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Hur ska resultaten fran SRQ tolkas?

Syftet med arsrapporten &r att ge en bild av hur resultaten i halso- och sjukvarden ser ut. De data
som utgor SRQ skapas under rutinbesok i halso- och sjukvarden, nar det an sker. For att kunna
forsta och tolka resultaten fran SRQ behdéver vi forstd sammanhangen da data skapas, i SRQ och
i andra register. Begreppet “téckningsgrad” kan innebara olika saker och lag téackningsgrad kan

bero pa faktorer som inte har med SRQ att gora.

Registreringarna i SRQ, till skillnad frin manga an-
dra kvalitetsregister, sker inte vid bestimda tidpunk-
ter sisom tolv manader efter en hoftoperation eller
30 dagar efter en hjirtinfarke.

Tidsintervallen kan bli lingre for uppfoljningen
i SRQ), eftersom besdken inte sker pa bestimda
tidpunkter. Syftet med beséket i virden kan variera:
det kan vara for att en paborjad likemedelsbehand-
ling inte har haft effekt, behov av akutbesok for
att en biverkan har intriffat efter tvd ménader eller
utvirdering av behandlingen vid ett planerat uppf6lj-
ningsbesok efter tre manader. Personer som mér bra
och ir tillfreds med sin likemedelsbehandling har
storre bendgenhet att skjuta pa ett dterbesok, dn de
individer som har aktuella problem att ta upp med
virdpersonalen.

P4 gruppniva ger det en del utmaningar betriffan-
de datakvaliteten som kan delas in i tickningsgrad,
registreringsgrad och hur kompletta data ir for varje
registrering.

Tolkning av tdckningsgrad

Den oversiktliga tickningsgraden i SRQ ér ca 80 %
avseende patienter med reumatoid artrit och drygt
90 % for patienter med biologisk behandling. T4ck-
ningsgraden ger ett procenttal som behover tolkas
utifrdn hur data skapas. Den baseras pd en jimforelse
mellan SRQ-data och data frin Socialstyrelsens natio-
nella patientregister (NPR). Bada registren innehaller
felkillor. Efter djupgdende analyser av NPR har man
valt att definiera diagnosticerad reumatoid artrit
genom minst tva besok med diagnosticerad reuma-
toid artrit hos reumatolog under tre ar och franvaro
av tidigare diagnos psoriasisartrit eller ankyloserande
spondylit. Vid jimforelse av SRQ och NPR fram-
kommer dock att en del patienter med reumatoid
artrit enligt SRQ saknas i NPR (ca 1,5 %). I NPR
anvinds bara diagnoser satta vid likarbesok, trots att
allc fler av besoken i hilso- och sjukvarden sker hos
andra professioner. Dessutom finns ingen nationell
diagnosregistrering for likarbesok inom primiarvarden.
En annan utmaning 4r att SRQ) bara anvinds inom
reumatologisk specialistvird. Det gor att de numera

SRQ - ARSRAPPORT 2016

fatalet patienter med reumatoid artrit som foljs inom
primirvéirden inte finns med. Personer med anky-
loserande spondylit eller psoriasisartrit gar i hogre
grad pa besok i primirvirden, vilket innebir att
tickningsgraden i SRQ f6r dessa sjukdomar inte gar
att berikna. En av konsekvenserna ir att den sanna
incidensen och prevalensen for de reumatiska sjukdo-
marna underskattas. Det kan ocksa paverka utfallet
for nigra av kvalitetsindikatorerna. I ett av diagram-
men presenteras till exempel medianvirdet for sjuk-
domsaktivitetsmattet DAS28 vid forsta besoket och
vid uppfoljande besok. Om personer med lindrigare
reumatoid artrit inte kommer till reumatolog, och
dirfor inte deltar i SRQ, sd kommer medianvirdet
for sjukdomsaktiviteten att bli hégre dn det skulle
vara om alla patienter deltog.

Viktigt med kompletta data

Ett annan viktig friga for SRQ ir att kompletta data
registreras. | de diagram som visar sjukdomsaktivi-
tet eller funktionsformédga kan man notera att dessa
virden saknas vid 5-20 % av besoken. For att forsoka
oka antalet registreringar sker en fortsatt satsning pa
PER-tjdnsten och en ny uppkoppling genom 1177.se
kommer att startas under 2016. Under dret kommer
ocksd en ny modul avsedd for uppféljning av mare
och dtgirder inom rehabiliteringen. Genom denna
kommer andra aspekter pa hilsa och funktion att
kunna mitas och jimforas framéver.

Sammantaget avspeglar datakvaliteten hur den
samlas in, hur kompletta data ir och vilken kvalitet
den har. Det ir tack vare alla som samlar in data,
bade patienter och professioner inom reumateamen,
som vi kan forbittra datakvaliteten. De systematiska
genomgangarna som de regionala kvalitetssamordnar-
na gor bidrar ocksa till 6kad kvalitet.



Uppfoljning och kvalitet i diagram

Under manga ar har SRQ samlat in information till gagn for varden. Data fran SRQ anvands
dagligen i patientmotet, men har ocksa ett stort véarde for verksamhetsutveckling och i
vetenskaplig forskning. | féljande diagram presenteras 6vergripande matt och resultat fran SRQ.
Eftersom SRQ hittills har mest kompletta data f6r reumatologisk vard av artritsjukdomarna sa &r
det framférallt den informationen som kan presenteras. Fler diagram kan ses pa hemsidan srqg.nu.

Antal besok i SRQ

Diagrammet visar det totala antalet besok som registrerats i

SRQ &ver tid Det totala antalet besok som registreras har planat
60000 - ut, efter att ha okat drligen i flera ar, och reumatoid artrit och
spondartriter utgor de storsta diagnosgrupperna. Diagrammet
askadliggor ocksa hur anvindningen av SRQ breddats genom
att besok for patienter med andra diagnoser 6kat.

40000+ | Reumatoid artrit

. Spondartriter

. Ovriga artriter

. Inflammatoriska systemsjukdomar
. Vaskuliter

.Juvenila reumatoida sjukdomar

| Ovriga sjukdomar

20000-

0-
2008 2010 2012 2014 2016

Antal inkluderade patienter i SRQ

I detta diagram ser vi hur antalet patienter som
inkluderats i SRQ med olika diagnoser f6rind-
rats over tid. Aven om antalet besok planat av
de senaste aren, sa fortsitter antalet inkluderade
patienter att oka. Ocksd hir kan man se att reu-
matoid artrit och spondartriter utgor de storsta
diagnosgrupperna, men antalet patienter med
andra diagnoser okar stadigt.

60000 -

40000 -

. Reumatoid artrit

. Spondartriter

. Ovriga artriter

. Inflammatoriska systemsjukdomar
.'Vaskuliter

..Juvenila reumatoida sjukdomar
. Ovriga sjukdomar
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Resultat

PER - Patientens Egen Registrering.

Diagrammet visar det kumulativa antalet patienter
som anvinder Patientens Egen Registrering (PER). o057
I PER kan patienten sjilv registrera sina hilsodata

.. - a8 . ] . a 43111
for anvindning i SRQ. Registreringen kan goras pa
pekskirm eller lisplatta pd mottagningen, men allt S~

fler patienter viljer att genomfora registreringen
hemma eller pa arbetet genom att logga in pd 1177.
se. Inloggningen kan goras med dator, lisplatta eller
mobiltelefon, vilket férenklar anvindningen.

28151

19996

12666
3909

7886
300 [N

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Nya patienter i SRQ

Under 2016 har 7047 nya patienter inkluderats
i SRQ, jimfért med 6503 nya patienter 2015.
Personer med reumatoid artrit utgjorde den
storsta diagnosgruppen bland nya patienter i

SRQ ocksé under 2016. Férdelningen av diagno- R toid artrit _ 41.65%
ser bland nya patienter i SRQ 2016 var nira nog O T e 40 46%

identisk med fordelningen per diagnos 2015.
I 33.83%

Spondartriter
P I 34.08%

I 8.36%
W 7.61%

o 78%

Ovriga artriter W 8.1%

Inflammatoriska systemsjukdomar

2016

(o)
.2015 VaskuliterI 2.92%

J 2.94%

J 3.01%
l 2.83%

] 2.43%
| 1.98%

Juvenila reuamtoida sjukdomar

Ovriga sjukdomar
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Resultat

Sjukdomsaktivitet under forsta aret med
reumatoid artrit

Det sammansatta sjukdomsaktivitetsméittet DAS28 anvinds ofta vid reumatoid artrit. Efter behandlingsstart
efterstrivas etct DAS28-virde under 3,2. Diagrammet visar medianvirdet for DAS28 vid tre besokstidpunkter
under férsta dret for personer med nydebuterad reumatoid artrit, uppdelat pa region. Det krivs en registrering
av fyra variabler for att rikna fram DAS28-virdet och siffrorna inom parentes visar antalet besok med kom-
plett registrering fér utrikning av DAS28 av det totala antalet besok. Vid besoken vid 6 och 12 manader var
medianvirdet f6r DAS28 under 3,2 inom alla regioner, vilket innebir att mer 4n hilften av patienterna hade
ett DAS28-virde som indikerade lag sjukdomsaktivitet.

. Besok 0 man (n=1048/1315)

. Besdk 6 man (n=881/1015)

4.76 4.84

4.38

Median-DAS28 vid tidig reumatoid artrit 2016
| Besck 12 mén (n=637/735)
27 27

4.96
4.58
442
295 2091 3.01 2.94
2.63 2.63
I | I I I i

Norra Stockholm Sydostra Sodra Uppsala- Vast-
Orebro svenska
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Resultat

Funktionsformaga under forsta dret med
reumatoid artrit

Formégan att utfora akeiviteter i det dagliga livet mits med frageformuliret HAQ. Ett lagt virde pa
HAQ representerar god funktionsférméga. I diagrammet visas medianvirdet av HAQ vid besckstillfil-
len under férsta dret med reumatoid artrit, regionvis presenterat. Inom parentes ses antalet besék med
komplett registrerad HAQ av det totala antalet besk. Registreringsgraden for HAQ 4r nigot storre dn
for DAS28. Diagrammet visar att funktionsférmagan forbéttras av de behandlingsinsatser som startas
efter att sjukdomen diagnosticerats, men att minst hilften av patienterna har nigon grad av funktions-
bortfall efter ett drs sjukdom.

Median-HAQ vid tidig reumatoid artrit 2016
05 05

1.0
0.63
0.5
0.38 0.38
. Besdk 0 man (n=1059/1315)
. Besdk 6 man (n=943/1015)
. Besok 12 man (n=668/735)

Norra Stockholm Sydostra Sodra Uppsala- Vast-
Orebro svenska

Behandling vid tidig reumatoid artrit

Diagrammet visar startade och pagiende
behandlingar under f6rsta aret f6r perso-
ner som diagnosticerats med tidig reu- m
matoid artrit under 2015 och 2016. Vid .
aktiv reumatoid artrit rekommenderas

tidigt insatt behandling med metotrexat

och kortison. Om effekten ir otillrick- P 6%
lig vid uppféljningen ska behandlingen Methotrexate [N 2%
kompletteras med ett biologiskt likeme- P 78%

del eller andra antireumatiska likemedel
(DMARD). 0 5%
Other dmard [l 7%

0%

e . 52%
Bl Besdk6 mén (n=043/1013 (ortson N 5%
| Besok 12 man (n=668/735) 4w

Bio [ 14%
2%

. Besdk 0 man (n=1059/1315)
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Resultat

Biologisk Iakemedelsbehandling
vid reumatoid artrit

I diagrammet visas antal pagiende behandling-
ar med biologiska likemedel vid reumatoid
artrit den 31 december 2014, 2015 respektive
2016. Staplarna visar antalet patienter som an-
vinder likemedel som himmar TNF (TNFi),
biosimilarer (likemedel som liknar ett redan
godkint biologiskt likemedel) och &vriga bio-
logiska likemedel (non-TNFi). De biosimilarer
som finns pi marknaden ir alla TNFi. Antalet
patienter som behandlades med ett biologiskt
preparat var hogre 2016 ir under tidigare ér.
Antalet som far TNFi 6kar mest, men hela
okningen forklaras av en 6kad anvindning av
biosimilarer och anvindningen av 6vriga TNFi

minskar.
. TNFi
. Biosimilar
. Non-TNFi

8654 8742

7587

4575

4019

227
]

2014 2015 2016

Sjukdomsaktivitet efter start av biologisk
behandling vid reumatoid artrit

Vid reumatoid artrit anvinds ofta sjukdomsaktivitetsmattet DAS28. Efter behandlingsstart efterstrivas ett
DAS28-virde under 3,2, motsvarande lig sjukdomsaktivitet. Diagrammet visar medianvirdet for DAS28
vid tre besokstidpunkter under forsta dret for personer med reumatoid artrit som pébdérjat sin forsta biolo-
giska behandling, oavsett vilken sjukdomsduration personerna hade vid behandlingsstart. Siffrorna inom
parentes visar antalet besék med komplett registrering for utrikning av DAS28 av det totala antalet besok.
Biologisk behandling startas om konventionella preparat gett otillricklig effeke, tappat effeke eller 4r olimp-
liga. Diagrammet visar att de flesta har mattlig eller hog sjukdomsaktivitet vid starten av ett forsta biologiskt
likemedel. Ett ar efter behandlingsstart har mer 4n hilften lig sjukdomsaktivitet.

467
447

295

I I I I I | | i I I

Norra Stockholm Sydostra Sodra Uppsala- Vast-
Orebro svenska

Median-DAS28 efter forsta
biologisk behandling vid
reumatoid artrit

. Besok 0 man (n=772/948)

I Bessk 6 man (n=893/1020)

. Besok 12 man (n=589/710)
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1.0
0.88
Median-HAQ efter forsta
biologisk behandling
vid reumatoid artrit 063
0.56

. Besdk 0 man (n=803/948)

I Besok 6 man (n=923/1020)

. Besok 12 man (n=635/710)

Avsnitt

Funktionsformaga efter start av biologisk
behandling vid reumatoid artrit

Ett lagt virde pa HAQ representerar god funktionsformaga. I diagrammet presenteras medianvirdet
av HAQ-virden som registrerats for patienter med reumatoid artrit under det forsta dret efter att de
startat sin forsta biologiska behandling, uppdelat pé region. Inom parentes ses antalet besok med
komplett registrerad HAQ av det totala antalet besok. Vid behandlingsstart noteras medianvirden
for HAQ pa eller over 1, vilket indikerar ett tydligt funktionsbortfall for individerna. En forbittring
under forsta aret dr pavisbar i de flesta regioner, men inte till samma utstrickning som f6r sjuk-
domsaktivitetsmattet DAS28 pé foregiende diagram. Det kan indikera att en f6rlust av funktion tar
lingre tid att aterstilla och inte ar helt relaterad till sjukdomsaktiviteten.

1.0 1.0 1.0
0.88 0.88
0.75 0.75 0.75 0.75
0.69
0.63 0.63 0.63
I I I |

Norra Stockholm Sydostra Sodra Uppsala- Vast-
Orebro svenska

Avslutad biologisk behandling

I diagrammet anges orsaker till avslut av biologiska
behandlingar uppdelade pi likemedel som him- Angiven orsak till Eltstéillning av biologisk
mar TNF (TNFi), biologiska preparat med andra behandling for patienter med reumatoid
verkningsmekanismer (non-TNFi) och biosimilarer artrit 2016
(preparat som liknar tidigare registrerade biologis-

ka likemedel, hittills endast TNFi). Under 2016

avslutades 983 biologiska behandlingar fér reuma-

toid artrit enligt SRQ. Det finns ménga orsaker till TNFi (n=368)
att likemedelsbehandlingar avslutas. Att effekten av

preparatet dr otillrickligt eller avtagande anges som

huvudsakligt skl for 3-5 av 10 avslutade behand-

lingar. Biverkan beskrevs som skal for avslut for 2-3

av 10. Bland 6vriga skil finns lagaktiv sjukdom, Non-TNFi (n=268)
graviditet, planerad kur av behandlingen, patientbe-

slut eller okind orsak.

35%

43%

25%

51%

25%

. Safety

. Inefficacy Biosimilar (n=347)

. Other

38%
37%
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Ralph Nisell eftertrader Sofia Ernestam och ar sedan 1 juni 2017 SRQs nye registerhallare.
Med 20 ar som reumatolog, varav flera ar som verksamhetschef pa Karolinska och fem ar pa
ordférandeposten i Svensk Reumatologisk Forening ar han ett bekant namn i Reuma-Sverige.

Just ordférandeuppdraget i SRF
ser han sjilv som bade en tillging
inf6r uppdraget och en anledning
till att han sokte tjinsten som
registerhéllare.

— Ordférandeuppdraget jag hade
under 5 ar har medfort att jag ficc
en bra 6verblick av och ménga
kontakter inom svensk reumatolo-
gi, vilket forstas gjort att jag blivit
intresserad av minga "reumato-
logifrigor". Min erfarenhet hir
tillsammans med nationella och
internationella nitverk kommer
férmodligen vara virdefullt i det

kommande arbetet som register-
hallare.

Varfor blev det reumatologi?

— Nir jag 1993 som underlikare
randutbildade mig pd Reuma-
tologkliniken Karolinska Solna
hos nytilltridde professorn Lars
Klareskog och tillika nytilltridde
verksamhetschefen Bo Ringertz
var det pa Reumatologkliniken
hir en f6r landstinget ovanlig
men hirlig positiv stimning och
framtidstro med visioner och ut-
vecklingsidéer. Under viren 1994,
efter diskussioner med Lars och
Bosse, beslutade jag mig dé for att
fortsitta inom reumatologin och
inte gé till den bitridande over-
likartjinst som Yrkesmedicinska
kliniken lockade med.

En del av de visioner som fanns
inom reumatologin under forsta
halvan 1990-talet ledde fram till
det som nu dr hans nya uppdrag.
Som blivande reumatolog deltog

Ralph 1994 i det méte pa Lidingd
dir mycket av grunden till det
som idag dr SRQ lades.

— Jag minns att jag som ung
blivande reumatolog forundrades
over den energi och kraft som
fanns inom specialiteten, inte
minst bland landets ménga aktiva
seniora reumatologer, och bland
patientforetridarna. Det bidade
gott infor framtiden.

Varfér behévs SRQ?

— Det finns atminstone tre skal.
Ett vilfungerandekvalitetsregister
ar ett mycket viktigt hjdlpmedel
for kvalitetsuppféljning av den en-
skilda reumatologiska kliniken och
verksamheten, for forskningen att
ta fram ny kunskap om reumatiska
sjukdomar och dess behandlingar,
samt viktigt och praktiskt besluts-
stdd (integrerat i journalen) for
reumatologen vid patientmotet.

Hur ser du pa SRQs utveckling
fram till idag, och framtid?
SRQ har gjort en mycket spin-
nande resa dir landets olika delar,
med sina respektive lokala register
och initiativ, har kunnat samord-
nas mot gemensamma mél. Vi
maste kunna lita pa och hjilpa
varandra i reuma-Sverige. Fram-
tiden ser ljus ut bade pa kort och
lang sikt, det finns stor potential i
registret och vi bér och ska kunna
fortsitta utveckla det och dess
anvindande pa ett bra sitt.
Registerhdllarimbetet gor ingen
lang flytt geografiskt, bade avgaen-

de och tilltridande registerhillare
finns pa det relativt nyoppna-

de Centrum for reumatologi i
Stockholm, och f6r vem av dem
det kinns tryggast ska vi lata vara
osagt. Ralph Nisell ser i vilket fall
inte ndgra omedelbara forindring-
ar jimfort med tidigare gillande
registerhéllarrollen och malen

for SRQ, men utesluter inte vissa
organisatoriska forindringar.

— Registerhallarrollen handlar om
att leda och, visserligen tillsam-
mans med flera andra, ansvara for
hur och att SRQ fungerar, att vara
kontaktperson och "ambassador”
utdt och att framéver fortsitea
utveckla registrets kvalitet och
anvindande.

SRQs utmaningar framéver hand-
lar om bibehillen datakvalitet,
siker och effektiv dataanalys samt
om utveckling nationellt och in-
ternationellt, enligt Ralph NIsell:
- "Ravaran" ir alla registerdata
som finns lagrade. Kvaliteten

pa rédvaran maste vara god och
fortsatt bra kvalitetsarbete krivs
saledes kontinuerligt. Bearbetning
av ravaran, dvs data-analys, méste
ske pa ett bra, sikert och effektivt
sitt. Vi dr ett bland hundra svens-
ka kvalitetsregister, och behover
samtidigt bli en integrerad del
journalen och av sjukvardssverige.
Fortsatt arbete med digitala och
smidiga losningar samt fungeran-
de e-journalsystem kommer vara
avgorande for registrets framtida
anvindning och utveckling.
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SRQ Biobank - en gemensam resurs

SRQ Biobank samlar in blodprover fran patienter med ledgangsreumatism som finns registrerade,
eller inkluderas, i Svensk Reumatologis Kvalitetsregister (SRQ). Biobanksproverna anvands i
forskning som kan forutsdga uppkomst, férlopp, och behandlingssvar vid ledgangsreumatism.
Malet ar forbattrad behandling av ledgangsreumatism och att pa sikt ocksa forebygga uppkomst

av sjukdomen.

Béade arv och miljo har visat sig bidra till risk att
utveckla ledgangsreumatism. Sannolikt spelar dessa
faktorer en viktig roll ockséd for sjukdomsférloppet
och for hur effektiva olika behandlingar ir. Vi tror
dirfor att behandling och omhindertagandet av
patienter med ledgangsreumatism kan forbattras
genom ett mer individbaserat synsitt, dir genetiska
och andra blodmarkérer hos den enskilda patienten
kan bidra till valet av vilken behandling som bor ges,
liksom vilka behandlingar som bor undvikas i syfte
att minska risken for biverkningar.

Proven tas i samband med besoék

Patienter som samtycker till att delta i biobanken
limnar vid ett tillfille fyra provror blod. Proven kan
tas i samband med ett besok pé reumatologmottag-
ningen. Blodproverna skickas sedan till frysférvaring
i en biobank. Blodproverna kommer bland annat an-

Biobanken stods av SRF

Biobanken stdds av Svensk Reumatologisk Forening
(SRF) som har utsett en biobanksgrupp som arbetar
med biobankens utveckling. Biobanksgruppen
bestar av foljande reumatologer och regionala
representanter:

Johan Askling (ordférande) Karolinska
Universitetsjukhuset

Eva Baecklund Akademiska sjukhuset, Uppsala
Lena Bjérkman Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Solbritt Rantapaa Dahlqvist Umea
Universitetssjukhus

Thomas Skogh Linkdpings Universitetssjukhus

Carl Turesson Skanes Universitetssjukhus

SRQ - ARSRAPPORT 2016

vindas for att extrahera DNA och studera genetiska
faktorer bakom ledgingsreumatism samt for att f6rsé-
ka hitta andra riskfaktorer (eller skyddande faktorer)
som direfter kan stillas i relation till sjukdomsakti-
vitet och forlopp samt anti-reumatiska behandling
sasom dokumenterad i SRQ.

15 deltagande kliniker och fler pd géng
Responsen pa att limna prov har varit mycket positiv
och den 31 mars 2017 hade totalt 3111 patienter
limnat prov till SRQ biobank (se figur 1). For nir-
varande ir det 16 reumatologiska kliniker i mellersta
och s6dra Sverige som deltar och samlar in prov till
biobanken. Flera andra kliniker planerar och férbere-
der ocksé for medverkan.

Thomas Bergmon
samordnare SRQ Biobank




SRQ Biobank

Figur 1. Ackumulerat antal patienter med prov i SRQ Biobank
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16 deltagande kliniker

Karolinska Universitetssjukhuset
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Malarsjukhuset Eskilstuna

Dr. Lars Kanerud, Farsta

Falu lasarett

Danderyds sjukhus

Lanssjukhuset i Kalmar
Blekingesjukhuset

Vastmanlands sjukhus Vasteras
Vasterviks sjukhus

Skaraborgs sjukhus Skévde
Linkdpings Universitetssjukhus
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ARTIS bidrar till okad kunskap om
biologiska lakemedel

ARTIS — AntiReumatisk Terapi | Sverige — &r en av SRFs studiegrupper. Gruppen bildades nar de
forsta TNF-hammarna godkéndes for behandling av RA. Fokus har varit uppféljning av biologiska
lakemedels sakerhet men efter hand har gruppens arbete kommit att omfatta ocksa till exempel
fragestallningar kring effekt, komorbiditet och epidemiologisk metodik.

Gruppen har representanter fran alla sjukvirds- rapportering. Férutom att gora arliga sammanstill-
regioner men har ocksi andra medlemmar med ningar av insinda rapporter stddjer ARTIS det arbete
sirskilt intresse av likemedelsuppféljning. Arbetet som gors av SRQs kvalitetssamordnare for att behalla
bedrivs dels genom att stimulera till biverknings- en hog rapporteringsfrekvens. Signaler om specifika
rapportering inom SRQ, dels genom att publicera biverkningar som genereras av rapporterna kan stu-
vetenskapliga artiklar med utnyttjande av data frin deras vidare I vetenskapliga studier med olika ansats.
SRQ och nationella hilsodataregister som Patient- Exempel pa detta ir studierna som refereras hir.
och Likemedelsregistren. I Tabell 1 anges kumulativt antal rapporter om
misstinkta, allvarliga respektive icke-allvarliga biverk-
Biverkningsrapportering ningar. Antalet misstinkta biverkningar ska relateras
En viktig del av arbetet med sikerhet vid behandling ~ till totala antalet biobehandlade patienter sedan
med biologiska likemedel 4r en bra biverknings- starten av ARTIS, idag cirka 38 000.

Tabelll - Rapporter om misstankta, allvarliga respektive icke-allvarliga biverkningar,
kumulativt antal till och med 1 December 2016

Organsystem allvarlig icke-allvarlig

Infections and infestations 861 26.50% 768 11.77 %
Neoplasms benign, malignant and unspecified (incl cysts and polyps) 510 15.70% 14 0.21%
Respiratory, thoracic and mediastinal disorders 263 8.09% 619 9.48%
Nervous system disorders 242 7.45% 569 8.72%
Cardiac disorders 237 7.29% 108 1.65%
Immune systemdisorders 188 5.79% 376 5.76 %
General disorders and administration site conditions 150 4.62 % 792 12.13%
Skin and subcutaneous tissue disorders 146 4.49% 1627 24.93%
Gastrointestinal disorders 143 4.40% 400 6.13%
Musculoskeletal and connective tissue disorders 99 3.05% 200 3.06%
Vascular disorders 92 2.83% 131 2.01%
Blood and lymphatic system disorders 78 2.40% 150 2.30%
Investigations 55 1.69% 295 4.52%
Hepatobiliary disorders 44 1.35% 21 0.32%
Renal and urinary disorders 38 1.17% 38 0.58%
Eye disorders 28 0.86% 146 2.24%
Psychiatric disorders 25 0.77% 146 2.24%
Metabolism and nutrition disorders 12 0.37% 23 0.35%
Reproductive system and breast disorders 12 0.37% 44 0.67%
Ear and labyrinth disorders 10 0.31% 31 0.47 %
Endocrine disorders 8 0.25% 5 0.08%
Congenital, familial and genetic disorders 6 0.18% 2 0.03%
Pregnancy, puerperium and perinatal conditions 1 0.03% 2 0.03%
Injury, poisoning and procedural complications 1 0.03% 20 0.31%

3249 6527



Tabell 2 (allvarliga hdndelser)

Diagnoser for de 10 vanligast rapporterade,
missténkta allvarliga hdndelserna som foranlett
utsdttande. Antal per 1 december 2016

ARTIS

Tabell 3 (icke-allvarliga hdndelser)

Diagnoser for de 10 oftast rapporterade
icke-allvarliga handelserna som féranlett
utsattande. Antal per 1 December 2016.

Handelse (PT-level) Antal Héandelse (PT-level) Antal
Pneumonia 212 Rash 417
Sepsis 175 Pruritus 339
Infection susceptibility increased 114 Infection susceptibility increased 302
Anaphylactic reaction 103 Hypersisitivity 292
Myocardial infarction 84 Headache 223
Breast cancer female 69 Application site reaction 189
Arthritis bacterial 62 Respiratory disorder 173
Skin cancer 62 Urticaria 164
Cardiac failure 53 Dyspnoea 142
Lymphoma 52 Skin reaction 124

986 handelser av totalt 3249: 30.3%

Registrering av batchnummer

Enligt gillande farmakovigilans(likemedelssikerhets)
lagstiftning ska batchnummer anges vid biverknings-
rapportering for biologiska likemedel. P4 sa sitt
skapas sparbarhet. Tyvirr saknas dnnu ett nationellt
IT-stod och andra forutsittningar som mojliggor det-
ta pa ett enkelt sitt. Grundliggande ir att &tminstone
registrera batchnummer i journalen.

SRQ har dock skapat méjlighet att ligga in batch-
nummer i registret, oberoende av administrationsvig
for likemedlet. Nir du skapar en biverkningsrapport
i SRQ kan du direkt dokumentera batchnummer i
rapporten. Om batchnummer saknas, bér detta ocksd
dokumenteras, i samma ruta. Numret kan ocksa

2 365 handelser av totalt 6 527: 36.2%

anges i fritextfiltet tillsammans med hindelsebeskriv-
ningen. I likemedelsmodulen kan du dokumentera
batchnummer samtidigt med infusionsregistreringen.
Du kan ocksa gora registrering i efterhand, for tidiga-
re givna infusioner.

MS- och Barnreumaregistren rapporterar sedan
tidigare biverkningar till Likemedelsverket enligt
SRQ/ARTIS-modell. Det kan nimnas att flera andra
kvalitetsregister har visat intresse av att infora SRQs
modul for biverkningsregistrering i sina IT-stod.

Med introduktionen av biosimilarer blir det nu
dnnu viktigare att registrera batchnummer for att
kunna spara eventuella skillnader i kvalitet mellan de
olika biologiska likemedlen.

o, 83%
81%

Andel batchnummer i biverkningsrapporter for 2014 -

bio-lakemedel 2014 till 2016 (data fran SRQ) 5015 -

67%
60%
50%
32%
21% 21%
% 8%
4%
I 0%
Remicade Roactemra Orencia Mabthera
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Ny kunskap om reumatiska sjukdomar

Forskning som bygger pa data fran SRQ ger ny kunskap, ofta i kombination med data fran andra
register eller frdn biobanksprover. 2016 publicerades ett stort antal vetenskapliga artiklar dar SRQ-
data finns med. Har ar ett urval som visar pa bredden inom den reumatologiska forskningen.

Ihdllande sjukdomsaktivitet hos patienter
med reumatoid artrit, sarskilt hos kvinnor

Reumatoid artrit (RA) ir en kronisk inflammatorisk
ledsjukdom med ett varierande sjukdomsférlopp, allt
fran spontan remission till allvarlig funktionsnedsitt-
ning och fortidig déd. Forbittrad behandling, tight
kontroll och inférande av biologiska likemedel har
under de senaste aren forbittrat prognosen. Trots
detta finns ett betydande antal patienter som inte far
ett tillfredsstillande svar pd behandlingen.

Syftet med denna studie var att undersoka sjukdoms-
forloppet avseende ihéllande sjukdomsaktivitet, med
sarskilt fokus pa konsskillnader samt forhallandet
mellan ihéllande sjukdomsaktivitet och funktion
respektive radiologisk progress. Patienterna (n=640)
som studerades hade diagnostiserats med RA under
1990-talet och foljts upp i 8 ar. Ihallande sjuk-
domsaktivitet definierades som frinvaro av remission
vid uppfoljningsbesoken vid 1, 2, 5 och 8 ar.

Studien visade att 43% av kvinnorna och 25% av
minnen hade ihallande sjukdomsaktivitet, med
simre upplevd allmin hilsa, mer smirta, simre funk-
tion och mer ledskador. De riskfaktorer som kunde
identifieras for utveckling av ihéllande RA sjukdom
var kvinnligt kon, rokning, sjukdomsaktivitet vid
forsta likarbesoket och avsaknad av remission efter 6
manader.

Sammanfattningsvis har den hir studien visat att

en avsevird andel av patienterna med RA hade ett
ogynnsamt sjukdomsforlopp, nistan varannan kvinna
med RA drabbades. Forskarna kunde visa att det
tidiga omhindertagandet och tidigt insatt behand-
ling var avgérande. For att forbittra prognosen vid
tidig RA ir det viktigt att specifika riskfaktorer for
ihillande sjukdom identifieras. For att sa snabbt som
mojligt uppticka otillricklig behandlingseffekt bor
mélet for behandlingen vara remission. Detta kriver
tita kontroller, sirskilt under sjukdomens férsta ar.

Svensson B, Andersson M, Forslind K, et al. Scand |
Rheumatol. 2016 Nov
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Kvarstdende smdrta hos patienter med
tidig reumatoid artrit som behandlas med
metotrexat

Trots effektiv behandling visar observationsstudier
att ett stort antal patienter med reumatoid artrit

(RA) fortsitter att ha smirta, som paverkar bade
livskvalitet och arbetsférméiga. Vid tidig RA orsakar
inflammationen betydande smirta. Tidigare stu-

dier indikerar dock att smirta kan kvarsta dven vid
remission. Resultaten tyder pa att smirta inte behéver
vara direke relaterad till inflammation och dirfér inte
kontrolleras av antireumatiska likemedel.

Syftet med studien var att undersoka frekvensen av
kvarstaende smirta, hos patienter med tidig RA, efter
tre ménaders behandling med metotrexat, sirskilt
hos patienter med gott kliniskt behandlingssvar.
Studiepopulationen var 1063 individer fran den
svenska "Epidemiological Investigation of Rheuma-
toid Arthritis” (EIRA) studien med kliniska data frin
Svensk Reumatologis Kvalitetsregister (SRQ).

Man fann att kvarstaende smirta 4r vanlig vid tidig
RA och det drabbar nistan en tredjedel av tidig
RA-patienterna med ett bra kliniskt svar pd metotrex-
atbehandling. Kvarstiende smirta, trots bra svar pd
behandlingen, predikterades av hog funktionsned-
sittning och lig inflammation vid forsta besoket.
Liknande ménster fanns vid uppféljande besok vid
tre manader.

Dessa resultat visar att betydande smirta, trots ett bra
kliniskt svar pa behandling, ir vanligt vid tidig RA
och stoder behovet av mer intensiv smirtkontroll ti-
digt i sjukdomen. Resultaten ligger ocksd i linje med
hypotesen att en undergrupp av patienter med tidig
RA uppvisar smirta som inte ir medierad av inflam-
mation, di alternativa behandlingsstrategier behéover
beaktas.

Altawil R, Saevarsdottir S, Wedrén S, et al. Arthritis
Care Res (Hoboken). 2016



Férekomst av tandlossning hos patienter
med etablerad reumatoid artrit (RA): en
svensk populationsbaserad fall-kontroll
studie

Tandlossning (parodontit) ir en inflammatorisk
sjukdom, som leder till férstorelse av stodstruktu-
rerna kring tinderna. Tidigare observationsstudier
har indikerat en association mellan RA och tandloss-
ning. Forskarna ville dirfér underséka férekomsten
av tandlossning hos patienter med RA, med sirskild
inriktning pé seropositivitet, bade avseende anti-ci-
trullinerad proteinantikropp (ACPA) och reumatoid
faktor (RF), i den svenska EIRA-studien och linka
EIRA med Tandhilsoregistret (THR). I studien
inkluderades 2740 fall med RA and 3942 matchade
kontroller frin EIRA-studien.

Studien visade att risken for tandlossning 6kade
med élder och rokning bade hos fall och kontrol-

ler. Inga statistiskt bevisade skillnader i forekomst

Publikationer 2016

av tandlossningssjukdom gillande inflammerat/
blédande tandkétt, tandlossning, infektion runt
tandimplantat eller 6kad risk fér tandlossning eller
infektion runt tandimplantat observerades mellan
personer med RA och friska kontroller. Inte heller
seropositivitet (ACPA eller RF) hade nigon pavisbar
betydelse.

Studien visar att rokning och aldrande ar riskfak-
torer for tandlossning, bade for personer med RA
och kontroller. Inga tecken pa 6kad férekomst av
tandlossning hos patienter med etablerad RA obser-
verades.

Eriksson K, Nise L, Kats A, et al. PLoS One. 2016 May
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SRQ ar ett nationellt kvalitetsregister
med certifieringsgrad 1

Svensk Reumatologis Kvalitetsregister (SRQ) ir ett nationellt kvalitetsregister med
syfte att forbittra vard och behandling av patienter med reumatiska sjukdomar.
Redan i bérjan av 90-talet tog Svensk Reumatologisk Forening (SRF) initiativet
till att starta ett kvalitetsregister som senare blev SRQ. Idag finns det fler in 70 000
registrerade patienter, 500 000 bes6k och 6ver 1 000 anvindare i SRQ. Bade patienter
och vérdgivare for in data i beslutsstodet och resultatet kan sedan anvindas i realtid
for att fatta gemensamt beslut, om fortsatt viard och behandling.

Sedan viren 2004 kan patienten sjilv uppskatta sin aktuella sjukdomsbild, vilket
kan ske hemifrin via mina virdkontakter innan besoket eller pd mottagningen. Med
den webbaserade tjansten PER (patientens egen registrering) omvandlas den skattade
hilsan till kvantitativa matt som omedelbart dterrapporteras till patienten i form aven
oversikt. Patienten kan enkelt folja sjukdomsférloppet och se behandlingseffekterna.
Med fordjupad kunskap blir patienten mer delaktig i sin egen vard, vilket leder till
bittre behandlingsresultat och rehabilitering.

SRQ strivar efter att stindigt forbattra hilsan hos patienterna. Genom vetenskapliga
studier baserade pa registerdata, kan de reumatiska sjukdomarnas epidemiologi
och utveckling studeras, savil som effekter av olika diagnostiska och terapeutiska
insatser. Det leder till nya effektiva behandlingsmetoder med 6kad patientsikerhet
och forbittrad hilsa for patienter med reumatisk sjukdom.

Antal enheter i SRQ férdelat per region (inom parentes aktiva 2016):
Norra regionen 7 (6).Stockholmsregionen 14 (11).

Sydostra regionen 6 (4).

Sédra regionen 17 (14).

Uppsala-Orebroregionen 14 (12).

Vistra Gotaland 7 (6).

Totalt finns 65 enheter i SRQ av vilka 53 enheter rapporterade data 2016.

Reumatikerforbundet




