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Beskrivning av SRQ

Svensk Reumatologis Kvalitetsregister (SRQ) ar ett nationellt kvalitetsregister som syftar till
att forbattra behandling och uppféljning av patienter med reumatiska sjukdomar.

SRQ baseras pa data som matas in, eller pa annat satt inkluderas, av ldkare, sjukskoterskor,
fysioterapeuter och arbetsterapeuter fran olika reumatologiska mottagningar i landet. Dessa
data inkluderar bland annat uppgifter om vard, behandling, bedémning inklusive
patientrapporterade utfallsmatt.

SRQ har certifieringsniva 1%, vilket ar den hdgsta nivan ett nationellt kvalitetsregister kan
erhalla.

Bakgrund

| borjan av 1990-talet tog Svensk Reumatologisk Forening (SRF) initiativ till ett nationellt
kvalitetsregister. Initialt var registrets uppdrag att félja upp patienter med diagnosen
reumatoid artrit. | dag inbegriper registret 6ver hundra reumatologiska diagnoskoder och
inkluderar 6ver 125 000 (2023) patienter.

Sedan registret startade ar 1995 har det skett en dramatisk utveckling gallande mojligheten
att genom antireumatisk behandling forbattra sjukdomsférloppet hos patienter med RA och
andra reumatiska sjukdomar; forst med konventionella lakemedel, darefter med biologiska

ldkemedel och malsékande syntetiska preparat. Denna utveckling har kunnat féljas, stodjas

och beforskas tack vare data fran SRQ.

Resultat fran SRQ redovisas dppet och ar tillgangligt for saval profession och
sjukvardsledningar som deltagande patienter och allmanheten, till exempel i arsrapporten
och pa webbplatsen?. Den breda anvdandningen av SRQ inom specialiteten har dven bidragit
till att samma matbara och validerade utfallsmatt anvands 6ver hela landet, vilket mojliggor
jamforelser och samverkan.

Uppdrag

SRQ:s uppdrag ar att arbeta for att uppna den vision for Nationella Kvalitetsregister (NKR)
som definierats i 6verenskommelsen mellan staten och Sveriges Kommuner och Regioner
(SKR)3, det vill sdga att nationella kvalitetsregister:

1L3s mer om certifieringsnivaer i NKR:s dokument Certifieringsnivder for nationella kvalitetsregister.

2 WWWw.srg.nu

3 Overenskommelsen mellan staten och SKR hittar du p& SKR:s webbplats:
https://skr.se/download/18.6a40047a185e2f0179f1e249/1674824000964/0Overenskommelse_Sammanhallen%20jamlik-
och-saker-vard-2023.pdf
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e Ska bidra till att rddda liv och uppna jamlik halsa.
e Ska anvadndas aktivt for uppfoljning, larande, kvalitetsutveckling, forbattring,
forskning samt ledning.

Syfte
De nationella kvalitetsregistrens syfte, och darmed daven SRQ:s syfte, ar indelat i ett primart
och tva sekundara syften.

e Primart syfte — att samla in data for utveckling och kvalitet.
e Sekunddra syften — att anvanda insamlade data for

o forskning

o statistik.

SRQ:s specifika syfte ar att kontinuerligt forbattra behandling och uppfdljning av patienter
med just reumatiska sjukdomar.

Vision och mal

SRQ:s vision ar 100 procent av allt - téickningsgrad, delaktighet och kvalitet.

Det 6vergripande malet med SRQ ar att forbattra halsa och stédja god och sdker vard for
patienter med reumatiska sjukdomar. Malet innebar att s manga som mojligt av
patienterna ska vara och forbli i remission och kunna leva ett liv som inte hindras av den
reumatiska sjukdomen. Detta gors genom att SRQ anvands aktivt i uppfdljning, larande,
kvalitetsutveckling, forbattring, forskning samt ledning.

Strategi

SRQ:s strategi syftar till att beskriva aktuellt arbete och visualisera samverkan och synergier
som planeras for att nd aktuella mal. Det innebar att strategin ar foranderlig och behover ses
over arligen. Strategiplanen finns darfor som en extern bilaga till detta styrdokument.

Organisation

SRQ samordnas, enligt skriftligt avtal, av Svensk Reumatologisk Férening (SRF). SRF ar en
medlemsfoérening inom Svenska Lakaresallskapet och foreningen forordnar SRQ:s styrgrupp i
enlighet med sin Policy for nationella patientregister inom reumatologin. Darmed stddjer SRF
sina medlemmar att medverka i registrets arbete — nationellt, regionalt och lokalt.

SRQ forvaltas av en registerhdllare, som har ansvaret fér verksamheten. Denne utses av SRF
och far sitt uppdrag av Karolinska Universitetssjukhuset. Dartill har SRQ en styrgrupp, ett
registerrdd och en kvalitetsgrupp. Styrgruppen fattar évergripande beslut om registrets
variabler, indikatorer och inriktning pa utvecklingsprojekt. Kvalitetsgruppen ar en
arbetsgrupp som fokuserar pa registrets kvalitetsfragor.

Det dagliga arbetet inom registret utfors av ett verkstallande kansli. Kansliet jobbar med
bland annat kvalitetssamordning, utbildning, registeruttag och statistiksammanstallning.
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Figur 1: SRQ:s foérvaltning
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Denna figur beskriver SRQ:s férvaltning

Funktioner
Nedan féljer en beskrivning av funktioner inom SRQ:s organisation. Hanvisning till var
uppdragsbeskrivningar for funktionerna finns ar listade i bilaga 1 — Uppdragsbeskrivningar.

Styrgrupp och registerhallare

Styrgruppen hanterar évergripande fragor som ror registrets forvaltning och utveckling.
Nationell representation ska finnas i Styrgruppen med en reumatolog fran varje
sjukvardsregion. Den nationella representationen utses av SRF i samrad med
verksamhetsforetradare for landets sex sjukvardsregioner.

Dessutom ska det finnas en representant fran CPUA%, tva representanter fran
Reumatikerférbundet samt en representant vardera fran féljande professionsféreningar som
sjalva utser sina respektive representanter:

e Svensk Reumatologisk Férening (SRF)
e Foreningen Reumasjukskoterskor i Sverige (FRS)

4 Centralt Personuppgiftsansvarig myndighet. | SRQ:s fall &r detta Karolinska Universitetssjukhuset.
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e Sveriges Arbetsterapeuter
e Fysioterapeuterna

Registerrad

Registerradet® bildades av SRF:s styrelse 2012. Syftet med radet ar att bedéma och
rekommendera beslut om datauttag fran SRQ samt att vara kontaktpunkt for
registerforskningsfragor inom svensk reumatologi. Registerradet har totalt nio ledamoter:

e SRQ:s registerhallare

e 2 SRF-representanter, SRF:s ordférande dr en av dem
e 6 regionala representanter fran akademin

e 1 representant fran Reumatikerférbundet

Ordférande i SRF ar aven ordférande och sammankallande i Registerradet. Minst 2
protokollférda moten ska hallas per ar.

Kvalitetsgrupp

Kvalitetsgruppen arbetar aktivt och fortlopande med att félja upp, kontrollera och atgarda
datakvalitet. Gruppen har nationell och regional representation genom en regional
kvalitetssamordnare samt regionalt kvalitetsansvarig reumatolog (tillika regional
representant i styrgruppen) for var och en av de sex sjukvardsregionerna. Dessutom ingar
SRQ:s registerhallare och personer fran SRQ:s kansli i gruppen. Lds mer om det arbete
kvalitetsgruppen utfér under rubriken Kvalitet.

Lokala SRQ-samordnare

Sedan 2022 stottar dven SRQ lokala reumatologenheter i att tillsdtta lokala SRQ-samordnare
som ska arbeta med datakvalitet pa enheterna. Dessa ingar i SRQ:s dvergripande natverk av
kvalitetssamordnare.

Expertgrupper

| samarbete med professionsféreningarna och Reumatikerférbundet bildas fortlépande
expertgrupper som arbetar med utveckling av SRQ:s diagnosspecifika variabler och moduler
for kvalitetsuppfoljning. Grupperna kan vara etablerade utifran langsiktigt arbete eller
temporara grupper med hansyn till utvecklingsbehov.

Kansli

SRQ:s kansli skoter kontakten med registeranvandare, it-leverantorer, myndigheter, Sveriges
Kommuner och Regioner (SKR) samt intressenter i olika fragor och dnskemal. Kansliet
verkstaller ocksa beslut fattade av Styrgruppen samt arbetar tillsammans med
Kvalitetsgruppen i fragor som ror registrets kvalitet.

5 Mer information om Registerradet finns pa www.svenskreumatologi.se.
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Ansvar och datasakerhet

Registerhuvudman och CPUA* for SRQ ar Karolinska Universitetssjukhuset. SRQ har ansvar
for att alla uppgifter som fors in i registret skyddas av halso- och sjukvardssekretessen. SRQ
lamnar bara ut data till personer som behdver det i sitt arbete. Utlamnandet foregas alltid av
en sekretessprovning. Resultat fran analyser av data fran registret presenteras alltid pa
gruppniva, sa att enskilda individer inte kan identifieras.

Vardgivare som for in uppgifter i SRQ har ansvar for sin egen hantering av uppgifter i
registret, till exempel att:

e det arratt uppgifter om ratt patient

e patienten informeras i enlighet med kraven i lagstiftningen

e de lokala anvandarna ar behoriga att ta del av uppgifterna

e ratt personer pa varje enhet har behorighet att arbeta i SRQ.

All data som registreras i SRQ ska hanteras i enlighet med Dataskyddsférordningen (GDPR)®
samt Patientdatalagen’. Vidare giller dven hilso- och sjukvardssekretessen i Offentlighets-
och sekretesslagen® for kvalitetsregister.

| patientinformationen — Information till patienter om Svensk Reumatologis Kvalitetsregister,
SRQ° beskrivs hur personuppgifter hanteras i SRQ.

SRQ i samverkan med andra

Samverkan och stodorganisationer

Som nationellt kvalitetsregister har SRQ samverkan med ett stort antal organisationer,
myndigheter och andra intressenter.

6 Dataskyddsforordningen i fulltext hittar du pa Integritetsskyddsmyndighetens (IMY) webbplats:
https://www.imy.se/verksamhet/dataskydd/det-har-galler-enligt-gdpr/introduktion-till-gdpr/dataskyddsforordningen-i-
fulltext/

7 Patientdatalagen hittar du pa Sveriges riksdags webbplats: https://www.riksdagen.se/sv/dokument-och-
lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/patientdatalag-2008355 _sfs-2008-355/

8 Halso- och sjukvardssekretessen beskrivs i 25 kapitlet i Offentlighets- och sekretesslagen. Du hittar den pa Sveriges
riksdags webbplats: https://www.riksdagen.se/sv/dokument-och-lagar/dokument/svensk-
forfattningssamling/offentlighets-och-sekretesslag-2009400 sfs-2009-400/

9 Patientinformationen hittar du pd SRQ:s webbplats: https://srg.nu/wp-content/uploads/2023/06/SRQ-
Patientinformation-29-maj-2023.pdf



https://www.imy.se/verksamhet/dataskydd/det-har-galler-enligt-gdpr/introduktion-till-gdpr/dataskyddsforordningen-i-fulltext/
https://www.imy.se/verksamhet/dataskydd/det-har-galler-enligt-gdpr/introduktion-till-gdpr/dataskyddsforordningen-i-fulltext/
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-och-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/patientdatalag-2008355_sfs-2008-355/
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-och-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/patientdatalag-2008355_sfs-2008-355/
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-och-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/offentlighets-och-sekretesslag-2009400_sfs-2009-400/
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-och-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/offentlighets-och-sekretesslag-2009400_sfs-2009-400/
https://srq.nu/wp-content/uploads/2023/06/SRQ-Patientinformation-29-maj-2023.pdf
https://srq.nu/wp-content/uploads/2023/06/SRQ-Patientinformation-29-maj-2023.pdf
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Figur 2: Samverkan

Social-
styrelsen

IT-leverantérer

Svenska Pa_tlen.t- Lékemedels-
organisationer e

Barnreuma-
registret

E-hdlso- Universitet &
myndigheten hogskolor

Sjukvérds-
Svenska regioner
neuroregister

Vetenskaps-
rédet - RUT

Ldkemedels-
foretag

Denna figur beskriver SRQ:s samverkan med andra organisationer.

SRQ ar nationellt organiserat inom kunskapsorganisationen och det nationella
programomradet (NPO) for reumatiska sjukdomar. Avstamning med NPO sker fortlépande
och registret engageras i arbetet vid framtagande av kunskapsstod.

Registret tillhor kvalitetsregistercentrumet QRC Stockholm och deltar i de allmadnna
registermoten som arrangeras av dem minst tva ganger per ar. SRQ har ett kontinuerligt
stod av QRC som ar en viktig samtalspartner gillande strategival avseende exempelvis it-
|6sningar, avtalsfragor och utvecklingsomraden.

Stodfunktionen for Nationella Kvalitetsregister (NKR) inom SKR &r behjalplig med
regelbunden information, samordning, utbildning och st6d till alla nationella kvalitetsregister
och darmed ocksa SRQ.

SRQ dr med i Nationella Kvalitetsregisterféreningen (NKRF), en intresseorganisation med
syfte att foretrada och utgdra remissinstans for Sveriges Nationella Kvalitetsregister inom
halso- och sjukvarden. Foreningens mal ar att forbattra kvalitetsregisters arbetsmajligheter
och utveckling genom att fanga upp och diskutera aktuella problem och utmaningar och med
gemensam rost formedla 6nskemal och krav till NKR och myndigheter.

Samarbete med Barnreumaregistret
Mojligheter till en sammanfogning av SRQ och Barnreumaregistret har tidigare utretts och
mynnade ut i att det inte dr 6nskvart da de reumatiska sjukdomarna hos barn och vuxna ar
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sa pass olika och att uppféljningsmatten saledes skiljer sig at. Samverkan mellan registren
sker i stallet pa andra satt som underlattas av att registren anvander samma plattform. SRQ
som ar storre bidrar med erfarenhet och ger forslag till olika 16sningar for
Barnreumaregistret.

Samverkan med Reumatikerforbundet

Reumatikerforbundet har tva representanter i SRQ:s styrgrupp och en representant i
Registerradet och darmed en tydlig roll och ett stort inflytande pa registrets hantering och
utveckling. De stddjer aktivt SRQ:s registerarbete och deltar i Styrgruppens och
Registerradets arbete, liksom i forskning och utveckling kring hur nyfunna kunskaper ska
formedlas till medlemmarna. Férbundet uppmanar sina medlemmar i distrikten att fraga
efter kvalitetsregistret nar de besoker sin reumatolog.

Samverkan med naringslivet

SRQ har samarbetsavtal med flera lakemedelsféretag, utifran SKR:s avtalsmallar for
samarbete med industrin. | detta framgar att lakemedelsféretagen bor erbjudas tillgang till
registerdata for analys och forskning. Dessutom sker regelbundna samtal och diskussioner
med representanter for lakemedelsféretag for att ta del av erfarenheter och synpunkter.

Samverkan med Reumatologins digitala stod

Projektet Reumatologins digitala stéd (RDS) ar ett samarbetsprojekt inom svensk
reumatologi. Det drivs fran Karolinska Universitetssjukhuset och projektgruppen har
nationell och tvarprofessionell representation, samt representation fran
Reumatikerférbundet och SRQ.

RDS forvaltar bland annat Beslutsstédet (Compos DS), som genom RDS tillhandahalls for
samtliga reumatologiska enheter i Sverige, for visualisering av enheternas egna data.
Beslutsstdodet anvander huvudsakligen samma variabler som finns i SRQ:s
informationsspecifikation och bidrar saledes till enhetlig och kvalitativ datainsamling till SRQ.
Beslutsstodet mojliggdr insamling av patientrapporterade utfallsmatt (PROM) inom
reumatologin och for éverforing till SRQ. Det sker exempelvis genom utveckling av
Patientens egen registrering (PERY), som tillgangliggor variabler for insamling till SRQ.
PROM-variabler utgér en vdsentlig del av i princip alla matt av sjukdomsaktivitet och
funktionsformaga inom reumatologin, nationellt och internationellt. Insamlingen ar darfor
oumbarlig for kvalitetsmatningar, nationella jamforelser och for att data ska kunna anvandas
i forskning.

RDS forvaltar ocksa verktyget Quality Register Drug Follow-up (QRDF), som anvands for
uppfdljning av ldkemedelsanvandning genom visualisering av aggregerade realtidsdata fran
SRQ. Lakemedelsforetag kan genom abonnemang fa tillgang till denna datapresentation,
som fortlépande uppdateras och modifieras av RDS.

10 Genom PER for patienten in information om sitt maende i registret infor varje lakarbesok. Pa det hér viset erhalles en stor
databas med uppgifter om patienters halsotillstand och vard.
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Dessutom forvaltar RDS biverkningsrapportsystemet som utvecklats fér att underlatta och
forbattra biverkningsrapporteringen till Likemedelsverket for de preparat som anvands
inom reumatologin. Biverkningsrapportsystemet maojliggér en mer exakt analys av
biverkningar och hanteras i samrad med ARTIS.

Samverkan med ARTIS

Anti-Reumatisk Terapi | Sverige, ARTIS, ar en studiegrupp inom SRF med syfte att analysera
och redovisa aspekter av behandling med biologiska och malsékande lakemedel. Gruppen
har en nationell representation och representation fran SRQ.

Ekonomi

Medel for nationella kvalitetsregister anslas arligen av staten och SKR. SRQ ansoker arligen
om medel fran denna éverenskommelse for att driva kvalitetsregistret. Ansékningarna
hanteras av Kunskapsstyrningen genom Nationella samverkansgruppen Data och Analys
(NSG-DA). Registret far aven inkomster fran bestallda analyser. Nagra avgifter for vardens
anvandare tas inte ut, det vill sdga, de anslutna reumatologenheterna i landet kan anvanda
registerdata utan nagon avgift och registreringen ar kostnadsfri.

Redovisning av ekonomi

e Ekonomin redovisas i rapporter som skickas tva ganger per ar till SKR.

e Granskning av rakenskaper gors av SRQ:s kansli samt controller vid Karolinska
Universitetssjukhuset, dar SRQ:s konto finns.

Attestratt
Attestratt for SRQ ar delegerad fran CPUA vid Karolinska Universitetssjukhuset till
reumatologens verksamhetschef. For belopp under 50 000 kr har Registerhallaren attestratt.

Forskning

Varje ar utfors ett fyrtiotal vetenskapliga studier som anvant och analyserat data fran SRQ.
For att anvanda SRQ-data i forskning kravs en godkand etikansdkan och darefter en ansdkan
till Registerradet'!, som genomfér menprovning i samrad med Registerhallaren, innan data
lamnas ut till forskaren. Ansdkan diariefors och arkiveras efter beslut.

For samtliga publikationer som anvander data fran SRQ ska det framga i publikationens
metodavsnitt att data ar hamtad fran SRQ. Forskare ombeds informera SRQ:s kansli om
publicerade artiklar som anvant data fran SRQ, eftersom registret i sin tur redovisar hur data

11 Mer information om Registerradet finns i avsnittet Organisation.
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anvants till bland annat SKR, vardgivarna och patienterna. Aktuella publikationer aterfinns pa
SRQ:s webbplats®.

Kvalitet

I inmatningsgranssnittet anvander SRQ i storsta majliga utstrackning inbyggda kontroller av
logik, s& som minimi- och maxvarden, rekommenderad dosering, kontrollfragor,
informationstexter och liknande.

SRQ arbetar ocksa i projekt om direktoverforing for att 6ka datakvalitet och minska
dubbeldokumentation.

SRQ har kvalitetsansvariga reumatologer och regionala kvalitetssamordnare fran samtliga
sjukvardsregioner i Sverige, som aktivt arbetar med att folja upp kvalitet och atgarda brister i
registret. Det fortlépande arbetet utférs med stdd av ett rapportsystem som anger olika
typer av kvalitetsbrister eller "saknade data" pa olika nivaer.

Kvalitetsansvariga och kvalitetssamordnare traffas regelbundet och utbyter erfarenheter i
kvalitetsgruppsmoten som arrangeras av SRQ. Exempel pa regionalt kvalitetsarbete ar sa
kallade stdddagar da anvandarna efter instruktioner arbetar med sin egen datakvalitet
utifran ett pa férhand upplagt program.

Varje halvar lamnar de regionala kvalitetsansvariga och kvalitetssamordnarna in en
halvarsrapport avseende kvalitetsuppfoljningar som utfors regelbundet.

Versionshistorik

Styrdokumentet uppdateras i slutet av varje ar. Kansliet reviderar och styrgruppen
faststaller.

Version Datum Férandring och kommentar Ansvarig

1 5 december 2023 Styrgruppen beslutar om version 1 Styrgruppen

12 pu hittar de vetenskapliga publikationerna har: https://srq.nu/publikationer-vardgivare/
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Bilagor

| det har avsnittet ska det finnas bilagor kopplade till SRQ:s styrning. Dessa dr under arbete.
Under 2024 kommer styrgruppen att ta ett inriktiningbeslut om vilka bilagor som ska finnas
med. Darefter arbetar SRQ:s fram dessa enligt uppdrag.

Innehall

Bilaga 1 Uppdragsbeskrivningar



Uppdragsbeskrivningar

e Uppdragsbeskrivning for kvalitetsgruppen: https://srg.nu/wp-
content/uploads/2022/02/Uppdragsbeskrivning 211201.pdf
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