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INTRODUKTION

Reumatologin och framtidens utmaningar i vdrden
- personliga reflektioner av Staffan Lindblad

Reumatologin och dess patienter har idag stora férdelar av sina gemensamma
kvalitetsregister.

I dessa kvalitetsregister kan vi se att den revolution som de nya biologiska lakemedlen
har inneburit ocksa har natt de patienter som bast behover dem, tack vare ett ordnat
inférande i hela landet.

Samtidigt har patientsdkerhet och kostnadseffektivitet foljts noga, i samarbete med
ansvariga myndigheter, sa att 20 000 patienter nu har kunnat behandlas i mer an
100 000 ar sammanlagt.

Patienterna och lakare f6ljer tillsammans upp behandlingen i registren, vid fler 4n 24 000
besok per ar, och vi kan visa hur alla strategiska mal for kvalitetsregister kan uppnas:

=  madngdimensionell uppfdljning av medicinsk, funktionell och patientupplevd
kvalitet

=  som dr grund for ett aktivt matbaserat och patientfokuserat férbattringsarbete

= integrerativarden 6ver organisatoriska och professionella granser

=  och med en 6ppen redovisning av resultaten

Reumatologins mest nirliggande utmaning ar, liksom for sjukvarden i stort, att erbjuda
detta till alla patienter som behover, sa att deras hilsa kan fortsatta att forbéattras.

Men runt hérnet vintar dnnu stérre utmaningar

Allt fler biologiska lakemedel ger méjlighet att behandla allt fler sjukdomar, dven de
svara som kan angripa kroppen pa flera sitt. Snart gar patenten ut for de tidigaste, dnnu
mest anvinda medlen - och s.k. bio-similarer kommer att kunna godkannas snabbt,
enligt sérskilda férenklade regler. Antalet bio-ladkemedel kommer att 6ka starkt.

Vardval inom specialistvarden ska snart inforas, med sarskilda stimulansmedel fran
regeringen. De reumatologmottagningar som idag ofta leder utvecklingen inom
sjukvarden ska spridas ut pd ménga, mindre privatpraktiker - som patienterna ska valja
mellan. Samtidigt ar det oklart hur framtidens patienter ska garanteras de férdelar som
dagens patienter haft, tack vare en svensk reumatologisk forskning i varldsklass och god
utbildning av alla professionella vardgivare.

Hur ska vi kunna fortsatta att skapa en allt battre halsa, i denna strom av forandringar?
Vi har den kompetens och erfarenhet som kravs for att vidareutveckla reumatologins
kvalitetsregister - s3 att de bade foljer med utvecklingen och fortsétter att leda den.

Nya behandlingsmojligheter kan tas tillvara individuellt, fér basta effekt hos varje
patient, samtidigt som patientsdkerheten bevakas och kostnaderna f6ljs upp.

Precis som idag kan enskilda ldkare borja anvdnda registret och ha nytta av dess
beslutsstdd tillsammans med sina patienter, oavsett om det sker pa en stor klinik eller
med nagra fa kollegor.

Resultaten visas 0ppet och kan vara ett stod for de patienter som vill kunna se om den
mottagning de véljer ocksa arbetar med standiga forbattringar.

Forskning och utbildning kan fa fortsatt, indirekt stdd av kvalitetsregistren - men detta
kraver sarskilda insatser i ett utspritt vardvalssystem.

Kort sagt:

Med 6kade resurser kan reumatologins kvalitetsregister visa vigen till en flexibel och
effektiv vard - som kan méta morgondagens utmaningar med att fortsétta forbattra
patienternas hilsa!



SAMMANFATTNING

Patienter med kronisk sjukdom forvéntar sig att fa ratt behandling direkt vid diagnos, fa
god effekt av behandlingen med 13g risk for biverkningar och fa medverka i sin egen vard
for att kunna fortsatta leva ett sa normalt liv som mdjligt. Svensk Reumatologis
Kvalitetsregister(SRQ) stodjer utvecklingen av en sjukvard som kan erbjuda detta. SRQ
startade 1996 och har sedan dess bidragit inte bara till medicinska, utan dven

revolutionerande organisatoriska forbattringar i svensk vard.

Vi kan nu visa att hilsan for personer med ledgdngsreumatism, reumatoid artrit (RA),
forbattrats avsevart, mycket tack vare registret som gor ldkare medvetna om nya
behandlingsformer och deras effekt. Registret har ocksa bidragit till att ratt RA-
behandling, enligt nationella riktlinjer, sedan 2003 getts till 90 procent av RA-
patienterna, redan vid forsta besoket hos reumatolog. De nya biologiska lakemedlen ges
idag till de som behover denna kraftfulla behandling med god effekt, med kontroll av de

risker som finns.
Registret tillvaratar patientens unika kunskap

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

lakarna tar patienternas uppfattning pa allvar.

Patienten far ocksa lattbegripliga tidsoversikter och kan darmed jamfora aktuell halsa
med tidigare varden och analysera den nuvarande behandlingens effektivitet,

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

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

om patienten kdnner sig friskare.



Registret kan dessutom samkdéras med nationella databaser om sjukvard och
sjukforsakring for att pa sa satt ge kunskap genom forskning om samhalleliga effekter av

olika behandlingar.
Ett register som transformerar svensk vard

SRQ ger reumatikerpatienten nya uppgifter och dirmed en ny roll. Detta ir en del i en
storre transformering av reumatologivarden, med stéd av registrets Internettjénster. En
viktig del av transformeringen ar integration mellan forskning, férbattringsarbete och
daglig praktik. Registrets dterkoppling i realtid gor det mojligt for lakaren att integrera
kvalitetsarbetet i patientens besok - medan det pagar. Detta sker idag vid mer dn 24 000

besok arligen.

Lédkare och sjukskdterskor kan jamfora resultat och bedriva forbattringsarbete i den
dagliga verksamheten, hir och nu - istéllet for att invanta utvecklingsdagar eller liknande

dar resultatdata diskuteras i efterhand.

Till detta kommer att nya vardmodeller har uppstatt tack vare registrets mojligheter att
folja patienters halsa 6ver tid. Pa Karolinska sjukhuset tillimpas t.ex. en ny, flexibel
arbetsmodell, OppenTat Mottagning som nu spridits till andra delar av landet t.ex. hela
Gavleborgs ldn. Via registret identifieras patienter med hog sjukdomsaktivitet, som far
utdkad behandling och tatare lakarbesok, vilket visat goda resultat i flera kliniska studier.
Patienter med 13g sjukdomsaktivitet behover bara beséka mottagningen en géng per ar
och tréffar dd en sjukskoterska. Vid férsdmring kan dessa patienter sjilv bestilla ett

omedelbart dterbesok utan vantetid - pd 6ppen mottagning.

Denna flexibla, behovsstyrda vard star i kontrast till traditionella reumatologiska
kontrollbesdk, som inte tar inte hansyn till den variation i sjukdomens aktivitet dver tid

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

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

speglar darfor en del av den komplexitet som karaktariserar sjukvarden.

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

och Landsting).

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

lakemedelsformansverket) resultat som inte influerats av enskilda ladkemedelsforetags



intressen. Det ger i sin tur helt nya madjligheter att jamfora en mangd olika behandlingar,

och utifran detta utforma riktlinjer, samt fasa ut behandlingar som inte ger bra resultat.

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

vard.
Registret studeras av en tvirvetenskaplig forskargrupp

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

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

Dessutom ar kombinationen av kvalitetsregister och biologiska prover (mest blodprover)
som sparas i biobanker, en unik majlighet for forskningen att ta reda pa vilka patienter
som har bést effekt av vilka ldkemedel nar det, som i reumatologin, finns flera olika (och

ofta dyra) ladkemedel att vdlja mellan.

De nya arbetssatt som SRQ:s Internettjinster ger studeras nu fran olika perspektiv i
tvardisciplinara forskningsprojekt, som inkluderar flera universitet. Exempelvis pdgar en
kontrollerad, randomiserad prévning om OppenTit Mottagning 6kar tillginglighet utan
att nya resurser tillférs och hur patientens hilsa paverkas av den nya vardlogistiken.
Aven kvalitativa studier pagar, dir patientnéjdhet och trygghet med denna vardform
undersdks. Vidare studeras den integrerade IT- och verksamhetsutvecklingen fran ett
organisatoriskt / management perspektiv for att generera insikter om vad som t.ex.
framjar / hdmmar framgangsrik utveckling av nya vardtjanster. Slutligen finns ett
forskningsprojekt kring varden i datoriserade modeller, med registret som utgangspunkt.
Simuleringar av skilda scenarier i datormodellen prévas for att lta patienter och
vardgivare lara sig mer om varden som ett komplext system, dir ocksa prototyper av

framtida vardprocesser kan optimeras redan innan de infors.



REUMATISKA SJUKDOMAR I DAG

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

har pavisats vid RA.

Reumatiska sjukdomar innebar bade lidande
och héga samhallskostnader
En nyligen publicerad berdkning fér enbart RA visar en kostnad 108 370 kr per patient

och ar, varav 41 procent eller 44 485 kr ar direkta kostnader?. Vid en prevalens pa 0.5
procent for RA motsvarar det en totalkostnad pa 5 miljarder per ar, varav 2 miljarder i

direkta kostnader.

Liakemedelskostnaderna har sedan 1999 6kat snabbt och dr inom reumatologin nu 1,6

miljarder kronor per ar for hela landet.

Ratt behandling i ratt tid kan minska lidandet
Det finns ingen behandling som botar. Darfér behovs en kvalitetssakring via register av

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

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

fem-tio ar.

Patienter med etablerad sjukdom kan nu ockséd behandlas framgéngsrikt med nya
kombinationer av tidigare anvinda antireumatiska lakemedel. Patienter som &nda inte
svarar pa sadan behandling kan sedan 1999 erbjudas biologiska lakemedel i
injektionsform. De nya lakemedlen har inte bara visat sig paverka inflammationen
gynnsamt, utan minskar ocksa den foérstorelse av brosk och ben som kan leda till

bestaende funktionshinder.

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



Kunskapen maste spridas till virden och patienten
- och standigt omprovas
Det ar viktigt att sprida kunskapen om betydelsen av tidig behandling vid nyinsjuknande,

eftersom manga i Sverige fortfarande insjuknar i dessa kroniska, funktionsnedsattande
sjukdomar varje ar. Dessutom behovs kinnedom om de nya behandlingsformer vid
etablerad inflammatorisk sjukdom som nu kan ges till patienter dar tidigare tillganglig

behandling varit otillrécklig.

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

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

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

reumatologmottagning.

Tillimpningen av riktlinjerna behover darfor kvalitetssdkras sa att de
behandlingsresultat som setts i kliniska provningar kan uppnas av sa manga vanliga
patienter som mojligt. I detta sammanhang ar det av yttersta vikt att de langsiktiga
effekterna av alla behandlingsmetoder utvarderas. Det giller sarskilt de nya biologiska
lakemedlen, vars hidlsoekonomiska effektivitet inte ar helt klarlagd - trots att lakemedlen
representerar fem procent (1,8 miljarder kr) av de totala l1akemedelskostnaderna i

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

Ytterligare en kunskapslucka som registret kan fylla giller de 1angsiktiga
biverkningarna av de biologiska likemedlen som blockerar grundlaggande

funktioner i immunsystemet.

Farhagor om o6kad risk for cancer, lymfom och tuberkulos har undersokts genom
samkorning mellan SRQ och Socialstyrelsens hédlsodataregister. Detta visade en 6kad risk
for tuberkulos relaterad till den immunomodulerande behandlingen, en risk som nu har
inkluderats i gillande behandlingsriktlinjer. Biverkningsrapporteringen i registret gar

aven in direkt till Likemedelsverket.

Aven hilsoekonomisk utvardering ar relevant for de nya likemedlen, som nu granskas av
Tandvards- och Lakemedelsformansverket (TLV) 2010-2011. I registersamarbetet har
en hilsoekonomisk forskningsgrupp bildats for en retrospektiv analys av redan befintliga
registerdata - samtidigt som en prospektiv insamling av hialsoekonomiska data nu pagar
i Reuma-registret, vilket ger internationellt sett unika mojligheter att félja
kostnadseffektiviteten av snabbt fordnderliga terapier. Resultaten rapporteras nu till

TLV.



Generellt maste patienter som behandlas med antireumatiska ldkemedel f6ljas
systematiskt 6ver tid och utvarderas kontinuerligt. En sddan kvalitetssiakring kan
forhindra att fler patienter drabbas av onddig smarta, minska funktionshinder och
utslagning ur arbetslivet samt forbattra global halsa och livskvalitet. Det kan sannolikt

ocksa oka patienternas livslangd.

Patienten behover en effektiv kommunikation med varden
Vi vill avslutningsvis understryka att vardens organisering ar avgorande for att ny

medicinsk kunskap ska kunna omvandlas till praktisk nytta och forbattra patienters

halsa.

Eftersom reumatiker har en livslang relation med varden finns det stora vinster att

hiamta genom att gora interaktionen mellan patient och likare mer dndamalsenlig. En

viktig aspekt ar att patientens sjukdom och diarmed vardbehov, varierar mycket 6ver tid.

Varden skulle kunna f6lja sina patienters halsa mer flexibelt 6ver tid och darmed béttre

dn idag kunna erbjuda vard vid ratt tidpunkt.

Kvalitetsregister ger nya mojligheter att adressera detta forutsatt att nya registertjanster

utvecklas integrerat med organisatoriska férandringar.
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SRQ STODJER
VARDUTVECKLING INIFRAN

SRQ syftar till att stdndigt forbdttra hélsan hos patienterna. Registret ska stddja
forbdttringsarbete i den vardagliga varden genom att ge bdde patient och Idkare kunskap
om tillgdngliga behandlingsmdjligheter och verktyg fér att utvirdera
behandlingseffekterna - alltsd méjliggéra kvalitetsutveckling inifrdn medan varden

genomfors.

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

niva genom att generera aggregerade jamforelser 6ver tid for retrospektiva analyser.

Tar till vara patientens unika kunskap
SRQ bygger pa ett viktigt antagande: patienten ar den framsta experten pa sin egen

sjukdom. Vi har darfor féorandrat patientens roll - fran att vara ett "féoremal” for varden
till en aktiv deltagare i beslut som ror hennes/hans halsa, sa att patienten blir

medskapare av varden.

SRQ ligger i framkant nér det galler patientens direkta anvandning av registret.
Registret later sedan 2004 patienten sjilv registrera sin hélsostatus pa mottagningen
innan Ildkarbesdket via Internet. Vi kallar tjansten Patientens Egen Registrering (PER).
Detta ar nu en nationell tjanst via Mina Vardkontakter pa Sjukvardsradgivningens
hemsida www.1177.se. Patienterna kan alltsa registrera sin hilsa fran sin dator hemma

eller pa jobbet.

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

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

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

registrerade sjukdomsfoérloppet och effekter av olika behandlingar, se Fig L.
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Fig. I a och b. Patientdversikten som patient och ldkare anvander for att gemensamt ta

beslut, exempel ur évningsdatabasen. Overst den traditionella versikten och nertill del

av den nya grafiska oversikten.
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Tjansten har flera fordelar. Att bedoma sin hilsa kraver reflektion och koncentration. Via

PER gor patienten bedémningen ensam, i lugn och ro, och kan ténka efter innan métet

med ldkaren. Detta bidrar till en mer "sanningsenlig” bedémning, eftersom tendensen att

forsoka vara lakaren "till lags” minskar.

Det faktum att patienten omedelbart far en kvantifierad sammanstillning av sina
skattningar minskar ocksd kronikers tendens att fortranga och acceptera ohilsa och
smarta, eftersom problemen blir uppenbara. Registerfragorna lar ocksé patienten att
ringa in sina hélsoproblem: Hur ont har jag - och exakt var? Darmed 6kar chansen att

patienten far en effektivt riktad behandling och mar béttre.

Forskning visar att patienter kommer pa viktiga fragor och kanner sig mer forberedda

infor lakarmotet nar de anvant PER. Under registreringen blir patienten pdmind om

12



problem och fragor som sedan kan stillas till ldkaren. Eftersom patienten analyserat sin
hélsa innan motet med ldkaren kan hon/han ocksa battre svara pa lakarens fragor.
Kunskap som ar oerhort vardefull fér 1akaren kommer upp till ytan (Hvitfeldt et al., 2010;

Keller et al., 2009).

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

ocksa en reumatikerpatient.

Detta ar unikt for SRQ. Vi har formaliserat patientens aktiva medverkan i
registerutvecklingen genom att skapa en ny roll - en fast anstélld Varddesigner som just
nu arbetar med PER. Patientmedverkan praglar alltsa 4ven ledningen av registerarbetet.
Gor forbattringsarbete i vardagen mojligt

- redan under lakarbesoket
SRQ &r inte ett register som bara anvinds da och d3, av klinikchefer som analyserar

verksamhetsrapporter retroaktivt. SRQ ger konkret hjalp at patienter, lakare och

sjukskoterskor i vardagsvarden - varje dag.

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

Internet.

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

klick.2 Det finns alltsd interoperabilitet mellan journal och registret.
Ger anvindare omedelbar dterkoppling

Under lakarbesoket presenterar registret dversikter 6ver tidigare behandlingar och
hélsobeddmningar éver tid, dnda sedan inklusionsbesodket. Denna uppdaterade
longitudinella 6versikt dr en vardefull resurs nar beslut ska tas om fortsatt behandling,
medan den historiska 6verblick som kan ges i dagens journalsystem dr mycket begransad

ijamforelse.

Med registrets underlag kan patient och ldkare se vilken effekt olika behandlingar gett pa

patientens hilsa och utifrdn detta tillsammans ta beslut om fortsatt behandling. Har kan

g Reuma-registrets Internettjanst kan nas via datorjournalen Take Care, som anvands vid
Karolinska Universitetssjukhuset och Visby lasarett. | patientens datorjournal kan
lakaren dppna ett webbfonster for direkt registrering i kvalitetsregistret. Sparad data kan
sedan kopieras till journalen sa att samma data bara behover registreras en gang. Pa
reumatologkliniken i Falun registreras primardata i Reuma-registret och 6verfors sedan
via filoverforing till Melior datorjournal.
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hénsyn tas saval till medicinska resultat, ledférandringar och blodprover som till

patientupplevda effekter pa hilsa och livskvalitet.

Lakaren registrerar slutligen valet av behandling och patienten kan fa en ny
patientoversikt utskriven, att ta med hem. Pa detta satt genomfors nu 6ver 2 000
lakarbesok i manaden. Alla reumatologmottagningar i Sverige anviander SRQ via Internet

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

Fig. II. Antalet besok da patient och ldkare fort in data i registret pa olika satt. Figuren
visar att under 2 ars-perioden sept. 2009-sept. 2011 steg antalet registreringar som
utforts av patienten innan besok (via PER = gron) respektive av lakare under besoket
med patienten nédrvarande, sd att den omedelbara aterkopplingen med en patientdversikt
anvants som beslutsstod for fortsatt behandling (vid besok = bla).
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Detta arbetssitt star i stark kontrast till den traditionella modellen av
kvalitetsregistrering, dar data huvudsakligen samlas genom att patienten och ldkaren

fyller i var sin blankett under lakarbesoket.

Patientens egen registrering i SRQ ror ocksa resultatomraden som ldkare och patient i
den traditionella virdmodellen endast diskuterar muntligt under besék och som da
sammanfattas i journalanteckningar med varierande form - som inte enkelt kan jamforas
over tid eller komma patienten till godo. Med PER och ldkarregistreringen vid besoket
finns istdllet kvantifierade skattningar av patientens halsa som kan jamfdras dver tid, inte
bara av ldkaren och patienten. Dessa data kan ocksa anviandas pa gruppniva av

beslutsfattare pa lokal, regional eller nationell niva.
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Kontinuerlig utbildning av anvindare

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

de som utbildar mottagningar 6ver hela landet.

Kursen anpassas till varje mottagning och innehaller tre steg. Steg I utbildar i hur
registret kan anvédndas via Internet i den kliniska vardagsvarden av patient och ldkare.
Steg Il visar hur de dynamiska diagrammen kan anvandas for aterrapportering av
resultat fran hela registret, som uppdateras varje natt. Steg III utbildar i registrets
sokmotor dir anviandaren kan ta fram alla data ur registret som man har behoérighet till.

Hittills har 90 utbildningar hallits pa lokala mottagningar i landet.

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

med Etikprévningsnamndens tillstand.
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SRQ VISAR HUR PATIENTER
BEHANDLAS UNDER EN
LIVSLANG SJUKDOM

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

som ofta dr en livstid.

Inledningsvis ingick bara patienter med reumatoid artrit och registret hette da RA-
registret. Idag inkluderar SRQ alla diagnoser som ryms inom begreppet inflammatorisk

reumatisk sjukdom, vilket illustreras i Fig. Il nedan.

Detta har utvecklats for att fanga alla patienter som har biologisk ladkemedelsbehandling,
vilket ges vid manga olika reumatiska sjukdomar idag. Tackningsgraden for dessa
sjukdomar utover RA ar dock fortfarande lag for patienter med annan antireumatisk

behandling.

Fig. III. Andel kvinnor i forhallande till mén for olika diagnoser som ryms i registret.
Juvenil Polyartrit dr t.ex. nistan fem ganger sa vanlig hos kvinnor som hos mén, medan
Ankyloserande spondylit ar halften vanlig hos kvinnor som hos mén.
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Registrets anvandning
SRQ anvands pa samtliga enheter som skoter

antireumatisk behandling i Sverige, offentliga
saval som privata.

Norra
Sunderbyn
Sundsvall
Umea
Ornskéldsvik
Harnosand
Ostersund

Stockholm
Danderyd

Farsta privat
Karolinska Huddinge
Karolinska Solna
Utsikten privat
Sabbatsberg privat
Sollentuna privat
Sophiahemmet
Stockholm privat
Victoriagruppen
Visby Lasarett

Vistra Gotaland

Alingsas

Boras

Sahlgrenska Univ. Sjukhuset
Skovde

Uddevalla

Uppsala-Orebro

Arvika
Bollnas
Eskilstuna
Falun

Gavle
Hudiksvall
Karlstad
Katrineholm
Nykoping
Strangnas
Soderhamn
Torsby
Uppsala
Uppsala privat
Vasteras
Orebro

Sydostra
Jonkoping
Kalmar
Linkoping
Oskarshamn
Vastervik

Sodra
Falkenberg
Helsingborg

Helsingborg privat

Karlshamn
Karlskrona
Kristianstad
Kungsbacka
Ljungby
Lund
Malmo
Simrishamn

Spenshults sjukhus

Trelleborg

Vaxjo Centrallasarett

Angelholm
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Reuma-registret ar rikstackande eftersom alla reumatologmottagningar och
privatpraktiker i alla landsting deltar och kan erbjuda sina patienter att vara med i
registret. Deltagandet varierar dock 6ver tiden, vid organisationsforandringar, da
mottagningar slds samman eller bemanningen sviktar. Av dessa orsaker har allt fler
lanskliniker bildats, med ansvar fér reumatologin vid alla mottagningar i ett 1an, vilket

ger en mer Konstant tdckning éver tiden.

Tackningsgrad méter om alla patienter som skulle kunna ha nytta av att vara med i
kvalitetsregistret faktiskt &r med. Da behover man ett jamforelsetal som visar en
uppskattning av hur ménga patienter det finns i Sverige som skulle vara med. Detta
varierar naturligtvis 6ver tiden i och med att patienter tillkommer eller avlider. Var
jamforelse har gors mot det antal patienter som kan identifieras i Socialstyrelsens
register 6ver diagnoser vid ldkarbesok eller sjukhusvard och vilka lakemedel som har
skrivits ut pa recept. Ingen enskild patient identifieras utan genomsnittsantalet patienter

over tre ar 2007 - 2009 uppdelat per lan ar vad registret jamfors med, se tabell nedan.

Lan Tackningsgrad for Tackningsgrad for RA
nyinsjuknade i RA patienter med
antireumatisk behandling
Blekinge lan 26% 31%
Dalarnas lan 96% 92%
Gotlands lan 97% 96%
Géavleborgs lan 93% 87%
Hallands lan 70% 67%
Jamtlands lan 83% 41%
Jonkopings 1an 83% 30%
Kalmar lan 44% 43%
Kronobergs lan 22% 40%
Norrbottens lan 78% 67%
Skane lan 54% 54%
Stockholms lan 86% 75%
Sédermanlands lan 94% 82%
Uppsala lan 74% 61%
Varmlands lan 76% 55%
Vasterbottens lan 80% 52%
Vasternorrlands lan 57% 42%
Vastmanlands lan 67% 60%
Vastra Gotalands lan 73% 63%
Orebro l&n 65% 52%
Ostergdtlands ldn 95% 93%
Total 74% 63%

Har visas tva viktiga grupper av patienter med RA som kan ha nytta av att vara med i
kvalitetsregistret. 74 % av de nyinsjuknade som just fatt sjukdomen far stdd av registret,
som kan visa dels att behandling ges till ndstan alla enligt nationella riktlinjer och dels att
halften far en god eller mycket god effekt. De som har en fortsatt aktiv sjukdom och
behéver antireumatisk behandling dr en mycket stérre grupp som dven innefattar de som

haft RA i madnga ar, ldngt innan registret fanns. 63 % av dessa dr med i registret som visar
18



hur manga som har en fortsatt aktiv sjukdom och behover biologiska likemedel, ocksa

med god eller mycket god effekt hos halften, se dessa diagram senare i Arsrapporten.

Det finns en variation i de olika ldanen som kan bero pa ldgre bemanning eller att alla inte
utbildats i registrets anvandningsmaojligheter. De som ansvarar for varden i dessa ldn far

stod pa olika satt for att kunna 6ka tackningsgraden for patienternas skull.

Antalet patienter i hela registret har 6kat med 28 procent, sd att 43.654 patienter har
inkluderats och f6ljts upp systematiskt vid 269.307 besok (per 25 sept. 2010). Sedan

foregaende ar har antalet besok 6kat med 18 procent.

Registret rymmer data om vilka behandlingar som ordinerats vid dessa besok, resultaten
i form av ldkarens och patientens halsoskattning samt matningar med evidensbaserade

och internationellt validerade matt.

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

verksamhetsuppfoljning av alla patienter.

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

sina varden i registret via Internet efter att varden genomforts.

Uppfdljning av kroniska sjukdomar ska sjalvklart innefatta s manga patienter som
mojligt. Men det ar lika viktigt att relevanta besok registreras sa att effekten av insatta

behandlingar kan utvarderas, dvs. om patientens hélsa forbattras.

Registrets datakvalitet for aterbesok ar foremal for ett standigt forbattringsarbete som
leds av den nationella kvalitetssamordnaren. SRQ har nu utsett sex kvalitetssamordnare
som regionalt foljer tickningsgraden av patienter och uppfoljningsbesdk och som stoder

varje mottagning i regionen att kvalitetskontrollera och forbéttra sina egna data.

Tackning och datakvalitet sammanstalls nationellt varje halvar (forsta gangen 2011-04-
30) och bygger pa SRQ:s monitoreringsmodul, dar resultat kan tas fram for varje lan.

Antalet patienter

jamfors med ett skattningsinstrument som nu utvecklas och bygger pa samkorning av
data i SRQ, Lakemedelsregistret och Patientregistret, dar relevanta jamforelsetal visas for

varje lan.
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Bortfall av uppféljningsbesok och saknade besoksdata kan analyseras pa varje
mottagning med en knapptryckning och tas fram ur monitoreringsmodulen som en
Excelfil eller en lista 6ver patienter med ofullstindiga data. Klickar man pa en patient i
listan visas dennes 6versikt, med alla registreringar, som da enkelt kan jamféras mot
journalen. Detta arbete sker nu initialt for RA och for alla patienter med biologisk

behandling.

Allt fler patienter behandlas enligt riktlinjerna
Malen for kvalitetssakringen for nyinsjuknade patienter ar inriktade pa tidig behandling

med antireumatika (LARM/DMARD). Andelen patienter med RA som ordinerats
antireumatisk behandling vid forsta besoket, har successivt 6kat under aren (se Fig. [V

nedan).

Sedan 2003 sker 90 procent av forskrivningen av antireumatika helt enligt

riktlinjerna (fler resultat i diagram i separat bilaga).

Fig. IV. Tidig RA: Initial behandling, nationellt, 1996-2010. Andel patienter med viss
antireumatisk behandling.

Andel i %
100
90 —
80—
70—
60 B 1.Methotrexate
[l 2.Salazopyrin
50 [l 3.Biologiskt
[[] 4.Kombinerad
[[]5.0wvriga
40 [[]6.0Obehandlade
30
20
10+
0 -

T T T T T T T T T T 1
1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010

Malen for kvalitetssakringen for patienter som behandlas med biologiska lakemedel

inriktas pa sjukdomens karaktar vid insattandet och behandlingsresultatet. Dessa medel

har varit tillgdngliga sedan 1999 och ar avsedda for de svarast sjuka, dar tidigare

behandling inte hjélper.

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

patient, beroende pa diagnos.

Registret visar att sjukdomsaktiviteten ar hog vid insattandet av biologiska ldkemedel -

analyserad savil nationellt sedan 1999, som regionalt for 2010 (Se Fig. V och diagram i
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sarskild bilaga.) De forsta aren behandlades alla patienter med svar sjukdom som fatt
vanta pa att dessa liakemedel skulle bli tillgingliga, darfor ar sjukdomsaktiviteten vid
insdttandet hogst i borjan av perioden. Diagrammet nationellt 6ver tio ar visar att
sjukdomsaktiviteten forsta gdngen en patient far biologiskt lakemedel har sjunkit ndgot,
men &r fortsatt hog. Detta innebdr att allt fler patienter som har hog sjukdomsaktivitet

trots tidigare behandling nu far del av dessa effektiva medel.

Fig. V. Biologiska ldkemedel: sjukdomsaktivitet (DAS28), patientrapporterade
funktionshinder (HAQ), patientrapporterad global hélsa (PGH) och CRP vid férsta insatta
behandling. Medelvarden, arsvis, 1999-2010, nationellt. Angett i procent av maxvérdet
dar hogre varde visar 6kad sjukdomsgrad (DAS28 0-10, HAQ 0-3 och PGH 0-100),
tillsammans med CRP (mg/1).
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Vilket preparat som forskrivits beror delvis pa hur tillgdngen till de olika medlen varit

over tid, med tillkomst av allt fler ldkemedel (se Fig. VI).

Fig. VL. Biologiska lakemedel: totalt antal startade behandlingar nationellt, 2000-2010.
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INTE BARA FOLJSAMHET TILL
RIKTLINJER — SRQ MATER
RESULTAT.

I dagens debatt om vdrdkvalitet betonas ofta vikten av att fa ldkare att folja nationella

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

SRQ banar végen for en vard som i forsta hand mater sitt resultat. En vird som vagar

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

En utvidgad halsorapportering
For att ge en flerdimensionell bild av hélsa inkluderar SRQ data om medicinska resultat,

patientens rapporterade funktionella formdga och halsorelaterade livskvalitet - alltsa
sdvil "hdrda” som "mjuka” resultatmatt. Registret inkluderar bade ldkarens och

patientens globala beddmning av sjukdomsaktivitet och halsa.

Registret ger inte bara kunskap om vilka patienter som fatt behandling i enlighet med
aktuella riktlinjer och om sjukdomsaktiviteten enligt lakarens beddmning reducerats. Det
svarar ocksd pd om behandlingen medfort att patientens formaga att leva sjalvstandigt i

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

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

laboratoriedata.

Vid inflammatorisk ryggsjukdom anvands ett index som ar helt patientrapporterat
(BASDAI). DAS28 och BASDAI kan anvédndas bade vid Kklinisk kvalitetssdkring och vid

lakemedelsprévning.

Matetalen i SRQ har vidareutvecklats for bestéllare i Stockholms ldns landsting, som
kvalitetsindikatorer i de avtal som slutits med akutsjukvarden, dar reumatologi bedrivs.
En representant fran registrets styrgrupp deltog i den 6vergripande sammanstallningen
av kvalitetsindikatorer i riktlinjearbetet vid Socialstyrelsen for rorelseorganens

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

trotthetsskala.

Forskning i anslutning till SRQ verkar for att kvalitetssédkra nya behandlingsmetoder
inom t.ex. omvardnad, arbetsterapi och sjukgymnastik, varfor nya effektmétt for sddan
behandling har tillforts registret. Halsorelaterad livskvalitet (EQ-5D) mats nationellt och
SF36 mats vid 16 enheter for att utveckla &ven denna matning och gora den lattanvand
for patienterna - med omedelbar utriakning och aterrapportering av resultatet infor

lakarbesoket.

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

registret.

Registret ger alltsa en mangfacetterad information om resultat - med
standardiserade matt. Utvirderingarna sammanfattas i en siffra och kan alltsa

jamforas over tid och mellan olika patientpopulationer.

SRQ rapporterar ocksa data till Oppna Jamférelser (SKL) om patientens upplevda hilsa

och forbattring med forsta behandling med biologiskt lakemedel, se Fig. VII.

Fig. VII. Procentuell forbattring i genomsnitt av patientupplevd hilsa hos RA-patienter
efter 4-12 manaders forsta behandling med biologiskt lakemedel. Ytterfallsviardena
beror mest pa att fa patienter f6ljts upp i dessa lan som da far mer slumpartade resultat.
Begransas resultaten till de 15 1dn som har fler &n 50 uppféljda patienter minskar
variationen till mellan 34 % - 56 %.
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Sammanfattningsvis kan vi se att behandlingen ges enligt evidensbaserade riktlinjer vid
alla mottagningar i landet, men att sdval patientupplevda som medicinska resultat visar

en stor variation (se diagram i bilagan).

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

Rapporterar i realtid

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

Speglingsprincipen.

Aterkoppling sker pa flera nivier. Registret presenterar en oversikt over dagens
hélsoskattning for patienten omedelbart efter registreringen. Under det f6ljande
lakarbesoket har lakaren och patienten en uppdaterad sammanstéllning av samtliga

behandlingar och hilsoskattningar 6ver tid. Aterkopplingen sker alltsa i realtid.

Podngen ar att lakaren och patienten tydligt ser i 6versikten (spegeln) om utvecklingen
gar i ratt eller fel riktning. De kan besluta - redan under lakarbesoket - att d&ndra

dosering eller byta behandling om det beh6vs.

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

de som fortfarande registrerar varden i efterhand via blanketter.

Registret har ocksa en sarskild rapportgenerator som kan séka och leverera 6nskade
datasammanstallningar som en lista eller en Excelfil, som sedan kan importeras i det
egna statistikprogrammet. Utbildning i detta har hittills skett for 47 anvdndare vid elva
kliniker i landet. Dessa har nu direkt tillgang till data som de har behorighet till och kan
analysera sjalvstandigt for verksamhetsuppféljning, klinisk forskning eller
lakemedelsprovning. Registret kan alltsd generera sammanstallningar relevanta for

patient, anhdrig, ldkare, sjukskoterska, klinikchef och forskare.
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Registret rapporterar ocksa till Oppna jamférelser och Lakemedelsverket. Till
Tandvards- och lidkemedelsformansverket rapporteras dven forskningsresultat baserade

pa registrets data.

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

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

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

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

reumatologi).

Reumatikerpatienter mar allt battre!
SRQ visar pd en forbattrad hélsa hos Sveriges patienter med RA. I Dalarnas lan dar

tackningsgraden for RA dr 96 procent uppvisas sedan ar 2000 en standigt férbattrad
héilsa, med sjunkande sjukdomsbérda hos hela populationen RA-patienter, matt som

medelvérdet for CRP vid alla besok, ménad fér manad 2001-2010 (>8 000 méatningar).

Under samma period visar 6vriga landet samma goda resultat med en standigt battre
hélsa vid RA - med en lagre tickningsgrad, men fler matpunkter (63 procent respektive
>155 000 matningar). CRP - C-reaktivt protein - ar ett effektmétt i blodet vid bedémning
av inflammationsgraden vid RA och &r starkt korrelerat till langtidsprognosen, sa att ett

hogre CRP forutsager simre sjukdomsutveckling.

Fig. VIII. CRP-medelvirde vid RA-dterbesok, ménadsvis jan 2001-november 2010.
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For de patienter med RA som just insjuknat visar registret ocksa allt battre resultat vid
jamforelse av sjukdomsaktiviteten vid insjuknandet och efter tre manader - upp till tva
ar (Fig. IX). Tidsserien for de ar Reuma-registret anvants visar att den initiala
sjukdomsaktiviteten, som vardprocessen startar med, ar relativt stabil men att den
forbattring som varden ger blir storre for varje ar. Redan efter de forsta manadernas
behandling 4r nu medianvirdet under gransen for 1agaktiv sjukdom (DAS28 3,2). Detta
innebar att fler 4n halften av patienterna har en inaktiverad sjukdom (remission) eller en

lagaktiv sjukdom efter forsta behandlingens inséttande, direkt ndr diagnosen stéllts.

Fig. IX. Tidig RA: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvarde) och forbattring efter 3, 6, 12
och 24 méanader, nationellt, 1996-2010.
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Det dr ocksd intressant att analysera lokala variationer av behandlingseffekt efter sex
manader, under det senaste aret (2010), dar resultaten visar att vardprocessen startar
med vasentligen lika sjuka patienter vid de olika mottagningarna - och att effekten ar
god. Variationen 6kar dock ju farre patienter som redovisas for en mottagning (se

ytterligare diagram i separat bilaga).

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

separat bilaga).
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REGISTRET
TRANSFORMERAR
REUMATOLOGISK VARD

SRQ har gjort nya arbetssdtt mdjliga - som radikalt férdndrat reumatologin pd manga

mottagningar i landet.

Principer som varit viktiga i detta sammanhang ar att: 1) patienten pd egen hand
anvander registret, 2) registret stodjer forbattringsarbete i den kliniska vardagen genom
att ge omedelbar aterkoppling till anvandare, 3) registret inkluderar flerdimensionella
matt pa resultat som kan jamfoéras 6ver tid, och 4) att registret mojliggor en

vardutveckling i samverkan med forskning.

Nya arbetssatt har uppstatt
Utvirdering och vidareutveckling av riktlinjer i vardagsvdrden ger patientsdkerhet

Riktlinjer for lakemedelsbehandling och sdkerhetsuppf6ljning har utarbetats av Svensk
Reumatologisk férening och uppdateras vid nationella méten varje ar - d& ocksa
registerdata om f6ljsamhet till riktlinjerna presenteras. Representanter fran
Socialstyrelsen har deltagit i dessa moten och foreningens riktlinjer bidrar nu till de

nationella riktlinjer som Socialstyrelsen utarbetar.

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

kunskap som genereras av kontrollerade kliniska studier.

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

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

Pa ett mer allméant plan har SRQ spelat en viktig roll i det forbattringsarbete som ror
patientsdkerheten. Lakare kan under patientbesotket genast fora in biverkningar i

registret, som fors vidare till Likemedelsverket.

Svensk Reumatologisk forening anvander sedan dessa biverknings data for att utarbeta

nationella riktlinjer for patientsdkerhet. Senast har rekommendationer foér tuberkulos-
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screening och behandling vid insattande av TNF-blockerande biologiska lakemedel

diskuterats och faststillts nationellt.

Detta arbete och hela registrets verksamhet belénades med hedersomndmnande i

Guldskalpellen 2007.
Evidensbaserad personlig medicin - individualiserade riktlinjer

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

for gemensam bedémning och agerande.

Eftersom likaren har tillging till bide gillande behandlingsriktlinjer och
individuella behandlingsresultat kan man skapa en Evidensbaserad personlig
medicin for varje patient, vid varje besok. Detta gors nu vid fler an 2000 besdk

varje manad.

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

for att standigt forbattra och behalla vunnen hélsa hos patienten.
Uppgifter och makt delegeras till patienten

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

24 av 59 har redan infort metoden och ytterligare 13 haller pa med installation.

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

(Hvitfeldt et al., 2010).
OppenTiit Mottagning - en behovsstyrd vardmodell som eliminerat vintetider

Vid Karolinska sjukhuset har en OppenTat Mottagning funnits sedan 2001. Genom att
systematiskt f6lja patienter vid besoken, via SRQ, kan de som vid registreringen har en

matbart inaktiv eller 1dgaktiv sjukdom erbjudas Oppen mottagning.

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

veckor.
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De patienter som har en aktiv sjukdom erbjuds istillet utokad behandling och tita
dterbesok - alltsd Tat mottagning, for att fa sjukdomen under kontroll. Nar detta

uppnétts erbjuds patienten ater Oppen mottagning.

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

fa vanta lange pa aterbesok.

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

behov med delaktighet for patienten som &r lagstadgad i Halso- och sjukvardslagen §2.

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

sdtt upp att behandlingen ar oférandrat effektiv och utan biverkningar.

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

vid Gavleborgs lans alla reumatologmottagningar.
Integration/kompatibilitet mellan kvalitetsregistret och andra IT-system i varden

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

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

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

2006.

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

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

overforas sa att data finns i bada systemen.

Fordelen med att registrera data i registret dr att dessa omedelbart speglas tillbaka som
en patientdversikt for beslutsstod, vilket inte ar méjligt i journalen. Take Care-journalen
anvands i Stockholm och pa Gotland och tacker dirmed 20 procent av den svenska

populationen.
Lokalt kvalitetsarbete via jimforelsedata

Avslutningsvis anvands registret for lokalt forbattringsarbete av manga kliniker som har
moten dir man diskuterar insédttande och utvirdering av behandlingar hos enskilda
patienter, for att lara sig mer och forbattra varden. Samtidigt kan man jamfora den egna
klinikens resultat med andra lans och nationella utfall med hjalp av registrets dynamiska

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

Via jamforelserna 6ver tid kan lakare/chefer identifiera ineffektiva terapier och fasa ut
dessa. Om kliniken har sdmre resultat dn regionala eller nationella genomsnitt ger det en
insikt om att det finns behandlingar som ger battre resultat - vilket sporrar till att i hogre
utstrackning anvinda de terapier som ger bést resultat! Detta stods av kurssteg Il dar
utbildning ges i hur diagrammen kan tas fram och tolkas och hur de direkt kan klistras in

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

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

verksamhetsutveckling for chefer.

Parallellt med den revolution som nya ldkemedel inneburit fér reumatologin
internationellt har alltsd organisatoriska forandringar skett i svensk reumatologi. Dessa
fordndringar ar viktiga just i relation till ldkemedelsutvecklingen, eftersom de bidrar till
att nya ldkemedel anvénds vid ratt tidpunkt och pa ratt patienter - sa att de genererar

maximal nytta.

Registret studeras av
tvarvetenskapliga forskargrupper
SRQ gor det alltsa mojligt att studera behandlingsresultat av olika lakemedel och

interventioner i daglig praxis, vilket kan ge kunskap om optimal dosering och

behandlingsregim for olika patienttyper.

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

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

med hog risk for en viss sjukdom.

Dessutom dr kombinationen av kvalitetsregister och biologiska prover (mest blodprover)
som sparas i biobanker, en unik méjlighet att med hjélp av forskning bestamma vilka
patienter som har béast effekt av vilka lakemedel nar det, som i reumatologin, finns flera

olika (och ofta dyra) ldkemedel att vélja mellan.

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

beteendevetenskap.

Forskningen bedrivs pa Karolinska Institutet/Medical Management Centre som &r en
tvardisciplinar enhet, i samarbete med Uppsala, Linképings och Stockholms universitet.
Olika teorier anvdnds ddrmed for att analysera kvalitetsregistrets innovationer ur skilda

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

Sedan 2008 ar ocksa SRQ:s forbattringsinitiativ foremal for forskningsprojekten Kronisk
Hilsa och Patientens Innovationssystem, som fatt anslag fran VINNVARD. Det dr den
forsta stora satsningen pa forbattringsforskning i Sverige som gors av Vardalstiftelsen,

Vinnova, Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Landsting.

Ett helt nytt satt att utveckla varden ingdr dven i forskningen, dar vardens processer
kartlaggs pa sedvanligt satt for att moéjliggora forbattringar. Sedan tas en datoriserad
modell av verksamheten fram som kan anvandas for att obegréansat testa resultaten av

alla tdnkbara organisatoriska fordndringar i datorn - redan innan de inférs i varden.

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

som foremal for sin avhandling.

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

patienttillvinda arbetssatt.

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

det ar en viktig del i var framgang.
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FORBATTRINGSARBETEN

Kvalitetsarbetet sker huvudsakligen i direkt anslutning till virden, med samtidig
registrering av resultaten for 6kad halsa och sikerhet i den kliniska vardagen - sa att
dokumentationen snarare stodjer dn stor arbetet. Detta gors nu vid 67 % av besoken,
med en arstakt pa > 24 000 besok per ar. Vid besoket fungerar registrets lokala
beslutsstod som en PDSA-cykel med utvirdering av den tidigare planerade vardens
resultat - och som ett beslutsstdd for fortsatt behandling. Dessa PDSA-cykler genomfors
upprepat vid dterkommande besok for att standigt forbattra och behalla vunnen hilsa

hos patienten samt f6lja upp patientsidkerheten.

Den erfarenhet av forbattringsarbetet som vinns av olika mottagningar sprids via
kursverksamheten och de larare fran registret som beséker mottagningar 6ver hela
landet. Larandet starks ocksa av telefonmdéten med ldkare som anvander beslutsstodet i

sin dagliga verksamhet.

Varje ldkare kan dessutom fa en 6versiktslista 6ver alla sina egna patienter och da

exempelvis se vilka som hade forhojd sjukdomsaktivitet vid senaste besok.

Forutom det kontinuerliga forbattringsarbete som sker inom registrets verksamhet
genom moéten, utbildningar och kunskapsspridning (se SRQ:s verksamhetsberattelse
2010) sa har aven sarskilda projekt varit inriktade pa forbattringsarbete inom ett helt 1an

i taget.

[ Gavle har den utveckling som den processansvariga 6verldkaren ansvarat for lett till en
fullstindig omorganisation av varden i lanet. Registrets lokala beslutsstod har anvants
for att identifiera vilka patienter som har en aktiv sjukdom och som dé far lakarbesok -
medan de som har en lugn, inaktiv sjukdom far arskontroller hos sjukskoéterska. Alla

patienter Kkan sjélva bestilla lakarbesok vid forsamring och dd fa komma utan véntetid.

Detta har genomforts utan resurstillskott vid de fyra sjukhusen i ldnet - tvartom ar
lakarbemanningen en av de lagsta i landet. Samtidigt som varden har omorganiserats
helt med stod av SRQ har tackningsgrad och datakvalitet 6kat till en av de basta nivierna

i landet.

Norrbottens ldn har, i en annan del av detta projekt, pa mindre dn sex mdnader inlett ett
kontinuerligt forbattringsarbete med stéd av en evidensbaserad coaching metod fran
Dartmouth Institute, dir reuma-registrets coacher utbildats. Coacherna stoder kliniken i
att utveckla sin forbattringskompetens och sitt arbete - genom att tillféra metoder,

struktur, kunskap och motivation enligt eCTC-coaching modellen.

Kvalitetsregistrets matt pa process och resultat har kunnat anviandas som havstanger i
forbattringsarbetet, eftersom resultaten direkt kan avlasas med analyser av registrets
lokala databas. Klinikens forbattringsgrupp planerar nu sjélvstandigt det fortsatta

arbetet och raknar med att hadanefter bara behova stod av coach en gang i halvéret.
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Bada dessa forbattringsprojekt, som har lyft ett helt lans reumatologi med hjalp av
kvalitetsregistret, studeras nu av implementeringsforskare vid Medical Management

Centrum, Karolinska Institutet och vid Jonkdping Academy, vid Hégskolan i Jénkdping.
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1. Tackningsgrad

Svensk Reumatologis Kvalitetsregister inkluderade inledningsvis enbart patienter med

reumatoid artrit. Registret inkluderar nu allt fler diagnosregister som ryms inom

begreppet reumatisk inflammatorisk sjukdom.

1.1. Andel kvinnor i férhéllande till man for olika diagnoser som ryms i registret. Juvenil

lig hos kvinnor som hos man och

Ankyloserande spondylit hilften sa vanlig hos kvinnor som hos mén.
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1.2 Fordelning av olika diagnoser (51 st.)som inkluderats i SRQ. Diagrammet visar
diagnoser med N > 5 registrerade patienter.

Diagnos

FA Seropos

RA Szroneg

Psoriasisartrit

Ankyloserande spondylit

RA UNS

Spondylartrit

Pohyartrit UNS

Juvenil Artrit UNS

Oligoartrit UNS

Juwenil Pobyartrit Ssroneg
SLE

Juvenil Pohyartrit Seropos:
Autrit UNS:

Polymyosit

Wegenar

Juvenil Mono / Oligoartrit
Demmatomyosit

Juwenil Spondylit / Spondylartrit
Inflammatorisk systemsjukdom UNS
Artropati vid Crohns sjulkdom
Artropati vid ulcerés kolit
Juvenil Psoriasisartrit

Reaktiv artrit

Adult Still

Andra overlap-syndrom, MCTD
Siccazyndromet
Inklusicnskroppsmyosit
Behcet

Myosit UNS

Polymyslgia rheumatica - PMR
Jattecellsarterit med PMR
Juwenil Artrit m Systemdebut
Systemick skleros UNS
Arterit

Takayasus arterit

Ledvirk

|solerad sacroilit

Mikroskopisk pohyangit

Sarcoidos
Annzn jEttecellzarberit
ke satisk her.. fjar medelhavsfeber)

Pohyarteritis nodosa

Reumatoid vaskulit

Churg-Strauss syndrom

R med engagemang av andra organ
Momnoartrit

CREST-syndrom

Juwenil Dermatomyosit

Gkt

Crohns sjukdom UNS

Ulcerés kolit

5000

10000

15000

Antal

20000

25000
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1.3 Fordelning av olika diagnoser (51 st.)som inkluderats i SRQ. Diagrammet visar
diagnoser med N > 5 registrerade patienter. OBS. Logaritmisk skala for att tydliggéra
Sma grupper.

Diagnos

RA Seropos 20822
FA Seronseg =i
Psoriasisartrit 433

Ankyloserande spondyiit | 1576

RA UNS 184
Spondylartrit 1753
Pohyartrit UNS 151
Juvenil Artrit UNS 354
Oligoartrit UMS Eh]

Juvenil Polyartrit Seroneg | | 300

SLE M5
Juvenil Pohyartrit Seropos 174

Artrit UNS | | 162

Pohymyosit

Wegener

Juwenil kono J Oligoartrit
Drermatomyosit

Juvenil Spondylit / Spondylartrit
Inflammatorisk systemsjukdom UNS
Artropati wid Crohns sjukdom
Artropati vid wloends kolit
Juvenil Psoriasisartrit

Reaktiv artrit

Adult Still

Andira overap-syndrom, MCTD

Siccasyndromet
Inklusionskroppsmyosit
Behcat

Myesit UNS
Fohymyslgia ica - PMR

Jattecellsarterit med PMR
Juvenil Artrit m Systemsdebut
Systemisk skleros UNS
Arterit

Taksyssus artert

Ledvark

Isolerad sacroilit
Mikrozkopisk pohyangit
Sarcoidos

Annan jSttecellzartart

lcke- ik her. JjSr r feber)
Pohyarteritis nodosa

Reumatoid vaskulit

Churg-Strauss syndrom

RA med engagemang av andra organ
Monoartrit

‘CREST-syndrom

Juvenil Dermatomyosit

Gkt

Crohns sjukdom UMS

Ulcends kolit

1 10 100 1000 10000 100000

Antal [logaritmisk skala]
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1.4 Ackumulerat antal registrerade patienter per ar 1996-2010. Totalt, for Tidig RA

patienter, bionaiva patienter (som inte ftt biologiska lidkemedel tidigare), och avslutade

(avlidna, migrerade osv.).
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1.5 Antal nyregistrerade patienter senaste 24 manaderna for hela riket. Tydliga

2010

minskningar i registrering syns vid sommar och julledigheterna da farre besok sker vid

dessa tidpunkter.
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1.6 Ackumulerat antal registrerade patienter per 100 000 invanare 6ver 18 ar regionvis,

per dr, 1996-2010. Grafen visar att tillvixt takten for antal registrerade patienter har

okat ove

r &ren.
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1.7 Antal nyregistrerade patienter per 100 000 invanare 6ver 18 ar regionvis dr 1996 -

2010. Andelen nya patienter som registreras i registret varje ar 6kar och for 2010 kan vi
se en stark 6kning i Vastsvenska och Uppsala-Orebro regionerna.
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1.8 Tidig RA - ackumulerat antal registrerade patienter per 100 000 invanare 6ver 18 ar
regionvis, per ar, 1996-2010. Det totala patientantalet har 6kat i samtliga regioner,
sarskilt i Stockholm.
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1.9 Tidig RA, antal nyregistrerade patienter per 100 000 invanare 6ver 18 ar regionvis ar
1996-2010. Aven andelen Tidig RA patienter har ékat med &ren utom i sédra regionen
dar andelen legat pa oforandrad niva sedan flera ar.
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1.10 Forsta insatta biologiska behandling - ackumulerat antal registrerade patienter per

100 000 invanare 6ver 18 ar regionvis, per ar, 1996-2010. Storst ar antalet i Sodra
regionen och Stockholm.
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1.11 Forsta insatta biologiska behandling, antal nyregistrerade patienter per 100 000
invanare over 18 ar regionvis ar 1999-2010. Andelen nyregistrerade patienter med
forsta insatta biologiska behandling har 6kat 6ver dren i de flesta regioner. Data
insamlade i sédra regionen har inte 6verforts till det nationella registret for 2010.
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1.12 a, b och ¢ Bubbeldiagram, under utveckling, 6ver andel av alla registrerade
patienter i olika lan (x-axeln) och registrerade patienter/100 000 invanare i varje lan (y-
axeln). Bubblornas storlek visar antalet registrerade patienter i lanet och varje farg
representerar ett lan. Tidsserien med tre diagram nedan visar utvecklingen fran 1997 till
2010. Utvecklingen visar att ldnen flyttar sig uppat pa y-axeln med tiden vilket innebar en
okning av andel registrerade patienter per befolkningsunderlag. Vi kan dven se att manga
mindre ldn dr duktiga pa att registrera sina patienter och ligger hogt upp 2010.
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2. Sjukdomsduration for kvinnor och mén vid inklusionsbesok/behandlingsstart
2.1. Tidig RA patienter: genomsnittlig sjukdomsduration vid inklusionsbesdket,

nationellt, 1996-2010. Fallande kurvor visar att patienter kommer allt tidigare till vard.
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2.2. Patienter som behandlats med biologiska ldkemedel: medelduration av sjukdomen
vid start av forsta behandling nationellt, 1999-2010. Fallande kurvor visar att
patienterna far biologiskt lakemedel allt tidigare under sjukdomsforloppet.
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3. Symptom vid inklusion: Tidig RA patienter

Patienter med nydebuterad RA ar sarskilt viktiga att kvalitetssdkra behandlingen for da
det visat sig att tidig, effektiv behandling skapar betydligt battre hélsa dven efter 10 - 15
ars sjukdom. De patienter vars resultat visas har har diagnosen RA stilld av specialist och
har inkluderats i kvalitetsregistret inom 12 manader fran sjukdomsdebuten.

3.1 Tidig RA: sjukdomsaktivitet (DAS28), patientrapporterade funktionshinder (HAQ),
patientrapporterad smarta, patientrapporterad global hilsa (PGH), CRP, Sinka, Svullna
och Omma leder samt Sjukdomsduration vid inklusion. Medelvarden, arsvis, 1996-2010,
nationellt. Anges i procent av maxvardet dar hogre varde visar 6kad sjukdomsgrad.
Trender med sjunkande vdrden visar att patienter idag kommer till specialist med

mindre symptom vilket kan bero pa att sjukdomsdurationen till inklusion minskat, se 2.1
ovan.
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3.2 Tidig RA: sjukdomsaktivitet (DAS28), CRP, patientrapporterade funktionshinder
(HAQ) samt patientrapporterad global hilsa (PGH) vid inklusion. Medelvarden for
kvinnor respektive man ar 2010, nationellt. Anges i procent av maxvardet dar hogre
varde visar 6kad sjukdomsgrad. Kvinnor har i snitt hogre HAQ och PGH men lagre CRP dn
man vid inklusion ddrmed har kvinnor dven lite hogre DAS28 dn mén vid inklusion.
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4. Initial behandling av Tidig RA patienter
Andelen patienter som ordinerats antireumatisk behandling vid férsta besoket, nar

diagnosen RA stallts, har successivt 6kat under dren. Sedan 2003 ligger éver 90 % av

forskrivningen av antireumatika helt enligt riktlinjerna.

4.1. Tidig RA: Initial behandling, nationellt, 1996-2010. Andel patienter med viss
behandling. Andelen behandlade Tidig RA patienter ligger pa en hog och stabil niva sedan
bérjan av 2000 talet.

Andel i %
100
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60— Il 1. Methotrexate
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50 [ 3.Biologiskt
[] 4 Kombinerad
[[]15.0wriga
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4.2. Tidig RA: Initial behandling, regionvis, 2010. Andel patienter med viss behandling.
Andelen behandlade Tidig RA patienter varierar lite mellan regionerna men skillnader
finns vad giller val av behandling.

Region

-Riket (1000)

Morra (107)

Stockholm (253) [l 1 Methotrexate

[ 2.Salazopyrin
[ 3 Biologiskt
[[]4 Kombinerad
[15.0vriga

[] 6.0behandlade

Syddstra (100)

Stdra (117)

Uppsala-Orebro (237)

Vastsvenska (186)
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4.3 Tidig RA: Initial behandling, lansvis, 2010. Andel patienter med viss behandling.

Skillnader mellan lan i sdval andel behandlade som val av behandling syns nedan, det

finns dock 1an med litet underlag av patienter, visas inom parentes, dar data da ar

svartolkad.

Lan

‘Riket (1000)
Dalarna (33)
Gotland (14)
Gavieborg (64)
Halland (30)
Jamtland (3)
Jinkdping (12)
Kalmar (23)
Morrbotten (49)
Skane (87)
Stockholm (239)
Sddermanland (54)
Uppsala (29)
Varmland (17)
Vasterbotten (33)
Vasternorrland (22)
Vastmanland (24)
Vastra Gataland (186)
Orebro (16)
Ostergétland (65)

B 1. Methotrexate
B 2.Salazopyrin
[ 3.Biologiskt
14 Kombinerad
[]5.0wiga
[]6.0behandlade
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5. Symptom vid behandlingsstart: patienter med biologisk behandling
Med biologisk behandling avses de nya lakemedel som framstalls pa biologisk vag, och

dessa ar helt annorlunda dn de traditionella kemiskt framstéllda lakemedlen. Kemiska
lakemedel bestar av sma molekyler som i regel kan tas upp i kroppen via
magtarmkanalen och sedan utova sin effekt. De biologiska lakemedlen bestar av stora
molekyler som snabbt bryts ned i magtarmkanalen, och de maste darfor ges via blodet
for att kunna bevara sin effektiva form. Patienten ger sig sjalv en injektion under huden
eller far intravendst dropp i sjukvarden. Patienter som aldrig tidigare haft biologisk
behandling sdgs vara bio naiva vid insattning av ett biologiskt preparat.

5.1. Biologiska lakemedel: sjukdomsaktivitet (DAS28), patientrapporterade
funktionshinder (HAQ), patientrapporterad global hilsa (PGH) samt CRP vid forsta
insatta behandling. Medelvarden, arsvis, 1999-2010, nationellt. Anges i procent av
maxvardet dar hogre varde visar 6kad sjukdomsgrad (DAS28 0-10, HAQ 0-3 och PGH 0-
100) samt CRP (mg/1). Sjunkande kurvor visar att patienter med allt lagre
sjukdomsbérda far biologisk behandling, men medelvérdet for DAS 28 ligger for dessa
patienter fortfarande nira hog aktivitet (51 %).
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5.2. Biologiska lakemedel: sjukdomsaktivitet (DAS28), patientrapporterade
funktionshinder (HAQ), patientrapporterad global hilsa (PGH) samt CRP vid forsta
insatta behandling. Medelvarden for kvinnor (réd) respektive man (bla) ar 2010,
nationellt. Anges i procent av maxvardet dar hogre varde visar 6kad sjukdomsgrad
(DAS28 0-10, HAQ 0-3 och PGH 0-100) samt CRP (mg/]). Skillnad mellan mén och
kvinnor ar storst vad géller funktion (HAQ) och egenskattad allmanhalsa (PGH), som vid
debut av RA, se diagram 3.2 ovan.
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6. Anvandning av biologiska ldkemedel
6.1 Biologiska lakemedel: antal startade BIO naiva behandlingar (behandlingar som

startats hos patienter utan tidigare biologisk behandling) nationellt, 2000-2010. De tre

vanligaste behandlingarna sattes 2010 in ungeféar lika ofta hos bio naiva patienter.
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6.2 Biologiska lakemedel: totalt antal startade behandlingar nationellt, 2000-2010.
Nedan ser vi forutom de etablerade behandlingarna att flera nya preparat har bérjat

anvindas de senaste dren.
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6.3. Biologiska lidkemedel: antal pagdende behandlingar vid arets slut, nationellt, 2000-
2010. Fram till a&r 2010 sa har tio olika biologiska lidkemedel borjat anvédndas i varierande
utstrackning.
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6.4 Biologiska liakemedel: antal pdgdende behandlingar vid drets slut efter diagnosgrupp,
nationellt, 2000-2010. RA diagnos gruppen star for den storsta anviandningen av
biologiska ldkemedel som registreras. Spondylartriter och psoriasis artrit ar senare
godkinda indikationer for dessa lakemedel.
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6.5 Biologiska likemedel: andel pagaende behandlingar alla diagnoser per preparat

regionvis, 2010-12-31. Regionala och lansvis skillnader i anviandningen finns och visas i

diagrammen nedan.

Region

-Riket (15113)

Morra (1294)

Stockholm (3934)

Syddstra (1386)

Sodra (3448)

Uppsala-Orebro (3048)

Vastsvenska (2003)
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6.6 Biologiska lakemedel: andel pdgdende behandlingar alla diagnoser per preparat

lansvis, 2010-12-31.
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6.7 Biologiska liakemedel: antal pagaende behandlingar alla diagnoser per 100 000
invanare 6ver 18 ar 2010-12-31, regionvis. Andelen behandlade patienter i relation till
invdnarantalet varierar mellan regionerna och ar storst i Stockholm och Sédra regionen.
Liknande monster dterfinns i diagrammen 6ver ldn nedan.

Region
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6.8 Biologiska likemedel: antal pagaende behandlingar alla diagnoser per 100 000
invdnare 6ver 18 ar 2010-12-31, lansvis.
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6.9 Biologiska likemedel: andel pagdende behandlingar per 100 000 invénare 6ver 18
ar, lansvis 2010-12-31. (Gotland har <100 000 invanare).

Lan

Gotland (N=130) 2883
Halland (N=574) 254.7
Skane (N=2390) 2520
Stockholm (N=3817) 250.5
Jamtland (N=238) 2317
Varmland (N=485) 2238
Dalarna (N=470) 2186
Vastmanland (N=417) 2134
Riket (N=15129) 2099
Kalmar (N=382) 2086
Gavieborg (N=434) 158.0
Uppsala (N=503) 1988
Blekinge (N=236) 198.2
Norrbotten (N=387) 1955
Sodermanland (N=374) 180.¢
Ostergétiand (N=594) 180.0
Kronoberg (N=250) 176.0
Vasterbotten (N=352) 1738
Orebro (N=363) 187.5
Vastra Gotaland (N=2003) 165.0
Vasternorriand (N=316) 184.5
Jonkoping (N=414) 160.5

I T T T T T T
0.0 50.0 100.0 150.0 200.0 250.0 300.0

Andel pagaende BlObehandlingar, 2010-12-31

6.10 Biologiska lakemedel: andel pdgdende behandlingar per 100 000 invénare over 18
ar, lansvis 2011-07-08. (Gotland har <100 000 invanare).

Lin

Gotland (M=140) - . . - - | 3105
Halland (M=825) ; : : : : | 2774
Stockholm (N=4058) g : ; : T ez
Jamtland (N=265) . . . . T |y
Skane (N=2423) ) } } ; 7] 2555

Varmland (N=521)

| 240.4

WVastmanland (N=452)
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| 2z5.0;

Gavieborg (N=495)

|zzr0!
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| 2250 -
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7. Behandlingsresultat
7.1 Tidig RA patienter

7.1.1. Tidig RA: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvarde) och forbattring efter 3, 6, 12 och
24 manader, nationellt 1996-2010. Sedan boérjan av 2000 talet syns en trend med
minskande sjukdomsaktivitet vid alla manadskontroll grupper, trenden f6ljer den initialt
minskade sjukdomsaktiviteten (bla). Detta skulle kunna bero pa att patienterna idag
kommer tidigare till behandling.

5.5

5.0

45—

4.0

DAS28

35—

3.0

25—

I I I I I I I
1996 1997 1998 18999 2000 20071 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010

MK grupp =@=1 =@=3 -0-6 12 == 24

7.1.2. Tidig RA: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvarde) och forbattring efter 3, 6, 12 och
24manader, regionvis 2010. Regionala skillnader i forbattring av sjukdomsaktivitet ar
mycket sma och varierar med initialvardet.

DAS28
T

T T T T T T
Morra Stockholm Syddstra Sédra Uppsala-Orebro Wastsvenska

MK grupp -@-1 -8-3 -9~ 6 12 == 24
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Differensen mellan bla(initial) och rod(uppfoljning 4-12) ar tdmligen lika for alla ldn men

skiljer sig mest i de fall dar data ar f3, se antal inom parentes pa x-axeln i diagram 7.1.3-
7.1.8 nedan.

7.1.3. Tidig RA patienter med DMARD eller BIO-behandling: Sjukdomsaktivitet (DAS28)
vid insattning och foérbattring efter 4-12 manader (medelvdarde DAS28) for kohort med
forsta besok under 2008-2010. Lansvis i bokstavsordning, referenslinjerna visar medel
for riket och inom parentes anges antal startade respektive uppféljda patienter.
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7.1.4 Tidig RA patienter med DMARD eller BIO-behandling: Funktionsformaga (HAQ) vid
inséttning och forbattring efter 4-12 manader (medelviarde HAQ) for kohort med forsta
besok under 2008-2010. Lansvis i bokstavsordning, referenslinjerna visar medel for riket
och inom parentes anges antal startade respektive uppfdljda patienter.
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7.1.5 Tidig RA patienter med DMARD eller BIO-behandling: Patientrapporterad smarta
vid insattning och forbattring efter 4-12 manader (medelvarde smarta) fér kohort med

forsta besok under 2008-2010. Lansvis i bokstavsordning, referenslinjerna visar medel

for riket och inom parentes anges antal startade respektive uppfoljda patienter.
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7.1.6 Tidig RA patienter med DMARD eller BIO-behandling: Patientrapporterad global

héalsa (PGH) vid inséttning och forbattring efter 4-12 manader (medelvarde PGH) for

kohort med forsta bes6k under 2008-2010. Lansvis i bokstavsordning, referenslinjerna

visar medel for riket och inom parentes anges antal startade respektive uppféljda

patienter.
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7.1.7 Tidig RA patienter med DMARD eller BIO-behandling: Sdnka vid insattning och

forbattring efter 4-12 manader (medelvarde Sinka) for kohort med forsta besok under

2008-2010. Lansvis i bokstavsordning, referenslinjerna visar medel for riket och inom

parentes anges antal startade respektive uppfdljda patienter.
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7.1.8 Tidig RA patienter med DMARD eller BIO-behandling: CRP vid insattning och

forbattring efter 4-12 manader (medelviarde CRP) for kohort med forsta besok under

2008-2010. Lansvis i bokstavsordning, referenslinjerna visar medel for riket och inom

parentes anges antal startade respektive uppfdljda patienter.
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7.2. Patienter som behandlas med biologiska Iidkemedel

[ diagrammen nedan (7.2.1- 7.2.2) visas en avsevard forbattring av DAS28 och HAQ vid 6
manader och att forbattringen bestar efter 12 manader for olika ar.

7.2.1. Biologisk behandling: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvarde) och forbattring efter
6 och 12 manader, for RA patienter med forsta biobehandling under 2000-2010, i hela
Sverige.

das28
_I|f .

2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010
Ar for 1:a BlObehandling

-@- Behandlingsstart —@= Efter 6 manader —g- Efter 12 manader

7.2.2 Biologisk behandling: Funktion (HAQ, medelvérde) och forbattring efter 6 och 12
manader, for RA patienter med forsta biobehandling under 2000-2010, i hela Sverige.

2001 2002 2003 2004 2005 2008 2007 2008 2009 2010
Ar for 1:a BlObehandling

=@~ Behandlingsstart —@= Efter 6 manader —@- Efter 12 manader
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I diagrammen nedan (7.2.3 -7.2.8) visas en avsevard forbattring av DAS28 och PGH fran
behandlingsstart och att forbattringen ar bestaende efter 4-12 respektive 36 manader for
olika drskohorter och lan.

7.2.3 Biologisk behandling: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvarde) och forbattring efter
4-12 samt 36 manader for RA patienter med behandlingar inledda 2000-2011, lansvis.

Blekinge —
Dalarna —
Gotland —
Gavleborg —
Halland —
Jamtland —
Jankaping —
Kalmar —
Kronoberg —
Norrbotten —

Sk
Stockholm —
Sddermanland —
Uppsala -
varmland —
Wasterbotten —
Vasternorrand —
Vastmanland —|
Wstra Gotaland —|
Orebro —
Ostergétland -

=@= behandlingsstart =@= uppfiljning 4-12 manader =@ uppfiljining 26- manader

7.2.4 Biologisk behandling: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvarde) och forbattring efter
4-12 samt 36 manader for RA patienter med behandlingar inledda 2000-2005, lansvis.

Blekinge —
Gotland —
Gavleborg —

Jamtland
Janképing —
Kalmar —
Kronoberg —|
Morrbotten —

Sk

Stockholm —
Soédermanland —
Yarmland —
‘Yasterbotten —
Wasternaorriand —|

Yastmanland
Yastra Gaotaland —

Ostergitland

=@= behandlingsstart =@~= uppfdljning 4-12 manader =@ uppfiljining 36- manader
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7.2.5 Biologisk behandling: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvarde) och forbattring efter
4-12 samt 36 manader for RA patienter med behandlingar inledda 2006-2011, lansvis.
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7.2.6 Biologisk behandling: patientens globala hilsa (PGH, medelvérde) och forbattring
efter 4-12 samt 36 manader for RA patienter med behandlingar inledda 2000-2011,
lansvis.
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7.2.7

Biologisk behandling: patientens globala hilsa (PGH, medelvarde) och férbattring

efter 4-12 samt 36 manader for RA patienter med behandlingar inledda 2000-2005,
lansvis.
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7.2.8 Biologisk behandling: patientens globala hilsa (PGH, medelvérde) och forbattring

efter 4-12 samt 36 manader for RA patienter med behandlingar inledda 2006-2011,
lansvis.
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I nedanstaende diagram (7.2.9 - 7.2.14) visas att patienter med forsta biologiska
behandling i olika ldn har en likvardig forbattring vad giller flera sjukdomsmatt mellan
insattning och uppfoljning efter 4-12 ménader.

7.2.9 Biologisk behandling: Sjukdomsaktivitet (DAS28) vid insattning och forbattring
efter 4-12 ménader (medelvarde DAS28) for kohort med forsta behandlingsstart 2008-
2010. Lansvis i bokstavsordning.
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7.2.10 Biologisk behandling: Funktion (HAQ) vid insattning och foérbattring efter 4-12
manader (medelviarde HAQ) for kohort med forsta behandlingsstart 2008-2010. Lansvis i
bokstavsordning.
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7.2.11 Biologisk behandling: Smarta vid insattning och forbattring efter 4-12 manader

(medelvarde Smarta) for kohort med forsta behandlingsstart 2008-2010. Lansvis i

bokstavsordning.
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7.2.12 Biologisk behandling: Patientens globala hélsa (PGH) vid insattning och
forbattring efter 4-12 manader (medelvarde PGH) for kohort med férsta
behandlingsstart 2008-2010. Lansvis i bokstavsordning.
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7.2.13 Biologisk behandling: Sdanka vid insattning och férbattring efter 4-12 manader
(medelvarde Sanka) for kohort med foérsta behandlingsstart 2008-2010. Lansvis i

bokstavsordning.
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7.2.14 Biologisk behandling: CRP vid insattning och forbattring efter 4-12 manader
(medelvarde CRP) for kohort med forsta behandlingsstart 2008-2010. Lansvis i

bokstavsordning.
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7.3 Hela patientpopulationen med RA i registret under tio ar

Inflammationsgraden vid RA kan mitas objektivt i blodet med den sa kallade
snabbsankan (CRP). Framgéngsrik behandling ska minska CRP néra noll. Dock har de
flesta analysmetoder haft ett minsta virde som lamnas nar CRP dr mycket lagt, t.ex. <5.
Hur mycket mindre 4n 5 far man da inte reda pa. Pa senare ar har dock en hogkanslig
metod att mata CRP blivit vanlig och varden i registret blir dd mer rattvisande.

For att folja patienterna utveckling under sa lang tid som 10 dr maste hansyn tas till att
olika metoder anvénts under aren. Vid logaritmering av den serie data som ligger till
underlag for medelvardet av CRP fas en normalférdelning dar ett rattvisande medelvarde
kan bestdmmas trots osdkra data vid den lagre &ndpunkten av skalan. Medelvardet
framtaget fran den logaritmerade normalfordelningen transformeras sedan tillbaka for
att visa det faktiska medelvardet av CRP i den aktuella datapunkten ldngs med tidsserien
i diagrammen.

Aven om det nationella kvalitetsregistret i sin helhet inte har en hogre tickningsgrad dn
63 % sé kan, vid jamforelse med Dalarna med tiackningsgrad 92 %, motsvarande goda
utveckling av hélsan ses hos alla RA-patienter utanfor Dalarna, se jamforelsen i
diagrammet nedan. Det dr osannolikt att nagot systematiskt fel finns i den omfattande
och geografiskt spridda insamlingen av patientdata i det nationella registret. Det ar
oerhort gladjande att de reumatiskt sjuka successivt har en mindre sjukdomsbdrda att
béara och en béttre prognos pa sikt.

7.3.1 CRP-medelvirde vid RA-aterbesok, registrerat i SRQ, manadsvis, jan 2001 -
december 2010. Falun vs. Riket minus Falun. Visar en positiv utveckling av hdlsa med
minskad inflammation (CRP) hos hela patientgruppen som finns i registret, och i
synnerhet hos patientgruppen i Dalarna, dar tackningsgraden fér RA ar 92 %. Falun
startar pa en hogre sjukdomsaktivitetsnivd men nar det nationella genomsnittet 6ver tid.
Den nationella utvecklingen visar mindre variation da den innehaller mer data
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Det kan alltid ifragasattas vad som beror pa registret och vad som har bidragit i 6vrigt vid
iakttagna forbattringar. Det som mats brukar dock alltid férbattras varfor sjilva
registeraktiviteten som sadan kan spela en stor roll, liksom dterkommande
presentationer och diskussioner av skillnader i resultat, dar forebilder med bra resultat
framhalls. DA det &r just sddana aktiviteter som stods av registret forefaller det sannolikt
att deltagande i registret bidragit till dessa effekter.

I de diagram som fdljer nedan illustreras att flertalet regioner ligger mycket lika rikets
genomsnitt vad galler patienters forbattring matt som CRP forandring. Alla delar av riket
visar dock samma tydliga trend med sjunkande sjukdomsbérda for patienterna.

7.3.2 CRP-medelvirde vid RA-3terbesok registrerat i SRQ, manadsvis januari 2001 -
december 2010. Stockholm vs. Riket minus Stockholm. Stockholms patienter utgér 20 %
av den totala patientpopulationen.
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7.3.3 CRP-medelvirde vid RA-aterbesok, registrerat i SRQ, manadsvis, jan 2001 -
december 2010. Sédra regionen vs. Riket minus Sédra. S6dra regionen uppvisar samma
utveckling som riket pa senare ar.
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dsvis, jan 2001 -

, mana

7.3.4 CRP-medelvirde vid RA-aterbesok, registrerat i SRQ

december 2010. Uppsala-Orebro vs. Riket minus Uppsala-Orebro. U-O regionen har en

4 senare ar.
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7.3.5 CRP-medelvirde vid RA-aterbesok, registrerat i SRR,

december 2010. Norra vs. Riket minus Norra. Norra regionen ligger nira
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7.3.6 CRP-medelvirde vid RA-3terbesok, registrerat i SRQ

december 2010. Sydostra vs. Riket minus Syddstra. Syddstra uppvisar en utveckling nira

rikets men pa en lite hogre niva.
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7.3.7 CRP-medelvirde vid RA-aterbesok, registrerat i SRQ

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

utveckling som riket.
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7.4 Langtidsuppfoljning

7.4.1 Utveckling av sjukdomsaktivitet (DAS28) for olika aktivitetsgrupper (Ingen, Lag,
Mattlig, Hog) vid inklusion. Aktivitetsnivan (medelviarde DAS28) f6ljs i diagrammet fran
inklusion och 36 manader framat for TA patienter med RA diagnos, ej bio behandlade.
Oavsett vilken sjukdomsaktivitetsgrupp som en bio naiv patient tillhor sa finns mojlighet
att nd nastan lika 13g sjukdomsaktivitet efter den initiala forbattringen pé lang sikt.

medelvirde DAS28
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7.4.2. Genomsnittlig forandring av sjukdomsaktivitet (DAS28) med konfidensintervall
over tre ar, vid alla manadskontrolltillfillen (MK1-MK36) for RA patienter. Visar att den
initiala forbattringen tre manader efter inklusion i kvalitetsregistret tenderar att
kvarstar. Liknande resultat syns dven for andra sjukdomsmatt och pa lang sikt i
diagrammen nedan (7.4.3 -7.4.5)
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7.4.3. Genomsnittlig forandring av CRP med konfidensintervall 6ver tre ar, vid alla
manadskontrolltillfallen (MK1-MK36) for RA patienter.
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7.4.4. Genomsnittlig fordndring av sjukdomsaktivitet (DAS28) med konfidensintervall
over 12 ar, vid alla manadskontrolltillfallen (MK1-MK144) for RA patienter.
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7.4.5. Genomsnittlig forandring av CRP med konfidensintervall 6ver 12 ar, vid alla
manadskontrolltillfillen (MK1-MK144) for RA patienter.
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