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Rapporten udgar fra

Dataoprensning og -udtraek er foretaget af Niels Steen Krogh fra Zitelab Aps.

Statistisk bearbejdning af data og epidemiologisk kommentering af resultater er udarbejdet af
Kompetencecenter for Klinisk Epidemiologi og Biostatistik @st (KCEB @st) ved Forskningscenter for
Forebyggelse og Sundhed i samarbejde med DANBIOs styregruppe:

Dorte Vendelbo Jensen, overlaege, sekretariatsleder, DANBIO database og
Merete Lund Hetland, prof., overlaege, ph.d., dr.med, formand for DANBIOs styregruppe.

Databasens Kliniske epidemiolog er overlaege, ph.d. Charlotte Cerqueira, KCEB-@st (barselsvikar for
Else Ibfelt).

Datamanager pa rapporten er Krisztina Bodos, KCEB-@st.

Databasens kontaktperson er chefkonsulent, Monika Madsen, Klinisk Information og Data og
Kompetencecenter for Kvalitet og Sundhedsinformatik, KCKS-@st

Denne rapport er en revision af tidligere udsendt arsrapport for 2015. Der blev fundet fejl i
beregning af indikator 3, som nu er rettet.
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Forord

Det er med stor forngjelse at DANBIO hermed kan offentligggre arsrapporten for 2015 og dermed ogsa
for 11. gang praesentere kvalitetsdata for behandlingen af patienter med leddegigt og som noget nyt
ogsa kvalitetsdata for patienter med rygsgjlegigt i Danmark. Indikatorerne for de to sygdomme er
forskellige, og derfor fremleegges resultaterne for hver diagnose separat.

[ denne arsrapport fremgar resultaterne af flere nye initiativer fra det faglige miljg: Dels er der
udviklet indikatorer for rygsgjlegigt og dels er der anvendt delvist nye indikatorer for leddegigt.

For fgrste gang bruges de helt nye indikatorer for rygsgjlegigt, og her benyttes internationalt
anderkendte sygdomsaktivitetsmal. Tillige er der medtaget demografiske oplysninger pa
sygehusniveau for rygsgjlegigt.

Der har veeret et stort behov for at udvikle nye indikatorer for leddegigt, hvor der i hgjere grad tages
hensyn til patienternes aktuelle status. Princippet om at benytte "treat-to-target” strategien i
behandlingen af patienterne er ligeledes indarbejdet i en af de nye indikatorer. De nye indikatorer er
godkendt af Dansk Reumatologisk Selskab.

Rddet for Anvendelse af Dyr Sygehusmedicin (RADS) er etableret for at sikre ensartet, rationel og
gkonomisk forsvarlig anvendelse af bl.a. biologiske leegemidler. Det fgrste biosimilzere praeparat
(Remsima ®) (biologisk kopipraeparat) kom pd markedet sommeren 2015, og RADS udgav
retningslinier for hvilke patienter, der skulle gennem et sakaldt non-medical switch, dvs. et praeparat-
skift som udelukkende er baseret pa gkonomiske hensyn

(http://www.regioner.dk/Sundhed /Medicin/Radet+for+Anvendelse+af+Dyr+Sygehusmedicin+RADS/
Behandlingsvejledninger.aspx). Konsekvensen af retningslinierne blev, at nzesten alle patienter, der fik
det originale praeparat Remicade ® skulle skifte til Remsima®. Danske reumatologer har i DANBIO
lgbende indtastet oplysninger om brugen af kopipraeparatet, herunder vurdering af effekt og
bivirkninger. Senere kom retningslinier fra Sundhedsstyrelsen og Laegemiddelstyrelsen som stgttede
op under DANBIOs initiativ
(http://laegemiddelstyrelsen.dk/da/nyheder/2015/~/media/97CF12E8D9A944DE9B536FF989969
9EC.ashx ).

Ligeledes preaesenterer vi igen i ar for den enkelte afdeling data, som viser overlap mellem patienter
med leddegigt i DANBIO og i Landspatientregistret. Vi ved, at sidstnaevnte kan vaere behaeftet med
betydelige fejl, men overlappet giver alligevel et indtryk af omfanget af monitorering pa den enkelte
afdeling.

[ arbejdet med at udbrede kvalitetsarbejdet til alle patienter med leddegigt og rygsgijlegigt, er det en
stor glaede, at et stigende antal praktiserende reumatologer i primaersektoren ogsa registrerer deres
patienter i DANBIO.

Arsrapportens resultater samt konklusioner og anbefalinger for det kommende &r har veeret drgftet i
de faglige kredse og ved et tveerfagligt mgde i fordret 2016 - med deltagelse af repraesentanter fra
praksis og fra de fleste reumatologiske afdelinger. Alle brugere af DANBIO har ligeledes haft mulighed
for at give individuelle tilbagemeldinger til DANBIOs sekretariat.

DANBIO takker alle de reumatologiske afdelinger og de praktiserende reumatologer for samvittigheds
fuld registrering og stort engagement i DANBIO. Zitelab, KCEB-@st, KCKS-@st og andre
samarbejdspartnere takkes for god og konstruktiv indsats.

Dorte Vendelbo Jensen Merete Lund Hetland
Sekretariatsleder, DANBIO database Formand for DANBIOs styregruppe
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Konklusioner og anbefalinger

Denne arsrapport fra DANBIO databasen dokumenterer, at databasens deekningsgrad og datakvalitet
er tilfredsstillende.

[ &r preesenteres for fgrste gang nyudviklede indikatorer for patienter med rygsgijlegigt. Her er
indikatorerne opfyldt i langt de fleste tilfaelde, nar det geelder patient-rapporterede-outcomes (PROs).

De anvendte kvalitetsindikatorer for leddegigt er delvist nye i forhold til tidligere. Det er derfor
forventeligt, at afdelingerne ikke lever fuldt op til de nye standarder. De fleste af indikatorerne er
imidlertid enten opfyldt eller taet pa at vaere opfyldt, mens en enkelt (Indikator 7, rgntgen-status) har
betydelig plads til forbedring.

For en af de nye indikatorer for leddegigt (indikator 3) anvendes et helt nyt princip: Indikatoren
afspejler, om behandleren sammen med patienten har taget stilling til om hgj sygdomsaktivitet har
medfgrt endret behandling ved det aktuelle besgg. Indikatoren er saledes "interaktiv” og afspejler et
vaesentligt element af "treat-to-target” og "shared decision-making mellem laege og patient”
principperne, som er centrale elementer i de europaeiske retningslinier for behandlingsstrategi ved
leddegigt (http://eular.org/recommendations management.cfm).

Det er en udfordring at fa registreret de nydiagnosticerede patienter i DANBIO, uanset om de har
leddegigt eller rygsgjlegigt, imidlertid sker der fortsat betydelig forbedring.

Antallet af registrerede patienter i DANBIO gges fortsat, og antallet af DMARD-behandlede
leddegigtpatienter overstiger i betydelig grad antallet af leddegigtpatienter i biologisk behandling.
Antallet af patienter, der registreres af praktiserende reumatologer, er ligeledes stigende.

For fjerde gang har vi foretaget samkgring mellem leddegigtpatienter, der er registreret i henholdsvis
DANBIO og Landspatientregistret (LPR), og det bemaerkes, at der er et stigende overlap. Pa landsplan
er der nu 85% overensstemmelse mellem DANBIO og LPR.

Siden 2012 har Radet for Anvendelse af Dyr Syghusmedicin (RADS) opstillet nationale retningslinier
for ordination af biologiske praeparater. Myndighederne besluttede, da det fgrste biosimilzere
biologiske praeparat (infliximab) kom pa markedet sommeren 2015, at de fleste patienter, der fik det
originale praeparat (Remicade ®), skulle skifte til det biosimileere preeparat (Remsima ®). Patienter
der ikke tidligere havde faet biologisk behandling og som opfyldte kriterierne for at fa biologisk
behandling pa grund af hgj sygdomsaktivitet skulle ogsa i vid udstraekning tilbydes det biosimolzere
biologiske preeparat. I skrivende stund er konsekvenserne af indfgrelse af biosimileert infliximab ved
at blive analyseret.

Folgende observationer pdkalder sig i gvrigt opmaeerksomhed:
o P3alle afdelinger registreres i stort omfang PROs for bade leddegigt- og rygsgijlegigtpatienter.

e Mere end 7 ud af 10 patienter med leddegigt har velbehandlet sygdom gennem behandling
med enten konventionelle praeparater eller biologiske praparater. Tallet er markant stigende
gennem de ar, hvor dataregistreringen har fundet sted, hvilket er meget tilfredsstillende.

e Langt de fleste afdelinger har en hgj deekningsgrad pa over 90% (pa landsplan 96%), saledes
er sa godt som alle reumatologiske patienter i biologisk behandling registreret i DANBIO.

o Enkelte afdelinger havde fortsat mangelfuld registrering i 2015, hvorimod flere afdelinger har
forbedret registreringen - specielt af DMARD-behandlede patienter - sammenlignet med
tidligere ar.
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e Palandsplan har antallet af igangsatte behandlinger med biologisk medicin arligt ligget stabilt
pa 10 pr. 100.000 indbyggere siden 2011. Det totale antal leddegigtpatienter i biologisk
behandling er fortsat stigende, da de fleste patienter har behov for vedvarende behandling
med biologisk medicin, sdledes er pa landsplan ca. 90 patienter pr. 100.000 indbyggere i
biologisk behandling.

o Der er fortsat regionale forskelle i, hvor mange leddegigtpatienter der far biologisk behandling.
Det kan i nogen grad forklares ved varierende forskningsaktivitet regionerne imellem.
Patienter, som deltager i videnskabelige projekter, hvor den biologiske medicin er blindet,
indgar saledes ikke i arsrapporten.

e Deter tilfredsstillende, at registreringen er veletableret pa mange afdelinger, men der er dog
stadig enkelte afdelinger, hvor registreringen skal forbedres. Der er Igbende initiativer, der
skal hjeelpe de afdelinger, som trods gentagne henvendelser fortsat ikke registrerer deres
patienter.

o Stadigt flere leddegigtpatienter, der fglges hos privatpraktiserende specialleeger registreres
systematisk i DANBIO.

Status for 2015-anbefalinger

Generelt

e Kuvalitetsovervagningen af leddegigtpatienter, der fglges pa sygehus og i speciallaegepraksis,
skal veere ensartet, uanset hvilken behandling (biologisk eller DMARD) patienterne modtager.
Registrering i DANBIO skal derfor udbredes til at omfatte flest mulige patienter.

Status: Er implementeret pa flertallet af de reumatologiske afdelinger/specialleegepraksis.
Processen fortsaetter, og punktet medtages derfor under anbefalinger til
afdelinger/specialleegepraksis for 2016.

Dansk Reumatologisk Selskab (DRS)

e Udarbejde retningslinjer for anvendelse af biosimileere preeparater (infliximab (Remsima) og
etanercept (Benepali).
Status: DRS har meddelt RADS selskabets holdning til anvendelse af /skift til biosimileere
praparater, herunder at der er gnske om laengere varsel inden skift til biosimileere praeparater
effektueres og at der udarbejdes generel information/retningslinier om skift fra et originalt til
et biosimilaert praeparat til bade fagpersoner og patienter. Der er i foraret 2016 planlagt mgde
mellem DRS’ bestyrelse og over-RADS.

e Opdatere de eksisterende nationale kliniske retningslinier for leddegigt og rygsgjlegigt.
Status: Processen med nedsaettelse af arbejdsgruppen, der skal varetage opdateringen af
retningslinierne for leddegigt er i gang, og der er nedsat en arbejdsgruppe, der foretager
opdateringen af de kliniske retningslinier for rygsgljegigt. Fortsaetter i 2016.

e Patage sig opgaven med at vedligeholde patientinformationer om de gigtpraeparater, der
registreres i DANBIO
Status: DRS har pataget sig ansvaret for at organisere/uddelegere opgaven. Fortsaetteri 2016.
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DANBIOs styregruppe

Fortsatte samarbejdet med de radiologiske afdelinger vedrgrende udvikling og
implementering af mulighed for Larsen scoring af rgntgenbilleder i DANBIO, herunder
autogenerering af rgntgensvar fra DANBIO.

Status: Igangsat i 2015 og fortsaetteri 2016

Fortsaette udviklingsarbejdet vedrgrende integration (datafangst) med andre systemer f.eks.
FMK, sdn.danbio-online.dk = sundhedsdatanet, Sundhedsplatformen (i Regionhovedstaden og
Sjeelland) samt LABKA.

Status: Igangsati 2015 og fortsaetteri 2016

Lgbende optimere brugerfladen i DANBIO
Status: Igangsati 2015 og fortsaetteri 2016

Opfordre afdelingerne til at forbedre overlappet mellem DANBIO og LPR registreringer
Status: Igangsati 2015 og fortseetteri 2016

Udarbejde hjelpetekst mhp en mere ensartet forstaelse af spgrgsmalene ved VAS-scores og
HAQ
Status: Igangsati 2015 og fortsaetteri 2016

Udarbejde elektronisk DANBIO audit
Status: Afventer. Har vaeret sat pa standby pga. afdelingernes/praksis arbejde med andre IT-
systemer (FMK/EPM mv.)

Udvikling af mulighed for patientregistrering fra hjemmet (PC, I-pad, mobil-app)
Status: Er udviklet og taget i anvendelse pa projektniveau, og erfaringerne herfra vil blive
brugt i den videre udvikling. Fortszetter i 2016.

De reumatologiske afdelinger / privatpraktiserende speciallaeger

Overvagning af behandlingskvaliteten for leddegigtpatienter, der fglges pa sygehus og i
specialleegepraksis, skal veere ensartet, uanset hvilken behandling (biologisk eller DMARD)
patienterne modtager. Registrering i DANBIO skal derfor udbredes til at omfatte flest mulige
patienter.

Status: Er implementeret

Sikre at ordination og seponering af biosimileere laegemidler, herunder deres effekt og
bivirkninger, registreres i DANBIO
Status: Igangsati 2015 og fortsaetteri 2016

Overvagning af behandlingskvaliteten for patienter med spondylartropati etableres ved, at
disse patienter rutinemaessigt registreres i DANBIO uanset behandling med henblik pa at
etablere et godt datagrundlag for brug af de nyudviklede indikatorer fra 2015 og frem
Status: Igangsati 2015 og fortsaetteri 2016

Indsende forslag til forenkling og forbedring af brugerfladen i DANBIO
Status: Dynamisk proces som fortsaetteri 2016

Opdatere DANBIO og LPR med henblik pa at forgge overlappet mellem DANBIO og LPR
Status: Igangsati 2015 og fortsaetteri 2016
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Forbedre registrering af rgntgenstatus ved leddegigtpatienter i henhold til DRS’ nationale
kliniske retningslinie for leddegigtpatienter
Status: Igangsati 2015 og fortseetteri 2016

At vedblive med at registrere bivirkninger til bAde DMARDs og biologisk medicin (herunder
biosimileere praeparater) via DANBIO
Status: Fortszetteri 2016

Anbefalinger for 2016

Dansk Reumatologisk Selskab (DRS) anbefales at

Opdatere de eksisterende nationale kliniske retningslinier for leddegigt og rygsgjlegigt.
Opdatere patientinformationer vedrgrende de preeparater, der registreres i DANBIO

Udarbejde retningslinier for anvendelse af biosimilaere praeparater

DANBIOs styregruppe anbefales at

Fortsaette samarbejdet med de radiologiske afdelinger vedrgrende udvikling og
implementering af mulighed for Larsen scoring af rgntgenbilleder i DANBIO, herunder
autogenerering af rgntgensvar fra DANBIO

Fortseette udviklingsarbejdet vedrgrende integration (datafangst) med andre systemer f.eks.
FMK, sdn.danbio-online.dk = sundhedsdatanet samt LABKA

Lgbende optimere brugerfladen i DANBIO
Opfordre afdelingerne til at forbedre overlappet mellem DANBIO og LPR registreringer

Udarbejde hjelpetekst mhp en mere ensartet forstaelse af spgrgsmalene ved VAS-scores og
HAQ

Udvikling af FLEX-sggningsmulighederne

De reumatologiske afdelinger / privatpraktiserende speciallaeger anbefales at

Overvage behandlingskvaliteten for leddegigtpatienter, der fglges pa sygehus og i
specialleegepraksis, uanset hvilken behandling (biologisk eller DMARD) patienterne modtager.
Registrering i DANBIO skal derfor omfatte flest mulige patienter.

Sikre at ordination og seponering af biosimilaere lzegemidler, herunder deres effekt og
bivirkninger, registreres i DANBIO

Overvage at behandlingskvaliteten for patienter med spondylartropati etableres ved, at disse
patienter rutinemaessigt registreres i DANBIO uanset behandling med henblik pa at etablere et
godt datagrundlag for brug af de nyudviklede indikatorer

Indsende forslag til forenkling og forbedring af brugerfladen i DANBIO

Lgbende opdatere DANBIO og LPR med henblik pa at gge overlappet mellem DANBIO og LPR
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Forbedre registrering af rgntgenstatus for leddegigtpatienter i henhold til DRS’ nationale
kliniske retningslinie for leddegigtpatienter

At vedblive med at registrere bivirkninger til bAde DMARDs og biologisk medicin (herunder
biosimileere praeparater) via DANBIO

Alle nye medarbejdere bliver opleert i DANBIO-registrering
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Oversigt over samlede indikatorresultater

Kvalitetsindikatorerne omfatter patienter med leddegigt (reumatoid arthrit), som enten er i biologisk
behandling og/eller i DMARD-behandling samt for fgrste gang indikatorer for patienter med
rygsg@jlegigt (axial spondylartropati). En detaljeret beskrivelse af indikatorerne findes under afsnittet:

Oversigt over indikatorerne.

Patienter med leddegigt

Indikatorresultaterne vises samlet for alle leddegigtpatienter uanset nuvaerende og tidligere

behandling.

Oversigten viser, hvorvidt de nye DANBIO indikatorer er opfyldt pa landsplan i 2015, samt andelen af

patienter der lever op til indikatorerne (med konfidensintervaller (95% CI)). Resultater for de to

foregdende ar er ligeledes vist (ogsa her benyttes de nye indikatorer, selv om disse fgrst er indfgrt for

2015).

Patienter med leddegigt

Aktuelle ar  Tidligere ar

Standard opfyldt 1.1.-31.12.2015 2014 2013

i aktuelle ar Andel 95%CI Andel Andel

1. Ny-diagnosticerede leddegigt patienter fglges taet* nej 73 (70-76) 71 60

2. Patienter med leddegigtskal fglges longitudinelt ja 93  (92-93) 93 92

3. Patienter med leddegigt skal have velbehandlet sygdom nej 66 (73-79) 7 0

4. Patienter med leddegigt skal have hgijt funktionsniveau - 64,5 (64-65) 63,6 62,4

5. Patienter med leddegigt skal have velbehandlede smerter - 57,3 (57-58) 57,4 56,2

6. Patienter med leddegigt skal have hgj livskvalitet - 518 (51-53) 51,8 50,6
Patienter med leddegigt skal have taget rgntgen status:

7a. Rgntgen status pa diagnosetidspunkt ** nej 13 (12-15) 10 8

7b. Rgntgenstatus ved behandlingsskift til bio-beh. nej 51  (46-55) 45 33

*Indikatoropggrelsesar er 2014, 2013 og 2012
** Indikatoropggrelsesar er 2013, 2012 og 2011

DANBIO - National arsrapport 2015 - Revideret version, oktober 2016
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Patienter med rygsgjlegigt

Indikatorresultaterne vises samlet for alle rygsgjlepatienter uanset nuveaerende og tidligere

behandling.

Oversigten viser, hvorvidt de nye DANBIO indikatorer er opfyldt pa landsplan i 2015, samt andelen af

patienter der lever op til indikatorerne (med konfidensintervaller (95% CI)). Resultater for de to

foregdende ar er ligeledes vist (ogsa her benyttes de nye indikatorer, selv om disse fgrst er indfgrt for

2015).

Patienter med rygsgjlegigt

Aktuelle ar Tidligere ar

Standard opfyldt 1.1.-31.12.2015 2014 2013

i aktuelle ar Andel 95% CI Andel Andel

8. Nydiag. ptt skal registreres med parakliniske undersggelser* nej 41  (36-46) 22 18
9. Nydiag. ptt skal fglges med teet kontrol* nej 43  (38-48) 39 39
10. Patienter skal fglges for sygdomsaktivitet og behandling nej 75 (73-76) 74 76
11. Patienter skal fslges med BASDAI ja 94  (93-95) 95 95
12. Patienter skal fglges med BASFI ja 94  (57-58) 56 57
13. Patienter skal fglges med BASMI nej 79  (78-81) 80 81

*Indikatoropggrelsesar er 2014, 2013 og 2012

DANBIO - National arsrapport 2015 - Revideret version, oktober 2016
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Indikatorresultater

I det folgende praesenteres resultater for de seneste tre ar for hver indikatorsaet for henholdsvis
leddegigtpatienter og rygsgjlegigtpatienter pa afdelingsniveau sammen med lands- og regionstotal.
Resultater for speciallaegepraksis indgar samlet i denne arsrapport. Speciallegepraksis har ingen
patienter i behandling med biologisk medicin.

De viste resultater er ujusterede, og der er saledes ikke taget hensyn til afdelingernes forskellige
patientsammensaetning med hensyn til f.eks. alder, kgn, andre sygdomme og livsstil samt
sveerhedsgrad af sygdommen. I nogle tilfaelde kan forskelle mellem indikatormalingerne pa
afdelingerne skyldes forskelle i patientsammensatningen, hvorfor sammenligninger pa tveers af
afdelinger skal foretages med varsomhed. Afdelinger med fa patienter kan afvige alene pa grund af
tilfeeldigheder, og estimater for disse afdelinger vil have brede konfidensintervaller.

I bilag 1 ses tabeller som viser rygsgjlegigtpatienternes fordeling i forhold til alder og ken pa
afdelingsniveau.

En vejledning i fortolkningen af de enkelte kolonner i tabellerne med indikatorresultaterne star anfgrt
i bilag 3.

"Ja*”, som tidligere blev brugt til at markere, at afdelings-, regions-/landsresultatet ikke opfyldte
standarden, men at standarden var indeholdt i sikkerhedsintervallet for estimatet er udgaet, og
angivelsen af om standarden for indikatoren er opfyldt er udelukkende baseret pa det absolutte
estimat for indikatoropfyldelsen.

13
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Indikatorer for patienter med leddegigt

Indikator 1. Nydiagnosticerede leddegigt patienter skal folges med taet kontrol

Indikatoren beskriver andelen (%) af nydiagnosticerede patienter med leddegigt, der registreres i
DANBIO mindst 2 gange det fgrste ar med sygdomsaktivitet (DAS28), funktionsniveau (HAQ) og
smerte (VAS-smerte) og behandling.

Teeller: Pt. indgar, hvis der indenfor opggrelsesédret er mindst 2 registreringer af DAS28 og HAQ og VAS smerte.
Naevner: Ptt. diagnosticeret med RA i aret fgr opggrelseperioden (2014). Obs tidsforskydning, som er valgt for at
kunne fglge alle patienter i mindst ét ar, da nogle patienter fgrst diagnosticeres sent i kalenderaret.

Uoplyst: Ikke muligt

Kvalitetsmal: Mindst 80% af nye patienter skal registreres mindst 2 gange det fgrste ar med
sygdomsaktivitet, funktionsniveau og smerte.

1. Nydiagnosticeredeleddegigtpatienter falges teet

Aktuelle &r Tidligere ar
Std. 80% Teller/  Uoplyst 1.1.-31.12.2014 2013 2012
opfyldt navner (pct.) Andel 95% Cl Andel Andel
Danmark nej 865/1184 0 (0) 73 (70-76) 71 60
Hovedstaden nej 185/274 0 (0) 68 (62-73) 65 45
Sjeelland nej 69/120 0 (0 58  (48-66) 50 51
Syddanmark ja 2271276 0 (0) 82 (77-87) 79 74
Midtjylland ja 167 /200 0 (0 84  (78-88) 77 66
Nordjylland ja 110/ 127 0 (0) 87 (79-92) 86 79
Hovedstaden nej 185/274 0 (0) 68 (62-73) 65 45
Frederiksberg nej 45/63 0 (0) 71 (59-82) 70 53
Gentofte nej 38/70 0 (0) 54 (42-66) 61 21
Glostrup nej 68 /88 0 (0) 77  (67-86) 66 44
Hillergd nej 31/46 0 (0) 67 (52-80) 64 69
Rigshospital 0/0 0 (0) 100 0
Renne nej 3/7 0 (0) 43 (10-82) 50 10
Sjeelland nej 69/120 0 (0) 58  (48-66) 50 51
Holbaek nej 37/64 0 (0) 58  (45-70) 55 62
Kage nej 11/18 0 (0) 61 (36-83) 36 31
Slagelse nej 21/38 0 (0) 55  (38-71) 53 51
Syddanmark ja 2271276 0 (0) 82  (77-87) 79 74
Esbjerg nej 21/31 0 (0) 68  (49-83) 52 23
Fredericia ja 23/26 0 (0) 88  (70-98) 84 63
Grasten ja 61/74 0 (0) 82  (72-90) 81 86
Kolding nej # 1# 0 (0) # 14 33
Odense nej 32742 0 (0) 76  (61-88) 80 62
Svendborg ja 52 /58 0 (0) 90  (79-96) 80 75
Vejle ja 36/42 0 (0) 86 (71-95) 93 88
Midtjylland ja 167 /200 0 (0) 84  (78-88) 77 66
Holstebro ja 6/7 0 (0) 86 (42-100) 73 25
Horsens ja 17/20 0 (0) 85 (62-97) 93 90
Randers nej 15/33 0 (0) 45  (28-64) 17 30
Silkeborg ja 79/84 0 (0) 94 (87-98) 90 81
Viborg ja 9/10 0 (0) 90 (56-100) 94 95
Arhus ja 41/ 46 0 (0) 89  (76-96) 66 18
Nordjylland ja 110/ 127 0 (0) 87  (79-92) 86 79
Aalborg ja 4252 0 (0) 81 (67-90) 73 56
Hjarring ja 68/75 0 (0) 91  (82-96) 94 93
Privat
Privatklinikker nej 107 /187 0 (0) 57  (50-64) 66 47

# Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er et eller to patienter/forlgb i teeller eller nevner
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Klinisk epidemiologiske kommentarer
For at sikre mulighed for 1 ars fuld opfglningstid for alle patienter opggres indikatoren for patienter

med diagnosedato i 2014. Der er ikke taget hgjde for at nogle patienter er overflyttet fra
privatleegepraksis i lgbet af opfglgningstiden efter diagnosedato, hvilket kan betyde at der for nogle
patienter ikke har vaeret mulighed for to registreringer i lgbet af et ar.

I opggrelsen indgdr 1184 patienter med diagnosedato i aktuelle ar. Andelen af ny-diagnosticerede
patienter, som har haft to besgg med registrering af bade sygdomsaktivitet, funktionsniveau og smerte
er i aktuelle ar 73 % pad landsniveau, hvilket ligger under det fastsatte kvalitetsmal pa 80%. Andelen er
stigende over de tre afrapporterede ar, bade pa landsplan og i de fem regioner. Pa regionsniveau
varierer andelen i aktuelle ar fra 58 til 87 %, og to regioner ligger under den fastlagte standard. Der
ses ligeledes stor variation pa afdelingsniveau.

Faglige kommentarer
Det har vist sig at vaere vanskeligt at identificere denne patientgruppe entydigt, bl.a. p.g.a. falgende

forhold:

e For en del patienter er diagnosetidspunkt ikke registreret

o Endelleddegigtpatienter henvises fra primarsektoren med veletableret diagnose mhp
intensivering af behandlingen og disse kan fejlagtigt blive regitreret som nydiagnosticeret i
DANBIO.

Andre forhold af betydning for resultaterne kan veere:

e De enkelte afdelinger kan have forskellig profil, sdledes at nogle afdelinger far mange
nydiagnosticerede leddegigtpatienter, mens andre afdelinger fglger leddegigtpatienter i rolig
fase.

e Flere variable indgar i indikatoren, og hvis der er ufuldsteendige visits (dvs at DAS28 ikke kan
beregnes) indgar patienten ikke i indikatoren.

e Der findes ingen sikre data for incidensen af leddegigt i Danmark, imidlertid skgnnes det at
antallet af nydiagnosticede leddegigtpatienter pa landsplan er ca. 1600-18001.

1Pedersen JK et al. Rheumatol Int 2009; 29:411-5

15
DANBIO - National arsrapport 2015 - Revideret version, oktober 2016
Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk


http://www.rkkp.dk/

Kontroldiagram indikator 1: Andel patienter, der opfylder indikatormdlet (med 95%
konfidensintervaller)

Indikator 1

Danmark —
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Hovedstaden

Sjeelland
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Nordjy lland
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Indikator 2. Patienter med leddegigt skal fglges longitudinelt
Indikatoren beskriver andelen (%) af patienter med leddegigt, der registreres i Danbio mindst 1 gang

arligt med sygdomsaktivitet (DAS28), funktionsniveau (HAQ), smerte (VAS-smerte) og behandling.

Taeller: Ptt. som indenfor 365 dage for den sidste visit i perioden har mindst én registrering af DAS28 og HAQ og

VAS smerte.

Naevner: Ptt som har haft visiti opggrelsesperioden og har veeret registreret i Danbio i mindst 1 ar.

Uoplyst: Ikke muligt

Kvalitetsmal: Mindst 90% af patienterne skal registreres mindst 1 gang arligt med sygdomsaktivitet,
funktionsniveau og smerte.

2. Leddegigtpatienter falges longitudinelt

Aktuelle ar Tidligere ar
Std. 90% Teeller/  Uoplyst 1.1.-31.12.2015 2014 2013
opfyldt navner (pct.) Andel 95%Cl  Andel Andel
Danmark ja  15415/16600 0 (0) 93  (92-93) 93 92
Hovedstaden nej 3589 /4075 0 (0) 88 (87-89) 88 86
Sjeelland nej 1662 /1890 0 (0 88  (86-89) 88 88
Syddanmark ja 3781/3941 0 (0 96  (95-97) 96 96
Midtjylland ja 3351/3482 0 (0 96  (96-97) 97 97
Nordjylland ja 2028/2093 0 (0 97  (96-98) 97 96
Hovedstaden nej 3589 /4075 0 (0) 88 (87-89) 88 86
Frederiksberg ja 764 /841 0 (0) 91  (89-93) 92 92
Gentofte nej 761 /893 0 (0) 85 (83-87) 87 84
Glostrup nej 1328 /1517 0 (0 88  (86-89) 85 81
Hillergd ja 540/ 595 0 (0 91 (88-93) 89 89
Rigshospital nej 79 /100 0 (0) 79  (70-87) 87 78
Renne ja 117 /129 0 (0) 91 (84-95) 99 93
Sjeelland nej 1662 /1890 0 (0) 88 (86-89) 88 88
Holbaek nej 380 / 494 0 (0) 77 (73-81) 88 81
Kage ja 461/ 481 0 (0) 96  (94-97) 95 98
Slagelse ja 821/915 0 (0) 90 (88-92) 84 85
Syddanmark ja 3781/3941 0 (0) 96  (95-97) 96 96
Esbjerg ja 343/347 0 (0) 99 (97-100) 97 93
Fredericia ja 139/140 0 (0) 99 (96-100) 99 98
Grasten ja 1187 /1219 0 (0) 97  (96-98) 98 96
Kolding ja 46 / 46 0 (0) 100 (92-100) 100 99
Odense ja 825/908 0 (0) 91  (89-93) 93 94
Svendborg ja 580 / 601 0 (0) 97  (95-98) 98 97
Vejle ja 661 /680 0 (0) 97  (96-98) 97 98
Midtjylland ja 3351/3482 0 (0) 96  (96-97) 97 97
Holstebro ja 381/387 0 (0) 98  (97-99) 99 99
Horsens ja 2871296 0 (0) 97  (94-99) 97 96
Randers ja 197/ 215 0 (0) 92  (87-95) 89 97
Silkeborg ja 1075 / 1100 0 (0) 98  (97-99) 98 98
Viborg ja 568 /585 0 (0) 97  (95-98) 97 99
Arhus ja 843/899 0 (0) 94 (92-95) 95 93
Nordjylland ja 2028 / 2093 0 (0) 97  (96-98) 97 96
Aalborg ja 859 / 895 0 (0) 96  (94-97) 94 91
Hjarring ja 1169 /1198 0 (0) 98  (97-98) 99 99
Privat
Privatklinikker ja 1004 /1119 0 (0) 90 (88-91) 90 88
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Klinisk epidemiologiske kommentarer
Andelen af praevalente patienter, som er blevet registreret med bade sygdomsaktivitet,

funktionsniveau og smerte i lgbet af 1 ar er i aktuelle ar 93 % pa landsniveau, uendret fra sidste ars
tal, hvilket ligger over det fastsatte kvalitetsmal. Pa regionsniveau varierer andelen fra 88 til 97 %, og
to regioner ligger under malet. Der ses nogen variation pa afdelingsniveau.

[ opggrelsen indgari alt 16.600 patienter med leddegigt, som havde mindst et besgg i indikatoraret
2015 og samtidig havde veeret registreret i Danbio i mindst 1 ar for at sikre fuld opfglgningstid.
I bilag 1 fremgar det samlede antal af praevalente patienter for 2015 og de to foregdende ar.

Faglige kommentarer
Fglgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:

e Indikatorens standard er sat meget hgjt, og pa regionsniveau er alle teet pa at opfylde
standarden.

o Antallet af leddegigtpatienter er opgjort samlet uanset behandling. Flere afdelinger har
tidligere primeert haft fokus pa at registrere patienter, der var i biologisk behandling og ikke
registreret patienter i DMARD behandling.

o Paflere afdelinger ses leddegigtpatienterne ikke rutinemaessigt med fastlagte intervaller, men
snarere efter patientens eget behov ("on demand”), hvilket kan resultere i intervaller pa mere
end 12 mdr.

e Nogle afdelinger har mattet gge intervallerne mellem kontroltidspunkterne for at give plads til
at kunne overholde udredningsgaratien for nyhenviste patienter.

Sammenlignet med tidligere ar stiger antallet af registrerede leddegigtpatienter fortsat bade i praksis
og pa hospitalsniveau.
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Kontroldiagram indikator 2: Andel patienter, der opfylder indikatormdlet (med 95%
konfidensintervaller) i 2015
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Indikator 3. Patienter med leddegigt skal have velbehandlet sygdom

Indikatoren beskriver andelen (%) af patienter med leddegigt (RA), der er registreret med
utilstreekkelig sygdomskontrol (dvs moderat eller hgj sygdomsaktivitet med DAS28-score>3.2 og
mindst ét haevet led), hvor behandlende lzege har taget stilling til behandlingsintensivering.

Taeller: Ptt. med DAS28>3.2 med mindst et haevet led hvor der er taget stilling til intensivering af behandlingen

(se registreringsmuligheder nedenfor).

Naevner: Ptt med RA, som har en DAS28 registrering i opggrelsesperioden pa over 3.2 og mindst et haevet led.

Den seneste DAS28 maling benyttes.

Uoplyst: Hvis der ikke er registreret en DAS28 registrering i opggrelsesperioden.

Hos ptt med DAS28-score over 3.2 og ét eller flere havede led, fremkommer pop-up vindue
(obligatorisk on-line feedback-"slynge”, hvor behandlende laege skal tage stilling til

behandlingsintensivering) med fglgende muligheder:
- Behandling intensiveret

- Behandlingsaendring aktuelt ikke mulig/afventer behandlingsresultater

- Behandlingsmuligheder udtgmt
- Pt gnsker ikke behandlingen sendret
- Andet

Kvalitetsmal: Mindst 80% har velbehandlet sygdom (for patienter med DAS28>32 og ét eller flere

hzevede led er der taget stilling til behandlingsintensivering).

3. Velbeh. ud fra sygdomsakt.

Aktuelle &r Tidligere ar

Std. 80% Teller/  Uoplyst 1.1.-31.12.2015 2014 2013

opfyldt navner (pct.) Andel 95% Cl  Andel Andel

Danmark nej  1991/3030 1748 (37) 66  (64-67) 7 0
Hovedstaden nej 532/903 616 (41) 59  (56-62) 4 0
Sjeelland nej 250/352 240 (41) 71 (66-76) 9 1
Syddanmark nej 480/631 261 (29) 76 (73-79) 11 1
Midtjylland nej 318/533 302 (36) 60 (55-64) 2 0
Nordjylland nej 323/446 157 (26) 72 (68-77) 11 0
Hovedstaden nej 532/903 616 (41) 59  (56-62) 4 0
Frederiksberg nej 93/179 56 (24) 52  (44-59) 6 1
Gentofte nej 123/231 184 (44) 53  (47-60) 4 1
Glostrup nej 196 /286 239 (46) 69 (63-74) 3 0
Hillerad nej 89/141  83(37) 63  (55-71) 4 0
Rigshospital nej #/#  29(63) # 0 0
Renne nej 30/49  25(34) 61  (46-75) 2 0
Sjelland nej 250/352 240 (41) 71  (66-76) 9 1
Holbak nej 63/89 74 (45) 71 (60-80) 6 1
Kage nej 84 /106 32 (23) 79  (70-87) 16 1
Slagelse nej 103/157 134 (46) 66  (58-73) 6 1
Syddanmark nej 480/631 261 (29) 76 (73-79) 11 1
Esbjerg nej 17/33 8 (20) 52  (34-69) 16 1
Fredericia nej 11/18 8 (31) 61 (36-83) 7 0
Grasten ja 143/156  44(22) 92  (86-95) 11 0
Kolding nej 8/16 0 (0) 50 (25-75) 0 0
Odense nej 132/211 144 (41) 63  (56-69) 5 0
Svendborg nej 82 /108 36 (25) 76  (67-84) 7 0
Vejle ja 87/89  21(19) 98 (92-100) 34 4
Midtjylland nej 318/533 302 (36) 60 (55-64) 2 0
Holstebro nej 47 164 27 (30) 73 (61-84) 7 0
Horsens ja 26 /28 17 (38) 93  (77-99) 4 0
Randers nej 32/52 92 (64) 62  (47-75) 0 0
Silkeborg nej 107/152  28(16) 70  (62-78) 1 0
Viborg nej 35/65  34(34) 54 (41-66) 2 0
Arhus nej 71/172 104 (38) 41 (34-49) 3 0
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Nordijylland nej 323/446 157(26) 72 (68-77) 11 0

Aalborg ja 182/196  68(26) 93 (88-96) 19 0
Hjarring nej 141/250 89 (26) 56  (50-63) 4 0
Privat

Privatklinikker nej 88/165 172 (51) 53  (45-61) 4 0

Klinisk epidemiologiske kommentarer
Indikatoren er endret i ar, sdledes at den nu belyser, hvorvidt behandlende lzege har taget stilling til

behandlingsmuligheder ved utilstraekkelig sygdomskontrol (DAS28 over 3.2 (eller CDAI=10,1) med
mindst ét haevet led).

Andelen af praevalente patienter, hvor behandlende lzege ved hgj sygdomsaktivitet har taget stilling til
behandlingsintensivering er for aktuelle ar 66 % pa landsniveau. Det fastsatte kvalitetsmal er generelt
ikke opfyldt, kun for fire afdelinger.

Der forekommer 37% uoplyste i denne indikator, hvilket omfatter patienter, som ikke har en DAS28
maling i indikatoraret, og som dermed ikke kan indga i beregningen.

Faglige kommentarer
Fglgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:

e [ denne indikator anvendes et princip, hvor "treat to target” og "shared decision-making”
anbefalingerne benyttes, sdledes ggres behandleren opmaerksom pa - med en "Alert” besked - at
der er moderat til hgj sygdomsaktivitet hos patienten, og behandleren skal (sammen med
patienten) aktivt tage stilling til, om dette skal medfgre aendring i behandlingen. Det er en helt ny
made at bruge DANBIO p3, hvorfor det er forventeligt at indikatoren ikke er opfyldt.

o Aftabellen pés. 23 fremgar at et stadig stigende antal leddegigtpatienter har lav
sygdomsaktivitet svarende til 70-75% af patienterne.

21
DANBIO - National arsrapport 2015 - Revideret version, oktober 2016
Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk


http://www.rkkp.dk/

Kontroldiagram indikator 3: Andel patienter, der opfylder indikatormdlet (med 95%

konfidensintervaller) i 2015
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Til yderligere information er nedenfor en oversigt over antallet af patienter med DAS28 score pa eller

under 3.2.
Leddegigtpatienter med DAS-28 score pa eller under 3.2 Antal Antal Antal
2015 2014 2013
Danmark 13903 12636 10979
Hovedstaden 2875 2745 2418
Sjelland 1586 1268 1048
Syddanmark 3256 3106 2778
Midtjylland 3279 2840 2442
Nordjylland 1625 1554 1385
Hovedstaden 2875 2745 2418
Frederiksberg 649 621 604
Gentofte 573 532 454
Glostrup 1050 978 840
Hillerad 450 434 389
Rigshospital 55 87 70
Ranne 98 93 61
Sjeelland 1586 1268 1048
Holbaek 436 367 355
Kage 404 289 302
Slagelse 746 612 391
Syddanmark 3256 3106 2778
Esbjerg 484 311 138
Fredericia 138 124 102
Grasten 983 966 914
Koldning 35 72 90
Odense 590 607 591
Svendborg 479 448 421
Vejle 547 578 522
Midtjylland 3279 2840 2442
Holstebro 527 316 294
Horsens 245 243 207
Randers 254 160 103
Silkeborg 1024 929 835
Viborg 482 525 444
Arhus 747 667 559
Nordjylland 1625 1554 1385
Aalborg 696 614 498
Hjgrring 929 940 887
Privat
Privatklinikker 1282 1123 908
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Indikator 4. Patienter med leddegigt skal have hgjt funktionsniveau

Indikatoren beskriver andelen (%) af patienter, hvor funktionsniveauet ved seneste besgg ligger hgjt
(HAQ-score < 1).

Teeller: Ptt. hvor seneste HAQ maling er <1.
Naevner: Ptt med visit i opgg@relsesperioden.
Uoplyst: Ingen HAQ maling registreret i opggrelsesaret.

Kvalitetsmal: [kke fastlagt

4. Leddegigtatienter skal have et hgjt funktionsniveau

Aktuelle ar Tidligere ar
Std. Teller/  Uoplyst 1.1.-31.12.2015 2014 2013
opfyldt na&vner (pct) Andel 95%Cl  Andel Andel
Danmark 12114 /18778 1358 (7) 64,5 (64-65) 63,6 62,4
Hovedstaden 2626 /4278 485(10) 61,4 (60-63) 61,6 59,6
Sjeelland 1260/2079 274(12) 60,6 (58-63) 59,2 57,5
Syddanmark 2785/4427 162 (4) 62,9 (61-64) 612 609
Midtjylland 2881/4278 147 (3) 67,3 (66-69) 66,9 65,6
Nordjylland 1398/2241 104 (4) 624 (60-64) 617 618
Hovedstaden 2626 /4278 485(10) 61,4 (60-63) 61,6 59,6
Frederiksberg 526/881 89 (9) 59,7 (56-63) 60,1 58,1
Gentofte 564/900 177 (16) 62,7 (59-66) 61,1 60,6
Glostrup 985/1604 117 (7) 61,4 (59-64) 63,0 60,2
Hillergd 411/654 56 (8) 62,8 (59-67) 64,3 62,0
Rigshospital 47179  27(25) 59,5 (48-70) 50,8 49,6
Renne 93/160 19(11) 58,1 (50-66) 56,4 58,3
Sjeelland 1260/2079 274(12) 60,6 (58-63) 59,2 57,5
Holbaek 283/494 136(22) 573 (53-62) 57,0 562
Kage 336/560 20 (3) 600 (56-64) 554 539
Slagelse 641/1025 118(10) 62,5 (59-66) 62,4 61,4
Syddanmark 2785/4427 162 (4) 62,9 (61-64) 612 60,9
Esbjerg 385/548 10 (2) 703 (66-74) 59,0 513
Fredericia 140/ 175 2 (1) 800 (73-86) 764 715
Grasten 791/1272 39 (38) 622 (59-65) 626 637
Kolding 29/55 0 (0) 52,7 (3966) 505 566
Odense 531/985 61 (6) 53,9 (51-57) 54,1 55,2
Svendborg 461/666 27 (4) 69,2 (66-73) 68,6 68,0
Vejle 448/726 23 (3) 61,7 (58-65) 62,3 60,2
Midtjylland 2881/4278 147 (3) 673 (66-69) 669 656
Holstebro 464/657 11 (2) 70,6 (67-74) 728 728
Horsens 195/ 317 7 (2) 615 (56-67) 636 64,0
Randers 2747407 12 (3) 67,3 (63-72) 65,9 59,2
Silkeborg 901/1266 37 (3) 712 (69-74) 70,7 68,8
Viborg 403/622 22 (3) 648 (61-69) 63,8 61,8
Arhus 644/1009 58 (5) 63,8 (61-67) 63,2 62,3
Nordjylland 1398/2241 104 (4) 624 (60-64) 617 618
Aalborg 558/959 57 (6) 582 (55-61) 57,2 581
Hjerring 840/1282 47 (4) 655 (63-68) 65,1 64,3
Privat
Privatklinikker 1164 /1475 186 (11) 78,9 (77-81) 77,1 76,8
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Klinisk epidemiologiske kommentarer

Andelen af preaevalente patienter, som har hgjt funktionsniveau vurderet ved seneste besgg, der
indeholder malingen, er for aktuelle ar 64,5 % pa landsniveau. Der er ikke fastsat et kvalitetsmal for
denne indikator. Andelen har veaeret let stigende over de tre opgjorte opggrelsesperioder.

Der forekommer 7% uoplyste i denne indikator, hvilket omfatter patienter, som ikke har en HAQ
maling i indikatoraret, og dermed ikke kan indga i beregningen.

Faglige kommentarer
Fglgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:

e HAQ-score er alene baseret pa patientens egen vurdering. Der kan veere kulturelle, alders- og
sygdomsvarighedsmeaessige forskelle mellem landsdele, som det ikke er muligt at tage hgjde
for.

e lindikatoren indgar seneste HAQ-score, og der er ikke taget hgjde for om patienten har haft
leddegigt i kortere tid eller har haft sygdommen i mange ar og dermed kan have mange
kroniske ledforandringer, som kan medf@re forveerring af HAQ-scoren.

Kontroldiagram indikator 4: Andel patienter, der opfylder indikatormdlet (med 95%
konfidensintervaller) i 2015

Indikator 4
Danmark o
Privat - Fed
Hovedstaden le{
Sjeelland o
Syddanmark lo
Midtjylland lel
Nordjylland jo
! ! ! ! ! ! ! ! !

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
%
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Indikator 4
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Indikator 5. Patienter med leddegigt skal have velbehandlede smerter

Indikatoren beskriver andelen (%) af patienter med lav smerte (VAS-smerte < 33 mm) ved seneste
besgg.

Teeller: Ptt. hvor seneste VAS-smerte score er under 33.
Naevner: Ptt. med visit i opggrelsesperioden. Hvis flere med VAS-smerte score benyttes den sidste i perioden.

Uoplyst: Ingen registreret VAS-smerte score i opggrelsesaret.

Kvalitetsmal: Ikke fastsat

5. Leddegigt patienter skal have velbehandlede smerter

Aktuelle ar Tidligere ar
Std. Teeller/  Uoplyst 1.1.-31.12.2015 2014 2013
opfyldt na&vner (pct) Andel 95%Cl  Andel Andel
Danmark 10844 /18911 1225 (6) 57,3 (57-58) 57,4 56,2
Hovedstaden 2455/4324 439 (9) 568 (55-58) 57,6 552
Sjalland 1112/2098 255(11) 530 (51-55) 524 51,7
Syddanmark 2501/4454 135 (3) 56,2 (55-58) 55,5 54,1
Midtjylland 252974294 131 (3) 589 (57-60) 60,4 58,5
Nordjylland 1280/2245 100 (4) 57,0 (55-59) 56,0 57,4
Hovedstaden 2455/4324 439 (9) 568 (55-58) 57,6 552
Frederiksberg 511/902 68 (7) 567 (53-60) 56,8 546
Gentofte 486/899 178(17) 541 (51-57) 555 540
Glostrup 946/1626 95 (6) 58,2 (56-61) 60,0 55,8
Hillergd 374/656 54 (8) 57,0 (53-61) 58,3 56,9
Rigshospital 46/81 25(24) 56,8 (45-68) 49,6 55,1
Renne 92/160 19(11) 575 (49-65) 52,4 50,9
Sjalland 1112/2098 255(11) 530 (51-55) 524 51,7
Holbaek 260/505 125(20) 515 (47-56) 483 472
Kage 311/560 20 (3) 555 (51-60) 50,2 515
Slagelse 541/1033 110(10) 52,4 (49-55) 55,9 55,5
Syddanmark 2501/4454 135 (3) 56,2 (55-58) 55,5 54,1
Esbjerg 385/548 10 (2) 70,3 (66-74) 585 457
Fredericia 106 / 177 0 (0) 599 (52-67) 612 700
Grasten 748/1282 29 (2) 584 (56-61) 580 60,2
Koldning 27155 0 (0) 49,1 (35-63) 535 664
Odense 439/986 60 (6) 445 (41-48) 46,0 43,0
Svendborg 401/673 20 (3) 59,6 (56-63) 59,3 58,8
Vejle 395/733 16 (2) 53,9 (50-58) 58,8 53,2
Midtjylland 2529/4294 131 (3) 589 (57-60) 604 585
Holstebro 410/658 10 (1) 62,3 (58-66) 714 713
Horsens 1757317 7 (2) 552 (50-61) 611 561
Randers 209/408 11 (3) 51,2 (46-56) 54,4 50,7
Silkeborg 761/1279 24 (2) 595 (57-62) 60,0 60,6
Viborg 364/626 18 (3) 58,2 (54-62) 58,0 55,2
Arhus 610/1006 61 (6) 60,6 (58-64) 59,5 54,4
Nordjylland 1280/2245 100 (4) 570 (55-59) 560 57,4
Aalborg 502/960 56 (6) 52,3 (49-55) 531 550
Hjarring 778/1285 44 (3) 605 (58-63) 58,1 59,0
Privat
Privatklinikker 967 /1496 165 (10) 64,6 (62-67) 63,8 65,1
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Klinisk epidemiologiske kommentarer
Andelen af praevalente patienter, som har lavt smertniveau vurderet ved seneste besgg, der indeholder
registrering af scoren, er for aktuelle ar 57,3 % pa landsniveau.

Der forekommer 6% uoplyste i denne indikator, hvilket omfatter patienter, som ikke har en VAS-
smerte maling i indikatoraret, og dermed ikke kan indga i beregningen.

Faglige kommentarer
Fglgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:

e Smertescore (VAS-smerte) er alene baseret pa patientens egen vurdering. Der kan veere
kulturelle, alders- og sygdomsvarighedsmaessige forskelle i forskellige landsdele, som det ikke
er muligt at tage hgjde for.

e Gruppen af leddegigtpatienter er meget heterogen. En del af patienterne har svaere kroniske
ledforandringer og har i tilleeg til leddegigten ogsa kronisk smertesyndrom, tilstande der ofte er
refrakteere over for behandling.

Kontroldiagram indikator 5: Andel patienter, der opfylder indikatormdlet (med 95%
konfidensintervaller) i 2015

Indikator 5
Danmark ]
Privat e
Hovedstaden tef
Sjeelland fe
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Midtjylland tef
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T T T T T T T T T
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Indikator 5
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Indikator 6. Patienter med leddegigt skal have hgj livskvalitet

Indikatoren beskriver andelen (%) af patienter, hvor livskvaliteten ved seneste besgg er hgj (VAS-
global <33 mm).

Teeller: Ptt. hvor seneste VAS-global score er under 33.
Naevner: Ptt. med visit i opggrelsesperioden. Hvis flere med VAS-smerte score benyttes den sidste i perioden.
Uoplyst: Ingen registreret VAS-global score i opggrelsesaret.

Kvalitetsmal: Ikke fastsat.

6. Leddegigtpatienter skal have hgj livskvalitet

Aktuelle ar Tidligere ar
Std. Teeller/  Uoplyst 1.1.-31.12.2015 2014 2013
opfyldt navner (pct.) Andel 95%Cl  Andel Andel
Danmark 9961/19230 906 (4) 51,8 (51-53) 51,8 50,6
Hovedstaden 2232/4431 332 (7) 50,4 (49-52) 51,3 49,6
Sjalland 1054 /2205 148 (6) 47,8 (46-50) 466 464
Syddanmark 227114475 114 (2) 508 (49-52) 505 491
Midtjylland 2270/4313 112 (3) 526 (51-54) 538 514
Nordjylland 1161/2259 86 (4) 514 (49-53) 510 508
Hovedstaden 2232/4431 332 (7) 50,4 (49-52) 51,3 49,6
Frederiksberg 463/932 38 (4) 49,7 (46-53) 50,5 50,7
Gentofte 449/941 136 (13) 47,7 (44-51) 50,7 491
Glostrup 854/1640 81 (5) 52,1 (50-55) 533 495
Hillergd 356/668 42 (6) 533 (49-57) 51,1 503
Rigshospital 35/85 21(20) 41,2 (31-52) 452 496
Renne 75/165 14 (8) 455 (38-53) 453 42,2
Sjeelland 1054 /2205 148 (6) 47,8 (46-50) 46,6 46,4
Holbaek 270/597 33 (5) 452 (41-49) 444 458
Kage 283/561 19 (3) 505 (46-55) 438 456
Slagelse 501/1047 96 (8) 47,9 (45-51) 493 474
Syddanmark 2271/4475 114 (2) 50,8 (49-52) 50,5 491
Esbjerg 334/552 6 (1) 605 (56-65) 50,6 39,9
Fredericia 98/177 0 (0) 554 (48-63) 58,0 64,9
Grasten 690/1292 19 (1) 534 (51-56) 535 540
Kolding 23/55 0 (0) 418 (2956) 495 60,2
Odense 379/990 56 (5) 383 (35-41) 414 390
Svendborg 373/676 17 (2) 552 (51-59) 545 547
Vejle 374/733 16 (2) 51,0 (47-55) 53,3 49,1
Midtjylland 2270/4313 112 (3) 52,6 (51-54) 53,8 51,4
Holstebro 388/ 659 9 (1) 589 (55-63) 643 624
Horsens 161/317 7 (2) 508 (4556) 529 49,0
Randers 193/409 10 (2) 472 (42-52) 513 493
Silkeborg 673/1290 13 (1) 522 (49-55) 536 524
Viborg 319/627 17 (3) 50,9 (47-55) 52,2 50,4
Arhus 536/1011 56 (5) 53,0 (50-56) 51,7 471
Nordjylland 1161/2259 86 (4) 514 (49-53) 510 50,8
Aalborg 4481972 44 (4) 46,1 (43-49) 478 475
Hjarring 713/1287 42 (3) 554 (53-58) 534 529
Privat
Privatklinikker 973/1547 114 (7) 62,9 (60-65) 60,0 62,1
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Klinisk epidemiologiske kommentarer
Andelen af praevalente patienter, som har hgj livsskvalitet vurderet ved seneste besgg, der indeholder
malingen, er for aktuelle ar 51,8 % pa landsniveau.

Der forekommer 4% uoplyste i denne indikator, hvilket omfatter patienter, som ikke har en VAS-
global maling i indikatoraret, og dermed ikke kan indga i beregningen.

Faglige kommentarer
Fglgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:

e Livskvalitet (VAS-global) er alene baseret pa patientens egen vurdering. Der kan vaere sociale,
kulturelle, alders- og sygdomsvarighedsmaessige forskelle, som det ikke er muligt at tage hgjde
for.

e Deter tankeveekkende at kun 50% af patienterne pa landsplan har hgj livskvalitet. Det kan
haenge sammen med at nogle patienter primeert registreres, nar de kommer til kontrol pga
gget sygdomsaktivitet.

e Det er muligt at formuleringen af livskvalitetsspgrgsmalet kan give anledning til fejlfortolkning
nar patienterne besvarer spgrgsmalet (Se i gvrigt afsnittet Konklusioner og anbefalinger).

Kontroldiagram indikator 6: Andel patienter, der opfylder indikatormdlet (med 95%
konfidensintervaller) i 2015
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Indikator 6
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Indikator 7. Patienter med leddegigt skal have taget rontgen af haender, handled og fedder
Indikatoren beskriver andelen (%) af patienter, hvor der er taget rgntgen af haender, handled og
fedder ved diagnosetidspunktet og indenfor 1-2 ar efter diagnose (indikator 7a), samt ved
behandlingsskift til fgrste biologisk behandling (+/- 6 mdr.) (indikator 7b).

Indikator 7a. Nydiagnosticerede patienter skal have taget rgntgenbilleder ved
diagnosetidspunktet

Teeller: Ptt. der har faet taget rgntgen af heender, handled og fgdder fgr diagnosestart eller indenfor 6 mdr efter

diagnosestart SAMT indenfor et til to ar efter diagnosedatoen.

Navner: Nydiagnosticerede patienter. For at sikre alle to ars opfglgningstid er indikatoren tidsforskudt, sa der

ses pa patienter diagnosticeret to ar fgr aktuelle ar (her 2013).
Uoplyst: Ikke muligt.

Kvalitetsmal: Minimum 80% af patienterne skal have taget rgntgenbilleder i forbindelse med
diagnosetidspunktet og i forbindelse med behandlingsskift.

7a. Leddegigt patienter skal have taget rgntgenbilleder ved diagnose og efter 1-2 r

Aktuelle &r Tidligere ar
Std. 80% Teller/  Uoplyst 1.1.-31.12.2013 2012 2011
opfyldt navner (pct.) Andel 95%Cl  Andel Andel
Danmark nej 178 /1330 0 (0) 13 (12-15) 10 8
Hovedstaden nej 35/267 0 (0) 13 (9-18) 9 10
Sjeelland nej 9/165 0 (0) 5 (3-10) 5 1
Syddanmark nej 76 /281 0 (0) 27  (22-33) 12 10
Midtjylland nej 39/261 0 (0) 15 (11-20) 14 7
Nordjylland nej 3/149 0 (0) 2 (0-6) 3 5
Hovedstaden nej 35/267 0 (0) 13 (9-18) 9 10
Frederiksberg nej 8/57 0 (0) 14 (6-26) 13 11
Gentofte nej 4/56 0 (0) 7 (2-17) 2 3
Glostrup nej 11/79 0 (0) 14 (7-24) 9 11
Hillergd nej 11/64 0 (0) 17 (9-29) 14 17
Rigshospital nej #1# 0 (0) # 0 0
Renne nej #1# 0 (0) # 9 0
Sjeelland nej 9/165 0 (0) 5 (3-10) 5 1
Holbaek nej #1# 0 (0) # 0 0
Kage nej 81745 0 (0) 18 (8-32) 15 3
Slagelse nej 0/50 0 (0) 0 (0-7) 3 0
Syddanmark nej 76 /281 0 (0) 27 (22-33) 12 10
Esbjerg nej 0/12 0 (0) 0 (0-26) 0 0
Fredericia nej 0/19 0 (0) 0 (0-18) 31 0
Grésten nej 34177 0 (0) 44 (33-56) 3 3
Kolding nej #1# 0 (0) # 33 0
Odense nej 8/66 0 (0) 12 (5-22) 15 10
Svendborg nej 0/51 0 (0) 0 (0-7) 13 8
Vejle nej 33/53 0 (0) 62 (48-75) 21 24
Midtjylland nej 39/261 0 (0) 15 (11-20) 14 7
Holstebro nej 0/3 0 (0) 0 (0-71) 10 14
Horsens nej 3/32 0 (0) 9 (2-25) 40 38
Randers nej 0/32 0 (0) 0 (0-11) 7 7
Silkeborg nej 28 /137 0 (0) 20 (14-28) 12 6
Viborg nej #1# 0 (0) # 14 2
Arhus nej 7138 0 (0) 18 (8-34) 10 4
Nordjylland nej 3/149 0 (0) 2 (0-6) 3 5
Aalborg nej 0/57 0 (0) 0 (0-6) 4 4
Hjarring nej 3/92 0 (0) 3 (2-9) 1 5
Privat
Privatklinikker nej 16 / 207 0 (0) 8 (4-12) 11 12

# Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er et eller to patienter/forlgb i teeller eller naevner
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Klinisk epidemiologiske kommentarer
For de ny-diagnosticerede patienter geelder, at 15 % fik taget rgntgen status i forbindelse med

diagnose og igen indenfor 1 til 2 ar efter diagnosedato, hvilket ligger betydeligt under det fastsatte
kvalitetsmal. Der ses dog en stigning i andelen over de tre rapporterede perioder.

For at sikre fuld opfglningstid er indikatoren opgjort for patienter med diagnosedato to ar fgr
opggrelsesaret (2013).

Faglige kommentarer
Fglgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:

e Registrering af rgntgenfund har indtil fornyligt veeret kompliceret i DANBIO. Dette har i betydelig
grad begraenset registreringen mange steder.

e Registreringen forsinkes ofte, da der er tale om dobbeltregistrering, hvor resultatet af
rgntgenundersggelsen direkte kan tilgaes i journalsystemerne og derefter skal registreres i
DANBIO.

o I forbindelse med flere forskningsprojekter vedrgrende behandling af nyopstaet leddegigt er det
ikke muligt at registrere rgntgenfund , idet data er blindede, indtil studiet er gennemfgrt.

o Iforaret 2016 er det blevet muligt at registrere at rgntgen er gennemfgrt i projektgjemed.

e Indikator 7A er i sin nuveerende sammenszetning meget vanskelig at leve op til, eftersom der
krzaeves rgntgenbilleder til to tidspunkter med op til to ars mellemrum.

Kontroldiagram indikator 7a: Andel patienter, der opfylder indikatormdlet (med 95%
konfidensintervaller) i 2015

Indikator 7a
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Indikator 7a
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Indikator 7b. Praevalente patienter skal have taget rgntgenbilleder i forbindelse med
behandlingsskift

Teeller: Ptt. der har faet taget rgntgenbilleder af haender, handled og fgdder i forbindelse med
behandlingsskiftet, dvs 6mdr fgr til 6mdr efter dato for den nye behandling.

Naevner: Ptt. der har behandlingsskifte i opggrelsesaret (vaere skift til 1. biologiske praeparat).
Uoplyst: Ikke muligt.

Kvalitetsmal: Minimum 80% af patienterne skal have taget rgngten status i forbindelse med
behandlingsskift.

7b. Leddegigt patienter skal have taget rantgenbilleder i forbindelse med skift til farste biologiske behandling (pravalente)

Aktuelle ar Tidligere ar
Std. 80% Teller/  Uoplyst 1.1.-31.12.2015 2014 2013
opfyldt navner (pct.) Andel 95%Cl  Andel Andel
Danmark nej 233/461 0 (0) 51 (46-55) 45 33
Hovedstaden nej 741143 0 (0) 52  (43-60) 43 37
Sjeelland nej 12 /64 0 (0) 19  (10-30) 23 21
Syddanmark nej 741122 0 (0) 61 (51-69) 48 34
Midtjylland nej 57/91 0 (0 63 (52-73) 61 39
Nordjylland nej 16/41 0 (0) 39  (24-56) 40 26
Hovedstaden nej 741143 0 (0) 52  (43-60) 43 37
Frederiksberg nej 12/23 0 (0) 52 (31-73) 53 55
Gentofte nej 18/48 0 (0) 38  (24-53) 43 29
Glostrup nej 31/46 0 (0 67 (52-80) 43 39
Hillerad nej 12/18 0 (0) 67 (41-87) 43 11
Rigshospital 0/0 0 (0) 17 25
Rgnne nej #1# 0 (0) # 20 20
Sjeelland nej 12 /64 0 (0 19  (10-30) 23 21
Holbaek nej #1# 0 (0) # 7 20
Kage nej 7/18 0 (0) 39  (17-64) 37 33
Slagelse nej 3/20 0 (0) 15 (3-38) 26 14
Syddanmark nej 741122 0 (0) 61 (51-69) 48 34
Esbjerg nej #i# 0 (0) # 6 13
Fredericia nej #1# 0 (0) # 0
Grasten nej 26/37 0 (0) 70 (53-84) 60 33
Kolding nej #1# 0 (0) # 14 17
Odense nej 13/24 0 (0) 54  (33-74) 59 29
Svendborg nej 18/23 0 (0) 78  (56-93) 62 27
Vejle nej 13/19 0 (0) 68  (43-87) 60 83
Midtjylland nej 57/91 0 (0) 63 (52-73) 61 39
Holstebro nej #1# 0 (0) # 89 100
Horsens nej 6/9 0 (0) 67  (30-93) 25 45
Randers nej #1# 0 (0) # 71 25
Silkeborg nej 11/23 0 (0) 48  (27-69) 59 39
Viborg ja #1# 0 (0) # 64 20
Arhus nej 34/45 0 (0) 76 (60-87) 69 47
Nordjylland nej 16 /41 0 (0) 39 (24-56) 40 26
Aalborg nej 12 /16 0 (0) 75  (48-93) 43 44
Hjarring nej 4125 0 (0) 16 (5-36) 39 18
Privat
Privatklinikker 0/0 0 (0) 0

# Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er et eller to patienter/forlgb i teller eller nevner
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Klinisk epidemiologiske kommentarer
Blandt praevalente patienter i DMARD behandling (ikke tidligere biologisk behandlede) fik 51 % taget

rgntgenbilleder i forbindelse med skift til 1. biologisk behandling (inden for 6 maneder fgr og efter
behandlingsskift), hvilket ligger under det fastsatte kvalitetsmal. Der observeres dog en stigning i
forhold til de to foregdende ar. Samtlige regioner og de fleste afdelinger ligger stadig under
kvalitetsmalet, dog med store variationer i opfyldelsesgrad.

Det skal bemeaerkes, at patienter som havde behandlingsskift i andet halvar af 2015 ikke har fulde 6
maneders opfglgningstid. @nsket om at vise aktuelle tal for 2015 vurderes imidlertid at opveje denne
begraensning, for selvom patienter saledes stilles forskelligt i forhold til opfyldelse af indikatoren, vil
der pa afdelingsniveau veere lige mulighed for at opfylde indikatoren.

Faglige kommentarer
Se under Indikator 7a

Kontroldiagram indikator 7b: Andel patienter, der opfylder indikatormdlet (med 95%
konfidensintervaller) i 2015
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Indikator 7b
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Indikatorer for patienter med rygsgjlegigt

Indikator 8. Nydiagnosticerede patienter med rygsgjlegigt skal registreres med resultatet af
parakliniske undersggelser

Indikatoren beskriver andelen (%) af nydiagnosticerede patienter med rygsgjlegigt (Ax-SpA), der
registreres med HLA-B27 vaevstypebestemmelse, CRP, MR og/eller rgntgenundersggelse ved
diagnosetidspunkt

Teeller: Patienter, der bade har resultat for rgntgen/MR-scanning OG et CRP-resultat OG et HLA-B27 resultat
inden for 1 ar fra diagnosen.

Naevner: Patienter diagnosticeret med rygsgjlegigt i aret fgr aktuelle opggrelsesperiode. Tidsforskydningen er
indfgrt for at alle patienter har ét ars opfglgningstid.

Uoplyst: Ikke muligt.

Kvalitetsmal: Mindst 80% af nydiagnosticerede patienter skal registreres med resultatet af
parakliniske undersggelser.

8.Nydiagnosticerede rygsgajlegigtpatienter registreres med parakliniske undersggelser

Aktuelle ar Tidligere ar
Std. 80% Teeller/  Uoplyst 1.1.-31.12.2014 2013 2012
opfyldt navner (pct.) Andel 95% Cl  Andel Andel
Danmark nej 157 /382 0 (0) 41  (36-46) 22 18
Hovedstaden nej 31/125 0 (0) 25 (18-33) 14 20
Sjeelland nej 7122 0 (0) 32 (14-55) 9 16
Syddanmark nej 60/116 0 (0) 52 (42-61) 28 20
Midtjylland nej 47177 0 (0 61 (49-72) 23 16
Nordjylland nej 9/29 0 (0) 31  (15-51) 41 29
Hovedstaden nej 31/125 0 (0) 25 (18-33) 14 20
Frederiksberg nej 12 /60 0 (0) 20 (11-32) 4 19
Gentofte nej 3/23 0 (0) 13 (3-34) 11 7
Glostrup nej 14/32 0 (0) 44 (26-62) 26 28
Hillergd nej #1# 0 (0) # 14 20
Rigshospital 0/0 0 (0) 0 0
Renne 0/0 0 (0) 0 50
Sjeelland nej 7122 0 (0) 32 (14-55) 9 16
Holbaek nej #1# 0 (0) # 17 20
Kage nej 4/9 0 (0 44 (14-79) 11 21
Slagelse nej #1# 0 (0) # 0 5
Syddanmark nej 60 /116 0 (0) 52 (42-61) 28 20
Esbjerg nej #1# 0 (0) # 0 0
Fredericia nej 3/10 0 (0) 30 (7-65) 0 0
Grasten nej 10/15 0 (0) 67 (38-88) 8 0
Kolding nej #1# 0 (0) # 50 0
Odense nej 7125 0 (0) 28  (12-49) 9 16
Svendborg nej 11/19 0 (0) 58  (34-80) 56 20
Vejle nej 27139 0 (0) 69  (52-83) 37 27
Midtjylland nej 47177 0 (0) 61  (49-72) 23 16
Holstebro 0/0 0 (0) 0
Horsens nej 3/10 0 (0) 30 (7-65) 36 20
Randers nej 3/13 0 (0) 23 (5-54) 13 13
Silkeborg ja 25/31 0 (0) 81 (63-93) 21 9
Viborg nej 0/3 0 (0) 0 (0-71) 0 25
Arhus ja 16/20 0 (0) 80 (56-94) 23 24
Nordjylland nej 9/29 0 (0) 31 (15-51) 41 29
Aalborg nej 5/15 0 (0) 33 (12-62) 52 29
Hjarring nej 4114 0 (0) 29 (8-58) 21 30
Privat
Privatklinikker nej 3/13 0 (0) 23 (5-54) 26 0

# Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er et eller to patienter/forlgb i teeller eller nevner
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Klinisk epidemiologiske kommentarer

Indikatoren er ny.

Blandt nydiagnosticerede rygsgjlegigt patienter blev 41 % registreres med resultatet af parakliniske
undersggelser, hvilket ligger under det fastsatte kvalitetsmal pa 80%. Der observeres dog en stigning i
forhold til de to foregdende ar. Samtlige regioner og de fleste afdelinger ligger stadig under
kvalitetsmalet, dog med store variationer i opfyldelsesgrad.

Faglige kommentarer
Fglgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:
e Foren del patienter er diagnosetidspunktet ikke registreret
o For patienter med mild sygdomsaktivitet er det ikke ngdvendigt med to besgg farste ar.
e Deter fgrste gang indikatoren anvendes, og sammenlignet med registreringen de foregdende ar
er antallet af registrerede patienter gget betydeligt.

Kontroldiagram indikator 8: Andel nydiagnosticerede patienter med rygsgjlegigt, der opfylder
indikatormdlet (med 95% konfidensintervaller) i 2015
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Indikator 8
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Indikator 9. Nydiagnosticerede patienter med rygsgjlegigt skal folges med taet kontrol

Indikatoren beskriver andelen (%)af nydiagnosticerede patienter med rygsgjlegigt (Ax-SpA), der
registreres med BAS, ASDAS og medicinsk behandling ved debut og mindst 2 gange det fgrste
sygdomsar.

Teeller: Ptt. hvor der er en registrering af bade BASMI og BASFI og BASDAI og ASDAS mindst 2 gange indenfor
det fgrste ar efter diagnose.

Naevner: Ptt. diagnosticeret med rygsgijlegigt i aret fgr aktuelle opggrelsesperiode. Tidsforskydningen er indfgrt

for at alle patienter har ét ars opfglgningstid.
Uoplyst: Ikke muligt.

Kvalitetsmal: Mindst 80% af nydiagnosticerede patienter skal registreres med BAS, ASDAS og
medicinsk behandling ved debut og mindst 2 gange det fgrste sygdomsar.

9.Nydiagnosticerede rygsgjlegigtpatienter falges taet

Aktuelle ar Tidligere ar
Std. 80% Teller/  Uoplyst 1.1.-31.12.2014 2013 2012
opfyldt naevner (pct.) Andel 95% CI Andel Andel
Danmark nej 165/ 382 0 (0) 43  (38-48) 39 39
Hovedstaden nej 51/125 0 (0) 41 (32-50) 26 33
Sjeelland nej 6/22 0 (0) 27  (11-50) 26 25
Syddanmark nej 55/116 0 (0) 47  (38-57) 42 49
Midtjylland nej 36/77 0 (0) 47  (35-58) 51 44
Nordjylland nej 14 /29 0 (0) 48  (29-67) 56 51
Hovedstaden nej 51/125 0 (0) 41 (32-50) 26 33
Frederiksberg nej 27160 0 (0) 45  (32-58) 42 48
Gentofte nej 10/23 0 (0) 43  (23-66) 6 33
Glostrup nej 14732 0 (0) 44 (26-62) 12 22
Hillergd nej 0/10 0 (0) 0 (0-31) 43 13
Rigshospital 0/0 0 (0) 0 0
Ragnne 0/0 0 (0) 50 50
Sjeelland nej 6/22 0 (0) 27 (11-50) 26 25
Holbaek nej #14# 0 (0) # 17 20
Kage nej 3/9 0 (0) 33 (7-70) 37 28
Slagelse nej #i# 0 (0) # 11 25
Syddanmark nej 55/116 0 (0) 47  (38-57) 42 49
Esbjerg nej 317 0 (0) 43 (10-82) 0 0
Fredericia nej 4/10 0 (0) 40 (12-74) 0 0
Grasten nej 3/15 0 (0) 20 (4-48) 42 27
Kolding nej #i# 0 (0) # 100 0
Odense nej 6/25 0 (0) 24 (9-45) 27 58
Svendborg nej 14/19 0 (0) 74 (49-91) 22 40
Vejle nej 25/39 0 (0) 64  (47-79) 53 56
Midtjylland nej 36/77 0 (0) 47  (35-58) 51 44
Holstebro 0/0 0 (0) 100
Horsens nej #1# 0 (0) # 71 50
Randers nej #1# 0 (0) # 25 0
Silkeborg nej 21/31 0 (0) 68  (49-83) 58 55
Viborg nej #1# 0 (0) # 0 25
Arhus nej 12/20 0 (0) 60 (36-81) 39 39
Nordjylland nej 14/29 0 (0) 48  (29-67) 56 51
Aalborg nej 6/15 0 (0) 40 (16-68) 52 52
Hjarring nej 8/14 0 (0) 57  (29-82) 64 50
Privat
Privatklinikker nej 3/13 0 (0) 23 (5-54) 26 6

# Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er et eller to patienter/forlgb i teeller eller neevner
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Klinisk epidemiologiske kommentarer

Indikatoren er ny.

Blandt nydiagnosticerede rygsgjlegigt patienter blev 43 % registreres med BAS, ASDAS og medicinsk
behandling ved debut og mindst 2 gange det fgrste sygdomsar, hvilket ligger under det fastsatte
kvalitetsmal pa 80%. Samtlige regioner og de fleste afdelinger ligger stadig under kvalitetsmalet, med
store variationer i opfyldelsesgrad.

Faglige kommentarer
Fglgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:
e Flere variable indgar i indikatoren, og hvis der er ufuldstendige visits indgar patienten ikke i
beregningen.
e Det har tidligere veeret vanskeligt at registrere den smertestillende behandling (NSAID) i
DANBIO, hvilket har medfgrt begraenset registrering mange steder.

Kontroldiagram indikator 9: Andel nydiagnosticerede patienter med rygsgjlegigt, der opfylder
indikatormdlet (med 95% konfidensintervaller) i 2015
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Indikator 9
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Indikator 10. Rygsgjlegigtpatienter skal falges longitudinelt i DANBIO med henblik pa
sygdomsaktivitet og behandling

Indikatoren beskriver andelen (%)af rygsgjlegigtpatienter, der registreres med medicinsk behandling
herunder NSAID, DMARDs og biologiske leegemidler.

Teeller: Ptt. hvor der er en registrering af medicinsk behandling (uanset type) i opggrelsesperioden eller at der
er registreret at patienten tidligere er behandlet med NSAID.

Naevner: Ptt. som har haft visit i opggrelsesperioden og har veret registreret i Danbio i mindst 1 ar.

Uoplyst: Ikke muligt.

Kvalitetsmal: Mindst 80% af patienter med rygsgjlegigt skal registreres med medicinsk behandling

herunder NSAID, DMARDs og biologiske laegemidler.

10. Rygsgjlegigtpatienter skal falges longitudinelt

Aktuelle &r Tidligere ar
Std. 80% Teeller/  Uoplyst 1.1.-31.12.2015 2014 2013
opfyldt navner (pct.) Andel 95% Cl  Andel Andel
Danmark nej 2625 /3519 0 (0) 75  (73-76) 74 76
Hovedstaden nej 851/1072 0 (0) 79 (77-82) 79 78
Sjeelland ja 299/332 0 (0) 90 (86-93) 89 92
Syddanmark nej 541/ 866 0 (0 62 (59-66) 62 69
Midtjylland nej 717/904 0 (0 79 (77-82) 80 83
Nordjylland nej 209/322 0 (0 65 (59-70) 63 61
Hovedstaden nej 851/1072 0 (0) 79 (77-82) 79 78
Frederiksberg nej 224/ 296 0 (0) 76  (70-80) 76 77
Gentofte ja 160/ 198 0 (0) 81 (75-86) 83 83
Glostrup nej 311/396 0 (0) 79 (74-82) 75 71
Hillergd ja 101/ 125 0 (0) 81 (73-87) 83 78
Rigshospital ja 33/34 0 (0) 97 (85-100) 96 100
Renne ja 22123 0 (0) 96 (78-100) 100 100
Sjeelland ja 299/332 0 (0) 90 (86-93) 89 92
Holbaek ja 69/72 0 (0) 96 (88-99) 95 94
Kage ja 122/141 0 (0) 87  (80-92) 83 92
Slagelse ja 108 /119 0 (0) 91  (84-95) 91 90
Syddanmark nej 541 /866 0 (0) 62 (59-66) 62 69
Esbjerg ja 32/36 0 (0) 89  (74-97) 94 93
Fredericia nej 8/18 0 (0) 44 (22-69) 36 33
Grésten nej 108 /199 0 (0) 54  (47-61) 65 92
Kolding ja 16/19 0 (0) 84  (60-97) 96 100
Odense nej 129/ 223 0 (0) 58  (51-64) 56 61
Svendborg nej 59 /82 0 (0) 72 (61-81) 65 63
Vejle nej 189 / 289 0 (0) 65 (60-71) 58 65
Midtjylland nej 717/904 0 (0) 79 (77-82) 80 83
Holstebro ja 35/39 0 (0) 90 (76-97) 86 91
Horsens ja 51/64 0 (0) 80 (68-89) 78 78
Randers ja 63/77 0 (0) 82  (71-90) 87 89
Silkeborg ja 236 /293 0 (0) 81 (76-85) 79 81
Viborg nej 51/74 0 (0) 69 (57-79) 71 66
Arhus nej 281/ 357 0 (0) 79  (74-83) 82 88
Nordjylland nej 209/322 0 (0) 65 (59-70) 63 61
Aalborg nej 126 /196 0 (0) 64 (57-71) 62 61
Hjarring nej 83/126 0 (0) 66 (57-74) 65 62
Privat
Privatklinikker nej 8/23 0 (0) 35 (16-57) 27 38
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Klinisk epidemiologiske kommentarer

Indikatoren er ny.

Blandt rygsgjlegigt patienter blev 75% registreret med medicinsk behandling mindst 1 gang pr ar,
hvilket ligger under det fastsatte kvalitetsmal pa 80%. En enkelt region ligger over den fastlagte
standard og to opfylder standarden nar der tages hgjde for usikkerheden pa estimatet.

Faglige kommentarer
Fglgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:

e Antallet af rygsgjlegigtpatienter er opgjort samlet uanset behandling. Flere afdelinger har
tidligere primaert haft fokus pa at registrere patienter, der var i biologisk behandling og ikke
registreret patienter, der blot fik smertestillende eller DMARD behandling.

e Det har tidligere veeret vanskeligt at registrere den smertestillende behandling (NSAID) i
DANBIO, hvilket har medf@rt begraenset registrering mange steder.

o Pdflere afdelinger ses rygsgjlegigtpatienterne ikke rutinemaessigt med fastlagte intervaller,
men snarere efter patientens eget behov ("on demand”), hvilket kan medfgre intervaller pa
mere end 12 mdr.

e Nogle afdelinger har mattet gge intervallerne mellem kontroltidspunkterne for at give plads til
at kunne overholde udredningsgaratien for nyhenviste.

Kontroldiagram indikator 10: Andel nydiagnosticerede patienter med rygsgjlegigt, der opfylder
indikatormdlet (med 95% konfidensintervaller) i 2015
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Indikator 11. Rygsgjlegigtpatienter skal fglges longitudinelt i DANBIO med BASDAI

Indikatoren beskriver andelen (%)af rygsgjlegigtpatienter, der registreres med BASDAI mindst en

gang arligt.

Teeller: Ptt. hvor der er en registrering af BASDAI mindst 1 gang indenfor 365 dage fgr den sidste visit i perioden
Naevner: Ptt. med rygsgjlegigt som har haft visit i opggrelsesperioden og har vaeret registreret i Danbio i mindst

1 ar.

Uoplyst: Ikke muligt.

Kvalitetsmal: Mindst 80% af rygsgjlegigtpatienterne skal registreres med BASDAI mindst en gang

arligt.
11. Rygsgjlegigtpatienter skalfglges longitudinelt medBASDAI
Aktuelle &r Tidligere ar
Std. 80% Teller/  Uoplyst 1.1.-31.12.2015 2014 2013
opfyldt navner (pct.) Andel 95%Cl  Andel Andel
Danmark ja 3311/3521 0 (0) 94 (93-95) 95 95
Hovedstaden ja 1007 /1072 0 (0) 94 (92-95) 95 95
Sjeelland ja 290/332 0 (0) 87 (83-91) 90 93
Syddanmark ja 823/868 0 (0) 95  (93-96) 97 97
Midtjylland ja 861/904 0 (0) 95  (94-97) 96 94
Nordjylland ja 313/322 0 (0) 97  (95-99) 96 99
Hovedstaden ja 1007 /1072 0 (0) 94 (92-95) 95 95
Frederiksberg ja 289 /296 0 (0) 98  (95-99) 98 100
Gentofte ja 188/198 0 (0) 95  (91-98) 93 96
Glostrup ja 373/396 0 (0) 94 (91-96) 96 93
Hillergd ja 111/125 0 (0) 89 (82-94) 90 93
Rigshospitalet nej 26 /34 0 (0) 76 (59-89) 85 94
Renne ja 20/23 0 (0) 87 (66-97) 96 95
Sjeelland ja 290/332 0 (0) 87 (83-91) 90 93
Holbaek nej 55/72 0 (0) 76  (65-86) 86 85
Kage ja 131/141 0 (0) 93  (87-97) 94 96
Slagelse ja 104 /119 0 (0) 87  (80-93) 87 96
Syddanmark ja 823/868 0 (0) 95  (93-96) 97 97
Esbjerg ja 33/36 0 (0) 92 (78-98) 97 97
Fredericia ja 18/18 0 (0) 100 (81-100) 100 100
Grasten ja 189/ 200 0 (0) 95  (90-97) 94 96
Kolding ja 18/19 0 (0) 95 (74-100) 96 100
Odense ja 211/223 0 (0) 95  (91-97) 97 97
Svendborg ja 74182 0 (0) 90 (82-96) 96 91
Vejle ja 280/290 0 (0) 97  (94-98) 97 99
Midtjylland ja 861/904 0 (0) 95  (94-97) 96 94
Holstebro ja 39/39 0 (0) 100 (91-100) 100 100
Horsens ja 62 /64 0 (0) 97 (89-100) 95 95
Randers ja 73177 0 (0) 95  (87-99) 96 89
Silkeborg ja 2821293 0 (0) 96  (93-98) 96 93
Viborg ja 72174 0 (0) 97 (91-100) 96 95
Arhus ja 333/357 0 (0) 93  (90-96) 96 96
Nordjylland ja 313/322 0 (0) 97  (95-99) 96 99
Aalborg ja 188 /196 0 (0) 96  (92-98) 94 99
Hjarring ja 125/126 0 (0) 99 (96-100) 99 99
Privat
Privatklinikker nej 17/23 0 (0) 74 (52-90) 80 69
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Klinisk epidemiologiske kommentarer
Indikatoren er ny. Der er i indikatoren udelukkende medregnet komplette registreringer af BASDAL
94% pa landsplan fik registreret en BASDAI score i opggrelsesaret. Langt de fleste afdelinger opfylder

det fastsatte kvalitetsmal.

Faglige kommentarer

Fglgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:
e BASDAI er standardiserede spgrgsmal om sygdomsaktivitet, som patienten selv besvarer pa en
touchskeerm i ventevarelset (patient-rapporteret-outcomes (PROs)). Alle landets afdelinger og

en stor del af de deltagende praktiserende specialleeger har implementeret denne vigtige

registrering.

Kontroldiagram indikator 11: Andel nydiagnosticerede patienter med rygsdjlegigt, der opfylder
indikatormdlet (med 95% konfidensintervaller) i 2015
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Indikator 11
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Indikator 12. Rygsgjlegigtpatienter skal folges longitudinelt i DANBIO med BASFI

Indikatoren beskriver andelen (%)af rygsgjlegigtpatienter, der registreres med BASFI mindst en gang

arligt.

Taeller: Ptt. hvor der er en registrering af BASFI mindst 1 gang indenfor 365 dage fgr den sidste visit i perioden
Naevner: Ptt. med rygsgjlegigt som har haft visit i opggrelsesperioden og har vaeret registreret i Danbio i mindst

1 ar.

Uoplyst: Ikke muligt.

Kvalitetsmal: Mindst 80% af rygsgjlegigtpatienterne skal registreres med BASFI mindst en gang arligt.

12. Rygsgjlegigtpatienter skal falges falges longitudinelt med BASFI

Aktuelle ar Tidligere ar
Std. 80% Teeller/  Uoplyst 1.1.-31.12.2015 2014 2013
opfyldt navner (pct.) Andel 95%Cl  Andel Andel
Danmark ja 3303/3521 0 (0) 94 (93-95) 95 95
Hovedstaden ja 1001 /1072 0 (0) 93  (92-95) 94 95
Sjeelland ja 290/ 332 0 (0) 87 (83-91) 89 93
Syddanmark ja 822 /868 0 (0) 95  (93-96) 96 97
Midtjylland ja 860/ 904 0 (0) 95  (94-96) 96 94
Nordjylland ja 313/322 0 (0) 97  (95-99) 95 98
Hovedstaden ja 1001 /1072 0 (0) 93  (92-95) 94 95
Frederiksberg ja 289 /296 0 (0) 98  (95-99) 98 100
Gentofte ja 186/198 0 (0) 94 (90-97) 91 93
Glostrup ja 369 /396 0 (0) 93  (90-95) 95 93
Hillerad ja 111/125 0 (0) 89 (82-94) 90 93
Rigshospital nej 26/34 0 (0) 76 (59-89) 85 94
Renne ja 20/23 0 (0) 87 (66-97) 96 95
Sjeelland ja 290/ 332 0 (0) 87 (83-91) 89 93
Holbaek nej 55/72 0 (0) 76 (65-86) 86 85
Kage ja 131/141 0 (0) 93  (87-97) 94 96
Slagelse ja 104 /119 0 (0) 87  (80-93) 86 96
Syddanmark ja 822/868 0 (0) 95  (93-96) 96 97
Esbjerg ja 33/36 0 (0) 92 (78-98) 97 97
Fredericia ja 18/18 0 (0) 100 (81-100) 100 100
Grasten ja 189/ 200 0 (0) 95  (90-97) 93 96
Kolding ja 18/19 0 (0) 95 (74-100) 96 100
Odense ja 211/223 0 (0) 95  (91-97) 97 97
Svendborg ja 74182 0 (0) 90 (82-96) 96 91
Vejle ja 279/290 0 (0) 96  (93-98) 97 99
Midtjylland ja 860 / 904 0 (0) 95  (94-96) 96 94
Holstebro ja 39/39 0 (0) 100 (91-100) 100 97
Horsens ja 62 /64 0 (0) 97 (89-100) 95 95
Randers ja 73177 0 (0) 95  (87-99) 96 89
Silkeborg ja 282/293 0 (0) 96  (93-98) 96 93
Viborg ja 72174 0 (0) 97 (91-100) 96 95
Arhus ja 332/357 0 (0) 93  (90-95) 96 95
Nordjylland ja 313/322 0 (0) 97  (95-99) 95 98
Aalborg ja 188 /196 0 (0) 96  (92-98) 93 98
Hjarring ja 125/126 0 (0) 99 (96-100) 99 99
Privat
Privatklinikker nej 17/23 0 (0) 74 (52-90) 80 69
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Klinisk epidemiologiske kommentarer

Indikatoren er ny. Der er i indikatoren udelukkend medregnet komplette registreringer af BASFI.
94% pa landsplan fik registreret en BASFI score i opggrelsesaret. Langt de fleste afdelinger opfylder

det fastsatte kvalitetsmal

Faglige kommentarer

Fglgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:

e BASFI er standardiserede spgrgsmal om funktionsniveau, som patienten selv besvarer pad en

touchskeerm i ventevaerelset (patient-rapporteret-outcomes (PROs)). Alle landets afdelinger og

en stor del af de deltagende praktiserende specialleeger har implementeret denne vigtige

registrering.

Kontroldiagram indikator 12: Andel nydiagnosticerede patienter med rygsgjlegigt, der opfylder

indikatormdlet (med 95% konfidensintervaller) i 2015
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Indikator 12
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Indikator 13. Rygsgjlegigtpatienter skal fglges longitudinelt i DANBIO med BASMI

Indikatoren beskriver andelen (%)af rygsgjlegigtpatienter, der registreres med BASMI mindst en gang

arligt.

Teeller: Ptt. hvor der er en registrering af BASMI mindst 1 gang indenfor 365 dage fgr den sidste visit i perioden
Naevner: Ptt. med rygsgjlegigt som har haft visit i opggrelsesperioden og har vaeret registreret i Danbio i mindst

1ar.
Uoplyst: Ikke muligt.

Kvalitetsmal: Mindst 80% af rygsgjlegigtpatienterne skal registreres med BASMI mindst en gang

arligt.
13. Rygsgjlegigtpatienter skal fglges longitudinelt med BASMI
Aktuelle &r Tidligere ar
Std. 80% Teeller/  Uoplyst 1.1.-31.12.2015 2014 2013
opfyldt navner (pct.) Andel 95% Cl  Andel Andel
Danmark nej 2789 /3521 0 (0) 79 (78-81) 80 81
Hovedstaden nej 75271072 0 (0) 70 (67-73) 73 71
Sjeelland nej 176/ 332 0 (0) 53  (47-58) 52 62
Syddanmark ja 730/ 868 0 (0) 84  (82-86) 86 90
Midtjylland ja 817 /904 0 (0) 90 (88-92) 90 88
Nordjylland ja 301/ 322 0 (0) 93  (90-96) 94 94
Hovedstaden nej 75271072 0 (0) 70 (67-73) 73 71
Frederiksberg ja 243/ 296 0 (0) 82 (77-86) 78 80
Gentofte nej 119/198 0 (0) 60 (53-67) 68 63
Glostrup nej 299 /396 0 (0) 76 (71-80) 81 80
Hillerad nej 60 /125 0 (0) 48  (39-57) 48 39
Rigshospital nej 171734 0 (0) 50 (32-68) 57 53
Ranne nej 14723 0 (0) 61 (39-80) 65 70
Sjeelland nej 176 /332 0 (0) 53  (47-58) 52 62
Holbaek nej 6/72 0 (0) 8 (3-17) 18 13
Kage nej 102/141 0 (0) 72 (64-80) 71 87
Slagelse nej 68/119 0 (0) 57 (48-66) 55 68
Syddanmark ja 730/ 868 0 (0) 84  (82-86) 86 90
Esbjerg ja 31/36 0 (0) 86 (71-95) 88 90
Fredericia nej 11/18 0 (0) 61 (36-83) 45 67
Grésten nej 158/200 0 (0) 79 (73-84) 81 89
Kolding ja 16/19 0 (0) 84  (60-97) 85 78
Odense nej 1771223 0 (0) 79 (73-84) 83 92
Svendborg ja 67 /82 0 (0) 82 (72-89) 84 87
Vejle ja 270/290 0 (0) 93  (90-96) 93 92
Midtjylland ja 817/904 0 (0) 90 (88-92) 90 88
Holstebro ja 341739 0 (0) 87 (73-96) 100 97
Horsens ja 56 / 64 0 (0) 88 (77-94) 96 88
Randers nej 54177 0 (0) 70  (59-80) 62 65
Silkeborg ja 2741293 0 (0) 94 (90-96) 93 90
Viborg ja 69 /74 0 (0) 93  (85-98) 91 88
Arhus ja 330/ 357 0 (0) 92 (89-95) 91 90
Nordjylland ja 301/322 0 (0) 93  (90-96) 94 94
Aalborg ja 184 /196 0 (0) 94 (90-97) 93 94
Hjgrring ja 117/126 0 (0) 93 (87-97) 95 94
Privat
Privatklinikker nej 13/23 0 (0) 57  (34-77) 67 38
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Klinisk epidemiologiske kommentarer

Indikatoren er ny. Der er i indikatoren udelukkend medregnet komplette registreringer af BASMI.
94% pa landsplan fik registreret en BASMI score i opggrelsesdret. Tre af de fem regioner opfylder det
fastsatte kvalitetsmal.

Faglige kommentarer
Fglgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:
o BASMI er et sammandrag af en standardiseret maling af rygsgjlens bevaegelighed, som
gennemfgres af behandleren.
o Pdflere afdelinger ses rygsgjlegigtpatienterne ikke rutinemaessigt med fastlagte intervaller,
men snarere efter patientens eget behov ("on demand”), hvorfor der kan vaere mere end 12
mdr mellem besggene.

Kontroldiagram indikator 13: Andel nydiagnosticerede patienter med rygsgdjlegigt, der opfylder
indikatormdlet (med 95% konfidensintervaller) i 2015
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Indikator 13
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Beskrivelse af sygdomsomraderne

Hvad er leddegigt?

Leddegigt (reumatoid artrit) er en relativt hyppig, kronisk immunsygdom, der er kendetegnet ved
betaendelsesprocesser i kroppens led. Oftest er haendernes og faddernes led angrebet, men ogsa stgrre
led som skuldre, knze, albuer, ankler og hofter rammes. Sygdommen kan ogsa involvere andre af
kroppens organer. Leddegigt rammer ca. %2-1% af befolkningen, og 2/3 er kvinder. Sygdommen opstar
ofte i 40-60-arsalderen, men kan optraede i alle aldre.

Sygdomsforlgbet er varierende, men de fleste patienter oplever kroniske ledsmerter med ledhaevelser,
fremadskridende ledgdelaeggelser og tiltagende vanskeligheder ved at klare hverdagens almindelige
funktioner som f.eks. paklaedning. Leddegigt giver nedsat livskvalitet, har negativ indflydelse pa
erhvervsevne og reducerer levetiden. Saledes mister ca. 50% erhvervsevnen efter 10 ar, og levetiden
er forkortet med op til 10 ar i forhold til normalbefolkningen.

Varige ledgdelaeggelser, der bl.a. kan erkendes ved rgntgenundersggelse, optraeder hos de fleste i Igbet
af de forste sygdomsar.

Det er vigtigt at diagnosen stilles sa tidligt i forlgbet som muligt, sdledes at intensiv behandling kan
pabegyndes. Herved reduceres sygdomsaktiviteten, og udviklingen af ledskader begraenses, ligesom
smerter og funktionstab reduceres. Optimal behandling kraever aggressiv medicinsk behandling samt
regelmaessig kontrol (se nedenfor).

Hvad er rygsgjlegigt?

Rygsgjlegigt (spondylartropati) er en kronisk immunsygdom med betaendelsesprocesser i
korsbensleddene og leddene i rygsgijlen. Der kan ogsa komme betandelsesforandringer i de stgrre led
som skulderled, ankler og knze. Rygsgijlegigt kan optraede sammen med andre sygdomme som f.eks.
psoriasis, tarmbetaendelse og regnbuehindebetzendelse. Rygsgjlegigt rammer %2-2% af befolkningen
og ses hyppigst hos maend. Sygdommene opstar oftest i 20-40 arsalderen.

Sygdomsforlgbet er praeget af l&enderygstivhed med nedsat bevaegelighed af ryggen og rygsmerter
samt pdvirket nattesgvn. Derved har sygdommen ogsa indflydelse pa handtering af hverdagens
almindelige funktioner

Det er vigtigt, at diagnosen stilles sd hurtigt som muligt, saledes at information og vejledning i
traeningsgvelser samt evt. medicinsk kan pabegyndes. Hos en gruppe af patienterne vil der veere behov
for aggressiv medicinsk behandling samt regelmaessig kontrol.

Behandling af leddegigt og rygsgljegigt

Bade leddegigt og rygsgijlegigt er immunsygdomme som behandles med immunhammende medicin.
Den immundaempende medicin kan inddeles i to hovedgrupper: DMARD behandling og biologisk
behandling. Hertil kommer smertestillende behanding (NSAIDs, Nonsteroide Anti-Inflammatoriske
Drugs, fx ibuprofen), som er hovedbehandlingen ved mildere former for rygsgjlegigt.

Den biologiske behandling kombineres som hovedregel med DMARD ved behandling af patienter med
leddegigt, men ikke ved behandling af patienter med rygsgjlegigt.

Kun i sjeeldne tilfeelde kan medicinsk behandling kurere leddegigt og rygsgjlegigt. Det betyder, at
behandlingen som hovedregel kun virker, sa laenge den gives. Patienterne er derfor i behandling i
arevis, hvis medicinen virker og tdles uden bivirkninger.

Den medicinske behandling har til formal at reducere sygdomsaktiviteten og forebygge udvikling af
skader pa leddene bade pa arme og ben samt i rygsgjlen og omkring korsbenet.
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DMARD-behandling

Behandlingsstrategien er primaert sygdomsmodificerende behandling med DMARDs (Disease
Modifying Anti Rheumatic Drugs). DMARD praeparater bruges primeert til behandlingen af leddegigt og
sjeeldnere til behandling af rygsgjlegigt. I tilleeg gives binyrebarkhormon, enten som ledinjektioner,
depotinjektion i muskulaturen eller som tabletter.

Praeparaterne haeemmer i varierende grad gigtsygdommens udvikling, sdledes at risikoen for
ledgdelaeggelser mindskes, og betaendelsessymptomerne (gmme, smertende, haevede led,
morgenstivhed, treethed m.m.) aftager. De kaldes ogsa for langsomtvirkende gigtmidler, idet deres
effekt fgrst indtreeffer efter flere ugers eller maneders behandling.

De hyppigst anvendte konventionelle DMARD preaeparater er:

e Methotrexate (Methotrexate®). Tages ugentligt enten som tablet eller som indsprgjtning i muskel
eller underhud.

« Salazopyrin (Salazopyrin Entabs®). Tages to gange dagligt som tabletter.

e Hydroxychloroquin (Plaquenil®). Tages dagligt som tabletter.

¢ Ciclosporin (Sandimmun®). Tages dagligt som tabletter.

¢ Leflunomid (Arava®). Tages dagligt eller hver anden dag som tabletter.

¢ Binyrebarkhormon (Prednisolon®). Tages som tabletter dagligt i kortere eller leengere perioder. Kan
ogsa indsprgjtes direkte i de symptomgivende led eller i en stgrre muskel.

Hos patienter med ledskader kan kirurgisk behandling komme pa tale, hyppigst med indszettelse af
kunstige led af f.eks. hofter eller knae, men ogsa funktionsforbedrende indgreb pa haender og fadder.
Behandlingen af patienter med leddegigt og rygsgjlegigt er tvaerfaglig og involverer ogsa fysio- og
ergoterapeut samt socialradgiver.

Biologisk behandling

Hos en del af patienterne har DMARDs (hos rygsgjlegigtpatienterne vil det primeert veere
behandlingen med de smertestillende praeparater: NSAID) utilstraekkelig effekt pa sygdommen, og for
disse patienter kommer behandling med de biologiske leegemidler pa tale. Disse leegemidler forbedrer
for ca. 70% af patienterne flere af sygdommens vaesentlige manifestationer, herunder opbremsning af
den fremadskridende ledgdeleeggelse ved leddegigt. Preeparaterne kaldes "biologiske”, fordi de virker
gennem en specifik pavirkning af patientens immunsystem. [ 2015 blev det fgrste biosimilzere
praeparat godkendt i Danmark (biosimileert infliximab).

Der er fglgende biologiske behandlinger godkendt i Danmark til behandling af leddegigt og/eller
rygsgijlegigt:

¢ Abatacept (Orencia®). Indsprgjtes i underhuden 1 gang om ugen efter initial indsprgjtning i
blodbanen eller indsprgjtes i blodbanen uge 0, 2, 4 og derefter hver 4. uge til behandling af leddegigt.

¢ Adalimumab (Humira®). Indsprgijtes i underhuden hver 14. dag til behandling af leddegigt,
psoriasisgigt og rygsdjlegigt.

¢ Anakinra (Kineret®). Indsprgijtes i underhuden dagligt (anvendes yderst sjeeldent og er ikke
medtaget i arsrapporten) til behandling af leddegigt.

e Certolizumab pegol (Cimzia®). Indsprgjtes i underhuden hver 2. uge til behandling af leddegigt,
psoriasisgigt og rygsdjlegigt.

¢ Etanercept (Enbrel®). Indsprgjtes i underhuden hver uge til behandling af leddegigt, psoriasisgigt og
rygsgjlegigt.

¢ Golimumab (Simponi®). Indsprgjtes i underhuden 1 gang om maneden til behandling af leddegigt,
psoriasisgigt og rygsgijlegigt.

¢ Infliximab (Remicade®, Remsima®, Inflectra®). Indsprgijtes i blodbanen uge 0, 2, 6 og derefter hver
6.-8. uge til behandling af leddegigt, psoriasisgigt og rygsgjlegigt.

e Rituximab (Mabthera®). Indsprgjtes i blodbanen uge 0 og uge 2, og behandlingen gentages efter 6 til
12 maneder til behandling af leddegigt.

¢ Secukinumab (Cosentyx®). Indsprgjtes i underhuden uge 0, 1, 2, og 3 og derefter hver 4. uge til
behandling af psoriasisgigt og rygsgjlegigt..
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¢ Tocilizumab (RoActemra®). Indsprgjtes i underhuden 1 gang om ugen eller indsprgijtes i blodbanen
hver 4. uge til behandling af leddegigt.

Andre nye praparater

I tilleeg til ovenstdende biologiske praeparater er der udviklet nye tabletbehandlinger. Pa nuvaerende
tidspunkt er fglgende godkendt:

Aprimilast (Otezla®). Tages dagligt som tabletter mod psoriasisgigt.

Anbefalinger for medicinsk behandling og registrering

[ 2012 udarbejdede Dansk Reumatologisk Selskab (DRS) nationale kliniske retningslinjer for
behandling af leddegigt og rygsgjlegigt. Retningslinjerne beskriver bedste standard for, hvordan den
reumatologiske behandling skal forega.

[ sommeren 2012 udkom Danske Regioners "Rad for Anvendelse af Dyr Sygehusmedicin (RADS)” med
behandlingsvejledning og leegemiddelrekommendation for biologisk behandling af reumatologiske
lidelser

(http://www.regioner.dk/Sundhed /Medicin/Radet+for+Anvendelse+af+Dyr+Sygehusmedicin+RADS /
Behandlingsvejledninger.aspx). Vejledningerne er sidst opdateret maj/juni 2014 og ny opdatering
forvendes i lgbet af 2016, leegemiddelrekomendationerne er sidst opdateret maj 2016.

De nationale, kliniske retningslinjer laegger sig op ad RADS’ anbefalinger.
RADS har opstillet kriterier for iveerkszettelse af biologisk behandling til leddegigtpatienter:
1. Aktuel og vedvarende (>3 mdr.) aktiv sygdom (dvs. DAS28 pa 3,2 eller mere) ved mindst to pa
hinanden fglgende konsultationer.
2. Ekspertvurderet inflammatorisk aktiv og dermed forventet reversibel sygdom.
3. Optimal behandling (relevant dosis og behandling >3 mdr.) med mindst to DMARDs
sekventielt eller i kombination.
4. Afprgvet effekt af glukokortikoidbehandling enten som ledinjektioner eller systemisk.
Kriterierne kan under visse betingelser fraviges hos patienter med radiologisk progression og/eller
prednisolon-behov pa mere end 7,5 mg dagligt.

For rygsgjlegigt er der krav om betydelig vedvarende sygdomsaktivitet (> 4 uger) bedgmt ved en
ekspertvurdering trods igangveerende konventionel medicinsk behandling og fysioterapi/selvtreening.
Der skal vaere veesentlige selvrapporterede symptomer (BASDAI 2 40mm (0-100 mm)) ved mindst 2
malinger trods NSAID behandling.

RADS valgte i sommeren 2015 ud fra gkonomiske hensyn at biosimileert infliximab (Remsima) skulle
erstatte originalt infliximab (Remicade) hos alle patienter, som var i Remicadebehandling (sakaldt
non-medical switch) samt at Remsima skulle veere det foretrukne fgrstevalg ved iveerksaettelse af
biologisk behandling, oftest i kombination med DMARD.
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Oversigt over indikatorerne

Indikatorer for leddegigt

Indikator | Indikatornavn Format | Standard
nummer
Indikator 1 | Ny-diagnosticerede Andel Mindst 80% af nye patienter skal registreres
leddegigt patienter skal mindst 2 gange det fgrste ar med
fglges med teet kontrol sygdomsaktivitet (DAS28), funktionsniveau
(HAQ), smerte (VAS-smerte) og behandling.
Indikator 2 | Patienter med leddegigt Andel Mindst 90% af patienterne skal registreres
skal fglges longitudinelt mindst 1 gang arligt med sygdomsaktivitet
(DAS28), funktionsniveau (HAQ), smerte (VAS-
smerte) og behandling.
Indikator 3 | Patienter skal have Andel Mindst 80% skal have velbehandlet sydom,
velbehandlet sygdom hvilket vil sige at hgjst 20% af patienterne har
DAS28>3,2 og ét eller flere haevede led, hvor
der ikke er taget stilling til
behandlingsintensivering.
Indikator 4 | Patienter med leddegigt Andel Ikke fastsat
skal have hgjt
funktionsniveau
Indikator 5 | Patienter med leddegigt Andel Ikke fastsat
skal have velbehandlede
smerter
Indikator 6 | Patienter med leddegigt Andel Ikke fastsat
skal have hgj livskvalitet
Indikator Ny-diagnosticerede Andel Minimum 80% af patienterne skal have taget
7a patienter med leddegigt rgntgenstatus pa diagnosetidspunktet samt
skal have taget rgntgen indenfor 1-2 ar efter diagnose.
status (haender, handled og
fgdder)
Indikator Patienter med leddegigt Andel Minimum 80% af patienterne skal have taget
7b skal have taget rgntgen rgngtensttus ved tilleeg af fgrste biologisk

status (haender, handled og

fgdder)

praeparat (+/- 6 mdr.).

Indikatorerne er endelig godkendt af DRS’ medlemmer og DANBIOs styregruppe april 2016.
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Indikatorer for rygsgjlegigt

Indikator Indikatornavn Format | Standard

nummer

Indikator 8 Nydiagnosticerede Ax-SpA Andel Mindst 80% af nye patienter skal
ptt. skal registreres med registreres med resultatet af parakliniske
resultatet af parakliniske undersggelser.
undersggelser

Indikator 9 Nydiagnosticerede Ax-SpA Andel Mindst 80% af nydiagnosticerede Ax-SpA
ptt. skal fglges med teet ptt. skal registreres med BAS, ASDAS og
kontrol medicinsk behandling ved debut og

mindst 2 gange det fgrste sygdomsar.

Indikator 10 | Ax-SpA ptt. skal fglges Andel Mindst 80% af Ax-SpA ptt. skal registreres
longitudinelt i DANBIO med med medicinsk behandling herunder
henblik pa sygdomsaktivitet NSAID, DMARDs og biologiske lzegemidler
og behandling mindst 1 gang pr ar.

Indikator 11 | Ax-SpA ptt. skal fglges Andel Mindst 80% af Ax-SpA ptt. skal registrere
longitudinelt i DANBIO med BASDAI mindst en gang arligt.
BASDAI

Indikator 12 | Ax-SpA ptt. skal fglges Andel Mindst 80% af Ax-SpA ptt. skal registrere
longitudinelt i DANBIO med BASFI mindst en gang arligt.
BASFI

Indikator 13 | Ax-SpA ptt. skal fglges Andel Mindst 80% af Ax-SpA ptt. skal registreres
longitudinelt i DANBIO med med BASMI mindst en gang arligt.
BASMI

Indikatorerne er endelig godkendt af DRS’ medlemmer og DANBIOs styregruppe april 2016.

Specifikationer til anvendte mal, der indgar i indikatorerne:

Disease activity score (DAS)

DAS28-score (DAS28-4(crp) udregnes ud fra fglgende formel):

DAS28-4(crp) = 0.56*kvadratrod(antal gmme led ud af 28) + 0.28*kvadratrod(antal haevede led ud af
28) + 0.36*In(CRP+1) + 0.014*VAS Global + 0.96.

DAS28 <3.2 er let sygdomsaktivitet. DAS28 mellem 3.2 og 5.1 er moderat sygdomsaktivitet. DAS28
>5.1 angiver svaer sygdomsaktivitet.

Se www.das-score.nl for yderligere detaljer.

Health Assessment Questionnaire (HAQ)

HAQ-score er en maling af funktionsniveau. Den baseres pa et patientadministreret spgrgeskema (20
spgrgsmal), hvor ud fra HAQ-scoren (0-3) udregnes. Score 3 betyder, at man er 100% athaengig af
hjeelp fra andre til hverdagens ggremal. Raske personer har en HAQ-score pa 0, stigende til 0,5 hos
eldre raske.
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VAS (visuel analog skala)

Flere af indikatorerne males ved brug af VAS-scores. Det er almindelig praksis, at en VAS pa 100 mm
tredeles, saledes at en score pa 0-33 mm tolkes som "lav”, 34-67 mm som "moderat” og 68-100 mm
som "hgj”. Denne tredeling er anvendt i arsrapporten.

BASDAI

The Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index er et spgrgeskema, der bestar af 6 spgrgsmal
(items), som patienten besvarer ved pa en skala fra 0-100 at markere sveerhedsgarden af gener fx
treethed. 0 angiver ingen treethed og 100 angiver meget sveer traethed.

BASDAI-scoren beregnes ved at gennemsnittet af item 5 og 6 udregnes og summeres med de gvrige 4
items. Summen deles med 5, hvorved BASDAI-scoren fremkommer. Scoren har en vaerdi pa 0-100.

BASFI

The Bath Ankylosing Spondylitis Function Index er et spgrgeskema, der bestar af 10 spgrgsmal
(items), som patienten besvarer ved pa en skala fra 0-100 at markere hvor let eller umuligt det er fx at
tage strgmper pa.

BASFI-scoren beregnes ved at gennemsnittet af besvarelserne udregnes. Scoren har en vardi pa 0-100

BASMI

The Bath Ankylosing Spondylitis Metrology Index er en stadardiseret made at male rygsgjlens
bevagelighed. Der indgar 5 mal: @regang til vaeg, lumbal fleksion, cervival rotation, lumbal side
fleksion og intermalleolzer afstand.

BASMI-scoren beregnes ved at hvert mal scores fra 0 til 3, summeres og multipliceres med 10. Scoren
har en veaerdi pa 0-100

ASDAS

Ankylosing Spondylitis Disease Activity Score beregnes ud fra fglgende formel:

ASDAS (CRP): 0.12*rygsmerter + 0.06*varighed af morgenstivhed + 0.11*VAS-Global + 0.07*perifer
ledsmerter/ledhaevelser + Ln(CRP+1).

I beregningen indgar patientens besvarelse af BASDAI spgrgsmal nr. 2, 3 og 6.

ASDAS <1.3 er let sygdomsaktivitet. ASDAS mellem 1.3 og 3.5 er moderat sygdomsaktivitet. ASDAS
>3.5 angiver svaer sygdomsaktivitet.

Se www.asas-group.org for yderligere detaljer.
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Datagrundlag

Daekningsgrad og datakomplethed

Dataoverlap mellem DANBIO og Landspatientregisteret
Patienter med leddegigt kan i dag identificeres via DANBIO og via Landspatientregistret (LPR).

[ modsaetning til DANBIO er LPR et ydelsesbaseret register, hvor alle patientforlgb (patientkontakter, -
indgreb og -procedurer) registreres i de sakaldte PAS (Patient Administrative Systemer). Disse ydelser
danner baggrund for hospitalernes DRG afregning.

Herunder praesenteres data for graden af overensstemmelse mellem DANBIO og LPR for
nyregistrerede patienter med leddegigt. Tallene vises ikke som praevalens, da det ikke fgr 2006 har
veeret obligatorisk at registrere nye patienter i DMARD behandling, og der fortsat er mange forlgb,
som derfor ikke obligatorisk skal indga i DANBIO.

For at indga som nyregistreret patient (incident) i LPR i opggrelsesaret (fx 2015), skal der veere
minimum tre registreringer pa offentlig reumatologisk afdeling med leddegigt som A-diagnose i Igbet
af 1 ar, og ingen tidligere fund af tre sddanne registreringer mindst fem ar tilbage i tid. A-diagnosen er
medtaget hvis fgrste indlaeggelsesdato eller ambulante startdato ligger i opggrelsesaret. For
ambulante besgg kendes kun startdato pa forlgbet, og derfor er der foretaget den tilnaermelse, at de
farste tre kontakter i et ambulant besgg regnes for at ligge inden for 1 ar.

Dzekningsgraden er beregnet som andelen af patienter, der findes i DANBIO ud af alle patienter, der er
nyregistreret i pdgeeldende opggrelsesar (2012, 2013 eller 2014). Data for 2015 er ikke medtaget, da
patienter, der har haft fgrste besgg i slutningen af 2015 ikke far stadfaestet diagnosen leddegigt for i
lgbet af fordret 2016.

Tabel 1. Patientoverlap og deekningsgrad: Antal og andel(%) incidente patienter med leddegigt som
genfindes i DANBIO ud af alle nyregistrerede patienter i LPR og DANBIO.

Tabel 1 Antal patienter D&kningsgrad i DANBIO
i forhold til alle registrerede (%)
Arstal 2014 2013 2012 2014 2013 2012
DANBIO i alt 1876 3404 2413 85 89 87
LPRialt 2041 3404 2634
[ alt antal
(i LPR eller DANBIO) 2413 3823 2911
Patienter i DANBIO 537 419 277
som ikke findes i LPR*
Patienter i LPR 372 419 379

som ikke findes i DANBIO*

* patienter registreret i datakilden i det pageldende ar, og som ikke genfindes i den anden datakilde samme ar.
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Tabel 2. Daekningsgrad pa regions- og afdelingsniveau: Andel incidente patienter (%) som genfindes
DANBIO ud af alle nyregistrerede patienter i LPR og DANBIO.

i

Dakningsgrad Patienter i alt* Dakn.grad Dekn.grad Dakn.grad

2014 2014 2013 2012
Danmark 2413 85% 89% 87%
Hovedstaden 696 80 83 81
Sjeelland 371 74 79 73
Syddanmark 577 89 93 90
Midtjylland 519 88 91 92
Nordjylland 250 92 92 95
Hovedstaden 696 80 83 81
Frederiksberg 126 83 90 85
Gentofte 191 76 86 95
Glostrup 225 82 76 71
Hillerad 123 85 91 91
Rigshospital 13 77 71 47
Ranne 18 61 67 68
Sjeelland 371 74 79 73
Holbaek 135 76 77 68
Kage 93 65 68 64
Neestved # # # #
Slagelse 141 80 87 83
Syddanmark 577 89 93 90
Esbjerg 79 90 89 75
Fredericia 27 96 80 90
Grasten 109 94 98 98
Kolding 25 40 74 42
Odense 166 87 90 91
Svendborg 110 95 98 100
Vejle 61 90 93 95
Midtjylland 519 88 91 92
Holstebro 15 100 88 92
Horsens 35 94 93 92
Randers 85 88 79 76
Silkeborg 179 94 99 97
Viborg 77 91 94 100
Arhus 128 76 88 90
Nordjylland 250 92 92 95
Aalborg 133 92 87 91
Hjgrring 117 93 97 99

* Summen af incidente patienter i LPR og DANBIO
# Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er et eller to patienter/forlgb i teller eller neevner

Daekningsgraden i DANBIO i forhold til LPR har indtil aktuelle ar veeret stigende ar for ar. Der er dog
fortsat et stgrre antal patienter, som kun er registreret i et af de 2 registre.

To forhold kan, i hvert fald delvist, forklare hvorfor et mindretal af patienterne kun er registreret i LPR

og ikke i DANBIO:

1) Entidligere undersggelse har vist, ati LPR er leddegigtdiagnosen ikke szerlig valid (dvs. der er

mange som er registreret med diagnosen uden at have den) 2

2) IDANBIO er diagnosen til gengzeld valid, det har tidligere journalaudit vist (se afsnit om
Datakomplethed). Til gengeeld ved vi, at ikke alle afdelinger har etableret rutiner med at fa
registreret DMARD-behandlede patienter i DANBIO.

Forhold, der kan forklare det store - langsomt stigende - antal patienter, der kun er registreret i

* pedersen M et al. Validity of rheumatoid arthritis diagnoses in the Danish National Patient Registry. European Jounal

of Epidemiolgy 2004; 19: 1097-1103.
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DANBIO og ikke i LPR kan veere:
1) Forkerte diagnoser i LPR pga. indleeggelser med interkurrente sygdomme. Herved aendres
aktionsdiagnosen fra leddegigt til fx lungebetaendelse.

2) Forkerte diagnoser i LPR, fordi reumatologisk ambulatorium ikke har sikret korrekt
aktionsdiagnose, men fortsat anvender en henvisningsdiagnose som fx "ledsmerter”.

3) Praktiserende reumatologer er begyndt at registrere leddegigtpatienter, og deres patienter
registreres (i henhold til geeldende regler) ikke i LPR .

Det er et satningsomrade at fa forbedret overlappet mellem DANBIO og LPR fremover. Imidlertid ggr

ovennaevnte forhold, at det ikke er rimeligt at betragte LPR som ’guld standard’ for dette
sygdomsomrade.

DANBIOs dakningsgrad for biologisk behandling

Eftersom daekningsgraden for DANBIO er vanskelig at bedgmme, nar der sammenlignes med LPR, er
deekningsgraden i denne rapport ogsa opgjort for de biologisk behandlede patienter i forhold til

afdelingernes egne journalsystemer. Daekningsgraden omfatter her alle patienter, der behandles med

biologiske preeparater, dvs. i tilleeg til leddegigtpatienter ogsa patienter, der lider af spondylartrit
(rygsgijlegigt) og psoriasisgigt, og den er udregnet som overlappet (af unikke patienter) mellem

patienter registreret i DANBIO og i afdelingernes egne medicinregistreringer. Tabellen nedenfor viser,

at deekningsgraden for patienter i biologisk behandling samlet set for hele landet er i 2015 er 96%.

Tabel 3. Daekningsgrad for patienter i biologisk behandling (alle diagnoser) for de enkelte afdelinger

og for hele landet pr. 31. december 2011, 2012, 2013, 2014 og 2015.

Tabel 3 Antal Dakningsgrad (%)

2011 2012 2013 2014 2015 2011 2012 2013 2014 2015
Hele landet 6896 8045 8676 9761 10227 94 92 94 91 9
Rigshospitalet 191 258 300 278 210 90 80 80 83 84
Frederiksberg 596 614 662 717 731 91 89 90 90 98
Gentofte 464 521 549 637 740 97 93 100 99 100
Glostrup 669 765 862 918 1001 100 96 94 100 100
Hillergd 150 205 235 241 236 100 98 89 94 100
Renne 62 49 91 101 97 77 100 100 100 100
Kage 496 518 581 699 810 91 93 90 59 70
Holbzak 226 437 432 380 469 100 83 95 100 100
Slagelse 401 471 513 513 545 93 67 72 96 100
Neestved - - R R - R R R R R
Svendborg 136 163 201 223 239 100 87 91 91 100
Odense 375 471 472 663 625 100 90 100 99 90
Grasten 327 372 398 421 435 100 99 100 100 100
Esbjerg 278 344 246 533 337 82 78 100 59 100
Fredericia R R 37 R 23 - - 76 - 100
Horsens 108 143 149 218 202 100 96 100 90 100
Kolding 96 128 126 49 119 16 64 100 100 61
Vejle 406 406 429 427 480 95 99 100 100 100
Holstebro 66 111 104 120 134 100 100 100 100 100
Silkeborg 358 470 530 610 619 92 99 94 94 98
Arhus 583 647 774 998 1010 100 100 100 92 100
Randers 162 166 178 198 214 93 100 100 100 100
Viborg 185 194 194 206 203 100 98 100 100 100
Alborg 300 310 300 305 340 92 89 95 9 99
Hjarring 261 282 313 306 408 100 100 100 100 100
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DANBIOs dxkningsgrad for DMARD-behandlede patienter

Leddegigt er en kronisk sygdom, hvilket indebzerer, at patienterne ofte fglges livslangt. Patienterne
folges pa en hospitalsafdeling, et privathospital, hos en privatpraktiserende reumatolog eller for
enkelte patienters vedkommende hos praktiserende laeger.

Hvilke konsekvenser de nye klassifikationskriteriers far for den fremtidige incidens (antal
nydiagnosticerede patienter per ar) af leddegigt vides endnu ikke. Det er derfor sveert pa nuvaerende
tidspunkt at komme med et bud pa det fremtidige forventede antal nydiagnosticerede
leddegigtpatienter arligt. Se i gvrigt faglige kommentarer til Indikator 1 (side 14).

Der findes ingen opggrelser over, hvor mange leddegigtpatienter, der hvert ar henvises til
hospitalsafdelingerne fra praktiserende laeger og privatpraktiserende reumatologer. Kombineret med
manglende kodning af nydiagnosticerede /nyhenviste patienter med leddegigt fgr 2006 er det
vanskeligt at udregne en deekningsgrad for den enkelte hospitalsafdeling. En igangveerende
undersggelse ser pa overensstemmelsen mellem de to datakilder.

Dataoverlappet mellem DANBIO og LPR bekraefter, at det er vanskeligt at fa overblik over hvor mange
leddegigtpatienter, der er pa landsplan.

*Aletaha D. et al. Arthritis Rheum 2012; 62(9): 2569-81)
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Datakomplethed

12010-11 blev der gennemfgrt ekstern audit pa 22 afdelinger. Fglgende parametre blev auditeret:

Korrekt diagnose, status, indikation og dato for start pa biologisk medicin, DMARD og

binyrebarkhormon, registrering af dato og arsag til eventuelt ophgr af medicin, korrekt dosering af
medicinen, komplet besgg registret i sidste halvar af 2010, dato og resultat af rgntgen anfgrt. Hver

afdeling har efterfglgende faet konkret tilbagemelding pa eventuelle mangler i registrering og hjeelp til
prioritering af indsatsomraderne.

Korrekt registrering af rgntgensvar og sikring af at alle patienter har minimum ét besgg per ar, og at

besgget er komplet, er ogsa et indsatsomrade for flere afdelinger.

Nedenfor praesenteres datakompletheden for DANBIOs data, dvs. andelen af patienter, hvor udvalgte
nggleinformationer er indberettet for patienter med leddegigt.

For de patienter som indgar i den samlede patientpopulation som praevalente RA patienteri 2015

(inkluderet i indikator 2, 3, 4, 5, 6 og 7b), er det angivet om der var registreret diagnose, behandlende
lege og diagnosear.

Datakomplethed Antal Lege  Diagnose Diag-ar
ptt. (pct.) (pet.) (pct.)
Danmark 20136 81 95 82
Hovedstaden 4763 95 97 84
Sjeelland 2353 95 92 71
Syddanmark 4589 92 97 88
Midtjylland 4425 50 91 79
Nordjylland 2345 93 97 84
Hovedstaden 4763 95 97 84
Frederiksberg 970 99 98 94
Gentofte 1077 93 96 74
Glostrup 1721 94 97 84
Hillergd 710 98 97 90
Rigshospital 106 70 94 81
Ranne 179 96 95 70
Sjeelland 2353 95 92 71
Holbak 630 94 94 80
Kage 580 97 91 84
Slagelse 1143 94 91 60
Syddanmark 4589 92 97 88
Esbjerg 558 94 96 66
Fredericia 177 99 99 93
Grésten 1311 92 99 95
Koldning 55 96 100 75
Odense 1046 77 92 83
Svendborg 693 99 99 91
Vejle 749 100 99 99
Midtjylland 4425 50 91 79
Holstebro 668 53 75 51
Horsens 324 84 94 91
Randers 419 95 96 80
Silkeborg 1303 45 95 83
Viborg 644 45 91 81
Arhus 1067 30 95 88
Nordjylland 2345 93 97 84
Aalborg 1016 95 96 85
Hjgrring 1329 91 97 84
Privat
Privatklinikker 1661 63 92 73
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Databasens organisation

Styregruppen

DANBIOs styregruppe bestod i 2015 af:
Professor, overlaege, ph.d., dr.med.
Merete Lund Hetland

(formand)

Overleaege, ph.d.
Gina Kollerup
udpeget af Dansk Reumatologisk Selskab for Region Hovedstaden

Overleege
Mette Yde
udpeget af Dansk Reumatologisk Selskab for Region Midtjylland

Overleege, ph.d.
Hanne Merete Lindegaard
udpeget af Dansk Reumatologisk Selskab for Region Syd

Overlaege
Mette Holland-Fischer
udpeget af Dansk Reumatologisk Selskab for Region Nordjylland

Overlaege
Randi Pelck
udpeget af Dansk Reumatologisk Selskab for Region Sjzelland

Laege
Dzenan Masic
udpeget af Yngre Reumatologer

Praktiserende reumatolog
Michael Sejer Hansen
udpeget af Danske Reumatologer og Fysiurgers Organisation

Chefkonsulent

Monika Madsen

Kompetencecenter for Klinisk Kvalitet og Sundhedsinformatik, @st (KCKS @st), Region Hovedstaden,
dataansvarlig myndighed

Overleege
Dorte Vendelbo Jensen
leder af DANBIOs sekretariat

Sekretariatslederen har siden oktober 2008 deltaget i styregruppemgderne uden stemmeret

Vedrgrende medlemmernes tilknytning til industrien henvises til Sundhedsstyrelsens liste over leegers
tilladelse til at veere tilknyttet Leegemiddelindustrien (www.Sundhedstyrelsen.dk).
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Generelle oplysninger

DANBIOs formal er at registrere og fglge reumatologiske patienter med inflammatoriske
gigtsygdomme for at forbedre kvaliteten af den medicinske behandling, sdledes at behandlingen pa
alle landets reumatologiske afdelinger og hos praktiserende reumatologer har samme hgje niveau og
opfylder de af Dansk Reumatologisk Selskab opstillede kvalitetsindikatorer.

DANBIO er landsdaekkende og blev i 2006 godkendt som klinisk kvalitetsdatabase af
Sundhedsstyrelsen (journalnummer 7-201-03-12/1/KIKR) og siden pa ny godkendt af Statens Serum
Institut i marts 2015 (J.nr. 14/15942). Det indebeerer, at registreringen i DANBIO er obligatorisk for
alle afdelinger. Samtykke fra patienten er ikke ngdvendig.

Databasen er ligeledes godkendt, som led i patientbehandlingen og har Region Hovedstaden som
dataansvarlig myndighed og er anmeldt og godkendt under dennes paraplyanmeldelse af kliniske
kvalitetsdatabaser til af Datatilsynet (journalnummer 2012-58-0023).

Obligatorisk indberetning til DANBIO

Bekendtggrelse om godkendelse af landsdeekkende og regionale kliniske kvalitetsdatabaser tradte i
kraft 15. juni 2006. Godkendelsesordningen omfatter landsdeekkende og regionale kliniske
kvalitetsdatabaser. Sundhedsstyrelsens godkendelse indebaerer, at indberetninger, som er
personhenfgrbare, kan ske uden samtykke fra personen. Det palaegges herefter alle sygehusejere,
offentlige savel som private samt praktiserende sundhedspersoner at indberette oplysninger til de
kliniske kvalitetsdatabaser, som er godkendt efter bekendtggrelsen.

Databasen tegnes af styregruppens formand sammen med sekretariatslederen.
Databasens IT-platform udvikles og vedligeholdes af firmaet ZiteLab ApS.

DANBIO er geografisk placeret pa Rigshospitalet, Glostrup.

Danske Regioners driftspulje for landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser under Regionernes
Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP) har ydet et tilskud til driften for 2015 pa 342.095 kr.
samt ydet support via kompetencecentrene til udarbejdelse af arsrapport. Denne bevilling har
indflydelse pd databasens aktiviteter, idet databasen siden 2006 skal leve op til de sundhedsfaglige,
organisatoriske og informative basiskrav, som er opstillet for Landsdzekkende Kliniske
Kvalitetsdatabaser for at kunne opna stgtte fra det offentlige.

Derudover finansieres DANBIOs udviklings- og forskningsaktiviteter, men ikke kvalitetsarbejde, af
sponsorater, som er godkendt af Region Hovedstadens juridiske afdeling, Dansk Reumatologisk
Selskab og Institut for Rationel Farmakoterapi. Fglgende firmaer har vaeret sponsoreri 2015: AbbVie
A/S, Bristol Myers Squibb A/S, Hospira Nordic AB, MSD Danmark ApS, Pfizer Inc., Roche A/S, UCB
Nordic A/S.12015 udgjorde hvert sponsorat 220.000 kr. per preeparat.

Sponsorerne har ingen indflydelse pa databasens aktiviteter, dataindsamling, analyser eller
publikationer og har ikke adgang til databasen. Sponsorerne modtager data om bl.a. bivirkninger, men
kun i anonymiseret form, sdledes at ingen data er person- eller afdelingshenfgrbare. Sponsoreringen
er blevet anmeldt til Naevnet for Selvjustits pa Leegemiddelomradet.

Daglig bemanding

DANBIO er aben for henvendelse mandag-fredag kl. 9.00 - 14.00 pa telefon 38 63 31 03.

Uden for kontorets abningstider kan der indtales besked pa telefonsvarer. DANBIO kan ogsa kontaktes
pa mail: databasen@DANBIO-online.dk

En administrativ medarbejder er 30 timer ugentligt ansat til at varetage de daglige funktioner med
besvarelse af spgrgsmal vedrgrende korrekt registrering i DANBIO og har ansvar for afholdelse af
DANBIOs kurser, opdatering af hjemmesiden og andre kvalitetsopgaver. Denne post har Sandra
Marstal.
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Siden 1. oktober 2008 har der veeret ansat en overlaege, som leder af DANBIOs sekretariat, pt 1% dag
om ugen. | teet samarbejde med den gvrige del af sekretariatet har denne ansvar for fortsat
kvalitetssikring og udvikling samt sikring af DANBIOs fortsatte finansiering, kontakt til presse,
koordinering af styregruppens aktiviteter, samarbejde med andre databaser og en raekke andre
funktioner. Derudover er det overleegens opgave at sikre og videreudvikle det gode samarbejde, som
sekretariatet har med alle landets reumatologiske afdelinger. Overlagen deltager i
Styregruppearbejdet, men har ikke stemmeret. Overlaege Dorte Vendelbo Jensen varetager denne
funktion.

Databasen har sin egen hjemmeside: www.DANBIO-online.dk.
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Bilag 1. @vrige opggrelser

Afgraensning af patientpopulation, leddegigt

Arsrapportens indikatorer er baseret pa nogle hovedafgraensninger af populationen i DANBIO, som
tilsammen bestemmer, hvor mange patienter, der indgar i de enkelte opggrelser:

Praevalente patienter: (indgar i indikator 2, 3, 4, 5, 6, 7b)

o Registreret med diagnosen reumatoid artritis (leddegigt).

e Mindst ét visit i Igbet af indikatoraret

e Behandlingstype defineret som: alle behandlinger (biologisk og DMARD)

e Forindikator 7b geelder i gvrigt, at patienten skal veere i DMARD behandling og skifte til
biologisk behandling i indikatoraret (skift til 1. Biologiske praeparat).

Nydiagnosticerede patienter: (indgar i indikator 1 og 7a)

o Registreret med diagnosen reumatoid artritis (leddegigt).

e Diagnosedato i lgbet af indikatoraret

e Patienten ma ikke veere dgd inden for opfglgningstiden pa 1 ar efter diagnosedato for indikator
1 og indenfor 2 ar efter diagnosedato for indikator 7a.
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Antal ny-diagnosticerede patienter, leddegigt

Tabel 1. Antal ny-diagnostcerede patienter i DANBIO fordelt pd regioner og afdelinger (indgdr i indikator

1 0g 7a).
Leddegigtpatienter incidens Antal Antal Antal Antal
2014 2013 2012 2011
Danmark 1184 1369 1333 1363
Hovedstaden 274 269 265 271
Sjeelland 120 137 165 150
Syddanmark 276 300 282 324
Midtjylland 200 305 259 307
Nordjylland 127 111 149 146
Hovedstaden 274 269 265 271
Frederiksberg 63 64 57 78
Gentofte 70 56 58 59
Glostrup 88 79 78 72
Hillerad 46 53 61 48
Rigshospital 0 # # 3
Rgnne 7 16 10 11
Sjeelland 120 137 165 150
Holbaek 64 75 74 71
Kage 18 28 42 40
Slagelse 38 34 49 39
Syddanmark 276 300 282 324
Esbjerg 31 23 13 29
Fredericia 26 25 19 15
Grasten 74 91 78 74
Kolding 3 7 3 3
Odense 42 60 66 73
Svendborg 58 51 51 77
Vejle 42 43 52 53
Midtjylland 200 305 259 307
Holstebro 7 11 4 14
Horsens 20 28 31 24
Randers 33 30 33 46
Silkeborg 84 145 134 142
Viborg 10 17 19 34
Arhus 46 74 38 47
Nordjylland 127 111 149 146
Aalborg 52 45 57 68
Hjarring 75 66 92 78
Privat
Privatklinikker 187 247 213 165

# Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er et eller to patientforlgb

DANBIO - National arsrapport 2015 - Revideret version, oktober 2016

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk

72


http://www.rkkp.dk/

Antal praevalente patienter, leddegigt

Tabel 2. Antal praevalente patienter i DANBIO fordelt pa regioner og afdelinger (indgdr i indikator 2-6%*)

Leddegigtpatienter, preevalens Antal Antal Antal
2015 2014 2013
Danmark 20136 18655 16541
Hovedstaden 4763 4595 4129
Sjeelland 2353 2017 1696
Syddanmark 4589 4534 4134
Midtjylland 4425 3758 3331
Nordjylland 2345 2247 2045
Hovedstaden 4763 4595 4129
Frederiksberg 970 959 915
Gentofte 1077 1011 830
Glostrup 1721 1619 1493
Hillerad 710 712 631
Rigshospital 106 141 143
Rgnne 179 153 117
Sjeelland 2353 2017 1696
Holbak 630 549 538
Kage 580 447 495
Slagelse 1143 1021 663
Syddanmark 4589 4534 4134
Esbjerg 558 450 267
Fredericia 177 157 131
Grésten 1311 1319 1257
Kolding 55 99 114
Odense 1046 1122 1053
Svendborg 693 660 621
Vejle 749 727 691
Midtjylland 4425 3758 3331
Holstebro 668 380 360
Horsens 324 319 295
Randers 419 278 142
Silkeborg 1303 1192 1097
Viborg 644 667 620
Arhus 1067 922 817
Nordjylland 2345 2247 2045
Aalborg 1016 964 843
Hjarring 1329 1283 1202
Privat
Privatklinikker 1661 1504 1206

*] indikator 7b indgar ligeledes praevalente patienter, men udelukkende de, som har vaeret i DMARD behanding i

indikatoraret.
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Tabel 3. Antal praevalente patienter i biologisk behandling i DANBIO fordelt pd regioner og afdelinger.

Preaevalente biologisk behandlede ptt. (+/-DMARD) Antal Antal Antal
2015 2014 2013
Danmark 4865 4653 4430
Hovedstaden 1470 1441 1351
Sjeelland 871 758 798
Syddanmark 1161 1144 1080
Midtjylland 954 922 840
Nordjylland 408 387 357
Hovedstaden 1470 1441 1351
Frederiksberg 325 330 324
Gentofte 366 336 305
Glostrup 525 504 456
Hillerad 111 96 94
Rigshospital 83 112 113
Regnne 60 63 59
Sjeelland 871 758 798
Holbaek 248 221 227
Kage 296 225 296
Slagelse 327 312 275
Syddanmark 1161 1144 1080
Esbjerg 193 188 168
Fredericia 7 # #
Grasten 283 254 251
Kolding 41 95 100
Odense 298 289 258
Svendborg 138 118 109
Vejle 201 199 193
Midtjylland 954 922 840
Holstebro 68 71 63
Horsens 110 103 88
Randers 89 88 86
Silkeborg 232 206 193
Viborg 89 93 106
Arhus 366 361 304
Nordjylland 408 387 357
Aalborg 157 147 142
Hjgrring 251 240 215
Privat
Privatklinikker # # 4

# Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er et eller to patientforlgb
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Tabel 4. Antal praevalente patienter i DMARD behandling i DANBIO fordelt pd regioner og afdelinger.

Praevalente DMARD-behandlede ptt. Antal Antal Antal
2015 2014 2013
Danmark 14254 12918 11087
Hovedstaden 3054 2868 2507
Sjeelland 1410 1195 824
Syddanmark 3122 3094 2784
Midtjylland 3283 2640 2284
Nordjylland 1792 1729 1563
Hovedstaden 3054 2868 2507
Frederiksberg 593 565 527
Gentofte 662 621 481
Glostrup 1094 1007 935
Hillergd 568 566 482
Rigshospital 22 23 26
Regnne 115 86 56
Sjeelland 1410 1195 824
Holbaek 362 308 285
Kage 267 205 183
Slagelse 781 682 356
Syddanmark 3122 3094 2784
Esbjerg 337 244 86
Fredericia 144 139 115
Grasten 952 982 938
Kolding 13 4 11
Odense 683 762 722
Svendborg 517 495 462
Vejle 476 468 450
Midtjylland 3283 2640 2284
Holstebro 585 298 279
Horsens 199 198 186
Randers 312 182 51
Silkeborg 1015 930 848
Viborg 516 533 485
Arhus 656 499 435
Nordjylland 1792 1729 1563
Aalborg 791 758 635
Hjgrring 1001 971 928
Privat
Privatklinikker 1593 1392 1125
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Afgraensning af patientpopulation, rygsgjlegigt

Arsrapportens indikatorer er baseret pa nogle hovedafgraensninger af populationen i DANBIO, som
tilsammen bestemmer, hvor mange patienter (n), der indgar i de enkelte opggrelser:

Preevalente patienter: (indgar i indikator 10, 11, 12, 13)

e Registreret med diagnosen rygsgjlegigt
e Mindst ét visit i Igbet af indikatoraret

Nydiagnosticerede patienter: (indgar i indikator 8, 9)

o Registreret med diagnosen rygsgjlegigt
e Diagnosedato i Igbet af indikatoraret (tidsforskudt 1 ar for at sikre minimum ét ars opfglgning)
o Patienten ma ikke veere dgd inden for opfalgningstiden pa 1 ar efter diganosedato
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Antal ny-diagnosticerede patienter, rygsgjlegigt
Tabel 5. Antal ny-diagnostcerede patienter i DANBIO fordelt pd regioner og afdelinger (indgdr i indikator

80g 9).
Incidens rygsgjlegigtpatienter Antal Antal Antal Antal
2014 2013 2012 2011
Danmark 382 446 476 370
Hovedstaden 125 122 119 102
Sjeelland 22 34 64 47
Syddanmark 116 107 126 78
Midtjylland 77 111 108 86
Nordjylland 29 41 41 33
Hovedstaden 125 122 119 102
Frederiksberg 60 45 48 38
Gentofte 23 18 15 19
Glostrup 32 42 36 30
Hillerad 10 14 15 12
Rigshospital 0 # 3 #
Ranne 0 # # #
Sjeelland 22 34 64 47
Holbak 6 6 15 21
Kage 9 19 29 10
Slagelse 7 9 20 16
Syddanmark 116 107 126 78
Esbjerg 7 # 4 3
Fredericia 10 4 3 #
Grasten 15 12 11 11
Kolding # # # #
Odense 25 22 31 21
Svendborg 19 9 5 4
Vejle 39 57 70 35
Midtjylland 77 111 108 86
Holstebro 0 0 # #
Horsens 10 14 10 4
Randers 13 8 8 8
Silkeborg 31 57 47 40
Viborg 3 # 4 3
Arhus 20 31 38 30
Nordjylland 29 41 41 33
Aalborg 15 27 21 24
Hjgrring 14 14 20 9
Privat
Privatklinikker 13 31 18 24

# Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er et eller to patientforlgb
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Antal praevalente patienter, rygsgjlegigt

Tabel 6. Antal praevalente patienter i DANBIO fordelt pa regioner og afdelinger (indgdr i indikator 10, 11,

12 0g 13)
Preevalente rygsgjlegigtpatienter Antal Antal Antal
2015 2014 2013
Danmark 3311 2955 2515
Hovedstaden 1007 911 800
Sjealland 290 266 241
Syddanmark 823 718 576
Midtjylland 861 759 623
Nordjylland 313 289 257
Hovedstaden 1007 911 800
Frederiksberg 289 249 208
Gentofte 188 155 128
Glostrup 373 344 305
Hillergd 111 101 94
Rigshospital 26 40 46
Rgnne 20 22 19
Sjeelland 290 266 241
Holbak 55 65 60
Kage 131 111 116
Slagelse 104 90 65
Syddanmark 823 718 576
Esbjerg 33 32 28
Fredericia 18 11 3
Grésten 189 110 70
Kolding 18 25 18
Odense 211 203 172
Svendborg 74 71 62
Vejle 280 266 223
Midtjylland 861 759 623
Holstebro 39 35 32
Horsens 62 52 38
Randers 73 65 51
Silkeborg 282 249 211
Viborg 72 73 70
Arhus 333 285 221
Nordjylland 313 289 257
Aalborg 188 175 154
Hjarring 125 114 103
Privat
Privatklinikker 17 12 18
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Tabel 7. Antal preevalente rygsgjlegigt patienter i biologisk behandling i DANBIO fordelt pd regioner og

afdelinger.
Praevalente biologisk behandlede rygsgjlegigtpatienter (+/-DMARD) Antal Antal Antal
2015 2014 2013
Danmark 2006 1878 1686
Hovedstaden 620 601 543
Sjeelland 235 215 207
Syddanmark 409 375 337
Midtjylland 587 548 477
Nordjylland 155 139 122
Hovedstaden 620 601 543
Frederiksberg 183 163 144
Gentofte 130 114 100
Glostrup 188 186 171
Hillergd 76 78 64
Rigshospital 24 38 45
Ranne 19 22 19
Sjeelland 235 215 207
Holbaek 49 59 56
Kage 99 81 97
Slagelse 87 75 54
Syddanmark 409 375 337
Esbjerg 28 27 25
Fredericia 6 # 0
Grasten 78 67 59
Kolding 15 24 18
Odense 101 89 85
Svendborg 40 36 30
Vejle 141 130 120
Midtjylland 587 548 477
Holstebro 31 28 28
Horsens 47 40 27
Randers 59 56 44
Silkeborg 185 171 156
Viborg 41 40 37
Arhus 224 213 185
Nordjylland 155 139 122
Aalborg 88 79 70
Hjgrring 67 60 52
Privat
Privatklinikker 0 0 0

# Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er et eller to patientforlgb
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Praevalente rygsgjlegigt patienter fordelt pa ken og alder

Tabel 8. Praevalente rygsgjlegigt patienter fordelt pd kon

Kgnsfordeling Total N Mand Kvinde

Danmark 3311 2073 (63%) 1238 (37%)
Hovedstaden 1007 676 (67%) 331 (33%)
Midtjylland 861 523 (61%) 338 (39%)
Nordjylland 313 206 (66%) 107  (34%)
Privat 17 10 (59%) 7 (41%)
Sjeelland 290 185 (64%) 105 (36%)
Syddanmark 823 473  (57%) 350 (43%)
Hovedstaden 1007 676 (67%) 331 (33%)
Frederiksberg 289 190 (66%) 99 (34%)
Gentofte 188 123  (65%) 65 (35%)
Glostrup 373 255 (68%) 118 (32%)
Hillergd 111 75 (68%) 36 (32%)
Rigshospital 26 20 (77%) 6 (23%)
Renne 20 13 (65%) 7 (35%)
Sjeelland 290 185 (64%) 105 (36%)
Holbaek 55 37 (67%) 18 (33%)
Kage 131 83 (63%) 48 (37%)
Slagelse 104 65 (63%) 39 (38%)
Syddanmark 823 473  (57%) 350 (43%)
Esbjerg 33 21 (64%) 12 (36%)
Fredericia 18 7 (39%) 11 (61%)
Grasten 189 101 (53%) 88 (47%)
Kolding 18 14 (78%) 4 (22%)
Odense 211 135 (64%) 76 (36%)
Svendborg 74 49 (66%) 25 (34%)
Vejle 280 146  (52%) 134 (48%)
Midtjylland 861 523 (61%) 338  (39%)
Holstebro 39 28  (72%) 11 (28%)
Horsens 62 33 (53%) 29 (47%)
Randers 73 51 (70%) 22 (30%)
Silkeborg 282 161 (57%) 121 (43%)
Viborg 72 52  (72%) 20 (28%)
Arhus 333 198  (59%) 135 (41%)
Nordjylland 313 206 (66%) 107 (34%)
Aalborg 188 125 (66%) 63 (34%)
Hjarring 125 81 (65%) 44 (35%)
Privat 17 10 (59%) 7 (41%)
Privatklinikker 17 10 (59%) 7 (41%)

DANBIO - National arsrapport 2015 -

Revideret version, oktober 2016

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk

80


http://www.rkkp.dk/

Tabel 9. Praevalente rygsgjlegigt patienter fordelt pd alder

Alder Total N Gennemsnit Spredning Maksimum Minimum  Median
Danmark 3311 45 13 89 19 44
Hovedstaden 1007 44 13 81 19 43
Sjeelland 290 47 12 80 19 47
Syddanmark 823 45 13 87 19 44
Midtjylland 861 46 13 89 20 45
Nordjylland 313 45 13 75 20 44
Hovedstaden 1007 44 13 81 19 43
Frederiksberg 289 41 12 80 20 38
Gentofte 188 45 14 81 20 45
Glostrup 373 45 12 75 21 44
Hillerad 111 45 12 72 19 44
Rigshospital 26 47 10 71 28 47
Renne 20 48 13 66 22 50
Sjeelland 290 47 12 80 19 47
Holbaek 55 51 13 80 19 50
Kage 131 46 12 73 20 46
Slagelse 104 47 12 80 22 47
Syddanmark 823 45 13 87 19 44
Esbjerg 33 49 10 65 35 47
Fredericia 18 44 12 67 22 43
Grasten 189 49 14 87 19 48
Kolding 18 45 12 70 20 45
Odense 211 43 13 81 20 41
Svendborg 74 48 13 75 20 49
Vejle 280 44 12 83 19 43
Midtjylland 861 46 13 89 20 45
Holstebro 39 49 14 80 28 45
Horsens 62 48 13 71 25 47
Randers 73 46 13 76 23 44
Silkeborg 282 46 14 89 20 45
Viborg 72 49 13 77 25 48
Arhus 333 45 13 78 22 45
Nordjylland 313 45 13 75 20 44
Aalborg 188 44 13 71 20 43
Hjgrring 125 46 13 75 21 46
Privat

Privatklinikker 17 47 12 72 29 44
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Biologisk behandlede leddegigt patienter

Figur 1. Antal drligt igangsatte biologiske behandlingsserier (1. biologiske praeparat givet) for patienter

med leddegigt fordelt pd regioner og for hele landet.
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Faglige kommentarer

Pa landsplan har antallet af igangsatte behandlinger i 2015 vaeret pa 10 per 100.000
indbyggere, hvilket afspejler at gennem de seneste 4 ar er et konstant antal af
leddegigtpatienter startet fgrste biologisk behandling.

Der er mindre forskelle pa tilvaeksten af nye patienter for de enkelte regioner, og forskellene
Regionerne imellem er betydeligt mindre udtalte end i de tidligere ar. Region Nordjylland og
Region Midtjylland ligger under landsgennemsnittet, hvorimod Region Sjeelland og Region
Hovedstaden ligger svarende til landsgennemsnittet og Region Syddanmark over. Det skal
bemaerkes, at projektpatienter, der far blindet biologisk behandling, ikke er medtaget.
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Figur 2. Antal leddegigtpatienter i biologisk behandling fordelt pd regioner og for hele landet.
(patienterne er registreret i den region, hvor behandlingen er givet)

Antal patienter pr 100.000 indbyggere

120
+—
' X
K 0
807 X . g
o g N .
*
A - B .
7 =
= -
A
O
N
T T | I | |
2010 2011 2012 2013 2014 2015

|O Hovedstaden -+ Sjelland > Syddanmark A\ Midtjylland [] Nordjylland >K Danmark

Faglige kommentarer
e Den fortsatte stigning skyldes, at der vedvarende kommer nye patienter til, som har behov for

biologisk medicin, samtidig med at patienterne fra de tidligere ar fortsat har behov for
behandling.

o Der er en betydelig regional forskel pa antal patienter i biologisk behandling med nzesten
dobbelt sa mange patienter per 100.000 indbyggere i Region Sjalland end i Region
Nordjylland. Der er flere mulige forklaringer herpa:

i.  Andelen af patienter, som fglges i primeersektoren, varierer. Det kan skyldes f.eks.
forskelle i reumatologisk kapacitet pa hospital og i specialleegepraksis, samt
geografiske forhold som vanskeligggr sygehuskontakt.

ii.  Forskellig praksis i regionerne eller pa afdelingerne for, hvornar start pa (og ophgr
med) biologisk behandling findes indiceret.

iii.  Der kan vaere forskel pa, hvordan visitation til og kontrol af biologisk behandling er
organiseret pa afdelingerne.

iv.  Forskelle i patientsammensatningen mht. sygdommens sveerhedsgrad, sociale forhold
m.m.

v.  Daprojektpatienter ikke indgar i opggrelsen, vil afdelinger, som har mange
projektpatienter, fremsta som om de satter feerre patienter i behandling, end der reelt
er tale om.

Figur 3. Antal pdbegyndte biologiske behandlinger pr dr fordelt pd praeparat for patienter med leddegigt,
hele landet. (patienter der skifter fra et biologisk praeparat til et andet indgar flere gange i figuren)
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Antal patienter
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Faglige kommentarer
Anvendelsen af de forskellige biologiske praeparater afspejler:

e Hvornar de biologiske preeparater er blevet markedsfgrt.

e Hvornar de er blevet tilgaengelige for patientbehandling i Danmark.

e At RADS’ leegemiddelrekommendationer for anvendelse af biologisk medicin i 2015 i hgj grad
efterleves. Ifglge RADS’ legemiddelrekommendationer var Certolizumab pegol (Cimzia ®) 1.
valg til behandling af leddegigtpatienter i 2013, sommeren 2014-15 var Abatacept (Orencia®)
1. valg og siden sommeren 2015 har det biosimilleere infliximab-praeparat remsima vaeret
farstevalg.
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Figur 4. Antal igangvarende biologiske behandlinger fordelt pd praparat for patienter med leddegigt,
hele landet. (patienter, der har faet flere biologiske behandlinger, teeller med flere gange)
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Faglige kommentarer
e [2015 er TNF-a heemmerne Etanercept (Enbrel®) og Adalimumab (Humira®) fortsat de mest

brugte biologiske medicintyper i leddegigtbehandlingen.

e Biologiske preeparater med andre virkningsmekanismer (Rituximab (MabThera®), Abatacept
(Orencia®) og Tocilizumab (RoActemra®)) anvendes til et stigende antal patienter.

e Se ogsa faglige kommentarer til figur 3.
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Figur 5. Antal igangvaerende biologiske behandlinger pr. 31.12.2015 for patienter med leddegigt fordelt
pd regioner.
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Summen af den rgde og grgnne sgjle angiver det totale antal, der er behandlet i pdgeeldende region,
mens den bla angiver patienter behandlet i andre regioner.

Bemaerk at de ngjagtige veerdier for antal behandlet i egen region (rgd), modtaget fra andre regioner
(grgn) og afgivet til andre regioner (bld) og uoplyst bopeel (brun) er anfgrt ud for hver sgjle som antal
pr. 100.000 indbyggere.

Faglige kommentarer
e En mindre gruppe patienter behandles uden for hjemregionen. Feenomenet er mest udtalt i

Region Sjeelland samt regionerne Midt- og Nordjylland
e Region Hovedstaden, Syddanmark og Midtjylland modtager flest patienter fra andre regioner.
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Bilag 2. Dataindsamling

Datagrundlag

[ drsrapporten opggres resultaterne for de kvalitetsindikatorer, som Dansk Reumatologisk Selskab har
vedtaget at anvende i overvagningen af behandlingen af leddegigt.

Siden januar 2006 har afdelingerne ikke kun registreret patienter i biologisk behandling, men ogsa
patienter med nydiagnosticeret leddegigt uanset behandling. Fra efteraret 2007 er man i tilleeg
pabegyndt registrering af alle nyhenviste patienter med leddegigt uanset behandling. Pa sigt skal alle
leddegigtpatienter uanset behandling registreres i databasen.

I denne arsrapport offentligggres kvalitetsdata samlet for leddegigtpatienter og rygsgjlegigtpatienter,
uanset hvilken behandling de har modtaget eller modtager (NSAID, DMARDS og/eller biologiske
behandling). Data fra patienter, der indgar i projekter, hvor den medicinske behandling ikke er blindet,
indgar i opggrelsen. Patienter, der deltager i projekter, hvor medicinen er blindet, indgar derimod
ikke.

I materialet indgdr opggrelser fra hele landet pa baggrund af dataregistrering frem til 31. december
2015.

Alle patienter med gyldigt CPR-nummer, diagnose, angivelse af praeparat og startdato for behandling
er inkluderet.

Enheder der indberetter til DANBIO

[ 2015 har 24 reumatologiske afdelinger indberettet til databasen. Dette omfatter samtlige af landets
reumatologiske afdelinger, som alle behandler patienter med leddegigt.

Desuden indberetter over 22 privatpraktiserende speciallaeger i reumatologi til databasen. Data fra
specialleegepraksis er opgjort under ét. Data fra speciallaeegepraksis omhandler kun DMARD
behandlede patienter med leddegigt, da praktiserende specialleeger ikke behandler med biologisk
medicin.

Biologisk behandlede patienter

Siden databasens start har i alt 14.700 reumatologiske patienter modtaget biologisk behandling totalt
set. Heraf har 7.800 leddegigt, 2.000 spondylartrit (rygsgjlegigt), 2.300 psoriasisgigt og 2.800 en anden
diagnose (inkl. uoplyste). En del patienter er ophgrt med behandling igen, og i lgbet af ar 2015 modtog
i alt 9.900 patienter biologisk behandling, heraf havde 5.100 leddegigt.

DMARD-behandlede patienter

Siden 2006 er i alt 38.300 patienter i DMARD-behandling blevet registreret i DANBIO. Heraf er 7.100
efterfglgende startet i biologisk behandling. De resterende 31.200 patienter har aldrig modtaget
biologisk behandling for deres sygdom, heraf har 19.100 patienter leddegigt.

87
DANBIO - National arsrapport 2015 - Revideret version, oktober 2016
Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk



http://www.rkkp.dk/

Longitudinel registrering af leddegigtpatienter

Leddegigt er en kronisk sygdom, som ikke kan helbredes. Der er derfor behov for livslang overvagning
og behandling. Patienterne registreres i databasen i forbindelse med at diagnosen stilles (dette blev
pabegyndti 2006), nyhenvises til en reumatologisk afdeling (siden efteraret 2007) eller samtidig med
iveerksaettelse af biologisk behandling (siden 2000). Nar patienten oprettes i databasen, registreres en
raekke stamoplysninger (diagnose, diagnosetidspunkt, tidligere medicinsk behandling). Ved
opfelgende kontrolbesgg registreres patientens sygdomsaktivitet, funktionsniveau, behandling,
behandlingseffekt, bivirkninger til behandlingen m.m. Ved seponering (ophgr) af behandlingen
registreres arsag til ophgr.

Fra efteraret 2007 geelder fglgende minimumskrav til registrering (med enkelt justering geeldende fra
2014):
o Alle nydiagnostiserede eller nyhenviste leddegigtpatienter skal registreres, uanset hvilken
behandling de modtager.
o Alle leddegigtpatienter, der pabegynder biologisk behandling, skal registreres.
e Stamdata registreres ved fgrste besgg.
e Opfplgende data angdende behandling, sygdomsaktivitet og bivirkninger registreres minimum
1 gang arligt.
e Rgntgen af haender, handled og forfgdder tages pa diagnosetidspunktet/start pa
DMARDs/biologisk behandling og efter 12 og 24 maneder samt i gvrigt ved skift af
DMARD /biologisk behandling og 1 ar derefter.
e Behandlingsskift udggr en ny baseline.
e Patienterne fglges i princippet i databasen livslangt.

Longitudinel registrering af rygsgjlegigtpatienter
Rygsgijlegigt er en kronisk sygdom hos patienter, som ligeledes fglges i databasen.

Alle patienter med rygsgjlegigt og i behandling med biologiske leegemidler samt nydiagnosticerede
rygsgjlegigtpatienter har siden 2015 skullet registreres med fglgende:

Alle nydiagnosticede eller nyhenviste rygsgjlegigtpatienter skal registreres

Alle rygsgijlegigtpatienter, der pabegynder biologisk behandling, skal registreres.

Stamdata registreres ved fgrste besgg.

Behandlingsskift udggr en ny baseline.

Opfglgende data angdende behandling, sygdomsaktivitet og bivirkninger registreres minimum
1 gang arligt
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Bilag 3. Vejledning i fortolkning af resultater

I det fglgende gives en vejledning i, hvorledes resultaterne i drsrapporten skal leeses.

Indikatortabeller

Tabellerne i rapporten omfatter resultater for specialleegepraksis (samlet), de enkelte afdelinger,
regioner og landsgennemsnittet for opggrelsesaret og to tidligere ar. Nedenfor beskrives indholdet af
tabellerne:

Standard: Angiver den af DRS fastsatte standard for, hvor stor en andel (%) af det samlede antal
patientforlgb, der som minimum /hgjst ma forventes at leve op til kravet relateret til den pageeldende
indikator. Et "<” foran procentvaerdien angiver at indikatorverdien hgjst ma antage denne for at
standard er opfyldt.

Standard opfyldt, Ja/Nej: Angiver, om standarden er opfyldt for afdelingen/regionen/landet. "Ja”
indikerer, at den absolutte veerdi for afdelings-, regions-/landsresultatet opfylder standarden. "Nej”
viser, at standarden ikke er opfyldt.

"Ja*” er udgdet, men blev tidligere brugt til at markere, at afdelings-, regions-/landsresultatet ikke
opfyldte standarden, men at standarden var indeholdt i sikkerhedsintervallet for estimatet.

Taeller/navner: Angiver det samlede antal patienter, der indgar i indikatorberegning (nzevner), og de
der opfylder kriteriet for indikatoren (teeller) i beregningen af den pageeldende indikatorveerdi. For
alle indikatorer gelder det, at patienterne ikke indgar i beregningen af indikatoren, safremt der for
den relevante variabel i registreringsskemaet er angivet "uoplyst” eller at data mangler for at forlgbet
kan indga i beregningen. Patienter ekskluderes, hvis den pagaeldende aktivitet er bedgmt "ikke
relevant”. Der vil derfor vaere forskel i antallet af patientforlgb, som indgar i beregningen af de enkelte
indikatorer.

Andel patientforlgb som opfylder kravet, % (95 % CI): Angiver den procentvise andel af det
samlede antal patientforlgb, der lever op til kravet i relation til den pagzaldende indikator. For at fa et
indtryk af den statistiske usikkerhed ved bestemmelse af indikatorveerdien er der anfgrt et 95 %
konfidensinterval (95 % CI), som angiver, at den "sande” indikatorveerdi med 95 % sandsynlighed
befinder sig indenfor det opstillede interval. Konfidensintervallets bredde afspejler med hvilken
praecision, indikatorveerdien er bestemt. Periodeangivelsen refererer til opggrelsesperiode.

Kontroldiagrammer (enheder)

Grafisk praesentation af resultaterne for hver region hhv. afdeling. Diagrammerne giver en oversigt
over den fastsatte standard (lodret stiplet, grgn streg), landsresultatet og regionsresultaterne hhv.
afdelingsresultaterne for hver enkelt indikator (bla prikker) angivet med tilhgrende 95 %
konfidensintervaller (bla vandrette streger).
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Bilag 4. Alvorlige bivirkninger indrapporteret via DANBIO i 2015

Tabel 1. Grupperede alvorlige bivirkninger pr. 100 behandlingsdr. Alle reumatologiske patienter i
biologisk behandling.

Kategori Malignitet Infektion Allergi Kardiovaskulaere Hzematologiske Neurologiske Andet

Database 0.502 0.708 0.568 0.231 0.048 0.096 0.465

Bivirkningerne er indrapporteret af den behandlende reumatolog og vurderet at veere relateret til
behandlingen. Tabellen omfatter alvorlige bivirkninger, som er indrapporteret siden databasens start.

Faglige kommentarer
Inddelingen af bivirkninger er udelukkende sket pa baggrund af indberetningerne til DANBIO og ma

betragtes som en meget grov inddeling. Der har ikke veeret udfgrt kontrol af rigtigheden af
bivirkningerne til den biologiske medicin. Antallet af bivirkninger pr. 100 behandlingsar ma derfor
betragtes som ukorrigerede radata.

Siden 2006 har det veeret muligt via www. DANBIO-online.dk direkte at anmelde en medicinbivirkning
til Sundhedsstyrelsen/ Enhed for Leegemiddelovervagning og Medicinsk Udstyr, og siden 2010 har
DANBIO féet tilbagemeldinger om de anmeldte bivirkninger.

Enhed for Laegemiddelovervagning og Medicinsk Udstyr, Leegemiddelstyrelsen, modtogi 2015 samlet 83
indberetninger direkte fra DANBIO-online, som omhandler 168 bivirkninger til biologisk og/eller
DMARD-behandling (det vil sige, at der er flere indberetninger, der bade omhandler DMARDs og
biologiske lzegemidler). Heraf var de 73 relateret til biologiske praeparater og 19 til DMARD. I tabel 2
herunder er bivirkningerne inddelt efter MedDRA SOCs (organklasser) foretaget af Enhed for
Laegemiddel-overvagning og Medicinsk Udstyr.

Antallet af indberetninger pa 83 er betydeligt flere end i 2014 og svarer til maengden af indberetninger
forud for 2014, hvor antallet blot var 29.
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Tabel 2 Oversigt over bivirkninger hos patienter i biologisk behandling indrapporteret fra DANBIO-
online i 2015. Inddelt efter MEDDRA SOCs (organklasser).

Bivirkninger inddelt efter SOC Total Biologisk

N
O

Svulster (godartede, ondartede og uspecificerede svulster inkl. cyster og polypper)
Almen pavirkning og reaktion i forbindelse med adminstration af medicin
Infektioner

Sygdomme i hud og underhud

Kirurgiske og medicinske procedurer

Sygdomme i immunsystemet

Forstyrrelser i nervesystemet

Lidelser i luftveje, thorax og mediastinum

Karlidelser

Lidelser i mave-tarmsystemet

Underseggelser og udredning

Nyre- og urinvejslidelser

Lidelser i blod- og lymfesystemmet

Muskel, skelet- og bindevavslidelser

Hjertelidelser

Skader, forgiftninger og komplikationer til behandlingsprocedure
Graviditet, puerperium og perinatale tilstande

@jenlidelser

Lever- og galdevejslidelser

Psykiatriske lidelser

Sociale forhold (graviditet hos partner)

= NN
NN W

T HFEHE HHEHEHFLOWLWOIOULTULIOOO O ON O

Ialt 155

Tabel 3. Oversigt over bivirkninger hos patienter i DMARD behandling indrapporteret fra DANBIO-online
i2015. Inddelt efter MEDDRA SOCs (organklasser).

Bivirkninger inddelt efter SOC Total DMARD

Lidelser i luftveje, thorax og mediastinum

Svulster (godartede, ondartede og uspecificerede svulster inkl. cyster og polypper)
Kirurgiske og medicinske procedurer

Muskel, skelet- og bindevavslidelser

Infektioner

Almen pavirkning og reaktion i forbindelse med adminstration af medicin
Lidelser i blod- og lymfesystemmet

Hjertelidelser

Lidelser i mave-tarmsystemet

Skader, forgiftninger og komplikationer til behandlingsprocedure
Forstyrrelser i nervesystemet

Nyre- og urinvejslidelser

Sygdomme i hud og underhud

H HEHFHHFHFHFWWDSL OO

Ialt

N
w

# Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er et eller to patientforlgb
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Bilag 5. Databasens IT-lgsning og historie

OPEN source IT-lgsning

DANBIOs IT-lgsning bestar af

 En landsdakkende webbaseret lgsning: www.DANBIO-online.dk.

* En kombineret pc- og serverlgsning for analyse af data.

¢ En touch skeerm lgsning (og tablet-lgsning) til brug for patienterne i venteveerelset.
¢ eCRF moduler med adgang for GCP-enheder

 Videochatmodul baseret pa WebRTC

« Integrationsmodul med interoperabilitet baseret pa FHIR standarden

www.DANBIO-online.dk anvender Linux som serverplatform.

Den Kkliniske kvalitetsdatabase er udviklet i zope, plone (www.plone.org) i kombination med R
(www.r-project.org) og MySQL (www.mysql.org).

Alle anvendte programmer og foretagne tilpasninger er open source, hvilket indebzerer, at de bliver
genanvendt uden licensbetaling i andre projekter - bl.a. inden for sundhedsomradet — i Danmark og i
de gvrige europaiske lande og internationalt.

Islands reumatologer har etableret databasen "ICEBIO”, som er en kopi af DANBIOs IT platform til
brug for Islands patienter.

Fra 2008 er DANBIOs IT-platform anvendt for internationalt muskelbetaendelses register (Myonet:
euromyositis.eu). Systemet har senest faet til fgjet en internatinal biobank facilitet. En dansksproget
version direkte integreret i DANBIO er implementereti 2015.

Fra oktober 2011 bruger det fgrste hospital i Tyrkiet DANBIO i tyrkisksproget version (TURKBIO:
www.turkbio.com), ved udgangen af 2015 omfattende 10 tyrkiske hospitaler. Den tyrkiske lgsning
benytter MEDDRA-baseret indberetning af bivirkninger. Det fgrste faelles dansk-tyrkiske
forskningsprojekt - DATURA - er i gang med dataindsamling understgttet af den feelles IT-platform.
Ultimo 2015 blev de fgrste tyrkiske reumatologer undervist i MRI-evaluering direkte i DANBIO-
platformens dicom-billed-modul.

Fra 2013 er implementeret rygdatabase pa et enkelt hospital i Region Hovedstaden, copspine.dk, bl.a.
for at indsamle erfaringer fra at anvende samme databaseteknologi pa forskellige sygdomsomrader,
der allerede rent personalemaessigt er i samdrift. Lgsningen er siden aftalt udbredt til Region Sjeelland.

Fra 2013 har DANBIO etableret integration til laboratoriedata og integration til de praktiserende
reumatologers systemer.

Fra 2014 er implementeret gastro-database pa et enkelt hospital. Yderligere lgsninger er pa vej inden
for uveitis og andre gjensygdomme.

Derudover er IT-platformen bl.a. udvidet med nye moduler for nem-id login, sms login, single sign-on,
adgang via sundhedsdatanettet, patientadgang hjemmefra, online smerte tegning, online scoring af MR
og rgntgenbilleder, integration til laboratorie udstyr i hjemmet, webbaseret chat og
videokommunikation. Alle nye tiltag som lgbende tages i brug enten af DANBIO selv eller af systemer
baseret pd DANBIO platformen.

Dele af DANBIOs IT-platform er omfattet af kvalitetsprocesser, der skal fgre til CE-markning efter
reglerne for Medical Software.
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DANBIOs IT-platform eri 2015 videreudviklet til Telemedicinsk anvendelse som del af EU-horizon
projektet ELECTOR.

Samlet rummer systemer baseret pA DANBIO-platformen over 200.000 patienter og over 1 mio
elektronisk udfyldte skemaer ved udgangen af 2015.

Pa leengere sigt giver det bade en raekke synergieffekter og det ngdvendige udvikler-volumen i
forbindelse med videreudviklingen af DANBIO-platformen. Samtidig abner det for nye initiativer
mellem sygdomsomrader og mellem det nationale og internationale niveau for bade kvalitets- og
forskningsinitiativer.

DANBIOs IT-platform er gennemgaet af Klinisk Information og Data og Kompetencecenter for Kvalitet
og Sundhedsinformatik, @st (KCKS-@st) i henhold til de opstillede basiskrav for landsdeekkende
kliniske kvalitetsdatabaser. Pa baggrund heraf er databasens IT-platform godkendt af Danske
Regioner.

Databasens historie

De fgrste biologiske praparater, de sdkaldte TNF-alfa-ha&emmere, blev markedsfgrt omkring ar 2000.
Pa baggrund af preeparaternes hgje behandlingspris og lovende resultater i kliniske studier tilbgd
Institut for Rationel Farmakoterapi ved overlaege, dr.med. Jens Peter Kampmann at oprette og drive en
database over disse nye behandlingsformer (Den Danske Database for Biologiske Behandlinger i
Reumatologi). Den 1. oktober 2000 pabegyndtes registreringen i et samarbejde mellem Dansk
Reumatologisk Selskab og Institut for Rationel Farmakoterapi. Databasen skiftede i lgbet af fordret
2004 navn til DANBIO. I Igbet af 2006 blev det besluttet at fusionere DANBIO med Dansk
Reumatologisk Database (DRD) under navnet DANBIO-DRD.

Frem til 1. januar 2004 husede Institut for Rationel Farmakoterapi databasen og stod for den daglige
drift inklusiv finansieringen. Derefter flyttede databasen til Hvidovre Hospital. Grundet fusion af
Hvidovre og Glostrup reumatologiske afdelinger, har databasen fra 1. oktober 2010 veeret
hjemhgrende pa Glostrup Hospital (som 1. januar 2015 blev fusioneret med Rigshospitalet under
navnet Rigshospitalet, Glostrup)

Styregruppen har reprasentation fra Dansk Reumatologisk Selskab og indtil udgangen 2014 ogsa fra
Institut for Rationel Farmakoterapi.

Styregruppen blev i 2006 suppleret med en repraesentant for Region Hovedstaden (databasens
veertsregion), Kompetencecenter for Landsdaekkende Kliniske Databaser og en repraesentant for Yngre
Reumatologer. Siden 2014 har styregruppen ogsa haft reprasentation fra Danske Reumatologer og
Fysiurgers Organisation.

Databasen overgik fra papir til webbaseret lgsning fra 1. januar 2006 og al indrapportering sker
elektronisk.

P3 alle afdelinger og hos flere praktiserende specialleeger anvendes en sakaldt kiosk-lgsning. Pa en
touchskaerm i ventevarelset registrerer patienterne selv, hvordan de har det, sdledes at al relevant
information foreligger elektronisk ved besgget hos leegen efterfglgende.

Siden 2009 har ogsa privatpraktiserende speciallaeger i reumatologi registreret patienter i databasen,
og saledes anvendes databasen nu af 22 privatpraktiserende specialleger, og i alt har 36 faet adgang
til databasen. De privatpraktiserende specialleeger honoreres ikke for at registrere i databasen, hvilket
afholder nogle fra at registrere i DANBIO. I denne arsrapport er kvalitetsindikatorerne for
specialleegepraksis opgjort under ét.

DANBIO har gradvist udbygget sin funktionalitet og rummer i dag hjeelpeverktgjer med f.eks. de
diagnostiske kriterier for leddegigt, psoriasisgigt og rygsgjlegigt. Et andet tiltag er muligheden for at
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registrere ”Arsvisit’, som kan udlgses ved behov eller én gang rligt og bl.a. omfatter registrering af
patientens komorbiditeter, livsstilsfaktorer, kardiovaskuleere risikofaktorer, livskvalitet og opdatering
af billeddiagnostik. Dele af ”Arsvisit” indebaerer, at patienten selv via touchskeerm svarer pa en raekke
spgrgsmal om for eksempel tobaks - og alkoholforbrug, motionsvaner og livskvalitet.

Et modul til monitorering af patienter med bindevaevssygdommen systemisk lupus erythematosus
(SLE) blev taget i brug 2011.

Siden 2010 er muligheden for at sgge oplysninger om en lang raekke variable hos patienter, der er
registreret pa egen afdeling/klinik, blevet yderligere udviklet. Denne flex-sggning kan fx anvendes til
kvalitetsudvikling.

12013 blev der udviklet et modul til brug for patienter med Artritis Urica (Urinsurgigt/Podegra), hvor
diagnosekriterier, sygdomsaktivitet og behandling kan registreres.

Til hjeelp for alle afdelingerne blev, der ligeledes i 2013 etableret et modul, som kunne give den enkelte
afdeling en oversigt over status i forhold til om kravene fra RADS (Rad for Anvendelse af Dyr
Sygehusmedicin) blev efterlevet.

[ efteraret 2014 er DANBIO version 5.0 udviklet, og i denne version er der lagt szerlig veegt pa
optimering af brugerfladen. Dette indebzerer at indtastningen af en lang raekke variable er gjort
betydeligt nemmere, herunder fx registrering af rgntgen-resultater.

Danske Regioner og Gigtforeningen har bevilliget stgtte til etablering og drift af Dansk Reuma Biobank
med det formal at arbejde hen mod skraeddersyede behandlinger til gigtpatienter. Sidelgbende med
etableringen af Dansk Reuma-Biobank i 2015 foregar der videreudvikling af DANBIO, saledes at fx
patient-samtykkeerkleeringer kan registreres, ligesom det er muligt hos den enkelte patient at skabe
overblik over hvornar der er taget/er planlagt bio-bank blodprgvetagning.

12015 kom det fgrste biosimileere biologiske preeparat pa markedet (remsima, inflectra), og DANBIO
udviklede hurtigt mulighed for at man nemt kunne registrere skift af biologisk behandling. Det har
medfgrt at der hurtigt er indhentet vigtig viden om effekten af behandlingsskiftet fra generisk til
biosimilaert praeparat bade i form af information om bivirkninger og sendringer i sygdomsaktivitet.

Bilag 6. Procedure ved fejl

Siden 2006 har afdelingerne selv kunnet rette fejl via DANBIO-online. | DANBIO-online kan
afdelingerne selv trakke fejllister vedr. mangelfulde eller forkerte patientdata, og afdelingerne kan
lgbende via en sggefunktion pd DANBIO-online fa svar pa, om afdelingen opfylder indikatorerne
opstillet for kronisk leddegigtpatienter. Der foregar saledes en lgbende fejlretning og opdatering af
data.
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Antaget til forsvar december 2010, forsvaret februar 2011.
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Target strategy using the DANBIO registry” in the session Quality Measures and Quality of Care
at the ACR 2014 in Boston the 17t of November. Hetland ML.
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22) First results of a European registries collaborative project to compare the spectrum of
lymphomas between different exposure groups in rheumatoid arthritis in the session
Rheumatoid Arthritis - Clinical Aspects III: Malignancies, Vaccinations, Pregnancy and Surgery
at the ACR 2014 in Boston the 17t of November. Mercer L.

23) No increased risk of developing a first invasive melanoma in rheumatoid arthritis patients
treated with biologics: Results of a collaborative project of 11 European biologics registers in
the session Rheumatoid Arthritis - Clinical Aspects: I1I: Malignancies, Vaccinations, Pregnancy
and Surgery at the ACR 2014 in Boston the 17t of November. Mercer L.

24) Genome-wide association analysis of pain reduction in rheumatoid arthritis patients treated
woth TNF inhibitors in the session pain: Basic and Clinical Aspects I1/Orthopedics. Low Back
Pain and Rehabilitation at the ACR 2014 in Boston the 19th of November. Coenen MJH.

25) Udfordringer og barrierer nar en forskningsdatabase implementers som dagligt redskab - med
udgangspunkt I den kliniske kvalitetsdatabase for reumatologi DANBIO. Sundhedsstyrelsens
conference om Nationale Kliniske Retningslinjer atholdt I DGI-byen, 28. oktober 2013.
Schigttz-Christensen B.

26) Clinical Registries - how to overcome. Status for DANBIO.
Tyrisk Reumatologisk Selskab, Izmir, Tyrkiet, september 2013, [zmir.
Jensen DV.

27) Polymorphisms in TNF-alpha/NFkB pathway and anti-tumor-necrosis-factor response in
rheumatoid arthritis. Aben forskerdag, Region Syddanmark, april 2013. Sode J.

28) Kan genetiske markgrer bruges til at optimere behandling med TNF-alfa
haemmere hos reumatoid artrit patienter? Aben Forskerdag, Region
Syddanmark, april 2013. Sode J.

29) Temadage for fysioterapeuter: Fokus pa inflammatoriske gigtsygdomme - DANBIO, en klinisk
kvalitetsdatabase. Professionshgjskolen Metropol, Kgbenhavn, januar 2013. Jensen DV.

30) DANBIO - en klinisk national kvalitetsdatabase, hvordan fungerer brugen i en travl dagligdag?
Feellesmgde: De Danske Selskaber for Infektionsmedicin, Reumatologi, Dermatologi samt
Gastroenterologi & Hepatologi, 27. november 2012, Rigshospitalet, Kgbenhavn. Jensen DV.

31) Measuring outcomes in a busy practice. In: Measuring outcomes in different settings. EULAR
Berlin. Juni 2012. Hetland ML.

32) What has DANBIO taught us regarding treatment of early rheumatoid arthritis. Symposium on
early rheumatoid arthritis in Tampere, Finland, Arr: Pfizer. June 2012. Hetland ML.

33) Can we predict outcome i.e. clinical remission and structural progression in RA? In: Predictors
in rheumatoid arthritis. Symposium at the Scandinavian Congress of Rheumatology, Arr: MSD.
September 2012. Hetland ML.

34) Biologics in rheumatoid arthritis. In: The lessons from clinical trials and registries in the 21st
century. SCR Copenhagen. September 2012. Hetland ML.

35) Kontrol eller udvikling? Elektronisk kvalitetsredskab, forskningsdatabase og patientjournal.
Udfordringer og muligheder. Erfaringer fra DANBIO - Dansk Reumatologisk Database. Pa
mgdet: Kvalitetsudvikling - hvordan kan det give mening? Foreningen af speciallzeger,
Munkebjerg Hotel, Vejle, Danmark. Oktober 2012. Hetland ML.
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36) The value and feasibility of establishing and maintaining registries in rheumatology; The
DANBIO Experience. Arr. Tyrkisk Reumatologisk Selskab, April 2012, Izmir, Tyrkiet. Dreyer L.

37)”Klinisk og radiologisk status pa ambulante patienter med reumatoid artrit fulgt hos laege, i
shared care eller hos sygeplejerske - et to-arigt randomiseret studie”. Aben Forskerdag,
Fredericia april 2012. Primdabhl, ], Horn HC, Hgrslev-Petersen K.

38) Clinical and radiological outcome in outpatients with rheumatoid arthritis followed by medical,
nursing or shared care - a two year randomised controlled study. EULAR kongressen, Berlin
2012. Primdahl, J, Horn HC, Hgrslev-Petersen K.

39) “Shared care and nursing consultations a useful alternative to rheumatologist initiated follow-
up. Results from a two-year randomized controlled trial”. Scandinavian Congress of
Rheumatology, Kgbenhavn, september 2012. Primdahl J, Horn HC, Hgrslev-Petersen K.

40) DANBIO - et eksempel pa registrering af patienter med kronisk sygdom, som bruges bade i den
daglige klinik og til forskning. Arr. Danmarks Blgderforening, temadag, November 2011. Jensen
DV.

41) How far has DANBIO come in 10 years? Foredrag ved DANBIOs 10 ars jubileeumsseminar,
Kgbenhavn. September 2011. Hetland ML.

42) “The nationwide Danish DANBIO registry of RA patients - what can be learned?” Experiencia,
Arr: BMS. September 2011. Hetland ML.

43) Bechterewforeningens landsmgde: Bechterewprisen gik for nyligt til DANBIO databasens
ledelse. Hvilken forskel kan DANBIO ggre for patientbehandlingen fremover? Maj 2011.
Hetland ML.

44) Aftenkursus for Yngre Reumatolger: Hvilke vigtige resultater har DANBIO givet os? Gentofte
Hospital. Marts 2011. Hetland ML.

45) Region Hovedstaden: Sikkerhed og effektivitet - Seminardag om klinisk kvalitet og
patientsikkerhed. Foredrag: DANBIO databasen - hvor effektive er biologiske praeparater i
behandling af leddegigt? Januar 2011. Hetland ML.

46) EULAR task-force on biologics registers for safety: Implementation workshop. Ziirich, Schweiz.
Foredrag: Hardware/software platforms for data collection and statistical analyses. Januar
2011. Hetland ML.

47) EULAR task-force on biologics registers for safety: Implementation workshop. Ziirich, Schweiz.
Panel: What can be learned from our mistakes and successes? How do we maintain
registration over time? Januar 2011. Hetland ML.

48) "Har forskellige typer ambulant opfglgning betydning for, hvordan self-efficacy udvikler sig
hos patienter med leddegigt?” Aben forskerdag, Fredericia, Danmark, April 2011. Primdahl J,
Wagner L, Hgrslev-Petersen K.

49) “The organization of follow-up for outpatients with rheumatoid arthritis affects satisfaction
and confidence but not disease activity, disability, pain or fatigue”. EULAR-kongressen, London
2011. Primdahl ], Wagner L, Hgrslev-Petersen K.
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50) Dokumenterede forskelle i effekt for RA, PsA og AS? Norsk Revmatologisk Forenings Hgstmgde
samt Diakonhjemmets 30 ars jubileeum. November 2010. Hetland ML.

51) Use of empirical data in understanding effectiveness and safety of biological treatment within
rheumatologic disease. An Abbott exchange Network seminar. Foredrag: DANBIO -
effectiveness data within rheumatoid arthritis, psoriatic arthritis and ankylosing spondylitis.
November 2010. Hetland ML.

52) In “Highlights in Rheumatology”, arrangeret af Dansk Reumatologisk selskab, Svendborg.
Foredrag: Registrering af kardiovaskulzere risikofaktorer i DANBIO. Hvad skal vi registrere og
hvor hyppigt? September 2010. Hetland ML og Hansen A.

53) In “Highlights in Rheumatology”, arrangeret af Dansk Reumatologisk selskab, Svendborg.
Foredrag: Effekt og praeparatoverlevelse pa baggrund af DANBIO data. September 2010.
Hetland ML.

54) Formal, baggrund, udvikling og organisering. Pligter, rettigheder og resultater. Schering Plough
Symposium, Kgbenhavn. September 2010. Hansen A.

55) Biologics registers: Benefits beyond their current scope. Progression of research studies to
electronic patient records. EULAR, Rome. June 2010. Hetland ML.

56) Controversies in anti-TNF therapy in RA. Efficacy of anti-TNFs in RA: Identical or different?
EULAR, Rome, June 2010. Hetland ML.

57) The importance of real-world data in informing clinical decisionmaking in RA. Effectiveness of
biologics. Pfizer Symposium, EULAR, Rome, June 2010. Hetland, ML.

58) Hvordan kan data fra helseregistre bedre patientbehandlingen og sikre rationel brug af
mediciner i et samfundsperspektiv? Pa mgdet “Forskning ved hjalp af helseregistre”
arrangeret af LMI, Laegemiddelindustrien, Oslo, Norge. Maj 2010. Hetland ML.

59) Scandinavian arthritis registries, Denmark. At the 33rd Scandinavian Congress of
Rheumatology in Bergen, May 2010. Hetland ML.

60) DANBIOs fortraeffeligheder. Schering Plough Symposium, Kgbenhavn. April 2010. Hansen A.

61) Kvalitetsdatabasen DANBIO. Hvordan bruges den i reumatologisk kvalitetsarbejde? Mgde i
kvalitetsradet, Glostrup Universitetshospital, marts 2010. Hetland ML.

62) Er der forskel pa effekten af forskellige TNF alfa heemmere? Om et forskningsprojekt, der ikke
kunne lade sig ggre. Staff-meeting, Glostrup Universitetshospital, marts 2010. Hetland ML.

63) “Self-Efficacy and Follow-Up with Nursing, Medical or Shared Care for Outpatients with
Rheumatoid Arthritis”. ACR-kongressen, Atlanta, USA 2010. Primdahl ], Wagner L, Hgrslev-
Petersen K.

64) DANBIO - Er kriterierne for opstart af biologisk behandling aendret fra 1999 til 2009? Schering
Plough symposium, Kgbenhavn, november 2009. Hansen A.

65) DANBIO - Dansk Reumatologisk Database. Bechterew Foreningen, marts 2009. Hansen A.

66) "Self-efficacy og reumatoid artrit: Oversaettelse og test af validitet, reliabilitet og sensitivitet af
den danske version af Rheumatoid Arthritis Self-Efficacy Questionnaire (RASE). Aben
Forskerdag, Fredericia, Danmark, April 2009. Primdahl ], Wagner L, Hgrslev-Petersen K.
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67) "The Danish version of the rheumatoid arthritis self-efficacy questionnaire (RASE). EULAR
kongressen, Kgbenhavn 2009. Primdahl ], Wagner L, Hgrslev-Petersen K.

68) MRI-Assessment of sacroiliac joint inflammation and destruction during anti-TNF-alpha
therapy - results from the Danish investigator initiated cohort study, BIOSPA. Danish
Association of Rheumatologists’ Annual Meeting, 2008. Pedersen SJ.

69) Changes in biomarkers of cartilage and bone turnover in patients with spondyloarthritis
treated with TNF-alpha inhibitors - results from the Danish investigator initiated cohort study
BIOSPA. Danish Association of Rheumatologists’ Annual Meeting, 2008. Pedersen §J.

70) Nordic database meeting in Stockholm. “Presentation of DANBIO”, April 2008. Hetland ML.

71) National Biologic Agents Databases; Observations and Future Plans: “Efficacy of biologics in
clinical practice - what do the registries show us?” Scandinavian Congress of Rheumatology,
Levi, Finland, January 2008. Hetland ML.

72) DANBIO. The Danish Experience: Establishing a nationwide registry based on open source
software. 5th European Registries Meeting, Manchester, England, September 2007. Hetland
ML.

73) DANBIO-databasen. Resultater, struktur og finansiering. 7. nationale DCCD (Dansk Crohn og
Colit Database)-mgde, Radisson SAS, Kgbenhavn, september 2007. Hetland ML.

74) ”Status from the Danish registry DANBIO”. Roche Symposium on MabThera, Copenhagen,
March 2007. Hetland ML.

75) ”Ankylosing spondylitis in Denmark - what can we learn from the DANBIO database?”
Gigtforeningens Forskningsseminar, Herlev Hospital, marts 2007. Hetland ML.

76) Biomarkers of inflammation in spondyloarthropathy. Gigtforeningens Forskningsseminar om
Morbus Bechterew, Herlev Hospital, marts 2007. Pedersen SJ.

77) Biomarkers of inflammation in spondyloarthritis. Staff-meeting Herlev Hospital, marts 2007.
Pedersen S]J.

78) "Erfaringer med 1. valg af TNF-ha&mmere i Danmark”. Foredrag ved LIS
(legemiddelinnkjgpssamarbeid) seminar om TNF-haemmere, Asker, Norge. Januar 2007.
Hetland ML.

79) "Regionale forskelle i brugen af biologiske leegemidler”. Wyeth temadag om behandling af
kronisk leddegigt. Landstingssalen, Christiansborg, januar 2007. Hetland ML.

80) European Biologics Registries Meeting, Uppsala, Sverige. Foredrag: "DANBIO - the Danish
Database for Biological Therapies in Rheumatology”. October 2005. Hetland ML.

81) Dansk Reumatologisk Selskabs efterarsmgde. "DANBIO. Aktuel status, resultater og planer for
fremtiden”, November 2005. Hetland ML.

82) Karolinska-dagen, Stockholm, Sverige. Foredrag: "Surveillance of RA from a Danish
perspective”, October 2005. Hetland ML.

83) Forskningsdag 2005 pa Hvidovre Hospital. Foredrag: "DANBIO - en landsdaekkende,
reumatologisk database”, september 2005. Hetland ML.
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84) @resunds-symposium om rheumatoid artrit: Anti TNF-behandling nu og i fremtiden. Foredrag:
"DANBIO databasen: Eksponentielt stigende antal patienter i behandling med biologiske
praeparater. Mulige implikationer heraf for indikationer, klinisk effekt og bivirkninger.”
Arranggr: Wyeth, marts 2005. Hetland ML.

85) Spondylarthritis. Nye aspekter, diagnostik og behandling. Wyeth symposium, Kgbenhavn.
Foredrag: "Dansk Biologisk Database (DANBIO): Hvad viser DANBIO om indikationer, effekt og
bivirkninger ved behandling af SpA med biologiske lzegemidler i Danmark?” Februar 2005.
Hetland ML.

86) “Remicade in Rheumatology, Dermatology and Gastroenterology”, symposium sponsoreret af
Schering-Plough, Kgbenhavn. Foredrag: “Danish Databases in Rheumatology”, January 2005.
Hetland ML.

87) Danish Society of Rheumatology, Autumn Meeting 2004: "More than 10,000 visits registered in
the DANBIO (Danish Database for Biological Therapies in Rheumatology). Present status,
results and plans for the future”, November 2004. Hetland ML.

88) Symposium om “Research in Rheumatoid Arthritis”, Gigthospitalet Skaelskgr, Arranggr:
Gigtforeningen: “Epidemiology and databases. Danish databases - data on biological
therapies.” Marts 2004. Hetland ML.

89) Temadag, H:S Hvidovre Hospital: Biologisk behandling og den biologiske database. Januar
2004. Hetland ML.

90) Efterarsmgde i Dansk Reumatologisk Selskab: Den danske database for biologiske
behandlinger i reumatologi. Hvad viser de fgrste ars registreringer os? November 2003.
Hetland ML.

91) Humira lanceringssymposium. The Danish Database for Biological Therapies - What do we
need it for? November 2003. Hetland ML.
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Bilag 8. Ordforklaring

ACR American College of Rheumatology.

ASDAS Ankylosing Spondylitis Disease Activity Score

BASDAI The Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index

BASFI The Bath Ankylosing Spondylitis Function Index

BASMI The Bath Ankylosing Spondylitis Metrology Index

CRP C reaktivt protein.

DANBIO - DRD Landsdaekkende klinisk kvalitetsdatabase for reumatologiske patienter.

DAS28 Disease activity score. Et internationalt mal for sygdomsaktivitet ved leddegigt. DAS28<3.2
afspejler ingen eller lav sygdomsaktivitet. DAS28 mellem 3.3 og 5.1 indikerer moderat
sygdomsaktivitet. DAS28>5.1 afspejler sveer sygdomsaktivitet.

DMARD Disease Modifying Anti-Rheumatic Drugs. Sygdomsmodificerende praeparat. Det hyppigst
anvendte er methotrexat. Andre DMARD:s er f.eks. salazopyrin, hydroxychloroquin (Plaquenil®),
azathioprin (Imurel®), leflunomid (Arava®), ciclosporin (Sandimmun®).

DRS Dansk Reumatologisk Selskab.

EULAR-respons Forbedring i DAS28 fra baseline. DAS28 forbedring pa >1.2: godt respons. DAS28
forbedring pa mere end 0.6 og mindre end eller 1.2: moderat respons og DAS28 forbedring mindre
end eller 0.6: intet respons.

HAQ Health Assessment Questionnaire. Bestar af et patientadministreret spgrgeskema. Herfra
udregnes HAQ-scoren (0-3), hvor score 3 betyder, at man er 100% afthaengig af hjzelp fra andre til

hverdagens ggremal.

MedDRA SOCs “Medical Dictionary for Regulatory Activities”. Medicinsk terminologi der bruges til
klassifikation af bivirkninger. Klassificeres efter organklasser “System Organ Class (SOC)".

PsA Psoriasis artrit = psoriasisgigt.
RA Reumatoid artrit = leddegigt.
SpA Spondylartritis = rygsgijlegigt.

TNF-a-haemmer Tumor Necrosis Factor Alpha ha&emmer. De fem biologiske praeparater adalimumab,
etanercept, infliximab, certolizumab pegol og golimumab er alle TNF-a-haammere.

VAS Visuel analog skala. Pa en 100 mm lang, ret linie markerer patienten f.eks. hvor mange smerter
han/hun har, idet 0 mm er "ingen smerte” og 100 mm er "veerst teenkelige smerte”. Antal mm udmales
efterfglgende. Benyttes ogsa til patientens score af, hvor meget gigten for tiden pavirker hans/hendes
tilstand (VAS-global) og til leegens score af sygdommens aktivitet (VAS-laege).
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Bilag 9. Regionale kommentarer
Kommentarer fra Region Syddanmark
Sydvestjysk Sygehus har fglgende bemaerkninger:

Indikator 1. Vi har implementeret pakke forlgb til ny diagnosticerede leddegigt patienter. Der bland
anden skal sikres at alle patienter bliver korrekt registreret i DANBIO. Forventes ati 2016 er der en
deeknings grad pa over 80% for indikator 1.

Indikator 3. Indikator 3 er nyt og vi var ikke klare over at der skulle tages stilling til behandlings
justering i hvert registrering i DANBIO. Alle involverede (leeger, sygeplejersker) er informeret om det.

Indikator 7a. Alle patienter som er ny diagnosticeret har vaeret igennem en rtg undersggelse, men
desveerre er det ikke registreret. I de nye pakke forlgb er lagt veegt pa den korrekte registrering af alle
patienter i DANBIO. Angdende rtg kontrol efter 1-2 ar, synes vi at dette er ikke ngdvendigt hos alle
patienter. Pa reumatologisk afdeling i Esbjerg bruges der Ultralyd til diagnosticering og monitorering
af leddegigt patienter. Ultralyd er mere specifik og sensitiv til at visualisere abnormiteter i
brusk/knoglerne end almindelige rtg undersggelse. Vi tvivler pa hvor meget en rtg undersggelse
kontrol hos alle ny diagnosticerede RA patienter kan give et bedre kvalitet af deres behandling,
tveertimod dette kan indlgse ungdvendige undersggelse og mere arbejdspraes pa vores RTG afdeling.

Indikator 7b. Alle patienter som skal startes op i biologisk behandling skal have en maksimum 6
maneder gammel rtg status og dette sikres via vores bio-konference ellers se kommentar pa 7a.

Indikator 8. Der er implementeret pakke forlgb som bland anden skal sikre at ny diagnosticerede
patienter med rygsgile gigt bliver registreret ved debut af sygdommen.

Indikator 9. Mange patienter med rygsgjle gigt kan opleve et meget mild sygdoms forlgb som ggre ikke
ngdvendigt at vi fglger dem meget teet. Der er patienter som ses 1 gang arligt og hos disse patienter
kan veaere vanskeligt at efterkomme gnsket om 3 gang registrering den fgrste ar. Dette er blevet
drgftet ved sidste DANBIO darsmgdet, hvor flere afdelinger oplever den samme problem som os. Der er
besluttet at dette spgrgsmal skal tages op ved naeste mgde hvor indikatorerne skal gennemgas.

Kommentarer fra Region Midtjylland
Kommentarer vedr. DANBIO arsrapport 2015 fra Reumatologisk Afd. U, AUH.:

Afdelingen har malopfyldelse pa Indikator 1,2,4,5,6 (Indikatorerne 4,5,6 har ikke fastlagte
kvalitetsmal), 7b,8,11,12 og 13.

Der er sket en gennemgaende forbedring pa de fleste parametre sammenlignet med tidligere
ar.

Samlet vurderes afdelingens resultat tilfredsstillende, og det forventes at resultatet for
rgntgenundersggelse ved leddegigt vil bedres med de nye registrerings muligheder jf.
nedenfor.

Kommentarer til de enkelte indikatorer:

Indikator 1 - Nydiagnosticerede leddegigt patienter skal fglges med tzet kontrol

* Afdeling U 89 % mod 66 % i 2014, d.v.s. fremgang - kvalitetsmalet pa 80 % er naet.
» Resultatet betragtes som tilfredsstillende.

Indikator 2 - Patienter med leddegigt skal fglges longitudinelt
* Afdeling U 94 %,- kvalitetsmalet pa 90 % er naet.
* Resultatet ma pa denne baggrund betragtes som tilfredsstillende.
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Indikator 3 - Patienter med leddegigt skal have velbehandlet sygdom

« Indikatoren er introduceret i lgbet af 2015, hvilket har givet udfordringer i forhold til
malopfyldelsen.

« Indikatoren lzegger op til, at hgjst 20 % af patienterne har DAS28 > 3,2 og et eller flere
haevede led, hvor er ikke er taget stilling til behandlingsintensivering.

« Afdeling U opnar her et resultat pa 30 % mod landsgennemsnittet pa 36 % og Region
Midt gennemsnittet pa 27 %.

¢ Information fra Danbio om, at der ved DAS28 > 3,2 og et eller flere haevede led (der
fremkommer her en "Alert” boks) kom sent, hvilket har gjort det vanskeligt at reagere
retttidigt. Det er ikke muligt at efterregistrere.

¢ CRP resultater, der indgar i DAS28 beregningen foreligger ofte ikke ved konsultationen
hvilket ggr pd vanskeligt at afggre, om behandlingsmalet er tilfredsstillende.

* Der er sdledes her logistiske forhold der ggr malopfyldelse seerdeles vanskelig ogsa
fremadrettet.

Indikator 4 - Patienter med leddegigt skal have hgjt funktionsniveau

¢ Indikatoren har intet kvalitetsmal fastlagt.

 Afdelingen U opnar her 63,8 %, sv.t. til i 2014, landsgennemsnittet er 64,5 %

« Indikatoren er alene baseret pa patientens egen vurdering, og kan derfor veeret praeget
af kulturelle, alders- og sygdomsmaessige forhold.

« Indikatoren tager ikke hgjde for, for hvor lang tid patienten har haft leddegigt.

¢ Afdeling U har en del patienter som er henvist pga. komplicerede forlgb fra
specialleegepraksis og andre afdelinger i og udenfor regionen, hvilket gger andelen af
komplicerede patienter med sveer sygdom, og dermed risikoen for et lavere
funktionsniveau.

» Resultatet betragtes som tilfredsstillende.

Indikator 5 - Patienter med leddegigt skal have velbehandlede smerter

« Indikatoren har intet kvalitetsmal fastlagt.

« Afdelingen U opnar her 60,6 %, mod 59,5 % i 2014, landsgennemsnittet er 57,3 %
« Indikatoren er alene baseret pa patientens egen vurdering og tager ikke hgjde for
kulturelle, alders- og sygdomsvarighedsmaessige forskelle i landets forskellige
afdelinger.

» Resultatet betragtes som tilfredsstillende.

Indikator 6 - Patienter med leddegigt skal have hgj livskvalitet

« Indikatoren har ikke et fastlagt kvalitetsmal

¢ Afdeling U opnar 53,0 % mod 51,7 % i 2014, landsgennemsnittet er 51,8 %

« Indikatoren er alene baseret pa patientens egen vurdering og tager ikke hgjde for
kulturelle, alders- og sygdomsvarighedsmaessige forskelle i forskellige afdelinger.

» Resultatet betragtes som tilfredsstillende.

Indikator 7a - Nydiagnosticerede patienter skal have taget rgntgenstatus ved
diagnosetidspunktet

» Der skal foretages rgntgenundersggelse indenfor 6 maneder fgr/efter
diagnosetidspunktet SAMT indenfor et til to ar efter diagnose datoen.

¢ Indikatoren er ny (fra 2014) - og den var primzert meldt ud alene med rgntgen 6
maneder fgr/efter diagnosetidspunktet.

« Indikatoren blev @&ndret til ovenstdende ordlyd i forbindelse med praesentationen af de
forelgbige data for de indberettende afdelinger 1. april 2016.

» Afdeling U opnar her 18 %, mod 10 % i 2014, landsgennemsnittet er 13 %.

o [ Afdeling U er ca. 80 % af alle nydiagnosticerede patienter med leddegigt i
forskningsprojekter, hvor rgntgen undersggelse gennemfgres systematisk, men hvor
billederne er blindede i projektperioden. Dette forhold indebzerer darligere
malopfyldelsen.
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« Dette betyder, at afdelingen i princippet opfylder indikatoren (alle far foretaget rgntgen
undersggelse) - men det fremgar ikke af Arsrapporten

¢ Danbio har reageret pa kritikken og fremtidigt (fra maj 2016) er abnet mulighed for at
registrere undersggelsesdato, med angivelse af "til rddighed, men endnu ikke

evalueret”.

Indikator 7b - Praevalente patienter skal have taget rgntgen i forbindelse med behandlingsskift

« Afdeling U opnar 76 % mod 69 % i 2014 og 47 % i 2013, landsgennemsnit er 51 %.

o | Afdeling U er ca. 80 % af nydiagnosticerede patienter med leddegigt i
forskningsprojekter, hvor rgntgen undersggelse gennemfgres systematisk, men hvor
billederne er blindede i projektperioden. Dette giver store problemer i forhold til
malopfyldelsen.

 Resultatet af dette er, at afdelingen i princippet opfylder indikatoren - men dette kan
IKKE laeses af arsrapporten jf. ovenfor.

« Dette forhold skulle vaere elimineret fremover, idet der fra maj maned 2016 er dbnet
mulighed for at registrere undersggelsesdato, med angivelse af "til radighed, men
endnu ikke evalueret”.

« | lyset af ovenstdende vurderes resultat som tilfredsstillende.

Indikator 8 - Nydiagnosticerede patienter med rygsgjlegigt skal registreres med resultatet af

parakliniske undersggelser

e Indikatoren er ny fra 2015.

« Afdeling U opnar 80 % mod 23 % i 2013, landsgennemsnit er 41 %, kvalitetsmal er 80%.
 Resultatet vurderes som tilfredsstillende.

Indikator 9 - Nydiagnosticerede patienter med rygsgijlegigt skal fglges med teet kontrol

e Indikatoren er ny fra 2015.

» Afdeling U opndr 60 %, mod 39 % i 2013, landsgennemsnit 43 %, kvalitetsmal 80 %.

» Patienter med mild sygdomsaktivitet kraever ikke ngdvendigvis to besgg det fgrste ar.

« Patienter, som er overtaget fra andre afdelinger behgver ikke ngdvendigvis 2 besgg det
farste ar.

« Patienter, som har haft langvarigt forlgb i afdelingen inden diagnosetidspunkt og har et
mildt forlgb behgver ikke ngdvendigvis 2 besgg det fgrste ar efter diagnosen.

« Resultatet vurderes som tilfredsstillende ud fra ovenstaende.

Indikator 10 - Rygsgjlegigtpatienter skal fglges longitudinelt i DANBIO med henblik pa
sygdomsaktivitet og behandling

e Indikatoren er ny fra 2015.

¢ Afdeling U opnar 79 %, mod 82 % i 2014, landsgennemsnit 75 %, kvalitetsmal 80 %.
« Indikatoren omfatter alle patienter, ogsad patienter uden biologisk behandling.

e Indikatoren krzever, at der er registreret behandling, herunder NSAID.

« Patienter med et langvarig sygdomsforlgb, som fgrst er registreret i DANBIO i
forbindelse med opstart med biologisk behandling har ikke ngdvendigvis faet registreret
NSAID behandling, idet dette ikke var et krav tidligere.

« Patienter, hvor tilstanden er i ro ses ikke rutinemaessigt med minimum 12 mdr.
interval.

 Resultatet vurderes med baggrund i ovenstaende som tilfredsstillende.

Indikator 11, 12 og 13 - Rygsgjlepatienter skal fglges longitudinelt i DANBIO med BASDAI,
BASFI og BASMI

¢ Indikatoren er ny.

* Afdeling opnar 93, 93 0g 93 %, mod landsgennemsnittet 94, 94 og 79. Kvalitetsmal 80%.
» Alle patienter ses ikke med 2 besgg indenfor 12 mdr., dette vil reducere
opfyldelsesgraden.

» Resultatet betragtes som tilfredsstillende.
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Kommentarer vedr. DANBIO arsrapport 2015 fra Reumatologisk klinik, Randers:
Overordnet har der i Reumatologisk klinik, Randers veret stor fokus pa at fa samtlige patienter

registreret i Danbio.

Ambulatoriet har fra medio 2014 til primo 2015 haft fokus pa at fa registreret stgrstedelen af vores
kendte artritpatienter i Danbio, sidelgbende med oprettelsen og registreringen af nye artrit patienter.
Indtil 2014 har der kun veeret registreret de biologisk behandlede patienter.

Reumatologisk klinik har, som hele landet, veeret udfordret med en fordeling af vores ressourcer i
forhold til overholdelsen af udredningsretten. Vi har vearet traengt af programaflysninger grundet
blandt andet kurser og sygdom blandt personalet, hvilket har medfgrt behov for en massiv indsat for
at fa patienterne fordelt ud pa de resterende programmer.

Dette har desvaerre, omend modvilligt, grundet omfordeling af ressourcer og behov for hard
prioritering af opgaver mindsket fokus pa opfglgningen pa Danbio-registreringen.

Den praktiske tilgang til den daglige patientregistrering har ikke vaeret optimal, sa en ny strategi er
underudarbejdelse m.h.b. pa optimering af det opfglgende arbejde.

Indikator 1:

Nydiagnosticerede Ra patienter fglges teet.

I henhold til Danbio arsrapport 2015 hgringsversion, har det har vist sig at veere vanskeligt at
identificere denne patientgruppe entydigt, bl.a. p.g.a. fglgende forhold, hvilket Reumotiologisk klinik,
Randers ogsa har kunne tilslutte sig:

. For en del patienter er diagnosetidspunkt ikke registreret/kendt (Patienter under
observation) og patienter der observeres uden dmard registreres ikke i Danbio i ved 1. konsultation.

. En del leddegigtpatienter henvises fra primaersektoren med veletableret diagnose mhp
intensivering af behandlingen og disse kan fejlagtigt blive regitreret som nydiagnosticeret i DANBIO.
Vi har i Reumotilogisk klinik observeret, at dette gaelder szerligt, hvis de ikke har vaeret oprettet i
Danbio ved tidligerere behandler.

. Flere variable indgar i indikatoren, og hvis der er ufuldsteendige visits indgar patienten
ikke i indikatoren. Vi har i Reumatologisk klinik veeret udfordret i form af mange programaflysninger
grundet kurser, sygdom og andet, hvilket har medfgrt feerre ressourcer til registreringen af Danbio.
Desuden har der i Reumatologisk klinik, Randers veaeret meget stor fokus pa fortsat at kunne
overholde udredningsretten, hvilket ogsa har betydet allokering af ressourcer hertil.

Dog skal det noteres, at Reumatologiske klinik, Randers har en forbedring fra tidligere 17% af de
nydiagnosticerede til 45 % registreres 2 gange arligt.

Indikator 2

Ra patienter fglges longitudinelt.

Denne indikator er opfyldt.

Afdelingen har tidligere primeert haft focus pa at registrere patienter, der var i biologisk behandling og
ikke registreret patienter i DMARD behandling.

Flere af leddegigtpatienterne ses ikke rutinemaessigt med fastlagte intervaller, men snarere efter
patientens eget behov ("on demand”), hvilket kan vaere med intervaller pa mere end 12 mdr. Dette kan
veere arsag til, at Randers ikke ligger i toppen. Desuden har patienter i stabil fase ogsa matte give plads
til udredningspatienter for at opfylde udredningsretten.

Indikator 3

Velbehandlede patienter udfra sygdomsaktivitet.

Denne indikator er opfyldt.

Der forekommer en stor del uoplyste i denne indikator, hvilket omfatter patienter, som ikke har har en
DAS28 maling i indikatoraret eller DAS28 maling over 3.2 uden oplysning om hzevede led, og som
dermed ikke kan indga i beregningen. Dette vil traekke ned i det samlede resultat.
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Indikator 4

Indikator 5

Indikator 6

Patienterne har hgj livskvalitet, hgjt funktionsniveau og velbehandlede smerter.

Disse data er farvet af klinikkens strategi for, hvordan patienterne fglges op. Patienterne behandles
efter need-to-treat-princippet, samtidigt med at patienterne indprintes at de ved hvert leegebesgg skal
registreres i Danbio. Dette har medfgrt en stor maengde akut visits, hvilket nedbringer det samlede
gennemsnit for smertebehandling, livskvalitet og funktionsniveau.

En strategi for at forbedre resultaterne i disse 3 indikatorer kunne vare at mindske eller undlade at
registrere akutvisits i Danbio og kun registrere statusvisit.

Indikator 7a (incidente)
Patienter med leddegigt skal have taget rgntgen status (haender, handled og fgdder)
Er opfyldt.

Indikator 7b (praevalente)

Ptt. der har faet taget rgntgen status af heender, handled og fedder fgr diagnosestart eller indenfor 6
mdr efter diagnosestart SAMT indenfor et til to ar efter diagnosedatoen.

Nydiagnosticerede patienter. For at sikre alle to ars opfglgningstid er indikatoren tidsforskudt, sa der
ses pa patienter diagnosticeret to ar fgr aktuelle ar (her 2013). Dette betyder at, da der indtil 2014 i
Reumatologisk klinik, kun blev registreret patienter i biologisk behandling, vil denne indikator falde
darligt ud.

[ hht Danbio arsrapport 2015 hgringsversion er den for hele landet ikke opfyldte indikator veeret
betinget af fglgende: Registrering af rgntgenfund har indtil for nyligt veeret kompliceret i DANBIO.
Dette har i betydelig grad begrzaenset registreringen mange steder. Dette er ligeledes erfaringen fra
Reumatologisk klinik, Randers.

Indikator 8 og Indikator 9

Nydiagnosticerede patienter med rygsgijlegigt skal registreres med resultatet af parakliniske
undersggelser + Nye SPA patienter fglges teet.

Tidsforskydningen er indfgrt for at alle patienter har ét ars opfglgningstid.

For en del patienter er diagnosetidspunktet ikke registreret.

Flere af vores patienter fglges obs. spa, og registreres herunder, men diagnosticeres herefter med
anden sygdom end spa. Der er i denne indikator ikke taget hgjde for at disse patienter teeller med i det
samlede resultat, selvom de efterfglgende, efter afkraeftet diagnose, afsluttes i Danbio.

[ henhold til Danbio arsrapport 2015 hgringsversion er der oplyst flere faktorer, der har negativ
indvirkning pa resultatet:

For patienter med mild sygdomsaktivitet er det ikke ngdvendigt med to besgg fgrste ar.

Flere variable indgar i indikatoren, og hvis der er ufuldsteendige visits indgar patienten ikke i
beregningen.

Det har tidligere veeret vanskeligt at registrere den smertestillende behandling (NSAID) i DANBIO,
hvilket har medfgrt begraenset registrering heraf mange steder, hvilket bidrager til at seenke
indikatoropfyldelsen..

Indikator 10 + 11 + 12

Rygsgjlegigtpatienter skal fglges longitudinelt i DANBIO med henblik pd sygdomsaktivitet og
behandling, Rygsgijlegigtpatienter skal fglges longitudinelt i DANBIO med BASDAI,
Rygsgjlegigtpatienter skal fglges longitudinelt i DANBIO med BASFI .

Indikatorerne er opfyldt. Resultatet er pavirket af, at flere af SPA patienterne ikke ses rutinemaessigt
med fastlagte intervaller, men snarere efter patientens eget behov ("on demand”), hvilket kan vaere
med intervaller pa mere end 12 mdr. Dette kan veere arsag til, at Randers ikke ligger i toppen. Desuden
har patienter i stabil fase ogsa matte give plads til udredningspatienter for at opfylde
udredningsretten, hvilket ligeledes medfgrer et forringet resultat.
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