Svar fr8n Svensk Reumatol ogisk Forening pa Oversyn av de nationella kvalitetsregistren

Oversynen har pa ett fortjanstfullt sétt |yft fram den stora potential som de nationella kvalitetsregistren har
for utveckling av vard och forskning i Sverige. Helt centralt for detta & den barande inriktningen mot en
béttre halsa for patienterna som ett resultat av en mer kunskapsbaserad vard till vilken kvaitetsregistren
bidrar. SRF tillstyrker forslagen fran 6versynen, men vill léggatill ndgra synpunkter som kan forstérka
den 6nskade utvecklingen.

Professionen har inte fatt en tydlig roll i férslagen.

Vi har en mycket god erfarenhet av samverkan i |akarprofessionen inom var sektion i Svenska

L 8karsallskapet vid uppbyggnaden av Svensk reumatologis kvalitetsregister for att técka specialitetens
verksamhetsomrade. Vi har uppnatt enighet i dessa fragor och ocksa tecknat avtal mellan allainblandade
parter. Med sektionen som bas har néra samverkan skett &ven med andra vardprofessioner och deras
organisationer. Varden som stods av kvalitetsregisterarbetet bygger pa motet mellan vardprofession och
patient, varfor samarbete ocksa med véar patientorganisation Reumatikerforbundet har varit av stor

betydel se.

— Vi foreslar att Svenska L akarsdllskapets sektioner anges som samlingspunkten for de register som finns
inom varje medicinskt verksamhetsomrade, sa att registren blir specialitetsgemensamma sa som Gversynen
foreslagit. Sektionen kan ocksa vara en gemensam kanal till andra vardprofessionella organisationer och
till de patientorganisationer som foretrader personer med de sjukdomstillstand som finns inom sektionens
verksamhetsomrade.

Forskningen knuten till kvalitetsregistren behdver en tydlig hemvist.

Inom var specialitet har en mycket framgangsrik forskning bedrivits vilken har hallits samman genom
olika arbetsgrupper inom SRF. Den organisation som fored as (sid 23) innehaller bara koppling till
forskningen via den nationella registerservice funktion som foreslas vid Socialstyrelsen.

— Vi foredar att kvalitetsregistren ges ett narmare stod for forskning vid de féreslagna regionala
Registercentra. Denna forskning kan darmed knytas till universiteten regionalt, vilket ocksa ar den
bérande idén i den anstkan som de medicinska universiteten inlamnat till Wallenbergfonden (sid 104).

Lanken mellan forskning och praktik.

Forskningen som levererat evidensbaserad klinisk kunskap har svart att tranga fram till den kliniska
praktiken. Kvalitetsregistren med sina systematiska beskrivningar av vilken patient som fétt vilken
behandling samt resulterande effekter kan anvandas for forskning kring sava implementering av
innovationer i varden som utmonstring av ineffektiv praxis, vilket dversynen pekat pa. Det finns dock inte
tillrackligt med sddan forskning dnnu som kan ge ett effektivt stod for sjukvarden nér den nu stér infor
stora utmaningar med en aldrande befolkning och snabbt stigande kostnadsokningar.

— Vi foredar att nya forskningsmede tillfors pa ett konkurrensutsatt sétt till de miljoer som idag utvecklar



implementeringsforskning som kan forstarka sjukvardshuvudmannens utveckling av béttre resultat inom
varden. Dessa tillskottsmedel kan da kompletteras med stod aven fran huvudmannen som far direkt nytta
av den i verksamheten integrerade forbattringsforskningen. Den internationellt sett unika
kvalitetsregisterbaserade i mplementeringsforskningen skulle ocksa kunna dratill sig andag fran utlandet.

Partnerskap med industrin.

Reumatol ogins snabba kliniska utveckling de senaste 10 aren bygger till stor del pa genombrott inom den
immunologiska behandlingen av de kroniska inflammatoriska §ukdomarna. Detta hénger samman med
den intensiva immunol ogiska grundforskningen och med utvecklingen av alt fler biologiska |ékemedel.
L 8kemedelsindustrin har haft ett val fungerande samarbete med den reumatol ogiska forskningen kring
utveckling av nyaténkbaralékemedel alt eftersom sukdomsmekani smerna studerats nérmare, liksom
stod med uppféljning efter godkannandet for myndighetsrapportering om sina produkter baserad pa
kvalitetsregisterdata.

— Vi foredar att den modell for nationellt gemensam finansiering fran industrin av kvalitetsregistrens
infrastruktur som éversynen foreslar kompletteras med utveckling av en modell for direkt samverkan
mellan registerforskare och foretag i public — private partnerships.

Reumatologins exempel kan kvalificeras till nytta for andra.

Svensk Reumatologis Kvalitetsregister har utvecklat en lang rad av de funktioner hos ett kvalitetsregister
som Gversynen efterfrégar. Detta har skett utan riktat utvecklingsstod, och har i stéllet drivits av behovet
inom olika forsknings- och utvecklingsprogram som har styrt och finansierat utvecklingen och inférandet
av aladessa mgjligheter. Exempelvis har vi utvecklat en sedan flera ar vafungerande |6sning pa koppling
mellan journal och kvalitetsregister, vilket 6versynen framhaller som den viktigaste forutsattningen for
utveckling av kvalitetsregistren, som dven har en besparingspotential om 180 Mkr per ar (sid 14).

— Vi foredar att de fordag till riktat stéd som Gversynen tagit fram utlyses Oppet av styrelsen for nationella
kvalitetsregister och att ansokningarna konkurrensutsétts. De exempel och den utveckling inom
reumatologin som fyller kraven kan da stodjas att ge andra register majlighet att utveckla motsvarande
funktioner, sa som skett i KUR-projektet fér neurologin, pediatriken och allménmedicinen.
(www.kurnet.se).

Avslutningsvis vill vi understryka att utvecklingen av kvalitetsregistren enligt forslagen fran éversynen
kan startas nu med snabba resultat och att en fordréjning av insatserna riskerar att den begynnande
utvecklingen inom manga omraden kan stanna av.
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