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Introduktion

Reumatologin och framtidens utmaningar
i v@rden - personliga reflektioner av
Staffan Lindblad, registerhdllare

Reumatologin och dess patienter har idag stora fordelar
av sitt gemensamma kunskapsstod fran svensk Reuma-
tologis Kvalitetsregister.

I vart kvalitetsregister kan vi se att den revolution
med en allt bittre hilsa som de nya biologiska like-
medlen har inneburit, ocksd har nitt de patienter som
biast behover det. Tack vare ett ordnat inférande (i sa-
marbete med ansvariga myndigheter) i hela landet som
garanterat patientsikerhet och kostnadseffektivitet, har
nu fler 4n 20 000 patienter kunnat fa effektiv behan-
dling i mer 4n 100 000 ar sammanlagt.

Registret har genomgatt en omvindelse — Forbittring
innan registrering.

Registrets kunskapsstod arbetar omvint jamfért med
hur mdnga andra kvalitetsregister arbetar. Forbittring-
sarbetet bedrivs av patienter och likare gemensamt.
Tillsammans kan de vid besoket folja upp behan-
dlingens effekt, med registrets evidensbaserade och
validerade matt i ett lokalt beslutsstod. Flertalet besok
genomfors pa detta sitt, sa att data kan anvindas for
direkt forbattring innan de exporteras fran kliniken till
det nationella registret. Beslutsstédet anvinds nu vid
mer dn 42 000 besok per &r.

Vi visar med denna omvindelse hur alla strategiska mal

for kvalitetsregister kan uppnas:

* mingdimensionell uppféljning av medicinsk,
funktionell och patientupplevd kvalitet

* som ir grund for ett aktivt mitbaserat och
patientfokuserat forbittringsarbete

* integrerat i virden dver organisatoriska
och professionella grinser

* med en 6ppen redovisning av resultaten

Men runt hérnet vantar énnu stérre utmaningar

Allt fler biologiska likemedel ger mojlighet att behand-
la allt fler inflammatoriska sjukdomar, iven de svira
som kan angripa kroppen pa flera sitt. Snart gar pat-
enten ut for de tidigaste, annu mest anvinda medlen.
De sa kallade bio-similarerna kommer att kunna god-
kinnas snabbt enligt sirskilda forenklade regler, och
antalet bio-likemedel forvintas oka starkt.

Virdval inom specialistvarden haller pa att inforas,

och de reumatologmottagningar som idag ofta leder
utvecklingen inom sjukvarden kan spridas ut pA minga
mindre privata mottagningar, som patienterna ska vilja
mellan. Samtidigt ar det oklart hur framtidens patient-
er ska garanteras de fordelar av ny kunskap som dagens
patienter haft, tack vare en svensk reumatologisk forsk-
ning i virldsklass och god utbildning av vardpersonal.

Hur ska vi kunna fortsdtta att skapa en allt battre
hdlsa, i denna strém av férdndringar?

Kunskapsstodet for patienten, vardgivaren och forskar-
en, bidrar dels till att battre hilsa skapas direkt i virden
och dels till stindig verksamhetsutveckling. Kunskaps-
stodet kan som hittills komma fran kvalitetsregister-
arbetet och fortsitta utvecklas for att mota framtidens
utmaningar.

Nya behandlingsméjligheter kan tas tillvara indi-
viduellt for basta effekt hos patient, samtidigt som
patientsikerheten bevakas och kostnaderna f6ljs upp.
Varje reumatologmottagning i hela landet kan utveckla
sin vard sd att deras resultat fortitter att forbattras, och
redovisas oppet for alla. Kunskapsunderlaget som dir-
vid skapas i kvalitetsregistret kan anvindas in mer for
forskning och utbildning for att ge patienterna fortsatt
bista mojliga hilsa.



Sammanfattning

Patienter med kronisk sjukdom foérvintar sig att f4 ritt
behandling direkt vid diagnos, fa god effekt av behan-
dlingen med lag risk for biverkningar och fi medverka

i sin egen vard for att kunna fortsitta leva ett sd nor-
malt liv som mojligt. SRQ stédjer utvecklingen av en
sjukvard som kan erbjuda detta. SRQ startade 1996 och
har sedan dess bidragit inte bara till medicinska, utan
aven revolutionerande organisatoriska forbattringar

i svensk vard.

Vi kan nu visa att hilsan for personer med ledgings-
reumatism, reumatoid artrit (RA), forbattrats avsevirt,
mycket tack vare registret som gor likare medvetna
om nya behandlingsformer och deras effekt. Registret
har ocksa bidragit till att ritt RA-behandling, enligt
nationella riktlinjer, sedan 2003 getts till 90 procent av
RA-patienterna, redan vid forsta besoket hos reuma-
tolog. De nya biologiska likemedlen 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 linge varit ett nationellt féredome for pa-
tientmedverkan. Registret later sedan 2004 patienten
sjdlv uppge via Internet sin egen bedémning av aktuell
symtombild, vardaglig funktion och livskvalitet, vilket
kan ske hemifran innan besoket eller i vintrummet

pa mottagningen. Registrerbeslutsstéd omvandlar
bedémningarna till kvantitativa matt som omedelbart
aterrapporteras till patienten i form av en 6versikt

av aktuell halsa. Att det finns siffror” pa subjektiva
dimensioner av hilsa bidrar till att likarna tar patient-
ernas uppfattning pa allvar.

Patienten far ocksa littbegripliga tidsoversikter och
kan dirmed jimfora aktuell hilsa med tidigare virden
och analysera den nuvarande behandlingens effektivitet,
tillsammans med likaren. Detta ger patienten kunskap
och dirmed make.

Inte bara vérdens process - utan dven dess resultat!
SRQ banar vigen for en vard som ifrigasitter i vilken
utstrickning den faktiskt leder till en forbittrad hilsa.
For att ge en flerdimensionell bild av hilsa ingar data
om medicinska resultat, patientens rapporterade
funktionella férmaga och hilsorelaterade livskvalitet

— alltsd bade ”hdrda” och ”mjuka” resultat. I registret
ingar bade likarens och patientens globala bedémn-
ing av sjukdomsaktivitet och hilsa. dirmed visar SRQ

inte bara om patienten fatt behandling i enlighet med
aktuella riktlinjer eller om sjukdomsaktiviteten, enligt
likarens bedomning har reducerats. Det visar ocksid om
behandlingen medfort att patientens férmaga att leva
sjalvstandigt i vardagen 6kat och om patienten kidnner
sig friskare.

Registret kan dessutom samkéras med nationella
databaser om sjukvard och sjukforsikring for att via
forskning ge kunskap om samhilleliga effekter av olika
behandlingar.

Ett register som transformerar svensk vérd

SRQ ger reumatikerpatienten nya uppgifter och dirmed
en ny roll. Detta ar en del i en storre transformering av
reumatologiviarden, med stod av registrets Internettjin-
ster. En viktig del av transformeringen ir integration
mellan forbittringsarbete och daglig praktik samt for-
skning. Registrets dterkoppling i realtid gor det mojlige
for likaren att integrera beslutsstodets forbittringsar-
bete i patientens besok, medan det pagir. Detta sker
idag vid mer dn 42 000 besok arligen.

Likare och sjukskéterskor kan jimféra resultat och
bedriva forbittringsarbete i den dagliga verksamheten,
hir och nu — istillet for att invinta utvecklingsdagar
eller liknande dir resultatdata diskuteras i efterhand.
Till detta kommer att nya virdmodeller har uppstatt
tack vare registrets mojligheter att félja patienters hilsa
over tid. P4 Karolinska sjukhuset tillimpas en flexibel
arbetsmodell, Oppen-Tit Mottagning som nu spridits
till andra delar av landet t.ex. hela Gavleborgs lin. Via
registret identifieras patienter med hog sjukdomsaktiv-
itet, som far utokad behandling och titare likarbesok,
vilket visat goda resultat i allt fler kliniska studier.
Patienter med lig sjukdomsaktivitet behéver bara
besoka mottagningen en gdng per ar och triffar dd en
sjukskoterska, for uppfoljning av den bestdende goda
effekten. Vid forsimring kan alla patienter sjilv bestilla
ett omedelbart dterbesok utan vintetid, pd 6ppen
mottagning,.

Denna flexibla, behovsstyrda vird star i kontrast till
traditionella reumatologiska kontrollbesok, som inte
tar inte hansyn till den variation i sjukdomens aktivitet
over tid som ir typisk for reumatiker.

Ett unikt sdtt att bedriva vardutveckling
SRQ:s framgdng beror delvis pd dess strukturerade
samverkan med externa parter. Vardutvecklingen sker



i ett nationellt nitverk med SRQ som nav och bira-

re av alla kliniska data, utifrin de mojligheter som
Patientdatalagen ger. Det unika ir att SRQ innehéller
information om en diversifierad population, med olika
sjukdomsférlopp och behandlingar éver tid, alltsa inte
bara innan och efter en viss intervention. Registret
speglar darfor en del av den komplexa verklighet som
karaktiriserar sjukvirden.

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

Genom forskning sker kontinuerligt utviarderingar
av alla likemedel inom reumatologin, vilket ger myn-
digheter (som Socialstyrelsen, Likemedelsverket och
Tandvirds- och likemedelsférmansverket) resultat som
inte influerats av enskilda likemedelsforetags intressen.
Det ger i sin tur helt nya mojligheter att jimfora en
mingd olika behandlingar, och utifrdn detta utforma
riktlinjer, samt fasa ut behandlingar som inte ger bra
resultat.

Det ar alltsa fler parter som i formaliserad samver-
kan utvecklar nya sitt att anvinda patientdata for 6kad
kvalitet, sikerhet och kostnadseffektivitet i dagens och
framtidens vard.

Registret studeras av en tvdrvetenskaplig
forskargrupp

SRQ ir en viktig resurs for translatorisk forskning.

Det vill siga 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 anvinds
registren for att studera vad som orsakar sjukdom hos
olika individer. Sddana studier kan ske p4 ett unikt

satt med hjalp av SRQ och kan ge ny information om
mojligheter till prevention, bade pa befolkningsniva och
i familjer med hog risk for en viss sjukdom.

Dessutom dr kombinationen av kvalitetsregister och
biologiska prover (mest blodprover) som sparas i bio-
banker, en unik méjlighet for forskningen att ta reda pa
vilka patienter som har bist effekt av vilka lakemedel
nir det, som i reumatologin, finns flera olika (och ofta
dyra) likemedel att vilja mellan.

De nya arbetssitt som SRQ:s Internettjdnster mojlig-
gor studeras nu fran olika perspektiv i tvirdisciplinira
forskningsprojekt, som inkluderar flera universitet.
Exempelvis pagdr en kontrollerad, randomiserad

prévning om OppenTit Mottagning ékar tillgianglighet
utan att nya resurser tillférs och hur patientens hilsa
paverkas av den nya vardlogistiken. Aven kvalitativa
studier pagdr, dir patientnéjdhet och trygghet med
denna vardform undersoks. Vidare studeras den
integrerade I'T- och verksamhetsutvecklingen frin ett
organisatoriskt/management perspektiv for att gene-
rera insikter om vad som till exempel frimjar/himmar
framgangsrik utveckling av nya vardtjinster. Slutligen
finns ett forskningsprojekt kring varden i datoriserade
modeller, med registret som utgangspunkt. Simulerin-
gar av skilda scenarier i datormodellen ska provas for
att lata patienter och vardgivare lira sig mer om varden
som ett komplext system, dir ocksa prototyper av
framtida virdprocesser kan optimeras redan innan

de infors.



Reumatiska sjukdomaridag

Mer dn tva procent av Sveriges befolkning
lider av ledgéingsreumatism (RA) eller an-
nan inflammatorisk ledsjukdom - som ger
ledsvullnad, smdrta, nedsatt muskelkraft
och trétthet. Aven brosk- och benvédvnad
kan férstéras vilket bidrar till bestdende
funktionshinder. Sjukdomen blir i de flesta
fall livslang, sjukskrivningstalen &r héga
och manga férlorar arbetsférmagan redan
efter en kort tids sjukdom. En forkortad
livsléingd har pdvisats vid RA.

Reumatiska sjukdomar innebdr bade lidande

och héga samhdliskostnader

Enligt en publicerad berikning fér enbart RA visar en

kostnad 108 370 kr per patient och ar, varav 41 procent

eller 44 485 kr ir direkta kostnader1. Vid en prevalens

pa 0.5 procent fér RA motsvarar det en totalkostnad pa

5 miljarder per ar, varav 2 miljarder i direkta kostnader.
Lakemedelskostnaderna har sedan 1999 ¢kat snabbt

och dr inom reumatologin nu 1,8 miljarder kronor per

ar for hela landet.

Ratt behandling i rétt tid kan minska lidandet

Det finns ingen behandling som botar. Dirfor behovs
en kvalitetssikring via register av den vard som ges till
kroniskt sjuka, ofta livet ut.

Det har kommit nya kunskaper om behandling av in-
flammatoriska ledsjukdomar p4 senare dr, som visar ett
behandlingsfonster under de tre till sex forsta manader-
na efter sjukdomsdebuten. Om antireumatisk behand-
ling sitts in under den tidiga sjukdomsfasen uppnds en
betydligt bittre effekt in om terapin paborjas senare,
bl.a. forbittras savil aktuella sjukdomskonsekvenser,
som utveckling av funktionshinder pd langre sikt och
risken for utslagning ur arbetslivet. Den forbittrade
effekten finns fortfarande kvar efter fem till tio ar.
Patienter med etablerad sjukdom kan behandlas
framgéingsrikt med kombinationer av tidigare anvin-
da antireumatiska likemedel. Patienter som inda inte
svarar pd sddan behandling kan sedan 1999 erbjudas
biologiska likemedel i injektionsform. De nya like-
medlen har inte bara visat sig paverka inflammationen
gynnsamt, utan minskar ocksa den forstorelse av brosk
och ben som kan leda till bestidende funktionshinder.

Kunskapen maste spridas till virden och patienten

- och stdndigt omprévas

Det ir viktigt att sprida kunskapen om betydelsen av
tidig behandling vid nyinsjuknande, eftersom manga

i Sverige fortlopande insjuknar i dessa kroniska, funk-
tionsnedsittande sjukdomar varje ar. Dessutom behovs
kinnedom om de nya behandlingsformer vid etablerad
inflammatorisk sjukdom som nu kan ges till patienter
dir tidigare tillginglig behandling varit otillricklig.

De nya behandlingsformerna har jamférts med
tidigare antireumatiska likemedel i kontrollerade
kliniska provningar enligt internationellt 6verenskomna
protokoll. SRQ anvinder samma matt vid uppfoljning
av alla nu tillgingliga antireumatiska likemedel, si att
de kan utvirderas individuellt f6r varje patient éver tid.

En kunskapslucka som registret har en (internation-
ellt sett unik) mojlighet att besvara ir om de nya re-
kommenderade behandlingsformerna har samma effekt
i vanlig klinisk praxis som i kontrollerade prévningar.
Detta ir mycket viktigt eftersom aktuella riktlinjer for
behandling bygger pa kontrollerade prévningar dir sir-
skilt utvalda patienter studerats. Tillimpning av samma
urvalskriterier i klinisk praxis visar dock hur ovanliga
dessa patienter dr i vardagen pa en reumatolog-
mottagning,.

Tillimpningen av riktlinjerna behéver darfor kvali-
tetssikras sd att de behandlingsresultat som setts i
kliniska prévningar kan uppnds av sd manga vanliga
patienter som mojligt. I detta sammanhang ir det av
yttersta vikt att de langsiktiga effekterna av alla be-
handlingsmetoder utvirderas. Det galler sirskilt de nya
biologiska likemedlen, vars hilsoekonomiska effektivi-
tet inte ir helt klarlagd — trots att likemedlen
representerar fem procent (1,8 miljarder kr) av de totala
likemedelskostnaderna i Sverige och en enda patients
behandling kostar ca 100 000—-150 000 kr per &r.

" 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.



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

Farhagor om 6kad risk for exempelvis cancer, lym-
fom samt tuberkulos har undersokts genom samkérn-
ing mellan SRQ och Socialstyrelsens hilsodataregister.
Detta visade en 6kad risk for tuberkulos relaterad till
den immunomodulerande behandlingen, en risk som
nu har inkluderats i gillande behandlingsriktlinjer. For
att forebygga denna risk gar biverkningsrapporteringen
i registret direkt in till Likemedelsverket.

Aven hilsoekonomisk utvirdering ir relevant for de
nya likemedlen, som har granskats av Tandvards- och
Likemedelsformansverket (TLV) 2010-2011. I register-
samarbetet har en hilsoekonomisk forskningsgrupp
bildats for en retrospektiv analys av redan befintliga
registerdata — samtidigt som en perspektiv insamling av
hilsoekonomiska data nu pagar i SRQ, vilket ger inter-
nationellt sett unika mojligheter att f6lja kostnadseffek-
tiviteten av snabbt forinderliga terapier. Resultaten har
rapporterats till TLV.

Generellt maste patienter som behandlas med anti-
reumatiska likemedel f6ljas systematiskt éver tid och
utvdrderas kontinuerligt. En sidan kvalitetssakring kan
forhindra att fler patienter drabbas av onédig smirta,
minska funktionshinder och utslagning ur arbetslivet
samt forbittra global hilsa och livskvalitet. Det kan
sannolikt ocksa 6ka patienternas livslingd.

Patienten behdver en effektiv kommunikation
med vérden
Eftersom reumatiker har en livsling relation med
varden finns det stora vinster att himta genom att
gora interaktionen mellan patient och likare mer
andamalsenlig. En viktig aspekt ar att patientens
sjukdom och dirmed vardbehov, varierar mycket
over tid. Varden skulle kunna félja sina patienters
hilsa mer flexibelt 6ver tid och dirmed bittre dn
idag kunna erbjuda ritt patient ritt vard vid ritt
tidpunkt. Virdens organisering ir avgorande for
att ny medicinsk kunskap ska kunna omvandlas
till praktisk nytta och forbittra patienters hilsa.
Kvalitetsregister ger nya mojligheter att adressera
detta forutsatt att nya registertjinster som besluts-
stod, utvecklas integrerat med organisatoriska
forindringar.



SRQ stodjer forbdattringsarbetet inifrdn

SRQ syftar till att standigt férbattra
hdlsan hos patienterna. Registret

ska stédja forbdttringsarbete i den
vardagliga vérden genom att ge bade
patient och Idkare kunskap om tillgangliga
behandlingsméjligheter, och verktyg for
att utvardera behandlingseffekterna.
For att mojliggora kvalitetsutveckling
inifrdn, samtidigt som varden genomférs.

Registret ska ocksa stodja utveckling av virdens effek-
tivitet och sikerhet pa nationell nivd genom att gener-
era aggregerade jaimforelser over tid for retrospektiva
analyser.

Tar till vara patientens unika kunskap

SRQ bygger pa ett viktigt antagande: patienten ir

den frimsta experten pa sin egen sjukdom. Vi erbjuder
darfor patienten en dndrad roll. Fran att vara ett
”foremal” for varden till en aktiv deltagare i beslut som
ror hennes/hans hilsa, kan patienten bli en medskapare
av varden.

SRQ ligger i framkant nar det géller patientens
direkta anvindning av registrets kunskapsstod.
Registret later sedan 2004 patienten sjilv registrera
sin hilsostatus pad mottagningen innan likarbesoket
via Internet. Vi kallar tjinsten Patientens Egen
Registrering (PER). Detta dr nu en nationell tjanst
via Mina Vardkontakter pa Sjukvardsradgivningens
hemsida www.1177.se. Patienterna kan registrera sin
hilsa fran sin dator hemma eller pa jobbet. PER fick
2011 ars [T-pris i varden: e-hilsa for patientnytta och
verksamhetsutveckling.

Tjinsten innebir att patienten besvarar frigor
om symtom (t.ex. ledsvullnad, 6mhet och smirta),
nedstimdhet, oro och livskvalitet samt forméga att
klara av vardagliga bestyr. Samtliga frigor ingar i
internationellt validerade och etablerade mitinstrument
(VAS for smirta och hilsa samt HAQ och EQ-5D).
Patienten far sjilv bedéma sin fysiska och mentala
hilsa samt funktionella forméga, vilket ger en bred
bild av den egna hilsan. Patienten skattar dock aldrig
sin hilsa genom att ange en siffra. Grafiska granssnitt
ger istillet varierade mojligheter att uttrycka t.ex.
styrka och lokalisering av de egna symptomen. I andra
fall far patienten vilja mellan pistdenden som beskriver

olika funktionsproblem, t.ex. ”Jag kan/inte gi uppfor
en trappa/lyfta en pase socker”.

Systemet kvantifierar sedan dessa bedomningar och
genererar en oversikt som skrivs ut till patienten — som
alltsd far omedelbar aterkoppling i form av en samman-
fattning av dagens hilsoskattning. P4 samma &versikt
kan patienten ocks4 se hela det tidigare registrerade
sjukdomsforloppet och effekter av olika behandlingar,
se Fig 1.

Fig.laochb.
Patientoversikten som patient och likare
anvinder for att gemensamt ta beslut, exempel ur
dvningsdatabasen. Oversta tabellen och nertill del
av den grafiska oversikten.
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Fig.laochb.

Patientoversikten som patient och likare anvinder for att gemensamt ta beslut,

exempel ur évningsdatabasen. Oversta
oversikten.
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Tjinsten har flera fordelar. Att bedéma sin hilsa kriver
reflektion och koncentration. Via PER gor patienten
bedémningen i lugn och ro, och kan tinka efter innan
motet med likaren. Detta bidrar till en mer ”sannings-
enlig” bedomning, eftersom tendensen att forsoka vara
likaren ”till lags” minskar.

Det faktum att patienten omedelbart fir en kvanti-
fierad sammanstillning av sina skattningar minskar
ocksa kronikers tendens att fortringa och acceptera
ohilsa och smirta, eftersom problemen blir uppenbara
vid métning. Registerfrigorna lir ocksd patienten att
ringa in sina halsoproblem: Hur ont har jag — och exakt
var? Dirmed okar chansen att patienten far effektivt
riktad behandling och mér bittre.

Forskning visar att patienter kommer pa viktiga
fragor och kinner sig mer forberedda infor likarmotet
nir de anvint PER. Under registreringen blir patienten
pamind om problem och frigor som sedan kan stillas

till likaren. Eftersom patienten analyserat sin hilsa
innan motet med likaren kan hon/han ocksd battre
svara pa likarens fragor. Kunskap som ir oerhort
virdefull for likaren kommer upp till ytan (Hvitfeldt
et al., 2010; Keller et al., 2009).

Patienter som anvinder PER ar samtidigt en viktig
resurs i den konkreta utvecklingen av registrets funk-
tionalitet eftersom den feedback de ger tillvaratas.

I SRQ:s styrgrupp ingar ocksd en reumatikerpatient.
Detta dr unikt for SRQ. Vi har formaliserat patien-
tens aktiva medverkan i registerutvecklingen genom
att anstilla en Varddesigner som arbetar med PER.
Patientmedverkan priglar alltsd dven ledningen av
registerarbetet.



Gor forbdttringsarbete i vardagen méjligt

- redan under Idkarbesoket

SRQ ir inte ett register som bara anvinds dd och da
for kunskapsstyrning, av klinikchefer som analyserar
verksamhetsrapporter retroaktivt. SRQ ger varje dag
konkret kunskapsstod at patienter, likare och sjuk-
skoterskor i vardagsvarden.

Detta illustreras tydligt av hur registrets beslutsstod
nu anvinds for att genomfora likarbesok. Med det
nya sittet har ett viktigt moment redan genomférts nir
liakarbesoket paborjas — patienten har registrerat sin
hilsa (enligt ovan). Med sig till besoket har patienten
alltsa en utskrift av dagens skattning och patientens
bedémning ir dven direkt tillginglig i likarens lokala
[T-system, via registrets Internettjinst. I stillet for att
dgna tid till dessa rutinfrigor och att mata in svaren,
kan likaren fokusera pa de omrdden som for tillfillet
ar relevanta, vilket kan spara tid (Keller et al., 2009;
Hyvitfeldt et al., 2010). Likaren gor sedan sina egna
bedémningar av olika symtom och status samt registre-
rar dessa via Internet.

Notera att SRQ hir kan ldta likaren exportera data
till patientjournalen med ett mus klick. Det finns alltsa
interoperabilitet mellan journal och registret. Reu-
ma-registrets Internettjinst kan nds via datorjournalen
Take Care, som anvinds vid Karolinska Universitetss-
jukhuset, Falu och Visby lasarett. I patientens dator-
journal kan likaren 6ppna ett webbfonster for direkt
registrering i beslutsstodet. Nir dagens besok registre-
rats i beslutsstodet, exporteras data enligt patientens
tillstdnd till det nationella kvalitetsregistret under
foljande natt. Sparad data kan sedan kopieras till jour-
nalen sd att samma data bara behover registreras
en gang.

Ger anvdndare omedelbar aterkoppling

Under likarbesoket presenterar beslutsstodet 6versikter
over tidigare behandlingar och hilsobedomningar éver
tid, anda sedan inklusionsbesoket. Denna uppdaterade
longitudinella éversikt dr en virdefull resurs nir beslut
ska tas om fortsatt behandling, medan den historiska
overblick som kan ges i dagens journalsystem ir mycket
begrinsad i jaimforelse.

Med registrets underlag kan patient och likare se
vilken effekt olika behandlingar gett pa patientens
hilsa och utifran detta tillsammans ta beslut om fort-
satt behandling. Hir kan hiansyn tas saval till medicin-
ska resultat, ledférandringar och blodprover som till
patientupplevda effekter pd hilsa och livskvalitet.

Likaren registrerar slutligen valet av behandling
och patienten kan fa en ny patientoversikt utskriven,

att ta med hem. P43 detta sitt genomfors nu éver 3200
likarbesok i mdnaden. Alla reumatologmottagningar

i Sverige anvinder SRQ via Internet och registrering

i samband med besoket gors nu vid allt fler mottagningar.



Fig.ll. Antalet besok dé patient och likare fort in data i registret pa olika sitt, sept.
2010-sept 2012. Figuren visar att under 2 drs-perioden steg antalet registreringar
som utforts av patienten innan besék (via PER = lila) respektive av likare under
besoket med patienten niarvarande, sd att den omedelbara dterkopplingen med
en patientoversikt anvints som beslutsstod for fortsatt behandling (vid besok =
gul). Anvindningen av blanketter for registrering i efterhand minskar hela tiden.
(annan dag= rod)
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Detta arbetssitt star i stark kontrast till den traditionella
modellen av kvalitetsregistrering, dir data huvudsaklig-
en samlas genom att patienten och likaren fyller i var
sin blankett under likarbesoket.

Patientens egen registrering ror ocksa resultatomridden
som likare och patient i den traditionella virdmodellen
endast diskuterar muntligt under besék och som da
sammanfattas i journalanteckningar med varierande
form, som inte enkelt kan jimféras over tid eller kom-
ma patienten till godo. Med PER och likarregistrerin-
gen vid besoket finns istéllet kvantifierade skattningar
av patientens hilsa som kan jimforas 6ver tid, inte bara
av likaren och patienten. Dessa data kan ocksa anvin-
das i kunskapsstyrning pa gruppniva av beslutsfattare
pa lokal, regional eller nationell niva.

Kontinuerlig utbildning av anvéndare

Alla reumatologmottagningar erbjuds utbildning pa
den egna mottagningen dir registrets nya arbetssitt
presenteras och 6vas in med hjilp av registrets Inter-
nettjinst. Erfarenheterna av anvindning i den kliniska
vardagen fran olika mottagningar sprids av de som
utbildar mottagningar 6ver hela landet, som en viktig
del av det stindiga forbittringsarbetet.

Kursen anpassas till varje mottagning och innehaller
tva steg. Steg I utbildar i hur registret kan anvindas

via Internet i den kliniska vardagsvirden av patient
och likare. Steg II visar hur de dynamiska diagrammen
kan anvindas for dterrapportering av resultat fran hela
registret, som uppdateras varje natt. Hittills har 119
utbildningar hillits pa lokala mottagningar i landet.



SRQ visar hur patienter behandlas
under en livsldng sjukdom

SRQ dr en viktig kunskapsbank. Registret Detta har utvecklats for att finga alla patienter som har

innehaller data om samtligq behandlingqr blf)loglsk lék?med?lsbehandl%ng, Vlllfet gc.as vid m:inga"
i Lo i . olika reumatiska sjukdomar idag. Tickningsgraden for

som getts till en variationsrik patient- dessa sjukdomar utéver RA ir dock fortfarande lag for

population. under olika cykler 6ver hela patienter med annan antireumatisk behandling.
sjukdomsperioden, som ofta ar en livstid.

Inledningsvis ingick bara patienter med reumatoid
artrit och registret hette da RA-registret. Idag inkluderar
SRQ alla diagnoser som ryms inom begreppet inflamma-
torisk reumatisk sjukdom, vilket illustreras i Fig. I1I
nedan.

Fig.lll. Andel kvinnor i férhéllande till man for olika diagnoser som ryms i registret.
Juvenil Polyartrit r t.ex. nistan fem ganger s vanlig hos kvinnor som hos min,
medan Ankyloserande spondylit ir hilften vanlig hos kvinnor som hos mén.
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Registrets qnvé’mdning

Norra
Sunderbyn
Sundsvall
Umed
Ornskoldsvik
Harndsand

Ostersund

Stockholm
Danderyd

Farsta privat
Karolinska Huddinge
Karolinska Solna
Utsikten privat
Sabbatsberg privat
Sollentuna privat
Sophichemmet
Stockholm privat
Victoriagruppen

Visby Lasarett

Uppsala-Orebro
Arvika

Bollnas
Eskilstuna
Falun

Gavle
Hudiksvall
Karlstad
Katrineholm
Nyképing
Karlskoga
Soéderhamn
Torsby
Uppsala
Uppsala privat
Vasterds

Orebro

SRQ anvinds pa samtliga enheter som skoter antireumatisk behandling i Sverige, offentliga savil som privata.

Sydéstra
Jonksping
Kalmar
Linkoping
Oskarshamn

Vastervik

Vdstra Gétaland

Alingsés

Bords

Sahlgrenska Univ. sjukhuset
Skévde

Uddevalla

Hagakliniken privat

Sédra

Falkenberg
Helsingborg
Helsingborg privat
Karlshamn
Karlskrona
Kristianstad
Kungsbacka

Ljungby

Lund

Malmo

Simrishamn
Spenshults sjukhus
Spenshult Helsingborg
Trelleborg

Vaxjo Centrallasarett

Angelholm



Reuma-registret ar rikstickande eftersom alla reuma- i Sverige som skulle vara med. Detta varierar naturligt-

tologmottagningar och privatpraktiker i alla landsting vis dver tiden i och med att patienter tillkommer eller
deltar, och kan erbjuda sina patienter att vara med i avlider. Var jaimforelse hir gors mot det antal patienter
registret. Vid organisationsférindringar, di mottagning- som kan identifieras i Socialstyrelsens register 6ver

ar slds samman eller bemanningen sviktar kan dock diagnoser vid likarbesok eller sjukhusvard och vilka
deltagandet variera over tiden. Av dessa orsaker har likemedel som har skrivits ut pa recept. Ingen enskild
allt fler lanskliniker bildats, med ansvar for reuma- patient identifieras utan genomsnittsantalet patienter
tologin vid alla mottagningar i ett lin, vilket ger en over tre ar 20072009 uppdelat per lin ir vad registret
mer konstant tickning éver tiden. jamfors med, se tabell nedan.

Tickningsgrad miter ocksd om alla patienter som
skulle kunna ha nytta av att vara med i kvalitetsregistret
faktiskt ir med. DA behover man ett jimforelsetal som
visar en uppskattning av hur ménga patienter det finns

Tackningsgrad for RA  Pagaende RA-

patienter med patient

antireumatisk

behandling
Blekinge 77 493
Dalarna 120 1365
Gotland 112 382
Gavleborg 110 1217
Halland 119 1111
Jamtland 52 243
Jonkoping 38 522
Kalmar 62 806
Kronoberg 41 343
Norrbotten 85 1130
Skane 76 3583
Stockholm 109 6 099
Sédermanland 120 1089
Uppsala 88 960
Varmland 69 597
Vasterbotten 59 700
Vasternorrland 60 624
Vastmanland 109 896
Vastra Gotaland 92 4954
Orebro 81 797
Ostergétland 107 1856
Riket 88 29 767




Det finns en variation i de olika linen som kan bero pa
ligre bemanning eller att alla inte utbildats i registrets
anvindningsmojligheter. De som ansvarar for virden
i dessa lan far stod pd olika sitt for att kunna oka
tickningsgraden for patienternas skull.

Antalet patienter i hela registret har 6kat med 31
procent, sa att 50614 patienter har inkluderats och
foljts upp systematiskt vid 317 955 besok (per augusti,
2011). Sedan foregiende ar har antalet besok ckat med
18 procent.

Registret rymmer data om vilka behandlingar som ord-
inerats vid dessa besok, resultaten i form av likarens
och patientens hilsoskattning samt mitningar med
evidensbaserade och internationellt validerade matt.

Inklusion sker vid forsta besoket hos reumatolog
efter insjuknandet eller vid insittning av biologiskt
likemedel, alternativt efter en likares/kliniks énskan
om att anvinda registret for alla sina patienter. Vid for-
sta besoket registrerar likaren patientens basdata via
Internet, forutsatt att informerat samtycke finns. Vid
nyinsjuknande eller insittning av biologiska likemedel
foljs patienten regelbundet under det forsta aret, for att
avgora resultatet av insatt behandling. Aven patienter
med etablerad sjukdom som inte behandlas med bio-
logiska likemedel, f6ljs systematiskt nir den ansvarige
likaren vill anvinda sitt lokala kvalitetsregister som
beslutsstod vid besok och for verksamhetsuppfoljning
av alla patienter.

Detta sker nu i flera lin, vilket ger hog tickningsgrad
aven for besoksdata. Data samlas d4 in med de intervall
som ir kliniskt motiverade beroende pa patientens vari-
erande sjukdomsaktivitet och behandlingsresultatet. De
kliniker som anvinder blanketter pa traditionellt sitt
for in sina virden i registret via Internet efter att virden
genomforts.

Uppfoljning av kroniska sjukdomar ska sjilvklart
innefatta si manga patienter som mojligt. Men det ar
lika viktigt att relevanta besok registreras s att effekten
av insatta behandlingar kan utvirderas, dvs. om patien-
tens hilsa forbittras.

Registrets datakvalitet for terbesok dr foremal for
ett stindigt forbittringsarbete som leds av den na-
tionella kvalitetssamordnaren. SRQ har utsett sex
kvalitetssamordnare som regionalt foljer ticknings-
graden av patienter och uppfoljningsbesok och som
stoder varje mottagning i regionen att kvalitetskontroll-
era och forbittra sina egna data.

Tackning och datakvalitet sammanstills nationellt
varje halvar (forsta gdngen 2011-04-30) och bygger pa
SRQ:s monitoreringsmodul pa Internet, dir resultat

kan tas fram for varje lan. Antalet patienter jamfors
med ett skattningsinstrument som nu utvecklats och
bygger pa samkorning av data i SRQ, Likemedelsreg-
istret och Patientregistret, dir relevanta jimforelsetal
visas for varje lian.

Bortfall av uppféljningsbesok och saknade besoks-
data kan analyseras pa varje mottagning med en
knapptryckning och tas fram ur monitoreringsmodu-
len som en Excelfil eller en lista 6ver patienter med
ofullstindiga data. Klickar man pa en patient i listan
visas dennes oversikt, med alla registreringar, som da
enkelt kan jimforas mot journalen. Detta arbete sker
nu framst for RA och for alla patienter med biologisk

behandling.

Allt fler patienter behandlas enligt riktlinjerna

Malen for kvalitetssikringen for nyinsjuknade patient-
er ir 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. IV nedan).
Sedan 2003 sker 90 procent av forskrivningen av anti-
reumatika helt enligt riktlinjerna (fler resultat i diagram
i separat bilaga).



Fig.IV. Tidig RA: Initial behandling, nationellt, 1996-2011. Andel patienter med viss
antireumatisk behandling.
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Malen for kvalitetssikringen for patienter som behand- nationellt sedan 1999, som regionalt for 2011 (Se Fig. V
las med biologiska likemedel inriktas pa sjukdomens och diagram i sirskild bilaga.) De forsta dren behand-
karaktir vid insittandet och behandlingsresultatet. lades alla patienter med svir sjukdom som fatt vinta
Dessa medel har varit tillgdngliga sedan 1999 och ir pd att dessa likemedel skulle bli tillgingliga, darfor
avsedda for de svarast sjuka, dir tidigare behandling ar sjukdomsaktiviteten vid insittandet hogst i borjan
inte hjilper. av perioden. Diagrammet nationellt éver tio ar visar

Indikationen fér biologisk behandling ir, enligt att sjukdomsaktiviteten forsta gangen en patient fir
Svensk Reumatologisk Forenings riktlinjer (www. biologiskt likemedel har sjunkit ndgot, men ir fortsatt
svenskreumatologi.se), att flera antireumatika, inklus- hog. Detta innebir att allt fler patienter som har hog
ive cellhimmare, ska ha provats forst, dven i kombina- sjukdomsaktivitet trots tidigare behandling nu fir del
tion. Dessa riktlinjer finns tillgangliga for lakaren vid av dessa effektiva medel.

besoket i registertjinsten och presenteras dynamiskt si
att ritt riktlinje visas for varje patient, beroende pa di-
agnos. Under 2012 har socialstyrelsen gett ut nationella
riktlinjer for rorelseorganens sjukdomar, som nu ocksa
inforts i SRQ.

Registret visar att sjukdomsaktiviteten dr hog vid
insittandet av biologiska likemedel — analyserad savil



Fig. V. Biologiska lakemedel: sjukdomsaktivitet (DAS28), patientrapporterade
funktionshinder (HAQ), patientrapporterad global hilsa (PGH) och CRP vid
forsta insatta behandling. Medelvirden, arsvis, 1999-2011, nationellt. Angett
i procent av maxvirdet dir hogre virde visar okad sjukdomsgrad (DAS28 0-10,
HAQ 0-3 och PGH 0-100), tillsammans med CRP (mg/l).
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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 likemedel (se Fig. VI).

Fig. VI. Biologiska lakemedel: totalt antal startade behandlingar nationellt, 2000-2011.




Inte bara foljsamhet till riktlinjer

- SRQ mater resultat.

| dagens debatt om vardkvalitet betonas
ofta vikten av att f& Idkare att folja
nationella riktlinjer. Att utvdrdera vard-
kvalitet reduceras darmed till att ut-
vardera vardens process.

SRQ banar vigen for en vard som i forsta hand mater
sitt resultat. En vard som vdgar friga sig i vilken ut-
strickning den faktiskt leder till en forbittrad hilsa
hos patienterna.

En utvidgad hdlsorapportering

For att ge en flerdimensionell bild av hilsa inkluderar
SRQ data om medicinska resultat, patientens rap-
porterade funktionella formaga och hilsorelaterade
livskvalitet — alltsd savil "hirda” som ”mjuka” resultat-
matt. Registret inkluderar bade lakarens och patientens
globala bedomning av sjukdomsaktivitet och hilsa.
Registret ger inte bara kunskap om vilka patienter som
fatt behandling i enlighet med aktuella riktlinjer och
om sjukdomsaktiviteten enligt likarens bedémning
reducerats. Det svarar ocksd pd om behandlingen
medfort att patientens formaga att leva sjalvstandigt

i vardagen okat, om patienten kinner sig friskare eller
inte.

Patientrapporterade matt (PROM) har anvints
sedan 1996, och inkluderar livskvalitet, arbetsférmaga,
smirta, allmin sjukdomskinsla och hinder i dagliga
aktiviteter, som mits med internationellt éverenskom-
na indexmdtt som finns for de olika sjukdomarna i
registret. Likaren avgor ledstatus med ett interna-
tionellt 28/66-leds index och gor en global bedomning
av sjukdomsaktiviteten. Aven laboratorievirden som
speglar aktuell inflammation foljs. Sjukdomsaktivitet-
en bedoms vid reumatoid artrit utifrin ett europeiskt
index Disease Activity Score 28 (DAS28) som bygger pa
en algoritm med patient-, likar- och laboratoriedata.

Vid inflammatorisk ryggsjukdom anvinds ett index
som ir helt patientrapporterat (BASDAI). DAS28 och
BASDAI kan anvindas bade vid klinisk kvalitetssikring
och vid likemedelsprovning.

Mitetalen i SRQ har vidareutvecklats for bestillare
i Stockholms lins landsting, som kvalitetsindikatorer
i de avtal som slutits med akutsjukvirden, dir reuma-
tologi bedrivs. En representant frin registrets styrgrupp

deltog i den 6vergripande sammanstillningen av kval-
itetsindikatorer i riktlinjearbetet vid Socialstyrelsen for
rorelseorganens sjukdomar.

Ett arbete pagar for att ta fram patientvalda mart
som kan ha storre virde for patienten vid uppfoljning
av sjukdomens konsekvenser. Detta har hittills resulter-
at i en validerad trotthetsskala.

Forskning i anslutning till SRQ verkar for att kval-
itetssikra nya behandlingsmetoder inom t.ex. om-
vardnad, arbetsterapi och sjukgymnastik, varfoér nya
effektmatt for sidan behandling har tillforts registret.
Hilsorelaterad livskvalitet (EQ-5D) mits nationellt och
SF36 miits vid 17 enheter for att utveckla dven denna
mitning och gora den ldttanvand for patienterna — med
omedelbar utrikning och dterrapportering av resultatet
infor likarbesoket.

Funktionshinder foljs i regionala projekt for for-
skning och beprévade matt erbjuds nu for nationell
uppfoljning. En arbetsgrupp inom styrgruppen arbetar
nu med en utveckling av tjanst for registrering av vilka
rehabiliterande interventioner som ska kunna féljas
med validerade utfallsmatt i registret. Arbetsgruppen
bestdr av arbetsterapeut, sjukgymnast, sjukskoterska,
likare och patient.

Registret ger alltsa en mangfacetterad information
om resultat — med standardiserade matt. Utvarderin-
garna sammanfattas i en siffra och kan alltsa jaimforas
over tid och mellan olika patientpopulationer.

SRQ rapporterar ocksa data till Oppna Jimférelser
(SKL) sedan starten 2007, patientens upplevda hilsa
och forbittring med foérsta behandling med biologiskt
lakemedel, liksom anvindningen av biologiska likeme-
del i alla lin och regioner redovisas.
Sammanfattningsvis kan vi se att behandlingen ges en-
ligt evidensbaserade riktlinjer vid reumatologimottag-
ningarna i landet, men att savil 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
ritt, men att alla patienter inte svarar pd behandlingen
pd samma sitt. Det avgorande ar att genomféra denna
kvalitetssikring av behandlingsresultat for varje indivi-
duell patient, just i det 6gonblick som behandlingen



utvirderas, for att optimera resultatet. Det kan bara ske
i realtid nir virden genomfors vid besdken (se rubrik-
en: SRQ stoder forbittringsarbete inifran).

Rapporterar i realtid

For att uppmuntra anvindarna har vi prioriterat SRQ:s
rapporteringsfunktion, eftersom det dr avgérande att
ge dem nagot tillbaka sa fort data registreras. Detta
sker med en oversikt fran registret som analyserar och
sammanstiller data, ndgot vi kallar Speglingsprincipen.

Aterkoppling sker p4 flera nivéer. Registret presenter-
ar en oversikt 6ver dagens hilsoskattning for patienten
omedelbart efter registreringen. Under det foljande
likarbesoket har likaren och patienten en uppdat-
erad sammanstillning av samtliga behandlingar och
hilsoskattningar over tid. Aterspeglingen av resultat
baserad pa inmatade data, sker alltsd i realtid.

Podngen ir att likaren och patienten tydligt ser i
oversikten (spegeln) om utvecklingen gar i rite eller fel
riktning. De kan besluta redan under lakarbesoket att
indra dosering eller byta behandling om det behovs.
Varje dygn uppdateras de data som ir underlaget for
rapporter pa ldkar- och kliniknivd, som automatiskt ge-
nereras varje gang en anvindare vill titta pd dem. Dessa
dynamiska diagram 6ver grupper av patienter finns till-
gingliga via Internet, pd registrets hemsida, for behori-
ga anvindare. Likare kan analysera sina egna patienter.
Verksamhetschefer kan se sin kliniks patientgrupp och
jamforelsediagram pa lins-, region- och nationell niva,
pa motsvarande sitt som de diagram som visas i denna
Arsrapport. Underlaget till rapporterna uppdateras var-
je natt med de senaste registreringarna. Dirmed fir de
kliniker som registrerar direkt vid besoken ett tidsmis-
sigt forsteg i sin egen uppfoljning, jamfort med de som
fortfarande registrerar virden i efterhand via blanketter.

Registret har ocksa en sirskild rapportgenerator som
kan s6ka och leverera 6nskade datasammanstillningar
som en lista eller en Excelfil, som sedan kan importeras
i det egna statistikprogrammet. Utbildning i detta har
hittills skett for 18 kliniker och 78 anvindare har nu
behorighet till rapportgeneratorn.

Dessa har nu direkt tillgang till data som de har
behorighet till och kan analysera sjilvstindigt for
verksamhetsuppfoljning, klinisk forskning eller like-
medelsuppféljning. Registret kan alltsa generera sam-
manstillningar relevanta for patient, anhorig, likare,
sjukskoterska, klinikchef och forskare.

Registret rapporterar ocksa till Oppna jamforelser
och Likemedelsverket. Till Tandvirds- och likeme-
delsféormansverket rapporteras dven forskningsresultat
baserade pa registrets data.

Slutligen sker en indirekt aterkoppling av registerdata
som anvinds for forskning via internationella veten-
skapliga publikationer (se publikationslistan). Studier-
na kan ge underlag till att nya riktlinjer utvecklas och
fors in i registret. Det senaste exemplet dr en studie som
visade att rokning minskar effekten av sivil standard-
behandlingen med Methotrexate (en cellhimmare) som
med biologiska likemedel. Detta har nu kommit in i
riktlinjerna, varfor stod for detta byggts i registret —
redan inom ett &r efter upptickten och samtidigt som
det publiceras.

Registrets dterkoppling 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 béttre

SRQ visar pd en forbittrad hilsa hos Sveriges patienter
med RA. I Landstinget Givleborg dir tickningsgraden
for RA ir 110 procent uppvisas sedan 10 dr, en stindigt
forbattrad hilsa, med sjunkande sjukdomsbérda hos
hela populationen RA-patienter, mitt som medelvirdet
for CRP vid alla besok, manad for manad.

Under samma period visar évriga landet samma goda
resultat med en stindigt bittre hilsa vid RA — med en
lagre tackningsgrad, men fler matpunkter (88 procent).
CRP — C-reaktivt protein — ir ett effektmatt i blodet
vid bedémning av inflammationsgraden vid RA och ir
starkt korrelerat till langtidsprognosen, sd att ett hogre
CRP forutsiger simre sjukdomsutveckling.

For de patienter med RA som just insjuknat visar
registret ocksd allt bittre resultat vid jimforelse av
sjukdomsaktiviteten vid insjuknandet och efter tre
maénader — upp till tva ar (Fig. VIII). Tidsserien for

de 4r Reuma-registret anvints 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 manad-
ernas behandling ir nu medianvirdet under grinsen for
lagaktiv sjukdom (DAS28 3,2). Detta innebir att fler dn
hilften av patienterna har en inaktiverad sjukdom
(remission) eller en lagaktiv sjukdom efter forsta be-
handlingens insdttande, direkt ndr diagnosen stallts.



Fig. VIl. CRP-medelvirde vid RA-aterbesok, manadsvis sept. 2002—juli 2012, hela riket
jamfért med Givleborgs landsting.
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Fig. VIIIl.  Tidig RA: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvirde) och forbattring efter 3, 6, 12
och 24 manader, nationellt, 1996-2011.
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Det ir ocksa intressant att analysera lokala variationer av behandlingseffekt efter sex minader, under det senaste dret (2011),
dir resultaten visar att virdprocessen startar med visentligen lika sjuka patienter vid de olika mottagningarna — och

att effekten dr god. Variationen okar dock ju firre patienter som redovisas for en mottagning (se ytterligare diagram i
separat bilaga). Nir det giller biologiska behandlingar 4r det sliende att resultaten hos de patienter som visat sig vara
behandlingsresistenta mot traditionell behandling, och dirfor krivt biologiska likemedel, har ett lika bra behandlingssvar
som de nyinsjuknade som inte tidigare fitt nigon behandling alls. Ocksi vid biologisk behandling ses en snabb forbittring
som uppnds lika vil vid flertalet mottagningar i hela landet (se diagram i separat bilaga).



Registret transformerar reumatologisk vard

SRQ har gjort nya arbetssatt méjliga - som
radikalt férdndrat reumatologin pd ménga
mottagningar ilandet.

Principer som varit viktiga i detta sammanhang ar att:
1) patienten pa egen hand anvinder registret, 2) regis-
tret stodjer forbittringsarbete i den kliniska vardagen
genom att ge omedelbar aterkoppling till anvindare, 3)
registret inkluderar flerdimensionella matt pa resultat
som kan jimforas éver tid, och 4) att registret mojlig-
gor en vardutveckling i samverkan med forskning.

Utvardering och vidareutveckling av riktlinjer

i vardagsvdrden ger patientsdkerhet

Riktlinjer for likemedelsbehandling och sikerhets-
uppfoljning har utarbetats av Svensk Reumatologisk
forening och uppdateras vid nationella moten varje ar,
da ocksa registerdata om foéljsamhet till riktlinjerna
presenteras. Representanter frian Socialstyrelsen har
deltagit i dessa moten och foreningens riktlinjer har
bidragit till de nationella riktlinjer som Socialstyrelsen
har gett ut (juli 2012).

SRQ ger information om hur rekommenderade best
practice-behandlingar paverkar hilsan hos en diver-
sifierad 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. Sadana faktorer ir trots allt viktiga i den klini-
ska praktiken och registret kan omedelbart ge likaren
information om hur saddant paverkar behandlingens
effektivitet. Registret ar en kunskapsbank om resultaten
av de naturliga experiment som likarens behandlingar
faktiskt representerar! Registret ger med andra ord
lakare kunskap om men ocksd mojlighet att utviardera
och vidareutveckla befintliga riktlinjer som “i teorin”
visat sig vara best-practice.

P4 ett mer allmént plan har SRQ spelat en viktig
roll i det forbittringsarbete som ror patientsikerheten.
Likare kan under patientbesoket genast fora in biverk-
ningar i registret, som fors vidare till Laikemedelsverket.

Svensk Reumatologisk férening anvinder sedan des-
sa biverknings data for att utarbeta nationella riktlinjer
for patientsikerhet. Rekommendationer
for tuberkulos-screening och behandling vid insittande

av TNF-blockerande biologiska likemedel har diskuterats
och faststillts nationellt.

Detta arbete och hela registrets verksamhet belénades
med hedersomnimnande i Guldskalpellen 2007.

Evidensbaserad personlig medicin

- individualiserade riktlinjer

SRQ:s proaktiva kunskapsstod anvinds konkret i for-
bittringsarbetet i den dagliga virden. Genom att effekt-
erna av aktuell behandling redan under likarbesoket,
kan jimforas med tidigare behandlingsresultat och
anvindas av patient och vardgivare som underlag for
gemensam bedémning och agerande.

Eftersom likaren har tillging till bide gillande behan-
dlingsriktlinjer och individuella behandlingsresultat
kan man skapa en evidensbaserad personlig medicin
for varje patient, vid varje besok.

Via registret kan likare och patient utfora forbit-
tringsarbete med en PDSA-cykel (Plan-Do-Study-Act)
med utvirdering av den tidigare planerade virdens
resultat som beslutsstod for fortsatt behandling. Dessa
PDSA-cykler genomfors vid konsekutiva besok for

att stindigt forbittra och behilla vunnen hilsa hos
patienten, i en drstakt om 42,000 besok/ar.

Kunskap och makt ges till patienten

SRQ ger alltsa patienten mojlighet att registrera sin
hilsostatus innan besok via tjinsten PER. Allt fler mot-
tagningar anvinder sig av detta sitt att proaktivt reg-
istrera patientdata, 28 av 60 har redan infort metoden
och ytterligare 13 haller pa med installation.

Detta innebir flera viktiga forandringar av klinisk
praxis. Moment som tidigare utférts under besoket
sker nu redan innan patienten triffar sin virdgivare och
uppgiften att forst bedoma hilsan delegeras till patient-
en. De sammanstillningar som presenteras av registret
gor det enkelt for patienten att forstd om behandlingar
gett resultat eller inte. Patienten far kunskap, vilket
medfor att hon/han kan ta en mer aktiv roll i besluten
om fortsatt behandling. En 6kad patientmedverkan och
patientmakt nds alltsd via kunskap (Hvitfeldt et al.,
2010).

OppenTat Mottagning - en behovsstyrd vardmodell
som eliminerat vdntetider

Vid Karolinska sjukhuset har en OppenTit Mottagning
funnits sedan 2001. Genom att systematiskt folja



patienter vid besoken, via SRQ, kan de som vid regis-
treringen har en mitbart inaktiv eller lagaktiv sjukdom
erbjudas Oppen mottagning,

Detta innebir att patienter, vars sjukdom kontroll-
eras med given behandling, sjilva kan bestimma nir de
vill ha dterbesok. Nir de har behov av besok fir de en
tid inom tva veckor.

De patienter som har en aktiv sjukdom erbjuds istil-
let utokad behandling och tita dterbesok — alltsd Tit
mottagning, for att fa sjukdomen under kontroll. Nir
detta uppnatts erbjuds patienten dter Oppen mottag-
ning.

OppenTit Mottagning innebir en radikal férindring
av reumatologisk vard. I den traditionella virdmodellen
kallas samtliga patienter till likarbesok for kontroll
med regelbundna intervall oavsett sjukdomsstatus.
Patienter med svdra symptom kan dirmed fa vinta
linge pa dterbesok.

Modellen OppenTit Mottagning kan inspirera till
nationell foriandring eftersom preliminira resultat
indikerar att den radikalt 6kat tillginglighet (inga koer/
viantetider sedan nio ar) och kostnadseffektivitet (fler
patienter kan tas om hand pd samma mottagningstid).
OppenTit mottagning kan i praktiken bidra till den
jamlika vard efter behov med delaktighet for patienten
som ir lagstadgad i Hilso- och sjukvardslagen § 2.

En vidareutveckling av OppenTit Mottagning
pagar nu for att fa komplett uppfoljning dven av de
patienter som ir hemma och mér bra. For att kunna
redovisa fortsatt goda resultat av behandlingen miits
sjukdomsliget 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 regis-
trerar de matt som ingdr i registret och foljer pa sd sitt
upp att behandlingen dr oférindrat effektiv och utan
biverkningar.

Samtidigt kan forskningsprover tas vid de mottagnin-
gar dar klinisk forskning bedrivs med syfte att forstd
de mekanismer som medfor att patientens sjukdom gatt
tillbaka under ling tid med en viss behandling, t.ex. bio-
logiska likemedel. Denna vidareutvecklade OppenTit
Mottagning, med sjukskoterskebesok, har implement-
erats vid Givleborgs lins alla reumatologmottagningar.

Integration/kompatibilitet mellan kvalitetsregistret
och andra IT-system i varden

SRQ har bidragit till férbattringsarbete genom att
det tilliter utbyte av data med andra system. Sedan
2007 finns en dubbelriktad koppling mellan SRQs

beslutsstod och Take Care-journalen som uppfyller
registrets krav pd omedelbar éverforing i realtid. Nir
patienten kommer har ju virdgivaren redan éppnat
journalen, som da har en link till beslutsstodet som ett
externt system.

Den aktuella patientens dversikt i registret nds via
lanken utan ytterligare inloggning. Data behover bara
registreras en gang i journalen eller i registret och kan
sedan overforas s att data finns i bida systemen.
Fordelen med att registrera data i registret ar att dessa
omedelbart speglas tillbaka som en patientéversikt
for beslutsstod, vilket inte ir mojligt i journalen. Take
Care-journalen anvinds i Stockholm, Falun och pa
Gotland och ticker dirmed 24 procent av den svenska
populationen.

Lokalt kvalitetsarbete via jamférelsedata
Avslutningsvis anvinds registret for lokalt forbittrings-
arbete av minga kliniker som har méten diar man
diskuterar insiattande och utviardering av behandlingar
hos enskilda patienter, for att lira sig mer och forbittra
varden. Samtidigt kan man jimféra den egna klinikens
resultat med andra lidns och nationella utfall med hjilp
av registrets dynamiska diagram. Det sker ocksa regionala
moten dir flera kliniker deltar.

Via jamforelserna over tid kan likare/chefer identifiera
ineffektiva terapier och fasa ut dessa. Om kliniken har
simre resultat in regionala eller nationella genomsnitt
ger det en insikt om att det finns behandlingar som
ger bittre resultat, vilket sporrar till att i hogre ut-
strickning anvinda de terapier som ger bist resultat!
Detta stods av SRQs kurser dir utbildning ges i hur
diagrammen kan tas fram och tolkas och hur de direkt
kan kopieras in i dokumentering av klinikens verksam-
het, vid t.ex. rapportering till sjukhusledning.

Vid nationella méten inom Svensk Reumatologisk
forening (SRF) har registret ofta presenterats och
diskuterats som stod for verksamhetschefers arbete.
En sirskild satsning har nu inletts pa att komplet-

tera kurserna med utbildning i sirskilda automatiskt
genererade tidsseriediagram ur registret, som stod for
verksamhetsutveckling for chefer.

Parallellt med den revolution som nya likemedel inne-
burit for reumatologin internationellt har alltsa
organisatoriska forindringar skett i svensk reuma-
tologi. Dessa forindringar ir viktiga just i relation till
lakemedelsutvecklingen, eftersom de bidrar till att nya
likemedel anvinds vid ritt tidpunkt och pa ritt patient-
er, s att de genererar maximal nytta.



Registret studeras av

tvarvetenskapliga forskargrupper

SRQ gor det alltsd mojligt att studera behandlings-
resultat av olika likemedel och interventioner i daglig
praxis, vilket kan ge kunskap om optimal dosering och
behandlingsregim for olika patienttyper.

Inom klinisk forskning anvands registren till att studera
vad som kan orsaka sjukdom hos olika individer.
Exempelvis har man kunnat visa att rokning ir en langt
viktigare orsak till RA d4n man tidigare trott och att
effekten av behandling med de viktigaste likemedlen
bara har hilften sa bra effekt hos rokare som hos
icke-rokare.

Studier av dessa slag kan genomféras pa ett unike
satt med hjilp av registret och kan ge ny information
om mojligheter till prevention, bdde pa befolkningsniva
och i familjer med hog risk for en viss sjukdom.
Dessutom ir kombinationen av kvalitetsregister och
biologiska prover (mest blodprover) som sparas i bio-
banker, en unik mojlighet att med hjilp av forskning
bestimma vilka patienter som har bist effekt av vilka
likemedel nir det, som i reumatologin, finns flera olika
(och ofta dyra) likemedel att vilja mellan.

Registret bidrar ocksa till ett kliniskt forbittringsar-
bete genom samverkan med ménga parter. Forbattring-
sarbetet utvecklas kontinuerligt genom att anvindnin-
gen av SRQ studeras av forskare med kompetens inom
bl.a. foretagsekonomi, hilsoekonomi, IT-management,
medicinsk informatik, teknik, omvirdnad, sjukgymnas-
tik och beteendevetenskap.

Forskningen bedrivs pa Karolinska Institutet/Medical
Management Centre som ir en tvirdisciplinir enhet,

i samarbete med Uppsala, Linkdpings och Stockholms
universitet. Olika teorier anvinds darmed for att analy-
sera kvalitetsregistrets innovationer ur skilda perspek-
tiv och skapa konceptuella modeller om inférande av
innovationer i varden.

Sedan 2008 dr ocksd SRQ:s forbittringsinitiativ
foremal for forskningsprojekten Kronisk Hilsa och
Patientens Innovationssystem, som fatt anslag fran
VINNVARD. Det ir den forsta stora satsningen pa
forbattringsforskning i Sverige som gors av Virdalstif-
telsen, Vinnova, Socialdepartementet och Sveriges Kom-
muner och Landsting.

Ett helt nytt sitt att utveckla varden ingar iven
i forskningen, dir vardens processer kartliggs pa
sedvanligt sitt for att mojliggora forbittringar. Sedan
tas en datoriserad modell av verksamheten fram som
kan anvindas for att obegrinsat testa resultaten av alla
tinkbara organisatoriska forindringar i datorn — redan
innan de inférs i varden.

Olika scenarier kan koras i modellen med sidana

forandringar som inte enkelt kan provas i verkligheten,
som personal- och lokalférindringar. Dessa tester kan
goras av sdvil verksamhetsledningen som av den inblan-
dade personalen. En doktorand har nyligen disputerat

i amnet och verksamheten simuleras nu i utvecklings-
projekt.

Inom projektet bedrivs dven en randomiserad, kon-
trollerad studie av OppenTit Mottagning (se ovan) for
att mer detaljerat kunna studera effekterna av denna
nya vardlogistik. En observationell studie av den kom-
binerade sjukskoterske- och likarmottagningen har
ocksa paborjats for att kunna std som modell f6r nya
effektiva, patienttillvinda arbetssitt.

Det forbittringsarbete som bedrivs via registret
studeras alltsd med bade kvantitativa och kvalitativa
metoder. Detta tvirvetenskapliga angreppssitt minskar
tendensen att fastna i invanda tankebanor hos forskare,
registerhdllare och anvindare. Vi tror att det ir en
viktig del i vir framgdng,.



Forbattringsarbeten

Kvalitetsarbetet sker huvudsakligen i direkt anslutning
till virden, med samtidig registrering av resultaten for
okad hilsa och sikerhet i den kliniska vardagen, sa att
dokumentationen snarare stodjer dn stor arbetet. Detta
gors idag vid 71 % av besoken. Vid besoket fungerar
registrets lokala beslutsstod som en PDSA-cykel med
utvardering av den tidigare planerade vardens resultat
och som ett beslutsstod for fortsatt behandling. Dessa
PDSA-cykler genomférs upprepat vid dterkommande
besok for att stindigt forbitera och behdlla vunnen
hilsa hos patienten samt folja upp patientsikerheten.
Den erfarenhet av forbittringsarbetet som vinns av
olika mottagningar sprids via kursverksamheten och
de larare fran registret som besoker mottagningar dver
hela landet. Lirandet starks ocksd av telefonmoten
med likare som anvinder beslutsstodet i sin dagliga
verksambhet.

Varje likare kan dessutom fi en 6versiktslista dver
alla sina egna patienter och d4 exempelvis se vilka som
hade forho6jd sjukdomsaktivitet vid senaste besok.

Forutom det kontinuerliga forbittringsarbete som
sker inom registrets verksamhet genom méten, utbild-
ningar och kunskapsspridning (se SRQ:s verksamhets-
berittelse 2010) sa har dven sirskilda projekt varit
inriktade pa forbittringsarbete inom ett helt lin i taget.

| Gavle har den utveckling som den processansvariga
overlikaren ansvarat for lett till en fullstindig
omorganisation av varden i linet. Registrets lokala
beslutsstod har anvints for att identifiera vilka patient-
er som har en aktiv sjukdom och som da far likar-
besok, medan de som har en lugn och inaktiv sjukdom
far arskontroller hos sjukskoterska. Alla patienter kan
sjilva bestilla likarbesok vid forsimring och da fa
komma utan vintetid.

Detta har genomférts utan resurstillskott vid de fyra
sjukhusen i linet, tvirtom ir likarbemanningen en av
de ligsta i landet. Samtidigt som virden har omorgan-
iserats helt med stéd av SRQ har tickningsgrad och
datakvalitet okat till en av de bista nivderna i landet.

Norrbottens Ian har, i en annan del av detta projekt,
pa mindre 4n sex manader inlett ett kontinuerligt for-
battringsarbete med stod av en evidensbaserad coach-
ing metod fran Dartmouth Institute, dir reuma-reg-
istrets 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 anvindas som hivstinger i forbittringsarbetet,
eftersom resultaten direkt kan avlisas med analyser av
registrets lokala databas. Klinikens forbittringsgrupp
planerar nu sjilvstindigt det fortsatta arbetet och rik-
nar med att hidanefter bara behova stod av coach en
ging i halvaret.

Bada dessa forbittringsprojekt, som har lyft ett
helt lins reumatologi med hjilp av kvalitetsregistret,
studeras nu av implementeringsforskare vid Medical
Management Centrum, Karolinska Institutet och vid
Jonkoping Academy, vid Hogskolan i Jonkoping.



Publikationer
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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, idag 51 diagnoser.

Andel kvinnor i forhdllande till man for olika diagnoser som ryms i registret.
Juvenil Polyartrit ar t.ex. nistan fem gdnger sa vanlig hos kvinnor som hos min
och Ankyloserande spondylit hilften si vanlig hos kvinnor som hos min.
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12 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.
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Ackumulerat antal registrerade patienter

13 Ackumulerat antal registrerade patienter per heldr 1996—2011. Totalt, for Tidig
RA patienter, bionaiva patienter (som inte fatt biologiska likemedel tidigare),
och avslutade (avlidna, migrerade osv.).
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14 Antal nyregistrerade patienter senaste 24 minaderna for hela riket. Tydliga
minskningar i registrering syns vid sommar och julledigheterna da firre besok
sker vid dessa tidpunkter.
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15 Ackumulerat antal registrerade patienter per 100 000 invanare 6ver 18 r
regionvis, per ar, 1996—2011. Grafen visar att tillvixt takten for antal registrerade
patienter har 6kat éver dren.

16 Antal nyregistrerade patienter per 100 000 invinare éver 18 dr regionvis ar
1996-2011. Andelen nya patienter som registreras i registret okar for varje ar.




17 Tidig RA — ackumulerat antal registrerade patienter per 100 000 invanare éver
18 ar regionvis, per ar, 1996—2011. Det totala patientantalet har 6kat i samtliga
regioner, sirskilt i Stockholm.
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18 Tidig RA, antal nyregistrerade patienter per 100 000 invinare 6ver 18 ar regionvis
4r 1996—2011. Aven andelen Tidig RA patienter har 6kat med aren utom i sédra
regionen dir andelen legat pa oforindrad niva sedan flera ar.
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19 Forsta insatta biologiska behandling — ackumulerat antal registrerade patienter
per 100 000 invanare éver 18 &r regionvis, per ar, 1996—2011. Storst dr antalet i
Sédra regionen och Stockholm.

110  Forsta insatta biologiska behandling, antal nyregistrerade patienter per 100 000
invanare over 18 ar regionvis ar 1999-2011. Andelen nyregistrerade patienter med
forsta insatta biologiska behandling har 6kat 6ver dren i de flesta regioner.
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2.1

32

]

Medelduration | veckor

24

a, b och ¢ Bubbeldiagram, under utveckling, éver andel av alla registrerade
patienter i olika lin (x-axeln) och registrerade patienter/100 000 invdnare i varje
lin (y-axeln). Bubblornas storlek visar antalet registrerade patienter i linet

och varje firg representerar ett lin. Tidsserien med tre diagram nedan visar
utvecklingen fran 1997 till 2011. Utvecklingen visar att linen flyttar sig uppat
pa y-axeln med tiden vilket innebir en 6kning av andel registrerade patienter
per befolkningsunderlag. Vi kan dven se att mdnga mindre lin ar duktiga pa att
registrera sina patienter och ligger hogt upp 2011.

1997

o)

SJUKDOMSDURATION FOR KVINNOR OCH MAN VID
INKLUSIONSBESOK/BEHANDLINGSSTART

Tidig RA patienter: genomsnittlig sjukdomsduration vid inklusionsbesoket,
nationellt, 1996—-2011. Fallande kurvor visar att patienter kommer allt tidigare
till vard.
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2.2.  Patienter som behandlats med biologiska likemedel: medelduration av sjukdomen
vid start av forsta behandling nationellt, 1999—-2011. Fallande kurvor visar att
patienterna fir biologiskt likemedel allt tidigare under sjukdomsférloppet.
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DAS28, HAQ, Smarta, PGH, Swulna leder, Omma leder [% av mavirde]
.

SYMPTOM VID INKLUSION: TIDIG RA PATIENTER

Patienter med nydebuterad RA ir sirskilt viktiga att kvalitetssikra behandlingen
for da det visat sig att tidig, effektiv behandling skapar betydligt battre hilsa dven
efter 10—15 ars sjukdom. De patienter vars resultat visas hir har diagnosen RA
stilld av specialist och har inkluderats i kvalitetsregistret inom 12 ménader frin
sjukdomsdebuten.

Tidig RA: sjukdomsaktivitet (DAS28), patientrapporterade funktionshinder
(HAQ), patientrapporterad smirta, patientrapporterad global hilsa (PGH),
CRP, Sinka, Svullna och Omma leder samt Sjukdomsduration vid inklusion.
Medelvirden, drsvis, 1996-2011, nationellt. Anges i procent av maxvirdet dir
hogre virde visar 6kad sjukdomsgrad. Trender med sjunkande virden 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. Medelvirden
for kvinnor respektive man ar 2011, nationellt. Anges i procent av maxvirdet dar
hogre virde visar 6kad sjukdomsgrad. Kvinnor har i snitt hogre HAQ och PGH
men ligre CRP dn min vid inklusion dirmed har kvinnor iven lite hogre DAS28
an min vid inklusion.

CRP [mgyl)

DAS28, HAQ, PGH [% av maxvarde]
4
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4. INITIAL BEHANDLING AV TIDIG RA PATIENTER

Andelen patienter som ordinerats antireumatisk behandling vid férsta besoket,
nir diagnosen RA stillts, har successivt 6kat under aren. Sedan 2003 ligger éver
90 % av forskrivningen av antireumatika helt enligt riktlinjerna.

41 Tidig RA: Initial behandling, nationellt, 1996-2011. Andel patienter med viss
behandling. Andelen behandlade Tidig RA patienter ligger pa en hog och stabil
nivd sedan bérjan av 2000 talet.
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4.2.  Tidig RA: Initial behandling, regionvis, 2011. Andel patienter med viss
behandling. Andelen behandlade Tidig RA patienter varierar lite mellan
regionerna och skillnader finns vad giller val av behandling.
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4.3 Tidig RA: Initial behandling, linsvis, 2011. Andel patienter med viss behandling.
Skillnader mellan lin i sdvil andel behandlade som val av behandling syns nedan,
det finns dock lin med litet underlag av patienter, visas inom parentes, dir data
da dr svartolkad.

Rkt (1016)
Vastra Gataland (165)
Vastmanfand (39)
Vasternoertand (16)
Vasterbotten (40)
Varmiand (15)
Uppsala (43)
Stodkholm (205)
Sédermaniand (S0)
Sidne (36)
Cstergitand (64)
Orebro (21)
Norrbotten (55
Kronaberg (0)
Kalmar (43)
Jarkidping
Jamtand (8]
Haland (42)
Gofland (21)
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Dalarna (54)
Bledange (1)
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4.4 Tidig RA: initial behandling per mottagning, 2011. Skillnader mellan
mottagningar i savil andel behandlade som val av behandling syns nedan, det
finns dock mottagningar med litet underlag av patienter, visas inom parentes,
dér data da dr svartolkad.

Ostersund (N=8)
) Orrekildsvik (N=7)
Grebro Universitet N=21)
Angethoim (N=14)
Ystad (N=1)
Vasterds (N=39)
Viastervik (N=25)
Visby (N=21)

Uppsala Akademiska sjukhuset (N=4:
Ume8 (N=39)

Simrighamn (N=6)

Sahigrenska Universitetssjukhuset (N=100)
Nykoping (N=6)

Maimo (N=5)

Farsta privat (N=5)
Falun (N=54)
Falkenberg (N=2)
Eskilstuna (N=38)
Danderyd (N=21
Bords (N=17)
Bolnds (N=8)
Arvia (N=1)
Alngsds (N=4)
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5.SYMPTOM VID BEHANDLINGSSTART:
PATIENTER MED BIOLOGISK BEHANDLING

Med biologisk behandling avses de nya likemedel som framstills pa biologisk vig, och
dessa dr helt annorlunda dn de traditionella kemiskt framstillda likemedlen. Kemiska
likemedel bestar av sm& molekyler som i regel kan tas upp i kroppen via magtarmkanalen
och sedan utova sin effekt. De biologiska likemedlen bestar av stora molekyler som snabbt
bryts ned i magtarmkanalen, och de méaste dirfor ges via blodet for att kunna bevara sin
effektiva form. Patienten ger sig sjilv en injektion under huden eller far intravendst dropp

i sjukvarden. Patienter som aldrig tidigare haft biologisk behandling sigs vara bio naiva
vid insittning av ett biologiskt preparat.

5.1 Biologiska likemedel: sjukdomsaktivitet (DAS28), patientrapporterade
funktionshinder (HAQ), patientrapporterad global hilsa (PGH) samt CRP
vid forsta insatta behandling alla patienter. Medelvirden, drsvis, 1999-
2011, nationellt. Anges i procent av maxvirdet dir hogre virde visar 6kad
sjukdomsgrad (DAS28 0-10, HAQ 0-3 och PGH 0-100) samt CRP (mg/l).
Sjunkande kurvor visar att patienter med allt ligre sjukdomsbérda far biologisk
behandling, men medelvirdet for DAS 28 ligger for dessa patienter fortfarande
nira hog aktivitet (44 %)
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5.2.  Biologiska likemedel: sjukdomsaktivitet (DAS28), patientrapporterade
funktionshinder (HAQ), patientrapporterad global hilsa (PGH) samt CRP
vid forsta insatta behandling. Medelvirden for kvinnor (réd) respektive min
(bla) ar 2011, nationellt. Anges i procent av maxvirdet dir hogre virde visar
okad sjukdomsgrad (DAS28 0-10, HAQ 0-3 och PGH 0-100) samt CRP (mg/l).
Skillnad mellan min och kvinnor ir storst vad giller funktion (HAQ) och
egenskattad allminhilsa (PGH), som vid debut av RA, se diagram 3.2 ovan.
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6. ANVANDNING AV BIOLOGISKA LAKEMEDEL

6.1 Biologiska likemedel: antal startade BIO naiva behandlingar (behandlingar som
startats hos patienter utan tidigare biologisk behandling) nationellt, 2000—2011.
De tre vanligaste behandlingarna sattes 2011 in ungefir lika ofta hos bio naiva
patienter. Tvi nya likemedel 6kar snabbt.
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6.2 Biologiska likemedel: totalt antal startade behandlingar nationellt, 2000—2011.
Nedan ser vi forutom de etablerade behandlingarna att flera nya preparat har
bérjat anvindas de senaste aren.
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6.3.  Biologiska likemedel: antal pigaende behandlingar vid arets slut, nationellt,
2000—2011. Fram till r 2011 s& har tolv olika biologiska likemedel borjat
anvindas i varierande utstrickning.




6.4 Biologiska likemedel: antal pagdende behandlingar vid drets slut efter
diagnosgrupp, nationellt, 2000—2011. RA diagnos gruppen stdr for den storsta
anvindningen av biologiska likemedel som registreras. Spondylartriter och
psoriasis artrit dr senare godkinda indikationer for dessa likemedel.
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6.5 Biologiska likemedel: férdelning av andel pagdende behandlingar alla
diagnoser per preparat regionvis, 2011-12-31. Regionala och linsvis
skillnader i anvindningen finns och visas i diagrammen nedan.
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6.6
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6.7

Biologiska likemedel: andel pdgdende behandlingar alla diagnoser per preparat
linsvis, 2011-12-31.
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Biologiska likemedel: antal pigiende behandlingar alla diagnoser per 100 000
invanare 6ver 18 ar 2011-12-31, regionvis. Andelen behandlade patienter i relation
till invinarantalet varierar mellan regionerna och ir storst i Stockholm och Sédra
regionen. Liknande monster dterfinns i diagrammen 6ver ldn nedan.
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6.8 Biologiska likemedel: antal pagdende behandlingar alla diagnoser per 100 000

invinare 6ver 18 4r 2011-12-31, ldnsvis.
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6.9 Biologiska likemedel: andel pdgdende behandlingar, alla diagnoser per 100 000

invinare 6ver 18 ar, linsvis 2011-12-31. (Gotland har <100 000 invinare).
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BEHANDLINGSRESULTAT

TIDIG RA PATIENTER

Tidig RA: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvirde) och forbittring efter 3, 6, 12
och 24 manader, nationellt 1996—2011. Sedan bérjan av 2000 talet syns en trend
med minskande sjukdomsaktivitet vid alla manadskontroll grupper, trenden foljer
den initialt minskade sjukdomsaktiviteten (bla). Se diagram 3.9.
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Tidig RA: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvirde) och forbittring efter 3,
6, 12 och 24manader, regionvis 2011. Regionala skillnader i férbittring av
sjukdomsaktivitet ir mycket sma och varierar med initialvirdet.
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7.2. PATIENTER SOM BEHANDLAS MED BIOLOGISKA
LAKEMEDEL

I diagrammen nedan (7.2.1- 7.2.2) visas en avsevird férbittring av DAS28 och
HAQ vid 6 médnader och att forbattringen bestdr efter 12 manader for olika ar.

7.21. Biologisk behandling: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvirde) och forbittring
efter 6 och 12 manader, fér RA patienter med biobehandling under 2000—2011,
i hela Sverige.
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7.2.2 Biologisk behandling: Patientens hilsoskattning (PGH, medelvirde) och
forbittring efter 6 och 12 manader, fér RA patienter med forsta biobehandling
under 2000—2011, i hela Sverige.
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I diagrammen nedan (7.2.3—7.2.8) visas en avsevird forbittring av DAS28 och PGH frin
behandlingsstart och att forbittringen ir bestdende efter 4-12 respektive 36 manader for
olika 4rskohorter och lin, uppdelat 2000—2011, respektive 2000—2005 och 2006—2011.



7.2.3 Biologisk behandling: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvirde) och forbittring
efter 4—12 samt 36 manader for RA patienter med behandlingar inledda
2000-2011, linsvis.
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7.2.4 Biologisk behandling: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvirde) och forbittring
efter 4—12 samt 36 manader fér RA patienter med behandlingar inledda
2000—2003, linsvis.
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7.2.5 Biologisk behandling: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvirde) och forbittring
efter 4-12 samt 36 manader for RA patienter med behandlingar inledda
20062011, linsvis.
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7.2.6 Biologisk behandling: patientens globala hilsa (PGH, medelvirde) och
forbittring efter 4—12 samt 36 manader for RA patienter med behandlingar
inledda 2000—-2011, linsvis.

3

-4

-3

PLIS LIS P2 IS S S

i 23] t W woftng+12 [l 3 Qcarmona




7.2.7 Biologisk behandling: patientens globala hilsa (PGH, medelvirde) och
forbattring efter 4—12 samt 36 manader for RA patienter med behandlingar
inledda 2000—-20035, linsvis.
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7.2.8 Biologisk behandling: patientens globala hilsa (PGH, medelvirde) och
forbattring efter 4—12 samt 36 manader for RA patienter med behandlingar
inledda 2006—-2011, linsvis.
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HELA PATIENTPOPULATIONEN MED RA | REGISTRET
UNDERTIO AR

Inflammationsgraden vid RA kan mitas objektivt i blodet med den s3 kallade
snabbsinkan (CRP). Framgangsrik behandling ska minska CRP nira noll. Dock
har de flesta analysmetoder haft ett minsta virde som limnas nir CRP ir mycket
lagt, t.ex. <5. Hur mycket mindre dan 5 fir man d4 inte reda pa. P4 senare ar har
dock en hogkinslig metod att mita CRP blivit vanlig och virden i registret blir
d& mer rittvisande.

For att folja patienterna utveckling under s lang tid som 10 ar mdaste hinsyn
tas till att olika metoder anvints under aren. Vid logaritmering av den serie
data som ligger till underlag for medelviardet av CRP fis en normalférdelning
dar ett rattvisande medelvirde kan bestimmas trots osiakra data vid den

ligre indpunkten av skalan. Medelvirdet framtaget frin den logaritmerade
normalférdelningen transformeras sedan tillbaka for att visa det faktiska
medelvirdet av CRP i den aktuella datapunkten lings med tidsserien

i diagrammen.

Aven om det nationella kvalitetsregistret i sin helhet har en begrinsad
tickningsgrad pa 88% sa kan, vid jimforelse med Givleborgs lin med
tickningsgrad 110%, motsvarande goda utveckling av hiilsan ses hos alla
RA-patienter utanfoér Givleborgs lin, se jamforelsen i diagrammet nedan.

Det ar osannolikt att ndgot systematiskt fel finns i den omfattande och
geografiskt spridda insamlingen av patientdata i det nationella registret.

Det dr oerhort glidjande att de reumatiskt sjuka successivt har en mindre
sjukdomsborda att bara och en bittre prognos pa sikt.

CRP-medelvirde vid RA-dterbesok Givle, manadsvis.

Det kan alltid ifragasittas vad som beror pa registret och vad som har bidragit i 6vrigt
vid iakttagna forbittringar. Det som mits brukar dock alltid forbittras varfor sjilva
registeraktiviteten som siddan kan spela en stor roll, liksom aterkommande presentationer
och diskussioner av skillnader i resultat, dir forebilder med bra resultat framhalls. D4

det dr just sddana aktiviteter som stods av registret forefaller det sannolikt att deltagande
i registret bidragit till dessa effekter.



I de diagram som foljer nedan illustreras att flertalet regioner ligger mycket lika rikets
genomsnitt vad giller patienters forbittring mitt som CRP forindring. Alla delar av
riket visar dock samma tydliga trend med sjunkande sjukdomsbérda for patienterna.

7.3.2 CRP-medelvirde vid RA-dterbesok registrerat i SRQ, manadsvis januari
2001—december 2011. Stockholm vs. Riket minus Stockholm. Stockholms
patienter utgdr 20 % av den totala patientpopulationen.
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7.3.3 CRP-medelvirde vid RA-dterbesok, registrerat i SRQ, manadsvis, januari
2001—december 2011. Sédra regionen vs. Riket minus Sodra. S6dra

regionen uppvisar samma utveckling som riket pd senare ir.
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7.3.4 CRP-medelvirde vid RA-aterbesok, registrerat i SRQ, manadsvis, jan
2001 —december 2011. Uppsala-Orebro vs. Riket minus Uppsala-Orebro.
U-O regionen har en liknande utveckling som riket pa senare ar.

medel CRF =exp{avgn(CRP)) (mo/]
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7.3.5 CRP-medelvirde vid RA-dterbesok, registrerat i SRR, manadsvis, jan 2001
— december 2011. Norra vs. Riket minus Norra. Norra regionen ligger nira
riksgenomsnittet pd senare ar.

medel CRF' =exp{avgn{CRP)) [mgf])
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7.3.6 CRP-medelvirde vid RA-aterbesok, registrerat i SRQ, manadsvis, jan 2001
— december 2011. Sydéstra vs. Riket minus Sydéstra. Sydostra uppvisar en
utveckling nira rikets men pd en hogre niv

medel CRF sexp{avplin{CRP)) fmgf]
s =
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7.3.7 CRP-medelvirde vid RA-dterbesok, registrerat i SRQ, manadsvis, jan 2001 —
december 2011. Vistsvenska vs. Riket minus Vistsvenska. Vistsvenska visar
en liknande utveckling som riket.
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Utveckling av sjukdomsaktivitet (DAS28) for olika aktivitetsgrupper (Ingen,
Lig, Mattlig, Hog) vid inklusion. Aktivitetsnivin (medelvirde DAS28) foljs

i diagrammet fran inklusion och 36 manader framdt for TA patienter med RA
diagnos, ej bio behandlade. Oavsett vilken sjukdomsaktivitetsgrupp som en bio
naiv patient tillhor sa finns mojlighet att nd nistan lika lag sjukdomsaktivitet
efter den initiala forbittringen pa lang sikt.
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DAS28 medelirde
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Genomsnittlig forandring av sjukdomsaktivitet (DAS28) med konfidensintervall
over tre ar, vid alla manadskontrolltillfillen (MK1-MK36) fér RA patienter.
Visar att den initiala forbattringen tre manader efter inklusion i kvalitetsregistret
tenderar att kvarstd. 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 forindring av CRP med konfidensintervall 6ver tre ar, vid
alla manadskontrolltillfillen (MK1-MK36) fér RA patienter.
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7.4.4. Genomsnittlig férindring av sjukdomsaktivitet (DAS28) med konfidensintervall
over 12 ar, vid alla manadskontrolltillfillen (MK1-MK144) for RA patienter.

DAS28 medeNarde
3
L

Minader frin nklusion



7.4.5. Genomsnittlig forindring av CRP med konfidensintervall éver 12 &r, vid alla

dskontrolltillfillen (MK1-MK144) for RA patienter.
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7.46 Genomsnittlig forindring av patientens skattade hilsa (PGH) med konfidens-

intervall 6ver 12 ar, vid alla manadskontrolltillfillen (MK1-MK44) for alla RA

patienter.

59 -

52

3pRARPAW HOd

Minader frin inklusion

$carmona

Fg. 81



7.4.7 Genomsnittlig forindring av daglig funktion (HAQ) med konfidensintervall
over 12 ar, vid alla manadskontrolltillfillen (MK1-MK144) for RA patienter.
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Svensk Reumatologis Kvalitetsregister SRQ, stravar efter att standigt
forbattra halsan hos patienterna. Genom att ge bdde patienter och
lakare kunskap om tillgangliga behandlingsmajligheter och verktyg for
att utvardera behandlingseffekterna, stodjer registret kvalitetsutveckling
medan varden genomfors.

Sedan 2004 fé&r patienten sjalv uppge sin upplevelse av aktuell
sjukdomsbild, vilket kan ske hemifrédn innan besoket via Mina
Vardkontakter eller i vantrummet p& mottagningen. Med internet-
tjiansten PER (Patientens Egen Registrering) omvandias bedémningarna
till kvantitativa métt som omedelbart &terrapporteras till patienten

i form av en dversikt av aktuell hdlsa. Att det finns “siffror” p& subjektiva
dimensioner av hdlsa bidrar till att Iakarna tar patienternas uppfattning
pd& allvar.

SRQ blir darfér ett omvant kvalitetsregister som skapar en battre
individuell hdlsa genom proaktiv patientmedverkan. Forbattring sker
har och nu i vérden, innan rapportering till det nationella gemensamma
registret. Sedan kan férbattring av vérden géras med traditionellt
kvalitetsarbetet genom jamforelser ver tid och nationellt.

WWW.Srg.Nu

SRQ

Svensk Reumatologis Kvalitetsregister



