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Halsning fran
registerhdllaren

Har kommer en halsning till er lasare
av arsrapporten, fran registerhallaren
for ett av Sveriges allra mest framsta-
ende kvalitetsregister. | kvalitetsregis-
tersammanhang far jag namligen ofta
hora att SRQ ar en foregangare och
en malbild féor manga andra kvalitets-
register. Att SRQ ar nagot vi ska vara
stolta over.

Vad ar det da som gor detta omfattande, natio-
nella projekt sa lyckat? Det skulle kunna forkla-
ras med tre ord: Engagemang, anvédndbarhet
och samverkan.

Engagemang — fran de forsta eldsjalarna som
startade och byggde registret, till den omfat-
tande kader av administratorer, anhdriga, ar-
betsterapeuter, dietister, docenter, doktorander,
forskare, fysioterapeuter, IT-utvecklare, kom-
munikatorer, koordinatorer, kuratorer, lakare,
medicinska sekreterare, patienter, professorer,
projektledare, sjukgymnaster, sjukskdterskor,
SRQ-samordnare, statistiker, underskoterskor,
verksamhetschefer och vardutvecklare som ag-
nar tid at att utveckla, bygga, anvanda, forbattra
och samla in data i SRQ. SRQ &r engagemang
och kompetens.

Anvéndbarhet — med en nationell tdckningsgrad
for RA som fér 2023 var 87,2 %, med 13 regio-
ner med tackningsgrad 6ver 90 % och dver

1 miljon registrerade besdk, kan data fran SRQ
anvandas for analyser av vardkvalitet i hela
landet. SRQ bidrog med data och sakkunskap
till Socialstyrelsens utvardering av de nationella
riktlinjerna for varden vid inflammatoriska reu-
matiska sjukdomar 2024'. Andra anvandnings-
omraden ar kvartalsrapporter med resultat till

enheterna, data for 18 indikatorer pa Varden i
siffror? och till graferna i registrets visualiserings-
och analysplattform (VAP) pa SRQ:s webbplats.
Bara sedan pandemin har 6ver 100 vetenskap-
liga artiklar med data fran SRQ publicerats. SR-
Q:s data far vérde nér den anvénds.

Samverkan — pa Almedalsveckan i Visby 2024
kunde man se SRQ debattera tillsammans med
Reumatikerférbundet och Svensk Reumatolo-
gisk Forening. | Vasteras har SRQ i ett samar-
bete med Region Vastmanland, SKR och Cam-
bio Cosmic satt upp datadverféring fran journal
till SRQ. Vi har ocksa haft samverkan med eHal-
somyndigheten, Lakemedelsverket, Nationella
Kvalitetsregisterféreningen, Socialstyrelsen, TLV
(Tandvards- och lakemedelsférmansverket) och
NPO Reumatiska sjukdomar som ar en sjalvklar
samverkanspart. SRQ &r relevant fér ménga.

Valkomna till Arsrapporten!

Lotta Ljung, registerhdllare SRQ

1 Rorelseorganens sjukdomar — Utvardering av varden vid inflammatoriska reumatiska sjukdomar. Stockholm: Socialstyrelsen; 2024.
2 https://vardenisiffror.se/jamfor/kallsystem [Internet][citerat 2025-05-26]
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Det har ar SRQ

Svensk Reumatologis Kvalitetsregis-
ter (SRQ) ar ett nationellt kvalitets-
register. Det syftar till att forbattra
halsan hos patienter med inflamma-
toriska reumatiska sjukdomar genom
att stodja god och sidker vard -

i forsta hand genom nationella kvali-
tetsjamforelser och i andra hand ge-
nom att bidra till ny kunskap genom
data till forskning.

Inflammatoriska reumatiska sjukdomar ar van-
liga i Sverige och i vastvarlden. De ar livslanga
och medfor risk for nedsatt funktion och 6kad
ddodlighet. Eftersom botemedel saknas behovs
kvalitetssakring for att ratt behandling ska ges i
ratt tid till ratt patient for basta resultat, och med
bevarad patientsdkerhet.

Reumatologin har genomgatt en snabb medi-
cinsk utveckling de senaste decennierna. Nya
effektiva lakemedel har revolutionerat behand-
lingen, men har samtidigt 6kat lakemedelskost-
naderna. Darfor finns det aven ett behov att
kunna mata och félja upp medicinsk och patient-
upplevd kvalitet.

Bade patienter och vardpersonal for in data i

registret och det kombinerade resultatet bidrar
till en helhet som kan anvandas som beslutsstod
féor beddmning om fortsatt vard och behandling.

Resultaten fran SRQ redovisas 6ppet och till-
gangligt for halso- och sjukvarden, professio-
nerna, deltagande patienter och allmanheten.
Indikatorerna som anvands for att félja Kun-
skapsstyrningens vardférlopp och Socialstyrel-
sens rekommendationer bygger till stor del pa
SRQ:s matt pa process och resultat inom reu-
matologin.

Anvandningen av SRQ inom reumatologin har
bidragit till att samma matbara och validerade

utfallsmatt anvands over hela landet, vilket un-
derlattar kommunikation och samverkan.

SRQ har sedan ett par decennier en mycket
stor betydelse for reumatologisk forskning i
Sverige. Data fran SRQ mdjliggor idag studier
av ett flertal reumatiska sjukdomar och deras
behandlingar i bade regionala, nationella och
internationella projekt.



Det har ar RDS

Huvudsyftet med RDS-projektet ar att
utveckla, hantera och tillhandahalla
digitala verktyg inom reumatologin,
for att forbattra och uppratthalla da-
takvaliteten i SRQ, gora kvalitetsre-
gisterdata anvandbara och utbilda
medicinsk personal. Allt med det
overgripande malet att forbattra hal-
san for patienterna.

Reumatologins Digitala Stod, RDS, startades
2018 som ett projekt for att underlatta den digitala
utvecklingen inom svensk reumatologi. RDS var
da ett 6ppet projekt som involverade partners
fran Region Stockholm, Svensk Reumatologis
Kvalitetsregister (SRQ) och Karolinska Institutet.
SRQ som koncept (inklusive den struktur och de
digitala verktyg som utvecklats i relation till SRQ)
hade redan da en central roll i RDS:s projekt-

grupp.

| bérjan av 2023 blev det klart att nagra av
dessa verktyg, som utvecklats under decennier
inom SRQ, behévde separeras fran kvalitetsre-
gistret. Dessa verktyg ar:

+ Beslutsstodet — for klinisk anvandning pa
kliniken.

* QRDF, kvalitetsregistrets lakemedelsuppfolj-
ning — anvandbart for lakemedelsforetag.

* PER (Patientens egen registrering) — en
funktion for att samla in patientrapporterade
utfallsmatt (PROM).

* Webbinarier — SRQ engagerar sig aven i
fortbildning fér medicinsk personal inom olika
yrken genom att organisera webbinarier om
aktuella @mnen.

For att sakerstélla en fortsatt anvandning av
dessa vardefulla digitala verktyg relaterade till
SRQ, har en 6ppen diskussion inom svensk
reumatologi varit aktiv sedan borjan av 2023.
Reumatologiska avdelningar, representanter fran
kliniska professioner, patientorganisationen och
akademiska institutioner, samt SRQ, har deltagit
i diskussionen. Svensk Reumatologisk férening
(SRF) har tagit ledningen genom att uppgradera
RDS till ett nationellt projekt inom svensk reuma-
tologi och utse en projektgrupp. Den nationella
projektgruppen ar formellt placerad vid Karolinska
Universitetssjukhuset inom Tema Inflammation
och Aldrande.



Sa anvander vi

vara data

Forskning

SRQ har bidragit till ett stort antal vetenskapliga
publikationer med resultat av vasentlig betydelse.
Publikationerna finns samlade pa srq.nu

Vetenskapliga studier och
publikationer med data frdn
SRQ 2024

* 4 forfragningar om att lamna ut data, varav
de flesta avser pagaende projekt med flera
ingaende studier.

+ 4 forsknings- och utvecklingsprojekt som vi
beviljat att lamna ut data till.

¢ 21.vetenskapliga publikationer.

* 11 abstrakts pa internationella kongresser.

SRQ deltar i Vetenskapsradets metadatabas for
registerforskning — RUT.

Inom SRQ pagar just nu tva registerbaserade
studier:

MTXRA — en registerrandomiserad multicenter-
studie som jamfér administration av metotrexat i
injektionsform med tablettbehandling vid ny-
debuterad reumatoid artrit (RA). Studien startade
2022 och uppféljningen pagar till och med 2026.

Validering av instrumentet EQ5D-5L — en
jamférelse mellan EQ5D-3L, som ar ett digitalt
PROM-formular som mater halsoupplevelse,
och EQ5D-5L, som ar ett mer detaljerat formu-
lar, pagar inom ett antal enheter som anvander
beslutsstodet.
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Oppet redovisade kvalitets-

jamforelser och resultat

Resultat fran SRQ presenteras 0ppet och till-
gangligt pa flera olika satt och kan anvandas av
patienter, anhdriga och andra intressenter.

Visualiserings- och analysplattform
| diagram (Visualiserings- och analysplattformen,

VAP) och tabeller finns aggregerade realtidsdata
pa regionniva for ett antal indikatorer 6ppet
tillgangliga pa webbplatsen, srq.nu.

Varden i siffror
Det finns en_integration mellan SRQ och Varden

i siffror med 18 indikatorer pa riks-, region- och
enhetsniva.

SRQ:s drsrapporter

Varje ar publicerar SRQ en arsrapport med indi-
katorer i tabell och diagramform. Digitala utgavor

finns tillgangliga pa hemsidan srg.nu.

Fordjupade analyser av data

Nar fordjupade analyser genomférts publiceras
rapporter i en blogg pa webbplatsen och ofta
ocksa i Svensk Reumatologisk Férenings (SRF)

tidskrift Reumabulletinen.

Resultat och data

for verksamheterna

SRQ &r ett viktigt verktyg for enheterna avseen-
de kvalitetsuppfdljning och redovisning och kan
ocksa anvandas for att utforma eller folja upp
forbattringsprojekt. Verksamheterna kan anvan-
da sin data i obearbetad form eller resultat av
indikatorer.

Rapportgeneratorn och den
forenklade rapportgeneratorn

| verktyget Rapportgeneratorn far enheterna
direkt tillgang till sina egna data. For att hamta
data behdvs en sarskild behdrighet som tilldelas
av verksamhetschef eller motsvarande.

Besoksmonitoreringen

| besbksmonitoreringen i inloggat lage finns
mojlighet att se listor dver samtliga patienter
inkluderade pa enheten eller filtrera pa aktiva
patienter, PAL (patientansvarig lakare) eller

egna besok. Dessutom finns funktioner for
kontroll och atgard av datakvalitet.

Inloggad VAP

For inloggade anvandare finns majlighet att se
resultat for ett antal indikatorer per enhet eller PAL.

Kvartalsrapporter

Rapporter for alla landets reumatologiska enheter
skickas varje kvartal. Kvartalsrapporterna visar
enhetens resultat i jamforelse med resultaten for
riket. Sedan 2020 ingar ocksa kvartalets resultat
for indikatorerna inom vardfériopp RA.

Samverkan med andra

SRQ samverkar med manga intressenter for att
pa olika satt forbattra varden.

Statliga myndigheter

SRQ har under de senaste aren samverkat med
TLV (Tandvards- och lakemedelsformansverket)
och Lakemedelsverket med uppgifter avseende
lakemedelsbehandlingar. Under 2023 och 2024
samverkade SRQ med Socialstyrelsen i utvar-
deringen av de nationella riktlinjerna for inflam-
matorisk reumatisk sjukdom.

Life science-industrin

SRQ sammanstaller regelbundet rapporter till
lakemedelsforetag. Projektet RDS (Reumatolo-
gins Digitala Stdd) tillhandahaller ocksa en digi-
tal funktion som féretag kan abonnera pa for att
se aggregerade data om lakemedelsanvandning.

Text: Lotta Ljung
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Statistik
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10 ar av statistik i SRQ

Lika viktigt som det ar med friska flak-
tar och nytt blod i en organisation,
lika viktigt ar det med medarbetare
som funnits med under lang tid och
bidrar med erfarenhet och stabilitet.
SRQ har gladjen att ha bade och. En
av dem som varit med under en lang
tid ar Daniela Di Giuseppe. Har far ni
mota henne i en intervju om hennes
tio ar som medarbetare pa SRQ.

Beritta lite om dig sjalv och arbetet pa SRQ!

— Jag ar statistiker. Jag studerade statistik hem-
ma i ltalien och flyttade sedan till Sverige for att
doktorera i epidemiologi vid Karolinska Institutet.
Efter disputationen erbjdds jag att jobba med re-
gistret och bérjade har 2014. Jag gick senare till-
baka till forskningen och ar nu involverad i manga
internationella studier och samarbeten, men jag
jobbar fortfarande for SRQ, berattar hon.

Det var Sofia Ernestam, som var registerhallare
da, som fragade om Daniela var intresserad av

att bérja jobba med SRQ, och det var hon. Forst
pa halvtid, parallellt med forskningstjansten.

— Men sedan tyckte jag att arbetet med SRQ var
sa roligt att jag bestamde mig for att gora det

pa heltid, fortsatter Daniela. Idag ar jag nere pa
halvtid igen eftersom Johan Askling 6vertalade
mig att jobba med ARTIS' ocksa.

Vad var det du gillade med arbetet pa SRQ?

— Jag tror att det var samarbetet med kliniken.
Nar jag doktorerade studerade jag risken for RA
(reumatoid artrit). Och fér mig var det bara ett
uttryck, en binar variabel i min kodning, inget
mer an sa. Men nar jag boérjade jobba fér SRQ
bérjade det ga upp fér mig vad det verkligen
handlar om, sager hon.

Daniela berattar om att Johan tog med henne till
kliniken, dar hon bérjade forsta verkligheten

1 ARTIS — AntiReumatisk Terapi i Sverige. Lds mer om ARTIS pa sidan 74.
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Daniela Di Giuseppe

bakom siffrorna och att de data som fanns i
SRQ faktiskt gick att géra nagot av.

— Att hjalpa dem att undersdka hur upplagget pa
kliniken borde vara, hur patienternas sjukdom
utvecklas och hur behandlingarna fungerar — det
gjorde verkligen skillnad, berattar Daniela.

Arbetet forandrades over tid

Det forsta Daniela gjorde var att se till att fa
tillgang till den data som fanns i SRQ. Data
samlades in, men ingen pa registret hade direkt
tillgang till den. Efter det bérjade hon ga igenom
all data for att forsdka forsta vad som fanns och
sedan formalisera strukturen pa den.

Nasta steg var att borja jobba med indikatorer-
na, sa att all data kunde anvandas. Bland annat
byggde Daniela, tilsammans med Lotta Ljung,
SRQ:s visualiserings- och analysplattform (VAP),
ett verktyg for att generera realtidsstatistik.

— For det behdvde jag lara mig hur man pro-
grammerar den typen av plattform, sager Danie-
la. Efter det tog vi ytterligare ett steg och utveck-
lade kvartalsrapporterna. For att forbattra dem

anstallde vi Simon Steiger som bland annat ar
programmerare.

Numera haller Daniela koll pa data, gor datau-
ttag at forskare och utvecklar indikatorerna (till
exempel samarbetade hon med Socialstyrelsen
nar de utvecklade nagra av sina indikatorer).
Men programmeringsbiten, som VAP:en, kvar-
talsrapporterna och graferna till arsrapporten
har hon lamnat 6ver till Simon. Hon ar ocksa
ansvarig fran SRQ:s sida i samarbetet med lake-
medelsforetagen.

— Utover detta sitter jag, for SRQ:s rakning, i
den vetenskapliga kommitteen for forsknings-
projektet EuroSpA?, tillsammans med Johan
Karlsson som ar huvudansvarig forskare. Jag
ar ocksa ansvarig for att gora datauttagen i
projektet. Det ar ett valdigt framgangsrikt forsk-
ningsprojekt som har pagatt i ratt manga ar nu,
tillagger hon.

SRQ idag och for tio &r sedan

Nar SRQ bildades 1995 var dess enda uppdrag
att félja patienter med RA. Ar 2014, nar Daniela
bdrjade pa SRQ, var det fortfarande stort fokus
pa RA, aven om man hade bérjat samla in data
pa patienter med andra reumatiska sjukdomar.

— Nagonstans mitt i de har tio aren utékade vi
vart fokus till att omfatta aven psoriasisartrit
(PsA) och spondylartrit (SpA). Nu lagger vi till
ytterligare fokusomraden och jobbar med att ut-
veckla moduler fér andra systemsjukdomar som
till exempel SLE, berattar hon.

For Daniela har det inneburit att varje gang SRQ
har utokat sitt fokus har hon behévt uppdatera
sin kunskap om diagnosspecifika variabler. Det-
ta eftersom de forskare som varit involverade

i analysprojekten behévt dessa variabler fran
henne.

— For att kunna hjalpa dem och forsta deras be-
hov, behévde jag sjalv lara mig nya saker, berat-
tar Daniela.

2 EuroSpA ar ett internationellt samarbete dar data fran 17 nationella reumatologiregister anvands for att analysera olika aspek-

ter av behandling for psoriasisartrit (PsA) och spondylartrit (SpA).



Vem var du fore SRQ och vem ar du nu?

— Nar jag boérjade pa SRQ var jag ung, nygift
och hade precis fatt mitt férsta barn, sager hon
och ler. Jag var inte helt forberedd yrkesmassigt.
Men under de senaste tio aren har jag mognat
mycket. Efter att ha fatt en andra dotter och fyllt
40 kanner jag mig mer vuxen. Nu kanner jag
mig mer trygg i att foresla idéer och att ta egna
initiativ.

Daniela berattar ocksa att docenturen i epidemi-
ologi har gett henne storre sjalvfortroende, och
aven sa arbetet med lakemedelsforetagen. Hon
tycker det har varit givande att samarbeta med
en annan bransch och det har gett henne nyttiga
erfarenheter i andra delar av hennes arbete, till
exempel inom ARTIS.

Sa for att sammanfatta: Nar man jobbar med
statistik for SRQ, ar det da bara statistik?

— Nej, och jag tror inte att det ar mgjligt att jobba
med statistik utan att samarbeta med kliniken.
Det ar helt enkelt omgjligt. Utvecklingen av in-
dikatorerna, till exempel, hade inte varit mojlig
utan Sofia Ernestam, Lotta Ljung och Ralph
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Nisell (alla registerhallare och fore detta regis-
terhallare for SRQ, red. anm.). Man behdéver
klinikernas insatser. Man maste prata med dem,
och detta galler inte bara SRQ-arbetet utan
aven annan epidemiologisk forskning. Man far ut
sa mycket mer genom att tala med kliniker som
arbetar direkt med patienternas problem. Det ar
en viktig lardom jag tar med mig fran de senaste
tio aren, sager Daniela.

En sista fraga om framtiden. Vad hander harnast?

— Det ar, som alltid, svart att saga, men jag tror
att det kommer att bero mycket pa hur behand-
lingen av reumatiska sjukdomar utvecklas, efter-
som nya behandlingar ar pa vag och det finns
ett 6kande intresse for andra sjukdomar. SRQ
ar ju beroende av anslag for att finansiera verk-
samheten, och sa lange det finns pengar sa har
vi manga idéer om hur vi kan forbattra registret.
Till exempel att utveckla registret fér andra di-
agnoser, som SLE, och att anpassa VAP:en for
patienter.

Text: Stephanie Rasmusson



Introduktion

till resultaten

Arsrapporten fran SRQ ir en samman-
stallning av data som vardpersonal
och patienter registrerar, pa bade
nationell och regional niva. En del
bakgrundsinformation kan behovas
for att kunna tolka resultaten, sarskilt
om man inte dr bekant med SRQ-data
sedan tidigare.

Kvalitetsregistret SRQ ar ett av Sveriges storsta
kvalitetsregister med fler &n 130 000 inkludera-
de patienter ackumulerat 6ver tid. Cirka halften
av dessa har diagnosen reumatoid artrit (RA,
ledgangsreumatism). Enligt den jamférelse som
Socialstyrelsen arligen goér ar 87,2% av alla
individer som far behandling for RA i Sverige
registrerade i SRQ, vilket ar den hogsta tack-
ningsgraden hittills. Andelen patienter med an-
dra sjukdomsgrupper fortsatter dock att 6ka och
for 2024 sags den storsta procentuella 6kningen
bland patienter med GCA (jattecellsarterit) och
inflammatoriska systemsjukdomar sasom myosit
och SLE.

Manga utfallsmatt anvander data som patienter-
na sjalva rapporterar infor besok i sjukvarden,
genom Patientens Egen Registrering (PER).
Patienter och vardpersonal registrerar uppgifter
som ar anpassade efter patientens diagnos.

Kommentarer om innehdllet

Upplagget av arsrapporten liknar féregaende ar,
med en inledande 6versikt med antal inkludera-
de individer, typ av besdk och hur aktivt besdk
registreras for inkluderade patienter. RA ar den
storsta patientgruppen i SRQ och stort fokus,
aven vad galler registreringar i SRQ, har under
de senaste aren legat pa tidig RA, bland annat
efter inforandet av Vardforlopp RA. | arsrappor-
ten ser vi matt pa sjukdomsaktivitet forsta aret
efter RA-diagnos, varav flera helt eller delvis
utgors av uppgifter som patienterna sjalva har
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Liselotte Tidblad

registrerat via PER, till exempel smarta och
funktionsférmaga. Vi visar ocksa data pa sjuk-
domsaktivitet i samband med insattning av biolo-
giska och syntetiska malinriktade (b/ts)DMARDs
och vid uppféljning efter insatt behandling. Di-
agrammen visar pa behandlingseffekter, dven
uppdelat pa de olika sjukvardsregionerna. Bade
uppgifterna om tidig diagnostik och uppféljning
efter insatt behandling rér enheternas majlighet
att ta emot och félja patienter, vilket kan spegla
exempelvis personaltillgang och vantetider.

Felkallor och fallgropar

Alla resultat baseras pa patienternas och vard-
personalens rapportering i samband med en
vardkontakt. Patienter kommer i allmanhet i kon-
takt med varden mer frekvent i samband med
perioder av hég sjukdomsaktivitet. Akuta besok,
sasom for ledinjektioner, registreras daremot van-
ligen inte i SRQ. Patienter som mar bra i sin reu-
matiska sjukdom har ofta en glesare uppfdljning
alternativt uppfdljning via distans, till exempel via
telefon. Detta kan naturligtvis paverka resultaten



sa att sjukdomsaktiviteten i uppgifterna fran
SRQ ser ut att vara hégre an den skulle ha varit
om man beddmde alla patienter med ett visst in-
tervall. Detta &r nagot som har andrats dver tid,
da patienter med biologiska lakemedel tidigare
ofta foljdes regelbundet, &ven om sjukdomsakti-
viteten var lag.

Det saknas en del uppgifter efter insatt behand-
ling, vilket kan ha manga orsaker — ibland finns
ingen uppfdljning under den aktuella tidsperio-
den, ibland missar patienter och/eller vardperso-
nal att registrera i samband med fysiska besok
och det kan ocksa vara sa att uppfoljningen har
skett pa distans utan att det har registrerats i
SRQ. For alla sjukdomsaktivitetsmatt galler det
att tanka pa att de baseras pa besok som blir av
och pa att registreringarna sker. Att minska an-
delen besok dar uppgifter fran vardpersonal och/
eller patienter helt eller delvis saknas ar nagot vi
alla gemensamt far strava efter for att ytterligare
Oka tillforlitligheten.
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Nyheter

Nytt for i ar att ar sjukdomsduration vid inklusion
visas for fler systemsjukdomar, férutom SLE
aven systemisk skleros och myosit (diagram

nr 31, sidan 45). Patienterna har sedan lange
fyllt i uppgifter om rékning, senare tillkom fysisk
aktivitet och sedan april 2023 rapporterar de
aven uppgifter om alkohol och kost. Se mer om
levnadsvanorna senare i arsrapporten (sidorna
48-53)!

Manga, saval patienter som vardpersonal, lag-
ger tid och engagemang pa att registrera upp-
gifter i SRQ. Arsrapporten &r ett av flera satt att
lata resultaten komma fler till del. G& garna in
och titta pa det interaktiva verktyget VAP (visu-
aliserings- och analysplattform) som finns pa
srg.nu. Ni ar alltid valkomna att kontakta oss pa
SRQ-kansliet om det ar nagot ni saknar!

Text: Liselotte Tidblad


https://srq.nu/statistik-vardgivare/vap-vardgivare/
https://srq.nu/statistik-vardgivare/vap-vardgivare/

Diag

Aktuell information frén patienten och vérden samlas in i SRQ
och satts i relation till tidigare insamlade data under vardmotet.
Data frén kvalitetsregistret anvénds sedan i verksamhetsutveck-

ling och vetenskaplig forskning i syfte att forbattra varden for
alla patienter inom reumatologin.

P& foljande sidor presenteras ett urval av diagram med resultat

fradn SRQ.

Forkortningar i diagrammen

AS

Ankyloserande spondylit,
en spondylartritsjukdom

GCA
Jattecellsarterit, vaskulitsjukdom

JIA
Juvenil idiopatisk artrit

PsA
Psoriasisartrit

RA

Reumatoid artrit, ledgangs-
reumatism

SpA
Spondylartrit, sjukdomsgrupp som
ocksa kan innefatta AS och PsA

SLE

Systemisk lupus erytematosus,
inflammatorisk systemsjukdom

ASDAS

Matt pa sjukdomsaktivitet vid AS
och axial SpA

BASDAI

Matt pa sjukdomsaktivitet vid AS
och SpA

DAS28

Matt pa sjukdomsaktivitet framfor
allt vid RA

EQSD

Matt pa halsa/halsorelaterad
livskvalitet

HAQ

Matt pa funktionsformaga framfor
allt vid RA

VAS
Visuell analog skala

PER
Patientens egen registrering

DMARD
Sjukdomsmaodifierande lakemedel

bDMARD

Sjukdomsmaodifierande lakemedel,
biologiska (t ex TNF-hammare)
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boDMARD

Sjukdomsmodifierande lakeme-
del, biologiska originalpreparat

bsDMARD

Sjukdomsmodifierande lakeme-
del, biologiska biosimilarer

csDMARD

Sjukdomsmodifierande lakeme-
del, konventionella syntetiska
(t ex metotrexat)

tsDMARD

Sjukdomsmodifierande lakeme-
del, malstyrda (t ex JAK-ham-
mare)

TNFi

TNF-hammare, typ biologiska
lakemedel



Antal patienter

Oversikt

1. Antal inkluderade patienter i SRQ

Diagrammet visar det ackumulerade antalet totalt. Ar 2024 inkluderades 6 833, vilket var fler
inkluderade patienter i SRQ 6ver tid. Vid arets jamfort med ar 2023 (6 508).

slut 2024 var det 135 400 inkluderade patienter

100 000 1

50 000 1

. Ovriga sjukdomar
. Vaskuliter

Juvenila reumatiska sjukdomar
. Inflammatoriska systemsjukdomar

Ovriga artriter

. Spondylartriter
. Reumatoid artrit

2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024
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Oversikt

2. Nya patienter i SRQ

Diagrammet visar antalet inkluderade patienter 2024 inkluderades fler patienter &n 2023 inom
per diagnosgrupp ar 2023 och ar 2024. Under ar de flesta diagnosgrupperna.

RA 1

PsA 1

Ovriga diagnoser A

SpA 1

Poly-/oligoartrit 1

AS

SLE

GCA 4

Sjogrens sjukdom 1

Systemisk skleros A

JIA A

Myosit 1

2024
2023

I . .. .. II II II II II|

1000 2000
Antal nya patienter
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Antal besok

Oversikt

3. PER - Patientens Egen Registrering

Staplarna visar antalet unika patienter som an-
vant PER for att registrera sin upplevda halsa
infor sitt besdk. Man ser en minskning av antalet

75 000 A

50 000 A

Antal patienter som fyllt

i PER minst en gang/&
25000- I I
01 II I

patienter som gjort PER ar 2024 (27 276) jam-
fort med 2023 (28 381).

\ Ackumulerat antal unika

registreringar per patient

2008 2008 2010 2011 2012 2013 2014 2015

17

2016 2017 2018 2018 2020 2021 2022 2023 2024

ARSRAPPORT SRQ & RDS 2024



Oversikt

4. SRQ:s tdackningsgrad for RA per region

En god tackningsgrad i ett register ar av stor vikt med RA som har aktiv antireumatisk behandling.
for att kunna anvanda data for kvalitetsutveckling, Méorkare farg indikerar regioner med storre tack-
uppfdljning av behandling och i forskning. ningsgrad.

| diagrammet redovisas tackningsgraden per Den nationella tackningsgraden var 87,2%, vilket
region. Tackningsgraden raknas pa patienter ar den hogsta i SRQ:s historia.

Tackningsgrad

65% 80% 95%
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Antal besok

Aktivitet i SRQ

S. Antal registrerade besok i SRQ

Diagrammet visar antalet registrerade besok per det registrerades 56 135 besok totalt jamfort
diagnosgrupp och ar i SRQ. Man ser en minsk- med 58 562 besok ar 2023.
ning av besoksregistreringar under ar 2024, da

60 000 1
40 000 1
. Ovriga sjukdomar
. Vaskuliter
Juvenila reumatiska sjukdomar
. Inflammatoriska systemsjukdomar
Ovriga artriter
. Spondylartriter
. Reumatoid artrit
20 000 1
0 A

2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024
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Antal besok

Aktivitet i SRQ

6. Besokstyper i SRQ

Fore pandemin var det nastan enbart fysiska besdk 6kar gradvis, medan distansbesdken blir
besdk som registrerades i SRQ. Under pande- farre. Ar 2024 registrerades dock nagot farre
min ersattes flera besdk av distansbesok. Efter fysiska besok jamfort med ar 2023.

pandemin ser man att registreringar av fysiska

40 000 1

Distans

Mottagning

20 000 1

2020 2021 2022 2023 2024
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Antal distansbesok

Aktivitet i SRQ

7. Distansbesok med och utan PER-registrering

Diagrammet visar antalet distansbesdk som distansbesodk har minskat de senaste 3 aren, ef-
registrerats de senaste 5 aren i SRQ, fordelat ter 6kningen under pandemin. Andelen distans-
pa om patienten har gjort en registrering i PER besdk med PER-registrering ar fortsatt relativt
(Patientens Egen Registrering) eller inte. Antalet oférandrad de senaste 5 aren (omkring 25 %).
6 000
4000 1
. med PER
. utan PER
2000- I I I I

2019 2020 2021 2022 2023 2024
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Antal besok

Aktivitet i SRQ

8. Antalet registrerade besok i SRQ per profession

SRQ startades ar 1995, for lakaruppfdljning av sjukskoéterskor) inom reumatologin kan

patienter med reumatoid artrit. Under aren har registrera patientbesok i SRQ. Man ser en 6kning
registret utvecklats till att folja fler reumatolo- av besoOksregistreringar hos 6vriga vardprofes-
giska diagnoser samt att &ven andra vardpro- sioner de senaste aren.

fessioner (fysioterapeuter, arbetsterapeuter och

50 000 1

40 000 1

30000 1
. Arbetsterapeut
. Fysioterapeut
. Sjukskoterska
. Ldkare

20 000 1

10 000 A1

2020 2021 2022 2023 2024
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Aktivitet i SRQ

9. Antalet registrerade besdk i SRQ per region

Storstadsregionerna bidrar med storst antal registreringar ar 2024 jamfort med ar 2023,
besoOksregistreringar i SRQ. Med vissa undantag men i ett stort antal regioner registrerades anda
bidrar regionerna med besdk i proportion till be- fler besok ar 2024.

folkningen. Totalt sett minskade antalet besdks-

Stockholm A
Vdastra Gétaland A
Skdne 1

Halland 4
Dalarna 1
Vdastmanland 1
Gavleborg 1
Uppsala 1
Kalmar A
Sédermanland 4
. 2024

Orebro 1 l 023
Ostergdtiand -
Vdsterbotten 1
Kronoberg 1
Jdmtland 1
Jonképing 1
Gotland A
Vdasternorriand A
Blekinge 1
Varmland 1

Norrbotten 1

5000 10 000
Antal besok

O+

23 ARSRAPPORT SRQ & RDS 2024



Aktivitet i SRQ

10. Antalet registrerade besok i SRQ per patient

Detta och nasta diagram visar ett annat satt att
se aktivitet i SRQ, genom att beskriva antalet
besdk per patient for alla diagnoser under aren
2023-2024. Resultatet visas for de olika regio-
nerna och for hela Sverige (riket) totalt.

Dalarna 1
Halland A
Jdamtland 1
Vastmanland A
Gotland A
Sédermanland 1
Kalmar A
Gavleborg -
Orebro -

Vdstra Gotaland A
Uppsala 1
Kronoberg 1
Stockholm A
Riket 4

Skéne o
Vdsterbotten -
Ostergétland -
Jénkdping 1
Vdasternorriand A
Blekinge 1
Vdarmland A

Norrbotten 1

Genom att jamfora med nasta diagram, som
visar antalet aktuella patienter per 100 000
invanare (18 ar eller aldre), kan man se vilka
regioner som har den hogsta respektive lagsta
aktiviteten.

2024
2023

o
oA
o
o
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0.50

o
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—
)
o

Antal besok per aktiv patient
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Aktivitet i SRQ

11. Antal aktuella patienter per 100 000 inv@nare (éver 18 ar)

Gotland A
Kalmar A
Gavleborg -
Blekinge 1
Vdastmanland A
Dalarna 1
Sodermanland A
Vdasterbotten -
Ostergdtland -
Vasternorrland A
Skéne o

Orebro -
Stockholm 1
Halland A
Jonkdéping A
Uppsala 1
Kronoberg 1
Vdstra Gotaland A
Norrbotten 4
Jamtland -

Varmland A

2024
2023

500 1500 2000

O
-
o
o
o
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Forsta dret med RA - behandling och resultat

12. Sjukdomsaktivitet under forsta dret med RA

Ett satt att mata sjukdomsaktivitet vid reuma-
toid artrit (RA) ar med det sammansatta mattet

DAS28 (Disease Activity Score), som inkluderar

antalet svullna och émma leder av 28-ledindex,
SR (sanka) och patientens upplevda allmanna

halsa. Diagrammet visar DAS28 vid sjukdomsde-
but, uppfdljning efter 6 och 12 manader (debutar

2023) i de olika sjukvardsregionerna.

100% 1

75% 1

Andel patienter i DAS28 kategori

25% 1

0% 1

50% 1

Efter insatt behandling efterstravas lag sjuk-
domsaktivitet (DAS28 < 3,2) och helst remission,
det vill sdga ingen kvarvarande sjukdomsaktivitet
(DAS28 < 2,6). Man ser att andelen patienter
med lag sjukdomsaktivitet eller remission 6kar
markant dver tid efter insatta behandlingsatgar-
der i samtliga sjukvardsregioner.

Hég

Méttlig

&g

mEN

Remission

0 6 12
Norra sjuk-
vérdsregionen

0 6 12
Sjukvardsregion
Mellansverige

0 6 12
Sjukvardsregion
Sthim-Gotland

6

2 0 6 122 0 B 12

0
Sédra sjuk- Sydostra sjuk- Vastra sjuk-
vérdsregionen vdardsregionen vérdsregionen
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Funktionsférmaga (HAQ, median)

Forsta aret med RA - behandling och resultat

13. Funktionsférmdgan under forsta dret med RA

Funktionsférmagan att utféra aktiviteter i dagli- Staplarna i diagrammet visar medianvardet av
ga livet mats med frageformularet HAQ (Health HAQ under forsta aret med RA (debutar 2023).
Assessment Questionnaire) med 21 fragor inde- Inom parentes ses antalet besdk med komplett
lade i atta omraden. Hogsta vardet (0-3) i varje registrerad HAQ av det totala antalet registre-
omrade adderas och resultatet delas med atta. rade besdk vid respektive tidpunkt. Man ser att
Ju lagre varde desto battre funktion (0 innebar funktionsférmagan forbattras i samtliga sjuk-
inga funktionshinder). Ett varde stérre dn 1,0 vardsregioner av de behandlingsinsatser som
(av max 3,0 — har markerat med orange linje) genomfors under forsta aret.

kan indikera ett behov av rehabilitering hos en
patient med nydebuterad reumatoid artrit (RA).

Besok O mdén (n=1076/1555)
Besdk 6 mé&n (n=1072/1278)

Bestk 12 mén (n=810/996)

Norra sjuk- Sjukvérdsregion Sjukvdrdsregion  Syddstra sjuk- Vdstra sjuk- Sédra sjuk-
vardsregionen Mellansverige  Sthim-Gotland ~ vdrdsregionen  vdrdsregionen  vdrdsregionen
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Forsta dret med RA - behandling och resultat

14. Upplevd smdrta under férsta dret med RA

Infor besoket skattar patienten upplevd smarta Smartan minskar markant hos patienterna i
under den senaste veckan pa en VAS-skala pa samtliga sjukvardsregioner under forsta aret
0—100. Noll motsvarar ingen smarta och 100 med RA. Minskad smarta ar en indikator i Vard-
svarast tdnkbara smarta. Staplarna visar medi- forlopp RA, med malvarde att minst 55% av pa-
anvardet av smartskattning fér patienterna med tienterna ska ha VAS-smarta lagre an 20 vid 12
tidig reumatoid artrit (RA) (debutér 2023). manader.

60 4

D
(@]

Smadrta (median)

20

. Besdk O mén (n=1160/1555)
. Besdk 8 mén (n=1111/1278)
| Besdk 12 mén (h=837/996)

Norra sjuk- Sjukvdrdsregion Sjukvardsregion  Sydéstra sjuk- Vdstra sjuk- Sédra sjuk-
vardsregionen Mellansverige Sthim-Gotland ~ vardsregionen vardsregionen vardsregionen
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Forsta dret med RA - behandling och resultat

15. Trotthet under forsta dret med RA

Trotthet ar ett besvarligt symtom fér manga per- Staplarna visar medianvardet av skattningen av
soner med reumatisk sjukdom. Flera studier har trotthet hos patienter med tidig reumatoid artrit
visat att trottheten kan vara uttalad trots lag grad (RA) (debutar 2023). Diagrammet visar att trott-
av inflammation. heten minskar markant under forsta aret med

RA I alla sjukvardsregionerna.
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vardsregionen Mellansverige ~ Sthim-Gotland ~ vdrdsregionen  vdrdsregionen  vdrdsregionen
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Forsta aret med RA - behandling och resultat

16. Behandling under férsta dret med RA

Diagrammet visar ordinerade/pagaende behand- en kompletteras med ett biologiskt lakemedel
lingar under forsta aret med reumatoid artrit (RA) (bDMARD), malinriktat syntetiskt DMARD
(debutar 2023). (tsDMARD) eller ett annat csDMARD. | gruppen

tsDMARD ingar de sa kallade JAK-hammarna.
Vid aktiv RA rekommenderas tidigt insatt behand-

ling med metotrexat, ett konventionellt syntetiskt Vid slutet av forsta aret med RA har 3 av 4
DMARD (csDMARD) och om det behdvs aven patienter behandling med metotrexat och 1 av 4
kortison i tablettform. Kortisonbehandlingen ska med biologiskt DMARD. Andelen som star pa kor-
trappas ned och avslutas sa snart det gar. Vid tison minskar under det forsta aret.

otillracklig effekt rekommenderas att behandling-

Metotrexat A

Kortison A

bDMARD A

Besdk 12 man
Besok 6 mdn

Besdk O mdan

Ingen DMARD eller |
kortisonbehandling

tsDMARD A

Annat csDMARD A

0% 20% 40% 60% 80%
Andel patienter
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Forsta dret med RA - levhadsvanor

17. Fysisk aktivitet hos patienter med tidig RA

Patienter som registrerar PER far aven fragor minst 150-300 minuters fysisk aktivitet med

om fysisk aktivitet. Att vara fysiskt aktiv enligt mattlig intensitet, eller 75—100 minuters fysisk
rekommendationer bidrar till positiva halsoef- aktivitet med hog intensitet per vecka. Redan vid
fekter vid reumatisk sjukdom. | diagrammet diagnos nar cirka 55 % av patienterna med ny-
visas patientens egen skattning av traning och debuterad reumatoid artrit (RA) malnivan for
vadagsmotion i férhallande till Folkhdlsomyndig- fysisk aktivitet och efter ett ar nas nastan malet
hetens rekommendationer, vilka ar: pa 65 %.

65% 1

50% 1

Besok O man

Ivarde for fysisk aktivitet

Besok 12 man

ar mé

o

Andel som uppn

0% 1

2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024
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Andel rokare

Forsta dret med RA - levhadsvanor

18. Andel patienter med tidig RA som roker

Roékning ar kopplat till risk att utveckla reumatoid Diagrammet baseras pa alla férstagangsbesok
artrit (RA) och har aven visat sig paverka sjuk- och 12-manadersbesok hos patienter med ny-
domsaktiviteten och prognosen negativt. Den debuterad RA under respektive ar. Man ser att
bidrar dessutom till 6kad risk fér samsjuklighet. andelen som roker vid sjukdomsdebut och vid
Det ar darfér viktigt att motivera patienter med 12-manadersuppféljningen minskar, samt en
tidig RA till goda levnhadsvanor och rokstopp. trend av farre rokare sedan 2019.
Patienten far fragor om rékvanor vid PER regist-
reringen.
20%
. Besck O mén
. Besok 12 mar
10% 1
0%
2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024
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bDMARD och tsDMARD

De biologiska lakemedlen samlas under begreppet bDMARD, dar DMARD star for
Disease Modifying Anti-Rheumatic Drug. bDMARDs ar biologiskt framstallda och
ges i infusion (dropp) eller som subkutan injektion. De kan delas in i TNFi- och
icke-TNFi-preparat.

| gruppen tsDMARD (targeted syntetic DMARDSs) ingar de sa kallade JAK-hammar-
na. tsDMARDs ar syntetiskt framstéllda preparat och malinriktade for att hamma
en specifik inflammationsmekanism.

19. Patienter med RA som har pdgdende behandling
med bDMARD eller tsDMARD

Diagrammet visar antalet patienter med reuma- de ar likvardiga och billigare an originalprepara-
toid artrit (RA) som behandlades med bDMARD ten. Man ser ett fortsatt minskat anvandande av
eller tsDMARD vid respektive arsskifte. Biosimi- originalpreparaten inom TNFi-gruppen.

larer ar rekommenderade i forsta hand eftersom

TNFi biosimilarer A

Icke-TNFi originalpreparat 4

TNFi originalpreparat -

tsDMARD 4

Icke-TNFi biosimilarer 4

O+

2500 5000 7500 10 000
Antal pégdende biobehandlingar
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bDMARD och tsDMARD

20. Sjukdomsaktivitet vid RA efter start av bDMARD

eller tsDMARD

Staplarna i diagrammet visar hur sjukdoms-
aktiviteten beraknad med DAS28 vid reumatoid
artrit (RA) ser ut under forsta aret efter behand-

lingsstart med en forsta b/tsDMARD-behandling.

bDMARD och tsDMARD anvands nar konven-
tionella preparat inte har haft fullgod effekt eller

ar olampliga. Vid behandlingsstart pavisas att de
flesta patienter har mattlig till h6g sjukdomsakti-
vitet och vid uppféljningarna vid 6 och 12 mana-
der har minst halften av patienterna uppnatt lag
sjukdomsaktivitet (DAS28 under 3,2). Man ser
likvardiga resultat i samtliga sjukvardsregioner.
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bDMARD och tsDMARD

21. Funktionsférmdéga matt med HAQ vid RA

efter start med b/tsDMARD

HAQ (Health Assessment Questionnaire) ar ett behov. Diagrammet visar att andelen patienter
matt pa funktionsférmaga. Mattet ger ett varde med sannolikt rehabiliteringsbehov minskar
mellan 0-3, dar 0 innebar fullgod funktionsfor- under forsta aret efter start av bDMARD eller
maga och 3 sdmsta funktionsférmaga. HAQ tsDMARD.

over 1,0 kan indikera ett Okat rehabiliterings-

40% 4

Andel med lag funktionsférmaga (HAQ > 1)
&
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o
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0% 1

20% 1

. Besdk O mén (n=1703/2536)
. Besdk 6 mén (n=1037/1286)
‘ Besdk 12 mén (n=606/769)
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Trotthet (median)

bDMARD och tsDMARD

22. Trotthet vid RA efter start av forsta b/tsDMARD

Patienternas egenskattade trétthet registreras 0-100), dar 0 motsvarar franvaro av trétthet och
i samband med besdket. De skattar tréttheten 100 varsta tankbara trétthet. Medianvardet av
den senaste veckan pa en linje (VAS-skala, trottheten minskar tydligt efter behandlingsstart.
50 1
40 4
30
. Bestk O mdn (n=1751/2536)
. Besdk 6 mén (n=1061/1286)
Besok 12 mén (h=620/769)
20 1
10 1
0 -

Norra sjuk- Sjukvdérdsregion Sjukvardsregion  Syddstra sjuk- Vastra sjuk- Sédra sjuk-
vardsregionen Mellansverige Sthim-Gotland ~ vdardsregionen vardsregionen vardsregionen
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EQ-VAS (median)

bDMARD och tsDMARD

23. Halsa matt med EQ-VAS vid RA och SpA efter

start av b/tsDMARD
EQ-VAS ar ett instrument som anvands for att artrit (RA) rapporterar férbattrad upplevd halsa
beskriva och méata hélsa och halsorelaterad livs- ett ar efter behandlingsstart med b/tsDMARD,
kvalitet (0= sémsta halsa och 100 = basta halsa). men vid spondylartrit (SpA) ses ingen tydlig
Diagrammet visar att patienter med reumatoid forbattring.

80 1

. Besdk O mén (n=1856/2062)
Besok 12 mé&n (n=322/346)
1 . Bestk O mé&n (n=392/403)
. Besok 12 man (n=61/61)

60

40

20

RA SpA RA SpA RA SpA RA SpA RA SpA RA SpA
Norra sjuk- Sjukvérdsregion  Sjukvardsregion  Sydéstra sjuk- Vdastra sjuk- Sédra sjuk-
vdérdsregionen Mellansverige Sthim-Gotland vardsregionen vérdsregionen vérdsregionen

37 ARSRAPPORT SRQ & RDS 2024



bDMARD och tsDMARD

24. Andel patienter i remission med b/tsDMARD

vid RA, AS/SpA och PsA

Diagrammen visar andelen patienter med
behandling med bDMARD eller tsDMARD, som
hade minst ett besok med sjukdomsaktivitetsindex
de senaste tva aren (bla stapel). De grona staplar-
na visar andelen patienter som enligt sjukdoms-

Gotland 1
Dalarna 1
Gavleborg 1
Kalmar 4
Sédermanland A
Jonkoping 1
Ostergétland -
Halland A
Vastmanland 1

Vdsterbotten A

Norrbotten -
Vastra Gétaland 4
Stockholm A

Riket -

Blekinge 1

Orebro -
Vasternorriand 4
Jamtland 4
Varmiand 4
Uppsala A

Skdne A

Kronoberg 1

aktivitetsmattet hade en inaktiv sjukdom (remis-
sion) vid det senaste besoket. For reumatoid artrit
(RA) och psoriasisartrit (PsA) anvands DAS28

< 2,6 som grans for remission. For spondylartrit-
gruppen (AS/SpA) anvands ASDAS-CRP < 1,3.

Andel i remission

Andel med tillgangligt
DAS28/ASDAS

0% 25% 50% 75% 1009% 25% 50%

2

RA AS/SpA

75% 1009% 25% 50% 75% 100%

PsA

Andel patienter
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bDMARD och tsDMARD

25. Andel patienter med ett uppféljande besék inom 9 ménader
efter start av forsta b/tsDMARD

| diagrammet visas andelen patienter som har
ett uppfdljande besdk registrerat i SRQ inom

9 manader fran behandlingsstart av sitt forsta
bDMARD eller tsDMARD. Fér att kunna jamféra
antal med féregaende ar visas uppfoljningsbe-
sok for dem som startat behandling under de
tva senaste aren. For att det ska vara majligt

Vdsterbotten A
Gotland A
Kalmar A
Vdstmanland A
Gavleborg A
Sédermanland A
Vastra Gotaland A
Orebro 1
Ostergétland
Jonkoping A
Norrbotten 1
Riket 4

Skéne 4
Stockholm 4
Dalarna 4
Jdamtland A
Kronoberg 1
Vdsternorrland A
Uppsala A
Halland A

Vdarmland A

Blekinge 1

att jamfora resultat av lakemedelsbehandling
mellan olika regioner maste uppféljningen vara
registrerad i SRQ. Dessa resultat ar exempel pa
registreringar som ofta paverkas av de felkallor
och fallgropar som beskrivs i "Introduktion till
resultaten” sidan 12—-13. Har noteras anda en
Okad registrering i de flesta regioner.

2023
2022

0

w
o4
B

10% 20%
Andel patienter

B

40%
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Tidig diagnostik

26. Andel patienter med tidig RA som inkluderas/far diagnos
inom 20 veckor efter symtomdebut

Vid nydebuterad reumatoid artrit (RA) ar det For denna indikator har ett malvarde angetts: att
angelaget att behandling startas snabbt, efter- minst halften av patienterna ska ha fatt diagnos
som det kan paverka prognosen pa lang sikt. inom 20 veckor fran symtomdebut. Detta mal
Det innebar att bade den vantetid som beror pa nas i de flesta regioner. For regioner med farre
patienten och pa varden behdver minimeras. an 10 registrerade patienter redovisas inget re-
| diagrammet réknas tiden fran tidpunkt for sultat.
forsta symptom till inklusion i SRQ eller diag-
nosdatum.
Dalarna 1
Gavleborg 1
Jdmtland 1

Sédermanland 1
Kalmar 4
Ostergétland A
Vdstmanland 1
Skdne 1
Stockholm 1
Riket 4

Norrbotten -

|
N

2024
2023

Kronoberg 1

Vdsterbotten 4

Vdastra Gétaland A

e — |
bl |
Blekinge| .

Vdasternorriand 4

Varmiand 4

20% 40% 60%
Andel patienter

0

R
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Tidig diagnostik

27. Antal inkluderade patienter med nydebuterad RA och SpA
per 100 000 vuxna inv@nare

Varje ar insjuknar omkring 40 av 100 000
personer i reumatoid artrit (RA). Statistik fran
SRQ visar att endast Dalarna och Gotland
kommer i narheten av att inkludera sa manga
personer med nydebuterad RA i SRQ.

Dalarna 4
Gotland
Kalmar 1
Jamtland 4
Kronoberg 1
Gavleborg 1
Uppsala 4
Vasterbotten A
Jénképing 7
Riket 4

Orebro 4
Ostergétland 1
Stockholm A
Halland

Skdne A
Sédermanland A
Norrbotten 4
Vastra Gétaland 4
Vdstmanland A
Blekinge 1
Vasternorriand A

Varmland 4

Antal som insjuknar i spondylartrit (SpA) ar annu
osakert. Tydligt ar att det finns stora skillnader i
registreringar mellan regionerna for bada diagnos-
grupperna.

RA

SpA

40

o
n
o

o))
o
@ J
o

Antal patienter per 100k invénare
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Sjukdomsaktivitet vid RA

28. Sjukdomsaktivitet vid RA, over tid

Diagrammet visar sjukdomsaktiviteten for alla DAS28. Man kan se hur antalet patienter i
patienter med reumatoid artrit (RA) i SRQ oavsett remission 6kat mest dver tid, medan antalet med
behandling. Resultatet baseras pa det senaste hog sjukdomsaktivitet ar tdmligen oférandrat. Det
registrerade besoket per patient varje ar. Kate- ar ocksa tydligt att pandemin paverkade antalet
gorierna av sjukdomsaktivitet baseras pa mattet patienter med registreringar.
20 000 A
15 000 A
% B s
?1 10 000 1 D Mftt"g
: ] s
g D Remission
5000 -1
0 -

2000 2003 2006 2009 2012 2015 2018 2021 2024
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Sjukdomsbild vid SpA

29. Sjukdomsbild vid SpA

Sedan ar 2020 kan manifestationer av spondyl- | diagrammet visas totalt antal individer med
artrit (SpA) registreras i SRQ. Patienter med SpA inrapporterad sjukdomsbild. AS och SpA rappor-
kan indelas i psoriasisartrit (PsA), ankyloserande teras i samma staplar.

spondylit (AS) och &vrig spondylartrit (SpA).

Axial sjukdom A
Perifer sjukdom
Sakroilit DT A

Benmdrgsédem MR 1

PsA

. AS/SpA

Usurer/ankylos MR 1
HLA-B27 1

Psoriasis A

Irit 4

Inflammatorisk tarmsjd 1

5000 10 000 15 000
Antal patienter

O
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Sjukdomsbild vid SpA

30. Sjukdomsbild vid SpA med hég/ldg sjukdomsaktivitet

BASDAI (Bath Ankylosing Spondylitis Disease BASDAI 6ver 4 indikerar hdg sjukdomsaktivitet.
Activity Index) ar ett sjukdomsaktivitetsmatt Diagrammet visar hur vissa sjukdomsmanifesta-
baserat pa patientens egen upplevelse av besvar. tioner ar vanligare vid hog sjukdomsaktivitet

Axial sjukdom

Perifer sjukdom A
Sakroilit DT A

Benmdrgsédem MR 4

. BASDAI 4 eller hogre

Usurer/ankylos MR 4
. BASDAI ldgre an 4

HLA-B27 1
Psoriasis 1
Irit 4

Inflammatorisk tarmsjd A

1000 2000
Antal patienter

O
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Sjukdomsduraton vid myosit, Sjogrens sjukdom,
SLE och systemisk skleros

31. Sjukdomsduration och antal patienter med myosit, Sjégrens
sjukdom, SLE och systemisk skleros vid inklusion

Diagrammet visar sjukdomsduration i grupperna och systemisk skleros. Majoriteten av patien-
till och med 5 ar (< 5) eller mer an 5 ar (> 5) vid terna med de fyra systemsjukdomarna har haft
inklusion samt antalet inkluderade patienter for sjukdomsduration pa mindre an 5 ar vid inklusion i
diagnoserna myosit, Sjégrens sjukdom, SLE SRQ.
200 -
150 4
. >5ar
1004 . < fem ar
50- I
01 . I I
2022 2023 2024 2022 2023 2024 2022 2023 2024 2022 2023 2024
Myosit Sjogrens sjukdom SLE Systemisk skleros
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Kardiovaskulara modulen

32. Andel patienter med RA eller SLE som registrerats i
kardiovaskuldra modulen

Reumatisk sjukdom innebar en 6kad risk for Figuren visar andelen patienter med RA och
kardiovaskular sjukdom, vilket sarskilt ar vi- SLE som har minst en komplett registrering
sat for reumatoid artrit (RA) och systemisk i kardiovaskuldra modulen (KV-modulen).
lupus erytematosus (SLE). Darfor ar det Mérkare farg indikerar Idn med stérre andel
viktigt att tidigt uppmarksamma risker och registreringar.

initiera prevention.

Andel registrerade
i KV-modulen

0% 40% 75%
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Indikatorer for
Vardforlopp RA

For att folja upp vardférloppen for tidig och Ett flertal av indikatorerna foljs med hjalp av
etablerad reumatoid artrit (RA) anvands bland data fran SRQ. Du hittar indikatorerna pa var
annat indikatorer kopplade till behandling, sjuk- webbplats srqg.nu.

domsaktivitet, smartupplevelse och ledtider.
Till indikatorerna
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Lifestyle Insights:

Bridging Patient Care and Rheumatic
Research to Advance Knowledge and
Improve Outcomes

Improving the prognosis of rheumatic
diseases is not only related to suc-
cessful pharmacological treatments,
but also to help the patient to establish
a healthy lifestyle. Aware of this, SRQ
in 2023 implemented a lifestyle moni-
toring tool in the SRQ/RDS’s decision
support tool (Beslutsstodet). The aim
is to visually present the patient repor-
ted information on lifestyle factors and
to make it useful in the clinical setting.

The patient’s own registration of lifestyle habits
in PER is a screening tool that has been develo-
ped by the LiR group (Lifestyle Habits in Rheu-
matology, Levnadsvanor inom Reumatologin,
with Ann-Marie Calander as the project leader
and included Alexandra Roth, Bjérn Sundstréom,
Emma Swardh, Maria Nylander, Mathilda Bjork
and Nina Brodin) with some adaptation to the
recommendations of Kunskapsstyrningens NPO
Levnadsvanor and Socialstyrelsen.

By using a simple graphic and colors it is easy
for the caregiver and the patient to focus the di-
alogue on lifestyle habits that need to be further
discussed and improved. The well-known traffic
light colors are used: red = unhealthy lifestyle,
yellow = somewhat unhealthy lifestyle and green
= healthy lifestyle (Figure 1).

Although the data on lifestyle factors have been
collected with clinical care as main focus, it is

undeniable that this data have a large potential
for research purposes as well. The research on
the impact of lifestyle factors, in particular alco-
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Figure 1: Example of visualization of the levnadsvanor
module

hol and diet, on the progression of rheumatic di-
seases is sparse and, for some conditions, com-
pletely missing. This data represents a unique
source of information to start answering some of
the questions that patients ask their caregivers,
and the main reason is the large amount of data
that we can collect over time.

During 2024, a total of 42 100 patients have

had a visit registered in SRQ. Of them, 39 800
patients have provided information on smoking,
and 26 000 on physical activity, 18 400 on diet
and 14 900 on alcohol. The questionnaires on
diet and alcohol have not been included in all
visits, and the questions are also not mandatory
to answer, which explains the lower percentages
of information for these lifestyle factors. The per-
centages also vary across diseases, as shown
in table 1.

As impressive as these numbers are, we need
to take into consideration that, for research, it is
important to have data on specific stages of the
disease, in particular at diagnosis and at start of
treatments.



Number of patients Smoking | Physical activity Diet Alcohol

Overall 42 111 95 % 62 % 44 % 35 %
RA 20983 96 % 61 % 44 % 34 %
PsA 7 009 95 % 62 % 46 % 38 %
SpA 3417 94 % 67 % 49 % 42 %
AS 2316 95 % 67 % 47 % 40 %
SLE 855 93 % 52 % 37 % 29 %
GCA 367 74 % 22 % 32 % 24 %
Myositis 108 81 % 55 % 3 % 3%

Table 1: Percentages of patients that have reported smoking and other lifestyle factors information in visits in 2024, by diagnosis.

In 2024 a total of 6 800 patients have been
diagnosed with a rheumatic disease and included
in SRQ. Among them, 5 500 (80 %) had a regis-
tered visit within a month, of which 4 300 (63 % of
the total) included information on smoking, 2 400
(35 %) on physical activity, 1 900 (28 %) on diet
and 1 500 (22 %) on alcohol.

Among the 3 500 patients who started MTX for
the first time in 2024, 2 800 (80 %) had a visit
within £30 days, of which 2 300 (66 % of the
total) included information on smoking, 1 300
(37 %) on physical activity, 950 (27 %) on diet
and 800 (23 %) on alcohol. Similar numbers
can be observed for patients that started their
first ever bDMARD in 2024 (n=3 400): 2 300
(68 %) had a visit within £30 days, of which

2 000 (59 % of the total) included information
on smoking, 1 200 (35 %) on physical activity,
900 (26 %) on diet and 700 (21 %) on alcohol.

The information presented here will also be pre-
sented at the EULAR 2025 congress and at the
40th Scandinavian Congress of Rheumatology.
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We hope that by looking at our numbers other
countries will implement the collection of this
information (in particular for diet and alcohol) in
their registers, with a double purpose: to imple-
ment the support on lifestyle factors monitoring
during care, and to enhance the collection of this
kind of data for research.

Text: Daniela Di Giuseppe



Levnadsvanemodulen i
poraktiken — roster fran

brukarno

Sedan april 2023 har levhadsvane-
modulen — med visualisering av fragor
om fysisk aktivitet, rokning, kost- och
alkoholvanor - varit en integrerad

del av det nationella beslutsstodet.
Datamangden i kvalitetsregistret vitt-
nar om en hog aktivitet med manga
registreringar fran patienter via PER.
Fragan ar hur modulen upplevs av an-
vandarna och hur hanteringen ser ut i
praktiken. Har foljer nagra roster fran
brukare i Reumasverige.

Ett verktyg for person-
centrerad vard

Karina Malm, specialistfysioterapeut pa
Capio Movement Reumatologen i Halm-
stad, anvander levhadsvanemodulen

i sitt dagliga arbete med patienter. For
henne ar modulen ett vardefullt stod i
samtalet kring halsa.

— Jag anvander levnadsvanemodulen regel-
bundet - den ger ett bra underlag fér diskus-
sioner, dar jag kan fortydliga vad de olika
fragorna innebar och hjalpa patienterna att
reflektera dver sina vanor. Vissa fragor, sa-
som fysisk aktivitet, kan vara svara att svara
pa men ger anda en bra utgangspunkt for
samtal, berattar hon.

Karina tittar alltid pa svaren tillsammans
med sina patienter och har ett vidare samtal
kring hur de kan forbattra eller bibehalla sin
halsa. Det handlar om att skapa en 6ppen
och personcentrerad dialog, for att kunna
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Text: Caroline Colliander

folja upp forandringar dver tid. Hon upplever
att manga patienter uppskattar att diskutera
fragorna samtidigt som hon lar kdnna sina
patienter pa ett djupare plan, vilket underlat-
tar vidare behandling.

Trots att manga inom varden kanner att de
inte har tid med levnadsvanemodulen under
sitt besok, tror hon att den skulle kunna ge
mervarde.

— Jag ser levnadsvanemodulen som ett ut-
markt verktyg for personcentrerad vard. Ge-
nom att anvanda den far jag en battre forsta-
else for patientens vanor och tankar och kan
anpassa varden efter specifika behov. Det
gOr mitt arbete mer effektivt och ger storre
mervarde for patienten, fortydligar hon.



Att registrera i PER - ett
satt att bli delaktig i sin vard

Pia Lennberg, patient pa reumatologen

i Gavle, har levt med psoriasisartrit i
manga ar och ar en van anvandare av
patientens egen registrering, PER — dar
patienter svarar pa fragor om maende
och levnadsvanor. Genom att regelbun-
det registrera sina svar har hon kunnat
folja sina forandringar over tid och dven
kunnat paverkat sin behandling i samrad
med varden.

— Jag tycker att det ar jattebra att man kan
registrera maende och levnadsvanor i PER.
Da kan personalen pa reumatologen se vad
jag har svarat och jag kan sjalv félja hur jag
mar over tid. For att kunna ha en bra dialog,
sager hon.

Strukturerad oversyn av
levhadsvanor - valkommet
tilldgg i reumatologisk vard

Sedan inférandet av levhadsvanemo-
dulen anvander aven reumatologer det
visuella stodet for 6versyn av levnads-
vanor i sitt dagliga arbete. En av dem ar
Viktor Molander, lakare pa reumatologen
vid Karolinska Universitetssjukhuset i
Solna. Han ser modulen som ett viktigt
verktyg for att ta upp fragor om levnads-
vanor i motet med patienter.

Hon lyfter dock vikten av att svaren faktiskt
anvands i moétet med vardpersonalen, vilket
inte alltid ar fallet, och efterfragar ett storre
engagemang fran varden for att skapa for-
staelse och mening med registreringen.

— Jag tycker att man ska kolla pa visualise-
ringen av levnadsvanorna och ta upp viktiga
fragor under besoket. Det ar av respekt for
patienten. Det ger en mer komplett bild av
varje person — som inte bara ar en diagnos.
Upplevelsen och livet har patienten medan
vardpersonalen har professionen, kombina-
tionen ar viktig, poangterar hon.

Fo6r Pia handlar registreringen framfor allt
om nyttan fér patienten — att kunna paverka
sin vard och ma battre.

— Det ar till fordel for dig sjalv. Du kan logga
in, titta pa data och félja forandringar 6ver
tid. Samtidigt kan det forbattra din dialog
med vardpersonalen, sager Pia.

— Fyrklévern' fungerar som en bra pamin-
nelse for mig som lakare att lyfta levnadsva-
nor med patienten, sa den ar ett valkommet
tillskott, sager han.

1 Fyrkldvern syftar pa den symbol fér levnadsvanorna som finns i SRQ, se bilden pa sidan 48.


https://srq.nu/statistik-vardgivare/vap-vardgivare/

Viktor betonar att en strukturerad éversyn av
levnadsvanor och kardiovaskular risk ar cen-
tral inom reumatologin, sarskilt med tanke
pa den forhojda risken for hjart-karlsjukdom
hos personer med reumatisk sjukdom. Sam-
tidigt ser han, liksom manga kollegor, att det
i praktiken kan vara en utmaning att hinna
med dessa samtal — sarskilt nar patientens
reumatiska sjukdom inte ar i remission och
det medicinska behovet kraver fokus.

Mgjliggor riktade samtal trots
fokus pd 6vergripande hdlsa

Sjukskoterskorna Eva Ost och Sofi
Persson pa reumatologen vid Norrlands
universitetssjukhus anvander levnhadsva-
nemodulen vid tremanadersbesoket for
patienter med tidig reumatoid artrit (RA).
De har gatt fran att anvanda pappersblan-
ketter till att jobba med levnadsvanefra-
gorna direkt i PER och tycker att modu-
len ger en bra grund for riktade samtal
kring levhadsvanor.

— Vi pratar igenom fragorna med vara
patienter, vilket gor att vi pa ett enkelt satt
kan lyfta specifika delar men @anda behalla
fokus pa ett halsosamt leverne i stort. Det
brukar uppskattas av vara patienter. Jag
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— Nar sjukdomen &r aktiv behdver vi ofta
prioritera den direkta behandlingen. Darfor
ar det vardefullt att aven andra professioner,
sasom sjukskoterskor, kan ta dessa samtal
pa sarskilt avsatt tid, sager Viktor.

Han menar att aterkommande information
och utbildning kan vara nyckeln till att fa fler
lakare att ta till sig modulen fullt ut. Nagra
problem eller saknade delar ser han inte i
dagslaget.

kommer sa val ihag en patient som utbrast:
"Tack for att du inte sager att jag ar for tjock!”
efter vart samtal, da vi hade pratat kring goda
levnadsvanor i stallet for vikt, sdger Eva.

Bade Eva och Sofi anser dock att en del
fragor skulle kunna fortydligas lite mer, att
det inom vissa omraden sasom kost kan bli
missvisande utslag i visualiseringen.

— En av vara patienter fick till exempel en réd
indikation for kosten for att han at ett marie-
kex till kaffet varje dag, trots att hans 6vriga
kost var bra. Det kanns fel att smasaker av-
gor nar man ater halsosamt i ovrigt. Har blir
det extra viktigt att félja upp, férklarar Sofi.

De ser dock stor potential for att anvanda
modulen mer, sarskilt vid besok for etablerad
RA, dar det annu inte har implementerats
fullt ut. De tror att systemet kan vara ett
enkelt satt att fa in samtal om levnadsvanor
naturligt i besoken, vilket kan hjalpa patienter
att ta ansvar for sin halsa pa ett mer kon-
struktivt satt.



Verktyg for att stodja samtal
om levnadsvanor och livs-
stilsforandringar

Caroline Bengtsson, sjukskoterska vid
reumatologen pa Skanes universitets-
sjukhus, anvander levnadsvanemodulen
for att genomfora riktade och engageran-
de samtal om halsa med sina patienter.
Fragorna hjalper inte bara till att kartlag-
ga levnadsvanor utan fungerar ocksa
som en bra utgangspunkt for att diskute-
ra eventuella livsstilsforandringar.

— Jag brukar ga igenom fragorna med mina
patienter som underlag fér djupare samtal.
Det blir oftast valdigt roliga samtal for alla
parter, dar vi aven har maojlighet att disku-
tera livsstilsférandringar. Genom att foku-
sera pa konkreta justeringar, som att 6ka
fysisk aktivitet med ett antal minuter eller
minska pa socker vissa dagar, blir det latt-
are att motivera till eventuella férandringar,
sager hon och poangterar att samtalen blir
extra fruktbara i kombination med kardio-
vaskular riskscreening.
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Aven om vissa fragor kan vara svara att
tolka anser Caroline att levnadsvanemodu-
len erbjuder en bra struktur fér samtal.

— Ibland ar det svart att fanga alla aspekter
av en halsosam livsstil med de nuvarande
fragorna, men det ar ett bra grundverktyg
for att skapa samtal och forsta vad som
ligger bakom varje svar, sédger hon och
fortydligar att det kan vara svart att andra
pa fragorna da det aven ar viktigt att de ar
jamférbara éver tid.

Hon ser levnadsvanemodulen som ett
ovarderligt stod for sjukskoterskor i deras
arbete med att framja patienternas halsa —
en mojlighet att bade férsta och motivera
patienter till sma férandringar som kan ha
stor paverkan pa deras langsiktiga valbe-
finnande.



Samarbete mellan NPO
reumatiska sjukdomar

och SRQ 2023

NPO:s och SRQ:s fortsatt

viktiga samarbete

Under 2023 har samarbetet mellan Nationellt
programomrade (NPO) reumatiska sjukdo-
mar och SRQ fortsatt. NPO reumatiska sjuk-
domar har nu fyra godkanda kunskapsstod: tre
sammanhallna och personcentrerade vardfor-
lopp (Reumatoid Artrit, etablerad Reumatoid Ar-
trit och Jattecellsarterit (GCA) samt en vardrikt-
linje (Systemisk skleros). De indikatorer som
finns i dessa kunskapsstod har som primar kalla
data fran SRQ.

NPO har haft en dialog omkring hur man ska
kunna behalla och férbattra méjligheterna till
fortsatt utveckling av SRQ sa att SRQ fortsatt
kan vara ett register som innehaller valida data
av god kvalitet. Samarbete mellan NPO och
SRQ ar mycket viktigt och det finns alla forut-
sattningar att genom samverkan ha god nytta av
varandra.

Digitalt patientstod pd 1177

Stod och behandling

Under 2024 fortsatte arbetet med att utveckla di-
gitalt patientstdd fér hantering av dagligt liv och
optimerad halsa. | februari 2025 fardigstalldes
programmen som nu innehaller tre patientutbild-
ningar for axial spondylartrit, psoriasisartrit och
reumatoid artrit.

Till information om patientstéden

Malet med patientstoden ar att bidra till jamlik
vard genom att:

» likvardiga kunskapsbaserade stéd och
utbildningar blir tillgéngliga for personer
med reumatiska sjukdomar i hela landet
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Hamed Rezaei, Overlékare och sektionschef pa reumatolo-
gen Karolinska. Disputerad 2014. Forskar inom artritsjuk-
domar och reumatologiskt ultraljud. Spetskompetens: reu-
matologiskt ultraljud. Ny ordférande fér NPO reumatiska
sjukdomar (sedan april 2025).

Malin Regardt, processledare for NPO reumatiska sjukdo-
mar och ansvarig for datakvalitet och utveckling pa SRQ.

patientens kunskap om sin sjukdom och
majlighet till autonomi och delaktighet dkar

patienten kan erbjudas individanpassat
stdd och utbildning om sin diagnos och
sina behandlingar


https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/kunskapsstod/publiceradekunskapsstod/reumatiskasjukdomar/reumatisksjukdompatientutbildning.86638.html

« arbeta for minskad resursatgang och for att
dubbelarbete ska undvikas vid utveckling av
patientstdd och utbildningar.

Arbetsgruppen fortsatter sitt arbete med att till
att borja med utveckla patientstdd for personer
med systemisk skleros.

Inom halsoprofessionsmodulen (HP-modulen) i
SRQ finns det mgjlighet att registrera patient-
information genom HP-stdd. Vi ser att detta kan
vara en majlig vag att registrera nar patienterna
har fatt del av informationen. Hur man anvander
patientstddet i kliniken kan aterspeglas genom
uppdelningen av stéd som enkelt, radgivande
eller kvalificerat stod.

Forandrat uppdrag for

kunskapsstyrningen

Sedan start har uppdraget for kunskapsstyr-
ningsorganisationen férandrats. | bérjan lag
fokus pa att ta fram sammanhallna och person-
centrerade vardforlopp. Nagot senare flyttades
ansvaret for Nationella kliniska kunskapsstéd
for primarvarden over till NPO, ett ansvar som
tidigare varit fordelat mellan olika sjukvards-
regioner. Sammantaget har nu kunskapsstyr-
ningsorganisationen, med alla nationella pro-
gramomraden (NPO), ansvar for ett stort antal

kunskapsstod, bade nya och gamla. Fokus
ligger pa att implementera de nya kunskaps-
stoden, att folja upp bade nyare och aldre kun-
skapsstoéd och att forvalta kunskapsstéden med
regelbunden revidering och uppdatering.

Betydelsen av SRQ for
uppfoljning och utvdrdering
For uppféljning och utvardering av kunskaps-
stéden bedomer vart NPO att ett SRQ av god
kvalitet ar helt nédvandigt. Samverkan behdvs
for att SRQ ska bibehalla sin hoga kvalitet med
hog tackningsgrad och god kvalitet pa inrap-
porterade data, bade fran klinik och patienter.
Arbetet med att utveckla indikatorer for de olika
kunskapsstdden, med olika diagnoser, behover
fortsatta. Dar maste NPO och SRQ samarbeta
sa att de variabler som kan féljas i SRQ ocksa
kan anvandas fér uppféljning och utvardering.

Samarbete mellan NPO och
SRQ viktigare dn nédgonsin

| och med att uppfdljning och utvardering av
kunskapsstoden blir prioriterade omraden ar
samarbetet mellan NPO och SRQ an viktigare
och vi ser fram emot fortsatt goda kontakter.

Text: Hamed Rezaei & Malin Regardt

Kunskapsstyrning inom svensk hdélso- och sjukvard

» Sveriges Kommuner och Regioner
(SKR) har sedan 2018 ett nationellt

system for kunskapsstyrning fér halso-

och sjukvard. Malet med kunskaps-

styrningen inom varden ar att skapa
forutsattningar for jamlik vard av hog
kvalitet over hela landet.

* Inom organisationen fér kunskapsstyr-

ningen finns nationella programom-
raden (NPO) och nationella samver-
kansgrupper (NSG) som bland annat

arbetar med att ta fram olika former av

kunskapsstdod.
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Arbetet med kunskapsstod grundas
pa behovs- och gapanalyser och ska
mota de behov som framkommer i hal-
so- och sjukvarden. Ett viktigt uppdrag
for NPO &r att bidra till utveckling och
anvandning av kvalitetsregister.

NPO reumatiska sjukdomar har det
Overgripande uppdraget att 6ka kun-
skapen om reumatiska sjukdomar och
sdkerstalla evidensbaserade metoder
for utredning, diagnostik och behand-
ling.



Nyheter
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Ny funktion for att
soka fram diagnoser
och lakemedel

| oktober 2024 lanserades en ny funktion for att
sOka fram diagnoser och lakemedel i registret.
Numera kan du alltsa soka efter diagnoser i
samband med att du registrerar en ny diagnos i
SRQ.

Sok pa diagnoskod eller genom att skriva in
namnet pa diagnosen. Du kan ocksa sOka efter
lakemedel med substans- eller preparatnamn
nar du satter in ett nytt lakemedel.

4 )

- J
Sok efter diagnos genom att skriva in diagnosens namn eller diagnoskod.

4 )

- J

Sok efter lakemedel genom att skriva namnet pa preparatet eller substansen.
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Nya variabler i SLE-
modulen - DORIS och

LLDAS

Index som fangar lag sjukdoms-
aktivitet och remission vid SLE.

LLDAS och DORIS viktiga matt

| september 2024 inférdes tva nya variabler i
beslutsstddet for SLE — LLDAS och DORIS.
LLDAS star for “Lupus Low Disease Activity Sta-
te” och anvands som matt pa lag sjukdomsakti-
vitet vid SLE'. DORIS anvands som matt pa om
SLE-sjukdomen ar i remission och férkortningen
star for "Definition of Remission in SLE™.

Beslutet att inféra dessa variabler grundar sig pa
att flera studier visat att patienter som uppfyller
kriterier for LLDAS respektive DORIS 6ver tid
har en battre prognos och att de kan anvandas
som behandlingsmal vid SLE.

Forutsattningar for berdakning
av LLDAS och DORIS

Forutsattningar for att LLDAS och DORIS skall
kunna raknas ut i beslutstddet ar att [akaren
besvarat fragorna om sjukdomsaktivitet, fyllt

i fliken SLEDAI (SLE disease activity index)
samt sett till att aktuell kortisondos ar importerad
fran PER. Fragan om dagens kortisondos fanns
sedan tidigare i PER for personer med diagnosen
temporalisarterit (GCA) men har nu aktiverats for
SLE.

Eftersom SLEDAI inte tacker alla fragor i de

algoritmer som behdvs for att berdkna de tva
indexen, sa har fyra fragor lagts till i fliken for
SLEDAI: "Hemolytisk anemi orsakad av aktiv
SLE”, "Aktiv SLE-sjukdom i mag-tarmkanalen

exempelvis vaskulit”’, "Nytillkommen SLE-aktivi-
tet sedan féregaende bedémning” samt "Stabil
immunosuppression”.

Frén vetenskaplig rekommen-
dation tillimplementering i SRQ

Implementeringsprocessen for LLDAS och
DORIS i beslutsstddet startades av en arbets-
grupp med representanter fran SRF (Svensk
reumatologisk foérening) som forst analyserat
SLE-modulens innehall. Utifran vetenskaplig
evidens utvecklades darefter konkreta férslag
pa forandringar, vilka férankrades med SRQ:s
styrgrupp. En digital prototyp utarbetades for att
undersdka funktionaliteter innan den uppdatera-
de versionen publicerades i skarpt Iage. De nya
funktionaliteterna LLDAS/DORIS presenterades
av Dag Leonard och Elisabet Svenungsson i
sessionen SRQ-vetenskap under Reumadagar-
na i Linképing 2024.

Text: Susanne Pettersson

1 Franklyn K, Lau CS, Navarra SV, et al. Definition and initial validation of a Lupus Low Disease Activity State (LLDAS). Ann

Rheum Dis 2016;75: 1615—-1621.

2 van Vollenhoven RF, Bertsias G, Doria A, et al. 2021 DORIS definition of remission in SLE: final
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RDS-webbinarier —
fortsatt arbete

Ett av RDS:s syften ar att utbilda
medicinsk personal. Darfor anordnas
regelbundet webbinarier med innehall
av intresse for vardpersonal inom
reumatologin.

Webbinarier under 2024

Under 2024 har RDS organiserat fem webbina-
rier pa féljande teman:

* Fran Rehab-modulen till HP-modulen — Ut-
veckling och klinisk anvandning

* Nya kardiovaskulara modulen — ett hjalpme-
del inom reumatologi

+ Traffa ultraljudsroboten ARTHUR — Visning
av roboten och intervju med representanter
fran foretaget ROPCA

* SRQ:s arsrapport 2023 — Nagra favoriter
frAn SRQ:s arsrapport 2023

* SRQ & Socialstyrelsen — Personer fran SRQ
och Socialstyrelsen samtalar om utvarde-
ringen av varden vid inflammatoriska reuma-
tiska sjukdomar
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Text: Stephanie Rasmusson

| snitt har det varit 40 inloggningar per webbina-
rium under 2024. Vi vet dock att deltagarantalet
ar mycket hogre an sa eftersom manga loggar in
via konferensrum och sitter och lyssnar tillsam-
mans pa samma inloggning.

Film om d&rsrapporten 2023

| samband med webbinariet om SRQ:s arsrap-
port 2023 slapptes ocksa en kort film om arsrap-
porten. Du kan se filmen pa srqg.nu.

Till filmen om arsrapporten

ARSRAPPORT SRQ & RDS 2024


https://srq.nu/material-vardgivare/arsrapporter-vardgivare/

Kvalitetsarbete inom SRQ:
Ett brett och forankrat
samverkansprojekt

SRQ arbetar aktivt for att alla patien-
ter som behandlas inom den speciali-
serade reumatologin ska inkluderas i
registret, med korrekt och fullstandig
registrering av relevanta data — fran
diagnos till aterbesok. Malet ar att sa-
kerstalla en jamlik, hogkvalitativ och
personcentrerad vard for patienter
med aktiv reumatisk sjukdom. For att
na detta mal bedrivs ett omfattande
och mangfacetterat kvalitetsarbete.

En central del i kvalitetsarbetet utgérs av de re-
gionala kvalitetsansvariga
och kvalitetssamordnarna
i varje sjukvardsregion,
samt de lokala SRQ-sam-
ordnarna pa enhetsniva.
Dessa nyckelpersoner
arbetar aktivt med att
starka datakvaliteten, oka
tackningsgraden for olika
diagnoser samt forbattra
insamlingen av besoks-
och lakemedelsdata.

Kvalitetsarbetet

SRQ:s kansli fungerar som ett nav i arbetet
och erbjuder stéd genom regelbundna méten,
kompetensutveckling och framtagande av pe-
dagogiskt informationsmaterial. Under 2024 tog
vi ytterligare ett steg genom att arrangera en
nationell kvalitetsdag i Stockholm — ett forum
for erfarenhetsutbyte och kunskapsoverforing
dar representanter fran Reumatikerforbundet,
forskarvarlden, lakemedelsindustrin och varden
medverkade. Dagen blev mycket uppskattad
och understrok vikten av samverkan i utveck-
lingsarbete.
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inom SRQ dr
didrmed inte bara eft tekniskt
eller administrativt projekt — det
dr ett gemensamt dtagande som
vilar pd bred samverkan, ldng-
siktig vision och ett djupt enga-
gemang for patientens bdsta.

Parallellt har SRQ fortsatt sitt arbete med att
forbattra méjligheten till smidig och korrekt da-
taregistrering. Detta inkluderar bade tekniska
I6sningar for datadverforing fran journalsystem
och utveckling av moduler i beslutsstodet. Nag-
ra initiativ har genomforts i samverkan med
lakemedelsindustrin, sdsom arbetet med att ta
fram en modul fér Raynauds sjukdom samt det
pagaende arbetet med en visuell komponent fér
registrering av hudengagemang vid psoriasis.
Samverkan for battre registreringsmaijligheter.

En barande princip i SRQ:s kvalitetsarbete har
alltid varit inkludering och delaktighet — dar
patienter inte enbart ar
malgrupp, utan aktiva
medskapare. SRQ driver
saledes samtliga kvalitets-
starkande insatser i nara
samarbete med patient-
foretradare fran Reumati-
kerférbundet. Samarbetet
har extra stort genomslag
i det pagaende innova-
tionsprojektet "Framtidens
reumatologi” som startade
under 2024, dar SRQ tillsammans med patien-
trepresentanter arbetar for att skapa ett system
som i an hogre grad utgar fran patientens behov
och perspektiv.

Kvalitetsarbetet inom SRQ ar darmed inte bara
ett tekniskt eller administrativt projekt — det ar ett
gemensamt atagande som vilar pa bred samver-
kan, langsiktig vision och ett djupt engagemang
for patientens basta.

Vill du veta mer om SRQ:s kvalitetsarbete —
las vidare pa SRQ:s hemsida.

Text: Caroline Colliander


http://www.srq.nu

Patientrapporterad

PSOriasis

Frdn idé - p& vag mot klinisk
implementering’

| slutet av 2023 tog SRQ:s styrgrupp ett beslut
om att ta fram ett underlag fér patientrapporterat
hudengagemang av psoriasis. Bakgrunden var
att det ofta saknades fullstandiga uppgifter om
hudpsoriasis i SRQ. Foér besdk som registrerats
under ar 2023 fanns fullstandiga uppgifter om
forekomst och utbredning av hudpsoriasis endast
for en av fyra patienter med psoriasisartrit. Malet
for projektet blev att underlatta en fullstandig
registrering av sjukdomsaktivitet vid psoriasis-
artrit, dar ocksa hudengagemanget ar viktigt att
vaga in.

Under 2024 skapades en projektgrupp med syfte
att utveckla ett digitalt verktyg for patientens sjalv-
skattning av aktuell hudpsoriasis. Kravet ar att

Omraden som ingick i pilottesten av
psoriasisfragorna i PER

1. Férekomst av aktuell psoriasis och
nagelpsoriasis (ja/nej/vet ej)

2. Utbredning av aktuell psoriasis —
Patientens skattning, matt med
Body Surface Area (BSA)

3. Halsopaverkan av psoriasis —
Dermatologiskt livskvalitetsindex
(DLQI) som fangar hudsjukdo-
mens paverkan pa dagligt liv

verktyget skall vara anvandbart inom reumatologi,
samt mojligt att implementera i SRQ och ge ett
mervarde i klinisk vard.

-

.

Figur: Beskrivning av arbetsprocessen for inforandet av hudpsoriasisfragor i PER.

1 BSA handprint: Finlay AY. Avoiding palmar ambiguity in the PREPI: a handprint is approximately 1% body surface area. Br J

Dermatol. 2011 Mar;164(3):679; author reply 680.

DLQI: Finlay, A.Y. and G.K. Khan, Dermatology Life Quality Index (DLQI)--a simple practical measure for routine clinical use.

Clin Exp Dermatol, 1994. 19(3): p. 210-6.




SRQ:s kansli fick i uppgift att géra en omvarldsa-
nalys och ta fram vetenskapligt underlag. Under
varen 2024 traffades en tvarprofessionell refe-
rensgrupp inklusive patientrepresentanter fran
Reumatikerforbundet och Psoriasisférbundet.
Tillsammans tog referensgruppen fram ett for-
slag baserat pa klinisk expertis och omvarlds-
analys.

Darefter presenterades referensgruppens for-
slag for styrgruppen, med efterfoljande juste-
ringar och prioriteringar. Under sommaren 2024
genomfordes en pilotstudie dar 15 patienter, i
samband med ett rutinmassigt besék pa en reu-
matologenhet, fick besvara de féreslagna psori-
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asisfragorna pa papper, och darefter besvara en
enkat om psoriasisfragorna.

Under hosten 2024 bearbetades resultatet av
pilotundersékningen i styrgruppen och referens-
gruppen, for att darefter pabdrja anpassningen
av psoriasisfragorna till digitalt format, mot en
implementering av fragorna i patientens egen
registrering (PER). Under varen 2025 kommer
den digitala versionen av fragorna att underso-
kas pa liknande satt som fragorna som under-
soOktes pa papper under 2024.

Text: Susanne Pettersson



Patientrapporterad
sjukdomsaktivitet och
symptom vid SLE

Patienter med sjukdomen SLE (syste-

misk lupus erytematosus) registrerar Sidglvrapportering med
nu sin upplevelse av sjukdomen i SRQ OJ—SLA(F;p S

i ett formular speciellt anpassat for di-

agnosen.

. . . . , « 1 fraga om sjukdomsaktivitet,
Quick Systemic Lupus Activity Questionnaire skala 0-10.

(Q-SLAQ) ar ett frageformular som fangar pa-
tientens upplevelse av sjukdomsaktivitet och
symptom vid SLE'. Q-SLAQ ar en férenklad ver-
sion av frageformularet SLAQ? 3.

* 18 fragor om symptom,
mojliga poang 0-34.
» Baseras pa den senaste manaden.

Q-SLAQ implementerades i SRQ under slutet av Mer information finns pa SRQ:s webb-
2021, och sedan dess har patientregistreringarna plats, under Material pa sidan Dokument:
av SLE-relaterad sjukdomsaktivitet och symp-

tom succesivt 6kat. Fran forsta registreringen av «  Q-SLAQ - information

Q-SLAQ till och med ar 2024 hade drygt 1 180 . Q-SLAQ - patientformular

patienter besvarat formularet. + QisIAQ S berAkningsalgontn

( )
For att underlatta tolkning av Q-SLAQ-symptom
presenteras patientens svar som fem omraden i
vardgivarens vy:
* Allmanna symptom
* Leder och muskler
* Hud och slemhinnor
* Thorax och buk
« CNS
Nasta steg i utvecklingen av Q-SLAQ &r att 6ka
\_ y kunskapen om hur resultaten av Q-SLAQ kan
Figur: Bilden visar presentation av patientens svar pa anvandas for att vardera patientens sjukdomsak-
Q-SLAQ; sjukdomsaktivitet, totalt antal symptompoang tivitet, nagot som kraver en vetenskaplig studie.
(Total Q-SLAQ) samt symptompoéng fordelat pa fem
omraden. Text: Susanne Pettersson

1 Svenungsson E, Gunnarsson |, lllescas-Backelin V, Trysberg E, Jonsen A, Leonard D, Sjowall C, Pettersson S. Quick Syste-
mic Lupus Activity Questionnaire (Q-SLAQ): a simplified version of SLAQ for patient-reported disease activity. Lupus Sci Med.
2021 May;8(1):e000471.

2 Karlson EW, Daltroy LH, Rivest C, Ramsey-Goldman R, Wright EA, Partridge AJ, Liang MH, Fortin PR. Validation of a Syste-
mic Lupus Activity Questionnaire (SLAQ) for population studies. Lupus. 2003;12(4):280-6.

3 Pettersson S, Svenungsson E, Gustafsson J, Méller S, Gunnarsson |, Welin Henriksson E. A comparison of patients’ and
physicians’ assessments of disease activity using the Swedish version of the Systemic Lupus Activity Questionnaire. Scand J
Rheumatol. 2017 Nov;46(6):474-483.
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Nya studier 2023

Ett urval av publikationer med data frdn SRQ

Interstitiell lungsjukdom hos
patienter med RA eller PsA som
startar biologisk behandling:
Data frén S nordiska register

Interstitiell lungsjukdom (ILD) &r en av de vanli-
gaste lungmanifestationerna vid reumatoid artrit
(RA), men férekomsten har inte undersokts vid
psoriasisartrit (PsA). Betydelsen av metotrexat
(MTX) vid utveckling av ILD ar inte klarlagd. | den
har studien jamfordes forekomsten av ILD hos
patienter med RA och PsA som startar en forsta
biologisk antireumatisk behandling (b-DMARD)
med allmanbefolkningen. Man undersokte aven
samtidig behandling med metotrexat.

Patienter fran fem reumatologiska register iden-
tifierades. Incidensen av ILD under upp till 5 ars
uppfdljning undersoktes med hjalp av nationella
patientregister (inklusive SRQ).

Under uppfdljningen av 29 478 patienter med
RA och 10 919 patienter med PsA som startade
en forsta bDMARD, samt 362 087 kontroller,
identifierades 225, 23 respektive 251 fall av ILD.
Hazard ratio (HR) for ILD jamfort med allman-
befolkningen var 9,7 (95 % CI1 7,97-11,91) for
RA och 4,4 (95 % CI 2,83-6,97) for PsA. HR for
ILD vid samtidig anvandning av metotrexat var
1,0 (95 % CI 0,72-1,25) fér RA och 0,9 (95 % ClI
0,38-2,05) for PsA.

Studien visar att i gruppen av patienter som star-
tat bDMARD var risken for ILD patagligt hogre for
patienter med RA an bland allmanbefolkningen. |
studien noterades ocksa en overrisk for ILD hos
patienter med PsA, vilket inte tidigare uppmark-
sammats. Varken vid RA eller PsA var riskokning-
en associerad med behandling med metotrexat.

Provan SA, Ljung L, Kristianslund EK, Michelsen B, Uhlig
T, Jonmundsson T, Sexton J, Gudbjornsson B, Di Giusep-

66

pe D, Hetland ML, Reynisdottir GB, Glintborg B, Relas H,
Aaltonen K, Kvien TK, Askling J. Interstitial Lung Disease
in Patients With Rheumatoid Arthritis or Psoriatic
Arthritis Initiating Biologics and Controls: Data From 5
Nordic Registries. J Rheumatol. 2024 Nov 1;51(11):1111-

1118. https://doi.org/10.3899/jrheum.2024-0252

Antireumatiska |Idkemedel
och utveckling av autoimmun
tyreoideasjukdom hos patienter
med RA

Autoimmun tyreoideasjukdom (AITD) och reu-
matoid artrit (RA) har likheter i genetisk bak-
grund och forekomsten av AITD hos personer
med RA ar ocksa forhojd. Immunreglerande
lakemedel anvands sallan vid AITD, till skillnad
mot vid RA.

| den har studien inkluderades 13 371 patien-
ter med tidig RA fran SRQ 2006—2018. Dessa
matchades till 63 201 kontrollpersoner. Man
beraknade den relativa risken for AITD efter
RA-diagnos jamfort med kontrollpopulationen,
aven i forhallande till sjukdomsmodifierande
antireumatisk behandling (DMARDSs).

Efter RA-diagnos utvecklade 321 (2,3 %) av
RA-patienterna och 1 838 (2,9 %) av kontrollerna
AITD, vilket motsvarar en incidens pa 3,7 vs 4,6
per 1 000 personar (HR 0,81, 95 % CI 0,72-0,91).
Den lagre risken for AITD hos RA-patienter var
mest uttalad hos dem som fick biologiska
(b)DMARDs. Bland bDMARDSs var TNF-hammar-
behandling associerad till den lagsta risken for
AITD. Resultaten talar for att DMARDs kan ha en
foérebyggande effekt gallande utveckling av AITD.

Waldenlind K, Delcoigne B, Saevarsdottir S, Askling J.
Disease-modifying antirheumatic drugs and risk of
thyroxine-treated autoimmune thyroid disease in
patients with rheumatoid arthritis. J Intern Med. 2024

Mar;295(3):313-321. https://doi.org/10.1111/joim.13743



https://doi.org/10.3899/jrheum.2024-0252 
https://doi.org/10.1111/joim.13743

Effekt av JAK-hammare
jamfort med bDMARDs pd
smartreduktion vid RA

| den har studien undersdkte man patienter med
RA-diagnos som hade startat behandling med
JAK-hammare (1 827 patienter), TNF-hammare
(6 422 patienter), IL 6-hammare (887 patienter)
eller rituximab (1 149 patienter) under 2017-2019.
Man analyserade skillnad i rapporterad smarta

pa en visuell analog skala (VAS, 0—100 mm), fran
behandlingsstart till 3 manader efter start, saval
som andelen patienter som fortsatte med den
forsta insatta behandlingen och rapporterade lag
smarta (VAS <20) vid 12 manader, mellan de olika
behandlingarna.

Behandling med JAK-hammare hade en nagot
battre effekt gallande smarta vid 3 och 12 mana-
der jdmfort med TNF-hadmmare, det gallde sar-
skilt patienter som tidigare hade behandlats med
minst tva andra bDMARDs.

Eberhard A, Di Giuseppe D, Askling J, Bergman S, Bower
H, Chatzidionysiou K, Forsblad-d’Elia H, Kastbom A,
Olofsson T, Frisell T, Turesson C. Effectiveness of JAK
Inhibitors Compared With Biologic Disease-Modifying
Antirheumatic Drugs on Pain Reduction in Rheumatoid
Arthritis: Results From a Nationwide Swedish Cohort
Study. Arthritis Rheumatol. 2024 Sep 22. https://doi.

org/10.1002/art.43014

Prediktorer for DAPSA2S8-
remission hos patienter med
PsA som startar med en forsta
TNF-hammare: resultat fran
13 europeiska register

Man identifierade data avseende Disease Activi-
ty Index for PsA (28 leder, DAPSA28) vid 6 ma-
nader och kvarstaende lakemedelsbehandling
vid 12 manader for patienter med psoriasisartrit
(PsA) som bérjade med sitt férsta bDMARD, en
TNF-hammare, i 13 olika europeiska register
(inklusive SRQ).

| den poolade kohorten (13 369 patienter) var det
25 % som var i remission, 34 % som nadde mattlig
behandlingseffekt vid 6 manader och 63 % som
stod kvar pa TNF-hammaren efter 12 manader.
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Fem faktorer som paverkade utfallen identifie-
rades: alder, sjukdomsduration, kon, CRP och
rapporterad trotthet.

Linde L, @rnbjerg LM, Georgiadis S, H Rasmussen S, Lind-
stréom U, Askling J, Michelsen B, Di Giuseppe D, Wallman
JK, Gudbjornsson B, Love TJ, Nordstrém DC, Yli-Kerttula
T, Nekvindova L, Vencovsky J, lannone F, Cauli A, Loft AG,
Glintborg B, Laas K, Rotar Z, Tom8i¢ M, Macfarlane GJ,
Moller B, van de Sande M, Codreanu C, Nissen MJ, Birlik
M, Erten S, Santos MJ, Vieira-Sousa E, Hetland ML, @ster-
gaard M. Predictors of DAPSA28 remission in patients
with psoriatic arthritis initiating a first TNF inhibitor:
results from 13 European registries. Rheumatology (Ox-
ford). 2024 Mar 1;63(3):751-764. https://doi.org/10.1093/

rheumatology/kead284

Andra och tredje TNF-hammare
hos europeiska patienter med
axial spondylartrit: effekt av
och orsak till behandlingsbyte

Prospektivt insamlade uppgifter fran 12 europe-
iska register slogs ihop. Man analyserade andel
som stod kvar pa behandling vid 12 manader
och aven andelen som var i remission (enligt AS-
DAS-ID) vid 6 manader, efter insatt behandling
med en andra respektive tredje TNF-hammare.

Forskarna inkluderade 8 254 patienter med
axial spondylartrit som paborjat en andra
TNF-hadmmare och 2 939 som pabdrjat en tredje
TNF-hadmmare. Det var samma andel som stod
kvar pa behandling med en andra och tredje
TNF-hammare 12 manader efter insattning

(71 %). Andelen som nadde remission efter

12 manaders behandling var lag, endast 23 %
med en andra TNF-hdmmare och 16 % med


https://doi.org/10.1002/art.43014 
https://doi.org/10.1002/art.43014 
https://doi.org/10.1093/rheumatology/kead284
https://doi.org/10.1093/rheumatology/kead284

en tredje TNF-hammare. Remissionsgraden for

den andra TNF-hammaren (men inte den tredje)
var hoégre om man hade satt ut den féregaende

TNF-hadmmaren pa grund av biverkning och inte
brist pa effekt.

Linde L, Drnbjerg LM, Heegaard Brahe C, Wallman JK,

Di Giuseppe D, Zavada J, Castrejon |, Diaz-Gonzalez F,
Rotar Z, Tomsi¢ M, Glintborg B, Gudbjornsson B, Geirsson
AJ, Michelsen B, Kristianslund EK, Santos MJ, Barcelos
A, Nordstrom D, Eklund KK, Ciurea A, Nissen M, Akar S,
Hejl Hyldstrup L, Krogh NS, Hetland ML, Jstergaard M.
Second and third TNF inhibitors in European patients
with axial spondyloarthritis: effectiveness and impact
of the reason for switching. Rheumatology (Oxford).
2024 Jul 1;63(7):1882-1892. https://doi.org/10.1093/rheu-

matology/kead494

Incidens och predisponerande
faktorer for extra-artikuldara
manifestationer vid RA

Reumatoid artrit (RA) ar en kronisk inflamma-
torisk sjukdom som ocksa kan innebara extra-
artikulara manifestationer, det vill sdga sjukdoms-
uttryck som drabbar andra organ an leder. | den
har studien undersokte man férekomst av och
predisponerande faktorer for extra-artikular RA
(ExRA) i en tidig RA-kohort.

Patienter med tidig RA (n=1 468) inkluderades
1996—2016 och i december 2016 undersoktes
utveckling av ExRA genom en enkat och genom-
gang av patientjournaler.
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Efter i medeltal 9,3 ar (standarddeviation 4,9)
hade 238 personer utvecklat ExXRA, motsvarande
en arlig incidens pa 23,5/1000 personer. De flesta
utvecklade ExRA inom 5 ar efter RA-diagnosen,
arlig incidens 29,7/1 000 personer. Reumatiska
noduli (10,5 %) och keratokonjunktivitis sicca
(7,1 %) var de vanligaste manifestationerna, foljt
av lungfibros (6,1 %). Efter 15 ar hade 20 % haft
nagon form av ExRA. Predisponerande faktorer
var alder, forekomst av reumatoid faktor, rokning
och tidig biologisk behandling. Patienterna med
ExRA hade en trefaldigt 6kad mortalitet.

Ljung L, Jonsson E, Franklin J, Berglin E, Lundquist A,
Rantap&a-Dahlqvist S. Incidence and predisposing
factors of extra-articular manifestations in contem-
porary rheumatoid arthritis. Eur J Intern Med. 2024
Aug;126:95-101. https://doi.org/10.1016/j.ejim.2024.04.026

Sammanstdllt av:
Liselotte Tidblad & Christina Dackhammar
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Framtidens Reumatologi:
Precisionsmedicin for
kroniska immunmedierade
reumatiska sjukdomar

Projektet "Framtidens Reumatologi” syftar
till att skapa en innovativ miljo for precisions-
medicin som forandrar varden avimmunme-
dierade reumatiska sjukdomar. Malet ar att ga
fran sen upptackt och livslang behandling till
tidig diagnostik, botande behandling och pre-
vention. Genom att integrera ny kunskap om
immunreaktioner som driver sjukdomarna, ar
malet att identifiera och behandla dessa sjuk-
domar innan de blir kroniska.

Arbetet sker i samverkan mellan Region Stock-
holm, Karolinska Institutet, Uppsala universitet,
foretaget Omda Health Analytics och Reuma-
tikerforbundet, och har fatt 16 miljoner kronor i
anslag fran Vinnova fér de kommande tre aren.

Karolinska Universitetssjukhuset koordinerar
arbetet, som handlar om att kombinera forsk-
ning och nya forskningsrén med ny diagnostik
och forbattrade digitala I6sningar. Syftet ar att
mojliggora kliniska prévningar av nya behand-
lingar samt av redan godkanda lakemedel, dels
som férebyggande behandling av individer
som annars l6per mycket hog risk att insjukna

i reumatisk sjukdom, dels som mer effektiv och
skraddarsydd behandling av personer som just
blivit diagnosticerade.

Fokus ligger pa fem vanliga inflammatoriska
reumatiska sjukdomar — reumatoid artrit (RA),
myosit, SLE, systemisk skleros och Sjégrens
sjukdom — och ett viktigt mal ar att utveckla en
forfinad precisionsdiagnostik.

Strategi och madl

1. Precisionsdiagnostik: Utveckla och imple-
mentera diagnostiska verktyg baserade pa

69

nya insikter om immunreaktioner som fore-
gar sjukdomsutvecklingen. Detta inkluderar
reumatoid artrit, myosit, SLE, systemisk
skleros och Sjogrens sjukdom.

2. Integration i nationella register: Integrera
den nya diagnostiken i det nationella reuma-
tologiska kvalitetsregistret (SRQ) och digitala
stédsystem (RDS) for att underlatta tidig och
exakt diagnostik.

3. Samarbete for ny diagnostik och terapi:
Anvanda den nya diagnostiken och register-
strukturen for att féretag, akademi och sjuk-
vard, i samverkan med patienter, ska kunna
testa och implementera nya diagnostiska
metoder och precisionsbehandlingar.

4. Utveckling av prevention: Anvanda lardo-
mar fran pagaende projekt for precisions-
prevention av RA for att utveckla preventiva
strategier for alla fem sjukdomarna.

SRQ och RDS i projektet

RDS spelar en central roll i projektet genom att
fungera som en plattform for integration och
implementering av de nya diagnostiska verkty-
gen och behandlingsmetoderna. Genom SRQ:s
omfattande datainsamling och inklusionen av
RDS:s patientrapporterade information kan vi
Overvaka och utvardera effekterna av de nya
metoderna i realtid. RDS:s digitala |6sning
kommer da att mdjliggéra en an mer precis och
individanpassad vard.

Arbetet med att utveckla nya forskningsmoduler
har redan pabdrjats, exempelvis med en risk-
RA-modul som effektiviserar studien som foljer



ACPA-positiva individer med ledvark. Baserat pa
resultaten fran tidigare forskning har dessa indi-
vider en hog risk att utveckla sjukdomen fram-
gent. Parallellt utvecklas en klinisk modul, Led-
vérk+, som framgent kommer att anvandas for
att kvalitetssakra uppféljning av personer med
hdg risk for reumatisk sjukdom och underlatta
implementering av de rekommendationer som ar
i pipeline fér denna grupp.

Framtidsplaner

Projektet stravar efter att skapa en internationellt
konkurrenskraftig arena for precisionsmedicin
inom reumatologi. Pa lang sikt forvantas projektet
leda till farre och friskare patienter genom tidig
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intervention och prevention, vilket ocksa minskar
kostnader for samhallet. Genom att kombinera
klinisk och laboratoriebaserad kapacitet med
digitala verktyg och patientcentrerade I6sningar,
hoppas vi kunna erbjuda en modell fér preci-
sionsmedicin som kan tillampas ocksa pa andra
kroniska sjukdomar.

Text: Martina Johannesson,
projektsamordnare Framtidens Reumatologi



Samarbeten

RRRRRRRRRRRRRRRRRRRRR



SRQ Biobank -
gemensam resurs for
banbrytande forskning

SRQ Biobank ar ett forskningsprojekt
som samlar in blodprover fran pa-
tienter med ledgangsreumatism som
finns registrerade, eller inkluderas, i
Svensk Reumatologis Kvalitetsregis-
ter (SRQ). Biobanksproverna anvands
for forskning gallande uppkomst,
forlopp och behandlingssvar vid led-
gangsreumatism. Malet ar forbattrade
och mer individanpassade behand-
lingar av sjukdomen och pa sikt en
forhoppning om att forebygga upp-
komsten av ledgangsreumatism.

Bade arv och milj6 har visat sig bidra till risk att
utveckla ledgangsreumatism (RA). Sannolikt
spelar dessa faktorer aven en viktig roll for sjuk-
domsforloppet och hur effektiva olika behand-
lingar ar. Vi tror att behandling och omhanderta-
gande av patienter med ledgangsreumatism kan
forbattras genom ett mer individbaserat synsatt,
dar genetiska och andra blodmarkérer hos den

enskilda patienten kan bidra till val av behand-
ling, liksom vilka behandlingar som bér undvikas
i syfte att minska risken for biverkningar.

Proven tas i

samband med besok

Patienter som samtycker till att delta i SRQ
Biobank ldmnar blod vid ett tillfalle (tre provror).
Proven tas i samband med ett bestk pa reuma-
tologmottagningen och skickas sedan till frys-
forvaring i Kl Biobank. Blodproverna anvands
bland annat for att extrahera DNA och studera
genetiska faktorer bakom ledgangsreumatism
samt for att forsOka hitta andra riskfaktorer (eller
skyddande faktorer) som kan stallas i relation till
sjukdomsaktivitet, férlopp samt anti-reumatisk
behandling sasom dokumenterad i SRQ.

Gediget engagemang
for att lamna prov

Responsen pa att lamna prov har varit mycket
positiv. Vid slutet av 2024 hade totalt 6 480

Bild: Antal inkluderade patienter i SRQ biobank 2013—-2024
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patienter bidragit med prov till SRQ Biobank.
For narvarande deltar 13 reumatologiska kliniker
i mellersta och sddra Sverige med att samla in
prov till biobanken.

Biobankens prov anvdnds

i angeldgen forskning

SRQ Biobank utgdr en betydelsefull resurs for
bade svensk och internationell forskning om led-
gangsreumatism. Proverna kombineras ofta med
kliniska data och material fran andra nordiska
biobanker, vilket mgjliggor fordjupade analyser av
sjukdomens orsaker och férlopp.

Biobanken utgjorde en central del vid varldens
hittills storsta genetiska kartlaggning av
ledgangsreumatism, ledd av professor Szedis
Saevarsdottir vid deCODE genetics. Genetiska
data har &ven anvants for att studera sambandet
mellan ledgangsreumatism och kardiovaskular
samsjuklighet.

Sjukhus/mottagningar som har
inkluderat patienter till SRQ
Biobank:

» Akademiska sjukhuset Uppsala

* Blekingesjukhuset

» Capio Movement i Varberg och Halmstad

+ Centrum for reumatologi

* Danderyds sjukhus

* Falu lasarett

» Karolinska Universitetssjukhuset
(Solna och Huddinge)

» Lakarhuset Farsta

* Lanssjukhuset Kalmar

» Malarsjukhuset i Eskilstuna

» Sahlgrenska Universitetssjukhuset

» Skaraborgs Sjukhus Skdvde

» Skanes universitetssjukhus
(Lund och Malmo)

* Universitetssjukhuset i Linkdping

+ Universitetssjukhuset i Orebro

» Vasterviks sjukhus

» Vastmanlands Sjukhus Vasteras
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Vidare anvands den rika informationen om anti-
kroppar — sasom RF och ACPA — samt andra
serologiska biomarkdrer, i flera pagaende pro-
jekt som syftar till att identifiera undergrupper av
ledgangsreumatism med gemensam sjukdoms-
mekanik. Malet ar att kunna individanpassa
behandlingen och i férlangningen aven fore-
bygga insjuknande. Forskningen bedrivs saval
nationellt som i samarbete med nordiska och
europeiska forskningsmiljoer.

Text: Caroline Colliander,
samordnare SRQ Biobank

Biobankens stygrupp

SRQ Biobank stods av Svensk Reumatologisk For-
ening (SRF). Biobankens verksamhet och inrikt-
ning leds av en styrgrupp bestaende av féljande
reumatologer:

» Johan Askling (ordférande),
Karolinska Universitetssjukhuset

* Lena Bjérkman,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

» Solbritt Rantapaa-Dahlqvist,
Norrlands universitetssjukhus

+ Alf Kastbom,
Universitetssjukhuset i Linkdping

» Carl Turesson och Michele Compagno,
Skanes Universitetssjukhus

« Vakant,
Akademiska Sjukhuset i Uppsala



Okad kunskap om
sjukdomsmodifierande

lakemedel

ARTIS (AntiReumatisk Terapi | Sverige)
— ar en av SRF:s studiegrupper. Grup-
pen bildades nar de forsta TNF-ham-
marna godkandes for behandling av
RA. Fokus har varit uppfoljning av bio-
logiska lakemedels sdkerhet men efter
hand har gruppens arbete aven kom-
mit att omfatta fragestallningar kring
effekt, samsjuklighet och epidemiolo-
gisk studiemetodik vid olika terapier
vid kronisk inflammatorisk ledsjuk-
dom. Gruppen har representation fran
alla sjukvardsregioner, samt ytterligare
medlemmar med sarskilt intresse av
lakemedelsuppfdljning.

Arbetet i ARTIS utgar fran data fran SRQ (dia-
gram 1, tabell 1) som kopplas till andra nationel-
la register sdsom Patientregistret, Cancerregist-
ret och Lakemedelsregistret. Dessa kopplade

datamangder utgdr basen for forskningsprojekt,
om specifika lakemedel, eller om specifika
aspekter pa deras anvandning, effekt och saker-
het pa kort och lang sikt. Resultaten samman-
staller ARTIS i form av olika typer av rapporter
och vetenskapliga publikationer.

ARTIS system foér sakerhetsuppféljning har fatt
flera efterfoljare. MS- och Barnreumaregistren
rapporterar sedan tidigare biverkningar till Lake-
medelsverket enligt ARTIS modell, och arbetar
liksom ARTIS aven med registerbaserade saker-
hetsuppfdljningar. Signaler som genereras fran
biverkningsrapporteringen kan studeras vidare i
vetenskapliga studier med olika ansats.

Eftersom alla biologiska lakemedel godkanns i
en gemensam EU-procedur ar uppféljningsdata
som genereras genom ARTIS ocksa av intres-
se for den europeiska lakemedelsmyndigheten
EMA. Vardet av sadana data forstarks genom
samarbeten inom Norden och med andra

Diagram 1. Antal patienter med fosta b/tsDMARD per ar och kumulativt, alla indikationer.
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Nagonsin

behandlade’
TNFI
Certolizumab 1000-4999
Etanercept 10 000+
Infliximab 10 000+
Golimumab 5000-9999
Adalimumab 10 000+
tsDMARD
Apremilast — Otezla 1000-4999
Upadacitinib — Rinvoq 1000-4999
Tofacitinib — Xeljanz 1000-4999
Filgotinib — Jyseleca 100-499
Baricitinib - Olumiant 1000—4999
Ovriga
Rituximab 10 000+
Abatacept - Orencia 5000-9999
Tocilizumab 5000-9999
Belimumab - Benlysta 500-999
Secukinumab - Cosentyx 1000-4999
Canakinumab - llaris 0-100
Anakinra - Kineret 1000—4999
Ustekinumab 500-999
Ixekizumab — Taltz 500-999
Sarilumab — Kevzara 1000-4999
Guselkumab — Tremfya 100499
Obinutuzumab — Gazyvaro 0-100
Risankizumab — Skyrizi 0-100
Mepolizumab — Nucala 0-100
Benralizumab - Fasenra 0-100
Anifrolumab - Saphnelo 0-100
Bimekizumab - Bimzelx 100-499

Tabell 1. Tabellen visar antal patienter som nagonsin blivit
behandlade (&r 2000 till och med den 31 december 2024).
Biosimilarerna ingar har fér de preparat som har sadana.

1 Storleksordning pa antalet nagonsin behandlade patienter,
(<100, 100-499, 500-999, 1000-4999, 5000-9999, 10000+)

EU-lander i olika uppféljningsprojekt. Genom att
stimulera och finansiera regionalt kvalitetsarbete
bidrar ARTIS till att héja datakvaliteten i SRQ.

Genom ARTIS har svensk reumatologi skapat
ett av varldens mest omfattande system for sys-
tematisk uppféljning av antireumatiska terapier
och bidragit till kunskap om hur vi inom reumato-
login bast ska anvanda dessa i klinisk praxis — i
samverkan mellan kliniker, patienter, myndighe-
ter och industri. Signaler om biverkningar som
genereras genom rapporter, litteraturgenom-
gangar eller pa annat satt hanteras av PRAC,
sakerhetskommittén vid EMA.

Sdkerhetsfrdgor 2024

En viktig fraga ror sakerheten vid behandling
med JAK-hadmmare. Efter en genomgang av
tillgangliga sékerhetsdata kom de regulatoriska
myndigheterna (i Europa: EMA) fram till att en
klasseffekt inte kan uteslutas, vilket bland annat
resulterade i en reviderad produktinformation
("FASS-texten”) for samtliga JAK-hammare,
med begransad anvandning for patienter som ar
65 ar eller aldre, som l6per 6kad risk for allvarlig
hjartkarlsjukdom, som roker eller har gjort det
under lang tid tidigare, eller som I6per 6kad risk
for cancer.

| denna sakerhetsutredning av JAK-hammare
har data fran ARTIS gallande kardiovaskular risk
och cancerrisk vid behandling med biologiska
lakemedel bidragit med viktig evidens — trots att
Sverige inte ar ett sa stort land sa var data fran
ARTIS/Sverige bland de numerart stérsta bidra-
gen till EMAs riskskattningar.

Hur dessa rekommendationer nu paverkar an-
vandningen av olika JAK-hdmmare, om de be-
farade riskerna de facto galler for samtliga eller
enbart for vissa JAK-hammare, och hur stora
dessa risker egentligen ar, foér vem, ar fragor
som vi staller oss i kliniken, och som ARTIS dar-
for nu bearbetar. Pa motsvarande vis fortsatter
ARTIS att skatta langtidsrisker till exempel for
cancer och aterkomst av tidigare cancer vid be-
handling med b/tsDMARDs. Under aret har aven
andringar av produktinformationen foreslagits.

Text: Johan Askling & Nils Feltelius, ARTIS



Funktionen for biverk-
ningsrapportering |
SRQ ar stangd

I manga ar har kliniker kunnat rap-
portera biverkningar till Lakeme-
delsverket och Eudravigilance
(biverkningsdatabasen vid EMA — Eu-
ropeiska lakemedelsmyndigheten)
via SRQ:s biverkningsmodul. Denna
funktion avslutades den 1 juni 2025.

Fordelen med att rapportera via SRQ var, forut-
om att rapporteringen var enklare och snabbare,
att ARTIS-gruppen kunde félja biverkningsrap-
porteringen for lakemedel som anvands inom
reumatologin och att informationen ocksa sam-
lades i kvalitetsregistret. Eftersom funktionen
anvandes i allt mindre utstrackning, minskade
nyttan med biverkningsrapporterna fér ARTIS
och till slut gick det inte att motivera de resurser
som behdvdes for fortsatt anvandning. Att vi
stanger majligheten att rapportera biverkningar
via SRQ betyder inte att SRQ eller ARTIS inte
langre ar intresserade av biverkningar eller l1ake-
medelssakerhet, utan ska ses i ljuset av kostna-
der for att halla detta system i drift i relation till
antalet rapporter som kommer in denna vag.

Fortsatt rapportera
pd annat sdtt

Ansvaret for rapportering av misstankta biverk-
ningar till Lakemedelsverket aligger den huvud-
man (saval offentlig som privat) som bedriver
verksamhet inom halso- och sjukvarden (LVES
2012:14) och darmed bidrar till sakerhetsover-
vakningen av lakemedel.

Det ar sarskilt viktigt att alltid rapportera miss-
tankta allvarliga handelser, sasom tillstand som
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Diagram 1. Antal biverkningar rapporterade via SRQ.

ar livshotande, leder till sjukhusinlaggning,
forlangd sjukhusvard, misstanke om medfédd
missbildning, bestaende funktionsnedsattning
eller dddsfall. Eftersom frekvensen av biverk-
ningar ar intressant ar det énskvart att ocksa
allmant k&nda biverkningar rapporteras.

Det ar upp till sjukvardshuvudmannen att ange
hur man ute pa enheterna ska rapportera bi-
verkningar. Om ingen annan funktion finns kan
biverkningar rapporteras till Lakemedelsverket
via deras webblankett.

Intresserad av en ny funktion

for biverkningsrapportering?

Ar du verksamhetsansvarig och intresserad av
en ny funktion for biverkningsrapportering i
Beslutsstddet kan du ta upp fragan med sjuk-
vardsregionens kvalitetsansvariga reumatolog.
Kontaktuppaqifter finns pd SRQ:s webbplats.

Text: Johan Askling och Lotta Ljung


https://www.lakemedelsverket.se/sv/lagar-och-regler/foreskrifter/2012-14
https://www.lakemedelsverket.se/sv/lagar-och-regler/foreskrifter/2012-14
http://www.lakemedelsverket.se
https://srq.nu/kontakta-oss-vardgivare/srqs-kvalitetsgrupp-vardgivare/

Rebus

Vinn en bok!

Aven i &r lovar Lotta Ljung bort en trevlig bok
som pris till nagon av dem som skickar in det

ratta svaret till info@srg.nu!

- OR +
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Konstruktor: Lotta Ljung
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SRQ:s vision

100 % av allt

Var vision ar att ha 100 % tdckning,
100 % delaktighet och 100 % kvalitet
i registret — 100 % av allt!
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