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Sammanfattning

Svenska RA-registret har nu passerat en strategiskt giktits. Fran att ha borjat som ett klassiskt
retrospektivt kvalitetsregister som ger aterkoppling i eftedhtill varden for att ge majlighet till
forbattringsarbete, anvands nu RA-registret direkt i den vanbgden av patienten och
vardgivaren. Tillsammans identifierar och méater maraétatella problemet med patientens halsa
och genomfér genast den forbattring som patienten behover jUh diétta satt har 10.637
patientcentrerade forbattringsprojekt genomforts vid besok dastearet.

Denna transformering av varden har belonats med hedéisorande i Guldskalpellen 2007
med foljande motivering av juryn:
Pristagarna har varit starkt padrivande i uppbyggnaden av kvalitetsregisden reumatologin.
Registren har blivit viktiga kunskapskallor for en systematiaktktsuppfdljning av RA-
behandlingar och har bidragit till dppna kvalitetsjamforelser i vardeniubaver har
kvalitetsregistren varit avgdrande for att nya behandlingar inom egalogin kunnat inféras
snabbt och kostnadseffektivt i hela landet. Utvecklingen hartibbetydande gagn for en stor
och kroniskt drabbad patientgrupp.

Inom Svensk Reumatologisk forening har en samarbetsorgamilsgdats for alla register med
patientdata i landet — Svenska Reumatologi Register. Forutonegigtret for kvalitetsarbete ingar
ARTIS for lakemedelsforskning och Hera$S for hdlsoeknomisk forsksemgt en rad regionala
register. Forskningen om uppkomstmekanismer och lakemedelssékenetarldsledande.
Kvalitetsarbete har mycket gemensamt med forskning démegsisk insamling av validerade data
ar grunden for bada och fragestallningar om effekter panpladisa, patientsakerhet och
kostnadseffektivitet &r gemensamma.

Patientuppféljningen pa internet, som utvecklats vid RAstegfikan med etiska tillstand
utnyttjas aven av forskarna. Uppféljningen sker nu direkt vicbrajen av besdken (65% den
senaste manaden) och har spritts genom att reumatologmottagriezalandet har erbjudits
utbildning i hur RA-registrets internettjanst kan anvandastéifidigt forbattringsarbete i
vardagsvarden.18 mottagningar har redan fatt en kurs pa gilatsgen miljo, och innan arsskiftet
ar ytterligare 17 kurser planerade hos de sammanlagt 54ligiemth privata mottagningarna i
landet, som alla deltar i RA-registret.

RA-registret syftar till att standigt forbattra $eith hos patienterna genom evidensbaserad vard
och kan sedan flera ar uppvisa en positiv utveckling. Tackniadeg beréknas nu till 68% av
samtliga patienter i landet. Allt fler fangas allt ¢idie vid insjuknandet, framforallt de svarast
sjuka. Fler an 90% av patienterna far vard enligt riktlingelan vid forsta besoket efter
insjuknandet, vilket ocksa leder till allt battre resuttat nu fler an halften har en inaktiv eller
lagaktiv sjukdom inom ett ar. De nya biologiska behandlingarna anvéetislandet och satts in i
enlighet med riktlinjer till de svarast sjuka, oftaeefen lang tids sjukdom. Trots detta har den
biologiska behandlingen en lika god effekt som den inledande befgewlav nyinsjuknade.
| Dalarnas lan dar tackningsgraden ar 100% uppvisas sedan 1988digtdrbattrad hdlsa med
sjunkande sjukdomsbérda hos hela populationen RA-patienter. Dedta resiovisas 6ppet i
denna Arsrapport.

RA-registrets forbattringsinitiativ har mojlighet bli varldsledande och dess potential ar nu
foremal for ett forskningsprojekt — Kronisk Halsa, som erhalfiitkt fran VINNVARD, den forsta
stora satsningen pa forbattringsforskning i Sverige som gorsualalgtiftelsen, Vinnova och
Sveriges Kommuner och Landsting.
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1. Bakgrund och syfte

1.1 Relevans

Inflammatoriska ledsjukdomar, framst reumatoid artriyyarliga och kostar det svenska samhallet
4 miljarder kronor arligen. Manga personer i Sverige insjukage\ar i dessa livslanga,
funktionsnedsattande sjukdomar. Da botande behandling inte finns behéat foralitetssakring

av varden.

Tidig antireumatisk behandling kan ha avgorande effekt, saaktp@lla symtom, som pa lang sikt
for att minska funktionshinder och utslagning ur arbetslivet. Bdimgash maste da paborjas redan
tre-sex manader efter sjukdomsdebuten. Aven senare i sjukdmhéwus fortsatt kvalitetssakring
av nya behandlingsformer fér de patienter som inte foriéitiratidigare tillgangliga medel. Dessa
patienter kan erbjudas biologiska lakemedel som ges i iofeskorm. Kvalitetssékring kan befria
fler patienter fran onddig smarta och handikapp, och geetfebattre halsa och livskvalitet, och
sannolikt Oka patienternas livslangd.

1.2 Bakgrund

Reumatoid artrit (RA) ar en inflammatorisk ledsjukdom s@nlgdsvullnad, smarta, nedsatt
muskelkraft och trotthet. Brosk- och benvavnad kan ocksa forstitkasbidrar till att
funktionshinder blir bestdende. Sjukskrivningstalen ar héga, marigeafoarbetsformagan redan
efter en kort tids sjukdom och frekvensen fortidspensionering aiSpdkdomen blir i de flesta fall
livslang. En forkortad livslangd har ocksa pavisats vid RA.

Nya kunskaper om behandling av inflammatoriska ledsjukdomar hankdram pa senare ar. Ett
behandlingsfonster under de tre till sex forsta manadernasgfielomsdebuten har pavisats. Under
denna tidiga sjukdomsfas har insatt antireumatisk behandling betyéitige effekt &n senare insatt
terapi. Saval aktuella sjukdomskonsekvenser, som utvecklingn&tidnshinder och utslagning ur
arbetslivet pa langre sikt forbattras. Battre effektdedts fortfarande efter 5 — 10 ar.

Patienter med etablerad sjukdom kan nu ocksa behandlas framiktaggysom nya kombinationer
av tidigare anvanda antireumatiska lakemedel. Patienteésdéninte svarar pa sadan behandling
kan sedan 1999 erbjudas biologiska lakemedel som tillfors i iofeform. De nya
behandlingsformerna har visat sig inte bara paverka infldionem gynnsamt, utan ocksa visat
formaga att minska den forstorelse av brosk och ben sotedanill bestaende funktionshinder.
For varje ar tillkommer nu allt fler biologiska medel, soéngound av de komplicerade
tillverkningsmetoderna ar dyra. En patients behandling kost#aum00.000 — 150.000 kronor for
ett ar. Lakemedelskostnaderna har sedan 1999 snabbt d6kat med 15008pg#nhnu for hela
landet till en miljard kronor per ar.

De nya behandlingsformerna har utvarderats i kontrollerade Klipigkeningar enligt ett
internationellt 6verenskommet protokoll vilket kravs for registiggav nya antireumatiska
lakemedel. Tidigare antireumatika har anvants som jamfokeoteoll vid sddana provningar.
Dessa matt anvands i RA-registrets uppfoljning av effekiavrentireumatiska lakemedel sé att
alla nu tillgangliga lakemedel kan utvarderas for vaggemt.
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Den kunskapslucka, som registret har en internationdlltisid moéjlighet att besvara, ar huruvida
de nya behandlingsformerna har samma effekt i vanlig kliniskgpsam i kontrollerade
provningar. Detta kan vara av stor vikt da aktuella behandiktiysier bygger pa kontrollerade
provningar dar sarskilt utvalda patienter studerats. Samrasskriterier tillampade i klinisk praxis
visar hur ovanligt férekommande den i prévningar studerade patigpen ar i vardagen pa en
reumatologmottagning. Tillampning av riktlinjer behover kedtisakras sa att de behandlings-
resultat som setts i kliniska provningar aven kan uppnas allaavardagspatienter.

Fortsatt kvalitetssakring av halsan hos dessa patienter befad@satt manga individer i Sverige
fortsatter att insjukna i dessa kroniska, funktionsnedséattande sjukdomaka behandlas sa tidigt
som mojligt. Dessutom behovs kvalitetssakring av de nya behasidiinger vid etablerad sjukdom
som nu kan erbjudas till patienter dar tidigare tillggmbkhandling varit otillrécklig. Fler patienter
kan raddas fran onddig smarta och handikapp och ges enlivakvalitet.

1.3 Syfte

RA-registret syftar till att standigt forbattra haldas patienterna genom att direkt stodja patienten
och vardgivaren vid de aterkommande besoken for den livsimkdomen, samt att genom
jamforelser sprida den béasta varden i landet.



Arsrapport Svenska RA registret 2006-2007

2. Deltagande enheter

2.1 Geografisk fordelning av de deltagande enhetern

Deltagande enheter i de olika sjukvardsregionerna:

a

Norra
Sunderbyn
Skellefted
Lycksele
Umed
Ostersund
Ornskdldsvik
Sundsvall
Sollefted

Stockholm
Danderyd
Karolinska
Sabbatsberg
Sollentuna Privat
Sophiahemmet
Sthim Privat
Victoriagruppen
Visby lasarett

Vastsvenska
Uddevalla
Skoévde
Alingsas
Boras
Sahlgrenska

Uppsala-Orebro
Falun
Hudiksvall
Bollnas
Gavle
Karlstad
Orebro
Eskilstuna
Katrineholm
Nykoping
Uppsala

Sydostra
Linkdping
Norrkoping
Motala
Norrkdping Privat
Jonkoping
Vastervik
Oskarshamn
Kalmar

Sddra

Spenshult

Vaxjo Centrallasarett
Véaxjo Privat
Angelholm
Helsingborg
Helsingborg Privat
Lund

Malmo

Malmo Privat
Trelleborg
Kristianstad
Karlshamn
Karlskrona
Simrishamn
Ystad
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3. Tackning

3.1 Téackningsgrad

RA-registret ar rikstackande da samtliga reumatologmottagnirajla landsting deltar. Darutéver
deltar alla privatpraktiker i sdval sma som stora stdeitagandet varierar dock éver tiden da
organisationsforandringar genomfors och mottagningar slas sareheaa bemanningen sviktar.
Av bada dessa orsaker har allt fler lanskliniker bildats] avesvar for reumatologin vid alla
mottagningar i ett lan, vilket uppréatthaller en mer konstakniag over tiden.

Populationen som ska tackas utgors av alla 6ver 18 ar i 8@i@p8 266 personer 2006), da yngre
patienter tillndr barnreumatologin. Dock &r gransen flytandalida rutiner tillampas i skilda lan.
Tackningen som ska jamféras med denna namnare ar beroeviketav registrets
kvalitetssakringsmal som avses; nyinsjuknade, behandlade med $kaltikemedel eller alla med
antireumatisk behandling. For registret som helhet ses attostigande tackningsgrad med fler
patienter (+25 %) och fler bestk (+32 %) sedan foregaende ar.

Antalet nyinsjuknade kan beraknas utifran uppgifter i litteeat och den erfarenhet som finns hos
de kliniker som tacker en definierad population. Incidensenfaiad® beraknats pa det
epidemiologiskt mest korrekta sattet endast i tva studier daleapersoner med symtomdebut
under ett visst ar matts i en bestamd population. Svarigiaeilkrstreras i den engelska studien
(Wiles N, 1999) som visar att incidensen av patienter somsgditarden inom ett ar efter debuten
ar 21,8/100.000. Sjukdomens langsamma utveckling hos lindrigaredfdftrde att ytterligare 35%
soOkte sjukvarden upp till 5 ar efter insjuknandearet. Motsvaranitieiri den svenska studien
fran Kronobergs lan (Soderlin MK, 2002) &ar 20,9/100.000 for de sont &kinde aterfinnas inom
ett ar fran debuten, genom ett sarskilt remissforfaradgeedimarvarden jamte journalgranskning.

RA-registret har samma inklusionskriterier for nyinsjuknade smidensstudierna ovan.
Vetenskapliga studier valjer ut en population som tacks noggnaatan RA-registret syftar till att
tacka hela Sveriges befolkning. Patienterna kan inkludérssrfar de sjalva sokt primarvard och
remitterats till reumatolog. RA-registrets tackningsgiathgre an i incidensstudierna men visar en
okande inklusionsfrekvens nu pa 13/100.000 2006 samt att de patientakkalaras har en hogre
sjukdomsaktivitet ar fran ar, se diagram 7.1.1. Det lavdRA-patienter som upptacks och
inkluderas i registret redan under det forsta sjukdomsaggét,susannolikt av de svarast sjuka for
vilka kvalitetssakringen i registret ar som mest relevsigtt de ges tidig behandling med
systematisk uppfdljning av resultatet.

Det &r svart att berakna tackningsgraden for antalet patonesatts in pa de nya biologiska
lakemedlen da lakemedelsanvandningen snabbt 6kar och nageasefente finns.
Forsaljningsstatistik fran Apoteket AB innebar en osakedwds, da patienterna kan ha olika stora
doser, och dels da andra sjukdomar, som inflammatoriska masjgdomar och psoriasis, ocksa
behandlas med biologiska lakemedel. Nationellt har tackningetefira patientgrupp tkat senaste
aret med 18 %, fran 7.992 till 9.406 patienter.

Antalet patienter i Sverige som behdver antireumatisk bemanaigor den totala
behandlingsvolymen. Denna kan uppskattas med hjalp av data fiEmdalan dar
populationsunderlaget ar kant och samtliga patienter foljs i datoglen Melior. Aktuella data ur
journalsystemet visar att 1.004 RA-patienter behandlades miieglematika under 2006, vilket gav
en populationsbaserad frekvens pa 467/100.000 vuxna invanare (0,47 %ott@@r representativt

-7-



Arsrapport Svenska RA registret 2006-2007

for hela riket ger det ett mal for tackningsgraden pa 32.966ntatisom total nationell
behandlingsvolym. RA-registret tacker nu 68 % av detta (22.88dnper), och visar en stigande
arlig 6kning av totalantalet patienter, se diagram 3.1.1.

Kvalitetssékringen vid RA slutar inte med att patienten inklaslerdet ar da den borjar. Antalet
besok som tackningsgrad kan darfor vara ett val sa relevainsond antalet patienter och visar hur
stor aktiviteten ar kring kvalitetssakring med hjalp av-R4istret. Totala antalet registrerade besok
har nu okat till sammanlagt 117.198, en 6kning med 32% senaste aret.

Sarskilt intressanta ar de besok som registreras dirdéikaren med patienten narvarande vid
besoket sa att den omedelbara aterkopplingen med en patientGaevsiktls som beslutsstod for
fortsatt behandling. Antalet registreringar i samband med bekékeau Okat till 65 % av besdken
den senaste manaden, se diagram nedan. Darmed har iRifetggasserat gransen till att nu vara
ett huvudsakligen proaktivt register med forbattringsinsatsektdivarden nar den sker.

Andel registreringar under besdket, sep 05-aug 07

100,00
90,00
80,00
70,00
2 60,00 P
3 -—
g 50,00 o —
e 40,00 A /
30,00 f N
20,00 -—-Aiv
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0,00
o = = [&] [l O v E W = oo = a— = 8] — e} »n E ‘= = — Qo
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Tackningsgrad, riket, med lansvis indelning med antal regis&rade patienter per 1an

| Uppdaterad: 07-09-24 10:31 | Kod | Omr3de | Reg. pat
| A | stockholm | 5732
| C | Uppsala | 59z
| D | Sédermanland | 423
| E | Ostergatland | 1772
| F | Jsnképing | z88
| G | Kronoberg | 280
| H | Kalmar | 627
| 1 |  Gotland | =56
| K | Blekings | 187
| LM | Skine | 3 470
| N | Halland | 14
| OPR |‘|.||'§5|:ra Gétaland | z 837
| 5 | varmland | 597
| T | Grebro | 397
| u | véstmanland | 356
| w | Dalarna | 1293
| x | Gavleborg | 642
| ¥ |‘|.||'ésternnrr|and | 363
| z | J&mtland | 195
| AC | vasterbotten | 595
| ED | Norrbotten | 568
| Alla | Riket | 22394

450
400
350
300
250
200
150
100

50

Registrerade anvandare av RA-registret pd internet,
aug 06 - sep 07

/

Aug Dec Jan April
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3.1.1 Diagram oOver tackningsgrad patienter nationdd, regionvis och lansvis
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4. Kvalitet och validitet

4.1 Kvalitetsindikatorer

Matten ar internationellt validerade och godkanda som metodtfévgora lakemedels effekt i
lakemedelsprévningar, liksom for godkannande av nya lakemedeli €vaom i USA.

Nagra av matten i RA-registret har ocksa valts ut atdtlarna i Stockholms lans landsting som
kvalitetsindikatorer i de avtal som slutits med akutsjukvardénreumatologi bedrivs.

Utvecklingsarbete pagar vid RA-registret for att fa fraya patientvalda matt som kan ha storre
varde for patienten vid uppfoljning av sjukdomens konsekvenser. @iggasom ett samarbete
nationellt med deltagande av Reumatikerforbundet, och hateesdulen ny validerad VAS-skala
for trotthet (Pedersen LM, 2006).

Forskning i anslutning till RA-registret verkar for att kwaigsékra nya behandlingsmetoder inom
till exempel sjukgymnastik, varmed ocksa nya effektmattguan behandling nu har tillforts
registret. Epidemiologisk forskning arbetar med fragan omtaopkskan minska sjukdomens
konsekvenser for patienten, eftersom rokning ar en kand riskféktattfinsjukna i RA. P& samma
satt undersoks sambandet mellan hjart-karlsjukdom och RAetd# #ant att en 6kad frekvens av
sadana sjukdomar &r en del av forklaringen till RA-patienseftrkortade livslangd. Darmed
tillfors nu registret aven indikatorer pa rékning och komorbiditet.

4.2 Validitet

Validitetskontroller sker kontinuerligt vid kliniker som samlatadpa blanketter, framst genom
kontroll i journalen av ofullstandigt ifyllda data. En centraliditetskontroll har genomfdrts av alla
patienter med biologiska lakemedel for rattning av orimliga, datieat komplettering av saknade
data i samverkan med den lokala enheten. Den nationeliteksibordinatorn ansvarar for en
kontinuerlig validering av nya data som registreras. Detalg@santin for att data ska vara
kompletta och riktiga &r dock att data anvands av patient kalel@irekt i samband med att de
registreras, vilket nu sker i 6ver halften av bestken.

Den klinik som forst gick dver till direktregistrering viidsoken far genom detta arbetssatt in
kompletta data dar validiteten redan sakrats av patiéni&are tilsammans. Denna Klinik har ett
bortfall pa 0,5 % vid utsékning av samtliga patienter medeuntatisk och biologisk behandling i
klinikens patientadministrativa system. Den klink som exportéata ur journalsystemet har
sjalvfallet en kongruens mellan journal- och registerdata,mget bortfall.

| Sédra regionen finns ett forskningsregister om biologisk behan@emna sarskilda ansats visar

att en hog validitet gar att uppna regionalt med hjalp askfiuningsdata och gentemot kontroller i
journalen.

-12 -
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5. Inrapportering

5.1 Datafangst

Data har tidigare samlats in huvudsakligen genom att patiectelakaren fyller i var sin blankett
vid lakarbesoken. Dessa blanketter anvands sedan for réggtmervarden i RA-registret, vilket
stods av RA-registrets internettjanst sa att alla datdas direkt i den nationella databasen.

Alla patienters basdata registreras efter informenautycke vid inklusionsbesoket. Inklusion sker
vid forsta besoket hos reumatolog efter insjuknandet eller védtimsg av biologiskt lakemedel.
Systematisk uppféljning av dessa patienter sker vid at@ébaed nationellt dverenskomna

intervall var tredje till sjatte manad. Registret Bampaminnelsefunktion for vilka patienter som ska
kallas till uppféljningsbesok.

Aven patienter med etablerad sjukdom som inte behandlas mediskaléékemedel har borjat
foljas systematiskt i registret nar den ansvarige ldkeaittanvanda RA-registret som beslutsstod
och for verksamhetsuppféljning av alla sina patienter. Batalas da in med de intervall som &r
kliniskt motiverade beroende pa behandlingsresultatet.

RA-registrets arbetssatt innebar att datafangsten kageskan registrering direkt pa RA-registrets
hemsida i samband med lakarbesoket. Patienten far inndkeb¢iigang till hemsidan pa
mottagningen och registrerar sina matt pa smarta, alig&toch daglig funktion, men far aven
sjalv registrera ledsvullnad och ledomhet. Patientesddan en utskrift 6ver hela det registrerade
sjukdomsforloppet och tidigare ordinerade behandlingar som en ted$egda sin registrering, och
som en forberedelse infor lakarbesdket.

Lakaren tar emot patienten, gor sina egna bedémningar avolegusjukdomsaktivitet och
registrerar dessa pa internet. Slutligen registrekaréd den 6verenskomna fortsatta behandlingen
och darmed ar all registrering klar och en ny patientdkenséd alla data skrivs ut till patienten att
ta med hem.

Patienter i Stockholms lans landsting kan i ett pilotprojekt Opprsdiker forbindelse till RA-
registret via Vardguidens tjanst Mina Vardkontakter. Darmedplaienten via internet i hemmet
eller pa arbetet registrera sina uppgifter infor lakarbesokesjéatv skriva ut sin patientoversikt.

RA-registrets internettjanst kan nas via datorjourmdleke Care, vilket anvands vid Karolinska
Universitetssjukhuset. Inne i patientens datorjournal kanedibféinster 6ppnas till RA-registret for
direkt registrering av lakaren. Nar data sparas i regiktipieras de ocksa over till journalen sa att
data bara behdver registreras en gang. Pa reumatologklirffletum registreras priméardata i Melior
datorjournal och 6verfors sedan till RA-registret via fildteng.

Alla anslutna kliniker anvander RA-registret pa interndt @gistrering i samband med besoket

gors nu vid allt fler kliniker, for narvarande registrerab@v registrets enheter pa detta satt. Vid
dessa kliniker har proaktiv registrering nu dkat till 65 %asoken den senaste manaden.

-13 -
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6. Aterrapportering

6.1 Aterforing av data

Data ar tillgangliga for aterrapportering pa internet sé sleamatats in for alla registrerade
anvandare pa klinikerna. Data kan ses sammanstallda fopatigat som en patientéversikt som
framstalls automatiskt for varje besok och som kan dédgds lakare och patient, se bild nedan
Datasammanstéllningar 6ver grupper av patienter finns oidkggliga pa registrets hemsida for
behoriga anvandare. Anvandarna kan se sin kliniks patientgrupp ljksoidrelsediagram lans-
och regionvis samt nationellt.

| de dynamiska datadrivna diagrammen visas resultat peeléikaden som ar patientansvarig, och
for alla anvandare pa klinikniva, samt populationsbaserat peeion och nationellt.
Diagrammen uppdateras varje natt allt eftersom nyardgistrerats.

Registret har ocksa en sarskild rapportgenerator som kan so&ia letverera 6nskade data-
sammanstéllningar som en lista eller en excelfil och smfarskan importeras i anvandarens eget
statistikprogram. Utbildning i detta har hittills skett 8mmanlagt 27 anvandare i Stockholm,
Uppsala, Eskilstuna, Umed och Vastra Gotalandsregionen. Bearssa direkt tillgang till data som
de kan analysera sjalvstandigt for verksamhetsuppfdljning wiska fall &ven for forskning och
klinisk provning.

Aterféringen sker som en viktig del av det kliniska forbatisarbetet via méten nationellt,
regionalt och lokalt, se vidare punkt 8 nedan.
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7. Resultat av analyser

Dataanalyserna finns automatiserade i datadrivna diagranigotdateras varje natt med nya data
allt eftersom de registreras. Resultat visas perddka den som ar patientansvarig, och for alla
anvandare pa klinikniva, samt populationsbaserat per lan, regiomatiohellt. Vilka diagram som
visas fér RA-registrets anvandare utvecklas successivrnval visas har i Arsrapporten for att
belysa de frAgor som Arsrapporten ska ta upp.

Det grundlaggande diagrammet &r 6versikten 6ver den ensktidatpa som kan skrivas ut sa
snart besdksdata registrerats. Det kan anvandas for ksilketgy direkt vid alla bestk, oavsett om
patienten &r nyinsjuknad, har behov av biologiska lakemedelj@tlederas for att lakaren finner
att RA-registret ger ett generellt anvandbart kliniskiuisstod. Oversikten visar alla registrerade
data och réknar ut dagens sjukdomsaktivitet som ett index. Deiméifereocksa alla data fran
tidigare besok sa att en tidsserie kan studeras nar besliartsatt behandling fattas, se bild ovan.

7.1 Indikations- och processdata

Processen som fdljs i RA-registret ar den standiga behaedlagen kronisk sjukdom, darmed
sammanfaller delvis indikations-, resultat- och processméttesultat som uppnatts med
behandling ordinerad vid féregaende besctk ar vid nasta besok aveniamdikath processmatt
som ingangsvarde for nasta behandling.

Malen for kvalitetssakringen avseende nyinsjuknade patienteriktade pa tidig behandling med
antireumatika (LARM). Case-mix avseende patientens atttekon, liksom sjukdomens
svarighetsgrad vid insjuknandet har studerats. Sedan 90waléé patienter som inkluderats under
det forsta sjukdomsaret visat en 6kande sjukdomsgrad (7.1.1), sjadamsdurationen blivit
successivt kortare (7.1.3). Kon och alder vid sjukdomsdebuteratianforandrade 6ver aren och
geografiskt, och som forvantat jamfort med litteraturenk@&mens karaktar skiljer sig mellan
konen vid insjuknandet, med mer funktionshinder i det dagligatieetvinnorna, som ocksa har
nagot mer smarta och hogre sjukdomsaktivitet (7.1.1), medan sjskdoationen vid forsta
besoket ar lika mellan konen (7.1.3).

Pa motsvarande satt redovisas sjukdomskarakteristika och sjukdatimtdéren konsuppdelat for
patienter som ges biologiska lakemedel (7.1.2 och 7.1.3). B&féren behandlades &nnu mer
aktiva patienter &n idag och funktionshindret &r, relativt sehdre idag vid insattandet medan
sjukdomsdurationen ar vasentligen oférandrad 10-12 ar. Kvinnorna aatem ar olika vid
behandlingsstart sa att kvinnorna har en mer funktionshinder, som jukhiaisdet.

Andelen patienter som ordinerats antireumatisk behandling \8thfbestket, nar diagnosen RA
stéllts, har successivt 6kat under aren (7.1.4). Nudiffigekrivningen av antireumatika 6ver 90 %,
helt enligt riktlinjerna, och ar for 2006 jamnt fordelade paibkéagionerna som pa lans- och
klinikniva. Endast Helsingborg ligger lagt beroende péa avvikaedistreringsrutin.

Biologiska lakemedel satts in vid hdg sjukdomsaktivitet emiiglinjerna (7.1.2) och vilket

preparat som valjs beror mest pa hur tillgdngen utvecklatsdden. Geografiskt finns behandlings-
eller registreringsskillnader mellan regionerna (7.1.8evkraver ytterligare analys da sékra
referenser saknas for om registreringen ar bristfalley elin forskrivningen lagre i populationen.
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7.1.1 Diagram oOver sjukdomskarakteristika for Tidig Artrit patienter; nationell
tidsserie samt genusrelaterad férdelning 2006
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7.1.2 Diagram over sjukdomskarakteristika for biolagiskt behandlade patienter;
nationell tidsserie samt genusrelaterad fordelnin@006
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7.1.3 Diagram oOver genusrelaterad sjukdomsduratiofdr Tidig Artrit patienter
och vid insattning av biologiska lakemedel, natiorietidsserie
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7.1.4 Diagram oOver initial behandling for Tidig Artrit patienter nationell
tidsserie samt regionvis, lansvis och klinikvis 20®
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7.1.5 Diagram over behandling med biologiska lakendakel nationell tidsserie och
regionvis 2006
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7.2 Resultatdata

Processen vid Tidig Artrit startar med sjukdomsaktieitetid insjuknandet och resulterar i
minskad sjukdomsaktivitet vid 6 och 12 manader (7.2.1).

Tidsserien 6ver de 10 aren RA-registret verkat visar atirdgala sjukdomsaktiviteten, som
vardprocessen startar med &r langsamt stigande somkett e att allt fler av de patienter som har
allvarligast sjukdom inkluderas for att behandlingen ska kunnéétgsiikras. Samtidigt ses att den
forbattring som varden ger blir allt storre for varjesaratt efter 12 manaders behandling ar
medianen under gransen for lagaktiv sjukdom. Detta innebderdrf halften av patientena har en
inaktiverad sjukdom (remission) eller en lagaktiv sjukdom.

Geografisk analys visar att vardprocessen startar msshtligen lika sjuka patienter i de olika
regionerna och resultaten som uppnas ar lika goda i hela laadietser (7.2.1).

Malen for kvalitetssakringen avseende patienter behandladibiolegiska lakemedel riktar ocksa
in sig pa sjukdomens karaktar vid insattandet och behandlingsteseltter 6 och 12 manader i
forsta hand. Dessa medel, som varit tillgangliga sedan #99@sedda for de svarast sjuka, dar
tidigare behandling inte langre hjalper. Indikationen for bislogehandling &r, enligt riktlinjerna,
att flera olika antireumatika, inklusive cellhammare, skardaats forst, aven i kombination med
varandra.

Sjukdomsaktiviteten ar hog vid insattandet av biologiska lakelmaaalyserad saval nationellt
sedan 1999, som regionalt fér 2006. Det forsta aret behandléalpata#nter med svar sjukdom
som vantat pa att dessa lakemedel skulle bli tillgangligefpr ar sjukdomsaktiviteten vid
insattandet hogst ar 2000 (7.2.2). Tidsdiagrammet nationellt85&evisar att sjukdomsaktiviteten
forsta gangen en patient far biologiskt lakemedel har sjndkiot men att den fortfarande &r hog.
Detta innebar att allt fler patienter (7.1.5) som har hokdgmsaktivitet trots tidigare behandling
nu far del av dessa effektiva medel, med snabbt insatedfede:, redan inom 6 manader (7.2.1).

Den geografiska variationen av indikationen (sjukdomens aktiiienhséattandet) &r Iag och
behandlingsresultaten ar lika 6ver landet (7.2.2). Valeeaaidling skiljer sig inte patagligt
mellan de olika regionerna och lanen (7.1.5).

Det sldende ar att de biologiska lakemedlen har en sa fpidl leds dessa patienter med kronisk,
langvarig och tidigare terapiresistent sjukdom. Effektemégtan lika god som nar de nyinsjuknade
far sin forsta medicinering med antireumatika.

Lakemedelsanvandningen kan féljas som antalet nyinkludera@ateatsom ges biologiska medel

(7.1.5). Dessa har okat sedan 1999, fran endast de som bebkanduiska provningar, till att
omfatta 9.406 patienter i registret nu, en 6kning med 18 %steQdret.
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7.2.1 Diagram oOver sjukdomsaktiviteten och forbattmg for Tidig Artrit
patienter; nationell tidsserie samt regionvis 2006
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7.2.2 Diagram oOver sjukdomsaktivitet och forbattring for patienter som
behandlas med biologiska lakemedel; nationell tidesie samt regionvis 2006
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8. Kliniskt forbattringsarbete

Nationellt infors forbattringsarbetet i den dagliga varden geRéaregistrets proaktiva arbetssatt
da effekterna av prévade behandlingar omedelbart kan aterkopplasrieséiket till patient och
vardgivare for gemensam bedémning och agerande. Samtidigg hilgang till gallande
behandlingsriktlinjer, och denna kombination av nationella behandlinggektoch individuellt
behandlingsresultat kan skapa Evidensbaserad Personlig Mediearj@patient vid varje besok.

RA-registret har nu 6vergatt fran ett férut huvudsakligektigtaregister med arlig rapportering till
ett proaktivt arbetssatt med integrerad forbattring — #@ttases som antalet registreringar i
samband med bestk, som nu har okat till 65 % av besoken detesed@@aden. Tva tredjedelar av
patientbesoken genomférs alltsd med RA-registrets internet@msbeslutsstod och pa detta satt
har 10.637 patientcentrerade forbattringsprojekt genomforts vid besskenaste aret.

Denna transformering av den reumatologiska varden har belonatsedetomnamnande i
Guldskalpellen 2007 med foljande motivering av juryn:

Pristagarna har varit starkt padrivande i uppbyggnaden av kvalitetsregisden reumatologin.
Registren har blivit viktiga kunskapskallor for en systematiaktktsuppfdljning av RA-
behandlingar och har bidragit till 6ppna kvalitetsjamforelser i vardeniubaver har
kvalitetsregistren varit avgdrande for att nya behandlingar inom egalogin kunnat inféras
snabbt och kostnadseffektivt i hela landet. Utvecklingen hatrtithbhetydande gagn for en stor
och kroniskt drabbad patientgrupp.

Reumatologkliniken, Falu lasarett, Dalarnas lan utnyttjaresgatiskt den mangd av information
som finns i sjukvardens IT-system (datajournalsystemet Meliopatientadministrativa systemet
PAX/EIlvis). Fler olika matt pa sjukdomsaktivitet kan taniroch stéllas i korrelation till pAgaende
behandling. Dokumentationen i journalen gors pa ett systematdtsisgsatt information sedan kan
hamtas darifran direkt till det nationella kvalitetsregistich ocksa till system som anvands i det
lokala kvalitetsarbetet. Detta arbete belénades medddts@mnamnande i Guldskalpellen 2006.

Vid Karolinska sjukhuset har en Oppen Mottagning funnits sedan 2iist,innebér att dessa
patienter sjalva kan bestamma nar de vill ha aterbesoldeNtdar behov och ringer mottagningen
far de besokstid inom 2 veckor. Detta har utnyttjats for demar dar sjukdomen har kunnat
kontrolleras med given behandling. Mottagningen blir darmed ffektie med farre besok per
patient och ar.

Detta arbetssatt sprider sig nu i landet till andra reumatatiggningar. Om man systematiskt
foljer sina patienter i RA-registret vid besdken kan de smmegistreringen har en matbart inaktiv
eller lagaktiv sjukdom erbjudas Oppen Mottagning, medan densormn aktiv sjukdom kan ges
utokad behandling och tata aterbesok for att bringa sjukdomen undelk@t sddan OppenTat
mottagning utvecklas nu for att astadkomma bade en effektiagmitig och en battre halsa hos
patienterna. Forskningsanslag har erhallits fran ALF-me8tldkholm for provning av detta
arbetssatt med hjalp av RA-registrets mojlighetemdita sjukdomsgrad vid besdken.

Inom ramen for det regionala projektet "tidiga insatser vid egaid artrit” (TIRA) i Sydostra
Sverige har data registrerats i Svenska RA-registanti®ja medarbetare pa TIRA-enheterna har
bjudits in till TIRA-seminarier 3-4 ganger/ar sedan 1996 férfating av TIRA-data och for
kunskapsutveckling inom reumatologi i ett multiprofessionellt pktsp Anda sedan varen 2006
har sjukgymnaster och arbetsterapeuter TIRA-enheterna andfligheten att registrera ytterligare
matt avseende funktionsnedsattning i Svenska RA-registret.
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9. Maluppfyllelse

RA-registret syftar till att standigt forbattra haldas patienterna genom att direkt stodja patienten
och vardgivaren vid de aterkommande bestken for den livskmkdomen, samt att genom
jamforelser sprida den béasta varden i landet.

RA-registret kan sedan flera ar uppvisa en mycket pasiieckling. Tackningsgraden beraknas nu
till 68% av samtliga patienter i landet. Allt fler farsgallt tidigare vid insjuknandet, och framforallt
de svarast sjuka. Patienterna kan sedan foljas under héilestBamga sjukdomsforloppet och

erhalla en kvalitetssakrad vard och goda behandlingsredddtssa resultat redovisas nu oppet i
denna Arsrapport, se diagrammen ovan.

En vetenskaplig analys har gjorts av trender i forskrivnirayeantireumatika vid insjuknande i RA
(Carli CA, 2005). Arskohorter av nyinsjuknade har jamférts vitbnikliniker 1997 — 2001. Det
enda som forklarade de signifikanta skillnaderna i forskrivningrdveumatika vid forsta besoket
var vilken typ av sjukhus kliniken tillhorde. Om patienten kdirutiiversitetssjukhus, lanssjukhus
eller lansdelssjukhus var mer avgdrande fér om behandling ordeseealigt riktlinjerna, an
sedvanliga indikationer som sjukdomens allvarlighetsgrad eller patientkarakteristika. Under
tidsperioden utjamnades dock skillnaderna sa att samtliganfgat oavsett vilken sjukhustyp de
besdkte, fick evidensbaserad behandling i hog grad 2001 — ca 9@%a Béga foljsamhet har
sedan dess varit bestaende.

Mer an 90% av patienterna far saledes vard enligt rikthajeedan vid forsta besoket efter
insjuknandet, vilket ocksa leder till allt battre resudtat nu fler &n halften har en inaktiv eller
lagaktiv sjukdom inom ett ar. De nya biologiska behandlingarna anvietslandet och satts in i
enlighet med riktlinjer till de svarast sjuka, oftaeefén lang tids sjukdom. Trots detta har den
biologiska behandlingen en lika god effekt som den inledande behasrdhng nyinsjuknade.

| Dalarnas lan dar tackningsgraden ar 100% uppvisas sedan 1988digtdrbattrad hdlsa med
sjunkande sjukdomsbérda hos hela populationen RA-patienter méatt somwargetefor CRP i
blodet vid besoket, matt manad for manad 1999 - 2006 (ca 17.000 m3tp@ganmatolog-
mottagningen i Falun, se diagrammet nedan. CRP — C-repkdiein ar ett effektmatt vid
beddmning av graden inflammation vid RA.
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En bild av den goda och jamlika varden trader fram, rigkigt insattning av rekommenderade
antireumatika hos i stort sett alla nyinsjuknande, och medteriog av de svarast sjuka for
anvandning av de biologiska lakemedlen. Effekten av saval tidat inshandling som biologiska
lakemedel ar god med signifikant reduktion av sjukdomsaktivitebdda grupperna. Detta kan
aven avlasas av patient och lakare vid varje besok atéréred kopplat direkt till den generella
trenden av forbattring.

Det kan alltid ifrdgasattas vad som beror pa registrtetvad som har bidragit i 6vrigt vid iakttagna
forbattringar. Det som méats brukar dock alltid forbattragwagjalva registeraktiviteten som sadan
kan spela en stor roll, liksom aterkommande presentationer skiisdioner av skillnader i resultat,
dar forebilder med bra resultat framhalls. D& det argéidaina aktiviteter som stods av registret och
det forefaller mest sannolikt att deltagande i registtetilledessa effekter.

RA-registrets forbattringsinitiativ ar fran 2008 foremal édir forskningsprojekt — Kronisk Halsa,
som erhallit 4 mKr frAn VINNVARD, den forsta stora sats@n pa forbattringsforskning i Sverige
som gors av Vardalstiftelsen, Vinnova och Sveriges Kommutet.andsting. Darmed kan

effekten av att patienter och vardgivare deltar istegt utvarderas vetenskapligt i kontrollerade och
observationella studier.
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10. Publikationer

RA-registret ar ett kvalitetsregister och bedriver imgon egen forskning. Inom samarbetet
Svenska Reumatologi-register finns dock ett antal nationellaegibnala forskningsgrupper som
anvander data ur RA-registret for klinisk forskning. De forefarenserna nedan utgér dock
forskning pa sjalva kvalitetsregistret som sadant.
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