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Svensk Reumatologis Kvalitetsregister (SRQ) har genom aren kontinuerligt genomgatt flera
konstruktiva forandringar och har under 2020 fortsatt att utvecklas i positiv riktning. SRQ
syftar till att erbjuda bra halsa och séker vard for patienter med inflammatoriska reumatiska
sjukdomar. Kunskapsstodet som SRQ erbjuder anvénds for forbattring pa tre nivaer:

1) Kvalitets- och forbattringsarbete med bedémning av verksamheten och for dess utveckling:
Regelbundet (dagligen) uppdaterade resultat/outcome for klinisk verksamhet och
patientgrupper via SRQ.

2) Overgripande utvardering, for forskning och okad kunskap: SRQ:s resultat pa gruppniva
redovisas oppet och tillgangligt for professionen, sjukvardsledningar och deltagande patienter
samt allménheten pa www.srg.nu och via Varden i siffror (VIS). Vetenskapliga publikationer
sammanstalls med dataunderlag fran SRQ.

3) Beslutsstod/Bedomningsunderlag: | varden, for att kunna anvéandas i granssnittet mellan
patient och vardgivare genom aterkoppling av data som ges mojlighet att analyseras i realtid
under vardmotet.

SRQ efterstravar att na de strategiska inriktningsmal faststéallda av Nationella Kvalitetsregisters
(NKR) beslutsgrupp, det vill saga mangdimensionell uppféljning av medicinsk, funktionell och
patientupplevd kvalitet som grund for ett aktivt matbaserat patientfokuserat forbattringsarbete,
integrerat i varden Gver organisatoriska och professionella granser. Enligt bedomning av
Vetenskapsradet ar den reumatologiska forskningen i Sverige bland de varldsledande. SRQ har
uppnatt certifieringsniva 1 vilket har faststallts av NKR Beslutsgrupp.

Den biologiska farmakologiska behandlingsrevolutionen inom reumatologin har varit
avgorande for att halsan hos patienter med reumatoid artrit (RA) har forbattrats avsevart under
de senaste 20 aren och SRQ:s integrerade kunskapsstdd har bidragit genom att visualisera
resultaten saval pa nationell niva som for verksamheter och enskild patient. Data fran SRQ
visar att sjukdomsbodrdan matt som antal svullna leder, inflammations-véarden i blodet (SR och
CRP) och funktionsformaga har forbattrats avsevart under dessa ar.

Styrgrupp och Registerhallare

Styrgruppen har haft fyra méten 2020, varav ett fysiskt (mars) och pa grund av corona-
pandemin ett kombinerat digi-fysiskt (september) och tva digitala (maj och december). Under
aret har Foreningen Reumasjukskoterskor i Sveriges (FRS) representant Alf Eskilsson ersatts
av Marie-Louise Karlsson. Sjukvardsregionerna representeras i styrgruppen av en
reumatologspecialist fran varje sjukvardsregion. Norra regionens representant Lotta Ljung har
under aret bytt arbetsplats och flyttat fran Norrland och da ersatts av Ewa Berglin i styrgruppen.
Lotta Ljung har istallet varit med som adjungerad pa de tva sista styrgruppsmétena.
Reumatiker-forbundets representant Li Alemo Munters har i december fatt annat arbete och
darmed slutat i styrgruppen.

Reumatologiska kliniken Ralph Nisell, Registerhallare ralph.nisell@sll.se
Karolinska Universitetssjukhuset Lotta Blom, Register- och kvalitetssamordnare =~ ann-charlotte.blom@sll.se
171 76 Stockholm


http://www.srq.nu/

Styrgruppen bestar av 15 personer.

SRQ Registerhallare: Ralph Nisell

SRQ Register- och kvalitetssamordnare: Lotta Blom

Regionrepresentanter i styrgruppen: VGR- Christina Dackhammar, Norra- Ewa Berglin,
Sodra- Tor Olofsson, Syddstra- Michael Ziegelasch, Uppsala/Orebro- Ann Knight,
Stockholm- Liselotte Tidblad.

FRS (Foreningen Reumasjukskoterskor): Marie-Louise Karlsson
Arbetsterapeut-representant: Malin Regardt

Fysioterapeut-representant: Sofia Hagel

Patientrepresentanter (2 st): Madeleine Beerman samt en vakant, Reumatikerférbundet.
Representant for den myndighet/sjukhus (Karolinska Universitetssjukhuset) som ar Centralt
personuppgiftsansvarig (CPUA): Jon Lampa

Ordfdrande Svensk Reumatologisk Forening (SRF): Cecilia Carlens

Kansli, Kvalitetsgrupp, Registerrad

Pa SRQ-kansli arbetar 8 personer, varav en pa heltid, Lotta Blom (nationell
kvalitetssamordnare). Kansliet har veckométen pa tisdagar och daremellan vid behov mer eller
mindre daglig kommunikation via e-mail, telefon eller video-mdéten. Kansliet representerar
bade olika yrkesgrupper och kompetenser samt olika delar av landet. Kansliet skoter
kontakterna med registeranvandare, varden, IT-leverantdr (Carmona), myndigheter samt
intressenter angaende all form av fragor och 6nskemal. SRQ-kommunikatér (Lina F) borjade i
augusti, pa 30 %. Se dven sid 16 under rubriken Personal.

SRQ-kvalitetsgrupp (SRQ-K), bestar av 14 personer. SRQ-K har regional, nationell
representation med en kvalitetssamordnare och en kvalitetsansvarig per region (6 regioner),
samt 2 personer fran SRQ-kansli. SRQ-K har tva moten arligen.

Registerradet (RR), bildades 2013 av SRF (Svensk Reumatologisk Forening) samt av SRQ. RR
handlagger pa ett strukturerat sétt ansokningar om datauttag fran registret géallande forskning
och narliggande fragor. RR har 9 representanter med regional nationell representation, 1 fran
varje region samt 2 fran SRF samt 1 patientrepresentant fran RF. Ordférande SRF &r dven
ordforande i RR och sammankallande. RR sammantréader varannan manad, via telefon eller
digitalt mote.

Databasen

SRQ registrerar patienter som har en reumatisk sjukdom av typen reumatiska inflammatorisk
diagnos och som far behandling eller gar pa kontroller vid en reumatologisk enhet. Hos
patienter med RA (reumatoid artrit) ar tdckningsgraden hog (>85 %). FOr andra diagnoser
sasom SpA-gruppens sjukdomar (spondylartriter) och SLE (systemisk lupus erythematosus) ar
tackningsgraden mer svaranalyserad, men ar sannolikt betydligt lagre an for RA men i 6kande.
For de patienter, oavsett diagnos, som behandlas med biologiska lékemedel (-bDMARD) &ar
tackningsgraden i SRQ >90 %. Behandling med lakemedel i den nya gruppen syntetiska
malsokande lakemedel (tsDMARD) sdsom JAK-hammare, ska enligt Nationella Terapiradet
(NT-radet) och det ordnade inférandet, féljas upp i SRQ, vilket innebar att registreringen ocksa
for dessa patientgrupper bedéms vara hog.
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Behov varderas fortlépande av uppdateringar av variabler, algoritmer och
sjukdomsaktivitetsindex i vara olika behandlingsmoduler. SRQ/SRF har professionella
arbetsgrupper som har hand om olika diagnosmodulers innehall. Inmatning av data fran
patienter via “Patient Egen Registrering”(PER) sker infor kontakt med varden genom
direktinmatning via 1177, via inloggning med mobilt bank-id pa hemsidan srq.nu eller pa
papper (da det registreras i efterhand av vard-/ administrativ-personal). Vid besoket kan
vardgivare registrera data direkt in i SRQ-modul, alternativt sa fylls data i pa papper vid
bestket med registrering i efterhand. Ibland saknas data till besoket av olika anledningar
exempelvis ej tagna laboratorieprover, utebliven ifyllnad av PER eller tidsbrist i samband med
besokstillfallet. Vi har kvalitetsmonitoreringsmodul dér vi kan s6ka ut data som saknas for att
sedan komplettera om mgjligt.

SRQ hade den 31 december 2020 totalt 57 822 inkluderade RA patienter (den storsta
diagnosgruppen) och 30 800 patienter inom diagnosgruppen spondylartrit (den nést storsta).
Under 2020 har i SRQ inkluderats 5 652 nya patienter (ar 2019 var motsvarande siffra 6 357
patienter och siffran var da saledes hogre &n ar 2020 pa grund av corona pandemieffekten
2020).

Databasen, andringar under det gangna aret

SRQ arbetar aktivt, i samarbete med expertgrupper inom SRF, for att harmoniera
datainsamlingen i SRQ med de evidensbaserade behandlingsriktlinjer som arligen faststalls av
SRF. Pa sa sétt fungerar registreringen ocksa som ett nationellt stod for implementering av
saval behandlingsriktlinjer som evidensbaserade uppféljningsmatt pa klinikerna. Med
anledning av uppdatering av behandlingsrekommendationer har tre diagnosmoduler uppdaterats
eller utformats.

En stdrre uppdatering av modulen for diagnosen SLE har genomforts, med inférande av
uppdaterade sjukdomsindex och en ny, forbattrad patientdversikt. Dessutom pagar ett arbete
med en sjukdomsspecifik PROM som expertgruppen tagit fram och som nu valideras. Denna
kommer att kunna inga i en diagnosspecifik PER.

Aven autoimmuna biverkningar vid immuncheckpoint-inhibitorterapi (onkologisk
behandling av cancersjukdom) kan registreras i SRQ sedan 2019. Expertgruppen har tagit fram
rekommendationer for behandling och kommer att se 6ver behovet av en sarskild diagnosmodul
for att 6ver landet kunna félja, planera och samordna insatser vid dessa nya, mindre kédnda och
manga ganger svara former av lakemedelsinducerad reumatologisk sjukdom. Dock fortfarande
till viss del oklart hur biverkningsrapportering av de onkologiska preparaten ska registreras.

Strukturen for lakemedelsinmatning har forbattrats for att battre mota de krav som den
6kade anvéndningen av biosimilarer medfor och darmed férenkla for anvéndarna. Indelningen
av lakemedel har foéréndrats for att harmoniera med den nomenklatur som den europeiska
organisationen for reumatologi, EULAR, rekommenderar. Detta innebér att ocksa funktioner
for utdata har justerats nagot. Flera nya lakemedel, som har lanserats under aret, har lagts till i
registret, framst biosimilarer men &ven nagra originalbiologiska preparat.

En automatiserad funktion for kvartalsrapporter till enheterna har inforts, dar nu 42
rapporterande reumatologiska enheter i landet far aggregerade data for sin egen klinik/enhet
med jamforelser mot medelvarden/medianvarden for riket som helhet. Funktionen &r flexibel
och majliggor tillagg med nya algoritmer utifran det som verksamheterna 6nskar och behéver.

Rapportgeneratorn ar den funktion i vilken de reumatologiska enheterna i landet har
direktaccess till sina egna data och kan hamta ut radata i excelform. Emellertid &r
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rapportgeneratorn komplicerad att anvanda och har darfor nyttjats i begransad omfattning.
Rapportgeneratorn har nu uppdaterats med ett antal forval, som betydligt forenklar
anvandandet, enligt en modell som arbetats fram i samarbete med nagra intresserade enheter
(http://srg.nu/anvand-rapportgeneratorn-vardgivare/). Funktionen med export av persondata genom
Rapportgeneratorn ar inte en 6ppen for alla anvéndare. Beslut om sérskild behérighet till
Rapportgeneratorn tas av varje vardgivare.

Besdksmonitoreringen ar en annan funktion for direktaccess som kan anvandas av samtliga
anvandare, men dar sérskild behorighet krévs for att exportera listor. Anvéndare kan se listor
over samtliga patienter inkluderade pa enhetens eller filtrera pa aktiva patienter, PAL eller egna
besok. Dessutom finns funktioner for kontroll och atgard av datakvalitet sasom avsaknad av
besoOk eller avsaknad av diagnoskriterier. Dessa funktioner uppdateras frekvent for att svara
mot de behov som framkommer utifran forandringar i registret, sdsom nya diagnosmoduler
eller indikatorer. | bes6ksmonitoreringen kan man fa en snabb 6versikt 6ver inkluderade
patienter pa enheten, antal patienter med pagaende DMARD-behandling (konventionella,
biologiska och malinriktade lakemedel). I en annan flik kan man har monitorera till exempel
missing data, ej ifyllda kriterier eller om man inte har ett registrerat besok pa xx dagar. | en
tredje flik kan man soka ut biverkningsregistreringar

Misstéankta lakemedelsbiverkningar av antireumatiska lakemedel &r av stort intresse att ha
kontroll pa, sérskilt rérande de nya preparaten som har kommit pa marknaden under de senaste
aren. Dessa (misstankta) biverkningar kan smidigt rapporteras genom SRQ till LV som darefter
gor aterrapportering. Denna integration uppdaterades under aret for att bibehalla sakerheten i
overforingen.

En fornyad SpA-modul har ocksa tagits fram under éret sa att registrering av dessa patienter
med spondylartrit sjukdom ska kunna ske béttre. SpA gruppens patienter ar den nasta storsta
inom SRQ, efter RA. Se &ven sid 10.

Hemsidan

Registrets informations-kommunikation har utvecklats ytterligare de senaste aren med hjélp av
en kommunikator som ar deltidsknuten till SRQ kansli. Webbsidan/hemsidan www.srg.nu har
moderniserats och blivit &n mer éverskadlig och tillganglig, bade for vardgivare och for
patienter/allménhet. Information pa engelska har forstarkts samt flera andra funktioner.
Exempel pa sadana funktioner ar videor som bade &r textade och dubbade, lankar anpassade for
snabbare navigering samt nyhetsrullister for att formedla det senaste inom registret. Hemsidan
har aven visuellt blivit mer tilltalande med féarger och bilder.

Pa hemsidan finns bland annat information for patienter, vardgivare samt allmanheten. Data
finns tillgangligt 6ppet i de sa kallade VAP-diagrammen (Visualiserings och Analys-
Plattformen) som finns pa hemsidan under rubriken “Statistik”. Har kan man i realtid se manga
olika jamforande data mellan regioner/landsting och riket som helhet.

Kommunikationsinsatser

Varije ar i januari under vecka 4 arrangerar SRQ en nationell Registerdag for svensk
reumatologi och med information och gemensam diskussion av registrets verksamhet, resultat,
forskningsdata och hur SRQ kan vidareutvecklas. Dagen efter Registerdagen halls dven en sa
kallad Riktlinjedag av Svensk Reumatologisk forening dar riktlinjer for en effektivare och
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sakrare vard diskuteras. I januari 2020 holls for andra gangen Registerdagen i Lakare-
sallskapets lokaler i Stockholm (Klara Ostra Kyrkogata) med narmare 150 deltagare. som
firade SRQ 25 ar. Formiddagens program innehdll SRQ-nyheter samt vetenskapliga
presentationer avseende ny kunskap baserad pad SRQ-data. Aven SRQ Vision; 100 % av allt.
Téckning, Delaktighet och Kvalitet i vért nationella kvalitetsregister” pamindes om och
diskuterades och detta ar 2020 med fokus pa ordet “delaktighet” Eftermiddagens program
innehdll uppskattade SRQ-historiska jubileumsforeldsningar med inbjudna gaster (Lars
Klareskog och Anna Essén samt de tidigare registerhallarna Staffan Lindblad och Sofia
Ernestam).

Svensk reumatologis arliga konferens, Reumadagarna, skulle 2020 agt rum i Stockholm i
september. SRQ hade pa programmet fortsatt 25-ars jubileumstema med eget symposium och
inbjuden internationell gastforelasare. Pa grund av corona-pandemin blev Reumadagarna
Stockholm 2020 uppskjutet ett ar. Det ar i skrivande stund oklart om och i vilken form
Reumadagarna Stockholm 2021 kommer att genomforas och dérmed vilken typ av
arrangemang som blir aktuellt for SRQ.

SRQ sénder sedan 2019 ut kvartalsrapporter for alla landets 42 reumatologiska
enheter/kliniker (till verksamhetschefen och sjukvardsregionens kvalitetsansvariga reumatolog
samt eventuellt andra efter framstallande av vardgivarna). Kvartalsrapporterna, som visar
enhetens resultat med en jamforelse med resultaten for riket, har 2020 kompletterats med en
rapport av resultat fran samtliga enheter for de indikatorer som beslutats for vardforlopp RA
inom kunskapsstyrningen. Data for de faststéllda indikatorerna har i rapporten kompletterats
med underliggande och forklarande resultat. Kvartalsrapporterna har flera ganger uppdaterats
med ytterligare tabeller och diagram baserat pa 6nskemal fran verksamheterna och blivit en
uppskattad aterkommande informationsférmedling till de olika enheterna.

Registerverksamheten &r central for Svensk Reumatologisk forening (SRF, en l&karforening
med Sveriges ca 350 reumatologspecialister och dven ca 175 associerade medlemmar). SRQ:s
arbete och resultat ar en staende punkt pa foreningens nationella méten som halls flera ganger
per ar.

SRQ:s hemsida ar kopplad till det registernatverk av nationella, regionala och lokala
patientregister som vuxit fram inom svensk reumatologi, se "www.srg.nu”. SRF:s koordinator
skoter kontakter mellan professionerna som verkar inom reumatologin och SRQ. Hemsidan &r
en viktig kanal for ny information om SRQ och den har fatt ny, modernare layout fran och med
december 2019 och har under 2020 uppdaterats ytterligare, inte minst for att svara mot
tillganglighetsdirektiven. Detta bland annat genom tydliga kontrast mellan forgrund och
bakgrund, storre text samt mojlighet att zooma och navigera hemsidan med endast
tangentbordet.

Reumabulletinen, som &r SRF:s regelbundet utgivna nationella tidning, formedlar &ven
nyheter fran registerverksamheten och natverket och vi har i bulletinen fem ganger per ar
information pa en staende sida “Nytt frén SRQ”.

Organiserat mote med lakemedelsindustrin sker arligen for information och diskussion, det
holls under 2020 i november manad i digital form med sammantaget 3 presentatérer fran SRQ
kansl6i och 22 deltagare, dvs 2 vardera fran 11 lakemedelsbolag.

Regionalt datakvalitetsarbete har etablerats sedan flera ar med 6 regionala
kvalitetskoordinatorer som arbetar tillsammans med den regionalt kvalitetsansvariga
reumatologen. Regelbundna moten halls, men under 2020 pa grund av corona-pandemin blev
det digitalt mote under hosten istéllet for fysiskt. Forutom att instruera nya anvandare och
fortlopande gora kvalitetsuppféljning av regionens registerdata, inriktar sig det regionala
kvalitetsarbetet pa att ka tackningsgrad och strategiskt hoja datakvaliteten inom olika
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omraden. De kvalitetsansvariga och kvalitetskoordinatorerna kan ocksa hjalpa enheterna med
viss statistik och med datauttag.

Pa manga kliniker halls lokala moten, dar man diskuterar insattande och utvardering av
behandlingar baserat pa enhetens egna uppféljningsdata fran SRQ for att lara sig mer och
forbattra varden. Varje lakare kan fa en dversiktslista 6ver de patienter lakaren ansvarar for och
da exempelvis se vilka som hade forhojd sjukdomsaktivitet vid senaste besoket. Genom
visualisering av data fran SRQ kan kommunikation vid vard- och behandlingskonferenser
avseende enskilda patienter underléattas.

Regionalt sker ocksa ett strukturerat datakvalitetsarbete dar sarskilt fokus lagts vid forbattrad
datakvalitet avseende kvalitetsindikatorerna. | manga regioner deltar en stor del av
arbetsstyrkan i detta kvalitetsarbete, vilket da integreras i halvdagstraffar med utbildning i
SRQ-funktioner och utvérdering av egna, lokala och nationella resultat.

Samverkan med NPO, QRC Stockholm, NKR och NKRF

SRQ é&r nationellt organiserat inom kunskapsorganisationen och NPO Reumatologi, och har
finns dven Barnreumaregistret. Da saval SRQ registerhallare (Ralph Nisell) som en av SRQ
kanslimedarbetarna (Malin Regardt) dven &r aktivt delaktiga i NPO Reumatologi, sdsom
Stockholms-representant / NPO-Reumatologi-ordférande (Ralph) respektive NPO-
Reumatologi-processledare (Malin), blir samverkan NPO-SRQ né&ra och med god
kommunikation. Vid NPO-moéten diskuteras SRQ-fragor pa ett bra och naturligt satt, och
motsvarande vid SRQ-moten tas NPO-fragor upp regelmassigt.

SRQ har CPUA i Stockholm och tillhdr QRC (Kvalitetsregistercentrum) Stockholm. Allméanna
informations- och diskussions-registermaten arrangeras av QRC minst 2 ganger per ar och
darutover ytterligare frekventa kontakter och kontinuerligt stod och samtalspartner angaende
strategival avseende exempelvis IT-16sningar, uppdaterade registerramavtal/avrop/upphandling
samt dvriga olika utmaningar, inte minst juridiska.

NKR (Nationella Kvalitetsregister) -enheten (inunder SKR) ar behjalplig med regelbunden
information, samordning, utbildning och stod till alla nationella kvalitetsregister. Aven
registerfokuserade forskningsmoten arrangeras arligen av NKR.

NKRF (Nationella Kvalitetsregisterforeningen) bildades 2016 och &r en intresseorganisation
med syfte att foretrada och utgora remissinstans for Sveriges Nationella Kvalitetsregister inom
halso- och sjukvarden. NKRF samlar arligen de drygt 100 nationella kvalitetsregistrernas
registerhallare. Malet ar aven att forbattra kvalitetsregistrernas arbetsmojligheter och utveckling
genom att fanga upp och diskutera aktuella problem/utmaningar samt med gemensam rost
formedla dnskemal och krav till NKR och myndigheter.

Samverkan med andra nationella kvalitetsregister

For ett par ar sedan pabdrjades ett nara samarbete med Barnreumaregistret (registerhallare
Karin Palmblad). Syftet var att vi fran SRS:s perspektiv ska kunna lasa data fran patienter som
overfors fran barnreumatologin till vuxenreumatologin avseende lakemedelsbehandling samt
utfallsmatt och PROMs. Vi ser dven en mojlighet i ett narmare samarbete, d&ven om de variabler
och sjukdomsaktivitetsindex som anvands inom barnreumatologin som regel inte har
motsvarigheter inom reumatologi for vuxna och mojlighet till direktéversattningar eller
omfattande samordningsvinster saknas. Daremot kan vi fran SRQ bidra med erfarenhet och ge
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forslag till olika l6sningar for barnreumaregistret. T ex har SLE modulen som SRQ har tagit
fram sedan n&got ar modifierats for anvandning i Barnreumaregistret. Aven den Covid-19
modul som SRQ l&t installera i april 2020 anvénds i en liknande form av Barnreumaregistret.
Detta samarbete underlattas av att bada register har Carmona som IT-leverantor.

Under flera ar har SRQ arbetat med en funktion for integrering av data fran
Barnreumaregistret for vuxna med tidigare barnreumatisk sjukdom, men det finns juridiska
hinder for kommunikation mellan registrens beslutsstdd. Dessa problem har inte kunnat l6sas
pa ett smidigt satt och under 2020 lades arbetet pa paus. SRQ och

Barnreumaregistret tillhor samma nationella programomrade (NPO) inom den nya nationella
kunskapsorganisationen, dvs NPO Reumatiska sjukdomar. Detta underlattar ocksa samarbetet
mellan vara register.

Samverkan med patient- och brukarféreningar

Patienterna &r sjukvardens storsta resurs for att nd gemensamma mal for battre halsa — och den
minst utnyttjade! Var strategi ar att patienterna, samt deras anhoriga, ska bjudas in i allt hogre
grad och stddjas att sjalva skapa erfarenheter om mojligheter till forbattrad halsa och
livssituation.

Med tva representanter i styrgruppen och en representant i Registerradet har
patientféreningen en tydlig roll och ett stort inflytande pa registrets hantering och utveckling.
Vi har diskussioner och samarbetar angaende utveckling och forbattringar i registret, sa
patienten ska kunna ta del av sina data pa ett béttre sétt.

PER (patientens egen registrering) anvands innan besoket, pa tryckkanslig pekskarm eller
annan dator pa reumatologmottagning eller pa egen internetuppkopplad dator/mobil/lasplatta
via den nationella vardplattformen 1177.se. Registreringen kan med fordel ske hemifran.
Utveckling av PER har skett i ndra samarbete med patienter och patientféreningar (i forsta hand
RF). Allt fler mottagningar anvander sig av detta sétt att proaktivt registrera patientdata. Under
2020 utfordes ca 26 000 PER-registreringar i samband med vardkontakter (ar 2018 var siffran
31 000 och 2019 var den 33 000). Att antalet PER-registreringar blev lagre 2020 &r en corona-
pandemieffekt. Totalt har genom aren drygt 70 500 patienter nyttjat denna PER-majlighet (ar
2018 var denna motsvarande siffra 60 000 och 2019 var den 67 000).

Reumatikerforbundet (RF) stodjer aktivt vart registerarbete, deltar i styrgruppen och
Registerradet, liksom i forskning och utveckling av hur nya kunskaper kan erbjudas patienter.
Forbundet uppmanar sina medlemmar i distrikten att fraga efter kvalitetsregistret nar de
besoker sin reumatolog.

En majlighet som kan utvecklas i takt med att patienten far tillgang till alla (eller allt mer av)
sina egna registerdata, via 1177 &r att erbjuda patienten att kvalitetskontrollera sina egna
uppgifter/data och komma med forslag till kompletteringar och korrigeringar, av exempelvis
tagna lakemedel och dosering. Dessa forslag kan sedan diskuteras med den patientansvarige
lakaren som efter granskning kan spara mer korrekta uppgifter i kvalitetsregistret.
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Internationella samarbeten

Inom forskningen finns manga och viktiga internationella samarbeten avseende projekt kring
reumatologiska diagnoser, behandlingar och andra SRQ registerdata (SweMyoNet-
Euromyositis, EuroSpa och Nordforsk).

Det finns aven ett internationellt administrativt intresse for hur SRQ har formats och
utvecklats genom aren eftersom SRQ ér ett av de tidigaste uppréattade reumatologiska
kvalitetsregistren och har fatt ett mycket hogt internationellt (och nationellt) renommé att vara
ett valfungerande och vélorganiserat register med hog kvalitet saval avseende indata som
utdata, kopplat till bade verksamhets- som vetenskapliga utvarderingar. En australiensisk
delegation pa 15 personer kom pa besok under en aprildag 2019 for att ta del av detta.

En forskare och docent vid Handelshdgskolan i Stockholm, Anna Essén, har sedan flera ar
skrivit arbeten om och bedrivit forskning kring SRQ:s utveckling till ett saval nationellt som
internationellt framgangsrikt register och har analyserat samt diskuterat vad som kan anses vara
speciellt viktiga framgangsfaktorer vid dess utveckling och framvaxt. Pa Registerdagen i
januari 2020 presenterade Anna resultat fran sin forskning.

SRQ deltar som ett sjalvstandigt register i det europeiska samarbetet inom European League
Against Rheumatology (EULAR) for uppfoljning av Covid-19 inom reumatologin och pa
motsvarande satt ocksa i uppfoljningen inom det internationella natverket Covid-19 Global
Rheumatology Alliance. Genom denna medverkan har SRQ bidragit till flera projekt som redan
lett till vetenskapliga publikationer i ansedda medicinska facktidskrifter.

Med anknytning till SRQ, och med planer att anvanda data fran SRQ, medverkade flera
svenska forskare i en storre ansdkan till ett EU-projekt med syfte att utveckla anvandningen av
Al och machine learning inom olika delar av sjukvarden. Tyvérr blev det aktuella projektet inte
beviljat medel, men det har lett till kontakter som kan leda vidare inom faltet Al.

Forskningsaktivitet under aret

Det pagar omfattande forskning kring reumatiska sjukdomar, med std av registerdata, vid de
regionala och nationella forskningsregistren, se beskrivningen av forskningsansatserna och
publikationslistan i Arsrapporten (som publicerades i juni -19), dar vetenskapliga artiklar +
abstrakts redovisas.

Vart kvalitetsregister bidrar till synergier mellan landets forskare och vardgivare/kliniker/
reumatologer. Detta har lett till transformering av varden och dess forbattringspotential, och till
en reumatologisk forskning som dels ar bland de snabbast vaxande i Sverige, dels ar
varldsledande, enligt Vetenskapsradet.

SRQ deltar i RUT, Vetenskapsradets metadatabas for registerforskning, dar SRQ var ett av
de forsta kvalitetsregistren att inkluderas. Arbetet paborjades under 2017 och utvecklades
vidare under 2018. Deltagandet innebdr att forandringar av registervariabler inom
artritsjukdomarna uppdateras regelbundet. Ett fortsatt arbete for att inkludera ocksa variabler
for andra diagnoser pagar.

Det pagar saledes en intensiv forskningsaktivitet inom svensk reumatologi som till manga
delar &r vérldsledande och dar SRQ-data anvéands och ofta lankas till andra nationella register.
Internationella samarbeten, med nordiska grannlander och Europa, pagar med jamforelser
och/eller samkérning av reumatologiska registerdata. Bland de registerutdrag som beviljats data
fran SRQ under aret noteras projekt med mycket varierande ansatser sasom analyser av
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metabola rubbningar associerade till kronisk sjukdom, lakemedelsbehandling under graviditet
och halsovardsutnyttjande och sjukfranvaro vid kronisk inflammatorisk ledsjukdom. Det pagar
ocksa studier som initierats under 2020 sasom analyser av undantrangningseffekter under
pandemin, vilka delvis baseras pa data fran SRQ. Dessutom anvands regionala eller lokala
SRQ-data i studier, dar enheternas direktaccess anvénds for dataexport.

De forsta ansatserna till att skapa de funktioner som behdovs for att anvanda SRQ i sa kallade
registerrandomiserade studier, rRCT, har tagits under 2019 och arbetet fortsatt under 2020. Ett
par forskargrupper har visat intresse for konceptet och planer finns for studier inom SRQ och
som kan ldampa sig for denna modell.

Foljande vetenskapliga studie- och publikations-fakta for SRQ 2020:

o 31 - 82 forfragningar om utlamnande av data (det stora intervallet beror pa hur man
raknar, det finns sdledes manga forskningsprojekt som far “automatiska” arliga uttag)

o 29 - 80 beviljade datautlamnande for forskning/utvecklingsprojekt ar 2020

o 7 (varav 2 inte annu ar fardigbehandlade) nya pabdrjade forskningsprojekt 2020

o 19 vetenskapliga publikationer ar 2020

o 18 abstrakts 2020 pa internationella kongresser; varav 17 pa EULAR (European League
Against Rheumatism) och 1 pa ACR (American College of Rheumatology). De flesta
abstrakts kommer fran studier med internationellt samarbete (4 fran EuroSpa och 3 fran
Nordforsk).

ARTIS éar ett nationellt forskningsnatverk inom akademin med nara samrére med SRQ och
SRF. ARTIS arbetar med ldkemedelssékerhet (om framfor allt nya lakemedel sasom
bDMARDs och tsDMARDs) och rapportering till myndigheter och foretag. Manga projekt som
ror lakemedelsbehandling med biologisk behandling samordnas i inom ARTIS natverket.
Genom ARTIS samarbetet kommer data frdn SRQ att lankas till andra data-kallor som
patientregister, slutenvardsregister, cancerregister, doédsorsaksregister, Forsékringskassans
register och SCB. ARTIS samarbetet och den lankning av registerdata som gors inom ARTIS
ger mojlighet att utforska ocksa fragestallningar utanfor de som ar direkt kopplade till
lakemedelsbehandling och lakemedelsakerhet. Samsjuklighet sasom frakturrisker, hjart-
kérlsjukdom och maligniteter ar foremal for flera pagaende projekt. Levnadsvanors betydelse
belyses allt oftare i studierna, och man noterar ocksa studier med fokus pa metodik och
datakvalitet. Sammanlagt omfattar ARTIS samarbetet och ARTIS-lankningen omkring 80
pagaende storre och mindre forskningsprojekt.

Forskning pa kvalitetsregistrets data sker med Etikprévningsmyndighetens tillstand och, i de
fall biomaterial eller annan patientmedverkan behdvs, patienternas informerade samtycke. Via
olika universitet i landet sker flera forskningsprojekt i samverkan, &ven med forskande
lakemedelsforetag.

En rad regionala forskningsprojekt, liksom en klinisk provning som sker i professionens
regi, ingar ocksa i det nationella natverket. Nya initiativ till insamling av patientdata tas ofta av
enskilda forskare, som startar regionala samarbeten mellan olika kliniker. De regionalt
validerade matt och analysmetoder som forskningen da tar fram kan sedan vara relevanta aven
nationellt inom kvalitetsarbetet.

Ett sarskilt Registerrad (RR) bildades 2013 av Svensk Reumatologisk Forening (SRF) samt
SRQ. RR har till uppgift att strategiskt arbeta med gemensamma nationella resurser for
vardutveckling och forskning i form av datahantering i SRQ och prover i den nationella
biobanken (med Karolinska Institutet som huvudman). Alla data-uttag for forskning fran SRQ
(liksom uttag fran SRQ biobank) ska provas och tillstyrkas av RR, som gor ett underlag for
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menproévningen for utlamning av kvalitetsregisterdata. Har presenteras forskningsplan,
etikgodké&nnande och ans6kan om datauttag. Eventuella synergier mellan projekt identifieras.

Sedan 2013 finns SRQ biobank for att erbjuda mojlighet att ta prover till en nationell
biobank innefattande alla patienter i reumatologins kvalitetsregister. En pAminnelsefunktion ses
i Gversikten for patienten som anvéands under besoket.

Aktiviteter inom ramen for finansieringen

Foredragningar, presentationer av registret, seminarier, utbildningar, resultatredovisningar,
besok pa vissa av landets reuma-enheter har utforts under 2020, dock i mer begransad
omfattning ar 2020 an tidigare, pa grund av corona-pandemin.

o Registerdagen i januari 2020

o Foreldsning “En interaktiv titt pa ett kvalitetsregister” pa den valbara kursen Digitala
tjanster och e-hélsa ur ett personcentrerat perspektiv, lékarutbildningen Termin 11 i april

o Seminarium for lakemedelsindustrin-industrin (QRDF-tjénsten) i november 2020

Ovriga aktiviteter under aret

Administrativt, organisatoriskt

o Under 2020 har i sjukvarden den nya nationella kunskapsorganisationen med 24 olika NPO
(Nationella Programomraden) tagit form och NPO Reumatologi som bildades ett ar senare
an de évriga, har kommit igang med sitt arbete pa ett bra sétt. Alla drygt 100
kvalitetsregister har organiserats inom kunskapsorganisationens olika NPO:er och SRQ
finns i NPO Reumatologi, och har tillsammans med Barnreumaregistret.

o Uppdateringar av SRQ:s lakemedelsmodul har genomforts under 2020. Manga nya anti-
reumatiska lakemedel, dels biosimilarer, dels originalpreparat, har introducerats under aret.

o Tjansten for rapportering av biverkningar har en EU-standard (E2B) och ar kopplad till
SIL-databasen, for att dar hdamta korrekta uppgifter om lakemedels styrka och
beredningsformer vid rapportering. Tjansten ar generisk och anvands dven av exempelvis
neurologins MS-register. Var tjanst ar nu helt etablerad vid Lakemedelsverket. Sedan 2017
gar rapporten automatiskt ocksa till Lakemedelsverkets databas och vidare till
Eudravigilance (EMA-Europiska lakemedelsmyndighetens databas) En uppdatering av
mjukvaran har under aret genomforts av Carmona.

o Arbetet med kvartalsvis aterrapportering paborjades under 2019, har blivit lyckat och har
fortsatt under 2020, det vill saga att var 3:e manad férprogrammerat sanda ut forvalda
resultat/outcome-data till 42 inrapporterande reumatolog-enheter i landet, dvs uppgifter
och data avseende den egna reumatologiska enheten/kliniken och att dessa data sedan
jamfors med Riksgenomsnittet. Rapporterna har utvecklats successivt efter feed-back fran
mottagarna.

o Vid manga reumatologiska enheter/kliniker/mottagningar anvands SRQ som stod i arbetet
med verksamhetsutveckling och till exempel vid APT-moten anvands kvartalsrapporterna
vid diskussion med medarbetare angaende verksamhetens arbetssatt och resultat.
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Modulen for inflammatoriska rygg- och ledsjukdomar, SpA (Spondylartrit-gruppen) har
uppdaterats. Femton diagnoser ingar, till exempel ankyloserande spondylit, spondylartrit
och psoriasisartrit. Beroende pa diagnos och fenotyp (axial eller perifer sjukdom) kopplas
frageformular och utfallsmatt for sjukdomsaktivitet, funktion etc. For att battre kunna
karaktarisera patienterna har det lagts till ’sjukdomsbild nu eller tidigare”. Data
kompletteras vid behov, i samband med varje besoksregistrering.

Pa allt fler reumatologiska mottagningar i landet har allt fler sjukskaterskor och/eller
fysioterapeuter (sjukgymnaster) sd kallad “remissionsmottagning”, dér patienter med
valkontrollerad reumatisk sjukdom, systematiskt foljs upp av en reumasjukskoterska eller
av fysioterapeut. Vid dessa besok bedoms patientens sjukdomsaktivitet med bland annat
ledstatus och underlattas av det standardiserade arbetssatt som finns etablerat med PER-
registrering och mallen i SRQ. Pa de véxande sjukskaterske- och fysioterapeut-
mottagningarna arbetar man ocksa med kartlaggning av patientens levnadsvanor, sasom
rokning, fysisk aktivitet, kost samt screening av kardiovaskuldr risk, med stod av
funktioner i SRQ. Under detta corona-pandemi-ar har denna mottagnings-utveckling
stannat av nagot men ambitionen ar att den har ska ta ny fart framover.

Utveckling av QRDF-tjansten. Sedan ett par ar har uppdragsavtal slutits mellan SRQ och
alla LIF:s medlemsforetag som marknadsfor biologiska lakemedel eller tsDMARDS inom
registrets omrade, dar analyser av registerdata ska kunna goras och resultaten ska kunna
anvandas av foretagen (utan att dessa far tillgang till grunddata i kvalitetsregistret).
Anvandningen avser en foretagsintern analys av marknaden for de egna produkterna med
anvandning och effekter i vanlig vard (real life analyser). Quality Register Drug Follow-
Up (QRDF) ar en foretagsportal och tjanst som SRQ utvecklat dar aggregerade data
tillgangliggors. Smérre uppdateringar av tjansten har gjorts under 2020.

Fordjupad diskussion vad som ar Beslutsstod respektive Kvalitetsregister initierades under
2019 och fortsatte dven 2020. Detta ar en viktig fraga da dessa begrepp omfattar olika
juridiska lagrum. Dessutom kopplat till detta, har diskussionen om MDR (Medical Device
Regulation) avseende EU-certifiering av medicintekniska produkter. Carmona har varit
involverade samt juristhjalp har tagits fran QRC, SKR, Karolinska-CPUA samt fran
”Rambergs Advokatbyra”, se dven sid 14, ”Planer for kommande ar”.

Att skapa delregister inom SRQ, vid sidan av diagnosen RA, diskuterades ingdende under
2020. SRQ innehaller en stor mangs diagnoser forutom RA, men tyngdpunkten ligger pa
RA-diagnosen och det ar for denna som register-certifierings-niva 1 foreligger. Exempel pa
delregister som skulle kunna vara aktuella inom SRQ &r SpA/PsA (spondylartrit/
psoriasisartrit), SLE, myosit, biologisk behandling. Fordelar med ett delregister-system ar
att fa okad fokus och battre datakvalitet pa fler reumatologiska diagnoser an RA och att en
ansvarig delregisterhallare kan driva sadana specifika registerfragor starkare. Nackdelar &r
en okad administrativ borda med bland annat arlig rapportering (arsrapport +
verksamhetsberattelse kravs per delregister) utan nagon ytterligare statlig ekonomisk
ersattning for detta extra-arbete. SRQ styrgrupp beslutade under aret att inte driva
delregister-processen vidare i nuldget.

Validering av data for biologisk lakemedelsbehandling vid RA har pagatt under aret.
Tyvérr har arbetet forskjutits, da medarbetare fran reumatologin arbetat med Covid-19,
vilket inneburit mindre tid for kvalitetsarbete pa enheterna. Datainsamlingen kunde
fardigstallas under hosten och sammanstallning och analys &r pabérjad.
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Sammanstallningen av data har delvis utforts av en feriearbetande gymnasist, Hanna
Askling.

o | feriearbetet ingick dven att skapa en dversikt av strukturen i registret avseende
diagnosspecifika moduler, sjukdomsindex, PROMs etc. Detta kom sedan att ligga till
grund for ett informationsprojekt infor att registret ska 6ppnas upp mer for patienter —
”Vad registrerar ni om mig?”. Denna informationssatsning kommer att fortséttas under
2021 och da laggas upp pa hemsidan i syfte att ge alla patienter korrekt och lattillganglig
information om reumatologiska sjukdomsindex och liknande, specificerat for varje
diagnos.

o Under 2020 har flera omfattande administrativa kvalitetsforbattrande atgarder genomforts.
Bland annat har samtliga studier som flaggas i SRQ gatts igenom och uppdaterats och i
flera fall avslutats. Infor integrationen med Varden i Siffror (ViS) har samtliga enheter
inom SRQ gatts igenom och kontakt tagits med ett flertal enheter, da det i flera fall varit
aktuellt med sammanslagning av enheter eller namnbyten. Arbetet infér integrationen med
ViS é&r inte klar, da vardenhetsnivaer och motsvarande HSA-ID:n inte 6verensstammer
mellan SRQ och ViS normala presentationsform. Dessutom har registerkomponenter som
skapats inom SRQ tydliggjorts och listats upp, for att tydliggora det intellektuella arbete
som utforts genom aren inom svensk reumatologi i SRQ:s regi och for att utgora ett
underlag for ett pagaende arbete att sakerstalla registrets IP-rattigheter eller katalogskydd.

Covid-19 pandemin

o Corona-pandemin har starkt satt sin pragel pA manga satt inom svensk sjukvard 2020 och
forstas dven for registerarbetet. For reumatologin och SRQ har det inneburit farre fysiska
vardbesok och darmed minskat antal registreringar dven om det fungerar att gora sadana
via distansbesok. Efter nskemal fran verksamheterna infordes under hésten 2020 en
specificering av typ av distansbesok (telefon eller video) for att ge mojlighet till enkelt
inh&mtad statistik.

o SRQ har tagit fram och i april 2020 implementerat en covid-19 modul, for att smidigt
kunna registrera vara patienter som drabbas av covid-19. Rapportering gors sedan fran
SRQ vidare till Europeiska Reumatolog-covid-register. Aven Barnreumaregistret har
kunnat anvanda SRQ:s framtagna covid-19 modul, i nagot modifierad form.

o | Reumabulletinen 7/2020 som utgavs i december presenterades resultat fran SRQ
avseende hur pandemin paverkat verksamheten inom reumatologin i Sverige
(https://etidning.svenskreumatologi.se/1913/Reumabulletinen/361411/2020-12-17/r/15).

o | den sjalvregistrerande formuléret PER (patientens egen registrering) har ett par enkla
riktade covid-fragor lagts in och kompletterats for att fanga in de patienter som under aret
har drabbats av covid-19.

o Covid-19 forskningsprojekt har initierats, i ett europeiskt samarbete, se sid 8.

Utvecklingsprojekt

o VAU - Visualize Analyze Understand (VAU), denna funktion kan anvands i vardmotet.
Man ser 6versiktligt hur patienten matt 6ver tid, samt hur de skattat sina leder vad galler
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svullnad och smérta. Patientens egen registrering visualiseras saledes grafiskt och kan
diskuteras. Syftet ar att det ska underlatta beddmningen for bade vardgivare och patient vid
motet. Funktionen finns implementerad for RA och har fortsatt att utvecklas under 2020
for aven anvandning vid fler diagnoser sasom JIA och SpA.

RDS - Reumatologins digitala stod (RDS), ett projekt som initierades 2018, med syfte att
se Over digitaliseringen av reumatologin for att optimera arbetet inom den reumatologiska
varden, for bade professionen och patienterna. Det handlar om ett samarbete mellan SRQ,
IT-system och varden. RDS kan i dagslaget ses som en tankesmedja, och 7 6ppna
webinarier genomfordes 2019 riktade mot vardgivare, patientorganisationer, 1T-bolag och
naringsliv. Under 2020 har RDS-arbetet pa grund av corona-pandemin riktats om, da det
inom de pressade verksamheterna inte funnits utrymme for att delta i eller lyssna pa denna
typ av webinarier. Information har istéllet spridits genom en artikel i Reumabulletinen.
Planer finns for ett fortsatt RDS-arbete, och da i forsta hand storre webinarier for att sprida
information om fungerande processer for datadverforing till SRQ fran journaler, se nedan,
samt fortsatt samarbete med de upphandlade varddokumentationssystemen.

Overféring av data fran journal till register: Ett samarbete mellan SRQ och NKRR
angaende datadverforing, via SNOMED-kodning (Systematized Nomenclature of
Medicine), mappning, direkt fran journal till registret har fortsatt under 2020, som tidigare
i samarbete med Reumatologkliniken i Orebro och SKR. Efter den forsta leveransen under
2019 har nu ytterligare delar implementerats och &r nu i drift. Arbetet for 6verforing ar nu
klart for implementering i andra regioner under 2021. Projektet utgdr en bas for
motsvarande projekt for andra digitala journaler. Denna generiska l6sning &r anvandbar
over hela landet vilket dven fran borjan har varit malet med insatsen. Detta &r ett angelaget
projekt med syftet ar att minska dubbeldokumentation i register och journal, vilket kan
forbattra datakvalitet, gora patient- och registerarbetet smidigare och frigora tid for det
faktiska patientarbetet. Den mojliggor dven mer komplett data for utvéardering av produkter
fran kunskapsstyrningsorganisationen sasom personcentrerade sammanhallna vardférlopp
inom reumatologin.

Visualiserad analysplattform (VAP): Visar statistik pa olika resultatmatt och &ar nu
anpassad i inloggat lage, sa man kan fa fram data pa verksamhetsniva och pa “mina
patienter” for lidkaren. Resultatdata ar aven tillgangligt publikt pa riks- och
region/landstingsniva. Flertalet av de grafiskt sammanstallda analyser som visas i
Arsrapporten publicerad i juni 2020 finns tillgangliga som VVAP-diagram.

Dessa (13 olika variabler for inloggade, 9 publika dvs for icke inloggade) kan framtagas
via SRQ:s hemsida www.srg.nu,:varav fyra &r indikatorer:

1) Sjukdomsduration vid nydiagnostiserad RA,

2) Befolkningsjamforelse av antal personer med RA och biologiska lakemedel,

3) Patientrapporterad hélsa vid behandling med biologiska lakemedel for RA,

4) Sjukdomsaktivitet efter start av forsta biologiska lakemedel for RA.

Ett inklusionsmatt-VAP:
5) Sjukdomsduration vid diagnos.

Sex behandlings-VAPs:
6) Pagaende DMARD,
7) Befolkningsjamforelse av antal personer med biologiska lakemedel,
8) Lag sjukdomsaktivitet vid RA och pagaende biologiska lakemedel,
9) Patientrapporterad hélsa vid behandling,
10) Diagnoser och besok,
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11) Antal behandlingar for olika biopreparat,

Tva kvalitetssakrings-VAPSs:
12) Tackningsgrad for RA,
13) Uppfoljningsbesok efter start av lakemedelsbehandling.

VAP har utvecklats ytterligare och blivit ett flexibelt instrument for visualisering och
analys av SRQ-data, och har som syfte att tillfredsstalla det 6kade register-reuma-data
behovet fran kliniker, patienter, forskare, dvriga vardgivare och lakemedelsbolag. Dessa
uppdateras i realtid och man kan sjélv valja vad man vill se genom val av till exempel kon,
alder, sjukdomsduration, tidsperiod etc. Denna kunskap kan driva det standiga
forbattringsarbetet ute pa alla reumatolog-mottagningar i landet genom jamforelser 6ver tid
av vad som kan uppnas lokalt och nationellt.

Patientens Egen Registrering (PER) kortversion: Det & mycket data som registreras av
patienterna. Vi har sett 6ver hur vi ska kunna minska datainfang utan att forlora viktig
information. Vid patientregistrering pa “mellanbesdk™ finns mojlighet att vélja PER
kortversion alternativt vanlig PER om man uppfyller vissa kriterier. PER kortversion
innehaller vid perifer artritsjukdom PROM (Patient Related Outcome Measurement) matt
pa smarta, allman halsa samt trétthet (VAS 0 - 100). Vid axial spondylartritsjukdom ingar
aven BASDAI (Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index), BAS G1 (Global
hélsa senaste veckan) och BAS G2 (Global hélsa senaste halvaret) vilket ger
sjukdomsaktivitetsmatt nar laboratorieparametrar samt lakarundersékning finns samtidigt.

Rehabmodul: Fortsatt implementering pagar. Variabler for uppféljning av omvardnad,
funktionshinder, aktivitetsbegransning och livsstilsfaktorer, som &r relevanta inom
reumatologin &r inkluderade i SRQ. Darmed uttkas anvandandet av registrering via
beslutsstddet till fler professioner som moter patienter med reumatiska sjukdomar.
Internationellt validerade, effektmatt for uppfoljning av vard och rehabilitering finns
tillgangliga i SRQ:s beslutsstdd. Sjukskoterskemottagningar finns vid manga reumatolog-
verksamheter i landet, och fysioterapeut/arbetsterapeutmottagningar med stéd av SRQ
utvecklas pa flera stallen. Rehab-modulen kan anvéndas i det lokala beslutsstodet och som
stod for verksamhetsutveckling. Ett viktigt mal ar att stodja utvecklingen av nya
vardformer dar patienten tar ett storre, eget ansvar for levnadsvaneforandringar for battre
hélsa, exempelvis okad fysisk aktivitet och rokstopp. Rehabiliteringsinterventioner kan nu
registreras av fysioterapeuter och arbetsterapeuter i SRQ. Under aret har aven
Rehabmodulen utvecklats sa att bade arbetsterapeut och fysioterapeut kan registrera rehab-
bestk pa samma dag vilket ar av varde for att félja upp indikatorer i Vardférlopp RA.

Vardforlopp-RA. Nationella Program Omradet for reumatiska sjukdomar inom
kunskapsorganisationen utsag, efter en sérskild nationell miljonsatsning 2019, att tidig
RA” skulle inga bland de sjukdomar som utvaldes i framtagandet av nationellt
standardiserat vardforlopp. Under 2020 blev det sedan beslutat att arbetet dven ska
utvidgas till att galla hela RA-vardforloppet, dvs den livslanga, kroniska sjukdomen. En
sarskild nationell arbetsgrupp (NAG) har uppdraget att ta fram dessa vardforlopp. Olika
SRQ-data och indikatorer kommer tas fram och anvénds for basdata samt for jamforelse av
utfall mellan regioner, landsting och kliniker. Av indikatorerna avseende vardforloppet vid
tidig RA (forsta arets sjukdom) baseras sju pa data fran SRQ vilket ingar i den
kvartalsrapport som sands till enheterna. Genom en ny integration presenteras dessa ocksa
pa Varden i siffror, for narvarande pa regionniva, men det planeras att presenteras ocksa pa
enhetsniva.
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o Vardférlopp-GCA. NPO beslutade under 2020 att dven for GCA-sjukdomen (Giant Cell
Arteritis = jattecellsarterit = temporalisarterit) ska ett personcentrerat sammanhallet
vardforlopp tas fram. | SRQ finns en sarskilt framtagen GCA-modul som med férdel kan
anvandas, sarskilt i de fall da biologisk behandling (IL-6 hammare) anvands.

Planer for kommande ar 2021

En sa kallad "Patient VAU" planeras tas fram under det kommande aret dvs att patienten sjalv
kan logga in i SRQ (utan att vardgivaren ar narvarande) och se sina VAU-data pa egen hand, se
aven sid 12.

Fortsatt utveckling av information pa hemsidan riktad till patienter.

Fortsatt forbattring och utveckling av VAP-funktionen under 2021 planeras att ske, och
eventuellt dven utformandet av nya VAP-diagram (se sid 10 - 11).

Uppdatering av indikatorer for de kommande vardforloppen i Varden i siffror med de
indikatorer utgaende fran SRQ som beslutas i NPO.

Implementering av en ny funktion for uppskattning av kardiovaskular risk vid reumatisk
sjukdom som stdd for primarprevention.

Fortsatt framtagande och utveckling av Sjogren-modul och &ven SSc-modul (Systemisk
Skleros).

Ytterligare komplettering av data i form av tabeller och grafer i den kvartalsaterrapportering
som skickas elektroniskt till alla reuma-enheter i landet.

Start med bakgrundsarbete for att mojliggora berékning av tackningsgrad for en eller flera
diagnoser inom omradet spondylartriter. Arbetet gors i nara samarbete med forskare pa
omradet.

Arsrapport for féregéende &r (dvs 2020) i modernt kvadratiskt format, planeras bli Klar i juni.

Speciell hansyn kommer att behgva tas till den nya EU MDR-forordningen (medicintekniska
produkter) som blev uppskjutet ett ar pa grund av corona-pandemin och kommer nu istéllet
borja gélla fran 26 maj 2021. Diskussion pagar bland annat med NKR och QRC men dven med
Carmona, som &r SRQ:s datahanterare och leverant6r, hur detta ska l6sas och man kommer
behova se Gver vissa rutiner for klass 2 certifiering eftersom denna funktion blir en del av det
beslutsstod som varden anvander vid bedémning och handlaggning av den enskilda patienten.

Anslutning, Tackningsgrad och Datakvalitet

En hdg tackningsgrad ar nédvandig for att syftet med kvalitetsregistret nas — att forbattra halsan
hos de patienter som ar foremal for registrets arbete. Det finns fem olika delar i detta:

Alla vardenheter dar dessa patienter far vard ska vara med i registret — anslutningsgrad.
. Alla patienter som ar foremal for registret ska vara med — tackningsgrad.

. Alla vardtillfallen som ska kvalitetssdkras ska vara med i registret — uppfoljningsgrad.
Alla uppgifter som ska registreras vid vardtillfallet ska rapporteras — kompletta data.
Alla uppgifter ska vara riktiga — valida data.

AR A

Malet att vara nationellt tickande nas, eftersom alla reumatologmottagningar ar med i registret,
saledes foreligger har 100 % anslutningsgrad. Mottagningarna far ocksa stod for att
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tackningsgraden ska oka samt att fler patienter inkluderas. Idag ingar alla patienter med RA och
anti-reumatisk behandling men malet &r att inkludera alla patienter som behandlas for
akommor/diagnoser vilka finns med i SRQ. For RA ligger tackningsgraden 2019 pa 85,8 %.
Den officiella tdckningsgraden for 2020 kan redovisas forst i okt 2021 efter att analyserna
genomforts pa Socialstyrelsen. For patienter med biologisk behandling (alla reumatologiska
diagnoser) ligger tackningsgraden i SRQ for hela landet 6ver 90 %.

Registrets datakvalitet for aterbesok ar foremal for ett standigt forbattringsarbete so m leds
av den nationella kvalitetssamordnaren. SRQ har utsett sex kvalitetssamordnare som regionalt
foljer tackningsgraden av patienter och uppfoljningsbesok och att besoksdata &r kompletta, och
som stdder varje mottagning i regionen att kvalitetskontrollera och forbattra sina egna data.

Datakvalitet ssmmanstalls nationellt varje halvar och bygger pa SRQ:s monitoreringsmodul,
déar resultat kan tas fram for varje lan.

Monitoreringsmodulen anvénds lokalt for att identifiera patientbesok med saknade data eller
saknade patientbesok, vilket &r basen for det lokala kvalitetsarbetet. Arbetet sker i enlighet med
en nationell prioritering: i forsta hand kvalitetsgranskas besok for patienter med RA eller
biologisk behandling, och i andra hand besok for patienter med spondylartritsjukdom (SpA),
det vill s&ga, de diagnoser/behandlingar dar kvalitetsregistret har en nationellt god
tackningsgrad.

Under 2019 planeras fortsatt arbete med forbattrad tdckningsgrad och datakvalitet sarskilt
for de nya diagnoser som inkluderats i reumatologins gemensamma kvalitetsregister, liksom att
datakvaliteten ska 6kas genom lokalt, regionalt och nationellt systematiskt arbete. Med den nya
visualiseringsplattformen (VAP) kommer ytterligare data i realtid kunna levereras i olika
utdataportaler och arbete med att utveckla mer utdataval for olika anvandargrupper pagar.

Vi kommer dven fortsattningsvis att arbeta systematiskt med forbattrad datakvalitet
avseende kvalitetsindikatorer och sjukdomskriterier enligt forslag fran SRQ:s styrgrupp och
expertgrupper inom Svensk Reumatologisk Férening.

Validering av datakvalitet

Ett SRQ valideringsprojekt startades under 2018 och har fortsatt under 2019 och 2020, och
planeras goras klart under 2021. Det gar i korthet ut pa att 600 i SRQ registrerade patienter med
RA och biologisk behandling fran hela landets kommer att slumpvis utvéljas och kontrolleras
avseende journaluppgifter vs vissa utvalda SRQ data, forutom indata sdsom DAS28-vérden
aven medicinering. Avvikelser (och samstammighet) mellan de tva systemen kommer att
registreras och pa sa sétt blir validering av data mojligt. Resultatet planeras vara
publiceringsbart i vetenskaplig tidskrift.

Datakvalitet och bortfall (missing data)

SRQ kvalitetsgrupp (SRQ-K) traffas tva ganger per ar och det finns representanter fran alla sex
regioner i denna. Syftet med kvalitetsgruppens arbete &r att forbattra och optimera SRQ-arbetet
for att kontinuerligt hoja datakvaliteten. Arbete med att minimera missing data pagar standigt
och i varje region anordnas arligen sé kallade “stiddagar” med genomgangar av registerdata
och med syfte att forbattra registrets datakvalitet, dvs sa fa missing data som majligt, korrekta
varden som har inmatats samt rikligt med registreringar/data for de patienter som ska féljas.
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Aterkopplande kvartalsrapporter till alla 56 inrapporterande reuma-enheter introducerades
under 2019 och har fortsatt 2020, och delvis utvecklats ytterligare med &nnu fler variabler.
Dessa kvartals-aterrapporteringar ger en kontinuerlig feed-back (var 3:e manad) till respektive
reumatologisk enhet angaende olika outcome data vilket kommer att leda till storre intresse for
SRQ med forbattrad datakvalitet pa sikt.

Overgripande om personal

Se under Styrgrupp och Registerhallare, sid 2. Tillaggas kan att inom SRQ kansli arbetar en
person pa heltid, registersamordnare Lotta Blom, de 6vriga sju som &r knutna till kansliet
arbetar deltid, alla <50 %.

Sammanfattande kommentar om ekonomi

For ar 2020 minskades det statliga stédet med 15 % till 2,6 miljoner kr. For aret dessforinnan,
2019, minskades det statliga ekonomiska NKR/SKL-stodet med 27 % fran 4,2 miljoner kr till
3,05 miljoner kr vilket tackte ca hélften av den ekonomi och budget med kostnader som SRQ
haft under aret 2019. Tack vare samarbete med privata foretag och lakemedelsbolag, via 1-ars
och 2-arsavtal (den sa kallade QRDF-tjansten), kan mot avtalad avgift extra data-analyser och
tjanster erbjudas och ekonomin komma i balans. Dessa extra intakter anvéands for att ge service-
tjanster och for att utveckla SRQ och kan samtidigt, till viss del, &ven anvéndas till SRQ drift
och basarbete. For ar 2021 har NKR/SKR-stodet till SRQ aterigen blivit 2,6 miljoner kr vilket
saledes innebér liknande ekonomiska forutséttningar som for ar 2020.

Redovisning av ekonomi

o Resultat och balansrakning inklusive relevanta kommentarer till olika poster: Finns i den sa
kallade Q1-rapporten som inlamnas arligen, i borjan av aret, till NKR, dvs i feb/mars 2020.
Ekonomin &r i balans.

o Andra inkomstkéllor dn nationella anslag (inklusive avgifter for anvandare): Nagra avgifter
for vardens anvandare tas ej ut, dvs de 52 (42 + 10) anslutna olika reumatolog-enheterna i
landet kan anvéanda registerdata utan nagon avgift. Andra inkomstkéllor for SRQ &r avtal
med lakemedelsbolag (QRDF-tjansten) som onskar sarskilda analyser + tjanster for internt
bruk eller for utvecklingsprojekt eller forskning.

o Attestratt for SRQ har delegerad CPUA vid Karolinska Universitetssjukhuset
(verksamhetschef Jon Lampa), och under beloppet 50 000 kr har aven Registerhallaren
givits attestrétt.

o Granskning av rékenskaper har skett via SRQ kansli samt controller/ekonom vid
Karolinska Universitetssjukhuset, dar SRQ kontot finns.

Ovrigt

Relativt komplicerade forhandlingar och diskussioner med plattformleverantér Carmona pagar
avseende tjansteavtal och driftavtal, vilka har 16pt ut och maste omférhandlas och uppdateras.
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Juridikhjalp fran Rambergs Advokatbyra tas, vilka SRQ har blivit hanvisade till via QRC
Stockholm och CPUA Karolinska. Advokat-kostnaderna till Rambergs betalas an sa lange helt
av SRQ.

Samverkan med patienter, myndigheter och naringsliv

SRQ har samarbetsavtal med flera ldkemedelsféretag och dessa foljer SKR:s avtal med
naringslivets foretradare (LIF, SwedenBio och Swedish MedTech). LIF och SKR traffade ett
nytt avtal sommaren 2020 dar det framgar att lakemedelsforetagen bor erbjudas tillgang till
registerdata for analys och forskningséandamal.

Ansvaret for uppféljning av reumatiker (personer med reumatiska sjukdomar) och av
lakemedelsanvandningen i varden, avseende compliance, interaktioner med andra
behandlingar, effekter och bieffekter, delas av manga aktorer:

# Personer med reumatisk sjukdom (= reumatiska patienter) vilka far icke-farmakologisk
och/eller farmakologisk behandling (lakemedel), och &ven deras anhoriga.

# Patienternas organiserade foretrddare (Reumatikerforbundet, Distrikten, Foreningarna).

# Lakare som ordinerar behandlingar och forskriver anti-reumatiska lakemedel.

# Sjukskoterskor och andra vardgivare (fysioterapeuter, arbetsterapeuter, kuratorer) som traffar
patienterna, ger behandling och information och fangar upp eventuella problem eller
biverkningar.

# Verksamhetschefer och medicinskt ansvariga som ska se till att vardprogram och riktlinjer
foljs.

# Vardgivarnas organisatoriska foretradare (sasom SLS, SLF, SRF, FRS, Sverefo)

# Apotekspersonal som [dmnar ut och ger information om receptférskrivna preparat.

# Forskare som analyserar (register)data, kan se samband och studerar real life data avseende
lakemedelsanvandning.

# Myndigheter sasom Lakemedelsverket (LV), Tandvards- och Lakemedelformansverket
(TLV), Nya Terapier (NT) -radet, Socialstyrelsen.

# Den nya nationella kunskapsorganisation/NPO och sarskilt Nationellt Programomrade
Reumatologi

# De privata foretag som utvecklar, tillverkar, séljer och marknadsfoér produkter/lakemedel som
anvands inom varden.

De data som kan ligga till grund for en strukturerad uppfoljning, ofta pabjuden av ansvariga

myndigheter, kommer fran patienter och vardgivare. | SRQ samlas sadana data som underlag
for kvalitetssakring dar inte minst lakemedelsbehandling utgor ett viktigt omrade.
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