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Svensk reumatologis kvalitetsregister, SRQ, ar ett spe-
cialitetsbaserat nationellt kvalitetsregister med den
hogsta certifieringsgraden (Fakta 1). Syftet med re-
gistret ar att forbattra behandling och uppfdljning
av patienter med reumatiska sjukdomar. Aggregerade
data anvinds i kvalitetsutveckling av verksamheter
genom att exempelvis jamfora resultat mellan olika
enheter. Data anviands ocksa for forskning. Registret
omfattar samtliga reumatologiska diagnoser. For de
viktigaste diagnosgrupperna (Figur 1) finns diagnos-
specifika moduler och patientrapporterade utfalls-
matt (patient-reported outcome measures, PROM).
Patienterna f6ljs longitudinellt med fokus pa likeme-
delsbehandling och sjukdomsaktivitet. Aven rehabi-
literingsatgarder, levnadsvanor, funktionsgrad och
hilsoupplevelse f6ljs i registret.

Flexibilitet och tajmning under de forsta aren

Under tidigt 1990-tal kom ett paradigmskifte i varden
av reumatoid artrit (RA). Forskningsrapporter beskrev
vardet av tidig diagnostik och snabbt insatt behand-
ling och de forsta lovande resultaten av behandling,
med hammare av tumoérnekrosfaktorn (TNF-hdmma-
re) dok upp. Svenska reumatologer sag behovet av att
kvalitetssdkra varden vid tidig reumatoid artrit, och
1995 startade registreringen i vad som initialt kalla-
des RA-registret, med validerade matt och en téck-
ning som ganska snart blev nationell.

Nir TNF-hdmmarna kom pa licens 1998 innebar
registret en mojlighet till noggrann uppf6ljning av
samtliga behandlade patienter, och efter en 6verens-
kommelse med Likemedelsverket godkidndes en bred
licensforskrivning av preparaten. I samband med det-
ta bildades ARTIS (Antireumatisk terapi i Sverige), vil-
ket initialt blev bendmningen pi bade den del av re-
gistret som anvindes for uppfdljning av TNF-hdmma-
re och den studiegrupp som skulle folja siakerheten
for dessa helt nya antireumatiska lakemedel.

Efter hand som indikationerna f6r TNF-himmare
breddades till fler reumatologiska diagnoser behovde
ocksa registret utokas. Med tiden har ett vixande an-
tal biologiska likemedel (dar TNF-hdmmarna ingar)
samt mals6kande syntetiska ldkemedel borjat anvan-
das for olika diagnoser inom reumatologin; samtliga
rekommenderas att foljas i registret. I dag tacker det
6ver 100 reumatiska diagnoser, och mer adn 60 olika
antireumatiska lakemedel kan f6ljas.

Organisation och forankring

Specialitetsféreningen Svensk reumatologisk foren-
ing (SRF) utser registerhallare och styrgrupp, som for-
mellt far sina uppdrag av registrets centralt person-

FAKTA 1. Svensk reumatologis kvalitetsregister

e Certifieringsniva: 1

e Tackningsgrad: 871 procent for reumatoid artrit

e Ackumulerat antal patienter: 128 457 (2023), se Figur 1
e Antal diagnoser mojliga att registrera: 121

e Antal registrerade besok/ar: 56 906 (2023)

e Antal patienter som genomfort minst 1 digital regi-
strering av PROM: 27277 (2023)

e Antal indikatorer pa Varden i siffror: 18

e Styrgrupp, se srg.nu, och registerrad, se svenskreu-
matologi.se

uppgiftsansvariga myndighet (CPUA), Karolinska uni-

versitetssjukhuset. Registerhillaren leder registrets
verksamhet, medan styrgruppen fattar 6vergripande
beslut om férvaltning och utveckling. I styrgruppen

ingar en reumatolog fran varje sjukvardsregion, ord-
foranden i SRF, en representant frin CPUA, tva repre-
sentanter fran patientféreningen Reumatikerforbun-
det och en representant vardera fran Féreningen reu-
masjukskoterskor i Sverige, Sveriges arbetsterapeu-
ter och Fysioterapeuterna. Det praktiska arbetet med
exempelvis kvalitetssamordning, utbildning, regis-
teruttag och statistiksammanstéllning utfors av ett
kansli.

Registret har en radgivande grupp, registerradet,
for hantering av ans6kningar om datauttag for forsk-
ning. Gruppen leds av SRF:s ordférande och bestar av

HUVUDBUDSKAP

e Svensk reumatologis kvalitetsregister ar ett rikstack-
ande kvalitetsregister med information om sjukdomsak-
tivitet och behandling av patienter med reumatiska
sjukdomar.

o Syftet ar att kontinuerligt forbattra behandling och
uppfoljning.

e Patientrapporterade utfallsmatt ar anpassade till den
specifika reumatiska sjukdomen och ar en viktig del i
utvarderingen av sjukdomsaktiviteten.

o Statistik fran registret presenteras pa enhetsniva for
verksamheterna i kvartalsrapporter, och det finns ett
flertal interaktiva rapporter tillgangliga pa SRQ:s webb-
plats (srg.nu) och pa webbplatsen Varden i siffror.

o Data fran registret anvands for ett stort antal forsk-

ningsprojekt, ofta i kombination med data fran andra
nationella (halsodata)register.

1

Lakartidningen
Volym 122




VARDUTVECKLING & ORGANISATION

aktiva forskare fran de medicinska fakulteterna,SRF:s
vice ordférande, en ledamot fran Reumatikerférbun-
det samt registerhallaren.

SRQ:s kvalitetsgrupp ar en arbetsgrupp for regist-
rets kvalitetsfragor och férankring. Den bestar av kva-
litetsansvariga reumatologer fran de sex sjukvardsre-
gionerna samt regionala kvalitetssamordnare (som
kan komma fran olika yrkesgrupper, ofta sjukskoéters-
kor) som arbetar med datakvaliteten genom exempel-
vis utbildningsinsatser och komplettering av data. De
flesta vardenheter har ocksa lokala SRQ-samordnare
som arbetar med enhetens datakvalitet.

Inom kunskapsstyrningsorganisationen hoér SRQ,
liksom Barnreumaregistret, till Nationellt program-
omrade (NPO) Reumatiska sjukdomar. Data for SRQ
ligger pa plattformen Compos, som tillhandahalls av
foretaget Omda.

Inmatning som stodjer det kliniska arbetet
Sedan 2001 anvinds ett webbaserat granssnitt for in-
matning av variabler. Férutom att skickas till kvali-
tetsregistret visas patientens data ocksa i ett besluts-
stodsverktyg, som ar ett uppskattat hjalpmedel i pa-
tientmotet, dar generella och sjukdomsspecifika méatt
berdknas och tillsammans med behandlingsdata pre-
senteras i en tidsoversikt (Figur 2). Beslutsstodet ar se-
dan 2023 formellt skilt frin kvalitetsregistret och han-
teras inom ramen for projektet Reumatologins digita-
la stod (RDS). Patientens egen registrering (PER), med
webbaserad inmatning av PROM, tillkom 2008 och
kan nas genom 1177.se, SRQ:s webbplats (srq.nu) eller
dator/pekskarm pa vardenheterna.

Inom reumatologin &r PROM oumbdrliga, da ett el-
ler flera av dessa anvinds i de flesta validerade sjuk-
domsmatt. Genom PER uppmairksammas patientens

FIGUR 1. Ackumulerat antal patienter i Svensk reumatologis kvalitetsregister
den 31 december 2023, indelat i diagnosgrupper.
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upplevelse av sjukdomen, och patienten kan sjilv se
hur de egna rapporterade uppgifterna anvands nar
sjukdomsmatt berdknas. Patienten kan ocksa f6lja re-
sultaten av interventioner i en separat patientvy.
Arbetet med automatiserad informationséverforing
har varit intensivt de senaste aren. En séarskild utma-
ning for registret ar bredden av inkluderade diagno-
ser, da sinsemellan mycket olika sjukdomstillstand
kraver olika variabler for att kvalitetsuppf6ljningen
ska bli relevant. Informationséverforing fran Cam-

| Figur 2. Den grafiska
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bio Cosmic till registret med anvindning av Ineras
tjansteplattform har nyligen startat i Region Vist-
manland. Den informationsspecifikation som har ta-
gits fram i detta arbete kommer att underlitta fram-
tida 6verféring fran andra journalsystem. I datajour-
nalsystemet Take care, och i viss mén &ven i Melior,
finns mojlighet till SRQ-6verforing till och fran den
medicinska journalen, medan de flesta 6vriga varden-
heter dnnu inte har nagon automatisk informations-
overforing.

Relevanta och anvindbara data for verksamheterna

De reumatologiska enheterna runt om i landet far
kvartalsrapporter med sina egna resultat i jamforelse
med hela landet. Data fran Vardférlopp reumatoid ar-
trit, med resultat fran samtliga enheter, skickas ock-
sa ut kvartalsvis. I kvartalsrapporterna ingar grund-
laggande data, sasom antal inkluderade individer per
diagnos, men ocksa utfallsmatt sisom sjukdomsakti-
vitet vid uppfoljning efter insatt lakemedelsbehand-
ling. Dessa resultat anvinds vid planering och upp-
foljning och ligger ofta till grund for kvalitetsarbete.

De personcentrerade och sammanhallna vardfor-
loppen for reumatoid artrit [1, 2] anvinder 13 indika-
torer fran registret. Resultaten visas saval pa regional
niva som pa enhetsniva. Infor arbetet med att utfor-
ma vardforlopp reumatoid artrit tog registret fram de
resultat som efterfragades, och infér genomférandet
gjordes en hilsoekonomisk analys baserad pa data
fran registret [3].

Externa intressenter kan bestdlla rapporter fran
registret. Likemedelsforetag kan till exempel 6nska
aggregerade data om likemedelsanvindning. Aven
myndigheter sasom Socialstyrelsen, Tandvards- och
lakemedelsforménsverket och Likemedelsverket har
erhallit sammanstéillningar. Vid Socialstyrelsens na-
tionella utvirdering av varden av inflammatoriska
reumatiska sjukdomar, som publicerades 2024, var
SRQ en betydelsefull samarbetspart [4].

Pa webbplatsen srq.nu finns Visualiserings- och
analysplattformen (VAP), med 6ppen redovisning av
resultat i interaktiva diagram baserade pa data i real-

tid (Figur 3). Pa webbplatsen finns ocksa statistikrap-
porter och arsrapporter med sammanstéllda resultat.
Interaktiva rapporter gar ocksa att hitta pa varden i
siffror.

F6ljsamheten till behandlingsrekommendationer
inom reumatologin dr numera mycket god. Genom
jamforelser av resultat mellan enheter och regioner,
och det incitament dessa ger till férbattring, bidrar re-
gistret till en mer jamlik vard.

Patientsamverkan en sjilvklarhet

Patienter har fran borjan haft en sjalvklar roll som
medskapare. Patientorganisationen Reumatikerfor-
bundet har tva representanter i styrgruppen och en
iregisterradet. Det finns dven patientrepresentanter i
arbetsgrupper och expertgrupper.

Register och registerdata for forskning

Data fran registret utgor en viktig del i den omfattan-
de forskning om reumatiska sjukdomar som bedrivs i
Sverige. Omkring ett 30-tal referentgranskade publi-
kationer i vetenskapliga tidskrifter arligen inkluderar
data fran SRQ.

Det nationella samarbetet inom ARTIS har varit
centralt for forskning baserad pa data fran registret. I
arbetet i ARTIS anviands data fran SRQ som ldnkas till
andra nationella register, exempelvis Patientregistret,
Cancerregistret och Lakemedelsregistret.

Den forsta randomiserade registerstudien baserad
pa registret, MTXRA, paborjades under 2021 [5]. Stu-
dien jamfor oral och subkutan behandling med me-
totrexat. Randomisering, inklusion och uppfdljning
sker via en forskningsmodul kopplad till registret,
och ett studiespecifikt frageformular har lagts till
PER-fragorna for de inkluderade patienterna.

En annan pagaende studie avser att analysera nyt-
tan av livskvalitetsméttet EQ5D-5L for personer med
reumatisk sjukdom. De patienter som &r lampliga for
studien far forfragan och information nar de loggar in
i PER och kan sedan ge ett digitalt samtycke.Tillviga-
gangssittet har varit framgangsrikt, med inklusion av
over 2400 personer under de forsta 6 manaderna.
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Forskningsresultat som lett till fordndringar

Kdnda eller befarade risker med biologiska liakemedel
har motiverat en serie av betydelsefulla studier med
SRQ-data dar samsjuklighet studerats. Tidiga studier
visade en 6kad risk for reaktivering av latent tuberkulos
vid reumatoid artrit och att exponering for TNF-ham-
mare ytterligare 6kade risken, vilket ledde till inféran-
det av screening och profylaktisk behandling innan
behandling med immunmodulerande antireumatis-
ka lakemedel pabdorijas [6,7]. Risken for svar eller dodlig
covid-19 under pandemin hos personer med inflamma-
torisk ledsjukdom var snarare associerad med andra
riskfaktorer 4n den antireumatiska behandlingen, med
undantag for rituximab och januskinas (JAK)-hidmma-
re [8]. Resultaten blev underlag for rekommendation
om fortsatt behandling under pandemin.

Efter introduktionen av de forsta TNF-hdmmarna
rapporterades en 6kad forekomst av lymfom hos be-
handlade patienter med reumatoid artrit, vilket led-
de till varningar fran lakemedelsmyndigheterna i fle-
ra lander. SRQ-baserade studier av sambandet mellan
sjukdomsaktivitet, behandling och lymfomrisk kun-
de pavisa att det var sjukdomsaktiviteten, inte ldke-
medlen, som orsakade lymfom [9, 10]. P4 motsvaran-
de vis var den férhojda risken for kardiovaskulér sjuk-
dom vid reumatoid artrit kopplad till sjukdomsakti-
viteten och normaliserades efter behandlingssvar [11].

Studier baserade pa registrets data har inte bara
gett vardefulla insikter avseende likemedelssikerhet
och effekt vid den reumatiska sjukdomen, utan ocksa
medfort att betydelsen av inflammationskontroll for
annan sjuklighet tydliggjorts.

Framtiden for Svensk reumatologis kvalitetsregister
Av juridiska skal har beslutsstodsverktyget separerats
fran kvalitetsregistret, och for beslutsstodet kravs nu-
mera ett separat avtal mellan varje virdenhet och 6-
retaget som tillhandahaller plattformen. Utveckling-
en, som inte ar unik for SRQ, medfor en risk att denna
typ av kliniskt mycket betydelsefulla oversikter inte
lingre kan anvidndas nationellt, och om resultaten
inte ar tillgdngliga i patientmotet blir det svarare att
motivera savil personal som patienter att genomfora
fullstdndiga registreringar. Beslutsstodet blir da inte
heller det stéd vid implementering av riktlinjer och
rekommendationer som det &r i dag, vilket kan inne-
bara en kvalitetsforsamring.

teamrehabilitering vid
etablerad reumatoid
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SUMMARY

SRQ - a solution for quality control, clinical decision
support and research in rheumatology

SRQ is a nationwide quality registry with information
on disease activity and treatment of patients with
rheumatic diseases. The purpose is to continuously
improve the clinical management and follow-up

of rheumatic diseases. Patient-reported outcome
measures (PROM) are adapted to the specific rheumatic
diseases and represent an important part of the
description of the RA disease activity and treatment
outcomes. Results from SRQ are presented for each
rheumatology unit in quarterly reports. There are also
several interactive reports available on the websites
srg.nu and »Varden i siffror«. Data from SRQ, often
combined with other national registries, form the basis
for a large number of research projects.
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