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Introduktion

Reumatologin och framtidens utmaningar i varden

- av Staffan Lindblad, registerhdllare

Att vara patient vid en reumatologmottagning idag kan
vara mycket annorlunda 4n forr, och dven mot besok
vid andra mottagningar i den svenska virden. Nu kan
man f4 delta i besoket och bidra redan innan man trif-
far sin vardgivare, likare eller sjukskoterska. Genom att
sjdlv mita sin egen hilsa pa flera olika sitt kan man fa
en sammanstillning av dagslidget och dven se hur sjuk-
domen utvecklats med den behandling man tagit. Vid
besoket ir denna personliga sammanstillning grunden
for vardgivarens mitningar och en gemensam diskus-
sion om bista fortsatta behandling. Pa sd sitt kan man
som patient uppnd en mitbart bittre hilsa.

Svensk Reumatologis Kvalitetsregister, SRQ syftar till
att erbjuda en radikalt bittre hilsa och en siker vird
for patienter med allvarliga reumatiska sjukdomar som
behandlas hos specialist.

SRQ mojliggor detta via forbattringsarbete pa tre
sammanhingande sitt genom att:

1. Erbjuda patienter och virdgivare ett beslutsstod for
mitbar optimering av hilsan direkt vid deras moten
i varden, och dessemellan ge patienterna stod via
Internet.

2. Erbjuda virdens personal och chefer méjligheter att
lira genom att folja egna data over tid, och att gora
jamforelser med andra, samt genom teambaserad
coaching med stéd av SRQ.

3. Utveckla stod for framtidens patienter genom
systematisk kunskapsutveckling — med professionens
arligen uppdaterade behandlingsriktlinjer, med ord-
nade inforanden av likemedel samt med bred klinisk
forskning, aven i samverkan med andra kvalitets-
register och likemedelsforetag.

Dessa nya kunskaper tillfors virden direkt som en del
i stodet for optimering av hilsan (1).

Registret har genomgatt en omvdndelse

- forbdattring fore registrering.

SRQ arbetar omvint jamfért med hur manga andra
kvalitetsregister arbetar. Forbattringsarbetet bedrivs
forst av patienter och vardgivare gemensamt i sam-
band med att de fore och under besoket samlar in och
samtidigt anvinder registrets evidensbaserade och
validerade matt for att utvirdera behandlingseffekter.

Nir de beslutat om optimal behandling registreras dven
detta och alla data rapporteras sedan till det nationella
registret, och i en del fall dven direkt till journalen utan
dubbelregistrering. Tva tredjedelar av beséken genom-

fors nu pa detta sitt.

Vi visar med denna omviindelse hur alla strategiska mal
for kvalitetsregister kan uppnas:

Mangdimensionell uppfoljning av medicinsk, funk-
tionell och patientupplevd kvalitet som dr grund for
ett aktivt mitbaserat och patientfokuserat forbittring-
sarbete integrerat i virden over organisatoriska och
professionella grinser med en oppen redovisning av
resultaten.

SRQ uppnar iven de effektmal som satts upp i den
pagaende satsningen pd kvalitetsregister, som hog
tickningsgrad, omfattande registerforskning, 6ppen re-
dovisning av resultat on line, dven for allminheten, hog
anvindning i lokalt forbittringsarbete, bittre effektivi-
tet i virden samt signifikanta forbittringar

for patienterna.

Men runt hérnet véntar dnnu stérre utmaningar
Patienterna upplever redan nu nya sitt att mota varden
for sin reumatiska sjukdom, och kommer att vilja delta
innu mer i sin egen vard. Uppgifterna som samlas i reg-
istret behover bli annu mer anviandbara for patienterna
sa att de sjilva kan bidra till kontrollen av sjukdo-
men och uppleva att de har ”Kronisk Hilsa” trots sin
livslanga diagnos och kan ha ett vdsentligen normalt liv.
Allt fler biologiska likemedel ger méjlighet att
behandla dnnu fler inflammatoriska sjukdomar, dven
de svara som kan angripa kroppen pé flera sitt. Nu har
patenten gatt ut for de tidigaste, innu mest anvinda
medlen. Si kallade bio-similarer har redan godkints
snabbt i USA enligt sdrskilda forenklade regler, och
dirmed kommer antalet bio-likemedel att 6ka starkt
vilket sitter press pa reumatologins kapacitet att
genomfora ordnade likemedelsinféranden som ger
patienten nya effektiva och sikra behandlingsalternativ.
Virdval inom specialistvarden haller pa att inforas,
och de reumatologmottagningar som idag ofta leder
utvecklingen inom sjukvirden kan spridas ut pA minga
mindre privata mottagningar, som patienterna ska



vilja mellan. Samtidigt dr det oklart hur framtidens
patienter ska garanteras de fordelar av ny kunskap
som dagens patienter haft, tack vare en svensk reuma-
tologisk forskning i varldsklass och god utbildning av
vardpersonal.

Hur ska vi kunna fortsdtta att skapa en allt bdttre
hdlsa, i denna strém av férdandringar?
Kunskapsstodet for patienten och virdgivaren bidrar
dels till att battre hilsa skapas direkt i virden och dels
till stindig innovation i verksamhets- och kunskapsut-
vecklingen. Denna modell hur patienter kan engageras
i sin egen hilsa och dess mitbara forbittring genom
samverkan med sin vardgivare och det kunskaps-
birande informationssystemet utgér den grund som
kan anpassas efter de nya utmaningar och mojligheter
som dagens snabba utveckling ger.

Svensk reumatologis arbetssitt ar med detta inte
bara hallbart utan spridningsbart genom det intresse
det skapar hos andra, inte minst utomlands. Robert
Wood Johnson foundation ger drligen medel till 700
utvecklingsprojekt i varden, och nu for forsta gangen
utanfor USA for att studera SRQ:s framgangsrika
arbetssitt. SRQ visades den 1 oktober i ett nyhetsma-
gasin i Japan for 100 miljoner tittare som ett exempel
pa innovativ vird med stod av kvalitetsregister.

Den halvering av den inflammatoriska sjukdoms-
bordan vid RA i Sverige vi kunnat se i SRQ de senaste
10 dren kan vara bara bérjan pa den radikala forbit-
tring av hilsan fér reumatiker som SRQ syftar till.



Sammanfattning

Patienter med kronisk sjukdom forvintar sig att fa

ritt behandling direkt vid diagnos. Att fa god effekt av
behandlingen med lag risk for biverkningar och att fa
medverka i sin egen vird for att kunna fortsitta leva ett
sa normalt liv som méjligt. SRQ stédjer utvecklingen av
en sjukvard som kan erbjuda detta. SRQ startade 1996
och har sedan dess bidragit inte bara till medicinska,
utan dven revolutionerande organisatoriska forbattring-
ar i svensk vérd.

Vi kan 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 nirmare 90
procent av RA-patienterna, redan vid forsta besoket
hos reumatolog.

Registret tillvaratar patientens unika kunskap

SRQ har linge varit ett nationellt féredome for pa-
tientmedverkan. Registret later sedan 2004 patienten
att sjalv gora sin egen bedomning av aktuella symtom,
vardaglig funktion och livskvalitet via den internet-
baserade tjinsten som SRQ erbjuder. Patientens egen
registrering (PER) kan goras hemifran innan besoket
eller i vintrummet pa mottagningen. PER omvandlar
patientens bedémningar till kvantitativa matt som
omedelbart dterrapporteras till patienten i form av en
oversikt av aktuell hilsa och en tidséversikt som jimfor
med tidigare virden. Att det finns 7siffror” pa subjek-
tiva dimensioner av hilsa bidrar till att likaren sedan
tar patienternas upplevelse pa allvar vid besoket, da
patienten tillsammans med likaren kan analysera den
nuvarande behandlingens effektivitet i det gemensam-
ma beslutsstodet. Detta ger patienten inte bara ford-
jupad kunskap om sin sjukdom och behandling utan
ocksd medbestimmande.

Inte bara vérdens process — utan dven dess resultat
SRQ banar vig for en vard som ifragasitter i vilken
utstrickning den faktiskt leder till en forbittrad hilsa.
For att ge en flerdimensionell bild av hilsa ingdr data
om medicinska resultat, patientens rapporterade
funktionella férmaga och hilsorelaterade livskvalitet,
alltsa bade ”harda” och "mjuka” resultat. I registret
ingar bade likarens och patientens globala bedomning
av sjukdomsaktivitet och hilsa. Dirmed visar SRQ:s

beslutsstod inte bara om patienten fatt behandling i
enlighet med aktuella riktlinjer eller om sjukdomsaktiv-
iteten har reducerats. Det visar ocksd om behandlingen
medfort att patientens formaga att leva sjilvstindige

i vardagen 6kat och om patienten kinner sig friska-

re. Registret kan dessutom samkoras med nationella
databaser om sjukvard och sjukférsikring for att via
forskning ge kunskap om sambhalleliga effekter av olika
behandlingar.

Ett register som transformerar svensk vard
SRQ ger patienten nya uppgifter och dirmed en ny
roll, som medskapare till sin egen vird och behandling.
Detta ir en del i en storre transformering av reuma-
tologivirden, med stod av registrets Internettjinster
som erbjuds lokalt vid varje deltagande mottagning.
En viktig del av transformeringen ir integration mellan
forbittringsarbete och daglig praktik, samt forskning.
Registrets dterkoppling i realtid gor det mojligt for
likaren att integrera beslutsstodets forbattringsarbete i
patientens besok, medan det pdgar utan att det tar ex-
tra tid. Detta sker idag vid fler an 42.000 besok arligen.

Likare och sjukskéterskor kan jaimfora resultat och
bedriva forbittringsarbete genom att tillsammans med
patienten anvinda beslutsstodet i den dagliga verksam-
heten hir och nu, istillet for att invinta utvecklings-
dagar eller liknande dir sammanstillda resultatdata
diskuteras i efterhand.

Till detta kommer att nya vardmodeller har uppstatt
tack vare att registrets beslutsstod ger mojligheter
att folja patienters hilsa 6ver tid. P4 Karolinska
sjukhuset tillimpas en flexibel arbetsmodell, OppenTit
Mottagning som nu spridits till andra delar av landet
till exempel hela Gavleborgs ldn. Via beslutsstodet
identifieras patienter med hog sjukdomsaktivitet, som
far utokad behandling och titare likarbesok. Patienter
med ldg sjukdomsaktivitet behover bara besoka
mottagningen en ging per ar och triffar di en sjuk-
skoterska, for uppfoljning av att den goda behandlings-
effekten bestar. Vid forsimring kan alla patienter sjilva
bestilla ett omedelbart dterbesok utan vintetid, pa
Oppen mottagning.



Ett unikt sditt att bedriva vardutveckling

SRQ:s framgéng beror delvis pa dess strukturerade
samverkan med externa parter. Vardutvecklingen sker i
ett nationellt nitverk (med SRQ som nav och birare
av alla kliniska data), utifrin de mojligheter som
Patientdatalagen ger. Det dr unikt att SRQ innehaller
information om en diversifierad population, med olika
sjukdomsférlopp och behandlingar éver tid. Alltsd
inte bara innan och efter en viss intervention. Registret
speglar dirfor en del av den komplexa verklighet som
karaktiriserar sjukvarden.

Vi vill att s4 manga aktorer som mojligt ska anvinda
dessa data for att utveckla virden och erbjuder dirfor
tjanster som ir anpassade till olika parters behow.
Resultaten dterrapporteras kontinuerligt till anvin-
dare via registrets hemsida med daglig uppdatering av
tidsserie-diagram, liksom till myndigheter och Oppna
Jamforelser (Sveriges Kommuner och Landsting).

Genom forskning sker kontinuerligt utvirderingar
av alla likemedel inom reumatologin, vilket ger myndig-
heter (som Socialstyrelsen, Likemedelsverket och Tand-
vards- och likemedelsformansverket) resultat som inte
influerats av enskilda likemedelsforetags intressen. Det
ger i sin tur helt nya mojligheter att jaimfora en mangd
olika behandlingar, och utifrin detta utforma riktlinjer
samt fasa ut behandlingar som inte ger bra resultat.

Det ar alltsa fler parter som i formaliserad sam-
verkan utvecklar nya sitt att anvinda patientdata for
okad 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. Sidana studier kan ske pa ett unikt

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

De nya arbetssitt som SRQs internettjinster mojliggor
studeras fran olika perspektiv i tvirdisciplinira forsk-
ningsprojekt, som inkluderar flera universitet. Exempel-
vis studeras den integrerade I'T- och verksamhetsutveck-
lingen fran ett organisatoriskt management perspektiv
for att generera insikter om vad som frimjar eller
hiammar framgéngsrik utveckling av nya vardtjanster.



Reumatiska sjukdomar idag

Mer din tva procent av Sveriges befolkning
lider av ledgdéngsreumatism (RA) eller
annan inflammatorisk ledsjukdom -

som ger ledsvullnad, smdarta, nedsatt
muskelkraft och trétthet. Aven brosk-

och benvdvnad kan forstoras vilket bidrar
till bestdende funktionshinder. Sjukdomen
blir i de flesta fall livslang, sjukskrivnings-
talen dr héga och mdnga férlorar
arbetsférmdgan redan efter en kort

tids sjukdom. En férkortad livsiangd har
pavisats vid RA.

Reumatiska sjukdomar innebdr bade lidande och
héga samhadillskostnader
En publicerad berikning for enbart RA visar en kost-
nad pa 108 370 kr per patient och &r, varav 41 procent
eller 44 485 kr dr direkta kostnader i varden. Vid en
prevalens pa 0.5 procent for 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 1,9 miljarder kronor per
ar for hela landet.

Ratt behandling i ratt tid kan minska lidandet

Det finns dnnu ingen behandling som botar och patient-
en behover stindig vard, ofta livet ut. Darfor behovs en
kvalitetssikring av den vird som ges till kroniskt sjuka
reumatiker.

Det har kommit nya kunskaper om behandling
av inflammatoriska ledsjukdomar pa senare ar, som
visar ett behandlingsfonster under de tre till sex forsta
manaderna efter sjukdomsdebuten. Om antireumatisk
behandling sitts in under den tidiga sjukdomsfasen
uppnas en betydligt bittre effekt in om terapin paborjas
senare Bland annat forbittras savil aktuella sjukdom-
skonsekvenser, som utveckling av funktionshinder pa
lingre sikt samt risken for utslagning ur arbetslivet.
Den forbittrade effekten finns fortfarande kvar efter
fem till tio &r.

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 paverkar savil inflammationen gynnsamt som
den forstorelse av brosk och ben som kan leda till
bestidende funktionshinder.

Kunskapen maste spridas till v&rden och patienten

- och stdndigt omprévas

Eftersom manga i Sverige fortlopande insjuknar i dessa
kroniska, funktionsnedsittande sjukdomar varje ar, ar
det viktigt att sprida kunskapen om betydelsen av tidig
behandling vid nyinsjuknande. Dessutom behovs okad
kinnedom om de nya behandlingsformer vid etablerad
inflammatorisk sjukdom, som nu kan ges till patienter
dar tidigare tillgdnglig behandling varit otillracklig.

De nya behandlingsformerna har jimforts med tidig-
are antireumatiska likemedel i kontrollerade kliniska
provningar, enligt internationellt 6verenskomna pro-
tokoll. SRQ anvinder samma matt vid uppféljning av
alla nu tillgingliga antireumatiska likemedel, si att de
kan utvirderas individuellt for varje patient dver tid.

En kunskapslucka som registret har (internationellt
sett unik) mojlighet att besvara ir om de nya rekom-
menderade behandlingsformerna har samma effeke i
vanlig klinisk praxis som i kontrollerade prévningar.
Detta ir mycket viktigt eftersom aktuella riktlinjer for
behandling bygger pa kontrollerade provningar dar
bara sirskilt utvalda patienter studerats. Med samma
urvalskriterier hittar man dock endast fa patienter pa
en vanlig reumatologmottagning som ar likadana som
de som ingdtt i likemedelsprovningarna.

Tillimpningen av riktlinjerna behover darfor
kvalitetssikras, sd att de behandlingsresultat som setts i
kliniska prévningar kan uppnds av si manga patienter
som mojligt. I detta sammanhang ir det av yttersta vikt
att de langsiktiga effekterna av alla behandlingsmetod-
er utvirderas. Det giller sirskilt de nya biologiska
likemedlen, vars hilsoekonomiska effektivitet inte ir
helt klarlagd — trots att likemedlen representerar sex
procent (1,9 miljarder kr) av de totala likemedels-
kostnaderna i Sverige och en enda patients behandling
kostar ca 100 000—150 000 kr per &r.

Ytterligare en kunskapslucka som registret kan fylla
giller de langsiktiga biverkningarna av de biologiska
likemedlen som blockerar grundliggande funktioner
i immunsystemet. Forst efter mdnga ars systematisk
uppféljning av alla patienter som behandlats kan ovan-
liga men allvarliga sjukdomar upptickas.



Farhagor om 6kad risk for exempelvis cancer, lymfom
samt tuberkulos har undersokts genom samkérning
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 detta, gar biverkningsrapporteringen i
registret direkt in till Likemedelsverket.

Aven en hilsoekonomisk utvirdering ir relevant for
de nya likemedlen, som har granskats av Tandvirds-
och Likemedelsformansverket (TLV) 2010-2011.

I registersamarbetet har en hilsoekonomisk forsknings-
grupp bildats for en retrospektiv analys av redan befint-
liga registerdata, samtidigt som en prospektiv insamling
av hilsoekonomiska data pagar i SRQ. Det ger interna-
tionellt sett unika méjligheter att f6lja kostnadseffektivi-
teten over lang tid av snabbt forinderliga terapier.

Generellt méaste patienter som behandlas med anti-
reumatiska likemedel hela livet foljas systematiskt 6ver
tid och kontinuerligt utvirderas. En sddan kvalitets-
sikring kan forhindra att fler patienter drabbas av
onodig smirta, kan minska funktionshinder och
utslagning ur arbetslivet. Det kan sannolikt ocksa oka
patienternas livslingd, samt forbittra global hilsa och
livskvalitet.

Patienten behover en effektiv kommunikation
med vérden
Eftersom reumatiker har en livslang relation med
varden, finns det stora vinster att himta genom att
gora interaktionen mellan patient och vardpersonal
mer indamalsenlig. En viktig aspekt ir att patientens
sjukdom och diarmed vardbehov varierar mycket 6ver
tid. Varden skulle kunna f6lja sina patienters hilsa mer
flexibelt éver tid och dirmed bittre in idag kunna
erbjuda ratt patient ratt 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 beslutsstod utvecklas integrerat
med nya arbetssitt i varden.



SRQ stodjer forbdattringsarbetet inifrdn

SRQ syftar till att standigt forbattra hdlsan
hos patienterna. SRQ stéder férbattrings-
arbete i den vardagliga vérden genom att
ge bade patient och Iéikare kunskap om
tillgangliga behandlingsméjligheter och
verktyg for att utvdrdera behandlings-
effekternai ett beslutsstéd. SRQ méjliggor
kvalitetsutveckling inifran, samtidigt som
varden genomfors.

Det traditionella férbittringsarbetet stods ocksa
genom jimforelser av patientgrupper pa alla nivder,
fran lakarens egna patienter, hela klinikens, hela lanets
och till hela landets patienter. De dynamiska diagram
som visar detta uppdateras varje dag sa att de kvalitets-
indikatorer som snabbast kan visa om forbittring sker
kan visa detta i realtid.

Tar till vara patientens unika kunskap
SRQ bygger pa ett viktigt antagande. Att patienten ir
den frimsta experten pd sin egen sjukdom. Vi erbjuder
dirfor patienten en ny roll. Fran att vara en passiv
mottagare till en aktiv deltagare i beslut som ror
hennes/hans hilsa, kan patienten bli en medskapare av
varden.

SRQ ligger i framkant nir det giller patientens direk-
ta anvindning av registrets kunskapsstod.

Fig.laochb.

Registret later sedan 2004 patienten sjilv registrera sin
hilsostatus pad mottagningen innan likarbesoket via
Internet. Vi kallar tjinsten Patientens Egen Registrering
(PER) som 2011 erholl ett IT-pris i varden for bista
patientnytta och verksamhetsutveckling. PER ir en
nationell tjinst via Mina Vardkontakter pa Sjukvards-
radgivningens hemsida www.1177.se.

Tjinsten innebir att patienten besvarar fragor
om symtom (t.ex. ledsvullnad, 6mhet och smirta),
nedstimdhet, oro och livskvalitet samt férmdga att
klara av vardagliga aktiviteter. Samtliga fragor ingdr i
internationellt validerade och etablerade mitinstrument
(VAS for smirta och hilsa samt HAQ och EQ-5D). Pa-
tienten far sjilv bedoma sin fysiska och mentala hilsa
samt funktionella formdga, vilket ger en bred bild av
den egna hilsan. Grafiska grinssnitt ger varierade mo-
jligheter att uttrycka t.ex. styrka och lokalisering av de
egna symptomen. [ andra fall fir patienten vilja mellan
pastidenden som beskriver olika funktionsproblem, t.ex.
”Jag kan/inte gd uppfor en trappa/lyfta en pase socker”.

Systemet miter sedan dessa bedémningar och berik-
nar sammansatta index i en 6versikt som visas for och
kan skrivas ut av patienten, som alltsd fir omedelbar
aterkoppling i form av en sammanfattning av dagens
hilsoskattning. P4 samma 6versikt kan patienten ocksé
se hela det tidigare registrerade sjukdomsforloppet och
effekter av olika behandlingar, se Fig 1.

Patientéversikten som patient och likare anvinder for att gemensamt ta beslut, exempel
ur évningsdatabasen. Overst exempel pa en tabell och nertill pa den grafiska éversikten.
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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 matning. Registerfragorna ldr ocksa patienten att
ringa in sina hilsoproblem: Hur ont har jag och exakt
var? Diarmed 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 anviant PER. Under registreringen blir patienten
pamind om problem och frigor som sedan kan stillas
till likaren. Eftersom patienten analyserat sin hilsa in-
nan motet med lakaren kan hon/han ocksé 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 ir samtidigt en
viktig resurs i den konkreta utvecklingen av registrets
funktionalitet. I SRQ:s styrgrupp ingdr ocksa en patient
med reumatisk diagnos.

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 forbattringsarbete mdéjligt - redan under
lakarbesoket

SRQ ir inte ett register som bara anvinds dd och da

av klinikchefer som analyserar verksamhetsrapporter
retroaktivt som underlag for kunskapsstyrning. SRQ
ger varje dag konkret kunskapsstod at patienter, likare
och virdpersonal i vardagsvarden.

Detta illustreras tydligt av hur registrets beslutsstod
nu anvinds for att genomfora likarbesok. Med det
nya sittet har ett viktigt moment redan genomforts
nar likarbesoket paborjas, patienten har registrerat sin
hilsa (enligt ovan)med hjilp av PER-tjinsten. Med sig
till besoket har patienten alltsd en utskrift av dagens
skattning och patientens bedéomning ar dven direkt
tillganglig i lakarens lokala IT-system, via registrets
beslutsstod. I stillet for att dgna tid till dessa rutinfrigor
och att mata in svaren, kan likaren fokusera pa de
omraden som for tillfallet dr relevanta, vilket kan spara
tid (Keller et al., 2009; Hvitfeldt et al., 2010). Likaren gor
sedan sina egna bedémningar av olika symtom och status
samt registrerar dessa via Internet.

Notera att SRQ hir kan l3ta likaren exportera data
till patientjournalen med ett enkelt klick pa datorn. Det
finns alltsa interoperabilitet mellan journal och registret.
Reuma-registrets Internettjinst kan nis via datorjour-
nalen Take Care, som anvinds vid Karolinska Univer-
sitetssjukhuset, Falun och Visby lasarett. I patientens
datorjournal kan likaren 6ppna ett webbfonster for direke
registrering i beslutsstodet. Nir dagens besok registrerats i
beslutsstodet, kan sparad data sedan importeras till jour-
nalen och med patientens tillstind exporteras data till det
nationella kvalitetsregistret under féljande natt. Detta leder
till att samma data bara behover registreras en gang.



Ger anvdndare omedelbar aterkoppling

Under likarbesoket presenterar beslutsstodet dversikter
over tidigare behandlingar och hilsobedomningar inda
sedan inklusionsbesoket. Denna uppdaterade longitu-
dinella 6versikt ir en virdefull resurs nir beslut ska tas
om fortsatt behandling. Den historiska 6verblick 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 hil-
sa och utifrin detta tillsammans ta beslut om fortsatt
behandling. Har kan hinsyn tas saval till medicinska
resultat, ledforindringar och blodprover som till

patientupplevda effekter pa hilsa och livskvalitet.
Likaren registrerar slutligen valet av behandling
och patienten kan fi en ny patientéversikt utskriven
att ta med hem. P detta sitt genomférs nu dven ett
stigande antal besok hos sjukskoterska for uppfoljning
av behandling. Alla reumatologmottagningar i Sverige
anvinder SRQ via Internet och registrering i samband
med besoket gors nu vid det stora flertalet mottagning-
ar. Nu far fler 4n 3500 patienter varje manad vara med
och forbittra sin egen hilsa pd detta sitt vid besoket.

Fig.ll. Antalet besok dé patient och likare/sjukskoterska fort in data i registret pd olika satt, aug. 2011-

aug.2013. Figuren visar att under 2 ars-perioden steg antalet registreringar som utforts av patienten
innan besok (via PER = lila) respektive av virdgivare under besdéket med patienten nirvarande, s att
den omedelbara dterkopplingen med en patientéversikt anvints som beslutsstod for fortsatt behandling
(likare = gul, sjukskoterska = gron). Anvindningen av blanketter for registrering i efterhand minskar
(annan dag= rod).
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Detta arbetssitt star i stark kontrast till den tradi-
tionella modellen av kvalitetsregistrering, dir data
huvudsakligen samlas genom att patienten och likaren
fyller i var sin blankett under lakarbesoket, och utan att
anvinda data de samlat in till annat dn att rapportera
till kvalitetsregistret.

Patientens egen registrering ror ocksa resulta-
tomrdden som likare och patient i den traditionella
virdmodellen endast diskuterar muntligt under besok
och som sedan sammanfattas i journalanteckningar
med varierande form. Dessa resultat kan inte enkelt
jamforas over tid eller komma patienten till godo. Med
PER och lakarregistreringen i beslutsstodet vid besoket
finns istillet kvantifierade skattningar av patientens
hilsa som kan jimféras éver tid, inte bara av likaren
och patienten. Dessa data kan ocksd anvindas i kun-
skapsstyrning pa gruppniva av beslutsfattare pa lokal,
regional eller nationell niva.

Kontinuerlig utbildning av anvéndare

Alla reumatologmottagningar erbjuds utbildning i
SRQ:s internettjinster pa den egna mottagningen.
Erfarenheterna fran olika mottagningar av anvindning
av PER och beslutsstodet i den kliniska vardagen sprids
av det nationella kansliet som utbildar mottagningar
over hela landet. Det ir en viktig del av det stindiga
forbattringsarbetet.

Kurserna anpassas till varje mottagning och inne-
haller 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 144
utbildningar héllits pa lokala mottagningar runt om i
landet.

Kvalitetsarbetet sker huvudsakligen i direkt anslut-
ning till virden, med samtidig registrering av resultaten
for okad hilsa och sikerhet i den kliniska vardagen.

S4 att dokumentationen snarare stodjer dn stor arbetet.
Detta gors idag vid 64 % av besoken. Vid besoket
fungerar registrets lokala beslutsstéd som en PD-
SA-cykel med utvirdering av den tidigare planerade
vardens resultat och som ett beslutsstod for fortsatt
behandling. Dessa PDSA-cykler genomférs upprepat
vid dterkommande besok for att stindigt forbattra

och behalla vunnen hilsa hos patienten samt félja

upp patientsikerheten.

Traditionellt forbattringsarbete
Den erfarenhet av forbittringsarbetet som vinns av
olika mottagningar sprids via kursverksamheten och

de ldrare fran registret som besoker mottagningar over
hela landet. Larandet starks ocksd av telefonmoten
med likare som anvinder beslutsstodet i sin dagliga
verksamhet.

Varje likare kan dessutom fa en 6versiktslista éver
alla sina egna patienter och di exempelvis se vilka
som hade forhojd sjukdomsaktivitet vid senaste besok.
Dirmed far varje likare underlag for eget forbittrings-
arbetet med sin patientgrupp, vilket det finns manga
exempel pa.

Alltfler verksamhetschefer har nu kostnaden for de
biologiska likemedlen som en del (ofta den storsta
delen) av sin klinikbudget. Detta gor att SRQ:s ater-
rapportering med dynamiska diagram anvinds av i
stort sett alla enheter i registret for att folja upp och
rapportera sin verksamhet. Samtidigt erhélls underlag
for forbittringsarbete, inte bara for att fa bittre data
som underlag for rapporteringen utan framfor allt for att
fa battre resultat av verksamheten.

Forutom det kontinuerliga forbittringsarbete som sker
inom registrets verksamhet genom méten, utbildningar
och kunskapsspridning (se dven SRQ:s verksamhets-
berittelse 2012) sa gors ocksa sirskilda projekt inrik-
tade pa forbittringsarbete inom stora delar av reuma-
tologin.

Ett helt landsting har forbdttrat sig
I Givle har den utveckling som den processansvari-
ga overlikaren ansvarat for lett till en fullstindig
omorganisation av varden i ldnet. Registrets lokala
beslutsstod har anvints for att identifiera vilka pa-
tienter som har en aktiv sjukdom och som da far
lakarbesok, medan de som har en lugn och inaktiv
sjukdom far drskontroller hos sjukskoterska.

Alla patienter kan sjilva bestilla likarbesok vid
forsamring och da fa komma utan vantetid.

Detta arbetssitt kan kallas OppenTit kontrollerad
mottagning och bygger pa tre enkla regler:

1. Alla patienter kan sjilva bestilla aterbesok och
garanteras fi komma inom en bestimd tid, vanligen
tva veckor. Oppen

2. De patienter som vid besoket har en otillfredsstillande
behandlingseffekt fir tillsammans med likaren bestim-
ma en dndrad behandling, samt ett aterbesok vid den
tidpunkt da behandlingseffekten borde ha satt in. Tit

3. De patienter som vid besoket har god behandlingseffe-
kt far ett uppfoljningsbesok hos sjukskoterska enligt
det lokala virdprogrammet, ofta efter ett eller tva ar.
Kontrollerad



Inte alla patienter klarar att sjilva ta stillning till sin
sjukdoms intensitet och utifrin detta bestilla ater-
besok. De far naturligtvis den traditionella kroniker-
varden med regelbundna kontrollbesok, utan att dessa
styrs av kunskap i férvig om hur sjuk patienten ir eller
vilket behandlingsbehovet ir.

Detta har genomforts utan resurstillskott vid de
fyra sjukhusen i linet. Tvirtom har likarbemanningen
varit en av de ligsta i landet. Samtidigt som virden har
omorganiserats helt med stod av SRQ har ticknings-
grad och datakvalitet ¢kat till en av de bista nivierna
i landet.

Teamcoaching anvéinds nu som forbdattringsmetod
Norrbottens landstings reumatologi har pd mindre an
sex manader inlett ett kontinuerligt forbittringsarbete
i ett forsta projekt med stéd av en evidensbaserad
coaching metod frin The Dartmouth Institute.
Coacherna stoder kliniken i att utveckla sin forbattring-
skompetens och sitt arbete genom att tillféra metoder,
struktur, kunskap och motivation enligt teamcoaching
modellen. Samtidigt certifierades tva coacher i denna
metod.

Kvalitetsregistrets matt pa process och resultat har da
kunnat anvindas som hivstinger i forbittringsarbetet,
eftersom resultaten direkt kan avlisas med analyser av
registrets lokala databas. Klinikens forbattringsgrupp
amnar sjilvstandigt fortsitta arbetet och riknar med
att bara behova stéd av coach en ging i halvaret.

Nu har ett motsvarande projekt startats med stod
av QRC Stockholm kvalitetsregistercentrum som leder
samarbete mellan 17 team, varav 6 ir fran reuma-
tologin. Samtliga anvinder sitt kvalitetsregisters matt
som grund for forbattringsarbetet. Alla team och varje
kvalitetsregister har en egen coach (27 personer) som
far ga utbildningen i Dartmouth for att bli certifierade.

Implementeringsforskning pé SRQ
Alla dessa forbattringsprojekt, som har lyft reumatologin
med hjilp av kvalitetsregistret, studeras nu av imple-
menteringsforskare vid Medical Management Centrum,
Karolinska Institutet och vid The Dartmouth Institute.
Hela ansatsen med forbittring underifrian virden och
upp har beforskats och beskrivs som en helt ny metod
for forbattringsarbete (Essén, A., Lindblad, S. (2013).
Innovation as emergence in healthcare: Unpacking
change from within. Social Science & Medicine 93;
203-211.). Om vérdens interaktion med kvalitetsreg-
istrets ses som ett komplext adaptivt system kan nya
principer for forbittringsarbete beskrivas. Dessa ligger
nu till grund foér den fortsatta utvecklingen av registrets

arbete for att uppna sitt mal att radikalt forbactra
mainniskors hilsa vid reumatiska sjukdomar.



SRQ VISAR HUR PATIENTER BEHANDLAS
UNDEREN LIVSLANG SJUKDOM

SRQ dr en viktig kunskapsbank. Registret innehdller data om samtliga behandlingar som
getts till en variationsrik patientpopulation. Resultaten exemplifieras nedan. | stdllet for att
har férsoka trycka samtliga diagram som visar resultaten i SRQ finns de som dynamiska pa
www.srg.nu. Ddr kan tiotusentals olika fragor stdllas och besvaras i realtid med data fran
registret.

Inledningsvis ingick bara patienter med reumatoid artrit och registret hette dd RA-registret. Idag inkluderar SRQ
alla patienter som far biologisk behandling och dirmed alla diagnoser som ryms inom begreppet inflammatorisk
reumatisk sjukdom, vilket illustreras i Fig. Il nedan.

Fig.lll. Andel kvinnor i férhéllande till man f6r olika diagnoser som ryms i registret. Juvenil Polyartrit ar
t.ex. nistan fem gdnger sd vanlig hos kvinnor som hos min, medan Ankyloserande spondylit ar
hilften vanlig hos kvinnor som hos min.

Andel kvinnor i forhéllande till mén for clika diagnoser som ryms i SRQ
Antal diagnoser fér N_kvinnor > 5 och N_mén > 5

1

\&ﬁ}?w;@w@ RNONDORORS m};ﬁ “«,@}@g}:@\%‘&‘&

f ﬁf dz@«ae é%?@?% gg@ @3‘5‘%& ﬁ
@*‘ qﬁﬁ ‘sg«f %ﬁ ﬁ *‘*
PO f ”

P 24 $carmona



Registrets cmvé'mdning

SRQ anvinds pa samtliga enheter som skoter anti-
reumatisk behandling i Sverige, offentliga sivil som
privata.

Norra: Sunderbyn, Sundsvall, Umed, Ornskéldsvik, Harnésand,

Ostersund

Uppsala-Orebro: Arvika, Bolinds, Eskilstuna, Falun, Gévle,
Hudiksvall, Karlstad, Katrineholm, Nyképing, Karlskoga, Séderhamn,

Torsby, Uppsala, Uppsala privat, Vasterés, Orebro

Stockholm: Danderyd, Farsta privat, Karolinska Huddinge, Karolinska
Solna, Utsikten privat, Sabbatsberg privat, Sollentuna privat, Sophia-

hemmet, Stockholm privat, Victoriagruppen, Visby Lasarett
Sydbéstra: Jonképing, Kalmar, Linképing, Oskarshamn, Vastervik

Vdstra Gotaland: Alingsds, Bords, Sahlgrenska Univ. Sjukhuset,

Skoévde, Uddevalla, Hagakliniken privat

Sédra: Falkenberg, Helsingborg, Helsingborg privat, Karlshamn,
Karlskrona, Kristianstad, Kungsbacka, Ljungby, Lund, Malmaé,
Simrishamn, Spenshults sjukhus, Spenshult Helsingborg, Trelleborg,

Véxjo Centrallasarett, Angelholm



Reuma-registret ir rikstickande med 100% anslutnings- 3 behandlingsstrategier vid RA. I samverkan med SoS

grad eftersom alla reumatologmottagningar och privat- Registerservice har SRQs tickningsgrader skattats via
praktiker i alla landsting deltar, och kan erbjuda sina lankning till Patient- och Likemedelsregistren med SoS
patienter att vara med i registret. Vid organisations- metoder, och med hinsyn till den diagnostiska validitet-
forindringar dd mottagningar slds samman eller en for RA i detta register fas tickningsgraden till 83%
bemanningen sviktar, kan dock deltagandet variera for tidig behandling vid nydiagnosticerad RA, till 84%
over tiden. Av dessa orsaker har allt fler linskliniker for antireumatiskt behandlad RA, samt till 86 % for
bildats, med ansvar fér reumatologin vid alla mottag- undergruppen biologiskt behandlad RA. Tacknings-
ningar i ett lan. Det ger en mer konstant tickning dver graden for patienter vid de tre olika malen visas for
tiden. de skilda landstingens och regionernas befolkningar,
Tickningsgrad miter ocksd om alla patienter som med samtliga personer som ir 18 4r eller dldre i de tre
skulle kunna ha nytta av att vara med i kvalitetsregistret tabellerna nedan. Skattade tackningsgrader i SRQ.

faktiskt ar med. Malen i SRQ ir att kvalitetssikra

Nyinsjuknad RA  Prevalent RA Biologisk behandling

Hela riket 83% 84% 86%
01 Stockholms 1&n 92% 92% 88%
03 Uppsala lan 88% 90% 85%
04 Sédermanlands 14n 100% 99% 92%
05 Ostergdtlands lan 99% 100% 81%
06 Jénkopings lan 0% 24% 92%
07 Kronobergs lan 12% 42% 76%
08 Kalmar lan 63% 73% 87%
09 Gotlands lan 98% 100% 86%
10 Blekinge |dn 38% 89% 89%
12 Skéne lan 60% 69% 90%
13 Hallands lan 70% 84% 87%
14 Vistra Gétalands lan 92% 90% 84%
17 Varmlands lan 80% 72% 85%
18 Orebro ldn 79% 77% 77%
19 Viastmanlands ldn 97% 91% 88%
20 Dalarnas lan 99% 100% 93%
21 Gavleborgs l3n 100% 100% 88%
22 Vasternorrlands ldn 64% 54% 59%
23 Jamtlands ldn 0% 74% 88%
24 Visterbottens lan 87% 62% 88%

25 Norrbottens lan 88% 83% 82%




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 varden
i dessa ldn far stod av SRQ med bland annat utbildning
for att kunna 6ka tickningsgraden for patienternas
skull.
Antalet patienter i hela registret har 6kat med
16 procent, sa att 58.600 patienter har inkluderats
(jamfort med 50.614 for ett ar sedan) och foljts upp
systematiskt vid 377,636 besok (per augusti, 2013) en
okning med 19% sedan foregdende dr (317.955 besok).
Registret rymmer data om vilka behandlingar som
ordinerats vid dessa besok, behandlingsresultaten i
form av likarens och patientens hilsoskattning samt
mitningar med evidensbaserade och internationellt
validerade matt.

Inklusion sker vid forsta besoket hos reumatolog efter
insjuknandet (1) eller vid insittning av biologiskt like-
medel(2), alternativt efter en likares/kliniks 6nskan om
att anvinda registret och dess beslutsstod for alla sina
patienter med antireumatisk behandling (3) — de tre
milen med SRQ. Vid forsta besoket registrerar likaren
patientens basdata, forutsatt att informerat samtycke
finns. Vid nyinsjuknande eller insittning av biologiska
lakemedel foljs patienten regelbundet under det forsta
aret, for att avgora resultatet av insatt behandling. Aven
patienter med etablerad sjukdom som behandlas med
traditionella antireumatiska likemedel, f6ljs systematiskt
nir den ansvarige likaren vill anvinda sitt beslutsstod
vid besok och for verksamhetsuppfoljning av alla
patienter.

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

Detta sker nu i flertalet lan, vilket ger hog ticknings-
grad dven for besoksdata (95%). Data samlas da in
med de intervall som ir kliniskt motiverade beroende
pa patientens varierande sjukdomsaktivitet och behan-
dlingsresultatet. De kliniker som anvinder blanketter
pa traditionellt sitt for in sina virden i registret via
Internet efter att virden genomforts.

Registrets data vid dterbesok ar foremal for ett
stindigt forbittringsarbete avseende kvalitet och validitet
vilket leds av den nationella kvalitetssamordnaren. SRQ
har utsett sex kvalitetssamordnare som regionalt foljer
tickningsgraden av patienter och uppféljningsbesok
och som stoder varje mottagning i regionen att kval-
1tets-

kontrollera och forbittra sina egna data.

Datakvaliteten sammanstills nationellt var sjitte
ménad (sedan 2011-04-30) och bygger pd SRQ:s
monitoreringsmodul pa Internet, dir resultat kan tas
fram for varje mottagning. Bortfall av uppféljnings-
besok och saknade besoksdata kan analyseras pa varje
mottagning med en knapptryckning och tas fram ur
monitoreringsmodulen som en Excelfil eller en lista
over patienter med ofullstindiga data. Klickar man
pa en patient i listan visas dennes individuella 6versikt
med alla registreringar, som dé enkelt kan valideras
mot journalen. Detta arbete sker nu frimst 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
(DMARD). Andelen patienter med RA som ordinerats
antireumatisk behandling vid forsta besoket, har suc-
cessivt okat (se Fig. IV nedan) for att sedan 2003 ligga
80-90 procent i enlighet med de nationella riktlinjerna.



Fig.IV. Tidig RA: Initial behandling, nationellt, 1996-2012. Andel patienter med viss

antireumatisk behandling.

Initialbehandling for tidig artrit patienter
Arsvis, fran 1996 och framat
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Malen for kvalitetssikringen for patienter som behand-
las med biologiska likemedel inriktas pa sjukdomens
karaktir vid insittandet och behandlingsresultatet.
Dessa medel har varit tillgangliga sedan 1999 och ar
avsedda for de svarast sjuka, dir tidigare behandling
inte hjilpt.

Indikationen fér biologisk behandling ir, enligt
Svensk Reumatologisk Forenings riktlinjer
(www.svenskreumatologi.se), att flera antireumatika
inklusive cellhimmare, ska ha provats forst, dven i kom-
bination. Dessa riktlinjer finns tillgingliga for likaren
vid besoket i beslutsstodet och presenteras dynamiskt
sa att ritt riktlinje visas for varje patient, beroende
pa diagnos. Under 2012 har socialstyrelsen gett ut
nationella riktlinjer for rorelseorganens sjukdomar,
som nu ocksa inférts i beslutsstodet.
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¥ Svriea Obehandlad

Registret visar att sjukdomsaktiviteten dr hog vid
insdttandet av biologiska likemedel, analyserad savil
nationellt sedan 1999 som regionalt for 2012 (Se Fig.

V och diagram pd www.srq.nu) De forsta dren behand-
lades alla patienter med svar sjukdom (som fatt vinta
pa att dessa likemedel skulle bli tillgangliga), darfor ar
sjukdomsaktiviteten vid insattandet hogst i borjan av
perioden. Diagrammet nationellt Gver tio ar visar att
sjukdomsaktiviteten forsta gdngen en patient far bio-
logiskt likemedel har sjunkit nigot, men ir ind4 fort-
satt hog. Detta innebir att allt fler patienter som har
hog sjukdomsaktivitet trots tidigare behandling nu far
del av dessa effektiva medel.




Fig. V. Biologiska likemedel: sjukdomsaktivitet (DAS28), patientrapporterade funktionshinder (HAQ),
patientrapporterad global hilsa (PGH) och CRP vid forsta insatta behandling. Medelvirden, arsvis,
1999-2012, nationellt. Angett i procent av maxvirdet dir hogre virde visar 6kad sjukdomsgrad
(DAS28 0-10, HAQ 0-3 och PGH 0-100), tillsammans med CRP (mg/1).

DAS28, CRP, HAQ och PGH vid féirsta insatta biologska behandlingan
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Vilket preparat som forskrivits beror delvis pa hur tillgdngen till de olika medlen varit 6ver tid,
med tillkomst av allt fler likemedel (se Fig. VI).

Fig. VI. Biologiska likemedel: totalt antal startade behandlingar nationellt, 2000-2012
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INTE BARA FOLJSAMHET TILL RIKTLINJER

- SRQMATER RESULTAT

| SRQ banar végen for en vard som i
férsta hand madater sitt resultat. En vard
som vagar frdaga sig i vilken utstrdckning
den faktiskt leder till en férbdttrad hdlsa
hos patienterna.

I dagens debatt om vardkvalitet betonas vanligen
vikten av att f likare att f6lja nationella riktlinjer.
Att utviardera vardkvalitet reduceras diarmed till att
utviardera vardens process, att utveckla God Vird,
medan resultatet av virden for patienten dgnas mindre
uppmirksamhet.

En utvidgad hdlsorapportering

For att ge en flerdimensionell bild av hilsa inkluderar
SRQ data om medicinska resultat, patientens rap-
porterade funktionella férméiga och hilsorelaterade
livskvalitet, alltsd savil ”harda” som “mjuka” resultat-
matt. Registret inkluderar bade likarens och patientens
globala bedomning av sjukdomsaktivitet och hilsa.

Registret ger inte bara kunskap om vilka patienter
som fitt behandling i enlighet med aktuella riktlinjer
och om sjukdomsaktiviteten enligt likarens bedémn-
ing reducerats. Det svarar ocksa pd om behandlingen
medfort att patientens formaga att leva sjilvstindigt i
vardagen 6kat, om patienten kinner sig friskare eller
inte.

Patientrapporterade matt (PROM) har anvints sedan
starten 1996, och inkluderar livskvalitet, arbetsférmaga,
smirta, allmin sjukdomskinsla och hinder i dagliga
aktiviteter. PROM mits med internationellt dveren-
skomna indexmatt som finns for de olika sjukdomarna
i registret. Lakaren avgor ledstatus med ett interna-
tionellt 28/66-leds index och gor en global bedémning
av sjukdomsaktiviteten. Aven laboratorievirden som
speglar aktuell inflammation f6ljs (sinka, CRP). Sjuk-
domsaktiviteten bedoms vid reumatoid artrit utifran
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 dr helt patientrapporterat (BASDAI). DAS28 och
BASDAI kan anvindas bade vid klinisk kvalitetssikring
och vid likemedelsprovning.

Mitetalen 1 SRQ har vidareutvecklats for bestillare
i Stockholms lins landsting, som kvalitetsindikatorer
i de avtal som slutits med akutsjukvarden, dir reuma-
tologi bedrivs. En representant fran registrets styrgrupp
deltog i den overgripande sammanstillningen av kval-
itetsindikatorer i riktlinjearbetet vid Socialstyrelsen for
rorelseorganens sjukdomar.

Ett arbete pagar for att ta fram patientvalda matt
som kan ha storre virde for patienten vid uppféljning
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, varfor nya
effektmatt for sidan behandling har tillférts registret.
Hilsorelaterad livskvalitet (EQ-5D) mits nationellt och
SF36 mits vid 17 enheter for att utveckla dven denna
mitning och gora den littanvind for patienterna — med
omedelbar utrikning av indexet och aterrapportering
av resultatet infor lakarbesoket.

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 tjinst for registrering av vilka
rehabiliterande interventioner som ska kunna foljas
med validerade utfallsmatt i registret. Arbetsgruppen
bestdr av arbetsterapeut, sjukgymnast, sjukskoterska,
lakare och patient.

Registret ger alltsd en mangfacetterad information
om resultat, med standardiserade matt. Utvirderingar-
na sammanfattas i en siffra och kan alltsa jimforas éver
tid och mellan olika patientpopulationer.

SRQ rapporterar ocksa data till Oppna Jamforelser
(SKL) sedan starten 2007. Patientens upplevda hilsa
och forbittring med forsta behandling med biologiskt
likemedel, liksom anvindningen av biologiska like-
medel i alla lin och regioner redovisas.

Sammanfattningsvis kan vi se att behandlingen ges
enligt evidensbaserade riktlinjer vid reumatologimo-
ttagningarna i landet, men att sdvil 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 pa behandlingen
pa samma sitt. Det avgdrande ir att genomféra denna
kvalitetssikring av behandlingsresultat for varje indi-
viduell 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

rapporteringsfunktioner, eftersom det ar avgorande

att ge dem nagot tillbaka sd fort data registreras. Detta

sker med en oversikter fran registret som analyserar och
sammanstiller data, ndgot vi kallar Speglingsprincipen.

Aterkoppling sker p4 flera nivéder. Registret presenter-
ar en oversikt 6ver dagens hilsoskattning for patienten
omedelbart efter registreringen. Under det foljande
lakarbesoket har likaren och patienten en uppdaterad

sammanstillning av samtliga behandlingar och
hilsoskattningar 6ver 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.
Ett utvecklingsarbete pagar for att designa om 6versik-
ten tillsammans med patienter, likare och sjukskoter-
skor sd att dessa datasammanstillningar blir mer
anvindbara.

Varje dygn uppdateras de data som dr underlaget
for rapporter pa likar- och klinikniva, som automatiskt
genereras varje ging en anviandare vill titta pa dem.
Dessa dynamiska diagram over grupper av patienter
finns tillgdngliga via Internet, (pa registrets hemsida)
for behoriga anvindare. Likare kan analysera sina egna
patienter och verksamhetschefer kan se sin kliniks
patientgrupp och jaimforelsediagram pa lins-, region- och
nationell niva. Underlaget till rapporterna uppdateras
varje natt med de senaste registreringarna. Darmed
far de kliniker som registrerar direkt vid besoken ett
tidsmissigt forsteg i sin egen uppfoljning, jamfort med
de som fortfarande registrerar varden i efterhand via
blanketter.

Nytt for i &r dr att dessa dynamiska diagram dven har
getts en ny utformning motsvarande de diagram som
forut funnits tryckta i Arsrapporten, se www.srq.nu
dir de dr tillgdngliga for allminheten. Diagrammen
besvarar vissa typfradgor pa gruppniva dven for enskilda
landsting/kliniker, som vilken behandling som anvands,
och vilka resultat som uppnas.

Registret har ocksa en sirskild rapportgenerator som
kan soka och leverera énskade datasammanstillningar
som en lista eller en Excelfil, som sedan kan importeras
i det egna statistikprogrammet. Utbildning i detta har
hittills skett for 24 kliniker och 87 anvindare har nu
behorighet till rapportgeneratorn. Dessa har nu direkt
tillgang till data som de har rapporterat in och har
behorighet till och kan analysera dessa sjalvstandigt for
verksamhetsuppféljning, klinisk forskning eller like-
medelsuppfoljning.

Registret kan alltsd generera sammanstillningar
relevanta for patient, anhorig, likare, sjukskoterska,
klinikchef och forskare. Registret rapporterar ocksa till
Oppna jamforelser sedan starten och patientsikerhets-
data till Likemedelsverket. Till Tandvards- och like-
medelsférmansverket rapporteras dven forsknings-
resultat baserade pa registrets data.

Slutligen sker en indirekt dterkoppling av registerdata
som anvinds for forskning via internationella veten-
skapliga publikationer (se publikationslistan). Studierna
kan ge underlag till att nya riktlinjer utvecklas och fors
in i registret. Det senaste exemplet dr en studie som
visade att rokning minskar effekten av savil standard-
behandlingen med Methotrexate (en cellhimmare) som
med biologiska likemedel. Denna nya kunskap om
hur rokning kan péverka effekten av den behandling
patienten tar har nu kommit in i riktlinjerna. Dirmed
kan beslutsstodet tillgangliggora savil de nya riktlin-
jerna som visa individuell behandlingseffekt direkt vid
patientens besok, redan inom ett ar efter upptickten.
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 hilsa hos Sveriges patienter
med RA. I Landstinget Givleborg dir tickningsgraden
for RA dr 100 procent, uppvisas sedan 10 4r en stindigt
forbittrad hilsa, med sjunkande sjukdomsborda hos
hela populationen RA-patienter. Mitt som medelvirdet
for CRP vid alla besok, minad f6r manad.

Under samma period visar 6vriga landet samma
goda resultat med en stindigt bittre hilsa vid RA —
med en ligre tickningsgrad, men fler mitpunkter (84
procent). CRP — C-reaktivt protein — dr ett effektmatt i
blodet vid bedémning av inflammationsgraden vid RA



och ir starkt korrelerat till langtidsprognosen, sa att patienterna i Givleborg fir en bittre hilsa dn i andra
ett hogre CRP forutsiger simre sjukdomsutveckling, landsting.
Slutsatsen ir att mitt i den snabba forbittringen av
alla RA-patienters hilsa i genomsnitt for hela landet
visar landstinget i Givle dnnu bittre resultat. For det
forsta har den stora variationen i Giavleborg minskat
sa att patienterna kan forvinta sig ett gott resultat
med storre forutsigbarhet. Inflammationsgraden har
ocksd minskat mer dn genomsnittet i landet s4 att

Fig. VII. CRP-medelvirde vid RA-dterbesok, manadsvis sept. 2003—juli 2013, hela riket jamfort
med Givleborgs landsting.
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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
ménader — upp till tvd r (Fig. VIII). Tidsserien for de
ar Reuma-registret anvints visar att den initiala sjuk-
domsaktiviteten, som vardprocessen startar med
ar relativt stabil, men att den forbattring som varden
ger blir storre for varje r. Redan efter de férsta manad-
ernas behandling ir nu medianvirdet under grinsen for
lagaktiv sjukdom (DAS28 3,2). Detta innebir att fler in
hilften av patienterna har en inaktiverad sjukdom
(remission) eller en lagaktiv sjukdom efter forsta be-
handlingens insittande, direkt nir diagnosen stallts.
Det dr ocksa intressant att analysera lokala varia-
tioner av behandlingseffekt efter sex manader, under
det senaste dret (2012), dir resultaten visar att

vardprocessen startar med visentligen lika sjuka
patienter vid de olika mottagningarna och att effekten
ir god. Variationen 6kar dock ju firre patienter som
redovisas for en mottagning, se diagram pa www.srq.nu.
Nir det giller biologiska behandlingar ar det slaende
att resultaten hos de patienter som visat sig vara behan-
dlingsresistenta mot traditionell behandling och darfor
krivt biologiska likemedel, har ett lika bra behandlings-
svar som de nyinsjuknade som inte tidigare fitt nigon
behandling alls. Ocksa vid biologisk behandling ses en
snabb forbittring som uppnas lika vil vid flertalet mot-
tagningar i hela landet, se diagram pa www.srq.nu.

Fig. VIII. Tidig RA: sjukdomsaktivitet (DAS28, medelvirde) och forbittring efter 3, 6,
12 och 24 manader, nationellt, 1996-2012.

Tidig artrit: forbattring av sjukdomsaktivitet (medelvarde av DAS28)
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REGISTRET TRANSFORMERAR

REUMATOLOGISK VARD

SRQ har gjort nya arbetssdtt méjliga - som radikalt
férdandrat reumatologin p&d ménga mottagningar
ilandet.

Principer som varit viktiga i detta ssmmanhang ir att:
1) Patienten pa egen hand kan anvinda registrets matt
pa hilsa 2) Registret stodjer forbittringsarbete i den
kliniska vardagen genom att erbjuda ett beslutsstod
som ger omedelbar aterkoppling till anvandare i sam-
band med inrapportering 3) Registret inkluderar flerdi-
mensionella mitt pa resultat som kan jimféras over tid
4) Registret mojliggor en vardutveckling i samverkan
med forskning som i sin tur utvecklar varden.

Utvardering och vidareutveckling av riktlinjer

i vardagsvarden ger patientsdkerhet

Riktlinjer for likemedelsbehandling och sikerhet-
suppfoljning har utarbetats av Svensk Reumatologisk
forening och uppdateras vid nationella moten varje ar,
d4 ocksi registerdata om foljsamhet till riktlinjerna pre-
senteras. Representanter fran Socialstyrelsen har deltagit
i dessa méten och foreningens riktlinjer har bidragit till
de nationella riktlinjer som Socialstyrelsen gav ut 2012.

SRQ ger information om hur rekommenderade best
practice-behandlingar paverkar hilsan hos en diversi-
fierad 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 kontext-
uella faktorer. Sddana faktorer ir oftast det viktigaste
for patienten i den kliniska vardagen och registret kan
omedelbart ge likaren information om hur sidant
paverkar behandlingens effektivitet. Registret ir en
kunskapsbank om resultaten av de naturliga experiment
som likarens behandlingar faktiskt representerar. Reg-
istret ger med andra ord likare kunskap om, men ocksa
mojlighet att utvirdera och vidareutveckla befintliga
riktlinjer som “i teorin” visat sig vara best-practice.

P4 ett mer allmint plan har SRQ spelat en viktig
roll i det forbittringsarbete som ror patientsikerhet-
en. Likare kan under patientbesoket genast fora in
biverkningar i registret, som fors vidare till Likeme-
delsverket och dven utgoér underlag for forskning kring
patientsikerhet.

Svensk Reumatologisk forening anvinder sedan
dessa 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 breda arbete och hela registrets verksamhet
belonades med hedersomnamnande i Guldskalpellen
2007.

Evidensbaserad personlig medicin

- individualiserade riktlinjer

SRQ:s proaktiva kunskapsstéd anvinds konkret i for-
bittringsarbetet i den dagliga virden. Genom att effe-
kterna av aktuell behandling redan under likarbesoket
kan jimféras med tidigare behandlingsresultat kan de
anvindas av patient och virdgivare som underlag for
gemensam bedomning och agerande fér en mitbart
bittre hilsa.

Eftersom likaren har tillging till bade gillande
behandlingsriktlinjer och individuella behandlings-
resultat, 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 genomférs vid konsekutiva besok for att
standigt forbattra och behalla vunnen hilsa hos patienten,
i en 6kande drstakt om nu fler an 42.000 besok/ar.

Kunskap och makt ges till patienten
SRQ ger alltsd patienten mojlighet att registrera sin
hilsostatus innan besok via tjinsten PER. Allt fler
mottagningar anvander sig av detta sitt att proaktivt
registrera patientdata, 47 av 64 har redan infort
metoden och ytterligare 13 héller pd 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
patienten. De sammanstillningar som presenteras av
beslutsstodet gor det enkelt for patienten att forstd
om den egna behandlingingen gett resultat eller inte.
Patienten far kunskap, vilket medfér att hon/han kan ta



en mer aktiv roll i besluten om fortsatt behandling. En
okad patientmedverkan och patientmakt nés alltsa via
kunskap (Hvitfeldt et al., 2010).

OppenTat Mottagning - en behovsstyrd vardmodell
som eliminerat vantetider

Vid Karolinska sjukhuset startades en OppenTit
Mottagning redan 2001. Genom att systematiskt folja
alla patienter med beslutsstodet vid besoken, kan koer
elimineras och utfallet for varje patient optimeras.
Denna typ av mottagning kallas OppenTit kontrollerad
mottagning och bygger pa tre enkla regler:

1. Alla patienter kan sjilva bestilla aterbesok och
garanteras fi komma inom en bestimd tid, vanligen
tva veckor. Oppen

2. De patienter som vid besoket har en otillfredsstil-
lande behandlingseffekt far tillsammans med likaren
bestimma en dndrad behandling, samt ett dterbesok
vid den tidpunkt da behandlingseffekten borde ha
satt in. Tat

3. De patienter som vid besoket har god behandlingse-
ffekt far ett uppfoljningsbesok hos sjukskoterska
enligt det lokala virdprogrammet, ofta efter ett eller
tva ar. Kontrollerad

Inte alla patienter klarar att sjilva ta stillning till sin
sjukdoms intensitet och utifran detta bestilla ater-
besok. De far da naturligtvis den traditionella kroni-
kervarden med regelbundna kontrollbesok.

OppenTit mottagning innebir en radikal férandring
av reumatologisk vard. I den traditionella virdmodellen
kallas samtliga patienter till likarbesok for kontroll
med regelbundna intervall oavsett sjukdomsstatus. Om
patienter som har god effekt far hora av sig sjilva i
stillet for att fa en tid om ett antal manader s3 frigors
flertalet mottagningstider. Dessa kan da erbjudas med
kort varsel till de patienter som ringer for att de blivit
forsimrade. De ges dd omedelbar hjilp innan sym-
tomen blivit for svara, och dessutom ir det alldeles up-
penbart varfor patienten kommer pa besok, till skillnad
frin kronikerkontroller som planerats langt i forvig,
ofta utan att patienten behover ett aterbesok just da.

Modellen OppenTit Mottagning kan inspirera till
nationell forandring eftersom preliminira resultat in-
dikerar att den radikalt 6kat tillginglighet som erfarits
pa Karolinska (inga kéer/vintetider under elva dr) och
kostnadseffektivitet (fler patienter kan tas om hand pa
samma mottagningstid). OppenTit mottagning kan i
praktiken bidra till den jimlika vard efter behov med
delaktighet for patienten som ar lagstadgad i Halso-

och sjukvardslagen § 2.

En vidareutveckling av OppenTat Mottagning
pagdr nu for att fi komplett uppfoljning dven av de
patienter som ir hemma och mér bra. For att kunna
redovisa fortsatt goda resultat av behandlingen mits
sjukdomsliget en gang per ir, hos de patienter som de
senaste tolv / 24 mdnaderna 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 sa sitt
upp att behandlingen dr oférindrat effektiv och utan
biverkningar.

Samtidigt kan forskningsprover tas vid de mottagningar
dir klinisk forskning bedrivs med syfte att forsta de
mekanismer som medfor att patientens sjukdom gatt
tillbaka under ling tid med en viss behandling, t.ex.
biologiska likemedel. Denna vidareutvecklade
OppenTit Mottagning, med sjukskoterskebesok, har
implementerats vid Givleborgs lins alla reumatolog-
mottagningar. Flera olika typer av sjukskoterskebesok
for optimering och uppfoéljning av behandlingen
utvecklas nu vid minga reumatologmottagningar
i landet.

Integration/kompatibilitet mellan kvalitetsregistret
och andra IT-system i varden
SRQ har bidragit till forbéttringsarbete genom att
beslutsstodet, som erbjuds for inrapportering av
uppgifter, samtidigt kan anvinda uppgifterna for att
forbattra varden och behandlingsresultatet. Sedan
2007 finns en koppling mellan SRQs beslutsstod och
Take Care-journalen, sa att nir patienten kommer
har vdrdgivaren redan 6ppnat journalen, som da har
en link till beslutsstodet som ett externt system utan
ytterligare inloggning. Data behover bara registreras
en gang, antingen i journalen eller i beslutsstodet och
overforas mellan dem. Efter besoket inrapporteras data
fran beslutsstodet till det nationella kvalitetsregistret.
Fordelen med att registrera data i beslutsstodet ar
att dessa omedelbart speglas tillbaka som en
patientoversikt, vilket inte ir mojligt i journalen.
Take Care-journalen anvinds i Stockholm, Falun
och pa Gotland och tacker dirmed 24 procent av den
svenska populationen.



Lokalt kvalitetsarbete via jimférelsedata
Inrapportering till registret direkt efter besoken, ger
mojlighet till dterrapportering redan nista dag. Detta
okar anvindbarheten av SRQ for lokalt forbattringsar-
bete pa manga kliniker som har méten dir man disku-
terar insdttande och utvirdering av behandlingar hos
enskilda patienter, liksom jimforelser dver tid och med
andra kliniker, med andra landstings och nationella utfall
med hjilp av registrets dynamiska diagram som uppdater-
as med nya data allt eftersom de blir tillgingliga.

Via jaimférelserna 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
inneburit fér reumatologin internationellt har alltsa
organisatoriska forandringar skett i svensk reuma-
tologi. Dessa forandringar ar viktiga just i relation
till likemedelsutvecklingen eftersom de bidrar till att
nya likemedel anvinds vid ritt tidpunkt och for ritt
patienter, si att de genererar maximal nytta.

Registret studeras av tvdrvetenskapliga
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 anviands registren till att
studera vad som kan orsaka sjukdom hos olika individ-
er. Exempelvis har man kunnat visa att rokning ir en
langt viktigare orsak till RA an 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 unikt
satt med hjilp av registret och kan ge ny information
om mojligheter till prevention, bade pa befolkningsniva

och i familjer med hog risk for en viss sjukdom.
Dessutom dr kombinationen av kvalitetsregister

och biologiska prover (mest blodprover) som sparas

i biobanker en unik méjlighet att med hjilp av forsk-

ning 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 forbattringsarbete
genom samverkan med manga parter. Forbattringsar-
betet utvecklas kontinuerligt genom att anvindningen
av SRQ studeras av forskare med kompetens inom
bl.a. féretagsekonomi, hilsoekonomi, IT-management,
medicinsk informatik, teknik, omvirdnad, sjukgymnas-
tik och beteendevetenskap.

Implementeringsforskningen bedrivs pd Karolinska
Institutet/Medical Management Centre (som ir en
tvardisciplinar enhet) i samarbete med Uppsala,
Linkopings och Stockholms universitet. Olika teorier
anviands ddrmed for att analysera kvalitetsregistrets in-
novationer ur skilda perspektiv och skapa konceptuella
modeller om inférande av innovationer i varden.

I ett helt nytt sitt att utveckla varden ingar dven
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 férindringar i datorn, redan
innan de infors i varden.

Olika scenarier kan koras i modellen med sadana
forindringar som inte enkelt kan proévas i verkligheten,
som personal- och lokalférindringar. Dessa tester kan
goras av savil verksamhetsledningen som av den inblan-
dade personalen. En doktorand har nyligen disputerat i
amnet och verksamheten utvecklas nu ytterligare.

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 och patienttillvinda arbetssitt.

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



Klinisk forskning relaterad till SRQ

Patientsikerhet vid biologisk behandling studeras
relaterad till graviditet, infektioner (TB, zooster, hepatit
B) och insjuknande i kardiovaskulir eller neurologisk
sjukdom. Tumérrisker 6ver lang tid studeras, for olika
diagnoser och likemedel, liksom specifika risker for
lymfom, cervix- och hudcancer, samt aterfall i tidigare
cancer efter att biologiskt likemedel insatts.

I samverkan med Swedeheart, gors flera studier av
reumatiker angdende kardiovaskulir komorbiditet, om
dess risker, behandling, sekundirprevention och utfall.

Familjira risker for kardiovaskulir eller autoimmun
sjukdom studeras vid RA.

Hilsoekonomisk forskning bedrivs med prediktorer
for kostnader vid RA, och for bortfall av arbetsférmdaga
vid start av biologisk behandling. Kostnadseffektivitet-
sanalys av olika behandlingsstrategier. Kostnadsanalys-
er av biologisk behandling gors dven, med bland annat
fore/efter analys.

Sikerhetsbedémning infér godkinnande av biolo-
giskt likemedel pd uppdrag av AstraZeneca och Pfizer
har utforts. Tidigt efter godkinnandet gors studier
av anvindning och effekt av biologiska likemedel i
samverkan med foretaget, ett fjirde och femte like-
medelsinférande analyseras nu.

Aven tickningsgrad och datakvalitet beforskas, for
att skapa bista mojliga underlag for forskning. Oppna
Jamforelser och indikatorer for implementering i reu-
matologin av SoS nationella riktlinjer studeras i samver-
kan med Registerservice, SoS.

Behovet av ledkirurgi studeras vid RA for att belysa
sena effekter av de nya effektiva behandlingsstrategierna.

Effektivitet studeras vid biologisk behandling
i Sverige, samt i ett europeiskt samarbetsprojekt.
Studier av behandlingsstrategier for biobehandling
i klinisk praxis med baslinjekarakteristik vid insattande
(dven europeisk studie) samt bred beskrivning av in-
dikationer inklusive férskrivning utanfoér indikation.
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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 hemifrdn 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.
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