, funktionell och patientupplevd
kvalitet, som grund for ett matbaserat och patientfokuserat forbattringsarbete som ar
integrerat i den dagliga varden - dver organisatoriska och professionella granser.
Resultaten redovisas 6ppet och tillgangligt for professionen, sjukvardsledningar,
patienter och allmanheten. Vi har dubbelriktad integrering i realtid med journalsystemet

som tacker 20 procent av befolkningen.

Omvarlden har dock inte stannat eller nojt sig med detta och manga utmaningar aterstar.
Vara mal for 2011 ar att anvénda tilldelade resurser for att vidareutveckla och sprida
framsynta exempel pa hur strategiska mal kan forverkligas via kvalitetsregister. Arbetet
kommer att utvarderas systematiskt for att visa pa potentiell nytta dven for andra

patientgrupper.



SAMMANFATTNING

Patienter med kronisk sjukdom forvantar sig att fa ratt behandling direkt vid diagnos, fa

god effekt av behandlingen med 13g risk for biverkningar och fa medverka i sin egen vard
for att kunna fortsitta leva ett s normalt liv som mdjligt. SRQ stodjer utvecklingen av en
sjukvard som kan erbjuda detta. SRQ startade 1996 och har sedan dess bidragit till inte

bara medicinska, utan aven revolutionerande organisatoriska forbattringar i svensk vard.

Vi kan nu visa att halsan for personer med ledgadngsreumatism, reumatoid artrit (RA),
forbattrats avsevart, mycket tack vare registret som gor lidkare medvetna om nya
behandlingsformer och deras effekt. Registret har ocksa bidragit till att ratt RA-
behandling, enligt det nationella vardprogrammet, sedan 2001 getts till 90 procent av
RA-patienterna, redan vid forsta besoket hos reumatolog. De nya biologiska lakemedlen
ges idag till de som behover denna kraftfulla behandling, med kontroll av de risker som

finns.
Registret tillvaratar patientens unika kunskap

SRQ har lange varit ett nationellt foredéme for patientmedverkan. Registret later sedan
2004 patienten sjalv fora in sin egen bedomning av aktuell symtombild, vardaglig
funktion och livskvalitet i registret, via Internet, vilket kan ske hemifran innan besoket
eller i vantrummet pa mottagningen. Registret omvandlar bedomningarna till
kvantitativa matt som omedelbart aterrapporteras till patienten i form av en 6versikt av
aktuell hilsa. Att det finns "siffror” pa subjektiva dimensioner av hélsa bidrar till att

lakarna tar dessa dimensioner pa allvar.

Patienten far ocksa lattbegripliga tidsoversikter och kan dirmed jamféra aktuell hélsa
med tidigare viarden och analysera den nuvarande behandlingens effektivitet,

tillsammans med ldkaren. Detta ger patienten kunskap och dirmed makt.
Inte bara vdrdens process - utan dven dess resultat!

SRQ banar vagen for en vard som vagar fraga sig i vilken utstrackning den faktiskt leder
till en forbattrad halsa. For att ge en flerdimensionell bild av hélsa ingar data om
medicinska resultat, patientens rapporterade funktionella formaga och halsorelaterade
livskvalitet - alltsd badde "harda” och "mjuka” resultat. I registret ingar bade lakarens och
patientens globala beddmning av sjukdomsaktivitet och halsa och visar dirmed inte bara
om patienten fatt behandling i enlighet med aktuella riktlinjer eller om
sjukdomsaktiviteten, enligt lakarens bedomning, reducerats. Det visar ocksa om
behandlingen medfort att patientens formdga att leva sjalvstandigt i vardagen 6kat och

om patienten kdnner sig friskare.



Registret kan dessutom samkdras med nationella databaser om sjukvard och
sjukforsakring for att pa s satt ge kunskap om samhalleliga effekter av olika

behandlingar.
Ett register som transformerar svensk vdard

SRQ ger reumatikerpatienten nya uppgifter och dirmed en ny roll. Detta dr en del i en
storre transformering av reumatologivarden, med stod av registrets Internettjanster. En
viktig del av transformeringen ar integration mellan forskning, forbattringsarbete och
daglig praktik. Registrets dterkoppling i realtid gor det mojligt for ldkaren att integrera
kvalitetsarbetet i patientens besok - medan det pagar. Detta sker idag vid mer an 1 600

besok i manaden.

Lakare och sjukskoterskor kan jamfoéra resultat och bedriva forbattringsarbete i den
dagliga verksamheten, har och nu - istéllet for att invdnta utvecklingsdagar eller liknande

dar resultatdata diskuteras i efterhand.

Till detta kommer att nya vardmodeller har uppstatt tack vare registrets mojligheter att
folja patienters hdlsa dver tid. Pa Karolinska sjukhuset tillimpas t.ex. en ny, flexibel
arbetsmodell, OppenTét Mottagning. Via registret identifieras patienter med hég
sjukdomsaktivitet, som far utokad behandling och titare ldkarbesok, vilket visat goda
resultat i flera kliniska studier. Patienter med 1ag sjukdomsaktivitet behover bara besdka
mottagningen en gang per ar och traffar da en sjukskoterska. Vid forsamring kan dessa

patienter sjélv bestélla ett omedelbart aterbesok - pa 6ppen mottagning.

Denna flexibla, behovsstyrda vard star i kontrast till traditionella reumatologiska
kontrollbesok, som inte tar inte hdansyn till den variation i sjukdomens aktivitet 6ver tid

som ar typisk for reumatiker.
Ett unikt sdtt att bedriva vdrdutveckling

SRQ:s framgang beror delvis pa dess strukturerade samverkan med externa parter.
Vardutvecklingen sker i ett nationellt natverk med SRQ som nav och barare av alla
kliniska data, utifrdn de mojligheter som den nya Patientdatalagen ger. Det unika ar att
SRQ innehaller information om en diversifierad population, med olika sjukdomsférlopp
och behandlingar, 6ver tid - alltsd inte bara innan och efter en viss intervention. Registret

speglar darfor en del av den komplexitet som karaktariserar sjukvarden.

Vi vill att sd mdnga aktorer som mojligt ska anvanda dessa data for att utveckla varden
och erbjuder darfor tjanster som ar anpassade till olika parters behov. Resultaten
dterrapporteras kontinuerligt pa registrets hemsida med daglig uppdatering av
tidsseriediagram, liksom till myndigheter och Oppna Jamférelser (Sveriges Kommuner

och Landsting).

Genom forskning sker kontinuerligt utvarderingar av alla ldkemedel inom reumatologin,
vilket ger myndigheter (som Socialstyrelsen, Liakemedelsverket och Tandvards- och

lakemedelsformansverket) resultat som inte influerats av enskilda lakemedelsforetags



intressen. Det ger i sin tur helt nya mojligheter att jamfora en méngd olika behandlingar,

for att fasa ut de som inte ger bra resultat och utifran detta utforma riktlinjer.

Det ar alltsa fler parter som i formaliserad samverkan utvecklar nya satt att anvanda
patientdata for 6kad kvalitet, sdkerhet och kostnadseffektivitet i dagens och framtidens

vard.

Det arbete som gors inom svensk reumatologi med SRQ som utgdngspunkt har
uppmarksammats av Delegationen for Samverkan inom den kliniska forskningen, tillsatt
av Naringsdepartementet. Projektet kallas Klinisk Utveckling via Register (KUR) som har
potentialen att, med reumatologins arbete som forebild, starka och utveckla svensk
konkurrenskraft genom att visa hur register kan utnyttjas for samverkan mellan vard,

akademi och industri.

Uppdraget ar att anvdnda och utveckla reumatologins framgangar for patientmedverkan,
kliniska studier och provningar, lakemedelsuppféljning, samverkan med industrin,
halsoekonomi, translatorisk forskning, informatikstdd och vardkvalitetsutveckling.
Samtidigt ska dessa verksamheter erbjudas och spridas till andra kvalitetsregister, dar
samarbete nu pdgar med neurologins register, barnregister, reumakirurgiskt register och
med foretradare for primarvarden, for att utveckla datainsamling anpassad till fler

anviandningsomraden oberoende av om det finns kvalitetsregister idag eller inte.

KUR rapporterade sina forsta resultat 16 december 2009 till socialminister Géran
Hégglund, som en del av slutrapporten fran Delegationen for samverkan inom den

kliniska forskningen. Naringsdepartementet stodjer nu KUR dven 2010.
Registret studeras av en tvdrvetenskaplig forskargrupp

SRQ ar en viktig resurs for translatorisk forskning, dvs. studier av behandlingsresultat for
olika mediciner och interventioner i daglig praxis, vilket kan ge kunskap om optimal
dosering och behandlingsregim for olika patienttyper. Inom klinisk forskning anvands
registren for att studera vad som orsakar sjukdom hos olika individer. Sddana studier
kan ske pa ett unikt satt med hjélp av registret och kan ge ny information om mojligheter

till prevention, bade pa befolkningsniva och i familjer med hog risk for en viss sjukdom.

Dessutom dr kombinationen av kvalitetsregister och biologiska prover (mest blodprover)
som sparas i biobanker, en unik majlighet for forskningen att bestimma vilka patienter
som har bast effekt av vilka lakemedel nar det, som i reumatologin, finns flera olika (och

ofta dyra) lakemedel att vélja mellan.

De nya arbetssatt som SRQ:s Internettjanster ger studeras nu fran olika perspektiv i
tvardisciplinara forskningsprojekt, som inkluderar flera universitet. Exempelvis pagar en
RCT som provar om OppenTat Mottagning okar tillgdnglighet utan att nya resurser
tillfors och hur patientens hilsa paverkas av den nya vardlogistiken. Aven kvalitativa
studier pagar, dar patientnojdhet och trygghet med denna vardform undersoks. Vidare
studeras den integrerade IT- och verksamhetsutvecklingen fran ett organisatoriskt /

management perspektiv for att generera insikter om vad som t.ex. frimjar / hAmmar



framgangsrik utveckling av nya vardtjanster. Slutlighen finns ett forskningsprojekt kring
varden i datoriserade modeller, med registret som utgangspunkt. Simuleringar av skilda
scenarier i datormodellen ska provas for att lata patienter och vardgivare lara sig mer om
varden som ett komplext system, dir ocksa prototyper av framtida vardprocesser kan

optimeras redan innan de infors.



REUMATISKA SJUKDOMAR I DAG

Mer dn tvd procent av Sveriges befolkning lider av ledgdngsreumatism (RA) eller annan
inflammatorisk ledsjukdom - som ger ledsvullnad, smdrta, nedsatt muskelkraft och
trétthet. Aven brosk- och benvivnad kan férstéras vilket bidrar till bestdende
funktionshinder. Sjukdomen blir i de flesta fall livsldng, sjukskrivningstalen dr héga och
mdnga forlorar arbetsférmdgan redan efter en kort tids sjukdom. En forkortad livslingd

har pavisats vid RA.

REUMATISKA SJUKDOMAR INNEBAR BADE LIDANDE

OCH HOGA SAMHALLSKOSTNADER

En nyligen publicerad berdkning for enbart RA visar en kostnad 108 370 kr per patient
och ar, varav 41 procent eller 44 485 kr ar direkta kostnader?. Vid en prevalens pé 0.5
procent for RA motsvarar det en totalkostnad pa 5 miljarder per ar, varav 2 miljarder i

direkta kostnader.

Lakemedelskostnaderna har sedan 1999 6kat snabbt och ar nu 1,8 miljarder kronor per

ar for hela landet.

RATT BEHANDLING I RATT TID KAN MINSKA LIDANDET

Det finns ingen behandling som botar. Darfér behovs en kvalitetssakring via register av

den vard som ges till kroniskt sjuka, ofta en hel livstid.

Det har kommit nya kunskaper om behandling av inflammatoriska ledsjukdomar pa
senare ar, som visar ett behandlingsfonster under de tre till sex férsta manaderna efter
sjukdomsdebuten. Om antireumatisk behandling sétts in under den tidiga sjukdomsfasen
uppnds en betydligt béttre effekt 4n om terapin paborjas senare, bl.a. forbattras saval
aktuella sjukdomskonsekvenser, som utveckling av funktionshinder pa langre sikt och
risken for utslagning ur arbetslivet. Den forbattrade effekten finns fortfarande kvar efter

fem-tio ar.

Patienter med etablerad sjukdom kan nu ocksa behandlas framgdngsrikt med nya
kombinationer av tidigare anvianda antireumatiska ldkemedel. Patienter som dnda inte
svarar pd sadan behandling kan sedan 1999 erbjudas biologiska ldkemedel i
injektionsform. De nya ldkemedlen har inte bara visat sig paverka inflammationen
gynnsamt, utan minskar ocksa den forstorelse av brosk och ben som kan leda till

bestaende funktionshinder.

! Jacobsson LT, Lindroth Y, et al: Rheumatoid arthritis: what does it cost and what factors
are driving those costs? Results of a survey in a community-derived population in Malmo,
Sweden. Scand | Rheumatol 2007, 36(3): 179-83.



KUNSKAPEN MASTE SPRIDAS TILL VARDEN OCH
PATIENTEN
— OCH STANDIGT OMPROVAS

Det ar viktigt att sprida kunskapen om betydelsen av tidig behandling vid nyinsjuknande,
eftersom manga i Sverige fortfarande insjuknar i dessa kroniska, funktionsnedsattande
sjukdomar varje dr. Dessutom behdvs kinnedom om de nya behandlingsformer vid
etablerad inflammatorisk sjukdom som nu kan ges till patienter dar tidigare tillganglig

behandling varit otillracklig.

De nya behandlingsformerna har jamforts med tidigare antireumatiska ldkemedel i
kontrollerade kliniska prévningar enligt internationellt 6verenskomna protokoll. SRQ
anviander samma matt vid uppfoljning av alla nu tillgangliga antireumatiska lakemedel,

sa att de kan utvarderas individuellt for varje patient 6ver tid.

En kunskapslucka som registret har en - internationellt sett unik - méjlighet att
besvara iar om de nya "rekommenderade” behandlingsformerna har samma effekt i
vanlig Kklinisk praxis som i kontrollerade provningar. Detta dr mycket viktigt
eftersom aktuella riktlinjer for behandling bygger pa kontrollerade prévningar dar
sarskilt utvalda patienter studerats. Samma urvalskriterier i klinisk praxis som for den
studerade gruppen visar dock hur ovanliga dessa patienter &r i vardagen pé en

reumatologmottagning.

Tillimpningen av riktlinjerna behover darfor kvalitetssdkras sa att de
behandlingsresultat som setts i kliniska provningar kan uppnas av sd manga vanliga
patienter som mdjligt. | detta sammanhang ar det av yttersta vikt att de langsiktiga
effekterna av alla behandlingsmetoder utvérderas. Det géller sarskilt de nya biologiska
lakemedlen, vars hilsoekonomiska effektivitet inte ar helt klarlagd - trots att ldkemedlen
representerar fem procent (1,8 miljarder kr) av de totala lakemedelskostnaderna i

Sverige och en enda patients behandling kostar ca 100 000-150 000 kr per ar.

Ytterligare en kunskapslucka som registret kan fylla giller de langsiktiga
biverkningarna av de biologiska likemedlen som blockerar grundliggande

funktioner i immunsystemet.

Farhagor om 6kad risk for cancer, lymfom och tuberkulos har undersokts genom
samkorning mellan SRQ och Socialstyrelsens halsodataregister. Detta visade en 6kad risk
for tuberkulos relaterad till den immunomodulerande behandlingen, en risk som nu har
inkluderats i gidllande behandlingsriktlinjer. Biverkningsrapporteringen i registret gar

aven in direkt till Likemedelsverket.

Aven hilsoekonomisk utvardering &r relevant fér de nya likemedlen, som nu granskas av
Tandvards- och Lakemedelsformansverket (TLV) 2010-2011. I registersamarbetet har
en halsoekonomisk forskningsgrupp bildats for en retrospektiv analys av redan befintliga
registerdata - samtidigt som en prospektiv insamling av hdlsoekonomiska data nu pagar

i Reuma-registret, vilket ger internationellt sett unika mojligheter att folja
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kostnadseffektiviteten av snabbt foranderliga terapier. Resultaten rapporteras nu till

TLV.

Generellt maste patienter som behandlas med antireumatiska lakemedel foljas
systematiskt over tid och utvédrderas kontinuerligt. En sddan kvalitetssdkring kan
forhindra att fler patienter drabbas av onddig smarta, minska funktionshinder och
utslagning ur arbetslivet samt forbattra global halsa och livskvalitet. Det kan sannolikt

ocksa 6ka patienternas livslangd.

PATIENTEN BEHOVER EN EFFEKTIV KOMMUNIKATION MED
VARDEN

Vi vill avslutningsvis understryka att vardens organisering ar avgorande for att ny
medicinsk kunskap ska kunna omvandlas till praktisk nytta och férbattra patienters

halsa.

Eftersom reumatiker har en livsldng relation med varden finns det stora vinster att
hdmta genom att gora interaktionen mellan patient och ldkare mer 4ndamalsenlig. En
viktig aspekt ar att patientens sjukdom och darmed vardbehov, varierar mycket over tid.
Varden skulle kunna f6lja sina patienters hélsa mer flexibelt 6ver tid och ddrmed battre

dn idag kunna erbjuda vard vid ratt tidpunkt.

Kvalitetsregister ger nya mojligheter att adressera detta forutsatt att nya registertjanster

utvecklas integrerat med organisatoriska férandringar.
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SRQ STODJER
VARDUTVECKLING INIFRAN

SRQ syftar till att stdndigt férbdttra hdlsan hos patienterna. Registret ska stédja
forbdttringsarbete i den vardagliga vdrden genom att ge bdde patient och ldkare kunskap
om tillgdngliga behandlingsmdjligheter och verktyg fér att utvdrdera
behandlingseffekterna - alltsd méjliggdra kvalitetsutveckling inifrdn medan varden

genomfors.

Registret ska ocksa stddja utveckling av vardens effektivitet och sdkerhet pa nationell

niva genom att generera aggregerade jamforelser dver tid for retrospektiva analyser.

TAR TILL VARA PATIENTENS UNIKA KUNSKAP

SRQ bygger pa ett viktigt antagande: patienten ar den fradmsta experten pa sin egen
sjukdom. Vi har darfor forandrat patientens roll - fran att vara ett "foremal” for varden
till en aktiv deltagare i beslut som roér hennes/hans halsa, sa att patienten blir

medskapare av varden.

SRQ ligger i framkant nar det galler patientens direkta anviandning av registret.

Registret later sedan 2004 patienten sjalv registrera sin hilsostatus pad mottagningen
innan ldkarbesdket via Internet. Vi kallar tjdnsten Patientens Egen Registrering (PER).
Patienter i Dalarnas- och i Stockholms lans landsting kan i ett pilotprojekt 6ppna en séker
forbindelse till Reuma-registret via Vardguidens tjanst Mina Vardkontakter. Detta ar nu
en nationell tjanst via Sjukvardsradgivningens hemsida www.1177.se. Patienterna kan

alltsa registrera sin hélsa fran sin dator hemma eller pé jobbet.

Tjansten innebdr att patienten besvarar fragor om symtom (t.ex. ledsvullnad, émhet och
smarta), nedstimdhet, oro och livskvalitet samt formaga att klara av vardagliga bestyr.
Samtliga fragor ingdr i internationellt validerade och etablerade matinstrument (VAS for
smarta och hilsa samt HAQ och EQ-5D). Patienten far alltsa sjdlv bedéma sin fysiska och
mentala halsa samt funktionella formaga, vilket ger en bred bild av den egna halsan.
Patienten skattar dock aldrig sin hilsa genom att ange en siffra. Grafiska granssnitt ger
istdllet varierade majligheter att uttrycka t.ex. styrka och lokalisering av de egna
symptomen. [ andra fall far patienten vilja mellan pastdenden som beskriver olika

funktionsproblem, t.ex. "Jag kan/inte ga uppfor en trappa/lyfta en pdse mjol”.

Systemet kvantifierar sedan dessa bedémningar och genererar en 6versikt som skrivs ut
till patienten - som alltsa far omedelbar aterkoppling i form av en sammanfattning av
dagens halsoskattning. P4 samma 6versikt kan patienten ocksa se hela det tidigare

registrerade sjukdomsforloppet och effekter av olika behandlingar, se Fig .
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Fig 1. Patientoversikten som patient och ldkare anvander for att gemensamt ta beslut,

exempel ur 6vningsdatabasen.
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DMARD 2 SA
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DMARD 3

DMARD 3 dos

DMARD 4

DMARD 4 dos
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Uppfalit I1skemedel EME EME EME ROA ROA ROA

Lakemedelsdos 50/1v 50/1v S50/1v 520/4v  5Z0/4v  505/4v

< | >

« Firsta besdket Senaste besdket »

Tjansten har flera fordelar. Att bedoma sin halsa kraver reflektion och koncentration. Via
PER gor patienten bedémningen ensam, i lugn och ro, och kan ténka efter innan moétet
med lakaren. Detta bidrar till en mer "sanningsenlig” beddmning, eftersom tendensen att

forsoka vara ldkaren "till lags” minskar.

Det faktum att patienten omedelbart far en kvantifierad sammanstallning av sina
skattningar minskar ocksa kronikers tendens att fortranga och acceptera ohélsa och
smadrta, eftersom problemen blir uppenbara. Registerfragorna lar ocksa patienten att
ringa in sina hédlsoproblem: Hur ont har jag - och exakt var? Darmed 6kar chansen att

patienten far en effektivt riktad behandling och mar battre.

Forskning visar att patienter kommer pa viktiga fragor och kdanner sig mer forberedda
infor lakarmotet nar de anvant PER. Under registreringen blir patienten pamind om
problem och fragor som sedan kan stéllas till ldkaren. Eftersom patienten analyserat sin
halsa innan motet med ldkaren kan hon/han ocksa béttre svara pa lakarens fragor.
Kunskap som ar oerhdort vardefull fér lakaren kommer upp till ytan (Hvitfeldt et al., 2010;

Keller et al,, 2009, se publikationslistan).

Patienter som anvander PER dr samtidigt en viktig resurs i den konkreta utvecklingen av
registrets funktionalitet eftersom den feedback de ger tillvaratas. I SRQ:s styrgrupp ingdr

ocksa en reumatikerpatient.
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Detta ar unikt for SRQ. Vi har formaliserat patientens aktiva medverkan i
registerutvecklingen genom att skapa en ny roll - en fast anstélld Varddesigner som just

nu arbetar med PER. Patientmedverkan praglar alltsa dven ledningen av registerarbetet.

GOR FORBATTRINGSARBETE I VARDAGEN MOJLIGT

— REDAN UNDER LAKARBESOKET

SRQ ar inte ett register som bara anvands da och d3, av klinikchefer som analyserar
verksamhetsrapporter retroaktivt. SRQ ger konkret hjalp at patienter, ldkare och

sjukskoterskor i vardagsvarden - varje dag.

Detta illustreras tydligt av hur registret nu anvands for att genomfora lakarbesok. Med
det nya séttet har ett viktigt moment redan genomforts nér lakarbesdket paborjas -
patienten har registrerat sin hélsa (enligt ovan). Med sig till besoket har patienten alltsa
en utskrift av dagens skattning och patientens bedémning ar dven direkt tillganglig i
lakarens lokala IT-system, via registrets Internettjanst. I stillet for att gna tid till dessa
rutinfragor och att mata in svaren, kan lakaren fokusera pa de omraden som for tillfillet
ar relevanta, vilket kan spara tid (Keller et al., 2009; Hvitfeldt et al.,, 2010). Lakaren gor
sedan sina egna beddmningar av olika symtom och status samt registrerar dessa via

Internet.

Notera att SRQ har kan lata lakaren exportera data till patientjournalen med ett

musklick.2 Det finns alltsa interoperabilitet mellan journal och registret.
Ger anvindare omedelbar dterkoppling

Under lakarbesoket presenterar registret 6versikter 6ver tidigare behandlingar och
hélsobeddmningar dver tid, &nda sedan inklusionsbesoket. Denna uppdaterade
longitudinella 6versikt dr en vardefull resurs nér beslut ska tas om fortsatt behandling,
medan den historiska dverblick som kan ges i dagens journalsystem dr mycket begransad

i jamforelse.

Med registrets underlag kan patient och lakare se vilken effekt olika behandlingar gett pa
patientens halsa och utifran detta tillsammans ta beslut om fortsatt behandling. Har kan
hansyn tas saval till medicinska resultat, ledférdndringar och blodprover som till

patientupplevda effekter pa hilsa och livskvalitet.

Lakaren registrerar slutligen valet av behandling och patienten kan fa en ny
patientoversikt utskriven, att ta med hem. P3 detta satt genomfors nu 6ver 1 600
lakarbesok i manaden. Alla reumatologmottagningar i Sverige anviander SRQ via Internet

och registrering i samband med besdket gors nu vid allt fler mottagningar.

: Reuma-registrets Internettjanst kan nas via datorjournalen Take Care, som anvands vid
Karolinska Universitetssjukhuset och Visby lasarett. I patientens datorjournal kan
lakaren 6ppna ett webbfonster for direkt registrering i kvalitetsregistret. Sparad data kan
sedan kopieras till journalen s att samma data bara behover registreras en gang. Pa
reumatologkliniken i Falun registreras primérdata i Reuma-registret och 6verfors sedan
via filoverforing till Melior datorjournal.
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Fig. I1. Antalet besok da patient och lakare fort in data i registret pa olika satt. Figuren
visar att under perioden okt 2008-aug 2010 steg antalet registreringar som utforts av
patienten innan besok (via PER = gul) respektive av ldkare under besoket med patienten
ndrvarande, sa att den omedelbara dterkopplingen med en patientéversikt anvands som
beslutsstod for fortsatt behandling (vid besok = gron).
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Detta arbetssétt star i stark kontrast till den traditionella modellen av
kvalitetsregistrering, dir data huvudsakligen samlas genom att patienten och lakaren

fyller i var sin blankett under ldkarbesoket.

Patientens egen registrering i SRQ ror ocksa resultatomraden som ldkare och patient i
den traditionella vairdmodellen endast diskuterar muntligt under besék och som da
sammanfattas i journalanteckningar med varierande form - som inte enkelt kan jamforas
over tid. Med PER och ldkarregistreringen vid besoket finns istéllet kvantifierade
skattningar av patientens hélsa som kan jamforas dver tid, inte bara av lakaren och
patienten. Dessa data kan ocksa anvandas pa gruppniva av beslutsfattare pa lokal,

regional eller nationell niva.
Kontinuerlig utbildning av anvindare

Alla reumatologmottagningar erbjuds utbildning pd den egna mottagningen dar
registrets nya arbetssatt presenteras och 6vas in med hjalp av registrets Internettjinst.
Erfarenheterna av anvindning i den kliniska vardagen fran olika mottagningar sprids av

de som utbildar mottagningar dver hela landet.

Kursen anpassas till varje mottagning och innehaller tre steg. Steg I utbildar i hur
registret kan anvandas via Internet i den kliniska vardagsvarden av patient och ldkare.

Steg I visar hur de dynamiska diagrammen kan anvéndas for aterrapportering av
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resultat fran hela registret, som uppdateras varje natt. Steg III utbildar i registrets
sokmotor dir anvdndaren kan ta fram alla data ur registret som man har behérighet till.

Hittills har 84 utbildningar hallits pa lokala mottagningar i landet.

Ett nytt behorighetssystem har inforts som tar hansyn till forskningsprojekt dar flera
mottagningar 6ver landet deltar. I det nya behorighetssystemet kan en anvandare fa
tillgang till sina egna och mottagningens alla patienter, men kan ocksa till alla patienter
som deltar i ett projekt, oavsett var i landet de f6ljs. Detta ar utvecklat for dem som ar

ansvariga for forbattringsprojekt, lakemedelsprévningar och klinisk forskning.
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SRQ VISAR HUR PATIENTER
BEHANDLAS UNDER EN
LIVSLANG SJUKDOM

SRQ dr en viktig kunskapsbank. Registret innehdller data om samtliga behandlingar som
getts till en variationsrik patientpopulation. under olika cykler éver hela sjukdomsperioden,

som ofta dr en livstid.

Inledningsvis ingick bara patienter med reumatoid artrit och registret hette dd RA-
registret. Idag inkluderar SRQ alla diagnoser som ryms inom begreppet inflammatorisk
reumatisk sjukdom, vilka vanligen innebar sankt livskvalitet och forkortad livslangd.

Detta illustreras i Fig Ill nedan.

Fig III. Andel kvinnor i forhallande till mén for olika diagnoser som ryms i registret.
Juvenil Polyartrit ar t.ex. niastan fem ganger sa vanlig hos kvinnor som hos mén, medan
Ankyloserande spondylit ar hélften vanlig hos kvinnor som hos méan.
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REGISTRETS ANVANDNING

SRQ anvands pa samtliga enheter som skoter
antireumatisk behandling i Sverige, offentliga

saval som privata.

Norra Uppsala-Orebro

Sunderbyn Arvika

Sundsvall Bollnas

Umea Eskilstuna

Ornskéldsvik Falun

Ostersund Gavle
Hudiksvall
Karlstad
Katrineholm
Nykoping
Strangnds
Soderhamn
Torsby
Uppsala
Uppsala privat
Vasteras
Orebro

Stockholm Sydostra

Danderyd Jonkoping

Farsta privat Kalmar

Karolinska Huddinge Linkoping

Karolinska Solna Oskarshamn

Nyman Utsikten Vistervik

Sabbatsberg privat

Sollentuna privat

Sophiahemmet

Stockholm privat

Victoriagruppen

Visby Lasarett

Vistra Gotaland Sodra

Alingsas Falkenberg

Boras Helsingborg

Sahlgrenska Mélndal Helsingborg privat

Sahlgrenska Goteborg Karlshamn

Skovde Karlskrona

Uddevalla Kristianstad
Kungsbacka
Ljungby
Lund
Malmé
Simrishamn
Spenshults sjukhus
Trelleborg
Vixjo Centrallasarett
Angelholm
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Reuma-registret ar rikstackande eftersom alla reumatologmottagningar och
privatpraktiker i alla landsting deltar. Deltagandet varierar dock dver tiden, vid
exempelvis organisationsférandringar, mottagningar slds samman eller bemanningen
sviktar. Av dessa orsaker har allt fler ldnskliniker bildats, med ansvar fér reumatologin

vid alla mottagningar i ett ldn, vilka ger en mer konstant tackning 6ver tiden.

Téackningsgraden jamfort med journalen ar i flera lan ndra 100 procent, dvs. alla
patienter med registerdiagnos och antireumatisk behandling i journalsystemet har
inkluderats i registret. En aktuell jimforelse med patientregistret (PAR) pa
Socialstyrelsen ger en tackningsgrad for riket pa 60 procent med stor variation pa 28-97
procent - de lagre siffrorna framforallt i 1an med fa specialistldkare inom reumatologi.
Fem lan ligger dver 80 procent, daribland Stockholm som har en femtedel av landets

befolkning. Dalarna ligger hogst med 97 procent, se tabell nedan.

Antal i PAR Antal i SRQ Tackning %
Riket 44878 26937 60
01 Stockholm 7591 6076 80
03 Uppsala 1352 769 57
04 Sédermanland 1243 910 73
05 Ostergotland 2275 2079 91
06 Jonképing 1595 441 28
07 Kronoberg 891 323 36
08 Kalmar 1644 644 39
09 Gotland 395 366 93
10 Blekinge 799 204 26
12 Skane 6219 3424 55
13 Halland 1642 1067 65
14 Vastra Gétaland 7147 3972 56
17 Varmland 1085 601 55
18 Orebro 1440 634 44
19 Vastmanland 983 538 55
20 Dalarna 1441 1397 97
21 Gavleborg 1367 1146 84
22 Vasternorrland 1309 530 40
23 Jamtland 628 217 35
24 Vasterbotten 1579 638 40
25 Norrbotten 1689 961 57

Med registrets nya malséttning att folja flera inflammatoriska reumatiska sjukdomar, inte

bara RA, foljer att hog tackningsgrad blir svarare att uppna an forut.

Antalet patienter har 6kat med 11 procent, sd att 34 162 patienter har inkluderats i
registret och foljts upp systematiskt vid 227 669 besok (per 1 sept. 2010). Sedan

foregdende ar har antalet besok 6kat med 19 procent.
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Registret rymmer data om vilka behandlingar som ordinerats vid dessa besok, resultaten
i form av ldkarens och patientens hélsoskattning samt matningar med evidensbaserade

och internationellt validerade matt.

Inklusion sker vid forsta besoket hos reumatolog efter insjuknandet eller vid insattning
av biologiskt ldkemedel, alternativt efter en ldkares/kliniks 6nskan om att anvianda
registret for alla sina patienter. Vid forsta besoket registrerar ldkaren patientens basdata
via Internet, forutsatt att informerat samtycke finns. Vid nyinsjuknande eller insattning
av biologiska lakemedel f6ljs patienten regelbundet under det forsta aret, for att avgora
resultatet av insatt behandling. Aven patienter med etablerad sjukdom som inte
behandlas med biologiska lakemedel, f6ljs systematiskt nar den ansvarige lakaren vill
anvanda sitt lokala kvalitetsregister som beslutsstod vid besok och for

verksamhetsuppf6ljning av alla patienter.

Detta sker nu i flera lan, vilket ger hog tackningsgrad. Data samlas da in med de intervall
som ar kliniskt motiverade beroende pa patientens varierande sjukdomsaktivitet och
behandlingsresultatet. De kliniker som anviander blanketter pa traditionellt sétt for in

sina varden i registret via Internet efter att varden genomforts.

ALLT FLER PATIENTER BEHANDLAS ENLIGT RIKTLINJERNA

Malen for kvalitetssakringen for nyinsjuknade patienter ar inriktade pa tidig behandling
med antireumatika (LARM/DMARD). Andelen patienter med RA som ordinerats
antireumatisk behandling vid forsta besoket, har successivt 6kat under aren (se Fig VI

nedan).

Sedan 2003 sker 90 procent av forskrivningen av antireumatika helt enligt

riktlinjerna (fler resultat i diagram i separat bilaga).

Fig IV. Tidig artrit: Initial behandling, nationellt, 1996-2009. Andel patienter med viss
antireumatisk behandling.
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Malen for kvalitetssakringen for patienter som behandlas med biologiska ldkemedel
inriktas pd sjukdomens karaktar vid insdttandet och behandlingsresultatet. Dessa medel
har varit tillgdngliga sedan 1999 och ar avsedda for de svarast sjuka, dar tidigare

behandling inte hjalper.

Indikationen for biologisk behandling &r, enligt Svensk Reumatologisk Foérenings
riktlinjer (www.svenskreumatologi.se), att flera antireumatika, inklusive cellhdmmare,
ska ha provats forst, dven i kombination. Dessa riktlinjer finns tillgdngliga for lakaren vid
besdket i registertjdnsten och presenteras dynamiskt sa att ratt riktlinje visas for varje

patient, beroende pa diagnos.

Registret visar att sjukdomsaktiviteten ar hog vid insattandet av biologiska lakemedel -
analyserad saval nationellt sedan 1999, som regionalt fér 2009. (Se Fig V och diagram i
sarskild bilaga.) De forsta dren behandlades alla patienter med svar sjukdom som fatt
vanta pa att dessa lidkemedel skulle bli tillgédngliga, darfor ar sjukdomsaktiviteten vid
insdttandet hogst i borjan av perioden. Diagrammet nationellt 6ver tio ar visar att
sjukdomsaktiviteten forsta gangen en patient far biologiskt lakemedel har sjunkit ndgot,
men ar fortsatt hog. Detta innebar att allt fler patienter som har hog sjukdomsaktivitet

trots tidigare behandling nu far del av dessa effektiva medel.

Fig V. Biologiska ldkemedel: sjukdomsaktivitet (DAS28), patientrapporterade
funktionshinder (HAQ), patientrapporterad global halsa (PGH) och CRP vid forsta insatta
behandling. Medelvérden, arsvis, 1999-2009, nationellt. Angett i procent av maxvardet
dar hogre varde visar 6kad sjukdomsgrad (DAS28 0-10, HAQ 0-3 och PGH 0-100),
tillsammans med CRP (mg/1).
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Vilket preparat som forskrivits beror delvis pa hur tillgangen till de olika medlen varit
over tid, med tillkomst av allt fler lakemedel (se Fig VI). Det finns geografiska skillnader i
behandling eller i registrering mellan regionerna (se diagram i bilaga). Sdkra referenser
saknas for om registreringen ar bristfallig eller om forskrivningen ar lagre i geografiskt
olika populationer. En vetenskaplig studie analyserar nu denna fraga, men dr dnnu inte

publicerad.

Fig VI. Biologiska ldkemedel: totalt antal startade behandlingar nationellt, 2000-2009.
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INTE BARA FOLJSAMHET TILL
RIKTLINJER — SRQ MATER
RESULTAT.

I dagens debatt om vdrdkvalitet betonas ofta vikten av att fd ldkare att félja nationella

riktlinjer. Att utvdrdera vdrdkvalitet reduceras ddrmed till att utvdrdera vdrdens process.

SRQ banar vigen for en vard som i férsta hand mater sitt resultat. En vard som vagar

fraga sig i vilken utstrackning den faktiskt leder till en forbattrad halsa hos befolkningen.

EN UTVIDGAD HALSORAPPORTERING

For att ge en flerdimensionell bild av hélsa inkluderar SRQ data om medicinska resultat,
patientens rapporterade funktionella formdga och hilsorelaterade livskvalitet - alltsa
saval "hdrda” som "mjuka” resultatmatt. Registret inkluderar bdde ldkarens och

patientens globala beddmning av sjukdomsaktivitet och halsa.

Registret ger inte bara kunskap om vilka patienter som fitt behandling i enlighet med
aktuella riktlinjer och om sjukdomsaktiviteten enligt 1akarens bedémning reducerats. Det
svarar ocksd pa om behandlingen medfort att patientens formaga att leva sjalvstiandigt i

vardagen 6kat, om patienten kdnner sig friskare eller inte.

Patientrapporterade matt inkluderar livskvalitet, arbetsformaga, smarta, allméan
sjukdomskénsla och hinder i dagliga aktiviteter, som mats med internationellt
overenskomna indexmatt som finns for de olika sjukdomarna i registret. Lakaren avgor
ledstatus med ett internationellt 28/66-leds index och gor en global bedémning av
sjukdomsaktiviteten. Aven laboratorievirden som speglar aktuell inflammation fljs.
Sjukdomsaktiviteten bedoms vid reumatoid artrit utifran ett europeiskt index Disease
Activity Score 28 (DAS28) som bygger pa en algoritm med patient-, ldkar- och

laboratoriedata.

Vid inflammatorisk ryggsjukdom anvands ett index som ar helt patientrapporterat
(BASDAI). DAS28 och BASDAI kan anvandas bade vid klinisk kvalitetssakring och vid

lakemedelsprévning.

Matetalen i SRQ har vidareutvecklats for bestallare i Stockholms lans landsting, som
kvalitetsindikatorer i de avtal som slutits med akutsjukvarden, dar reumatologi bedrivs.
En representant fran registrets styrgrupp deltar i den dvergripande sammanstallningen
av kvalitetsindikatorer i riktlinjearbetet vid Socialstyrelsen for rérelseorganens

sjukdomar.
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Ett arbete pagar for att ta fram patientvalda matt som kan ha storre virde for patienten
vid uppféljning av sjukdomens konsekvenser. Detta har hittills resulterat i en validerad

trotthetsskala.

Forskning i anslutning till SRQ verkar for att kvalitetssdkra nya behandlingsmetoder
inom t.ex. omvardnad, arbetsterapi och sjukgymnastik, varfor nya effektmétt for sidan
behandling har tillforts registret. Halsorelaterad livskvalitet (EQ-5D) maits nationellt och
SF36 maits vid 16 enheter for att utveckla dven denna méatning och gora den lattanvand
for patienterna - med omedelbar utrikning och aterrapportering av resultatet infor

lakarbesoket.

Funktionshinder f6ljs i regionala projekt for forskning och beprovade matt kommer nu
att erbjudas for nationell uppfdljning. En arbetsgrupp inom styrgruppen med
arbetsterapeut, sjukgymnast, sjukskoterska och patient arbetar nu fram vilka
rehabiliterande interventioner som ska kunna féljas med validerade utfallsmatt i

registret.

Registret ger alltsd en mangfacetterad information om resultat - med
standardiserade matt. Samtliga utvirderingar sammanfattas i en siffra och kan

alltsa jamforas 6ver tid och mellan olika patientpopulationer.

SRQ rapporterar ocksa data till Oppna Jamforelser (SKL) om patientens upplevda halsa
och forbattring med behandling direkt efter insjuknandet, liksom vid forsta insatta
biologiska ldkemedel. Fig VII nedan visar vunnen hélsa 4-12 ménader efter att diagnosen

stéllts hos patienter som foljts upp de olika ldnen. Se ytterligare diagram i bilagan.

Fig VII. Procentuell forbattring i genomsnitt av patientupplevd héalsa hos nyinsjuknade
patienter efter 4-12 manaders behandling.
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Sammanfattningsvis kan vi se att behandlingen ges enligt evidensbaserade riktlinjer vid
alla mottagningar i landet, men att sdval patientupplevda som medicinska resultat visar

en stor variation (se diagram i bilagan).

Dessa resultat kommer fran analyser av grupper av patienter och visar endast
genomsnitt. Det ger en generell uppfattning om att svenska reumatologer gor ratt, men
att alla patienter inte svarar pd behandlingen pa samma satt. Det avgorande ar att
genomfdra denna kvalitetssdkring av behandlingsresultat for varje individuell patient -
just i det 6gonblick som behandlingen utvarderas - for att optimera resultatet. Det kan
bara ske i realtid nar varden genomfors vid besoken (se rubriken: SRQ stoder en

vardutveckling inifran).

RAPPORTERAR I REALTID

For att attrahera anvandarna har vi prioriterat SRQ:s rapporteringsfunktion, eftersom
det ar avgorande att ge dem ndgot tillbaka sa fort data registreras. Detta sker med en
oversikt fran registret som analyserar och sammanstéller data, ndgot vi kallar

Speglingsprincipen.

Aterkoppling sker pa flera nivaer. Registret presenterar en 6versikt 6ver dagens
halsoskattning for patienten omedelbart efter registreringen. Under det foljande
lakarbesoket har lakaren och patienten en uppdaterad sammanstéllning av samtliga

behandlingar och hilsoskattningar over tid. Aterkopplingen sker allts3 i realtid.

Podngen ar att lakaren och patienten tydligt ser i 6versikten (spegeln) om utvecklingen
gdr i ratt eller fel riktning. De kan besluta - redan under ldkarbesoket - att dndra

dosering eller byta behandling om det behovs.

Varje dygn uppdateras de data som ar underlaget for rapporter pa ldkar- och klinikniva,
som automatiskt genereras varje gang en anvandare vill titta pd dem. Dessa dynamiska
diagram 6ver grupper av patienter finns tillgdngliga via Internet, pa registrets hemsida,
for behoriga anvandare. Lakare kan analysera sina egna patienter. Verksamhetschefer
kan se sin kliniks patientgrupp och jaimforelsediagram pa lans-, region- och nationell
niv3, p motsvarande sitt som de diagram som visas i denna Arsrapport. Underlaget till
rapporterna uppdateras varje natt med de senaste registreringarna. Darmed far de
kliniker som registrerar direkt vid besoken ett forsteg i sin egen uppféljning, jamfort med

de som fortfarande registrerar varden i efterhand via blanketter.

Registret har ocksa en sérskild rapportgenerator som kan sdka och leverera énskade
datasammanstallningar som en lista eller en Excelfil, som sedan kan importeras i det
egna statistikprogrammet. Utbildning i detta har hittills skett fér 47 anvandare vid elva
Kkliniker i landet. Dessa har nu direkt tillgang till data som de har behoérighet till och kan
analysera sjdlvstandigt for verksamhetsuppfdljning, klinisk forskning eller
ladkemedelsprovning. Registret kan alltsd generera sammanstallningar relevanta for

patient, anhorig, ldkare, sjukskoterska, klinikchef och forskare.
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Registret rapporterar ocksa till Oppna jamfdrelser och Likemedelsverket. Till
Tandvards- och ldkemedelsformansverket rapporteras aven forskningsresultat baserade

pa registrets data.

Slutligen sker en indirekt dterkoppling av registerdata som anvénds for forskning via
internationella vetenskapliga publikationer (se publikationslistan). Studierna kan ge
underlag till att nya riktlinjer utvecklas och fors in i registret. Det senaste exemplet dr en
studie som visade att rokning minskar effekten av savél standardbehandlingen med
Methotrexate (en cellhdmmare) som med biologiska lakemedel. Detta har nu kommit in i
riktlinjerna, varfor stod for detta byggs i registret - redan inom ett ar efter upptackten
och samtidigt som det publiceras. Darmed sker en aterkoppling pa patient-, lakar-,
verksamhets- nationell och internationell niva. Aterkopplingen sker via automatiska

rapporter (push) och via specifika manuella férfragningar (pull).

Registrets aterkoppling till anviandarna sporrar dem att avsluta ineffektiva terapier och
stodjer dem att uppna goda resultat. Aterféringen i form av den direkta responsen och

analys av rapporter sker som en viktig del av det kliniska forbattringsarbetet via moten
nationellt, regionalt och lokalt (se rubrik nedan: Ett register som transformerar svensk

reumatologi).
REUMATIKERPATIENTER MAR ALLT BATTRE!

SRQ visar pd en forbéattrad hélsa hos Sveriges patienter med RA. I Dalarnas lan dar
tackningsgraden ar 97 procent uppvisas sedan ar 2000 en stiandigt forbattrad halsa, med
sjunkande sjukdomsboérda hos hela populationen RA-patienter, matt som medelvérdet

for CRP vid alla besok, manad for ménad 2000-2009 (8 000 méatningar).

Under samma period visar 6vriga landet samma goda resultat med en standigt battre

hélsa vid RA - med en lagre tackningsgrad, men fler matpunkter (60 procent respektive
155 000 méatningar). CRP - C-reaktivt protein - ar ett effektmatt i blodet vid beddmning
av inflammationsgraden vid RA och ar starkt korrelerat till langtidsprognosen, sa att ett

hogre CRP forutsdger sdmre sjukdomsutveckling.
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Fig VIII. CRP-medelvérde vid RA-aterbesok, manadsvis jan 2001-juli 2010.
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For de patienter med RA som just insjuknat visar registret ocksd allt battre resultat vid
jamforelse av sjukdomsaktiviteten vid insjuknandet och efter tre manader - upp till tvd
ar (Fig. XI). Tidsserien for de dr Reuma-registret anvénts visar att den initiala
sjukdomsaktiviteten, som vardprocessen startar med, ar relativt stabil men att den
forbattring som varden ger blir storre for varje ar. Redan efter de forsta manadernas
behandling dr nu medianvardet under gransen for 1agaktiv sjukdom (DAS28 3,2). Detta
innebadr att fler 4n halften av patienterna har en inaktiverad sjukdom (remission) eller en

lagaktiv sjukdom efter forsta behandlingens insattande, direkt nar diagnosen stallts.

Fig. IX. Tidig artrit: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvarde) och forbattring efter 3, 6, 12
och 24 manader, nationellt, 1996-2009.
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Det ar ocksa intressant att analysera lokala variationer av behandlingseffekt efter sex
manader, under det senaste aret (2009), dir resultaten visar att vardprocessen startar
med viasentligen lika sjuka patienter vid de olika mottagningarna - och att effekten ar
god. Variationen 6kar dock ju farre patienter som redovisas for en mottagning (se

ytterligare diagram i separat bilaga).

Nar det géller biologiska behandlingar ar det sldende att resultaten hos de patienter som
visat sig vara behandlingsresistenta mot traditionell behandling, och darfor kravt
biologiska lakemedel, har ett lika bra behandlingssvar som de nyinsjuknade som inte
tidigare fatt ndgon behandling alls. Ocksa vid biologisk behandling ses en snabb
forbattring som uppnas lika vél vid flertalet mottagningar i hela landet (se diagram i

separat bilaga).
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REGISTRET
TRANSFORMERAR
REUMATOLOGISK VARD

SRQ har gjort nya arbetssdtt mdjliga - som radikalt fordndrat reumatologin pd mdnga

mottagningar i landet.

Principer som varit viktiga i detta sammanhang &r att: 1) patienten pa egen hand
anvander registret, 2) registret stodjer forbattringsarbete i den kliniska vardagen genom
att ge omedelbar aterkoppling till anvdndare, 3) registret inkluderar flerdimensionella
matt pa resultat som kan jamforas over tid, och 4) att registret mojliggor en

vardutveckling i samverkan med forskning .

NYA ARBETSSATT HAR UPPSTATT

Utvdrdering och vidareutveckling av riktlinjer i vardagsvdrden ger patientsdkerhet

Riktlinjer for lakemedelsbehandling och sédkerhetsuppféljning har utarbetats av Svensk
Reumatologisk férening och uppdateras vid nationella méten varje ar - da ocksa
registerdata om foljsamhet till riktlinjerna presenteras. Representanter fran
Socialstyrelsen har deltagit i dessa moten och foreningens riktlinjer bidrar nu till de

nationella riktlinjer som Socialstyrelsen utarbetar.

SRQ ger information om hur rekommenderade best practice-behandlingar paverkar
hélsan hos en diversifierad patientpopulation, som bl.a. rymmer gamla och multisjuka
patienter. Kunskapen som registret ger skiljer sig dirmed fran - och kompletterar - den

kunskap som genereras av kontrollerade kliniska studier.

I kontrollerade studier stravar forskare efter att eliminera padverkan av patientvariation
och kontextuella faktorer. Sddana faktorer ar trots allt viktiga i den kliniska praktiken
och registret kan omedelbart ge ldkaren information om hur sddant paverkar
behandlingens effektivitet. Registret ar en kunskapsbank om resultaten av de naturliga
experiment som lakarens behandlingar faktiskt representerar! Registret ger med andra
ord ldkare kunskap om men ocksd mojlighet att utvdrdera och vidareutveckla befintliga

riktlinjer som “i teorin” visat sig vara best-practice.

Pa ett mer allmént plan har SRQ spelat en viktig roll i det forbattringsarbete som ror
patientsdkerheten. Likare kan under patientbesoket genast fora in biverkningar i

registret, som direkt fors vidare till Likemedelsverket.
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Svensk Reumatologisk forening anvander sedan dessa data for att utarbeta nationella
riktlinjer for patientsdkerhet. Senast har rekommendationer for tuberkulos-screening
och behandling vid insdttande av TNF-blockerande biologiska ldkemedel diskuterats och

faststallts nationellt.

Detta arbete och hela registrets verksamhet belonades med hedersomnamnande i

Guldskalpellen 2007.
Evidensbaserad personlig medicin - individualiserade riktlinjer

SRQ:s proaktiva tjanster anvands konkret i forbattringsarbetet i den dagliga varden
genom att effekterna av provade behandlingar redan under ldkarbesoket kan jamforas
med tidigare behandlingsresultat och anvandas av patient och vardgivare som underlag

for gemensam beddmning och agerande.

Eftersom lidkaren har tillgang till bade gillande behandlingsriktlinjer och
individuella behandlingsresultat kan man skapa en Evidensbaserad personlig
medicin for varje patient, vid varje besok. Detta gors nu vid fler dn 1500 besok

varje manad.

Via registret kan lakare och patient utfora forbattringsarbete med en PDSA-cykel (Plan-
Do-Study-Act) med utvardering av den tidigare planerade vardens resultat som
beslutsstod for fortsatt behandling. Dessa PDSA-cykler genomfors vid konsekutiva besok

for att standigt forbattra och behdlla vunnen halsa hos patienten.
Uppgifter och makt delegeras till patienten

SRQ ger alltsa patienten mojlighet att registrera sin halsostatus innan besok via tjansten
PER. Allt fler mottagningar anvénder sig av detta satt att proaktivt registrera patientdata,

20 av 60 har redan infoért metoden och ytterligare nio haller pa med installation.

Detta innebar flera viktiga forandringar av klinisk praxis. Moment som tidigare utforts
under besoket sker nu redan innan patienten traffar sin vardgivare och uppgiften att
forst bedoma halsan delegeras till patienten. De sammanstallningar som presenteras av
registret gor det enkelt for patienten att forstd om behandlingar gett resultat eller inte.
Patienten far kunskap, vilket medfor att hon/han kan ta en mer aktiv roll i besluten om
fortsatt behandling. En 6kad patientmedverkan och patientmakt nas alltsd via kunskap

(t.ex. Hvitfeldt et al., 2010, se publikationslistan).
OppenTiit Mottagning - en behovsstyrd vdrdmodell som eliminerat viintetider

Vid Karolinska sjukhuset har en OppenTait Mottagning funnits sedan 2001. Genom att
systematiskt folja patienter vid besoken, via SRQ, kan de som vid registreringen har en

mitbart inaktiv eller 14gaktiv sjukdom erbjudas Oppen mottagning.

Detta innebar att patienter, vars sjukdom kontrolleras med given behandling, sjdlva kan
bestdmma nér de vill ha dterbesok. Nar de har behov av besok far de en tid inom tva

veckor.
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De patienter som har en aktiv sjukdom erbjuds istéllet utékad behandling och tata
dterbesok - alltsa Tat mottagning, for att fa sjukdomen under kontroll. Nar detta

uppntts erbjuds patienten ater Oppen mottagning.

OppenTat Mottagning innebér en radikal férandring av reumatologisk vard. I den
traditionella virdmodellen kallas samtliga patienter till 1dkarbesok for kontroll med
regelbundna intervall oavsett sjukdomsstatus. Patienter med svara symptom kan darmed

fa vanta lange pa aterbesok.

Modellen OppenTit Mottagning kan inspirera till nationell forandring eftersom
prelimindra resultat indikerar att den radikalt 6kat tillganglighet (inga koer/vantetider
sedan nio ar) och kostnadseffektivitet (fler patienter kan tas om hand pa samma
mottagningstid). OppenTat mottagning kan i praktiken bidra till den jamlika vard efter

behov med delaktighet for patienten som ar lagstadgad i Hélso- och sjukvardslagen §2.

En vidareutveckling av OppenTit Mottagning pagar nu fér att fi komplett uppféljning
dven av de patienter som dr hemma och mar bra. For att kunna redovisa fortsatt goda
resultat av behandlingen mats sjukdomslaget en gang per ar hos de patienter som de
senaste tolv mdnaderna inte hort av sig for att fa aterbesok. Dessa registerbesok for
"friska” patienter - som ofta har tung antireumatisk behandling - sker hos sjukskdterska
som tillsammans med patienten registrerar de matt som ingar i registret och foljer pa sa

satt upp att behandlingen ar ofdrandrat effektiv och utan biverkningar.

Samtidigt kan forskningsprover tas vid de mottagningar dar klinisk forskning bedrivs
med syfte att forstd de mekanismer som medfor att patientens sjukdom gatt tillbaka
under lang tid med en viss behandling, t.ex. biologiska lakemedel. Denna
vidareutvecklade OppenTit Mottagning, med sjukskoterskebesok, utvecklas nu vid

Gavleborgs ldns alla reumatologmottagningar.
Integration/kompatibilitet mellan kvalitetsregistret och andra IT-system i vdrden

SRQ har bidragit till forbattringsarbete genom att det tillater utbyte av data med andra
system. Reumatologkliniken vid Falu lasarett i Dalarna utnyttjar systematiskt den mangd
av information som finns i sjukvardens IT-system (datajournalsystemet Melior och
patientadministrativa systemet PAX/Elvis) tillsammans med data i SRQ. Fler olika matt

pa sjukdomsaktivitet kan tas fram och stéllas i korrelation till pidgdende behandling.

Dokumentationen i journalen gors pa ett systematiskt sitt sd att information sedan kan
utbytas direkt med det nationella kvalitetsregistret och ocksa med system som anvands i
det lokala kvalitetsarbetet, vilket belonades med hedersomndmnande i Guldskalpellen

2006.

Sedan 2007 finns en dubbelriktad koppling mellan Reuma-registret och Take Care-
journalen som uppfyller registrets krav pa omedelbar 6verforing i realtid. Nar patienten
kommer har ju vardgivaren redan 6ppnat journalen, som da har en lank till SRQ som ett

externt system.

31



Den aktuella patientens dversikt i registret nas via lanken utan ytterligare inloggning.
Data behover bara registreras en gang i journalen eller i registret och kan sedan

overforas sa att data finns i bada systemen.

Fordelen med att registrera data i registret ar att dessa omedelbart speglas tillbaka som
en patientdversikt for beslutsstdd, vilket inte ar moéjligt i journalen. Take Care-journalen
anvands i Stockholm och pé Gotland och ticker dirmed 20 procent av den svenska

populationen.
Lokalt kvalitetsarbete via jiémforelsedata

Avslutningsvis anvidnds registret for lokalt forbattringsarbete av manga kliniker som har
maoten dir man diskuterar insdttande och utvardering av behandlingar hos enskilda
patienter, for att ldra sig mer och forbéattra varden. Samtidigt kan man jaimfora den egna
klinikens resultat med andra ldns och nationella utfall med hjélp av registrets dynamiska

diagram. Det sker ocksa regionala mdten dar flera kliniker deltar.

Via jamforelserna dver tid kan ldkare/chefer identifiera ineffektiva terapier och fasa ut
dessa. Om kliniken har samre resultat dn regionala eller nationella genomsnitt ger det en
insikt om att det finns behandlingar som ger battre resultat - vilket sporrar till att i hogre
utstrackning anvdnda de terapier som ger bast resultat! Detta stods av kurssteg II dar
utbildning ges i hur diagrammen kan tas fram och tolkas och hur de direkt kan klistras in

i dokumentering av klinikens verksamhet, vid t.ex. rapportering till sjukhusledning.

Vid flera nationella méten inom Svensk Reumatologisk forening (SRF) har registret
presenterats och diskuterats som stdd for verksamhetschefers arbete. En sarskild
satsning har nu inletts pa att komplettera kurssteg Il med utbildning i sarskilda
automatiskt genererade tidsseriediagram ur registret, som stod for

verksamhetsutveckling for chefer.

Parallellt med den revolution som nya ldkemedel inneburit fér reumatologin
internationellt har alltsd organisatoriska forandringar skett i svensk reumatologi. Dessa
forandringar ar viktiga justi relation till ladkemedelsutvecklingen, eftersom de bidrar till
att nya lakemedel anvands vid ratt tidpunkt och pa ratt patienter - s att de genererar

maximal nytta.

REGISTRET STUDERAS AV

TVARVETENSKAPLIG FORSKARGRUPP

SRQ gor det alltsa majligt att studera behandlingsresultat av olika ldkemedel och
interventioner i daglig praxis, vilket kan ge kunskap om optimal dosering och

behandlingsregim for olika patienttyper.

Inom Kklinisk forskning anvands registren till att studera vad som kan orsaka sjukdom hos
olika individer. Exempelvis har man kunnat visa att rokning ar en langt viktigare orsak
till RA 4n man tidigare trott och att effekten av behandling med de viktigaste lakemedlen

bara har halften sa bra effekt hos rokare som hos icke-rokare.
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Studier av dessa slag kan genomfdras pa ett unikt satt med hjélp av registret och kan ge
ny information om mojligheter till prevention, bade pa befolkningsniva och i familjer

med hog risk for en viss sjukdom.

Dessutom dr kombinationen av kvalitetsregister och biologiska prover (mest blodprover)
som sparas i biobanker, en unik mojlighet att med hjélp av forskning bestimma vilka
patienter som har bast effekt av vilka ldkemedel nér det, som i reumatologin, finns flera

olika (och ofta dyra) ldkemedel att vdlja mellan.

Registret bidrar ocksa till ett kliniskt forbattringsarbete genom samverkan med manga
parter. Forbattringsarbetet utvecklas kontinuerligt genom att anvandningen av SRQ
studeras av forskare med kompetens inom bl.a. foretagsekonomi, hdlsoekonomi, IT-
management, medicinsk informatik, teknik, omvardnad, sjukgymnastik och

beteendevetenskap.

Forskningen bedrivs pa Karolinska Institutet/Medical Management Centre som ar en
tvardisciplinar enhet, i samarbete med Uppsala, Linkdpings och Stockholms universitet.
Olika teorier anvands darmed for att analysera kvalitetsregistrets innovationer ur skilda

perspektiv och skapa konceptuella modeller om inférande av innovationer i varden.

Sedan 2008 ar ocksa SRQ:s forbattringsinitiativ foremal for forskningsprojektet Kronisk
Hilsa, som fatt anslag fran VINNVARD. Det ir den forsta stora satsningen pa
forbattringsforskning i Sverige som gors av Vardalstiftelsen, Vinnova,

Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Landsting.

Ett helt nytt satt att utveckla varden ingér ocksa i forskningen, dar vérdens processer
kartldggs pa sedvanligt satt for att mojliggora forbattringar. Sedan tas en datoriserad
modell av verksamheten fram som kan anvéndas for att obegransat testa resultaten av

alla tankbara organisatoriska fordndringar i datorn - redan innan de infors i varden.

Olika scenarier kan koras i modellen med sddana forandringar som inte enkelt kan
provas i verkligheten, som personal- och lokalforandringar. Dessa tester kan goras av
saval verksamhetsledningen som av den inblandade personalen. En doktorand har detta

som foremal for sin avhandling.

Inom projektet bedrivs d4ven en randomiserad, kontrollerad studie av OppenTit
Mottagning (se ovan) for att mer detaljerat kunna studera effekterna av denna nya
vardlogistik. En observationell studie av den kombinerade sjukskoterske- och
lakarmottagningen har ocksa pabdrjats for att kunna std som modell for nya effektiva,

patienttillvanda arbetssatt.

Det forbattringsarbete som bedrivs via registret studeras alltsd med bade kvantitativa
och kvalitativa metoder. Detta tvarvetenskapliga angreppssatt minskar tendensen att
fastna i invanda tankebanor hos forskare, registerhallare och anvandare - och vi tror att

det ar en viktig del i var framgéng.
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GRUNDEN TILL FRAMGANG:
ETT UNIKT SATT ATT BEDRIVA
KLINISK UTVECKLING

Det har utvecklats ett unikt arbetssdtt inom reumatologin i Sverige, vilket
uppmdrksammades av Delegationen fér samverkan inom den kliniska forskningen, som pd

uppdrag av Ndringsdepartementet ska stdrka svensk konkurrenskraft.

VARDUTVECKLING I SAMVERKAN MED EXTERNA PARTER

I EN GYNNSAM NATVERKSSTRUKTUR

Utvecklingen av SRQ sker via en samverkan med reumatologmottagningar och kliniker,
nationella forskargrupper for lakemedelsuppfoljning och hdlsoekonomi inom
reumatologin, myndigheter och industri. Det dr alltsd manga parter som i formaliserad
samverkan utvecklar nya satt att anvdnda registrets data for 6kad kvalitet, sakerhet och

kostnadseffektivitet i dagens och framtidens vard.

SRQ ar nu forebilden i projektet KUR - for samverkan inom den kliniska forskningen som

initierats i januari 2009 av Delegationen for samverkan inom den kliniska forskningen.

KUR ska stiarka svensk konkurrenskraft genom béttre samverkan mellan sjukvard,

akademi och naringsliv.

Uppdraget innebér att sprida de framgangar som reumatologin via SRQ har inom
patientmedverkan, kliniska studier och provningar, lakemedelsuppfdljning, samverkan
med industrin, hdlsoekonomi, translatorisk forskning, informatikstéd och

vardkvalitetsutveckling - och att sdkra hela denna verksamhet juridiskt och etiskt.

Dessa verksamheter har erbjudits till andra kvalitetsregister dar samarbete nu pagar
med neurologins register, barnregister, reumakirurgiskt register och

primarvardsforetradare.

KUR bygger pa att register med kunskap om sin egen sjukdomsgrupp kan utnyttja
funktionerna i en rad fristdende moduler, som alla stodjer samverkan inom den kliniska
forskningen. Projektets moduler ar generella for att fungera for alla sjukdomar och

register.

I december 2009 visade KUR upp konceptet vid Delegationens slutkonferens, med bl.a.
socialminister Goran Hagglund, genom fallbeskrivningar, demonstrationer och

mojligheter att se systemet i praktisk drift. Beslutsfattare, registeransvariga, forskare,
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foretag och andra som vill frdmja och utveckla svensk klinisk forskning kunde sjalva bilda

sig en uppfattning om hur KUR-konceptet kan starka det egna arbetet.

Néringsdepartementet har gett KUR-projektet stod for fortsatt verksamhet under 2010,

under den tid som 6versynen av nationella kvalitetsregister pagar.

Fig X. Konceptuell bild av KUR

Faticiit-

KUR ERBJUDER GENERISKA FUNKTIONER

Kliniska register av god kvalitet r en forutsattning fér KUR, som utgér frén
reumatologins kvalitetsregister och ska visa hur patientens sjukdom kan f6ljas 6ver
professionella granser och hur en specialitet kan f6lja manga olika diagnoser, bade
kroniska sjukdomar och atgardsregister. Nedanstdende funktioner, som utvecklats inom
reumatologin utifran SRQ, erbjuds nu till neurologins kvalitetsregister, barnmedicinska

register och reumakirurgiskt register.

Patientmedverkan utvecklar sitt for patienten att medverka nir virden genomfors s
att hon kan f6lja sin egen sjukdom och effekter av behandlingen - och samtidigt bidra till
insamling och kontroll av uppgifter i registret. Patienter erbjuds ocksa att, med sina

kunskaper, delta som medarbetare i forskning och i undervisning av studenter.

Kliniska prévningar och studier utvecklar méjligheter att skraddarsy lakemedels-
provningar och kliniska studier genom att analysera registrens data. Rekrytering av

patienter ska kunna ske med sokningar i registren och vid patientens besok i varden.
Registren kan ocksa kompletteras med intresseanmalningar fran patienter att delta i

Kklinisk forskning.

Lakemedelsuppfdljning visar hur uppféljning kan goras i den kliniska vardagen med
biverkningsrapportering omedelbart vid patientmotet, som sedan lankas vidare direkt
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till Likemedelsverket och EMA i London. Detta stoder foretagens obligatoriska
rapportering efter godkdnnandet, liksom langtidsstudier 6ver lakemedlets hela livstid.
Denna rapportering ar helt generisk och kan via KUR stéllas till alla kvalitetsregisters

forfogande for att 6ka patientsdkerheten i hela landet.

Industribro ir ett stéd for att teckna affirsméssiga avtal med industrin, for forskning
och industriutveckling eller myndighetsrapportering av resultat fran kvalitetsregistrets

analyser av sina egna data.

Hélsoekonomiska analyser gors for att bedoma effekter av atgirder som t.ex.
samhallsekonomiska konsekvenser av lakemedelsanvandning. En unik férdel ar att alla
lakemedel kan jamforas direkt med varandra, i samma studie. Detta moéjliggor helt ny
forskning i Sverige med stod av samkorningar med nationella databaser pa bl.a.
Socialstyrelsen, Forsakringskassan och Statistiska Centralbyran. Samarbete pdgar nu
ocksa med Tandvards- och Likemedelsformansverket i deras granskning av biologiska

lakemedel.

Klinisk forskning och grundforskning kopplas ihop och ger underlag till translatorisk
forskning dar aven biobanker anvands for att belysa sjukdomars uppkomst, riskfaktorer,
prognos och behandlingars effekter. Nya kunskaper delges vardgivare och industri - till

nytta for patienterna.

Juridik och etik granskar hur patientintegriteten bevaras i samarbetet mellan ménga
intressenter fran vard, forskning och industri. Eventuella lagdndringar som kan behovas

ska identifieras.

Informationsgeneratorn utvecklar tjanster pd Internet som stoder kvalitetsregister,
forskare, myndigheter och industrin i deras arbete inom samverkan for den kliniska
forskningen. Tjansterna ar modulara, kan kopplas till datorjournal och ar certifierade for

den nationella IT-strategin.

Vardkvalitetsutveckling utvecklar modeller for aktionsforskning som stoder
kvalitetsregistrens huvuduppgift, att h6ja vardens kvalitet. Alla forbattringsinitiativ kan
systematiskt foljas upp med forskning vars resultat stoder transformering av varden och

vardforetagen i Sverige.
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1. TACKNINGSGRAD

Svensk Reumatologis Kvalitetsregister inkluderade inledningsvis enbart patienter med
reumatoid artrit. Registret inkluderar nu fler diagnoser som ryms inom begreppet
reumatisk inflammatorisk sjukdom.

1.1. Andel kvinnor i forhallande till mén for olika diagnoser som ryms i registret. Juvenil
Polyartrit ar t.ex. ndstan fem ganger sa vanlig hos kvinnor som hos man och
Ankyloserande spondylit hilften sa vanlig hos kvinnor som hos mén.
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1.2 Fordelning av olika diagnoser (51 st.)som inkluderats i SRQ. Diagrammet visar

diagnoser med N > 5 registrerade patienter.

Diagnos

RA Seropos

RA Seroneg

Psoriasisartrit

RAUNS

Ankyloserande spondylit
Spondylartrit

Paolyartrit UNS

Juvenil Artrit UMNS

Oligoartrit UNS

Juvenil Polyartrit Seroneg
SLE

Juvenil Polyartrit Seropos
Polymyosit

Artrit UNS

Juvenil Mono / Oligoartrit
Dermatomyosit

Juvenil Spondylit / Spondylartrit
Wegener
Inklusionskroppsmyosit
Juvenil Psoriasisartrit
Inflammatorisk systemsjukdom UNS
Artropati vid Crohns sjukdom
Adult Still

Andra overlap-syndrom
Artropati vid ulceras kolit
Siccasyndromet

Reaktiv artrit

Juvenil Arrit m Systemdebut
Jattecellsarterit med PMR
Behcet

Myosit UNS

Systemisk skleros UNS
Polymyalgia rheumatica - PMR
Juvenil Dermatomyosit
Arterit

Ledvark

Reumatoid vaskulit

Annan jattecellsarterit

RA med engagemang av andra organ
CREST-syndrom

Sarcoidos

Artros UNS

Churg-Strauss syndrom

]

Y oH OB BB BB 8RB Y E S

5000

10000

Antal

15000

20000
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1.3 Fordelning av olika diagnoser (51 st.)som inkluderats i SRQ. Diagrammet visar
diagnoser med N > 5 registrerade patienter. OBS. Logaritmisk skala.

Diagnos
ok seropcs [
RA Seroneg | | easo

Psoriasisartrit

RAUNS

Ankyloserande spondylit
Spondylartrit

Polyartrit UNS

Juvenil Artrit UNS
Cligoartrit UNS

Juvenil Polyartrit Seroneg

SLE
Juvenil Polyartrit Seropos | \ 144
Povmyosit | -
Artrit UNS | | 127

Juvenil Mono / Oligoartrit
Dermatomyosit

Juvenil Spondylit/ Spondylartrit
Wegener
Inklusionskroppsmyosit
Juvenil Psoriasisartrit
Inflammatorisk systemsjukdom UNS
Artropati vid Crohns sjukdom
Adult Still

Andra overlap-syndrom
Artropati vid ulcerds kolit
Siccasyndromet

Reaktiv artrit

Juvenil Arrit m Systemdebut
Jattecellsarterit med PMR
Behcet

Myosit UNS

Systemisk skleros UNS
Polymyalgia rheumatica - PMR.
Juvenil Dermatomyosit

Arterit

Ledvark

Reumatoid vaskulit

Annan jattecellsarterit

RA med engagemang av andra organ
CREST-syndrom

Barcoidos

Artros UNS

Churg-Strauss syndrom

1 10 100 1000 10000 100000

Antal [logaritmisk skala]
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1.4 Ackumulerat antal registrerade patienter per ar 1996-2009. Totalt, for tidig artrit
patienter, bionaiva patienter (som inte fatt biologiska ldkemedel tidigare), och avslutade
(avlidna, migrerade osv.).

Ackumulerat antal
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25000

20000

15000

10000

5000

0

T T T T I T T T T T
1986 199Y 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009

Inklusionsar

1.Totalt

2. Tidig RA 3.BIOnaiva =@~ 4 Avslutade

1.5 Antal nyregistrerade patienter senaste 24 manaderna for hela riket.

Antal

700 = - - - = - - - - -
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Tid [manader]
1.Totalt 3.BlIOnaiva 3Tidig RA == 4 Ayslutade
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1.6 Ackumulerat antal registrerade patienter per 100 000 invanare dver 18 ar regionvis,
per ar, 1996-2009.

600
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300

200

Ackumulerat antal per 100 000 inv.

| | T T T T | | T T | I T |
1986 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009
Inklusionsar

Region: —@- Norra =@~ Stockholm =~ Sydostra
Sddra =@~ Uppsala-Orebro <@~ Vastsvenska

1.7 Antal nyregistrerade patienter per 100 000 invanare ¢ver 18 ar regionvis ar 1996 -
20009.

100.0
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40.0

Antal patienter per 100 000 inv.
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1.8 Tidig Artrit - ackumulerat antal registrerade patienter per 100 000 invanare dver 18
ar regionvis, per ar, 1996-2009. Patientantalet har 6kat i samtliga regioner, sarskilt i
Stockholm.

160

140

120

100

Ackumulerat antal TA-patienter per 100 000 inv.

T T T
1996 1997 1998 1989 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009

Inklusionsar

Region: —@- Norra =@~ Stockholm =~ Syddstra
Sadra =@~ Uppsala-Orebro =@= Vastsvenska

1.9 Tidig artrit, antal nyregistrerade patienter per 100 000 invanare 6ver 18 ar regionvis
ar 1996-2009.

200
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Antal TA-patienter per 100 000 inv
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1.10 Forsta insatta biologiska behandling - ackumulerat antal registrerade patienter per

100 000 invanare 6ver 18 ar regionvis, per ar, 1996-2009. Storst ar antalet i Sodra
regionen och Stockholm.

Ackumulerat antal registrerade BlO-patienter per 100 000 inv.
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Region: =—@= MNomra
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—@- Uppsala-Orebro —@= Vistsvenska

1.11 Forsta insatta biologiska behandling, antal nyregistrerade patienter per 100 000

invénare over 18 ar regionvis ar 1999-2009.

Antal registrerade BlO-patienter per 100 000 inv.
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2. SYMPTOM VID INKLUSION: TIDIG ARTRIT PATIENTER

2.1 Tidig artrit: sjukdomsaktivitet (DAS28), patientrapporterade funktionshinder (HAQ),
patientrapporterad smarta, patientrapporterad global hilsa (PGH), CRP, Sanka, Svullna
och Omma leder samt Sjukdomsduration vid inklusion. Medelvérden, arsvis, 1996-2009,
nationellt. Anges i procent av maxvardet dar hogre varde visar 6kad sjukdomsgrad.

(DAS238 0-10, HAQ 0-3, Smérta 0-100, PGH 0-100, CRP [mg/l], Sénka [mm/h], Svulina leder*5, Omma leder*5, Duration [veckor])

60

% av maxvarde

20
T T T T T T T T T T T T T T
w ~ w @ o -— o o ey w w L w o
L] @ 0 @ o o o o o o o f=] o f=]
L] @ L=2] @ (=] o (=] o (=] o (=] (=] (=] (=]
_— -_— — -— o o™ o™ o o™ o o™ o™ ™ o™
Inklusionsar
—@~DAS23% —@~ HAOQ% — @~ Smarta% PGH% CRP [mg/]

== Sdnka [mm‘h] == Svulna leder™S =i Omma leders 4@ Duration [veckor]

2.2 Tidig artrit: sjukdomsaktivitet (DAS28), CRP, patientrapporterade funktionshinder
(HAQ) samt patientrapporterad global hilsa (PGH) vid inklusion. Medelvérden for

kvinnor respektive man ar 2009, nationellt. Anges i procent av maxvardet dar hogre
varde visar 6kad sjukdomsgrad.

(DAS28 0-10, CRP [mg/l], HAQ 0-3, PGH 0-100)

60.0

% av maxvirde

DAS28% CRP [mg/l] HAQ% PGH%

Kvinnor  Man
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3. SYMPTOM VID BEHANDLINGSSTART: PATIENTER MED

BIOLOGISK BEHANDLING

3.1. Biologiska lakemedel: sjukdomsaktivitet (DAS28), patientrapporterade
funktionshinder (HAQ), patientrapporterad global hilsa (PGH) samt CRP vid forsta
insatta behandling. Medelvarden, arsvis, 1999-2009, nationellt. Anges i procent av

maxvardet dar hogre varde visar 6kad sjukdomsgrad (DAS28 0-10, HAQ 0-3 och PGH 0-

100) samt CRP (mg/1).

DAS28, HAQ, PGH [% av maxvérde]
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|-@-DAs28% CRP [mg/l] =@~ HAQ% PGH%

3.2. Biologiska lakemedel: sjukdomsaktivitet (DAS28), patientrapporterade
funktionshinder (HAQ), patientrapporterad global halsa (PGH) samt CRP vid forsta
insatta behandling. Medelvarden for kvinnor respektive mén ar 2009, nationellt. Anges i

procent av maxvardet dar hogre varde visar 6kad sjukdomsgrad (DAS28 0-10, HAQ 0-3

och PGH 0-100) samt CRP (mg/1).

% av maxvirde

(DAS28 0-10, CRP [mg/l], HAQ 0.3, PGH 0-100)
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4. SJUKDOMSDURATION FOR KVINNOR OCH MAN VID
INKLUSIONSBESOK/BEHANDLINGSSTART

4.1. Tidig artrit patienter: genomsnittlig sjukdomsduration vid inklusionsbesoket,
nationellt, 1996-2009. Fallande kurvor visar att patienter kommer allt tidigare till vard.
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4.2. Patienter som behandlats med biologiska ldkemedel: medelduration av sjukdomen
vid start av forsta behandling nationellt, 1999-2009.
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5. INITIAL BEHANDLING AV TIDIG ARTRIT PATIENTER

Andelen patienter som ordinerats antireumatisk behandling vid forsta besoket, nar
diagnosen RA stallts, har successivt 6kat under aren . Sedan 2003 ligger 6ver 90 % av

férskrivningen av antireumatika helt enligt riktlinjerna.

5.1. Tidig artrit: Initial behandling, nationellt, 1996-2009. Andel patienter med viss
behandling.

100 —
a0 —
80 —
70—
295 [ 1 Methotrexate
B B 2. Salazopyrin
3 50 [ 3.Biologiskt
5 [ 4.Kombinerad
40— []5.0vriga
[]6.0behandlade
30
20
10 —
0 —

T T T T T T T T I T T T T T
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5.2. Tidig artrit: Initial behandling, regionvis, 2009. Andel patienter med viss behandling.

Region

Riket (857)

MNarra (102)

Stockholm (219)

B 1. Methotrexate
B 2.Salazopyrin
[ 3 Biologiskt

[ 4 Kombinerad
[]5.0wriga
[]6.0behandlade

Syddstra (89)

Sodra (111)

Uppsala-Orebro (211)

Vastsvenska (125)

|
0 20 40 60 80

100
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5.3 Tidig artrit: Initial behandling, lansvis, 2009. Andel patienter med viss behandling.

Lan

_Riket (857)
Dalarna (40)
Gotland

Gavleborg

Halland
Jamtland (5)
Jinképing
Kalmar B 1 Methatrexate
Norrbatten B 2.Salazopyrin
Skane (82) [ 3.Biologiskt
Stockholm (207) [[]4 Kombinerad
Sadermanland (43) Dg-gr}ﬂghﬂ o
Uppsala [C]6.0behandlade

Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland

Vastra Gétaland (125)
Qrebro (16)
Ostergétland (39)

0 20 40 60 a0 100
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5.4 Tidig artrit: initial behandling, per mottagning, 2009. Andel patienter med viss
behandling. Vid procentuell redovisning som har ses de storsta avvikelserna vid de
kliniker som rapporterat fa patienter.

Mottagning

.Riket (872)
Alingsas (8)
Bollnas (1)
Boras (18)
Danderyd (37)
Eskilstuna (43)
Falkenberg (1)
Falun (42}

Farsta privat (8)

Gévle (21)

Helsingborg (13)

Huddinge (70)
Hudiksvall (10)
Jonkdping, Ryhov (16)
Kalmar lanssjukhus (15)
Karlstad (35)
Kristianstad (37)
Kungsbacka (10}

Simrishamn (4)

Skévde (14)

Solna (78)
Sophiahemmet (5)
Spenshults sjukhus (18)

Stockholm privat (11)

Sunderbyn (36)
Sundsvall (11)
Séderhamn (3)
Trelleborg (B)

Uddevalla (23)
Umea (44)

Vastervik (19)

Wasteras (13)

Angelholm (B)
Orebro, Univ.sjukhus (17)

Omskaldsvik (7)

Ostersund (5)

0 20 40 60 80

100

[l 1 Methotrexate ] 2. Salazopyrin  []3.Biologiskt  [[]4.Kombinerad []5.0wiga [16.Obehandlade
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6. ANVANDNING AV BIOLOGISKA LAKEMEDEL

6.1 Biologiska lakemedel: antal startade BIO naiva behandlingar (behandlingar som

startats hos patienter utan tidigare biologisk behandling) nationellt, 2000-2009.
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6.2 Biologiska lakemedel: totalt antal startade behandlingar nationellt, 2000-2009.
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6.3. Biologiska lakemedel: antal pagdende behandlingar vid rets slut, nationellt, 2000-

2009.
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6.4 Biologiska lakemedel: antal pagdende behandlingar vid arets slut efter diagnosgrupp,
nationellt, 2000-2009.
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6.5 Biologiska likemedel: andel pagdende behandlingar per preparat regionvis, 2009-
12-31.

Region

Riket (13155)

Norra (1058)

Stockholm (3452)

Syddstra (1259)

Sédra (3099)

Uppsala-Orebro (2518)

Vastsvenska (1771)

I I I I |
0 20 40 60 80 100

B 1.Enbrel B2 Humira [ 3.Remicade []4.Mabthera []5.Ovriga BIO

6.6 Biologiska likemedel: andel pdgiaende behandlingar per preparat lansvis, 2009-12-
31.

Lan

‘Riket {13155)
Blekinge {228)
Dalarna (418)
Gotland (115)
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(

(
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(

Jamtland (202)
Jonkdping (395)
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Stockholm (3337)
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6.7 Biologiska lakemedel: antal pagdende behandlingar per 100 000 invanare over 18 ar

2009-12-31, regionvis.

Region

Yastsvenska

Marra

Sydastra

Uppsala-Orebro

Sodra

Stockhaolm

I I
0 50 100 150

200

|. Enbrel [l Humira [ Mabthera [O] Remicade []Qwriga BIO

6.8 Biologiska ldkemedel: antal pagadende behandlingar per 100 000 invanare dver 18 ar

2009-12-31, lansvis.
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6.9 Biologiska lakemedel: andel pagdende behandlingar per 100 000 invanare 6ver 18
ar, lansvis 2010-11-10. (Gotland har <100 000 invanare).
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7. BEHANDLINGSRESULTAT

7.1 Tidig artrit patienter

7.1.1. Tidig artrit: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvarde) och forbéttring efter 3, 6, 12
och 24 manader, nationellt 1996-2009.
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7.1.2. Tidig artrit: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelviarde) och forbéttring efter 3, 6, 12
och 24manader, regionvis 2009.
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7.1.3. Tidig artrit patienter med DMARD eller BIO-behandling: Sjukdomsaktivitet
(DAS28) vid insattning och forbattring efter 4-12 manader (medelviarde DAS28) for
kohort med forsta besok under 2007-2009. Lansvis i bokstavsordning, referenslinjerna
visar medel for riket och inom parentes anges antal startade respektive uppféljda
patienter.
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7.1.4 Tidig artrit patienter med DMARD eller BIO-behandling: Funktionsférmdga (HAQ)
vid inséttning och forbattring efter 4-12 manader (medelviarde HAQ) for kohort med
forsta besok under 2007-2009. Lansvis i bokstavsordning, referenslinjerna visar medel
for riket och inom parentes anges antal startade respektive uppfdljda patienter.
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7.1.5 Tidig artrit patienter med DMARD eller BIO-behandling: Patientrapporterad smérta
vid insattning och forbattring efter 4-12 manader (medelviarde smarta) for kohort med
forsta besok under 2007-2009. Lansvis i bokstavsordning, referenslinjerna visar medel
for riket och inom parentes anges antal startade respektive uppfdljda patienter.
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7.1.6 Tidig artrit patienter med DMARD eller BIO-behandling: Patientrapporterad global
halsa (PGH) vid insattning och forbattring efter 4-12 manader (medelvirde PGH) for
kohort med forsta besok under 2007-2009. Lansvis i bokstavsordning, referenslinjerna
visar medel for riket och inom parentes anges antal startade respektive uppfoljda
patienter.
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7.1.7 Tidig artrit patienter med DMARD eller BIO-behandling: Sdnka vid insattning och

forbattring efter 4-12 manader (medelvérde Sanka) for kohort med forsta besok under

2007-2009. Lansvis i bokstavsordning, referenslinjerna visar medel for riket och inom

parentes anges antal startade respektive uppféljda patienter.
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7.1.8 Tidig artrit patienter med DMARD eller BIO-behandling: CRP vid insattning och
forbattring efter 4-12 manader (medelvirde CRP) for kohort med forsta besok under

2007-2009. Lansvis i bokstavsordning, referenslinjerna visar medel for riket och inom

parentes anges antal startade respektive uppfoljda patienter.
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7.2. Patienter som behandlas med biologiska Idkemedel

7.2.1. Biologisk behandling: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvarde) och forbattring efter
6 och 12 méanader, for RA patienter med forsta biobehandling under 2000-20009, i hela
Sverige.

2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009
Ar for 1:a BlObehandling

=@= Behandlingsstart =@ Efter 6 manader =@~ Efter 12 manader

7.2.2 Biologisk behandling: Funktion (HAQ, medelvérde) och forbattring efter 6 och 12
manader, for RA patienter med forsta biobehandling under 2000-2009, i hela Sverige.

2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009
Ar for 1:a BlObehandling

=@~ Behandlingsstart == Efter § manader =g~ Efter 12 manader
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7.2.3 Biologisk behandling: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvarde) och forbattring efter
4-12 samt 36 médnader for RA patienter med behandlingar inledda 1999-2010, lansvis.
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7.2.4 Biologisk behandling: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvarde) och forbattring efter
4-12 samt 36 médnader for RA patienter med behandlingar inledda 1999-2004, lansvis.
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7.2.5 Biologisk behandling: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvarde) och forbattring efter
4-12 samt 36 médnader for RA patienter med behandlingar inledda 2005-2010, lansvis.
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7.2.6 Biologisk behandling: patientens globala hilsa (PGH, medelvarde) och forbattring
efter 4-12 samt 36 mdnader for RA patienter med behandlingar inledda 1999-2010,
lansvis.
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7.2.7 Biologisk behandling: patientens globala hélsa (PGH, medelvarde) och forbattring
efter 4-12 samt 36 mdnader for RA patienter med behandlingar inledda 1999-2004,
lansvis.
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7.2.8 Biologisk behandling: patientens globala hilsa (PGH, medelvarde) och forbattring
efter 4-12 samt 36 mdnader for RA patienter med behandlingar inledda 2005-2010,

lansvis.
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7.2.9 Biologisk behandling: Sjukdomsaktivitet (DAS28) vid insattning och férbattring

efter 4-12 manader (medelvarde DAS28) for kohort med forsta behandlingsstart 2007-

2009. Lansvis i bokstavsordning.
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7.2.10 Biologisk behandling: Funktion (HAQ) vid insattning och férbattring efter 4-12

der (medelvarde HAQ) for kohort med forsta behandlingsstart 2007-2009. Lansvis i

bokstavsordning.
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7.2.11 Biologisk behandling: Smarta vid insattning och forbéattring efter 4-12 manader
(medelvarde Smarta) for kohort med forsta behandlingsstart 2007-2009. Lansvis i

bokstavsordning.
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7.2.12 Biologisk behandling: Patientens globala halsa (PGH) vid insattning och
forbattring efter 4-12 manader (medelvdrde PGH) for kohort med forsta
behandlingsstart 2007-2009. Lansvis i bokstavsordning.
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7.2.13 Biologisk behandling: Sénka vid insattning och forbattring efter 4-12 manader

(medelvarde Sanka) for kohort med forsta behandlingsstart 2007-2009. Lansvis i

bokstavsordning.
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7.2.14 Biologisk behandling: CRP vid insattning och forbattring efter 4-12 manader

(medelvarde CRP) for kohort med forsta behandlingsstart 2007-2009. Lansvis i

bokstavsordning.
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7.3 Hela patientpopulationen i registret

7.3.1 CRP-medelvirde vid RA-aterbesok, registrerat i SRQ, manadsvis, jan 2001 - juli
2010. Falun vs. Riket minus Falun. Visar en positiv utveckling av hilsa (CRP) hos hela
patientgruppen som finns i registret, och i synnerhet hos patientgruppen i Dalarna, dar
tackningsgraden dr 97 %. Falun startar pd en hégre sjukdomsaktivitetsnivd men nar det
nationella genomsnittet gver tid. Den nationella utvecklingen visar mindre variation da

den innehaller mer data.

Aven om det nationella kvalitetsregistret i sin helhet inte har en hégre tickningsgrad 4n
60 %, med Dalarna som referens, sa kan nu motsvarande goda utveckling av hélsan ses
hos hela patientgruppen som finns i registret, se jamforelsen i diagrammen nedan. Det ar
osannolikt att ndgot systematiskt fel finns i den omfattande och geografiskt spridda
insamlingen av patientdata i det nationella registret. De inkluderade patienterna torde
vara representativa dven for dem som dnnu inte kommit med i registret. Det dr oerhort
gladjande att de reumatiskt sjuka successivt har en mindre sjukdomsbérda att bara och

en battre prognos pa sikt.
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Det kan alltid ifrdgasattas vad som beror pa registret och vad som har bidragit i 6vrigt vid
iakttagna forbattringar. Det som mats brukar dock alltid férbéttras varfor sjilva
registeraktiviteten som sadan kan spela en stor roll, liksom aterkommande
presentationer och diskussioner av skillnader i resultat, dar forebilder med bra resultat
framhalls. D3 det ar just sddana aktiviteter som stods av registret forefaller det sannolikt
att deltagande i registret bidragit till dessa effekter.

I de diagram som fdljer nedan illustreras att flertalet regioner ligger mycket lika rikets
genomsnitt vad galler patienters forbattring matt som CRP forandring. Alla delar av riket
visar dock samma tydliga trend med sjunkande sjukdomsbdrda for patienterna.
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7.3.2 CRP-medelvérde vid RA-aterbesok registrerat i SRQ, manadsvis januari 2001 - juli

2010. Stockholm vs. Riket minus Stockholm . Stockholms patienter utgér 20 % av den

totala patientpopulationen.
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7.3.3 CRP-medelvirde vid RA-aterbesok, registrerat i SRQ,

2010. Sodra regionen vs. Riket minus Sodra. Sédra regionen uppvisar samma utveckling

som riket i ovrigt, men ligger pa en lagre niva. Detta kan vara betingat av att laga CRP-

varden under analysmetodens kanslighet satts till noll.
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7.3.4 CRP-medelvérde vid RA-aterbesok, registrerat i SRQ,

2010. Uppsala-Orebro vs. Riket minus Uppsala-Orebro. U-0 regionen har en liknande

4 senare ar.

2
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7.3.5 CRP-medelvérde vid RA-aterbesok, registrerat i SRR, manadsvis, jan 2001 - juli

2010. Norra vs. Riket minus Norra . Norra regionen ligger nira riksgenomsnittet pa

2

senare ar.
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7.3.6 CRP-medelvirde vid RA-aterbesok, registrerat i SRQ,

2010. Sydostra vs. Riket minus Syddstra. Sydostra uppvisar en utveckling nara rikets.
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7.3.7 CRP-medelvirde vid RA-aterbesok, registrerat i SRQ,

2010. Vastsvenska vs. Riket minus Vastsvenska. Vastsvenska visar en liknande utveckling

d en lite hogre niva.

, men pa en

som riket,
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7.4 Langtidsuppfoljning

7.4.1 Utveckling av sjukdomsaktivitet (DAS28) for olika aktivitetsgrupper (Ingen, Lag,
Mattlig, Hog) vid inklusion. Aktivitetsnivan (medelvarde DAS28) foljs i diagrammet fran
inklusion och 36 manader framat for TA patienter med RA diagnos, ej biobehandlade.

medelvarde DAS28

P I s s s 9V o 0 o 2 v s o ) [ 9 0 s o
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manader fran inklusion
-0 1 293

=)
36

DAS28 aktivitetsnivaer <2 & »>=H1

7.4.2. Genomsnittlig forandring av sjukdomsaktivitet (DAS28) med konfidensintervall
over tre ar, vid alla manadskontrolltillfallen (MK1-MK36) for RA patienter. Visar att den
initiala forbattringen tre manader efter inklusion i kvalitetsregistret tenderar att
kvarstar.
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7.4.3. Genomsnittlig forandring av CRP med konfidensintervall 6ver tre ar, vid alla
manadskontrolltillfallen (MK1-MK36) for RA patienter.

30—

CRP medelvirde

[T 1171717 17T 17T T T 17T T T T T TTTTTTT T T T T T T T 17T TT
56 78 910111213 141518171819 2021 22 3324 25268 27 2820 30 31323334 35 38

o
ha —]
w -
B

Manader fran inklusion

7.4.4. Genomsnittlig forandring av sjukdomsaktivitet (DAS28) med konfidensintervall
over 12 ar, vid alla manadskontrolltillfallen (MK1-MK144) for RA patienter.
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7.4.5. Genomsnittlig forandring av CRP med konfidensintervall 6ver 12 &r, vid alla
manadskontrolltillfallen (MK1-MK144) for RA patienter.
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