ARSRAPPORT

Svensk Reumatologis Kvalitetsregister 2014 @ © O © © © © O O

SRQ Biobank -

ﬂ 2 €n gemensam resurs
/ ]

Ny kunskap om *
reumatiska sjukdomar




Innehall

Patienternas hilsa allt béttre - syns det i SRQ?......c.ccocuereueerrerereeereeeeeeiese s s 3
Hur ska resultaten fran SRQ toIKaS? .......ccoiuevrueiiueiieieieieee et 4
DIAGTAIN ..ttt esese et es et etstssetetesesesesesssssssssesesesasasesesesenssstesesssesessseseseses 6
SRQ Biobank - €N ZemMENSAIM FESUTS......c.crueierueereerriesseesesesesesesssesssessaessassessssesssseses

Vinster och utmaningar med SRQ............
Virdefull kélla till klinisk forskning
ARTIS bidrar till 6kad likemedelssikerhet
Ny kunskap om reumatiska SJUKAOMAT ..........ovriririiiririririreieseeeieisesseeeesseaseeseeeaes
En fantastisk KUnSKapSKALLA .........cceveiveiiueiicieccieccieee ettt e
Dialogverktyg for likare 0Ch PAtienter .......oeveveurrerreeirieieiseesee e sesnesseens
VA AE SRQZ oo eeeeeeee e seeeeeeseeeese s seeesssessesssessseeesseeseeess e seeeseesseseseesseesseseseeese e 32

Produktion: Mediahuset i Goteborg AB



Patienternas halsa allt
battre - syns det i SRQ?

Vilka omrdden behdver hdlso- och sjukvdrden forbdttra?
Hur mdter vi det? Hur sdkerstdller vi att ldkemedlen
vi anvdnder dr sdkra for patienterna?

Det ar nagra av de fragor dar SRQ
kan bidra med svar och en del av re-
sultaten finns med i arsrapporten.

Ibland ténker jag att en del av de for-
bittringar som star fér en verkligt for-
andrad vardag for patienter med reuma-
tisk sjukdom, de mits inte i SRQ. Nagot
som inte finns med i SRQ r antalet langa
likarintyg om hilsotillstand till Forsik-
ringskassan. De har under aren blivit
allt firre, vilket star for att det ar allt
fler patienter kan arbeta och ha ett ak-
tivt fritids- och familjeliv. Men det kan
kvarsta andra hilsoproblem och uppsta
nya och da behéver de matt vi anviinder
for att f6lja upp resultaten av hilso- och
sjukvardens arbete forindras. Precis
som framfors i ett par av artiklarna be-
hover vi mita det som &r relevant for
dagens patienter med reumatiska sjuk-
domar. Nytt for i ar r att fysisk aktivitet
gar att f6lja och mojligheter att félja upp
rehabiliteringsinterventioner kommer
under hosten.

Det finns fortfarande mycket kvar att
forbittra, framfor allt att tillsammans
med patienterna bli bittre pa att be-
skriva den ohilsa som finns och som
SRQ inte miter idag. Da behdover vi
stidrka vart samarbete med patienterna,

verksamheterna och ocksa stédja alla
professioner som moter patienter med
reumatisk sjukdom. SRQ behéver ocksa
stindigt férindras, bade till innehall och
att se till att vara i framkant nir vardens
informationssystem omdanas. For att
gora det hela beh6ver SRQ ha en l6pan-
de dialog med patienter, med alla som
arbetar i héilso- och sjukvarden, med
forskare och likemedelsindustrins fore-
tridare. Vi vill girna att ni hor av er med
synpunkter!

Sofia Ernestam
Registerhallare SRQ



Hur ska resultaten
fran SRQ tolkas?

Alla resultat och grafer som presenteras i arsrapporten dr en
bild av hur resultaten i hdlso-och sjukvarden ser ut. SRQ skapas
under rutinbesok i hdlso- och sjukvdrden, ndr det dn sker.

For att kunna forsta och tolka resul-
taten fran SRQ behover vi férsta hur
data skapas, i SRQ och i andra regis-
ter. Begreppet tickningsgrad kan in-
nebéara flera olika begrepp och lag
tackningsgrad kan bero pa faktorer
som inte har med SRQ att gora. Visu-
aliseringen i 6versikten dr gjord med
syfte att driva forbattring fér den
enskilde patienten och pa sa satt
skapa varde i form av battre halsa
for patienten.

Det gor att registreringarna i SRQ, till
skillnad fran manga andra kvalitetsre-
gister inte sker vid bestimda tidpunk-
ter: 12 manader efter en hoftoperation
eller 30 dagar efter en hjirtinfarkt.

Tidsintervallen blir lingre f6r uppfolj-
ningen i SRQ eftersom besoken inte sker
pa en bestimd tid. Syftet med besoket i
varden kan variera, det kan vara for att
likemedlet inte har haft effekt, akutbe-
sOk for att en biverkan har intriffat efter
2 manader eller ett planerat uppfolj-
ningsbesok for att utviirdera behand-
lingen efter 3 manader.

Pa gruppniva ger det en del utmaningar
betriffande datakvaliteten som kan de-

las in i tickningsgrad, registeringsgrad
och hur kompletta data &r for varje re-
gistrering.

SRQs tickningsgrad ir for patienter
med ledgangsreumatism ca 80% och
for patienter med biologisk behandling
drygt 90%. Tdckningsgrad ar emellertid
bara en bild som behover tolkas utifran
hur data skapas. I sjilva verket dr téck-
ningsgrad baserat pa en jimforelse mel-
lan SRQ data och data fran Socialstyrel-
sens nationella patientregister (NPR)
och bada datakillorna innehaller fel-
kéllor. For att rikna ut tickningsgraden
for SRQ har i det hér fallet en algoritm
anvints for att forsoka garantera riktig-
heten avseende diagnosen reumatoid
artrit i nationella patientregistret. Men
en del patienter (1.5%) som finns i SRQ
saknas i NPR, vilket talar f6r att NPR ar
inkomplett. Till exemoel &r det endast
diagnoser satt vid ldkarbesok som rik-
nas i NPR vilket behover fordandras ef-
tersom allt fler av bes6ken i hélso- och
sjukvarden sker hos andra professioner.
I algoritmen krivs i nuliget minst tva
besok hos reumatolog under tre ar och
att patienten inte har fatt diagnosen pso-
riasisartrit eller ankyloserande spondy-
lit tidigare.



En annan utmaning ir att SRQ bara an-
vinds inom reumatologisk specialist-
vard. Det gor att de numera fatalet pa-
tienter med RA som skots i primérvard
inte finns med. For ankyloserande spon-
dylit och psoriasisartrit som i hogre grad
skots i primérvard gor det att ticknings-
grad inte gar att beréikna. Konsekvenser-
na av detta ir tva: den sanna incidensen
och prevalensen for RA och andra reu-
matiska sjukdomar underskattas och for
nagra av kvalitetsindikatorerna kan det
paverka utfallet. T ett av diagrammen
presenteras till exempel median DAS28
vid forsta besoket och vid uppféljande
besok. Om vi bedomer att de mildare
fallen inte kommer till reumatologer sa
kommer DAS28-viirdena vara hogre dn
de ”sanna virdena”.

Ett annan viktig fraga for SRQ &r hur
kompletta data dr vid varje enskild re-
gistrering. For till exempel uppfoljning
av insatt behandling vid tidig artrit har

80% ett registrerat DAS28-virde inom
12 manader. Varfor har de andra besdken
inte gjorts? De kanske har gjorts fore el-
ler efter det tidsfonster som anviints. For
att forsoka 6ka antalet registreringar gar
det nu att gora distansregistreringar for
patienterna didr PER-registreringen helt
grundar sig pa patientens registrering.

Sammantaget, datakvaliteten avspeglar
hur den samlas in, hur kompletta data &r
och vilken kvalitet den har. Det &r tack
vare alla som samlar in data: patienter,
likare, sjukskoterskor som vi kan for-
bittra datakvaliteten. De systematiska
genomgangarna som de regionala kva-
litetssamordnarna gor bidrar ocksa till
okad kvalitet.

Daniela Di Giuseppe
statistiker SRQ

Sofia Ernestam
registerhallare SRQ




Diagram

PER - Patientens Egen Registrering.
Kumulativt antal patienter som anvéinder Patientens egen registrering (PER). 2014 genom-
forde 21468 patienter en eller flera PER-registreringar. Av dem anvinde 6960 patienter PER

for forsta gangen.
4 2

30000 -

20000 §

0000

7886

3900

12667
k 2009

Nya patienter som f6ljs i SRQ

2014 har totalt 7454 nya patienter inkluderats i SRQ, jimfért med 8482 nya patienter 2013.
44% av patienterna fick diagnosen reumatoid artrit (n= 3294). Jimfoért med 2013, har andelen
nya patienter med spondylartrit-diagnos 6kat (31.42% 2014 vs 30.32% 2013). Totalt sett var
dock antalet nya rapporterade fall av spondylartrit hégre 2013 (n=2572) #n 2014 (n=2342).
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Sjukdomsduration vid diagnos av reumatoid artrit

Tid till diagnos (median) métt som tid fran forsta typiska symptom till diagnosdatum vid
tidig reumatoid artrit* vid inklusion i SRQ, resultat i olika landsting. Malnivan fran Social-
styrelsens utvirdering &r satt till att minst 50% av patienterna bor komma inom 20 veckor.

/ Sjukdomsduration vid tidig RA diagnos, 2014 \
Gotland (n=12 )]
Dalarma (n=56 ) |
Uppssia (n=40 } 1

Stoctholm (=365 )
Vésterbotten (n=58 )|
Nombotten (n=34 )
Sweden (n=1369 )
Halland (n=28 )
Sadermaniand (n=61 )]
Sidne (=140 )
QOstergotiand (n=54 )1
Gévleborg (n=55 )
Jamtland (n=4 )]
Véstmanland (n=39 )|
Blexinge (n=31 )]
Vastra Gétaland (n=201 )
Vasternorand (n=21 )]
Kronoberg (n=26 )
Jonkoping (n=49 )
Ksimar (n=50 )|
Vérmiand (n=17 }
Grebro (n=34 )|

100 200
Medianduration

Sjukdomsaktivitet vid reumatoid artrit forsta aret efter diagnos.

Median DAS28 vid olika besok under forsta aret efter diagnos av reumatoid artrit, regionvis
presenterat. Antalet besok i parentes dr antalet besok med komplett registrerad DAS28 av det
totala antalet besok, data fran ett besék/patient anvinds.

Besoket vid 3 manader &r definierat som det bes6k som ér nirmast 90 dagar efter inklusions-
besdket av de besok som sker mellan 60 och 135 dagar efter inklusionsbesoket. Besoket vid 6
manader ir definierat som det besék som dr nirmast 180 dagar efter inklusionsbeséket av de
besék som sker mellan 135 och 225 dagar efter inklusionsbesoket. Besoket vid 9 manader ar
definierat som det besok som dr ndrmast 270 dagar efter inklusionsbesdket av de besék som
sker mellan 225 och 315 dagar efter inklusionsbesoket. Besoket vid 12 manader dr definierat
som det besok som dr ndrmast 360 dagar efter inklusionsbeséket av de besok som sker mellan
315 och 420 dagar efter inklusionsbesoket.

o

*mindre dn 13 manader
mellan start av symptom
och diagnos.

NB: For Gotland ar me-
dianduration 0 for att 7
av 12 registrerade virden
var 0. Medelvirdet T Got-
land var 45 dagar.

o
2
2

\_

/ Median DAS28 vid tidig reumatoid artrit 2014 \

= s
8 2 =
<

Besok 0 mén (n=1130/1377)
Besdk 3 man (n=624/749)

Besok 6 mén (n=521/609)

Median DAS28

Besok 9 mén (n=386/482)

n

Besdk 12 mén (n=463/567)

K Norma Stocholm  Sydéstra Sodra  Uppsala-Orebro Vastsvenska
Besdk




Funktionsférmaga vid reumatoid artrit under férsta aret efter diagnos
Medianvirdet av HAQ vid olika bes6k under forsta aret efter diagnos, regionvis presenterat.
Antalet besok i parentes dr antalet besok med komplett registrerad HAQ av det totala antalet
besok, data fran ett besok/patient anviinds. Registreringsgrad av HAQ hogre ér hogre &n
registreringsgrad féor DAS28. Besoket vid 3 manader #r definierat som det besok som &r nér-
mast 90 dagar efter inklusionsbestoket av de besok som sker mellan 60 och 135 dagar efter
inklusionsbesoket. Besoket vid 6 manader &r definierat som det besok som dr ndrmast 180
dagar efter inklusionsbesoket av de besék som sker mellan 135 och 225 dagar efter inklu-
sionsbesoket. Besoket vid 9 manader dr definierat som det besok som ir nirmast 270 dagar
efter inklusionsbesoket av de besok som sker mellan 225 och 315 dagar efter inklusionsbe-
soket. Besoket vid 12 manader &r definierat som det bes6k som dr nirmast 360 dagar efter
inklusionsbesoket av de bes6k som sker mellan 315 och 420 dagar efter inklusionsbesoket.

/ Median HAQ vid tidig rheumatoid artrit 2014 \
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Andel patienter med tidig reumatoid artrit och lag eller ingen sjukdoms-
aktivitet efter 4-12 manader

Andel patienter med tidig reumatoid artrit som uppnar lag sjukdomsaktivitet (métt som
DAS28 <3.2) 4-12 manader efter forsta registrering I SRQ mellan 1 januari 2013 och 31 decem-
ber 2013, uppdelat pa

landsting och regioner. / . .
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Behandling vid tidig reumatoid artrit

Behandling vid tidig reumatoid artrit under forsta aret. Besoket vid 3 manader r definierat
som det besok som dr ndrmast 90 dagar efter inklusionsbesdket av de besok som sker mellan
60 och 135 dagar efter inklusionsbesoket. Besoket vid 6 manader #r definierat som det besok
som ir nidrmast 180 dagar efter inklusionsbesdket av de besék som sker mellan 135 och 225
dagar efter inklusionsbesoket. Besoket vid 9 manader #r definierat som det besok som ir
nidrmast 270 dagar efter inklusionsbesoket av de besék som sker mellan 225 och 315 dagar
efter inklusionsbesdket. Besoket vid 12 manader ér definierat som det besok som &r ndrmast
360 dagar efter inklusionsbesoket av de besok som sker mellan 315 och 420 dagar efter in-
klusionsbesoket.

f Behandling vid tidig RA, 2013-2014 \
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Biologisk behandling vid reumatoid artrit

Pagdende behandling vid reumatoid artrit 2014 i de sex olika regionerna. Totalt sett ir En-
brel det mest anvinda biologiska likemedlet vid reumatoid artrit i Sverige: 29.5% (4288 av
totalt 14551 patienter), f6ljt av Humira (15.5%) och Mabthera (14.5%).
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Andel patienter med lag eller ingen sjukdomsaktivitet efter forsta start av
biologisk behandling vid reumatoid artrit

Andel patienter med 1ag eller ingen sjukdomsaktivitet (DAS28<3.2) vid reumatoid artrit 4-12
manader efter start av férsta biologisk behandling med forsta registrering mellan 1 januari
2013 och 31 december 2014, i olika landsting och regioner. Om mer #n en registrering fanns
mellan 4 och 12 manader anviindes besoket med det ldgsta DAS28 i 12-manadersperioden.
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Median DAS28 under aret efter forsta biologisk behandling vid reumatoid
artrit

Median DAS28 under det forsta aret efter start av forsta biologisk behandling vid reumatoid
artrit i de sex olika regionerna. Antalet besok i parentes dr antalet besok med komplett re-
gistrerad DAS28 av det totala antalet besok, data fran ett besok/patient anvinds. Besoket vid
3 manader ir definierat som det besék som dr nirmast 90 dagar efter behandlingsstart av de
besok som sker mellan 60 och 135 dagar efter behandlingsstart. Besoket vid 6 manader dr de-
finierat som det besék som dr ndrmast 180 dagar efter behandlingsstart av de besok som sker
mellan 135 och 225 dagar efter behandlingsstart. Besoket vid 9 manader 4r definierat som det
besok som dr nirmast 270 dagar efter behandlingsstart av de besok som sker mellan 225 och
315 dagar efter behand-
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Funktionsformaga efter start av forsta biologisk behandling vid reumatoid
artrit
Median HAQ aret efter start av forsta biologisk behandling vid reumatoid artrit, regionvis
uppdelning. Antalet besok i parentes ir antalet besok med komplett registrerad HAQ av det
totala antalet besok, data fran ett besok/patient anviinds. Besoket vid 3 manader #r definierat
som det besok som ir nirmast 90 dagar efter behandlingsstart av de bes6k som sker mellan
60 och 135 dagar efter behandlingsstart. Besoket vid 6 manader dr definierat som det be-
s6k som dr nidrmast 180 dagar efter behandlingsstart av de besok som sker mellan 135 och
225 dagar efter behand-
™ lingsstart. Besoket vid
9 manader &r definierat
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besok som sker mellan
name 225 och 315 dagar efter
pettomnrTIone behandlingsstart.  Be-
S minoseess) soket vid 12 manader
Besdk 12 min(n=510/574) ar deﬁnierat Ssom det
besok som dr nérmast
360 dagar efter behand-
lingsstart av de besok
som sker mellan 315 och
420 dagar efter behand-

megian HAQ under aret efter forsta biologisk behandling vid reumatoid artrit

]

1.00-
s s
2 g
H =
8
=
0.75-
ol @
0.50- iy = 3
S
8 g
= b
0.25-
Noma

Besok 3 mén(n=622/693)

Median HAQ

2
2
=)

Stockholm S‘,d‘:sl!s Sodra U;:;ala‘O'e:r:va;'.svle"ys o
N Besok ~/  lingsstart.

0.00

Angiven orsak till utsattning av biologisk behandling for patienter med reu-
matoid artrit 2014.
Median DAS28 under det forsta aret efter start av forsta biologisk behandling vid reumatoid
artrit i de sex olika regionerna. Antalet besok i parentes dr antalet bes6k med komplett re-
gistrerad DAS28 av det totala antalet besok, data fran ett besok/patient anvinds. Besoket vid
3 manader ir definierat som det bes6k som ar nirmast 90 dagar efter behandlingsstart av de
besok som sker mellan 60 och 135 dagar efter behandlingsstart. Besoket vid 6 manader 4r de-
finierat som det bes6k som dr ndrmast 180 dagar efter behandlingsstart av de besok som sker
mellan 135 och 225 da-
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SRQ Biobank
- €N gemensam resurs

SRQ Biobank samlar in blodprover fran patienter med ledgangs-
reumatism som finns registrerade, eller inkluderas,
i Svensk Reumatologis Kvalitetsregister (SRQ)

Biobanksproverna anvands i forsk-
ning som kan foérutsaga uppkomst,
forlopp, och behandlingssvar vid
ledgangsreumatism. Malet ar for-
battrad behandling av ledgangsreu-
matism och att pa sikt ocksa fére-
bygga uppkomst av sjukdomen.

Béade arv och miljo har visat sig bidra
till risk att utveckla ledgangsreuma-
tism. Sannolikt spelar dessa faktorer en
viktig roll ocksa foér sjukdomsforloppet
och for hur effektiva olika behandling-
ar ir. Behandlingen och omhénderta-
gandet av patienter med ledgangsreu-
matism kan forbittras genom ett mer
individbaserat synsiitt, dir genetiska och
andra blodmarkoérer hos den enskilda
patienten kan bidra till valet av vilken be-
handling som bor ges, liksom vilka be-
handlingar som bor undvikas i syfte att
minska risken f6r biverkningar.

Patienter som samtycker till att delta
i biobanken limnar vid ett tillfdlle fyra
provror blod. Proverna kan tas i sam-
band med ett besok pa reumatologmot-
tagningen. Blodproverna skickas sedan
till frysférvaring i en biobank. Blodpro-
verna kommer bland annat anviindas
for att extrahera DNA och studera ge-

netiska faktorer bakom ledgangsreu-
matism samt for att forsoka hitta andra
riskfaktorer (eller skyddande faktorer)
som direfter kan stillas i relation till
sjukdomsaktivitet och forlopp samt
anti-reumatisk behandling som doku-
menterats i SRQ.

Responsen pa att ldmna prov har varit
mycket positiv och den 31 mars 2015
hade totalt 1728 patienter ldamnat prov
till SRQ biobank (se figur 1).

For néarvarande dr det 14 reumatologis-
ka kliniker i mellersta och sddra Sverige
som deltar och samlar in prov till bio-
banken. Flera andra kliniker planerar
och forbereder ocksa for medverkan.

Thomas Bergman
Samordnare SRQ biobank

$ SRQ
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Figarl ~ Ackumulerat antal patienter med prov i SRQ Biobank
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De deltagande klinikerna ar Karolinska Universitetssjukhu-
set, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Malarsjukhuset i Es-
kilstuna, Farsta Dr. Lars Kanerud, Falu lasarett, Danderyds
sjukhus, Kalmar lanssjukhus, Blekingesjukhuset, Vasteras
sjukhus, Vasterviks sjukhus, Skaraborgs sjukhus Skoévde,
Linkdpings Universitetssjukhus, Capio Movement i Varberg
och Halmstad samt Akademiska sjukhuset Uppsala.

Biobanken stdds av Svensk Reumatologisk Férening (SRF)
som har utsett en biobanksgrupp som arbetar med bio-
bankens utveckling. Biobanksgruppen bestar av féljande
reumatologer och regionala representanter, Johan Ask-
ling (ordférande), Karolinska Universitetsjukhuset, Eva
Baecklund, Uppsala Akademiska sjukhus, Lena Bjorkman,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Solbritt Rantapaa-Dahl-
gvist, Umea Universitetssjukhus, Thomas Skogh, Linkdpings
Universitetssjukhus och Carl Turesson, Skanes Universitets-
sjukhus.




Vinster och utmaningar
med SRQ

Anne Carlsson, ordforande i Reumatikerforbundet, vill gdrna
se att PREM-madtt fors in i kvalitetsregistret.
Vilka mdtt dr viktiga for patienterna?

Vilka vinster ser du med SRQ?

- Vi ser oerhorda vinster, kvalitetsre-
gistret dr en kiilla till forskning och upp-
foljning av patienter och hur de mar ut-
ifran medicinska matt. Det &r ocksa ett
verktyg i patientsikerhetsarbetet; vi har
manga nya terapier och behandlingar
inom reumatologin och registret ger oss
mojligheter att folja upp effekterna hos
varje enskild person.

Ett av syftena med registret ar att ge
en aterkoppling till varden - vad kan
forbattras/utvecklas?

- SRQ skulle dven kunna anvindas som
ett planeringsinstrument foér att om-
organisera varden sa att den mer tar
hinsyn till patientens behov. Vi som pa-
tientorganisation borde tillsammans
med Svensk Reumatologisk Forening
siitta oss ned och fundera 6ver hur vi kan
modernisera och utveckla registret annu
mer och ta fram nya matt som &r viktiga
for patienten, utéver de matt som redan
finns. I dag ér det i huvudsak sjukvar-
dens parametrar som &r styrande. Vissa
fragor som stélls till patienterna &r helt
irrelevanta och upplevs som irriterande.
En man med reumatoid artrit horde av
sig till mig och hade reagerat pa att man
i ett frageformulér fragat om han kun-

Anne Carlsson

de ta ned en mjolpase fran overskapet.
Men, sa han, jag bakar ju inte.

Vilka nya patientmatt skulle ni vilja
se i registret?

- Det finns flera. I dag finns inte patien-
ters upplevelse av varden med i regist-
ret. Det miter inte hur patienter upple-
ver exempelvis bemotande, delaktighet
eller tillgéinglighet (PREM).



- Om mojligheten ges skulle jag vil-
ja ga ut brett bland vara medlemmar
via webb och workshop och initiera en
sadan diskussion. Ta trotthet till exem-
pel, registret miter i huvudsak smiirta,
men det kan ocksa vara trottheten som
leder till att man far vildigt ont. Vi bor
ta reda pa mer vilka matt som &r viktiga
for patienterna och hur de kan foras in i
registret.

- I dag har vi registermoten utifran
vad som redan dr bestimt. Jag skulle
onska att vi mer forutsittningslost kan
diskutera vad vi behéver fordndra och
forbéttra. Vi kan inte fa rétt maluppfyl-
lelse om fragorna inte dr adekvata. En
patient som kiinner sig frisk och som
har bra virden ska inte behova bli kallad
till sjukvarden regelbundet. Det ér bade
onddigt och omodernt.

Vardefull kalla till
klinisk forskning

Christina Opava, professor i fysioterapi vid Karolinska Institutet
vill gdrna se att fler yrkeskategorier rapporterar till
SRQ och att datakvaliteten forbdttras.

Vilka vinster ser du med SRQ?
- En stor fordel &r att det gar forhallan-
devis snabbt att identifiera deltagare till
studier, jaimfért med att férséka hitta
studiedeltagare pa kliniken. En annan
fordel med registret &r att man vet ex-
akt vilka mojliga studiedeltagare som &r
med och vilka deltagare som inte &r med
och vad som skiljer dem at, exempelvis
vad giiller alder, kon, sjukdomsduration.
En tredje fordel &r att man vid inter-
ventionsstudier kan gora langtidsupp-
foljningar efter fem och tio ar.

Huranvéanderdu SRQidin egen forsk-
ning?

- Vi har just fatt medel och etiktill-
stand att gora en langtidsuppfoljning
av 3000 personer som ir registrerade i

-

Christina Opava




SRQ. Det vi ska titta pa ir effekten av fy-
sisk aktivitet vid reumatiska sjukdomar
och om det #r nagon skillnad mellan
de som 2010 uppfyllde kriterierna for
hilsofrimjande fysisk aktivitet, jaimfort
med dem som inte gjorde det. Vi tittar
bland annat pa effekterna pa hjirta-kiirl
och pa arbetsférmaga. Vi har ocksa ge-
nomfort interventionsstudier med fy-
sisk aktivitet. Syftet dr att pa ett veten-
skapligt siitt kunna faststilla om de som
utovar fysisk aktivitet uppnar en biittre
hilsa och minskad inflammation, jim-
fort med dem som inte gor det. Det &r
annu inte tydligt visat nir det giller de
reumatiska sjukdomarna.

Vilka utmaningar ser du med SRQ?

- En stor utmaning ir att uppna en
bittre kvalitet. Ett problem for oss som
forskare dr att data inte dr kompletta pa
grund av att det finns brister i rapporte-
ringen. En annan stor utmaning ir att
matcha data som insamlas i en specifik
studie mot data i SRQ. Det kan vara svart
eftersom aktuella patienter inte alltid

varit pa likarbesok under den period da
studiespecifika data samlas in.

En tredje utmaning ir att fa med fler
yrkesgrupper, inte bara ldkare och sjuk-
skoterskor. Det ar viktigt att anvind-
ningen av SRQ implementeras &ven
bland fysioterapeuter och arbetstera-
peuter och att vi far med data dven fran
dessa yrkeskategorier.

Vilka forbattringar skulle du vilja se
framgent?

- Jag tycker att registret redan i dag ar
en fantastisk killa till forskning. Men
datakvaliteten behover 6ka och hir
kravs ett intensivt arbete for att visa pa
virdet av SRQ och didrmed, forhopp-
ningsvis, 6ka motivationen bland var-
dens anstéllda att delta. Det handlar
dels om att klinikledningar behover fa
anstiillda att kéinna sig delaktiga, dels att
utveckla mer anvindarvinliga system
och minska dubbelarbete.

Eva Nordin
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ARTIS bidrar till okad
lakemedelssakerhet

ARTIS - Anti Reumatisk Terapi I Sverige - dr en av SRFs studie-
grupper. Gruppen bildades ndr de forsta TNF-hdmmarna god-
kdndes for behandling av RA.

Fokus har varit uppféljning av biolog-
iska lakemedels sikerhet men efter-
hand har gruppens arbete kommit
att omfatta ocksa fragestallningar
kring effekt, komorbiditet, epidemi-
ologisk metodik etc.

Gruppen har representanter fran alla
sjukvardsregioner men har ocksa andra
medlemmar med sérskilt intresse av 14-
kemedelsuppfoljning. Arbetet bedrivs
dels genom att stimulera till biverk-
ningsrapportering inom SRQ, dels ge-
nom att publicera vetenskapliga artiklar
med utnyttjande av data fran SRQ och
nationella hilsodataregister som Pa-
tient- och Likemedelsregistren.

Biverkningsrapportering

En viktig del av arbetet med siikerhet
vid behandling med biologiska likeme-
del dr en bra biverkningsrapportering.
Forutom att gora arliga sammanstéll-
ningar av insinda rapporter stédjer
ARTIS det arbete som gors av SRQs
kvalitetssamordnare foér att behalla en
hog rapporteringsfrekvens. Signaler om
specifika biverkningar som genereras av
rapporterna kan studeras vidare pa det
sétt som redovisas under ”Vetenskapli-
ga studier” nedan. I Tabell 1 anges ku-

mulativt antal rapporter om misstéinkta,
allvarliga respektive icke-allvarliga bi-
verkningar. Antalet misstinkta biverk-
ningar ska relateras till totala antalet
biobehandlade patienter sedan starten
av ARTIS, idag ca 30 000.

Tabell 1

Rapporter om misstinkta, allvarliga
respektive icke-allvarliga biverkningar,
kumulativt antal tom 1 December 2014.
(se nista sida)

Tabell 2

Diagnoser for de 10 vanligast rapporte-
rade, misstinkta allvarliga héndelserna.
(se sidan 20)

Tabell 3

Diagnoser for de 10 oftast rapporterade
icke-allvarliga hindelserna som féran-
lett utsittande. (=31% av alla icke-all-
varliga hindelser [5927 icke-allvarliga
hindelser totalt; 1816 hade utsittning
som registrerat utfall). Antal per 1 De-
cember 2014. (se sidan 20)

Registrering av batchnummer

Enligt gillande farmakovigilans (like-
medelssikerhet) lagstiftning ska batch-
nummer registreras vid all behandling



med biologiska likemedel. Pa sa sitt
skapas sparbarhet och numret ska alltid
anges i en biverkningsrapport. Tyvérr
saknas dnnu ett nationellt IT-stéd och
andra forutsdttningar som mojliggér
detta pa ett enkelt sétt. Grundliggande
ar att atminstone registrera batchnum-
mer i journalen.

SRQ har dock skapat méjlighet att 14g-
ga in batchnummer i registret. Nir du

skapar en biverkningsrapport i SRQ kan
du direkt dokumentera batchnummer
i rapporten. Om batchnummer saknas,
bor detta ocksa dokumenteras, i samma
ruta. Numret kan ocksa anges i fritextfil-
tet tillsammans med hindelsebeskriv-
ningen. I likemedelsmodulen kan du
dokumentera batchnummer samtidigt
med infusionsregistreringen. Du kan
ocksa gora registrering i efterhand, for
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Tabell 2

Handelse (PT-level=

preferred term level) Antal
Pneumonia 199
Sepsis 163
Infection susceptibility increased 111
Anaphylactic reaction 92
Myocardial infarction 82
Breast cancer female 68
Skin cancer 62
Arthritis bacterial 57
Lymphoma 48

Malignant respiratory tract neoplasm 47

929 handelser av totalt 2899: 32%

tidigare givna infusioner. MS- och Barn-
reuma-registren rapporterar sedan tid-
igare biverkningar till Likemedelsver-
ket enligt SRQ/ARTIS modell. Det kan
niamnas att flera andra kvalitetsregis-
ter har visat intresse av att infora SRQs
modul for biverkningsregistrering i sina
IT-stod.

Med introduktionen av biosimilarer
blir det nu dnnu viktigare att registrera
batchnummer f6r att kunna spéara even-
tuella skillnader i kvalitet mellan de oli-
ka biologiska likemedlen.

Nagra aktuella studier fran ARTIS-
gruppen gallande lakemedelssaker-
het
ARTIS-gruppen har under 2014 och for-
sta halvaret publicerat ett antal arbeten
som belyser olika aspekter pa behand-
ling med biologiska likemedel. Sam-
arbeten inom gruppen och med andra
forskare har ocksa resulterat i ett flertal
abstracts till olika kongresser. Ett vik-
tigt fokus dr som tidigare sikerhet vid
bio-behandling och inom det omradet
kan sérskilt tre arbeten ndmnas.

No association between rheumato-
id arthritis, amyotrophic lateral scle-
rosis, and tumour necrosis factor in-

Tabell 3

Héndelse (PT-level) Antal
Rash 153
Hypersensitivity 136
Pruritus 104
Infection susceptibility

increased 73
Urticaria 64
Headache 58
Application site reaction 48
Dyspnoea 48

hibitor treatment. Arkema EV, Feltelius
N, Olsson T, Askling J; ARTIS study
group. Ann Rheum Dis. 2014 Nov;73(11):
2061-2.

Detta arbete initierades efter en signal
i det gemensamma system for uppfolj-
ning av biverkningar som drivs av den
Europeiska  likemedelsmyndigheten,
EMA. En okning av antalet spontana
biverkningsrapporter tolkades som ett
mojligt samband mellan ALS och be-
handling med TNF-himmare. ARTIS
studie, som linkade ARTIS-data med
Patientregistret, fann inte stod for na-
got sadant samband, dven om resultaten
maste tolkas med forsiktighet pa grund
av fa fall i de studerade grupperna.

TNF inhibitor therapy and risk of
breast cancer recurrence in patients
with rheumatoid arthritis: a nationwi-
de cohort study. Raaschou P, Frisell T,
Askling J; for the ARTIS Study Group;
for the ARTIS Study Group. Ann Rheum
Dis. 2014 Aug 8. pii: annrheumdis-
2014-205745. Fragan om risk for ma-
lignitet vid behandling med biologis-
ka likemedel har studerats av manga
forskargrupper, inklusive ARTIS. Den-
na artikel 4r en uppféljning av tidigare
arbeten av Pauline Raaschou och med-
arbetare. Hir studerar man risken for
aterfall i brostcancer vid behandling
med TNF-himmare med beaktande av



antal tidigare tumorer, samsjuklighet
och RA-prognosfaktorer.

Resultaten visar att patienter med en
tidigare historia av bréstcancer som be-
handlas med TNF-hdmmare inte drab-
bas av fler aterfall i cancer &n de som fatt
annan behandling.

Are patients with rheumatoid ar-
thritis still at an increased risk of tu-
berculosis and what is the role of bio-
logical treatments? Arkema EV, Jons-
son J, Baecklund E, Bruchfeld J, Feltelius
N, Askling J; ARTIS Study Group. Ann
Rheum Dis.2015 Jun;74(6):1212-7.

I detta arbete jimfors risken for tu-
berkulos hos obehandlade RA-patienter
med den hos de som fatt olika biologiska
likemedel. Icke biobehandlade RA-pa-
tienter hade en fyra ganger 6kad risk
att insjukna i tuberkulos, en risk6kning

som inte fordndrats sedan 2002. Dire-
mot fann man en signifikant minskning
av risken for tuberkulos bland biobe-
handlade, vilket tolkas som en f6ljd av
forbéttrade screening-rutiner infor be-
handling.

Andra publikationer fran gruppen
belyser savil metodologiska, hilsoeko-
nomiska som andra fragor relevanta vid
behandling med biologiska likemedel.

Arbetet inom ARTIS-gruppen leder
ocksa till andra vetenskapliga samarbe-
ten som resulterar i publikationer forut-
om gruppens eget arbete.

For ARTIS-gruppen
Nils Feltelius
Ordférande

Johan Askling
Forskningsledare









Ny kunskap om
reumatiska sjukdomar

Forskning som bygger pd data fran SRQ ger ny kunskap, ofta i
kombination med data fran andra register eller fran biobanks-
prover. 2014 publicerades (minst) 48 vetenskapliga artiklar ddr
SRQ-data finns med. Hdr dr ett urval som visar pd bredden
inom den reumatologiska forskningen.

Alder vid insjuknandet bestimmer
allvarlighetsgrad och val av behand-
ling av reumatoid artrit.

I den hir studien utvirderades effekten
av alder vid sjukdomsdebut avseende
prognostiska faktorer och behandling
hos patienter med tidig sjukdom. Sen
debut (efter 58 ars alder) var oftare
forknippat med erosioner, hogre sjuk-
domsaktivitet och simre funktionsfor-
maga (hogre HAQ) vid baseline. De med
tidig debut (fére 58 ars alder) behand-
lades tidigare med DMARDs, medan de
med sen debut oftare behandlades med
kortikosteroider och mindre ofta med
DMARDs och biologiska Ilikemedel.
Innala L, Arthritis Res Ther. 2014

Risken for akut koronarsyndrom hos
patienter med reumatoid artrit

Den forhojda risken for ischemisk hjért-
sjukdom hos patienter med reumatoid
artrit (RA) har kopplats bade till in-
flammation och sjukdomens svarighets-
grad. Behandling med TNF-hdmmare
(TNFis) ar ofta effektiva for att minska
sjukdomsaktivitet och kan méjligen for-
andra kardiovaskulir risk. Syftet med

studien var att utvirdera risken for akut
koronarsyndrom (ACS) hos patienter
med RA, som behandlades med TNFis.

Patienter behandlade med TNFi hade
en ldgre risk for ACS jaimfort med pa-
tienter som inte behandlats med TNFi.
Orsaken till den minskade risken kan
vara TNFi behandlingen eller den mins-
kade inflammationen hos den patient-
gruppen. Jimfort med den allméinna
befolkningen var emellertid risken for
ACS hos RA-patienter, oavsett TNFi
behandling, fortfarande 6kad. Ljung L,
Arthritis Res Ther. 2014

Effekter av ett utlokaliserat halso-
framjande fysisk aktivitetsprogram
for personer med reumatoid artrit

Syftet med denna studie var att under-
soka efterlevnad och férédndringar i
hilsofrimjande fysisk aktivitet nivaer
och sjélvrapporterad och bedémd funk-
tionsférmaga nir 220 patienter genom-
gick ett program med 6kad daglig fysisk
aktivitet, cirkeltrining tva ganger/vecka
och stodgrupp. Bittre efterlevnad av cir-
keltrdning och gruppmoten forbéttrade
det allménna hélsotillstandet. Tilltron



till den egna formagan att kunna motio-
nera forbittrades bland de som anslot
sig till cirkeltraning eller stodgruppens
moten. Nordgren B, Rheumatology (Ox-
ford). 2014

Patienter med regelbunden fysisk ak-
tivitet fore uppkomsten av ledgangs-
reumatism far en mildare sjukdom
Fysisk aktivitet har visat sig minska in-
flammatoriska markorer. RA-patienter
som &r fysiskt aktiva fem ar fére klinisk
sjukdomsdebut far en mildare sjukdom,
bade i termer av inflammation, smérta
och funktion. Detta bidrar till vixande
bevis for positiva hilsoeffekter av fy-
sisk aktivitet avseende inflammatoriska
sjukdomar. Sandberg ME. Ann Rheum
Dis. 2014

Rékning ar associerad med samre
sjalvrapporterad halsotillstand hos
patienter med psoriasisartrit

Syftet med denna studie var att studera
eventuellasamband mellanrékvanoroch
sjilvrapporterade kliniska funktioner
hos patienter med psoriasisartrit (PsA).

Patienter med PsA som nagonsin rokt
rapporterade simre hilsostatus, mer
smirta och trotthet dn de som aldrig
rokt rapporterade. Férutom att vara en
mojlig foljd av en sdmre PsA, hos dem
som nagonsin rokt, kan forsdmrad hal-
sostatus ocksa vara en effekt av komor-
biditet kopplad till rékning. Bremander
A, Clin Rheumatol. 2014

Effekter av adalimumab behandling
pa endotelceller i skelettmuskulatur.
Patienter med reumatoid artrit (RA), har
Okad risk for hjart-kirlsjukdom (CVD).
Tidigare studier tyder pa att endotelial
cellaktivering kan bidra till denna sam-
sjuklighet, och attbehandling med TNF -
himmare kan minska risken for CVD
hos dessa patienter. Syftet med denna
studie var att undersoka endotelcellsak-
tivering i muskelvivnaden hos patienter
efter Adalimumab behandling. Resul-
taten tyder pa minskad endotel aktive-
ring hos patienter som behandlats med
TNF-himmare, vilket kan bidra till en
ligre risk for hjirtkdrlsjukdom. Berg-
strom U, Clin Exp Rheumatol. 2014




En fantastisk
kunskapskalla

58 rapporterande enheter gor SRQ en fantastisk kunskapskdlla.
SRQ dr ett kvalitetsregister med manga mojligheter. Till registret
rapporteras data bdde frdn vdrdgivare och patienter.

Patienterna dokumenterar sin upp-
levda hdlsa genom tjansten Patien-
tens Egen Registrering (PER) och till-
sammans med provtagningsresultat
och lakarens bedémning, kan resul-
taten anvandas till att anpassa vard
och behandling utifran varje patient.

Kvalitetsregistret SRQ anvinds inte
bara i den dagliga varden utan fungerar
ocksa som ett stod i klinikernas verk-
samhetsutveckling och kvalitetsforbitt-
ring. SRQ rapporterar ocksa till Oppna
Jimforelser (0OJ) och Likemedelsver-
ket. Till Tandvards- och likemedels-
formansverket (TLV) rapporteras dven
forskningsresultat baserade pa regist-
rets data.

2014 publicerades 48 studier baserade
pa data fran SRQ, och som kunskaps-
bank har SRQ bidragit till en snabb ut-
veckling inom vard och behandling for
patienter med reumatisk sjukdom. Nya
behandlingsmetoder har fo6ljts upp och
sidkerheten har utvirderats med hjilp
av data fran registret. Sedan 2012 finns
arsrapportens diagram tillgingliga i
en webbaserad tjidnst, dir anvindaren
sjilv kan genererar sina diagram direkt
pa webben. Tjinsten ger anvindaren
en unik mojlighet att anpassa diagram-

men efter behov genom filtrering och
gruppering av data. I arsrapporten har
vi valt att lyfta fram nagra diagram som
besvarar vissa typfragor. Till exempel
vilken behandling som anvénts, vilka re-
sultat som uppnas for riket och enskilda
landsting och for kliniker. For fler dia-
gram, besok SRQs hemsida srq.nu.

Under 2014 rapporterade 58 enheter
till SRQ. I stort sett alla enheter som
bedriver reumatologisk specialistvard i
Sverige rapporterar till kvalitetsregist-
ret. Det ar en fantastisk utveckling se-
dan starten 1995.

58 enheter

Norra regionen
Sunderbyn

Dr. B. Moller
Sundsvall

Umea
Ornskéldsvik
Hirnosand
Ostersund

Stockholmsregionen

Danderyd

Farsta privat

Karolinska Universitetssjukhuset
Utsikten privat



Sabbatsberg privat
Sollentuna privat
Sophiahemmet
Stockholm privat
Sundbyberg PSO
Victoriagruppen
Visby Lasarett

Uppsala-Orebroregionen
Arvika

Bollnis

Milarsjukhuset Eskilstuna
Falun

Givle

Hudiksvall

KLG Reumamottagning
Karlstad

Karlskoga

Séderhamn

Torsby

Uppsala Akademiska sjukhus
Visteras

Orebro

Syddstra regionen
Jonk6ping Ryhov
Kalmar lanssjukhus
Link6ping
Oskarshamn
Vistervik

Vastra Gotalandregionen
Alingsas
Boras

Sahlgrenska Universitets-sjukhuset

Skovde
Uddevalla
Hagakliniken privat

Sodra regionen
Capio movement
Falkenberg
Gabriela Olsson
Helsingborg
Blekingesjukhuset
Kristianstad

Ljungby
Lund
Malmé

Rabi Dash
Simrishamn
Trelleborg
Vixj6 Centrallasarett
Angelholm
Osterlenreuma

Inga Lodin -
Nationell kvalitetssamordnare

Med sina 58 anslutna enheter, 1000 an-
vindare, 6ver 66 000 registrerade pa-
tienter och mer dn 400 000 registrerade
besok, kriaver SRQ samordning och ut-
bildning.

IngaLodinirSRQsnationellakvalitets-
samordnare och utbildningsansvarig.
Hon arbetar dagligen med att stotta an-
vindarna i SRQ och haller I6pande kon-
takt med enheterna runt om i Sverige.
Det ér till Inga som anvindarna ringer
eller mejlar for att fa rad och stéd. Inga
arbetar ocksa lopande med kvalitetsar-
bete i registret. Kvalitetsarbetet innebir
bland annat att kontrollera nya funktio-
ner i registret, innan de ldggs ut i skarp
drift. Hon stédjer &ven enheternas loka-
la kvalitetsarbete.

Varje ar anordnas Registerdagen, med
over 100 deltagare fran hela Sverige. Att
planera och genomfora arbetet &r ocksa
ett av Ingas manga uppdrag.

- Att arbeta ensam med allt detta skul-
le aldrig fungera. Vi ir ett team och jag
har bra stéd fran mina medarbetare, si-
ger Inga.

I teamet ingar #ven Ann-Charlotte El-
kan, Carina Andrén och Maud Riitting.

Registerhallare &r sedan 2014 Sofia
Ernestam och tillsammans driver de
arbetet med att utveckla SRQ for anvin-
darna. SRQ ir ett kvalitetsregister i stin-
dig utveckling.
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Dialogverktyg for
lakare och patienter

Vid reumatologkliniken pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset ses
SRQ som en viktig kdlla till verksamhets- och kvalitetsutveckling.
Varje kvartal far reumatologer en daterkoppling
pd inrapporterad data.

Med hjalp av DAS28-varden kan lak-
are tillsammans med sina RA-pa-
tienter kontinuerligt utvardera sjuk-
domsaktivitet och behandlingsef-
fekt.

Sedan nagra manader har en “happy or
not-maskin” flyttats runt mellan olika
enheter inom den reumatologiska verk-
samheten pa Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset. Med en enkel knapptryck-
ning kan patienter ange om de ir néjda
eller missnéjda med sitt besok vid klini-
ken.

Generellt dr patienterna néjda med
varden som ges, men det finns utrym-
me for férbéttringar, framforallt under
lunchtid och vid arbetsdagens slut da
personaltitheten minskar och tillging-
ligheten blir sdmre.

- Eftersom vi i kvalitetsregistret &nnu
inte har fatt in patientens upplevelse av
och tillfredsstiillelse med varden, ir det
hiir ett enkelt sétt att fa en snabb ater-
koppling fran véara patienter, siger Boel
Morck, verksamhetschef inom reuma-
tologi pa Sahlgrenska Universitetssjuk-
huset.

Hon leder en verksamhet med flera

spiannande forbittringsprojekt dir SRQ
ir en viktig killa till verksamhetsupp-
foljning och kvalitetsutveckling.

- Ta bara fragan om anvéindningen av
biologiska likemedel som ir bland den
ldgsta i landet i var region. Varfor skil-
jer vi oss at fran 6vriga landet? Det vill
vi ta reda pa och SRQ ér en viktig kun-
skapskiilla, sdger Boel Morck.

Larande foérhallningssatt

Det giiller, menar hon, att vara lyhord
fér nya ron om metoder och arbetssitt,
arbeta med patientnéra forskning och se
till att medarbetarna har férutséttning-
ar att viixa och ta ansvar i utvecklingen
av verksamheten.

- Vi har kommit 6verens om att ha ett
utforskande synsitt gentemot patienter,
varandra och omvérlden, séiger Boel.

1 oktober forra aret utsags hon till
"Arets chef/forbittringsledare” i Vistra
Gotalandsregionen. Som chef, menar
hon, maste man vara intresserad av ut-
veckling och dessutom motivera med-
arbetare att engagera sig. Som verksam-
hetschef har hon en viktig roll nir det
giller att se till att data matas in till kva-
litetsregistret och att det sker en ater-



koppling i den patientnira vardagen.

Det maste finnas en gemensam vision,
gemensamma mal och ocksa gemensam-
ma forhallningssétt, menar Boel Morck.
Pa reumatologiska kliniken arbetar An-
nika Alveflo. Hon ansvarar for verksam-
hetsuppfoljning och ir kvalitetsansvarig
for SRQ i Viistra Gotalandsregionen.

- Vi f6ljer noga hur manga patienter
vi har pa kliniken och hur méanga av dem
som finns i registret. Den storre delen av
vara patienter bor ju vara med. Vi arbe-
tar ocksa mycket med monitorering och
uppféljning av biologiska likemedel och
hur manga som star pa behandling. Ett
stort uppdrag ir att korrigera och kom-
plettera registerdata. Det kan exempel-
vis handla om fel som upptiicks vid en
likemedelsuppfoljning. Det kan ocksa
handla om att det saknas viktiga virden
eller provsvar. Sa langt det &r mojligt
forsoker vilosa de problem som uppstar.

Regionalt registerarbete

Det halls regelbundna triffar (sa kallade
7stidkurser”) da regionens reumatolo-
ger under en halvdag far mdéjlighet att
ldra sig mer om SRQ; hur registret fung-
erar och hur man exempelvis dndrar en
diagnos eller ett PAL-skap (patientans-
varig likare).

- Det dr mycket uppskattat bland vara
likare. Var ambition ir att SRQ ska vara
en naturlig och viktig del i kvalitetsar-
betet. Men det finns fortfarande de som
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tycker att det dr krangligt och komplice-
rat med dubbelregistrering. Hir har vi
en stor utmaning vad géller att behalla
och forbittra tickningsgraden, siger
Annika Alveflo.

En av flera stora vinster med kvali-
tetsregistret, menar hon, &r att patien-
terna har blivit mer vilinformerade och
kan vara delaktiga i viktiga beslut. Varje
kvartal far ldkare i Véstra Gotalandsre-
gionen en aterkoppling pa inrapporte-
rad data till kvalitetsregistret.

Utifran DAS28 (Disease Activity Score
i 28 leder) som miter oémhet och svull-
nad ilederna, inflammation i blodet och
sjukdomskiinsla, kan likare och patient
folja sjukdomsaktiviteten och se hur vil
patienten svarar pa behandling och om
den behover justeras.

- Det ir ett viktigt dialogverktyg mel-
lan ldkare och patient som skapar delak-
tighet och engagemang. Hir far vi ocksa




en chans att se om det fattas data och
undersoka orsakerna till det, séger An-
nika Alveflo.

Identifiera mangbesdkare
Kvalitetsarbete handlar bland annat om
att arbeta med stiindiga forbéttringar,
menar Britt-Marie Zaman.

- Registret dr en killa dir vi kan him-
ta fakta for att hela tiden forsoka gora
forbéttringar som kommer patienterna
och verksamheten till del. Vi har flera
pagaende projekt dér vi bland annat ar-
betar med floden och tillginglighet s&
att patienter snabbt och enkelt ska kun-
na komma till oss.

Ett annat forbéttringsprojekt handlar
om att kartligga sa kallade mangsokare
som ofta aterkommer till sjukvarden vil-
ka kan vara i behov av extra stod och ett
sirskilt omhiindertagande. Genom in-
tervjuer och journalgranskningar hopp-
as Britt-Marie Zaman att de ska identi-
fiera ett matt som tidigt signalerar vilka
dessa “riskpatienter” &r.

—-Endeliprojektetidr att undersoka om
en fast vardkontakt skulle kunna vara
ett sitt att tidigt stddja vissa patienter
med sirskilda behov och hjilpa dem till
ritt atgird och ddrmed minska antalet
mangbesok.

Reumatologkliniken pa SU har kommit
langt nir det giller att anvinda SRQ for
verksamhetsutveckling i det vardagliga
arbetet. Men det finns fortfarande ut-
rymmen for forbittringar, menar Britt-
Marie Zaman.

- Vi strivar efter att fa alla yrkesgrup-
per, inte bara likare, att engagera sig
i arbetet med SRQ. En utmaning ir att
halla ihop vardteamet och fa alla att inse
att de &r lika viktiga.

Ettstorthinderidag, menar hon, ir det
omfattande dubbelarbete som vardper-
sonalen tvingas utfora.

- Den fragan dger inte vi sjilva, men
vi ser att det dr svart att halla engage-
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manget for SRQ vid liv nér det krévs
omfattande extraarbete pa grund av da-
lig anviindarviinlighet och att systemen
inte &r kompatibla.

Onskemal fér framtiden

Vid reumatologkliniken finns en stark
onskan att PREM-matt fors in i regist-
ret; patientens upplevelse av och till-
fredsstillelse med varden, det vill siga
matt som miter exempelvis bemdtande,
delaktighet, fortroende for vardgivaren
och tillgéinglighet.

Boel Morck skulle ocksa vilja se att re-
gistret kompletterades med fler stodsys-
tem som kan hjilpa likare och patient i
valet mellan olika behandlingar.

- I Tyskland anvinder man ett in-
strument som heter Rabbit-score och
som hjilper till att forklara varfér man
viljer en viss behandling framf6r en an-
nan, utifran exempelvis risken for fram-
tida infektioner. Det ir inte alltid enkelt



for patienter att forsta likares val av be-
handling. Med riskmatt som stod kan vi
individualisera varden och pa ett peda-
gogiskt sitt involvera patienter i beslut
kring behandling, siiger Boel Morck.

Hon skulle &ven vilja se att det i SRQ/
PER finns matt som fangar upp patien-
ter med samsjuklighet som Charlson
Comorbidity Index (berédknar risken att
drabbas av andra sjukdomar, exempel-
vis hjart-kirlsjukdomar.)

- Vi har ett utvecklingsprojekt pa
gang, SCAMP, dir vi anvinder den hér
typen av riskmatt och som vi pa sikt
hoppas ska foras in i registret.

Pa 6nskelistan star dven streckkodsli-
sare som enkelt kan registrera och lésa
den attasiffriga kod (batchnummer)
som finns pa likemedelsférpackningar.
I dag tvingas vardpersonal mata in siff-
rorna manuellt.

- Risken dr att det kan bli fel i inmat-
ningen. Likemedelsverket har tillsam-
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mans med registerhallare tittat pa hur
man kan l6sa detta, men tyvirr &r hin-
dren manga, trots att streckkodsldsare
redan finns for mycket annat i sjukvar-
den.

Boel Morck skulle dven vilja se att fra-
gefomuliret HAQ (health assessment
questionnaire) som anvinds for att klas-
sificera ledrelaterad funktionsnedsitt-
ning, modifierades och moderniserades.

- Formuliret innehaller matt som rik-
tar sig till samtliga sjukdomsgrupper,
trots att manga patienter inte berdrs
av alla de fragor som stills. Det gor att
vissa patienter hoppar éver fragor som
de upplever som meningslosa. Risken dr
da stor att formuldret forlorar sitt vir-
de. Det dr dock inte helt enkelt eftersom
formuléret dr validerat och anvinds in-
ternationellt.

Eva Nordin
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SRQ ar ett Nationellt Kvalitets-
register med certifieringsgrad 1

Svensk Reumatologis Kvalitetsregister (SRQ) ar ett natio-
nellt kvalitetsregister med syfte att forbattra vard och be-
handling av patienter med reumatiska sjukdomar. Redan
i bérjan av 90-talet tog Svensk Reumatologisk Fdrening
(SRF) initiativet till att starta ett kvalitetsregister som se-
nare blev SRQ. Idag finns det mer an 70 000 registrerade
patienter, 400 000 besok och éver 1000 anvandare i SRQ.
Bade patienter och vardgivare for in data i beslutsstédet
och resultatet kan sedan anvandas i realtid for att fatta
gemensamt beslut, om fortsatt vard och behandling.

Sedan varen 2004 kan patienten sjalv uppskatta sin aktu-
ella sjukdomsbild, vilket kan ske hemifran via mina vard-
kontakter innan besdket eller pa mottagningen. Med den
webbaserade tjansten PER (patientens egen registrering)
omvandlas den skattade halsan till kvantitativa matt som
omedelbart aterrapporteras till patienten i form av en
oversikt. Patienten kan enkelt félja sjukdomsforloppet och
se behandlingseffekterna. Med férdjupad kunskap blir pa-
tienten mer delaktig i sin egen vard, vilket leder till battre
behandlingsresultat och rehabilitering. SRQ stravar efter
att standigt forbattra halsan hos patienterna. Genom
vetenskapliga studier baserade pa registerdata, kan de
reumatiska sjukdomarnas epidemiologi och utveckling
studeras, saval som effekter av olika diagnostiska och tera-
peutiska insatser. Det leder till nya effektiva behandlings-
metoder med 6kad
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