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Rapportens udarbejdelse
Dataoprensning og -udtraek er foretaget af Niels Steen Krogh fra ZiteLab ApS.

Statistisk bearbejdning af data og epidemiologisk kommentering af resultater er udarbejdet
af Afdeling for databaseomrade 3, RKKP i samarbejde med DANBIOs styregruppe:

Dorte Vendelbo Jensen, overleaege, sekretariatsleder, DANBIO databasen og Merete Lund
Hetland, prof,, overlaege, ph.d., drmed, formand for DANBIOs styregruppe. Overlaege, ph.d.,
dr.med. Bente Glintborg og overlage, ph.d. Jens Kristian Pedersen har bidraget med kliniske
kommentarer til de enkelte indikatorer pa baggrund af indspil fra deltagerne pa DANBIOs
arsrapportmgde maj 2020.

Databasens Kkliniske epidemiolog er ph.d. Elisabeth Svensson og statistiker pa databasen er
Katja Lgngaard. Databasens kontaktperson er Rune Bjerg Hansen. Resultaterne er skrevet af
Elisabeth Svensson.

Alle beregningerne, der prasenteres i Arsrapporten 2019, er pa grundlag af data udtrukket

27. marts 2020. Arsrapporten vil blive sendt i hgring dels via Kvalitetsenhederne i regionerne
dels hos DANBIOs brugere i perioden 10.6-1.7 2020.

National arsrapport 2019 DANBIO



Indholdsfortegnelse

210 ) o 4
Konklusioner og anbefalinger ... s 5
Oversigt over samlede indiKatorreSultater ... ——————— 6

Patienter MEd LEAAEZIGE......cveieriereereereeeeieeeett ettt es e bbb bbb s bbb 6

Patienter med rygs@jlegigt.... s ——————— 7
INdiKAtOrTeSUIATEr c.cvicirns s ———————————_——————_ 8
Indikatorer for patienter med leddegigt ... ——————— 9

Indikator 1. Ny-diagnosticerede leddegigtpatienter skal fglges med teet kontrol........cccceues 9

Indikator 2. Ny-diagnosticerede leddegigtpatienter skal veere undersggt

for anti-CCP og IgM reumafaktor pa diagnosetidSPUNKLet......c.cceeeeesmeesmsmemsseessssesssesssssesssanes 12

Indikator 3. Ny-diagnosticerede leddegigtpatienter

skal have udfgrt rgntgenstatus pad diagnosetidSPUNKLEL ........cceereueeesmeeesmessssmensseessssessssesssssesssans 15

Indikator 4. Ny-diagnosticerede leddegigtpatienter &ldre end 50 ar

pa diagnosetidspunktet skal have udf@rt DXA-SCANNING .....cccureemeeesmeesmmeessssessseessssessssesssssesssssenes 18

Indikator 5. Patienter med leddegigt skal fglges longitudinelt........cooeneeneereerreersneersreesseeeseeens 21

Indikator 6. Ved moderat/hgj sygdomsaktivitet skal der tages stilling til

€N DENANAIINGSSTIATEET ...overieurerreereieee ettt s s es s bbb s et 24
Indikatorer for patienter med rygsgjlegigt ... 28

Indikator 1 SpA. Ny-diagnosticerede axSpA patienter skal fglges med teet kontrol................ 28

Indikator 2 SpA. Ny-diagnosticerede axSpA patienter

skal veere undersggt med CRP og HLA-B27 pa diagnosetidspunktet..........eeeeeeneesnnnee 31

Indikator 3 SpA. Ny-diagnosticerede axSpA patienter

skal vaere undersggt med bevaegelighed pa diagnosetidspunktet.......sesnn: 34

Indikator 4 SpA. Ny-diagnosticerede axSpA patienter

skal have udfgrt MR-scanning og/eller rgntgen status pa diagnosetidspunktet..........c.cceuune. 37

Indikator 5 SpA. Ny-diagnosticerede axSpA patienter > 30 ar pa diagnosetidspunktet

skal have udfgrt DXA-scanning pa diagnosetidSPUnKLet ......curermmersmeessmssssssssssssssssesssanes 40

Indikator 6 SpA. Rygsgjlegigtpatienter skal fglges longitudinelt

1 DANBIO med rygsgjlebevaegelighed ... 41

Indikator 7 SpA. Ax-Spa patienter skal fglges longitudinelt

med sygdomsaktivitet, funktionsniveau og angivelse af medicinsk behandling.........cccccenecen. 44
Beskrivelse af SygdomsSOMIAderne.......ommmmmmsssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssass 47

3 A2 T =) ol (=T U6 1= g F o of TP 47

L3 A2 L0 =) a4y (= oa F o f PP 47

Behandling af leddegigt 08 rygs@jlegigt ... ssesssssssssssssssseeas 47

CSDMARD DENANALING ..ottt sesssessses s ss st sesss s sessse s bbb 48

boDMARD/bsDMARD behandling (Biologisk behandling) ......c.oeeeeneesnseesseseseessseeseesanes 48

tSDMARD (ANAI€ NYE PIEPATALET) covureerseersreesseerseesseesssessseesssessssessssesssessssessssessssssssessssessssssssesssessssessssssass 49

Anbefalinger for registrering og medicinsk behandling ... 49

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk




Oversigt over INAIKATOTEITIE ... ————————————— 51

INAIKALOTrer fOr 1@AAEZIGL . coueeeeeeeeeee ettt bbb bbb 51
Indikatorer fOr IYZS@IEZIGE ... s 52
Specifikation af variable, der indgar i iINdiKAtOTEITIE. .....c..ieeueeerereerererereseer s eeeseessseeeseees 53
LD T2 U T 1 0L, 54
Daekningsgrad og datakomplethed ... sssessaseesas 54
Dataoverlap mellem DANBIO og LandspatientregiSteret. ... eenseseeneesesssessesseessesens 54
DataKOMPLETREM. ... ettt b e s ss s bbb 55
Databasens OrganiSation ... —————————————————— 56
7 =T 0] 01 PSSP 56
Patientrepreesentanter i DANBIOS SEYT@EIUPDE ...cereremmermrersrersserssesssessessessessssssesssssssesssssssesssssssesns 57
LTS T = L0 0] | TA5] o U V=) PP 58
Obligatorisk indberetning til DANBIO .....oonineeneessseesseessesssesssesssessessssssesssssssesssssssessssssssssssssssens 58
DaAglig DEIMANAING ... ceurieureeneerieeeeseesees et see e s s ss s ss s b bbb 59
Bilag 1. BVIiZe OPGOTELSEr ....ociiiiniuressmssissssssissssssssssssssssssss s ssssss s sssssasssss 60
Afgreensning af patientpopulation, leddegigt ... ssesssesssesssesssseseees 60
Antal ny-diagnosticerede patienter, leddegigt ... seesseesessseesseessesssssseees 61
Antal praevalente patienter;, leddegigl. ... sssenssssenes 62
Afgraensning af patientpopulation, rygsgjlegigt ... 70
Antal ny-diagnosticerede patienter, rygs@jlegigt ......omeneneeseesemsesseesesseseesssesesssesseesaes 71
Antal praevalente patienter; IYZSBIlEZIGt. ..ccommreereessnesssessesssees s s sssssssssssenes 72
Bilag 2. Dataindsamling........sss—————————— 86
LD L= oy o100 T )= VPP 85
Bilag 3. Vejledning i fortolkning af resultater .........sss———s 86
Bilag 4. Bivirkninger indrapporteret til Leegemiddelstyrelsen i 2019..........cucunisesesnsnsens 88
Bilag 5. Databasens IT-lgsning 0g hiStorie ........c———————— 91
OPEN SOUICE IT-IBSNINEG cicuiirierirseisssersssss s sssssssssssssssssssssssssssssss st s sssss s ssss s ssssssassssas 91
Databasens NISTOTIE ... s 92
Bilag 6. Procedure ved fejl........mmmmmsssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssss s 95
Bilag 7. PUDLIKQtiONSIISTE ...t ssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssasasssssass 96
Bilag 8. Ordforklaring ... s sssssssssssases 119
Bilag 9. Regionale KOMMENTATer ... ssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses 120

National arsrapport 2019 DANBIO



Forord

Det er med stor forngjelse, at DANBIO
hermed kan offentligggre drsrapporten for
2019. For 15. gang preesenterer vi kvalitets-
data for behandlingen af patienter med led-
degigt og for femte ar ogsa kvalitetsdata for
patienter med rygsgjlegigt i Danmark.

De to szt kvalitetsindikatorer har gennem-
gaet en opdatering og anvendes for anden
gang. I denne arsrapport er der tillige sat
standarder for, hvordan indikatorresultater-
ne bgr ligge. Indikatorsaettene er udarbejdet
af Udvalget for Nationale behandlingsvejled-
ninger (NBV) under Dansk Reumatologisk
Selskab og er godkendt af Dansk Reumatolo-
gisk Selskab.

[ 2019 blev DANBIOs styregruppe udvidet
med to patientrepraesentanter og en reprae-
sentant for NBV-udvalget. Patientrepraesen-
tanterne bidrager til, at styregruppen har
faet yderligere fokus pa patientperspektivet i
kvalitetsarbejdet.

Et andet stort arbejde i sekretariatet og i
seerligt nedsatte arbejdsgrupper har vearet
at forberede flytningen af DANBIO 5 til en
ny platform. Dette var ngdvendigt bl.a. for
at sikre hgj hastighed og fortsat udvikling af
DANBIO-brugerfladen. Den nye DANBIO 6
blev taget i brug i april 2020.

[ skrivende stund er endnu en landvinding
blevet lanceret: Nu kan patienterne indtaste
patient-rapporterede outcomes (PROs) pa
deres egen PC/tablet eller smartphone hjem-
mefra, vi kalder det "DANBIO hjemmefra”.

DANBIO er fortsat et stort aktiv for dansk
reumatologisk forskning, hvilket fremgar
af oversigten over videnskabelige publi-
kationer i bilag 7. Det samlede antal peer-
reviewed publikationer er nu 156.

Dorte Vendelbo Jensen
Sekretariatsleder, DANBIO databasen

[ arbejdet med at udbrede kvalitetsarbejdet
til alle patienter med leddegigt og rygsgjle-
gigt er det en stor styrke, at ogsa de prak-
tiserende reumatologer i primaersektoren
registrerer deres patienter i DANBIO.

Arbejdet med at registrere kliniske data i
DANBIO pa patienter, som bidrager med
blodprgver til Dansk Reuma Biobank, er
fortsati 2019, og med udgangen af aret var
der indsamlet ca. 17.800 blodprgvepakker.
Der henvises til Regionernes Bio- og Genom-

Banks hjemmeside http://www.regioner.dk/
rbgb.

Arsrapportens resultater samt konklusioner
og anbefalinger for det kommende ar har
veret drgftet i de faglige kredse og ved et
tveerfagligt virtuelt mgde i foraret 2020 -
som pa trods af de sarlige restriktioner ifm.
corona-pandemien - havde deltagelse af
repraesentanter fra praksis og fra de fleste
reumatologiske afdelinger.

DANBIOs styregruppe har haft lejlighed til

at gennemlaese og kommentere rapporten,
inden den blev sendt i hgring i bl.a. regio-
nerne. Overlaege Jens Kristian Pedersen og
overlaege Bente Glintborg takkes for at have
"fgrt” pennen. Alle brugere af DANBIO har
ligeledes haft mulighed for at give individu-
elle tilbagemeldinger til DANBIOs sekretariat
i forbindelse med hgringsfasen.

DANBIO takker alle de reumatologiske af-
delinger og de praktiserende reumatologer
for samvittighedsfuld registrering og stort
engagement i DANBIO. ZiteLab, RKKP og
andre samarbejdspartnere takkes for godt
samarbejde og stor indsats.

Merete Lund Hetland
Formand for DANBIOs Styregruppe
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Konklusioner og anbefalinger

De to seet kvalitetsindikatorer for leddegigt- og rygsgjlegigtpatienter har gennemgaet en
opdatering og anvendes i denne arsrapport for anden gang - og de tilhgrende standarder
for fgrste gang. Indikatorseettene er udarbejdet af Udvalget for Nationale behandlingsvejled-
ninger (NBV) under Dansk Reumatologisk Selskab og er godkendt af Dansk Reumatologisk
Selskab. Indikatorerne skal sdledes afspejle en minimumsstandard for den gode patientbe-
handling og -opfglgning ved de danske reumatologiske afdelinger og klinikker.

P4 initiativ fra RKKP er de epidemiologiske og leegefaglige kommentarer i naerveerende
arsrapport disponeret pa en ny made. Hensigten er at ggre konklusionerne for de enkelte
indikatorresultater mere handlingsorienterede. Derved far kommentarerne en vejledende
funktion for de afdelinger, hvor der er behov for at forbedre indikatorresultaterne.

Indikatorresultaterne viser en betydelig spredning bade pa tveers af de forskellige regioner
og imellem de enkelte afdelinger. Mange afdelinger har resultater, der nzesten opfylder stan-
darderne, og ganske fa afdelinger opfylder de fleste. Imidlertid er der ogsa enkelte afdelinger,
hvor der ma ggres en serlig og prioriteret indsats, safremt indikatorresultaterne skal blive
tilfredsstillende.

Ved drgftelserne til drsrapportmgdet var anbefalingen at lade en enkelt indikator udga til
neeste ar (BASMI-maling hos rygsgjlegigtpatienter med veletableret sygdom). Desuden blev
det anbefalet, at rygsgijlegigtpatienter med veletableret sygdom blot skulle registreres med
sygdomsaktivitet og medicinsk behandling en gang om aret - og ikke to gange. Derved vil re-
gistreringen af leddegigt- og rygsgjlegigtpatienter veere ensartet. Det forventes at justeringer-
ne implementeres via NBV-udvalget (DRS) i de tilhgrende nationale behandlingsvejledninger.

[ denne arsrapport har det ikke veeret muligt at beregne deekningsgraden for nydiagnostice-
rede leddegigtpatienter i DANBIO sammenholdt med Landspatientregistreret (LPR3), da det
ikke har veeret muligt at fa data fra LPR3.

[ arbejdet med arsrapporten og ved arsrapportmgdet for DANBIOs sundhedsfaglige brugere
gar en raekke generelle forhold igen pa tveers af sygdomme og indikatorer. Disse er kort sam-
menfattet herunder:

o Mange afdelinger har utilstraekkelige ressourcer til at sikre, at det gode patientforlgb ogsa
inkluderer registrering af kvalitetsdata i hverdagen. Udvikling og efterlevelse af forlgbs-
beskrivelser pa afdelingerne er vigtige redskaber til forbedring af kvaliteten

e Udvikling og implementering af supplerende datakilder (f.eks. DANBIO hjemmefra, hvor
patient-rapporterede data (PRO) indsamles via patientens egen PC/tablet/smartphone)
og pa sigt datafangst er vigtige redskaber

¢ DANBIOs unikke brug af interaktive indikatorer bgr udvikles yderligere

 Patienter med kognitive og sproglige barrierer kan ikke aktuelt bidrage med PRO data

e Prioritering af oprydning af f.eks. afsluttede patienter kan bidrage til et mere korrekt bil-
lede af kvaliteten

Kendetegnet for de afdelinger, hvor indikatoropfyldelsen er hgj, er tilstedevaerelsen af et
betydeligt tveerfagligt samarbejde omkring registreringen i DANBIO. Her bidrager sekreteerer,
sygeplejersker, fysioterapeuter og andre faggrupper pa lige fod med forskellige specifikke
registreringsopgaver. Et andet kendetegn er inddragelse af kvalitetsarbejdet i patientforlgbs-
beskrivelser.
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Helt konkret foreslds derfor, at der gennemfgres audits pa de afdelinger, hvor indikatorresul-
taterne kalder pa forbedring. Der kan sa tages de ngdvendige initiativer ved fx ved at indfgre
nye arbejdsgange. I opfglgende audits kan det sa konstateres, om indikatorresultaterne er
blevet forbedret, og om der er behov for yderligere initiativer.

Oversigt over samlede indikatorresultater

Kvalitetsindikatorerne omfatter patienter med leddegigt (reumatoid artrit), som enten er
i biologisk behandling (bDMARD) og/eller i csDMARD og/eller tsDMARD behandling samt
indikatorer for patienter med rygsgjlegigt (axial spondylartropati).

Langt hovedparten af indikatorerne for de to sygdomsgrupper anvendes for anden gang i
indeveerende drsrapport for 2019, og for fgrste gang er der sat en standard for, hvornar indi-
katoren er opfyldt. Standarderne er blevet udarbejdet af repraesentanter fra NBV-udvalget,
DANBIOs sekretariat og epidemiolog Elisabeth Svensson, RKKP og efterfglgende godkendt af
DANBIOs styregruppe ved strategi-mgdet i oktober 2019. En detaljeret beskrivelse af indika-
torerne findes under afsnittet: Oversigt over indikatorerne.

Standarden er sat til at repreesentere et kvalitetsmal, der tilstraebes opndet ved udvikling
over tid.

Patienter med leddegigt

Indikatorresultaterne vises samlet for alle leddegigtpatienter uanset nuvaerende og tidligere
behandling.

Oversigten viser standarderne for indikatorerne og om disse er opfyldt pa landsplani 2019.
Andelen af patienter der lever op til indikatorerne (med konfidensintervaller (95% CI)) er til-
lige anfgrt. Resultaterne fra forrige ar er medtaget, hvor indikatorerne blev opgjort for fgrste

gang.

Indikatorresultat leddegigt Aktuelle ar 2018
1.1-31.12.2019
Standard Standard opfyldt Andel 95%CI  Andel
i aktuelle ar

1. Ny-diagnosticerede leddegigt patienter skal 290% Nej 78 (75-80) 79
folges med teet kontrol*

2. Ny-diagnosticerede leddegigt patienter skal veere 290% Nej 79 (77-81) 80
undersggt for anti-CCP og IgM reumafaktor pa

diagnosetidspunktet*

3. Ny-diagnosticerede leddegigt patienter skal have 295% Nej 94 (93-95) 95
udfgrt rgntgen status pa diagnosetidspunktet *

4. Ny-diagnosticerede leddegigt patienter > 50 ar pa - - 52 (49-55) 49

diagnosetidspunktet skal have udfgrt DXA scanning
pa diagnosetidspunktet*
5. Patienter med leddegigt skal fglges longitudinelt >90% Nej 77 (76-78)
6. Ved moderat/hgj sygdomsaktivitet skal der taget 295% Nej 92 (91-93) 90
stilling til en behandlingsstrategi
* Indikator er baseret pa patienter diagnosticeret i aret fgr opggrelsesperioden
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Patienter med rygsgjlegigt

Indikatorresultaterne vises samlet for alle rygsgjlegigtpatienter uanset nuvaerende og tidli-
gere behandling.

Oversigten viser standarderne for indikatorerne og om disse er opfyldt pa landsplan i 2019.
Andelen af patienter der lever op til indikatorerne (med konfidensintervaller (95% CI)) er til-
lige anfgrt. Resultaterne fra forrige ar er medtaget, hvor indikatorerne blev opgjort for fgrste

gang.

Indikatorresultat axSpA Aktuelle ar 2018
1.1-31.12.2019
Standard Standard opfyldt Andel 95% CI Andel
i aktuelle ar

1. Ny-diagnosticerede axSpA patienter skal 290% Nej 63 57-68 69
fglges med teet kontrol*

2. Ny-diagnosticerede axSpA patienter skal 290% Nej 83 78-87 80
vaere undersggt for CRP og HLA-B27 pa

diagnosetidspunktet*

3. Ny-diagnosticerede axSpA patienter skal 290% Nej 80 75-84 80
veere undersggt med bevagelighed pa

diagnosetidspunktet*

4. Ny-diagnosticerede axSpA patienter skal 295% Nej 91 87-94 89
have udfgrt MR-scanning og/eller rgntgen

status pa diagnosetidspunktet*

5. Ny-diagnosticerede axSpA patienter > 30 ar - Pausereti 2019

pa diagnosetidspunktet skal have udfgrt DXA

scanning pa diagnosetidspunktet*

6. axSpA Patienter skal fglges longitudinelt 280% Nej 79 77-80 82
med bevagelighed
7. axSpA patienter skal fglges longitudinelt 290% Nej 77 76-78

med sygdomsaktivitet, funktionsniveau og
angivelse af medicinsk behandling

* Indikator er baseret pa patienter diagnosticeret aret fgr opggrelsesaret
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Indikatorresultater

[ det fglgende praesenteres resultater for de seneste ar for hvert indikatorsaet for henholds-
vis leddegigtpatienter og rygsgijlegigtpatienter pa afdelingsniveau sammen med lands- og
regionstallene. Resultater for speciallaegepraksis indgédr samlet i denne arsrapport. Special-
laegepraksis har ingen patienter i behandling med biologisk medicin. Alle historiske data er
genberegnet dette ar, og estimaterne kan zendres sammenlignet med resultaterne i den sidste
arsrapport, grundet efterregistrering.

De viste resultater er ikke justerede, og der er sdledes ikke taget hensyn til afdelingernes for-
skellige patientsammensatning med hensyn til f.eks. alder, kgn, andre sygdomme og livsstil
samt sveerhedsgrad af sygdommen. I nogle tilfzelde kan forskelle mellem indikatormalingerne
pa afdelingerne alene skyldes forskelle i patientsammensatningen, f.eks. kan searligt syge pa-
tienter samles og fglges pa fa afdelinger, hvorfor sammenligninger pa tveers af afdelinger skal
foretages med varsomhed. Afdelinger med fa patienter kan afvige alene pa grund af tilfeeldig-
heder, og estimater for disse afdelinger vil have brede konfidensintervaller.

I bilag 1 indgar tabeller, som viser hvordan andelen af leddegigtpatienter med velbehandlet
sygdom siden DANBIOs start i 2000 stiger betydeligt, hvordan fordelingen af leddegigtpa-
tienter i henholdsvis csDMARD- og biologisk/tageteret behandling er, samt en oversigt over
hvilke biologiske/tageterede preeparater, der anvendes til leddegigtpatienter. Der er endvi-
dere tabeller over bade leddegigt- og rygsgijlegigtpatienternes fordeling i forhold til alder og
ken, ligeledes pa afdelingsniveau.

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

Angivelsen af, om standarden for indikatoren er opfyldt, er udelukkende baseret pa det abso-
lutte estimat for indikatoropfyldelsen.
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Indikatorer for patienter med leddegigt

Indikator 1. Ny-diagnosticerede leddegigtpatienter skal fglges
med taet kontrol

Indikatoren beskriver andelen (%) af ny-diagnosticerede patienter med leddegigt, der regi-
streres i DANBIO mindst 3 gange det fgrste ar med sygdomsaktivitet (DAS28 og/eller CDAI),
funktionsniveau (HAQ) og smerte (VAS-smerte), samt angivelse af medicinsk behandling det
forste sygdomsar. Ved oprettelse i DANBIO registreres diagnosetidspunkt og diagnose.

Kvalitetsmal: 290%

1. Nydiag RA ptt folges tet

Aktuelle ar Tidligere ar

Std. >90%  Teller/  Uoplyst  1.1.-31.12.2019 2018

opfyldt nzvner (pct.) Andel 95%CI Andel
Danmark nej 999 /1287 0 (0) 78  (75-80) 79
Hovedstaden nej 252/319 0 (0) 79 (74-83) 83
Sjeelland nej 527106 0 (0) 49  (39-59) 57
Syddanmark nej 266 /320 0 (0) 83  (79-87) 76
Midtjylland nej 216 /264 0 (0) 82 (77-86) 84
Nordjylland nej 139/157 0 (0) 89 (82-93) 95
Hovedstaden nej 252/319 0 (0) 79  (74-83) 83
Frederiksberg nej 57769 0 (0) 83 (72-91) 84
Gentofte nej 74 /90 0 (0) 82 (73-89) 85
Glostrup nej 99/123 0 (0) 80 (72-87) 84
Hillerod nej 17/24 0 (0) 71 (49-87) 72
Rigshospitalet nej ## 0 (0) # (0-84) 100
Ronne nej 5/11 0 (0) 45  (17-77) 33
Sjeelland nej 52/106 0 (0) 49  (39-59) 57
Holbak nej 29 /48 0 (0) 60 (45-74) 72
Koge nej 18 /31 0 (0) 58  (39-75) 48
Slagelse nej 5/27 0 (0) 19 (6-38) 36
Syddanmark nej 266 /320 0 (0) 83 (79-87) 76
Esbjerg nej 34/56 0 (0) 61 (47-74) 46
Senderborg ja 32/34 0 (0) 94 (80-99) 94
Kolding nej 16/24 0 (0) 67 (45-84) 67
Odense nej 56/63 0 (0) 89 (78-95) 85
Svendborg ja 70 /78 0 (0) 90 (81-95) 76
Vejle nej 58/65 0 (0) 89  (79-96) 90
Midtjylland nej 216 /264 0 (0) 82 (77-86) 84
Holstebro nej 41/58 0 (0) 71 (57-82) 77
Horsens nej 10/17 0 (0) 59 (33-82) 70
Randers nej 24/35 0 (0) 69 (51-83) 54
Silkeborg ja 109/ 114 0 (0) 96  (90-99) 100
Viborg nej ## 0 (0) # (1-99) 100
Arhus nej 31/38 0 (0) 82  (66-92) 90
Nordjylland nej 139/157 0 (0) 89 (82-93) 95
Aalborg nej 55/67 0 (0) 82 (71-90) 96
Hjerring ja 84 /90 0 (0) 93  (86-98) 94
Privat
Privatklinikker nej 74 /121 0 (0) 61 (52-70) 67

Beregningsmetode:
Teeller: Patienter i neevner som har mindst 3 fulde registreringer af DAS28 og/eller CDAI,

HAQ, VAS-smerte samt angivelse af medicinsk behandling fra diagnosepunkt + 400 dage
Navner: Alle ny-diagnosticerede RA patienter i dret fgr arsrapportens periode, der er i live
ved udgangen af arsrapportperioden

Ekskluderet: Patienter der skifter afdeling/praksis eller dgd i diagnosear samt arsrapport-
perioden, ikke aktive patienter

National arsrapport 2019 DANBIO
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Resultater

[ opggrelsen indgar 1287 patienter som fik stillet RA diagnosen i 2018. Andelen af ny-diag-
nosticerede patienter, som har haft tre besgg med registrering af bade sygdomsaktivitet,
funktionsniveau og smerte, samt angivelse af medicinsk behandling, er i aktuelle ar 78% pa
landsniveau. Standard er sat til mindst 90%, og er dermed ikke opfyldt.

Der er stor regional variation. Pa regionsniveau varierer andelen i aktuelle ar fra 49% i
Region Sjaelland til 89% i Region Nordjylland, dvs. ingen regioner opfylder standarden. Sam-
menlignet med sidste ar ses en lille nedgang, bortset fra i Region Syddanmark.

Pa hospitalsniveau varierer andelen fra 19% i Slagelse til 96% i Silkeborg. Det er kun 4 afde-
linger: Sgnderborg, Silkeborg, Svendborg og Hjgrring, der opfylder standarden.

Diskussion og implikationer

Indikatoren blev indfgrt og opgjort farste gang i 2018 for kalenderaret 2017.12019 indfgrtes
en standard for indikatoren gaeldende fra og med kalenderaret 2019. Standarden repraesen-
terer et kvalitetsmal, der tilstraebes opndet ved udvikling over tid.

Andre forhold af betydning for resultaterne kan veere:

¢ De enkelte afdelinger kan have forskellig profil, sdledes at nogle afdelinger far mange
ny-diagnosticerede leddegigtpatienter, mens andre afdelinger overvejende vagertager
komplekse patientforlgb.

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

« Af kapacitetsmaessige arsager kan det veere vanskeligt at opfylde indikatorens krav om 3
fulde visits det forste sygdomsar.

De enkelte afdelinger/klinikker/regioner opfordres til lokalt at klarleegge arsagerne til den
manglende registrering specielt med henblik p3, hvorvidt kapacitetsproblemer eller andre
forhold af potentiel betydning for optimal behandling af patienter med hgj sygdomsaktivet
eller pagaende behandlingsbehov gor sig geeldende. Man kunne f.eks. auditere indikatorre-
sultatet for at finde de konkrete drsager til at indikatoren ikke er opfyldt.

I Region Hovedstaden er der for nyligt nedsat en tveerfaglig regional DANBIO netveerks-
gruppe, der har til opgave, at beskrive konkrete forslag til hvordan registreringen i DANBIO
optimeres.

Vurdering af indikatoren

Pd landsplan er standarden ikke opfyldt. Tat opfolgning af patienter med leddegigt skgnnes af
hgj klinisk betydning for langt stgrstedelen af patienterne. Indikatoren skgnnes at udggre et
relevant mdl for god klinisk praksis. Der indstilles til, at indikatoren fastholdes som kvalitetsmdl
i DANBIO.
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Kontroldiagram indikator 1: Andel leddegigtpatienter, der opfylder indikatormdlet (med 95% konfi-
densintervaller) i indikatordret pd landsplan, i regionerne og per hospitalsafdeling
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Indikator 2. Ny-diagnosticerede leddegigtpatienter skal vaere
undersggt for anti-CCP og IgM reumafaktor pa diagnosetidspunktet

Indikatoren beskriver andelen (%) af ny-diagnosticerede leddegigtpatienter med registrering
af anti-CCP og IgM reumafaktor.

Kvalitetsmal: = 90%

2. Nydiag RAptt us antiCCP/IgM

Aktuelle ar Tidligere ar

Std. >90%  Teller/ Uoplyst 1.1.-31.12.2019 2018

opfyldt navner (pct.) Andel 95% CI  Andel
Danmark nej 1015/ 1287 0 (0) 79 (77-81) 80
Hovedstaden nej 258 /319 0 (0) 81 (76-85) 85
Sjzelland nej 52/106 0 (0) 49  (39-59) 58
Syddanmark nej 271/320 0 (0) 85 (80-88) 77
Midtjylland nej 218/264 0 (0) 83 (77-87) 85
Nordjylland ja 141/157 0 (0) 90 (84-94) 95
Hovedstaden nej 258 /319 0 (0) 81 (76-85) 85
Frederiksberg nej 61/69 0 (0) 88 (78-95) 89
Gentofte nej 75790 0 (0) 83 (74-90) 85
Glostrup nej 100/123 0 (0) 81 (73-88) 87
Hillered nej 17/24 0 (0) 71 (49-87) 72
Rigshospitalet nej ## 0 (0) # (0-84) 100
Ronne nej 5/11 0 (0) 45 (17-77) 83
Sjeelland nej 52/106 0 (0) 49  (39-59) 58
Holbak nej 29/48 0 (0) 60 (45-74) 72
Koge nej 18 /31 0 (0) 58  (39-75) 48
Slagelse nej 5/27 0 (0) 19 (6-38) 39
Syddanmark nej 271/320 0 (0) 85 (80-88) 77
Esbjerg nej 37/56 0 (0) 66 (52-78) 51
Senderborg ja 32/34 0 (0) 94  (80-99) 94
Kolding nej 17/24 0 (0) 71 (49-87) 67
Odense ja 57/63 0 (0) 920 (80-96) 85
Svendborg ja 70/78 0 (0) 90 (81-95) 76
Vejle nej 58/65 0 (0) 89 (79-96) 90
Midtjylland nej 218/264 0 (0) 83 (77-87) 85
Holstebro nej 41/58 0 (0) 71 (57-82) 77
Horsens nej 10/17 0 (0) 59 (33-82) 73
Randers nej 26/35 0 (0) 74 (57-88) 58
Silkeborg ja 109/114 0 (0) 96  (90-99) 100
Viborg nej ## 0 (0) 50 (1-99) 100
Arhus nej 31/38 0 (0) 82 (66-92) 90
Nordjylland ja 141/157 0 (0) 90 (84-94) 95
Aalborg nej 57167 0 (0) 85 (74-93) 96
Hjorring ja 84/90 0 (0) 93  (86-98) 95
Privat
Privatklinikker nej 75/121 0 (0) 62 (53-71) 68

#Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er en/et eller to patienter/forlgb i teeller eller naevner.

Beregningsmetode:
Teeller: Patienter i naevner der har faet malt og registreret anti-CCP og IgM reumafaktor

(IgM-RF)

Navner: Alle ny-diagnosticerede RA patienter i dret fgr arsrapportens periode, der er i live
ved udgangen af arsrapportperioden Uoplyst: ikke muligt

Ekskluderet: Patienter der skifter afdeling/praksis eller dgd i diagnosear samt arsrapport-
perioden, ikke aktive patienter.

Resultater

I opgerelsen indgar 1287 patienter med en RA diagnosedato i 2018. Andelen af ny-diagnosti-
cerede patienter, der har faet malt og registreret anti-CCP og IgM-RF er i aktuelle ar 79% pa
landsniveau, under standarden pa mindst 90%. Niveauet er tilsvarende til sidste ar.
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Pa regionsniveau varierer andelen i aktuelt ar fra 49% i Region Sjeelland til 90% i Region
Nordjylland. Kun Region Nordjylland opfylder standarden.

Pa hospitalsniveau varierer andelen fra 19% i Slagelse til 96% i Silkeborg. Det er kun 5 afde-
linger: Sgnderborg, Svendborg, Odense, Silkeborg og Hjgrring, der opfylder standarden.

Diskussion og implikationer

Indikatoren blev indfgrt og opgjort fgrste gang i 2018 for kalenderdret 2017.12019 indfgrtes
en standard for indikatoren geldende fra og med kalenderaret 2019. Standarden repraesen-
terer et kvalitetsmal, der tilstraebes opndet ved udvikling over tid.

Maling af anti-CCP og IgM-RF kan anvendes som prognostiske markgrer for sveerhedsgraden
af leddegigtsygdommen. Kendskab til sygdomsmarkgrerne kan hjzelpe behandleren med,
sammen med patienten, at planlaegge den mest hensigtsmaessige behandlingsstrategi.

Folgende faktorer kan have indfyldelse pa dataopggrelsen:

* Prgveresultaterne skal fgrst tilgas i journalsystemerne for derefter at blive registeret i
DANBIO. Dette dobbeltarbejde kan forsinke registeringen eller kan ved kapacitetsproble-
mer bevirke, at registrering ikke nds indenfor den accepterede tidsramme. Dette forhold
gor sig sarligt geeldende pa et enkelt sygehus i Region Sjeelland, hvor indikatorresultatet
ligger betydeligt lavere end pa de gvrige sygehuse.

e [ enkelte regioner kan det veere vanskeligt eller ikke muligt at ordinere IgM reumafaktor
prgven bla. pga. et usmiddigt IT-ordinationsprogram. Prgvesvaret kommer derfor ikke til
atindga i arsrapporten.

De enkelte afdelinger/klinikker/regioner opfordres til lokalt at klarleegge arsagerne til den
manglende registrering specielt med henblik p4, hvorvidt kapacitetsproblemer eller andre
forhold af potentiel betydning for optimal behandling af patienter ggr sig geeldende. Man
kunne f.eks. auditere indikatorresultatet for at finde de konkrete arsager til at indikatoren
ikke er opfyldt.

Vurdering af indikatoren

Pad landsplan er standarden ikke opfyldt. Indikatoren afgranser vigtige undergrupper af pa-
tienter med leddegigt. Der indtilles til, at indikatoren fastholdes som kvalitetsmdl i DANBIO med
forbehold. Med den nuvarende beskrivelse af indikatoren kan det vaere vanskeligt at na mdlopfyl-
delse, da det flere steder i landet er umuligt at ordinere IgM-RE For arbejdet med at gge kvalite-
ten i behandlingen er det utilfredsstillende, at IgM-RF ikke kan ordineres, eller der sker fejl, sa
ordinationen ikke effektueres, til trods for at sdvel nationale som internationale retningslinier
anbefaler mdling heraf.

National arsrapport 2019 DANBIO
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Kontroldiagram indikator 2: Andel leddegigtpatienter, der opfylder indikatormdlet (med 95% konfidens-
intervaller) i indikatordret pd landsplan, i regionerne og per hospitalsafdeling
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Indikator 3. Ny-diagnosticerede leddegigtpatienter skal have
udfgrt rontgenstatus pa diagnosetidspunktet

Indikatoren beskriver andelen (%) af ny-diagnosticerede leddegigtpatienter der har fiet ud-
fort rentgenstatus (haender, handled og forfadder) pa diagnosetidspunktet (+/- 6 mdr.).

Kvalitetsmal: =95

3. Nydiag RAptt m rtg status

Aktuelle ar Tidligere ar

Std. >95%  Teller/ Uoplyst 1.1.-31.12.2019 2018

opfyldt navner (pct.) Andel 95% CI  Andel
Danmark nej 1212 /1287 0 (0) 94  (93-95) 95
Hovedstaden nej 299/319 0 (0) 94 (90-96) 95
Sjzelland nej 93 /106 0 (0) 88 (80-93) 95
Syddanmark ja 308/320 0 (0) 96  (94-98) 96
Midtjylland ja 255/264 0 (0) 97  (94-98) 96
Nordjylland ja 153 /157 0 (0) 97  (94-99) 98
Hovedstaden nej 299/319 0 (0) 94 (90-96) 95
Frederiksberg ja 67 /69 0 (0) 97 (90-100) 95
Gentofte ja 86/90 0 (0) 96 (89-99) 94
Glostrup nej 112/123 0 (0) 91 (85-95) 94
Hillerod ja 23 /24 0 (0) 96 (79-100) 96
Rigshospital ja ## 0 (0) # (16-100) 100
Ronne nej 9/11 0 (0) 82 (48-93) 100
Sjeelland nej 93 /106 0 (0) 88 (80-93) 95
Holbzk ja 46 /48 0 (0) 96 (86-99) 97
Koge ja 31/31 0 (0) 100 (89-100) 93
Slagelse nej 16 /27 0 (0) 59 (39-78) 91
Syddanmark ja 308/320 0 (0) 96  (94-98) 96
Esbjerg nej 50/56 0 (0) 89 (78-96) 91
Senderborg ja 34/34 0 (0) 100 (90-100) 98
Kolding ja 23/24 0 (0) 96 (79-100) 100
Odense ja 62/63 0 (0) 98 (91-100) 100
Svendborg ja 75/78 0 (0) 96 (89-99) 91
Vejle ja 64 /65 0 (0) 98 (92-100) 96
Midtjylland ja 255/264 0 (0) 97  (94-98) 96
Holstebro ja 55/58 0 (0) 95  (86-99) 96
Horsens nej 13/17 0 (0) 76 (50-93) 85
Randers ja 34/35 0 (0) 97 (85-100) 98
Silkeborg ja 114/114 0 (0) 100 (97-100) 100
Viborg ja #/# 0 (0) # (16-100) 100
Arhus ja 37/38 0 (0) 97 (86-100) 95
Nordjylland ja 153 /157 0 (0) 97  (94-99) 98
Aalborg ja 66 /67 0 (0) 99 (92-100) 100
Hjorring ja 87/90 0 (0) 97  (91-99) 97
Privat
Privatklinikker nej 104 /121 0 (0) 86 (78-92) 88

Beregningsmetode:
Teeller: Patienter i naevner, der har registreret dato for rgntgenundersggelse (haender, hand-

led og forfgdder) pa diagnosetidspunkt +/- 200 dage

Naevner: Alle ny-diagnosticerede RA patienter i aret fgr arsrapportens periode
Ekskluderet: Patienter der skifter afdeling/praksis eller dgd i diagnosear samt arsrapport-
perioden, ikke aktive patienter.
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Resultater

I opgerelsen indgar 1287 patienter med en RA diagnosedato i 2018. Andelen af ny-diagnosti-
cerede patienter, som har faet udfgrt rgntgenstatus pa diagnosetidspunkt (+/- 200 dage) er i
aktuelle ar 94% pa landsniveau, lige under standarden pa 95%, der dermed ikke er opfyldt.

Pa regionsniveau varierer andelen i det aktuelle ar fra 88% i Region Sjzelland til 97% i Region
Midtjylland og Region Nordjylland. Region Sjaelland (88%) og Region Hovedstaden (94%)
opfylder ikke standarden.

Pa hospitalsniveau varierer andelen fra 59% i Slagelse til 100% pa flere afdelinger. Hoved-
parten af afdelingerne opfylder standarden, men afdelingerne i Glostrup, Rgnne, Slagelse,
Esbjerg og Horsens opfylder ikke standarden pa minimum 95%.

Diskussion og implikationer

Indikatoren blev indfgrt og opgjort farste gang i 2018 for kalenderaret 2017.12019 indfgrtes
en standard for indikatoren geldende fra og med kalenderaret 2019. Standarden repraesen-
terer et kvalitetsmal, der tilstraebes opnaet ved udvikling over tid.

Folgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:
¢ Registreringen kan forsinkes, da der er tale om dobbeltregistrering, hvor resultatet af
rgntgenundersggelsen fgrst skal tilgds i journalsystemerne, og derefter skal registreres i
DANBIO.
¢ Der kan ved kapacitetsmaessige udfordringer veere problemer med at gennemfgre regi-
streringen indenfor den acceptable tidsramme.

De enkelte afdelinger/klinikker/regioner opfordres til lokalt at klarleegge arsagerne til den
manglende registrering specielt med henblik p3, hvorvidt kapacitetsproblemer eller andre
forhold af potentiel betydning for optimal behandling af patienter ggr sig geeldende. Man
kunne f.eks. auditere indikatorresultatet for at finde de konkrete arsager til at indikatoren
ikke er opfyldt.

Vurdering af indikatoren

Pad landsplan er standarden tzet pd opfyldelse. Indikatoren afgranser en vigtig undergruppe af

patienter med leddegigt, der allerede tidligt i forlgbet har tegn til ledskade, hvilket kan indikere
en gget risiko for yderligere ledskade over tid. Derfor indtilles til, at indikatoren fastholdes som

kvailitetsmdl i DANBIO.
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Kontroldiagram indikator 3: Andel leddegigtpatienter, der opfylder indikatormdlet (med 95% konfi-
densintervaller) i indikatordret pd landsplan, i regionerne og per hospitalsafdeling
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Indikator 4. Ny-diagnosticerede leddegigtpatienter aldre end 50
ar pa diagnosetidspunktet skal have udfert DXA-scanning

Indikatoren beskriver andelen (%) af ny-diagnosticerede leddegigtpatienter = 50 ar pa diag-
nosetidspunktet, der har faet udfgrt DXA-scanning pa diagnosetidspunktet (+/- 12 mdr.).

Kvalitetsmal: [kke fastsat

4. Nydiag RAptt >= 50 &r DXA

Aktuelle ar Tidligere ar

Std. Teller/  Uoplyst 1.1.-31.12.2019 2018

opfyldt navner (pct.) Andel 95% CI  Andel
Danmark 513/987 4 (0) 52 (49-55) 50
Hovedstaden 116 /229 1 (0) 51 (44-57) 58
Sjeelland 45177 0 (0) 58 (47-70) 47
Syddanmark 132/248 0 (0) 53 (47-60) 42
Midtjylland 142 /206 0 (0) 69  (62-75) 61
Nordjylland 51/124 3 (2) 41  (32-50) 41
Hovedstaden 116 /229 1 (0) 51 (44-57) 58
Frederiksberg 31/45 1 () 69  (53-82) 74
Gentofte 29 / 64 0 (0) 45  (33-58) 57
Glostrup 40/85 0 (0) 47  (36-58) 57
Hillered 11/23 0 (0) 48  (27-69) 35
Rigshospitalet ## 0 (0) # (0-98) 100
Renne 5/11 0 (0) 45 (17-77) 67
Sjzelland 45/77 0 (0) 58 (47-70) 47
Holbak 29/35 0 (0) 83  (66-93) 50
Koge 10/20 0 (0) 50 (27-73) 42
Slagelse 6/22 0 (0) 27 (11-50) 46
Syddanmark 132/248 0 (0) 53 (47-60) 42
Esbjerg 2/48 0 (0) 4 (1-14) 5
Senderborg 18/26 0 (0) 69  (48-86) 56
Kolding 5/17 0 (0) 29 (10-56) 41
Odense 30/45 0 (0) 67 (51-80) 51
Svendborg 57/ 66 0 (0) 86 (76-94) 72
Vejle 20 /46 0 (0) 43 (29-59) 44
Midtjylland 142 /206 0 (0) 69  (62-75) 61
Holstebro 21/48 0 (0) 44  (29-59) 39
Horsens 3/14 0 (0) 21 (5-51) 7
Randers 21/28 0 (0) 75 (55-89) 71
Silkeborg 80 /89 0 (0) 90 (82-95) 87
Viborg ## 0 (0) # (0-84) 100
Arhus 17/25 0 (0) 68 (47-85) 47
Nordjylland 51/124 3 (2 41  (32-50) 41
Aalborg 23 /51 3 (6) 45 (31-60) 59
Hjerring 28/73 0 (0) 38 (27-50) 31
Privat
Privatklinikker 27/103 0 (0) 26 (18-36) 40

Beregningsmetode
Teeller: Patienter i naevner, der har registreret dato for DXA- scanning pa diagnosetidspunkt

+/- 400 dage (intet vindue bagud)

Naevner: Alle ny-diagnosticerede RA patienter i aret fgr arsrapportens periode, = 50 ar v
diagnose

Ekskluderet: Patienter der skifter afdeling/praksis eller dgd i diagnosear samt arsrapport-
perioden, ikke aktive patienter

Uoplyst: Ukendt alder

[ ar er indikatoren opdateret til kun at inkludere patienter med alder pa mindst 50 ar ved
diagnose, tidligere ar var der tale om mindst 40 ar. [ denne rapport er indikatoropggrelse
for 2017 genberegnet med den nye opdatering og er derfor ikke sammenlignelig med tal fra
tidligere ar.
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Resultater

I opggrelsen indgar 987 patienter med en RA diagnosedato i 2018, der er = 50 ar ved diag-
nose. Andelen af ny-diagnosticerede patienter, som har faet udfgrt DXA-scanning pa diagno-
setidspunkt (+/- 400 dage) er i aktuelle ar 52% pa landsniveau.

Pa regionsniveau varierer andelen aktuelt fra 41% i Region Nordjylland til 69% i Region
Midtjylland. Pa hospitalsniveau varierer andelen fra 4% i Esbjerg til 90% i Silkeborg.

Diskussion og implikationer
Standarden er ikke fastsat for denne indikator.

Folgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:
 Registreringen forsinkes ofte, da der er tale om dobbeltregistrering, hvor resultatet af
DXA-scanningen fgrst skal tilgas i journalsystemerne og derefter registreres i DANBIO.
e Der er tale om en ny indikator, hvor registrering af undersggelsen formentlig endnu ikke
altid huskes af behandleren.
e Der er flere steder i landet lange ventetider pa DXA-scanninger, sa det ikke er muligt at fa
gennemfgrt undersggelsen inden for tidsrammen.

Vurdering af indikatoren

I den aktuelle drsrapport er der ikke fastsat en standard. Det forventes, at der faststattes en stan-
dard gzeldende for 2020. Indikatoren skgnnes at udggre et relevant mdl for god klinisk praksis
med fokus pa ledsagende sygdom ved leddegigt. Sdledes anses leddegigt for at vare en selvstaen-
dig risikofaktor for udvikling af knogleskgrhed. Der indstilles til, at indikatoren fastholdes som
kvalitetsmdl i DANBIO.
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Kontroldiagram indikator 4: Andel leddegigtpatienter, der opfylder indikatormdlet (med 95% konfi-
densintervaller) i indikatordret pd landsplan, i regionerne og per hospitalsafdeling

Indikator 4
Danmark e
Privat —| F—e—
Hovedstaden F—e—
Sjeelland — p——e—-
Sy ddanmark | f—o—
Midtjylland —e—|
Nordjylland ——e—
T T T T T T T T T

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
%

Indikator 4

Danmark —eo—

-Frederiksberg — | ° i
-Gentofte | g
-Glostrup f hd

-Hillered — | g {
-Rigshospitalet |

-Ronne | | . {
-Holbaek } . i
-Koge I i
-Slagelse - I - |
-Esbjerg {FH—o——
-Senderborg | . i
-Kolding | I ° {
-Odense | . {
-Svendborg — e
-Vejle I * {
-Holstebro — I ° |

-Horsens — I . |
-Randers I . {
-Silkeborg F—e—

-Viborg {
-Athus } ° |

-Aalborg — I g |

-Hjorring — | . i

Privatklinikker — e

i
e,
5

o

i

20

o
o

o

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk

2

> &
i



Indikator 5. Patienter med leddegigt skal fglges longitudinelt

Indikatoren beskriver andelen (%) af patienter med sygdomsvarighed > 1 ar fra diagnose-
tidspunktet ved indgang af arsrapportperioden, der er registreret mindst 1 gang arligt (ét
fuldt visit) med sygdomsaktivitet (DAS28), funktionsniveau (HAQ), smerter (VAS-smerte) og
angivelse af medicinsk behandling.

Kvalitetsmal: >90%

5. RA ptt folges longitudinelt

Aktuelle &r Tidligere ar
Std. >90%  Teller/ Uoplyst 1.1.-31.12.2019 2018
opfyldt navner (pct.) Andel 95% CI  Andel

Danmark nej 17391/22582 0 (0) 77 (76-78)
Hovedstaden nej 4186 /6322 0 (0) 66 (65-67)
Sjeelland nej 1888 /2934 0 (0) 64  (63-66)
Syddanmark ja 4269 / 4720 0 (0) 90 (90-91)
Midtjylland nej 3809 /4503 0 (0) 85 (84-86)
Nordjylland ja 2096 /2210 0 (0) 95  (94-96)
Hovedstaden nej 4186 /6322 0 (0) 66 (65-67)
Frederiksberg nej 926 /1100 0 (0) 84  (82-86)
Gentofte nej 1091 /1416 0 (0) 77 (75-79)
Glostrup nej 1351/2613 0 (0) 52 (50-54)
Hillered nej 652 /894 0 (0) 73 (70-76)
Rigshospitalet nej 9/96 0 (0) 9 (4-17)
Ronne nej 157/203 0 (0) 77  (71-83)
Sjeelland nej 1888 /2934 0 (0) 64  (63-66)
Holbak nej 651/877 0 (0) 74 (71-77)
Koge nej 811/957 0 (0) 85 (82-87)
Slagelse nej 426 /1100 0 (0) 39  (36-42)
Syddanmark ja 4269 /4720 0 (0) 90 (90-91)
Esbjerg nej 563 /724 0 (0) 78  (75-81)
Senderborg ja 1078 /1130 0 (0) 95  (94-97)
Kolding ja 300/332 0 (0) 920 (87-93)
Odense ja 1082 /1177 0 (0) 92 (90-93)
Svendborg nej 549/618 0 (0) 89 (86-91)
Vejle ja 697 /739 0 (0) 94 (92-96)
Midtjylland nej 3809 /4503 0 (0) 85 (84-86)
Holstebro nej 696 /859 0 (0) 81 (78-84)
Horsens nej 250/374 0 (0) 67 (62-72)
Randers nej 348 /513 0 (0) 68 (64-72)
Silkeborg ja 1096 /1135 0 (0) 97  (95-98)
Viborg ja 422 /465 0 (0) 91 (88-93)
Arhus nej 997 /1157 0 (0) 86 (84-88)
Nordjylland ja 2096 /2210 0 (0) 95 (94-96)
Aalborg ja 953 /996 0 (0) 96 (94-97)
Hjorring ja 1143 /1214 0 (0) 94  (93-95)
Privat

Privatklinikker nej 1143 /1893 0 (0) 60 (58-63)

Beregningsmetode:
Teeller: Patienter i naevneren der har et standard visit i arsrapportperioden, og et standard

visit 400 dage fgr; begge med registrering af DAS28, HAQ, VAS-smerte, og angivelse af medi-
cinsk behandling

Naevner: RA patienter i DANBIO, i live ved udgangen af arsrapportperioden, med sygdomsva-
righed over 1 ar (360 dage) ved indgangen af opggrelsesperioden

Ekskluderet: Ikke aktive patienter, patienter der skifter afdeling/praksis eller dgd i arsrap-
portperioden.

Beregningsreglen (naevner) er opdateret dette ar til kun at inkludere patienter, der har en
sygdomsvarighed over 1 ar ved indgangen af opggrelsesperioden. Opdateringen betyder at
data er de samme som for indikatoraret 2018, da dette ar inkluderer alle patienter med 365
ars sygdomsvarighed i opggrelsesperioden.
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Resultater

Indikator 5 beskriver andelen af preevalente RA patienter med en sygdomsvarighed over 1 ar
ved indgang af opggrelsesperioden, og om de fglges longitudinelt. Der er 22 582 patienter pa
landsplan; af disse opfylder 77% indikatormalet, hvilket er under standarden pa minimum
90%.

Der er stor regional variation: Region Hovedstaden og Region Sjzlland ligger pa henholdsvis
62% og 64%, mens Region Syddanmark, Region Midtjylland og Region Nordjylland ligger pa
henholdsvis 90%, 85% og 95%. Kun to regioner: Region Syddanmark og Region Nordjylland
opfylder standarden.

Afdelingsvist er der stor variation, og kun 8 afdelinger (Sgnderborg, Kolding, Odense, Vejle,
Silkeborg, Viborg, Aalborg og Hjgrring) opfylder standarden.

Diskussion og implikation
Standarden repraesenterer et kvalitetsmal, der tilstraebes opndet ved udvikling over tid..

Folgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:

¢ Andelen af leddegigtpatienter som tidligere har haft et forlgb i DANBIO, og som ikke er
blevet afsluttet i DANBIO, indgar i beregningen. Dette kan medfgre, at andelen af ledde-
gigtpatienter der ikke har haft et visit, er for hgijt.

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
har ikke registreret patienter i anden DMARD-behandling.

« P4 flere afdelinger ses leddegigtpatienterne ikke rutinemaessigt med fastlagte intervaller,
men snarere efter patientens eget behov ("on demand”). Der kan f.eks. veere tale om del-
tagelse i forskningsprojekter, hvor "on demand” princippet anvendes, hvilket kan resul-
tere i intervaller pd mere end 12 mdr.

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

» Nogle afdelinger har af kapacitetsmaessige arsager vaeret ngdsaget til at udskyde kontrol-
ler pa patienter, som fremstar velbehandlede i patientjournal, og DANBIO og har dermed
ikke kunnet se alle patienter indenfor tidsrammen pa et ar.

» Det kan af logistiske arsager vere svaert at ramme et kontrolbesgg om et ar - inden for
indikatorens beregningstidshorisont -, hvorfor nogle besgg utilsigtet falder udenfor indi-
katorens tidsramme.

De enkelte afdelinger/klinikker/regioner opfordres til lokalt at klarleegge arsagerne til den
manglende registrering specielt med henblik p3, hvorvidt kapacitetsproblemer eller andre
forhold af potentiel betydning for optimal behandling af patienter ggr sig geeldende. Man
kunne f.eks. auditere indikatorresultatet for at finde de konkrete arsager til at indikatoren
ikke er opfyldt.

Vurdering af indikatoren

Pd landsplan er standarden ikke opfyldt. Indikatoren skgnnes at udgpre et relevant mdl for god
klinisk praksis med lgbende opfolgning af patienter med etableret leddegigt. Der indstilles til, at
indikatoren fastholdes som kvalitetsmdl i DANBIO
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Kontroldiagram indikator 5: Andel leddegigtpatienter, der opfylder indikatormdlet (med 95% konfi-
densintervaller) i indikatordret pd landsplan, i regionerne og per hospitalsafdeling
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Indikator 6. Ved moderat/hgj sygdomsaktivitet skal der tages stil-
ling til en behandlingsstrategi

Indikatoren beskriver andelen (%) af patienter med sygdomsvarighed > % ar fra diagnose-
tidspunktet, med DAS28 > 3,2 og mindst et haevet led ved seneste standardvisit i aktuelle ar,
hvor den behandlende lzege har taget stilling til andre behandlingsstrategier.

Hos patienter med DAS28-score over 3,2 og ét eller flere haevede led fremkommer sdledes
et pop-up vindue, hvor behandlende laege skal tage stilling til behandlingsintensivering med
folgende muligheder:

¢ Behandling intensiveret

¢ Behandlingsandring aktuelt ikke mulig/afventer behandlingsresultater

¢ Behandlingsmuligheder udtgmt

¢ Patient gnsker ikke behandlingen sendret

e Andet

Kvalitetsmal: > 95%

6. RA beh.strat v hej/moderat

Aktuelle ar Tidligere ar

Std. >95%  Teller/ Uoplyst 1.1.-31.12.2019 2018

opfyldt navner (pct.) Andel 95%CI  Andel
Danmark nej 2147 /2330 7406 (76) 92  (91-93) 90
Hovedstaden nej 623/691 2660 (79) 920 (88-92) 88
Sjeelland nej 219/239 1211 (84) 92 (87-95) 95
Syddanmark ja 525/551 916(62) 95  (93-97) 94
Midtjylland nej 422 /449 1480 (77) 94 (91-96) 87
Nordjylland ja 326/343 263 (43) 95  (92-97) 96
Hovedstaden nej 623 /691 2660 (79) 920 (88-92) 88
Frederiksberg ja 168/175 215(55) 96  (92-98) 98
Gentofte nej 183/199 401 (67) 92  (87-95) 89
Glostrup nej 168/197 1569 (89) 85 (80-90) 81
Hillered nej 80/95 332(78) 84 (75-91) 85
Rigshospitalet ja ## 93 (99) # (3-100) 0
Ronne ja 23 /24 50 (68) 96 (79-100) 100
Sjeelland nej 219/239 1211 (84) 92 (87-95) 95
Holbak ja 66/66 324(83) 100 (95-100) 92
Koge ja 95/97 294 (75) 98 (93-100) 99
Slagelse nej 58/76 593 (89) 76  (65-85) 90
Syddanmark ja 525/551  916(62) 95 (93-97) 94
Esbjerg ja 70/73 426(85) 926 (88-99) 98
Senderborg ja 91/92 121(57) 99 (94-100) 98
Kolding ja 54 /54 55(50) 100 (93-100) 88
Odense nej 137/147  195(57) 93  (88-97) 93
Svendborg nej 78 /90 71 (44) 87 (78-93) 88
Vejle ja 95/95 48 (34) 100 (96-100) 99
Midtjylland nej 422 /449 1480 (77) 94 (91-96) 87
Holstebro nej 65/78 283 (78) 83 (73-91) 73
Horsens nej 33/37 295(89) 89 (75-97) 76
Randers ja 54/57 250(81) 95  (85-99) 64
Silkeborg ja 1217122 141 (54) 99 (96-100) 95
Viborg nej 35/38 83 (69) 92 (79-98) 96
Arhus ja 114/117  428(79) 97  (93-99) 93
Nordjylland ja 326/343 263 (43) 95 (92-97) 96
Aalborg ja 150/ 157 127 (45) 96 (91-98) 96
Hjorring ja 176 /186 136 (42) 95  (90-97) 97
Privat
Privatklinikker nej 32/57 876(94) 56 (42-69) 68
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Beregningsmetode:
Taeller: Patienter i neevneren hvor der er taget stilling til én af 5 behandlingsstrategier (Be-

handling intensiveret, Behandlingszendring aktuelt ikke mulig/afventer behandlingsresultat,
Behandlingsmuligheder udtgmt, Pt gnsker ikke behandlingen sndret, Andet) ved sidste
standardvisit

Naevner: RA patienter i DANBIO, i live ved udgangen af arsrapportperioden, med sygdomsva-
righed over 1/2 ar (180 dage), hvor der ved seneste standardvisit i arsrapportperioden
findes en DAS28 >3.2 0g SJC=>1

Ekskluderet: Ikke aktive patienter, patienter der skifter afdeling/praksis eller dgd i arsrap-
portperioden

Uoplyst: Ingen visit i arsrapportperioden, missing DAS28.

Resultater

Der forekommer 76% uoplyste i denne indikator, hvilket omfatter patienter, som ikke har en
DAS28 maling i indikatoraret, og som dermed ikke kan indga i beregningen, samt patienter
uden visit i det aktuelle ar. Af de 7400 registreret som uoplyste, mangler 5255 et visit dette
ar. Der er stor regional variation i andelen af uoplyste. Region Sjalland har en andel pa 84%
uoplyste, mens Region Nordjyllands procent er lavest med 43% uoplyste. Indikatorberegnin-
gen er derfor forbundet med stor usikkerhed. Indikatorens standard er sat til mindst 95%.

Andelen af praevalente patienter, hvor behandlende lzege ved hgj sygdomsaktivitet har taget
stilling til behandlingsintensivering, er for aktuelle ar 92% pa landsniveau. Det regionale ni-
veau varierer fra 90% i Region Hovedstaden til 95% i Region Syddanmark og Region Nordjyl-
land. Region Hovedstaden, Region Sjeelland og Region Midtjylland opfylder ikke standarden.

Af de 23 afdelinger der indgar, opfylder 9 afdelinger IKKE standarden - det er afdelingerne
i Gentofte, Glostrup Hillergd, Slagelse, Odense, Svendborg, Holstebro, Horsens og Viborg.
Mange af disse afdelinger har fa tilfeelde, og den statistiske usikkerhed er stor.

Diskussion og implikationer
Standarden repraesenterer et kvalitetsmal, der tilstraebes opnaet ved udvikling over tid.

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” be-
sked - at der er moderat til hgj sygdomsaktivitet hos patienten og behandleren skal, sam-
men med patienten, aktivt tage stilling til, om dette skal medfgre zendring i behandlingen.

Af Bilag 1, tabel 2, fremgar det samlede antal af registrerede praevalente leddegigtpatienter
og pa figur 1, Bilag 1 fremgar fordelingen af leddegigtpatienter med lav, moderat og hgj syg-
domsaktivitet opgjort siden 1999.

» De manglende registreringer for patienter i opggrelsesdret kan veere relateret til kapaci-
tetsmaessige udfordringer i afdelingerne, hvor patienter som er velbehandlede, far udsat
deres kontroltider til mere end et ar fra seneste kontrol.

e De manglende registreringer kan veare udtryk for klinikerens forbehold overfor dobbelt-
registreringer. Altsa i situationer, hvor der allerede er indtastet et reelt behandlingstiltag i
samrad med patienten, men "Alert” beskeden er ikke deaktiveret og derfor er indikatoren
ikke formelt blevet opfyldt.

 Antallet af patienter, der er anfgrt i sgjlen uoplyst, vil ogsa indeholde patienter, der kan
veere afsluttet - men blot ikke er blevet det i DANBIO.
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* Ved et hgjt antal uoplyste i kommende arsrapporter kan antallet eventuelt nedbringes
ved en @ndring af beskrivelsen for indikatoren. Sdledes er det en mulighed at tillade sub-
stitution af DAS28 med det alternative mal for sygdomsaktivitet Clinical Disease Activity
Index (CDAI), der dog ikke inkluderer maling af CRP.

De enkelte afdelinger/klinikker/regioner opfordres til lokalt at klarleegge arsagerne til det
store antal uoplyste. Man kunne f.eks. auditere indikatorresultatet for at finde de konkrete
arsager til, at indikatoren ikke er opfyldt.

Vurdering af indikatoren

Pa landsplan er standarden ikke opfyldt, og indikatoren er aktuelt kendetegnet ved et hgjt

antal uoplyste. Derfor anbefales gget lokal opmaerksomhed pd, hvordan antallet af uoplyste kan
nedbringes. Indikatoren skgnnes at udgere et relevant mdl for god klinisk praksis og er i overen-
stemmelse med to barende principper hos patienter med leddegigt, nemlig medinddragelse af
patienten og mdlrettet behandling. Der indstilles til, at indikatoren fastholdes som kvalitetsmadl i
DANBIO.
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Kontroldiagram indikator 6: Andel leddegigtpatienter, der opfylder indikatormdlet (med 95% konfi-

densintervaller) i indikatordret pd landsplan, i regionerne og per hospitalsafdeling
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Indikatorer for patienter med rygsgjlegigt

Indikator 1 SpA. Ny-diagnosticerede axSpA patienter skal fglges
med taet kontrol

Indikatoren beskriver andelen (%) af ny-diagnosticerede patienter der registreres med
sygdomsaktivitet (BASDAI og/eller ASDAS) og funktionsniveau (BASFI) mindst 3 gange samt
angivelse af medicinsk behandling det fgrste sygdomsar. Ved oprettelse (baseline) i DANBIO
registreres diagnosetidspunkt og diagnose.

Kvalitetsmal: 290%

1. Nydiag axSpA ptt folges tet

Aktuelle &r Tidligere ar

Std. >90%  Tealler/ Uoplyst 1.1.-31.12.2019 2018

opfyldt navner (pct.) Andel 95% CI  Andel
Danmark nej 202 /322 0 (0) 63 (57-68) 69
Hovedstaden nej 67/96 0 (0) 70 (60-79) 70
Sjeelland nej 14/32 0 (0) 44  (26-62) 39
Syddanmark nej 39/67 0 (0) 58 (46-70) 69
Midtjylland nej 60 /94 0 (0) 64  (53-73) 84
Nordjylland nej 21/25 0 (0) 84 (64-95) 76
Hovedstaden nej 67/96 0 (0) 70 (60-79) 70
Frederiksberg nej 32/43 0 (0) 74 (59-86) 71
Gentofte nej 12/16 0 (0) 75 (48-93) 71
Glostrup nej 21/33 0 (0) 64  (45-80) 69
Hillered nej ## 0 (0) # (1-99) 65
Ronne nej #/# 0 (0) # (1-99)
Sjeelland nej 14/32 0 (0) 44  (26-62) 39
Holbzek nej 10/18 0 (0) 56 (31-78) 36
Koge nej 4/10 0 (0) 40 (12-74) 70
Slagelse nej 0/4 0 (0) 0 (0-60) 0
Syddanmark nej 39/67 0 (0) 58  (46-70) 69
Esbjerg nej ## 0 (0) # (4-78) 25
Senderborg nej 6/12 0 (0) 50 (21-79) 58
Kolding nej 4/7 0 (0) 57 (18-90) 100
Odense nej 8/14 0 (0) 57  (29-82) 60
Svendborg nej 5/10 0 (0) 50 (19-81) 78
Vejle nej 14 /18 0 (0) 78  (52-94) 79
Midtjylland nej 60/94 0 (0) 64 (53-73) 84
Holstebro nej 6/18 0 (0) 33 (13-59) 80
Horsens ja 3/3 0 (0) 100 (29-100) 77
Randers nej 4/12 0 (0) 33 (10-65) 58
Silkeborg nej 22/27 0 (0) 81 (62-94) 82
Arhus nej 25/34 0 (0) 74  (56-87) 100
Nordjylland nej 21/25 0 (0) 84  (64-95) 76
Aalborg nej 7/8 0 (0) 88 (47-100) 76
Hjerring nej 14/17 0 (0) 82 (57-96) 75
Privat
Privatklinikker nej # # 0 (0) # (0-53) 32

Beregningsmetode:
Teeller: Patienter i neevner som har mindst 3 fulde registreringer af BASDAI og/eller ASDAS,

BASFI samt angivelse af medicinsk behandling fra diagnosetidspunkt + 400 dage

Naevner: Alle ny-diagnosticerede AxSpA patienter i aret fgr arsrapportens periode, der er i
live ved udgangen af arsrapportperioden.

Ekskluderet: Ikke aktive patienter, patienter der skifter afdeling/praksis eller dgd i diagno-
sedr samt arsrapportperioden.
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Resultater

I opggrelsen indgar 322 patienter med en axSpA diagnosedato i 2017. Andelen af ny-diag-
nosticerede patienter, som har haft tre besgg med registrering af bade sygdomsaktivitet og
funktionsniveau, samt angivelse af medicinsk behandling, er i aktuelle ar 63% pa landsni-
veau, markant under standarden pa minimum 90%.

Ingen regioner opfylder standarden: pa regionsniveau varierer andelen i aktuelle ar fra 44% i
Region Sjaelland til 84% i Region Nordjylland.

Pa hospitalsniveau er det relativt fa patienter, og estimaterne er usikre (se kontroldiagram). Det
er ingen hospitalsafdeling der opfylder standarden, bortset fra en afdeling med 3 patienter.

Diskussion og implikationer

Indikatoren blev indfgrt og opgjort fgrste gang i 2018 for kalenderdret 2017.12019 indfgrtes
en standard for indikatoren geldende fra og med kalenderaret 2019. Standarden repraesen-
terer et kvalitetsmal, der tilstraeebes opndet ved udvikling over tid.

Folgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:

e For patienter med mild sygdomsaktivitet vurderes, at det ikke er ngdvendigt med tre
besgg i det forste sygdomsar. Det geelder patienter fulgt pa hospital - men maske iseer for
patienter, som fglges hos privatpraktiserende reumatolog, da disse patienter alt andet lige
kan have mildere sygdom.

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

» Beregning af ASDAS krzever, at der er malt CRP, som fgrst skal tilgas i journalsystemerne
og derefter skal registreres i DANBIO.

e For en del patienter er diagnosetidspunkt ikke registreret.

» En del rygsgjlegigtpatienter henvises fra primaersektoren med veletableret diagnose med
henblik pa intensivering af behandlingen, og disse kan fejlagtigt blive registreret som ny-
diagnosticerede i DANBIO.

¢ Nogle patienter henvises som ny-diagnosticerede, men pga. ventetid til vurdering hos spe-
ciallege /reumatologisk afdeling oprettes patienterne fgrst efter nogle maneders sygdom.

Andre forhold af betydning for resultaterne kan veere:
 De enkelte afdelinger kan have forskellig profil, saledes at nogle afdelinger far mange ny-
diagnosticerede rygsgijlegigtpatienter, mens andre afdelinger fglger rygsgjlegigtpatienter
med mere komplekse sygdomsforlgb.
o Af kapacitetsmaessige arsager kan det veere vanskeligt at opfylde indikatorens krav om 3
fulde visits det fgrste sygdomsar.

De enkelte afdelinger/klinikker/regioner opfordres til lokalt at klarleegge arsagerne til den
manglende registrering specielt med henblik p3, hvorvidt kapacitetsproblemer eller andre
forhold af potentiel betydning for optimal behandling af patienter med hgj sygdomsaktivet
eller padgdende behandlingsbehov ggr sig gaeldende. Man kunne f.eks. auditere indikatorre-
sultatet for at finde de konkrete arsager til at indikatoren ikke er opfyldt.

[ Region Hovedstaden er der for nyligt nedsat en tveerfaglig regional DANBIO netvaerksgruppe,
der har til opgave, at beskrive konkrete forslag til hvordan registreringen i DANBIO optimeres.
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Vurdering af indikatoren

Pad landsplan er standarden ikke opfyldt. Tzt opfolgning af patienter med rygsgjlegigt skonnes af
hgj klinisk betydning for langt stgrstedelen af patienterne. Fortsat opmarksomhed vedrgrende
denne indikator er derfor ngdvendig. Pa sigt kan muligheder for patientregistrering hjemmefra
(DANBIO hjemmefra) potentielt optimere arbejdsgange og opsamling af patient rapporteret syg-
domsaktivitet til gavn for patientens behandling. Der indstilles til, at indikatoren og dens stan-
dard fastholdes som kvalitetsmdl i DANBIO.

Kontroldiagram indikator 1 SpA: Andel patienter med rygsgjlegigt, der opfylder indikatormdlet (med
95% konfidensintervaller) i aktuelle indikatordr pd landsplan, i regionerne og per hospitalsafdeling
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Indikator 2 SpA. Ny-diagnosticerede axSpA patienter skal vaere
undersggt med CRP og HLA-B27 pa diagnosetidspunktet

Indikatoren beskriver andelen (%) af ny-diagnosticerede patienter med rygsgjlegigt (Ax-
SpA), der registreres med CRP og HLA-B27 pa diagnosetidspunktet (+/- 6 mdr.).

Kvalitetsmal: 290%

2. Nydiag SpAptt us CRP/HLA-B2

Aktuelle ar Tidligere ar

Std. >90%  Teller/  Uoplyst  1.1.-31.12.2019 2018

opfyldt navner (pct.) Andel 95% CI  Andel
Danmark nej 266 /322 0 (0) 83 (78-87) 80
Hovedstaden nej 77796 0 (0) 80 (71-88) 78
Sjzelland nej 28/32 0 (0) 88 (71-96) 66
Syddanmark nej 55767 0 (0) 82 (71-90) 77
Midtjylland nej 79 /94 0 (0) 84 (75-91) 87
Nordjylland nej 21/25 0 (0) 84  (64-95) 86
Hovedstaden nej 77796 0 (0) 80 (71-88) 78
Frederiksberg ja 39/43 0 (0) 91 (78-97) 83
Gentofte nej 12/16 0 (0) 75  (48-93) 86
Glostrup nej 23/33 0 (0) 70  (51-84) 58
Hillered ja #i# 0 (0) # (16-100) 88
Ronne nej #/# 0 (0) # (1-99)
Sjeelland nej 28/32 0 (0) 88 (71-96) 66
Holbzk ja 18/18 0 (0) 100 (81-100) 77
Kage nej 8/10 0 (0) 80 (44-97) 40
Slagelse nej #/# 0 (0) # (7-93) 67
Syddanmark nej 55/67 0 (0) 82 (71-90) 77
Esbjerg nej 3/6 0 (0) 50 (12-88) 75
Grésten nej 7/12 0 (0) 58 (28-85) 79
Kolding ja 7/7 0 (0) 100 (59-100) 88
Odense nej 12/14 0 (0) 86 (57-98) 70
Svendborg nej 8/10 0 (0) 80 (44-97) 100
Vejle ja 18/18 0 (0) 100 (81-100) 71
Midtjylland nej 79 /94 0 (0) 84 (75-91) 87
Holstebro nej 9/18 0 (0) 50 (26-74) 70
Horsens ja 3/3 0 (0) 100 (29-100) 38
Randers nej 10/12 0 (0) 83  (52-98) 92
Silkeborg ja 25/27 0 (0) 93  (76-99) 97
Arhus ja 32/34 0 (0) 94  (80-99) 100
Nordjylland nej 21/25 0 (0) 84 (64-95) 86
Aalborg nej 4/8 0 (0) 50 (16-84) 82
Hjerring ja 17/17 0 (0) 100 (80-100) 92
Privat
Privatklinikker nej 6/8 0 (0) 75 (35-97) 79

Beregningsmetode:
Teeller: Patienter i naevner der har fiet malt og registreret CRP og HLA-B27 pa diagnosetids-

punktet +/- 200 dage

Naevner: Alle ny-diagnosticerede AxSpA patienter i aret fgr arsrapportens periode, der er i
live ved udgangen af arsrapportperioden

Eksklusion: Ikke aktive patienter, patienter der skifter afdeling/praksis eller dgd i diagno-
sear samt arsrapportperioden.

Uoplyst: Ingen diagnosedato.

Indikatoren er genberegnet for 2018, og kan medfgre andringer grundet efterregistrering.

Efterregistrering af to patienter i Region Sjeelland, eendrer indikatorniveauet seerlig for denne
region for 2018, sammenlignet med Arsrapporten for 2018.
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Resultat

[ opggrelsen indgar 322 patienter med en axSpA diagnosedato i 2018. Andelen af ny-diag-
nosticerede patienter, der registreres med CRP og HLA-B27, er i aktuelle ar 83% pa lands-
niveau, under standarden pa minimum 90%.

Der er ingen regioner der opfylder standarden. Pa regionsniveau varierer andelen i det aktu-
elle ar fra 80% i Region Hovedstaden til 88% i Region Sjzelland.

Pa hospitalsniveau er det relativt fa patienter, og estimaterne er usikre (se kontroldiagram).
Ni afdelinger opfylder standarden: Frederiksberg, Hillergd, Holbaek, Kolding, Vejle, Horsens,
Silkeborg, Aarhus og Hjgrring.

Diskussion og implikationer

Indikatoren blev indfgrt og opgjort farste gang i 2018 for kalenderaret 2017.12019 indfgrtes
en standard for indikatoren geeldende fra og med kalenderaret 2019. Standarden repreesen-
terer et kvalitetsmal, der tilstraebes opnaet ved udvikling over tid.

Folgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:

» Registeringen af CRP og HLA-B27 kan afspejle at analyserne enten ikke er udfgrt - eller
at analyserne er udfgrt men ikke registrerede i DANBIO. Registreringen forsinkes ofte,
da der er tale om dobbeltregistrering, hvor resultatet af CRP samt veevstypebestemmelse
forst skal tilgds i journalsystemerne og derefter skal registreres i DANBIO.

¢ For en del patienter er diagnosetidspunktet ikke registreret.

¢ Diagnosetidspunktet er en "gra-zone”. Eksempelvis kan MR-scanningen ligge mere end
6 mdr. fra tidspunktet for CRP og HLA-B27, hvorved ikke begge indikatorer kan opfyldes
samtidig.

Vurdering af indikatoren

Pd landsplan er standarden ikke opfyldt og ingen regioner opfylder standarden. Det skgnnes at
klinisk relevans af oplysning om HLA-B27 er umiddelbart tilgaengeligt i DANBIO, da vaevstypen
indgdr i diagnosen. HLA-B27 er en mdling, som udfpres ‘en gang for alle’ - og som desuden er res-
sourcetung. Derfor er det vigtigt, at resultatet af undersggelsen er umiddelbar tilgangelig/synlig
for at undga ungdvendig gentagelse af undersggelsen. Viden om CRP-vardi har klinisk relevans
og forhgjede veerdier er associererede til bedre behandlingsrespons. Der indstilles til, at indikato-
ren fastholdes som kvalitetsmdl i DANBIO.
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Kontroldiagram indikator 2 SpA: Andel patienter med rygsgjlegigt der opfylder indikatormdlet (med
95% konfidensintervaller) i indikatordret pd landsplan, i regionerne og per hospitalsafdeling
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Indikator 3 SpA. Ny-diagnosticerede axSpA patienter skal vaere
undersggt med bevaegelighed pa diagnosetidspunktet

Indikatoren beskriver andelen (%) af ny-diagnosticerede patienter der registreres med be-
vaegelighed (BASMI) pa diagnosetidspunktet (+/- 6 mdr.).

Kvalitetsmal: 290%

3. Nydiag axSpA ptt us bevagelig

Aktuelle ar Tidligere ar

Std. >90%  Teller/ Uoplyst 1.1.-31.12.2019 2018

opfyldt navner (pct.) Andel 95%CI  Andel
Danmark nej 257/322 0 (0) 80 (75-84) 80
Hovedstaden nej 65/96 0 (0) 68 (57-77) 72
Sjeelland nej 24/32 0 (0) 75  (57-89) 53
Syddanmark ja 61/67 0 (0) 91 (82-97) 89
Midtjylland nej 84/94 0 (0) 89 (81-95) 93
Nordjylland nej 20/25 0 (0) 80 (59-93) 83
Hovedstaden nej 65/96 0 (0) 68  (57-77) 72
Frederiksberg nej 31/43 0 (0) 72 (56-85) 79
Gentofte nej 9/16 0 (0) 56 (30-80) 71
Glostrup nej 23/33 0 (0) 70  (51-84) 77
Hillerod nej ## 0 (0) # (1-99) 47
Ronne nej ## 0 (0) # (1-99)
Sjeelland nej 24/32 0 (0) 75 (57-89) 53
Holbak nej 13/18 0 (0) 72 (47-90) 64
Koge nej 7/10 0 (0) 70 (35-93) 50
Slagelse ja 4/4 0 (0) 100 (40-100) 17
Syddanmark ja 61/67 0 (0) 91 (82-97) 89
Esbjerg ja 6/6 0 (0) 100 (54-100) 75
Senderborg nej 9/12 0 (0) 75 (43-95) 84
Kolding nej 6/7 0 (0) 86 (42-100) 88
Odense ja 14/ 14 0 (0) 100 (77-100) 95
Svendborg ja 9/10 0 (0) 90 (56-100) 100
Vejle ja 17/18 0 (0) 94 (73-100) 88
Midtjylland nej 84 /94 0 (0) 89 (81-95) 93
Holstebro nej 15/18 0 (0) 83  (59-96) 80
Horsens ja 3/3 0 (0) 100 (29-100) 92
Randers nej 10/12 0 (0) 83  (52-98) 83
Silkeborg ja 25/27 0 (0) 93  (76-99) 97
Arhus ja 31/34 0 (0) 91 (76-98) 97
Nordjylland nej 20/25 0 (0) 80 (59-93) 83
Aalborg nej 4/8 0 (0) 50 (16-84) 88
Hjerring ja 16/17 0 (0) 94 (71-100) 75
Privat
Privatklinikker nej 3/8 0 (0) 38 (9-76) 68

Beregningsmetode:
Teeller: Patienter i naevner, der har fiet malt og registreret BASMI pa diagnosetidspunkt +/-

200 dage

Naevner: Alle ny-diagnosticerede AxSpA patienter i aret fgr arsrapportens periode, der er i
live ved udgangen af arsrapportperioden

Eksklusion: Ikke aktive patienter, patienter der skifter afdeling/praksis i det fgrste sygdoms-
ar, dgd i arsrapportperioden.
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Resultat

[ opggrelsen indgar 322 patienter med en axSpA diagnosedato i 2018. Andelen af ny-diagno-
sticerede patienter, der registreres med bevaegelighed pa diagnosetidspunkt, er i aktuelle ar
80% pa landsniveau. Standard er sat til 90%, og er dermed ikke opfyldt.

Pa regionsniveau varierer andelen i det aktuelle ar fra 68% i Region Hovedstaden til 91% i
Region Syddanmark. Region Syddanmark er den eneste region, der opfylder indikatorstan-
darden.

Pa hospitalsniveau er det relativt fa patienter, og estimaterne er usikre (se kontroldiagram).
De afdelinger der opfylder standarden er: Slagelse, Esbjerg, Odense, Svendborg, Vejle, Hor-
sens, Silkeborg, Aarhus og Hjgrring.

Diskussion og implikationer

Indikatoren blev indfgrt og opgjort fgrste gang i 2018 for kalenderdret 2017.12019 indfgrtes
en standard for indikatoren geldende fra og med kalenderaret 2019. Standarden repraesen-
terer et kvalitetsmal, der tilstraeebes opndet ved udvikling over tid.

Folgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:

» BASMI er udtryk for standardiseret maling af rygsgjlens bevaegelighed, som gennemfgres
af behandleren (laege, sygeplejerske eller fysioterapeut). Undersggelsen kraever oplaering
og erfaring at anvende.

e Pa nogle afdelinger er der etableret et samarbejde med f.eks. fysioterapeuter, som foreta-
ger registreringen og opgaven holdes pa fa haender.

e Undersggelsen er ressourcetung og kan derfor blive fravalgt i den Kkliniske proces.

Der er store regionale forskelle i registreringen. Afdelingerne/klinikkerne opfordres til at
gennemtaenke arbejdsgange og tveerfaglige samarbejder vedrgrende registreringen af BASMI
hos nyhenviste axSpA patienter.

Vurdering af indikatoren

Standanden er ikke opfyldt pa landsplan. BASMI anvendes i internationale opggrelser hos pa-
tienter med rygsgjlegigt som et mdl for bevagelighed. Viden om BASMI i relation til diagnose-
tidspunktet har relevans som startmadl til vurdering af behandlingseffekter og progression af
sygdom. Der indstilles til, at indikatoren fastholdes som kvalitetsmdl i DANBIO.
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Kontroldiagram indikator 3 SpA: Andel patienter med rygsgjlegigt der opfylder indikatormdlet (med
95% konfidensintervaller) i indikatordret pd landsplan, i regionerne og per hospitalsafdeling
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Indikator 4 SpA. Ny-diagnosticerede axSpA patienter skal have ud-
fert MR-scanning og/eller rgntgen status pa diagnosetidspunktet

Indikatoren beskriver andelen (%) af rygsgjlegigtpatienter, der har faet udfgrt MR-scanning
og/eller rgntgen status (SI-led og columna lumbalis) pa diagnosetidspunktet

Kvalitetsmal: 295%

4. Nydiag SpAptt MR/rtg status

Aktuelle ar Tidligere ar

Std. >95%  Teller/  Uoplyst 1.1.-31.12.2018 2017 2016

opfyldt navner (pct.) Andel 95%CI Andel Andel
Danmark nej 292/322 0 (0) 91 (87-94) 89
Hovedstaden nej 82/96 0 (0) 85 (77-92) 89
Sjeelland nej 28/32 0 (0) 88 (71-96) 76
Syddanmark ja 65/67 0 (0) 97 (90-100) 98
Midtjylland nej 85/94 0 (0) 90 (83-96) 85
Nordjylland ja 25/25 0 (0) 100 (86-100) 97
Hovedstaden nej 82/96 0 (0) 85 (77-92) 89
Frederiksberg ja 41/43 0 (0) 95  (84-99) 95
Gentofte nej 13/16 0 (0) 81 (54-96) 100
Glostrup nej 25/33 0 (0) 76  (58-89) 85
Hillerod ja ## 0 (0) # (16-100) 65
Ronne nej ## 0 (0) # (1-99)
Sjeelland nej 28 /32 0 (0) 88 (71-96) 76
Holbak nej 16/18 0 (0) 89  (65-99) 68
Koge nej 9/10 0 (0) 90 (56-100) 90
Slagelse nej 3/4 0 (0) 75 (19-99) 83
Syddanmark ja 65/67 0 (0) 97 (90-100) 98
Esbjerg nej 5/6 0 (0) 83 (36-100) 100
Senderborg nej 11/12 0 (0) 92 (62-100) 100
Kolding ja 7117 0 (0) 100 (59-100) 100
Odense ja 14/ 14 0 (0) 100 (77-100) 95
Svendborg ja 10/10 0 (0) 100 (69-100) 100
Vejle ja 18/18 0 (0) 100 (81-100) 96
Midtjylland nej 85/94 0 (0) 90 (83-96) 85
Holstebro nej 12/18 0 (0) 67 (41-87) 80
Horsens ja 3/3 0 (0) 100 (29-100) 46
Randers ja 12/12 0 (0) 100 (74-100) 83
Silkeborg ja 26/27 0 (0) 96 (81-100) 38
Arhus nej 32/34 0 (0) 94 (80-99) 100
Nordjylland ja 25/25 0 (0) 100 (86-100) 97
Aalborg ja 8/8 0 (0) 100 (63-100) 94
Hjerring ja 17/17 0 (0) 100 (80-100) 100
Privat
Privatklinikker nej 7/8 0 (0) 88 (47-100) 84

Beregningsmetode:
Teeller: Patienter i naevner, der har registreret dato for MR-scanning og/eller rgntgen under-

sggelse (SI-led og columna lumbalis)) pa diagnosetidspunkt +/- 200 dage

Naevner: Alle ny-diagnosticerede AxSpA patienter i aret fgr arsrapportens periode, der er i
live ved udgangen af arsrapportperioden

Eksklusion: Ikke aktive patienter, patienter der skifter afdeling/praksis eller dgd i diagno-
sedr samt arsrapportperioden.
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Resultat

I opgerelsen indgar 322 patienter med en axSpA diagnosedato i 2018. Andelen af ny-diagno-
sticerede patienter, der har faet udfgrt MR-scanning og/eller rgntgen scanning pa diagnose-
tidspunktet er 91% pa landsniveau, under standarden pa 95%.

Pa regionsniveau varierer andelen i aktuelle ar fra 85% i Region Hovedstaden til 100% i
Region Nordjylland.
Region Hovedstaden, Region Sjelland og Region Midtjylland opfylder ikke standarden.

Pa hospitalsniveau er det relativt fa patienter, og estimaterne er usikre (se kontroldiagram).
For en afdeling med 11 patienter i naevner, vil det betyde at standarden ikke er opfyldt hvis
man kun har 10 patienter i teller.

De afdelinger, der ikke opfylder standarden, er Gentofte, Glostrup, Rgnne, Holbaek, Kgge, Sla-
gelse, Esbjerg, Senderborg, Holsterbro og Aarhus.

Diskussion og implikation

Indikatoren blev indfgrt og opgjort farste gang i 2018 for kalenderaret 2017.12019 indfgrtes
en standard for indikatoren geeldende fra og med kalenderaret 2019. Standarden repreesen-
terer et kvalitetsmal, der tilstraebes opnaet ved udvikling over tid.

Folgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:

e For en del patienter er diagnosetidspunktet ikke registreret.

» Det ma formodes at ingen patient far diagnosen axSpa uden tilgeengelig billeddiagnostik.
Det ma derfor antages at afdelinger, som ikke opfylder standarden, har udfgrt rgngten
og/eller MR - men uden at registrere resultatet i DANBIO. Registreringen forsinkes ofte,
da der er tale om dobbeltregistrering, hvor resultatet af rgntgen og/eller MR-undersggel-
se fgrst skal tilgds i journalsystemerne og derefter skal registreres i DANBIO.

¢ MR og rgntgen kan veere tidsmaessigt forskudt for diagnosetidspunktet, specielt hos de
patienter, hvor der ikke samtidigt foreligger komorbiditeter (for eksempel psoriasis eller
uveit i anamnesen), der understgtter diagnosen.

Vurdering af indikatoren

Standarden er tat pd at vaere opfyldt pd landsplan. Det skonnes af klinisk relevans at oplysninger
om MR og/eller rontgensvar er umiddelbart tilgaengeligt i DANBIO, da disse oplysninger er funda-
mentale for etablering af diagnosen rygsgjlegigt inklusiv subtyper. Dette er for eksempel relevant
hvis behandlingstiltag drgftes kolleger imellem, eller hvis behandlingsansvar skifter mellem be-
handlere/afdelinger. Ligeledes kan viden om rontgen-forandringer have prognostisk betydning.
Der indstilles til, at indikatoren fastholdes som kvalitetsmdl i DANBIO.
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Kontroldiagram indikator 4 SpA: Andel patienter med rygsgjlegigt, der opfylder indikatormdlet
(med 95% konfidensintervaller) i aktuelle indikatordr pd landsplan, i regionerne og per hospitalsafdeling
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Indikator 5 SpA. Ny-diagnosticerede axSpA patienter > 30 ar pa
diagnosetidspunktet skal have udfgrt DXA-scanning pa diagnose-
tidspunktet

Indikatoren beskriver andelen (%) af ny-diagnosticerede axSpA patienter = 30 ar pa diagno-
setidspunktet, der har faet udfgrt DXA-scanning pa diagnosetidspunktet (+/- 12 mdr.).

Kvalitetsmal: Ikke fastsat

Indikatoren er pausereti 2019
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Indikator 6 SpA. Rygsgjlegigtpatienter skal fglges longitudinelt i
DANBIO med rygsgjlebevaegelighed

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

Kvalitetsmal: = 80%

6. axSpA ptt folges long. BASMI

Aktuelle ar Tidligere ar

Std. >80%  Teller/  Uoplyst 1.1.-31.12.2019 2018

opfyldt navner (pct.) Andel 95%CI  Andel
Danmark nej 3238 /4114 1013 (20) 79 (77-80) 82
Hovedstaden nej 802/1289 433(25) 62 (60-65) 67
Sjzelland nej 217/425 166 (28) 51 (46-56) 60
Syddanmark ja 946 /1016 148 (13) 93  (91-95) 91
Midtjylland ja 912/992 181 (15) 92 (90-94) 95
Nordjylland ja 350/375 14 (4) 93 (90-96) 95
Hovedstaden nej 802 /1289 433 (25) 62 (60-65) 67
Frederiksberg nej 309 /395 57 (13) 78  (74-82) 85
Gentofte nej 150/263 55(17) 57  (51-63) 56
Glostrup nej 277/460 196 (30) 60 (56-65) 68
Hillerad nej 47/134 98 (42) 35 (27-44) 46
Rigshospitalet nej ## 22 (92) # (0-84) 60
Ronne nej 19/35 5(13) 54 (37-71) 45
Sjzelland nej 217/425 166 (28) 51 (46-56) 60
Holbak nej 63 /112 56 (33) 56 (47-66) 76
Koge nej 119/219  29(12) 54 (47-61) 62
Slagelse nej 35/94 81 (46) 37 (27-48) 36
Syddanmark ja 946 /1016 148 (13) 93  (91-95) 91
Esbjerg ja 43 /48 42 (47) 90 (77-97) 82
Senderborg ja 217/249 37(13) 87 (82-91) 88
Kolding ja 54/62 1 () 87 (76-94) 84
Odense ja 252 /258 41(14) 98  (95-99) 95
Svendborg ja 98 /107 7 (6) 92 (85-96) 86
Vejle ja 282 /292 20 (6) 97  (94-98) 95
Midtjylland ja 912/992 181 (15) 92 (90-94) 95
Holstebro nej 48 /73 34 (32) 66 (54-76) 74
Horsens nej 63 /81 45 (36) 78 (67-86) 91
Randers ja 72 /88 30 (25) 82 (72-89) 83
Silkeborg ja 295/303 25 (8) 97  (95-99) 99
Viborg ja 42 /46 3 (6) 91  (79-98) 96
Arhus ja 392 /401 44 (10) 98  (96-99) 98
Nordjylland ja 350/375 14 4) 93 (90-96) 95
Aalborg ja 202/225 8 (3) 90 (85-93) 94
Hjerring ja 148 /150 6 (4 99 (95-100) 97
Privat
Privatklinikker nej 11/17 71 (81) 65 (38-86) 79

Beregningsmetode:
Teeller: Patienter i naevneren der har et standard visit i arsrapportperioden, og et standard

visit indtil 400 dage for; begge med registrering af BASMI

Naevner: AxSpA patienter i DANBIO, i live ved udgangen af arsrapportperioden, med syg-
domsvarighed over 1 ar (365 dage)

Eksklusion: Ikke aktive patienter, patienter der skifter afdeling/praksis eller dgr i arsrapport-
perioden

Uoplyst: Patienter uden visit i arsrapportperioden samt missing BASMI

(Der er udelukkende medregnet komplette registreringer).

Dette ar er alle patienter med over 365 dages sygdomsvarighed i lgbet af opggrelsesperioden
inkluderet.
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Resultat

Indikator 6 beskriver andelen af praevalente axSpA patienter med en sygdomsvarighed over 1
ar, og om de fglges longitudinelt med rygsgjlebevaegelighed. Der er 4114 patienter pa lands-
niveau; af disse opfylder 79% indikatormalet, hvilket er under standarden pa over 80%. Der
er stor regional variation: Region Hovedstaden og Region Sjalland ligger pa henholdsvis 62%
og 51%, mens Region Syddanmark, Region Midtjylland og Region Nordjylland opfylder malet
med henholdsvis 93%, 92% og 93%.

Der forekommer 20% uoplyste i denne indikator, hvilket omfatter patienter, som ikke har en
komplet BASMI i indikatoraret, og som dermed ikke kan indga i beregningen, samt patienter
uden visit i det aktuelle ar. Indikatorberegningen er derfor forbundet med stor usikkerhed.

Afdelingsvist er der stor variation, alle afdelinger (undtaget 2 afdelinger: Holstebro og Hor-
sens) i Region Syddanmark, Region Midtjylland og Region Nordjylland opfylder standarden.
Region Hovedstaden og Region Sjzlland er der ingen afdeling der opfylder standarden.

Diskussion og implikation

Denne indikator og tilhgrende standard har veeret anvendt i en drraekke, og nu har man i det
leegefaglige milijg (bl.a. i NBV-udvalget, DRS og DANBIOs styregruppe) konkluderet, at indika-
toren ikke leengere skal repreesentere et kvalitetsmal, hvorfor den udgar i kalenderaret 2020.

Folgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:

¢ BASMI er et sammendrag af en standardiseret maling af rygsgjlens bevaegelighed, som
gennemfgres af behandleren (lege, sygeplejerske eller fysioterapeut), og pa nogle afde-
linger er der etableret et samarbejde med f.eks. fysioterapeuter, som foretager registre-
ringen

« P4 flere afdelinger ses rygsgjlegigtpatienterne ikke rutinemaessigt med fastlagte interval-
ler, men snarere efter patientens eget behov (“on demand”), hvorfor der kan vaere mere
end 12 mdr. mellem besggene.

Vurdering af indikatoren
Relevansen af indikatoren er blevet draftet. Der er enighed i det legefaglige miljg, og det er ogsd
besluttet i NBV-udvalget, at denne indikator skal udga.
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Kontroldiagram indikator SpA 6: Andel patienter med rygsgjlegigt, der opfylder indikatormdlet (med
95% konfidensintervaller) i aktuelle indikatordr pd landsplan, i regionerne og per hospitalsafdeling
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Indikator 7 SpA. Ax-Spa patienter skal fglges longitudinelt med
sygdomsaktivitet, funktionsniveau og angivelse af medicinsk be-
handling

Indikatoren beskriver andelen (%) af patienter med AxSpA sygdomsvarighed > 1 ar, samt
har mindst 2 registreringer i det aktuelle ar med sygdomsaktivitet (BASDAI og/eller ASDAS),
funktionsniveau (BASFI) og angivelse af medicinsk behandling.

Kvalitetsmal: 290%

7. axSpA ptt folges longitudinelt

Aktuelle ar
Std. >90%  Teller/ Uoplyst 1.1.-31.12.2019
opfyldt navner (pct.) Andel 95% CI
Danmark nej 2950 /3825 782 (17) 77 (76-78)
Hovedstaden nej 937/1224 339(22) 77 (74-79)
Sjzelland nej 282/387 151 (28) 73 (68-77)
Syddanmark nej 685/949 94 (9) 72 (69-75)
Midtjylland nej 759/916 126 (12) 83  (80-85)
Nordjylland nej 282/330 23 (7) 85 (81-89)
Hovedstaden nej 937/1224 339(22) 77 (74-79)
Frederiksberg nej 290 /359 38(10) 81 (76-85)
Gentofte nej 178 /248 36 (13) 72 (66-77)
Glostrup nej 345/438 162 (27) 79  (75-83)
Hillered nej 100/ 141 76 (35) 71 (63-78)
Rigshospitalet nej #/# 20 (80) # (0-52)
Ronne nej 24 /33 7(18) 73 (54-87)
Sjzelland nej 282/387 151(28) 73 (68-77)
Holbak nej 71/102  45(31) 70 (60-78)
Koge nej 164 /209 16 (7) 78  (72-84)
Slagelse nej 47/76 90 (54) 62 (50-73)
Syddanmark nej 685/949 94 (9) 72 (69-75)
Esbjerg nej 35/61 14 (19) 57 (44-70)
Senderborg nej 155 /240 23 (9) 65 (58-71)
Kolding nej 36/51 2 4 71 (56-83)
Odense nej 183/243 25 (9) 75 (69-81)
Svendborg nej 70 /88 11(11) 80 (70-87)
Vejle nej 206 /266 19 (7) 77 (72-82)
Midtjylland nej 759/916 126 (12) 83  (80-85)
Holstebro nej 50/70 23 (25) 71 (59-82)
Horsens nej 49/66  20(23) 74 (62-84)
Randers nej 68 /80 25(24) 85 (75-92)
Silkeborg nej 226 /261 27 9) 87  (82-90)
Viborg nej 35/47 2 4 74  (60-86)
Arhus nej 331/392 29 (7) 84  (80-88)
Nordjylland nej 282/330 23 (7) 85 (81-89)
Aalborg nej 164 /199 16 (7) 82 (76-87)
Hjerring ja 118 /131 7 (5) 90 (84-95)
Privat
Privatklinikker nej 5/19  49(72) 26 (9-51)

Beregningsmetode:
Teeller: Patienter i naevneren der indenfor den aktuelle arsrapportperiode har mindst to

registreringer af BASDAI og/eller ASDAS og BASFI, samt angivelse af medicinsk behandling
Naevner: AxSpA patienter i DANBIO, i live ved udgangen af arsrapportperioden, med syg-
domsvarighed over 1 ar (360 dage) ved indgangen af arsrapportperioden

Ekskluderet: Patienter der skifter afdeling eller dgr i arsrapportperioden

Uoplyst: patienter uden visit i arsrapportperioden.

Indikatoren er sendret fra sidste ar til at inkludere alle axSpA patienter og ikke kun patienter
behandlet med biologisk medicin.
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Resultat

Indikator 7 beskriver andelen af praevalente axSpA patienter med sygdomsvarighed over 1 ar
ved indgangen af drsrapportperioden, og om de fglges longitudinelt med sygdomsaktivitet,
funktionsniveau og har angivet medicin. Der er 3825 patienter pa landsniveau; af disse opfyl-
der 77% indikatormalet. Indikatorens standard er sat til mindst 90%.

Der forekommer 17% uoplyste i denne indikator, hvilket omfatter patienter, der ikke har haft
et visit i det aktuelle ar. Indikatorberegningen er derfor forbundet med stor usikkerhed. Der
er stor regional variation i andelen af uoplyste. Region Sjeelland har en andel pa 28% uoply-
ste, mens Region Nordjyllands procent er lavest med 7% uoplyste.

Regionalt varierer andelen der opfylder indikatormalet fra 73% i Region Sjzelland til 85% i
Region Nordjylland. Ingen regioner opfylder standarden.

Diskussion og implikation
Standarden er sat til at repreesentere et kvalitetsmal, der tilstraebes opndet ved udvikling
over tid.

Folgende faktorer kan have indflydelse pa dataopggrelsen:

» BASDAI og BASFI er standardiserede spgrgsmal om sygdomsaktivitet og funktionsniveau,
som patienten selv besvarer pa en touchskaerm i venteveerelset (patient-rapporterede-
outcomes (PROs)).

e [ klinisk praksis vil det ofte vaere rutine at se patienter i remission en gang arligt (og ikke
to, som angivet i indikatorbeskrivelsen).

e Manglende afslutning af patienter i DANBIO, som ikke leengere fglges i afdelingen, kan
fgre til en falsk forhgjet naevner og dermed en undrervurdering af antal patienter med
korrekt opfyldt longitudinel opfglgning. Ligeledes vil der veare patienter, som ikke kan
kooperere til registrering (sprog, kognition og lign). Underregistrering af medicinforbrug
hos patienter, som udelukkende anvender smertestillende medicin (NSAID) kan ligeledes
have indflydelse.

De enkelte afdelinger/klinikker/regioner opfordres til lokalt at klarleegge arsagerne til den
manglende registrering specielt med henblik p4, hvorvidt kapacitetsproblemer eller andre
forhold af potentiel betydning for optimal behandling af patienter med hgj sygdomsaktivet
eller pdgaende behandlingsbehov ggr sig gaeldende. Man kunne f.eks. auditere indikatorre-
sultatet for at finde de konkrete arsager til, at indikatoren ikke er opfyldt.

[ Region Hovedstaden er der for nyligt nedsat en tveerfaglig regional DANBIO netveerks-
gruppe, der har til opgave, at beskrive konkrete forslag til hvordan registreringen i DANBIO
optimeres.

Vurdering af indikatoren

Standarden er ikke opfyldt pd landsplan. Det findes af klinisk relevans at gruppen af patienter
med etableret rygsgjlegigtvurderes med sygdomsaktivitet, funktionsniveau og angivelse af medi-
cinsk behandling en gang drligt - og ikke to gange drligt, som det er anfart i den aktuelle indika-
tor.

NBV-gruppen opfordres til at overveje denne justering ved naeste opdatering af AxSpA-NBV.

National arsrapport 2019 DANBIO

45



Kontroldiagram indikator 7 SpA: Andel patienter med rygsgjlegigt, der opfylder indikatormdlet (med
95% konfidensintervaller) i aktuelle indikatordr pd landsplan, i regionerne og per hospitalsafdeling
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Beskrivelse af sygdomsomraderne

Hvad er leddegigt?

Leddegigt (reumatoid artrit) er en relativ hyppig, kronisk immunsygdom, der er kendetegnet
ved betendelsesprocesser i kroppens led. Oftest er haendernes og féaddernes 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. pakleedning. Leddegigt giver nedsat livskvali-
tet, har negativ indflydelse pa erhvervsevne og reducerer levetiden. Sdledes mister ca. 50%
erhvervsevnen efter 10 ar, og levetiden er forkortet med op til 10 ar i forhold til baggrunds-
befolkningen.

Varige ledgdelaeggelser, der bl.a. kan erkendes ved rgntgenundersggelse, optreeder hos de
fleste i lgbet af de fgrste sygdomsar.

Det er vigtigt, at diagnosen stilles sa tidligt i forlgbet som muligt, sdledes at intensiv behand-
ling 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 betzendelsesforandringer i
de stgrre led som skulderled, ankler og knze. Rygsgjlegigt kan optreede sammen med andre
sygdomme som f.eks. psoriasis, tarmbetendelse og regnbuehindebetandelse. Rygsgjlegigt
rammer %2-2% af befolkningen og ses hyppigst hos maend. Sygdommene opstar oftest i
20-40-arsalderen.

Sygdomsforlgbet er praeget af leenderygstivhed med nedsat bevaegelighed af ryggen og ryg-
smerter samt pavirket nattesgvn. Derved har sygdommen ogsa indflydelse pa hdndtering af
hverdagens almindelige funktioner.

Det er vigtigt, at diagnosen stilles sa hurtigt som muligt, sdledes at information og vejledning
i treeningsgvelser samt evt. medicinsk behandling kan pabegyndes. Hos en gruppe af patien-
terne vil der vaere behov for aggressiv medicinsk behandling samt regelmaessig kontrol.

Behandling af leddegigt og rygsgjlegigt

Bade leddegigt og rygsgjlegigt er immunsygdomme som behandles med immunhaemmende
medicin (DMARD). Den immunhaemmende medicin kan inddeles i tre hovedgrupper: Kon-
ventionel syntetisk behandling (csDMARD), biologisk behandling med original- (boDMARD)
eller biosimileert praeparat (bsDMARD) og de nye sma molekyler (targeterede syntetiske
DMARD, tsDMARD). Hertil kommer smertestillende behandling (Nonsteroide Anti-Inflamma-
toriske Drugs (NSAID), f.eks. ibuprofen), som er hovedbehandlingen ved mildere former for

rygsgijlegigt.
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Den biologiske behandling boDMARD/bsDMARD kombineres som hovedregel med csDMARD
ved behandling af patienter med leddegigt, men ikke ved behandling af patienter med ryg-
sgjlegigt. Kun i sjeeldne tilfeelde kan medicinsk behandling kurere leddegigt og rygsgjlegigt.
Det betyder, at behandlingen som hovedregel kun virker, sa leenge den gives. Patienterne er
derfor i behandling i revis, hvis medicinen virker og tales uden bivirkninger. Den medicinske
behandling har til formal at reducere sygdomsaktiviteten og forebygge udvikling af skader pa
leddene.

csDMARD behandling

Behandlingsstrategien er primeert sygdomsmodificerende behandling med csDMARD (Di-
sease Modifying Anti Rheumatic Drugs). csDMARD preaeparater bruges primeert til behandlin-
gen af leddegigt og sjaeldnere til behandling af rygsgjlegigt. I tilleeg gives binyrebarkhormon,
enten som ledinjektioner, depotinjektion i muskulaturen eller som tabletter. Praeparaterne
heemmer i varierende grad gigtsygdommens udvikling, saledes at risikoen for ledgdeleeggel-
ser mindskes, og beteendelsessymptomerne (¢gmme, smertende, haevede led, morgenstivhed,
treethed m.m.) aftager. De kaldes ogsa for langsomtvirkende gigtmidler, idet deres effekt fgrst
indtraeffer efter flere ugers eller maneders behandling.

De hyppigst anvendte konventionelle syntetiske DMARD praeparater er:

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

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

¢ Hydroxychloroquin (Plaquenil®). Tages dagligt som tabletter

e Ciclosporin (Sandimmun®). Tages dagligt som tabletter

e 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 indseet-
telse af kunstige led af f.eks. hofter eller knae, men ogsa funktionsforbedrende indgreb pa
haender og fadder. Behandlingen af patienter med leddegigt og rygsgijlegigt er tvaerfaglig og
involverer ogsa fysio- og ergoterapeut samt socialradgiver.

boDMARD/bsDMARD behandling (Biologisk behandling)

Hos en del af patienterne har behandlingen med csDMARD (ved leddegigt) og NSAID (rygsgj-
legigt) utilstraekkelig effekt pa sygdommen, og for disse patienter kommer behandling med
de biologiske lzegemidler pa tale. Disse lzegemidler forbedrer for ca. 70% af patienterne flere
af sygdommens vasentlige manifestationer, herunder opbremsning af den fremadskridende
ledgdelaeggelse ved leddegigt. Praeparaterne kaldes "biologiske”, fordi de virker gennem en
specifik pavirkning af patientens immunsystem. [ sommeren 2015 blev det fgrste biosimi-
leere preeparat til behandling af gigtsygdomme godkendt i Danmark (biosimileert infliximab)
og i sommeren 2016 kom et biosimileert etanercept pad markedet. En yderligere stribe af
biosimileere preeparater er kommet til i lgbet af 2018, herunder biosimilaert adalimumab og
rituximab.
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Der er fglgende biologiske behandlinger godkendt i Danmark til behandling af leddegigt og/
eller rygsgijlegigt:

e Abatacept (Orencia®). Indsprgijtes i underhuden 1 gang om ugen efter initial indsprgjt-
ning i blodbanen eller indsprgjtes i blodbanen uge 0, 2, 4 og derefter hver 4. uge til be-
handling af leddegigt

¢ Adalimumab (Humira®, Hyrimoz®, Imraldi®). Indsprgjtes i underhuden hver 14. dag til
behandling af leddegigt, psoriasisgigt og rygsgjlegigt

e Anakinra (Kineret®). Indsprgjtes 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 rygsgijlegigt

e Etanercept (Enbrel®, Benepali®). Indsprgjtes i underhuden hver uge til behandling af
leddegigt, psoriasisgigt og rygsgijlegigt

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

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

¢ Rituximab (Mabthera®, Rixathon®). Indsprgjtes i blodbanen uge 0 og uge 2, og behand-
lingen gentages efter 6 til 12 maneder til behandling af leddegigt

e Sarilumab (Kevzara®). Indsprgijtes i underhuden hver 2. uge 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

e Tocilizumab (RoActemra®). Indsprgjtes i underhuden 1 gang om ugen eller indsprgjtes i
blodbanen hver 4. uge til behandling af leddegigt.

tsDMARD (Andre nye praparater)
[ tilleg til ovenstdende biologiske praeparater er der udviklet nye tabletbehandlinger. P4 nu-
veerende tidspunkt er fglgende godkendt:

e Apremilast (Otezla®). Tages dagligt som tabletter mod psoriasisgigt

e Baricitinib (Olumiant®). Tages dagligt som tabletter mod leddegigt

e Tofacitinib (Xeljanz®). Tages dagligt som tabletter mod leddegigt og psoriasisgigt.

Anbefalinger for registrering og medicinsk behandling

Dansk Reumatologisk Selskab (DRS) har nedsat Udvalget for Nationale behandlingsvejlednin-
ger (NBV-udvalget) og udvalget har i 2017-18 udarbejdet nationale behandlingsvejledninger
geeldende for behandling af leddegigt og rygsgjlegigt, herunder er der tillige udarbejdet nye
indikatorer for de 2 sygdomsgrupper, og disse er geldende fra 2018 (se beskrivelse af indika-
torerne https://danskreumatologi.dk/nbv/sygdomme/ra/ og https://danskreumatologi.dk/
nbv/sygdomme/aksial-spondyloartritis/). De nationale behandlingsvejledninger beskriver
den bedste standard for, hvordan den reumatologiske behandling skal forega.

Medicinradet har godkendt nye leegemiddelrekommandationer for biologisk og tageteret
behandling af leddegigt og rygsgjlegigt, og de har veeret geeldende siden juni 2018 (https://
medicinraadet.dk/anbefalinger-og-vejledninger/laegemiddel-rekommandationer).* Lage-
middelrekommandationerne er udarbejdet af det reumatologiske fagudvalg nedsat af Medi-
cinradet.

*Medicinradet har udarbejdet ny behandlingsvejledning for leddegigt, der traeder i kraft 1. april 2019.
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De under RADS udarbejdede behandlingsvejledninger for leddegigt og rygsgijlegigt har fort-
sat veeret geeldende for 2019.
For behandlingen af leddegigtpatienter leegger den nationale behandlingsvejledning (NBV)
sig op ad RADS’ anbefalinger for start pAa bDMARD /tsDMARD, hvor der er opstillet falgende
kriterier for iveerksaettelse af biologisk eller tageteret 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 aktivitet og dermed forventet reversibel sygdom
3 Optimal behandling (relevant dosis og behandling >3 mdr.) med mindst to csDMARD
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 rygsgijlegigt er der krav om betydelig vedvarende sygdomsaktivitet (>4 uger) bedgmt ved
en ekspertvurdering trods igangveerende konventionel medicinsk behandling og fysioterapi/
selvtreening. Der skal veere vasentlige selvrapporterede symptomer (BASDAI =2 40mm (0-100
mm)) trods NSAID-behandling ved mindst 2 malinger.

RADS og siden Medicinradet valgte i sommeren 2015 ud fra gkonomiske hensyn at biosi-
mileert infliximab (Remsima®, siden medio 2017 under handelsnavnet Inflectra®) skulle
erstatte originalt infliximab (Remicade®) hos alle patienter, som var i Remicadebehandling
(sdkaldt non-medical switch), samt at Remsima® skulle veere det foretrukne fgrstevalg ved
iveerkszettelse af biologisk behandling, oftest i kombination med csDMARD. I Igbet af 2019
skete der endnu et non-medical switch fra brugen af Remsima® /Inflectra® til Zessly®.
Tilsvarende beslutninger gjorde sig geeldende, da det biosimilzere etanercept (Benepali®)
kom pa markedet i sommeren 2016, hvor stgrstedelen af patienter, der var i behandling med
originalt etanercept (Enbrel®) skulle skifte til Benepali®. Endnu et non-medical switch blev
indfgrt i efteraret 2018, da de biosimilaere adalimumab praeparater kom pa markedet (Hyri-
moz® skulle bruges i Region Hovedstaden og Region Sjeelland og Imraldi® i Region Syd, Midt
og Nord)) samt det biosimilaere rituximab (Rixathon®).
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Oversigt over indikatorerne

Indikatorseaettene, for henholdsvis leddegigt og rygsgjlegigt er udarbejdet af NBV-udvalget
(National Behandlings Vejledning) under DRS og indikatorerne er indarbejdet i behandlings-
vejledningerne som findes pa bade DRS’ hjemmeside www.danskreumatologi.dk og DANBIOs
hjemmeside www.danbio-online.dk:

(https://danskreumatologi.dk/nbv/sygdomme/ra/, https://danskreumatologi.dk/nbv/syg-
domme/aksial-spondyloartritis/).

De nationale behandlingsvejledninger har veeret drgftet i faglige videnskabelige fora og ende-
lig godkendt af DRS’ bestyrelse i efteraret 2017.

Indikatorer for leddegigt
De anvendte ICD10 diagnosekoder er for leddegigt (DM05.0, DM05.1A-F, DM0.5.2, DMO05.3,
DMO05.8, DM05.9, DM06.0, DM06.9).

Indikator Beskrivelse Format | Standard

Indikator 1 Nydiagnosticerede leddegigtpatienter skal | Andel 290%
folges med teet kontrol

Indikator 2 Nydiagnosticerede leddegigtpatienter skal | Andel 290%

veere undersggt for anti-CCP og IgM
reumafaktor pa diagnosetidspunktet

Indikator 3 Nydiagnosticerede leddegigtpatienter skal | Andel 295%
have udfgrt rgntgen status pa
diagnosetidspunktet

Indikator 4 Nydiagnosticerede leddegigtpatienter > 50 | Andel Ikke i 2019

ar pa diagnosetidspunktet skal have udfgrt
DXA scanning pa diagnosetidspunktet

Indikator 5 Patienter med leddegigt skal fglges Andel =290%
longitudinelt
Indikator 6 Ved moderat/hgj sygdomsaktivitet skal Andel =295%

der tages stilling til en behandlingsstrategi

Indikatorsaettet er godkendt af DRS’ bestyrelse december 2017 og justeret oktober 2019
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Indikatorer for rygsgjlegigt

De anvendte ICD10 diagnosekoder er for rygsgjlegigt (DM45.9-/+(DM02.9, DM07.2, DM07.4,
DM07.5, DH20.0), DM46.9, DM46.8 - /+( DM02.9, DM07.2, DM07.4, DM07.5, DH20.0)).

Indikator Beskrivelse Format Standard

Indikator 1 Ny-diagnosticerede axSpA patienter Andel 290%
skal fglges med tzet kontrol

Indikator 2 Ny-diagnosticerede axSpA patienter Andel =290%
skal veaere undersggt for CRP og HLA-
B27 pa diagnosetidspunktet

Indikator 3 Ny-diagnosticerede axSpA patienter Andel 290%
skal veere undersggt med
bevagelighed pa diagnosetidspunktet

Indikator 4 Ny-diagnosticerede axSpA patienter Andel 295%
skal have udfgrt MR-scanning og/eller
rgntgen status pa
diagnosetidspunktet

Indikator 5 Ny-diagnosticerede axSpA patienter >
30 ar pa diagnosetidspunktet skal Pausereti 2019
have udfgrt DXA-scanning pa
diagnosetidspunktet

Indikator 6 AxSpA patienter skal fglges Andel = 80%
longitudinelt med bevaegelighed

Indikator 7 AxSpA patienter skal fglges Andel 290%
longitudinelt med sygdomsaktivitet,
funktionsniveau og angivelse af
medicinsk behandling

Indikatorszettet er godkendt af DRS’ bestyrelse november 2017 og justeret oktober 2019
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Specifikation af variable, der indgar i indikatorerne

Disease activity score (DAS)

DAS28-score (DAS28-4(crp) udregnes 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 sygdomsaktivi-
tet. DAS28 mellem 3,2 og 5,1 er moderat sygdomsaktivitet. DAS28 >5,1 angiver sveer syg-
domsaktivitet. Se www.das-score.nl/das28/ for yderligere detaljer.

Health Assessment Questionnaire (HAQ)

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

VAS (visuel analog skala)

Flere af indikatorerne males ved brug af VAS-scorer. 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 drsrapporten. VAS-global er formule-

ret sdledes: "Hvor meget pavirker gigten som helhed din tilvaerelse for tiden?” og VAS-smerte:

"Hvor mange gigtsmerter har du for tiden?” VAS-global indgar i beregningen af DAS28 (se
ovenfor).

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 svaerheds-
graden af gener f.eks. traethed. 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 spgrgs-
mal (items), som patienten besvarer ved, pa en skala fra 0-100, at markere hvor let eller
umuligt, det er f.eks. at tage strgmper pa. BASFI-scoren beregnes ved, at gennemsnittet af
besvarelserne udregnes. Scoren har en verdi pa 0-100.

BASMI

The Bath Ankylosing Spondylitis Metrology Index er en standardiseret made at male rygsgj-
lens bevagelighed. Der indgar 5 mal: @regang til veeg, lumbal fleksion, cervical rotation, lum-
bal sidefleksion og intermalleoleer afstand. BASMI-scoren beregnes ved, at hvert mal scores
fra 0 til 3, summeres og multipliceres med 10. Scoren har en vaerdi 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*perifere
ledsmerter/ledhaevelser + Ln(CRP+1). I beregningen indgar patientens besvarelse af BAS-
DAI 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 sveer sygdomsaktivitet. Se www.asas-group.
org/ for yderligere detaljer.
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Datagrundlag
Dakningsgrad og datakomplethed

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

I modsetning til DANBIO er LPR et ydelsesbaseret register, hvor alle patientforlgb (patient-
kontakter, -indgreb og -procedurer) registreres i de sdkaldte PAS (Patient Administrative
Systemer). Disse ydelser har tidligere dannet baggrund for hospitalernes DRG afregning,
imidlertid ophgrte denne type afregning, da man i Igbet af 2018 i alle landets 5 regioner
overgik til veerdibaseret styring.

For at indgd som nyregistreret patient (incident) i LPR i opggrelsesaret (fx 2018), skal der veere
minimum tre registreringer pa offentlig reumatologisk afdeling med leddegigt som A-diagnose
ilgbet af 1 ar, og ingen tidligere fund af registrering mindst fem ar tilbage i tid. A-diagnosen er
medtaget hvis fgrste indleeggelsesdato eller ambulante startdato ligger i opggrelsesaret. For
ambulante besgg kendes kun startdato pa forlgbet, og derfor er der foretaget den tilneermelse,
at de fgrste tre kontakter i et ambulant besgg regnes for at ligge inden for 1 ar.

Grundet LPR3 implementering, og udfordringer i data, er dataoverlap mellem DANBIO og LPR
ikke praesenteret dette dr.
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Datakomplethed

Nedenfor praesenteres datakompletheden for DANBIOs data, dvs. andelen af patienter, hvor
udvalgte nggleinformationer er indberettet for patienter med leddegigt. For de patienter som
indgdr i den samlede patientpopulation som praevalente leddegigtpatienter i 2019 (inklude-
retiindikator 5 og 6), er det angivet, om der var registreret diagnose, behandlende laege og
diagnosear.

Datakomplethed Antal Lage  Diagnose Diag-ar

ptt. (pct.) (pct.) (pct.)
Danmark 27325 83 95 88
Hovedstaden 7637 84 87 80
Sjeelland 3407 97 99 93
Syddanmark 5788 97 99 96
Midtjylland 5418 54 96 88
Nordjylland 2635 97 98 94
Hovedstaden 7637 84 87 80
Frederiksberg 1386 99 99 94
Gentofte 1751 94 97 81
Glostrup 3153 68 73 69
Hillered 975 95 98 93
Rigshospital 102 75 89 70
Ronne 270 93 94 83
Sjeelland 3407 97 99 93
Holbzk 1044 97 98 90
Koge 1152 99 99 94
Slagelse 1211 94 99 95
Syddanmark 5788 97 99 96
Esbjerg 943 95 98 93
Senderborg 1246 99 100 99
Kolding 449 99 99 95
Odense 1379 95 98 96
Svendborg 841 100 100 97
Vejle 930 98 99 96
Midtjylland 5418 54 96 88
Holstebro 1080 75 93 71
Horsens 539 60 93 92
Randers 654 97 98 90
Silkeborg 1427 42 99 95
Viborg 464 42 98 86
Arhus 1254 28 95 92
Nordjylland 2635 97 98 94
Aalborg 1178 99 99 96
Hjorring 1457 96 98 93
Privat 2440 72 94 78
Privatklinikker 2440 72 94 78
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Databasens organisation
Styregruppen

DANBIOs styregruppe bestod i 2019 af:
Professor, overlaege, ph.d., drmed. Merete Lund Hetland (formand)

Overlaege, ph.d., drmed. Bente Glintborg
udpeget af Dansk Reumatologisk Selskab for Region Hovedstaden

Overleege Mette Yde Matthiesen
udpeget af Dansk Reumatologisk Selskab for Region Midtjylland

Overleaege, ph.d. Jens Kristian Pedersen
udpeget af Dansk Reumatologisk Selskab for Region Syd

Overlaege, ph.d. Mette Holland-Fischer
udpeget af Dansk Reumatologisk Selskab for Region Nordjylland

Overleege Thomas Adelsten
udpeget af Dansk Reumatologisk Selskab for Region Sjaelland

Laege Emil Barner Dalgaard
udpeget af Yngre Reumatologer

Praktiserende reumatolog, ph.d. Michael Sejer Hansen
udpeget af Danske Reumatologer og Fysiurgers Organisation

Overlaege Annette Schlemmer
udpeget af Dansk Reumatologisk Selskab, formand for NBV-udvalget

Patientrepraesentant Jette Agerbo
udpeget af Gigtforeningen, Region Nordjylland

Patientrepraesentant Connie Ziegler
udpeget af Gigtforeningen

Klinisk epidemiolog, ph.d. Elisabeth Svensson
RKKP’s Videncenter - Afdeling for Databaseomrade 3: Psykiatri, Gynaekologi/Obstetrik og
Kroniske Sygdomme

Specialkonsulent Rune Bjerg Hansen
RKKP’s Videncenter - Afdeling for Databaseomrade 3: Psykiatri, Gynaekologi/Obstetrik og
Kroniske Sygdomme, dataansvarlig myndighed

Overlaege Dorte Vendelbo Jensen
leder af DANBIOs sekretariat. Sekretariatslederen har siden oktober 2008 deltaget i styre-
gruppemgderne uden stemmeret

Vedrgrende medlemmernes tilknytning til industrien henvises til Leegemiddelstyrelsens liste
over leegers tilknytning til laegemiddelindustrien (www.laegemiddelstyrelsen.dk).
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Patientrepraesentanter i DANBIOs styregruppe

Siden maj 2019 er DANBIOs styregruppe blevet udvidet med to patientreprasentanter. Disse
to repraesentanter er udpeget af Gigtforeningen fra to forskellige regioner. Jette Agerbo er fra
Region Nordjylland og Connie Ziegler fra Region Hovedstaden.

Til patientrepraesentanternes opgaver hgrer at sikre, at ogsa patienters behov, erfaringer og
forventninger tilgodeses i DANBIOs virke. Med andre ord er deres formal at inddrage patient-
perspektivet i styregruppens arbejde.

DANBIOs styregruppe:

Pverste reekke: Michael S. Hansen, Jens K Pedersen

Miderste raekke: Mette Y Matthiesen, Thomas Adelsten, Rune B Hansen,
Bente Glintborg, Merete L Hetland

Nederste rekke: Mette H-Fischer, Annette Schlemmer, Sara Engel,

Dorte V. Jensen, Jette Agerbo, Connie Ziegler
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Generelle oplysninger

Kvalitetsdatabasen DANBIO har til formal at registrere og fglge reumatologiske patienter
med inflammatoriske gigtsygdomme for at forbedre kvaliteten af den medicinske behandling,
saledes at behandlingen pa alle landets reumatologiske afdelinger og hos praktiserende reu-
matologer 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 Sund-
hedsstyrelsen (journalnummer 7-201-03-12/1/KIKR) og siden pa ny godkendt af Sundheds-
datastyrelsen i januar 2019 (J.nr. 14/915942). Det indebeerer, at registreringen i DANBIO er
obligatorisk for alle afdelinger. Samtykke fra patienten er ikke ngdvendig.

DANBIO har Region Midtjylland som dataansvarlig myndighed og er anmeldt og godkendt
under dennes paraplyanmeldelse af kliniske kvalitetsdatabaser af Datatilsynet (journalnum-
mer 2012-58-0023). DANBIO er ligeledes godkendt til brug som led i patientbehandlingen og
er anmeldt og godkendt under Region Hovedstadens paraplyanmeldelse af Patientbehandling
af Datatilsynet (journalnummer 2015-58-0044).

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 indebzerer, at indberetninger,
som er personhenfgrbare, kan ske uden samtykke fra personen. Det palaegges herefter alle
sygehusejere, offentlige savel som private samt praktiserende sundhedspersoner at indbe-
rette 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 landsdeekkende kliniske kvalitetsdatabaser under Regio-
nernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP) har ydet et tilskud til driften for 2019

pa 277.347 kr. samt ydet support via RKKPs afdeling for Klinisk epidemiologi og biostatistik
til udarbejdelse af arsrapporten. Denne bevilling har indflydelse pa databasens aktiviteter,
idet databasen siden 2006 har levet op til de sundhedsfaglige, organisatoriske og informative
basiskrav, som er opstillet for Landsdaekkende Kliniske Kvalitetsdatabaser for at kunne opna
stgtte fra det offentlige.

Derudover finansieres DANBIOs udviklings- og forskningsaktiviteter, men ikke kvalitetsar-
bejde, af sponsorater, som er godkendt af Region Hovedstadens juridiske afdeling og Dansk
Reumatologisk Selskab. Fglgende firmaer har veeret sponsorer i 2019: AbbVie A/S, Biogen
(Denmark) A/S, Bristol Myers Squibb A/S, Eli Lilly Danmark A/S, Novartis Healthcare A/S,
Pfizer Inc., Roche A/S, Sanofi A/S, UCB Nordic A/S. 12019 udgjorde hvert sponsorat 210.000
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. bi-
virkninger, men kun i anonymiseret form, sdledes at ingen data er person- eller afdelingshen-
farbare. Sponsoreringen er blevet anmeldt til Neevnet for Selvjustits pa Legemiddelomradet.
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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 34 timer ugentligt ansat til at varetage de daglige funktio-
ner 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 varetages af cand.scient., Ph.d. Sara Engel.

Siden 1. oktober 2008 har der vaeret ansat en overlaege, som leder af DANBIOs sekretariat,
p.t. 2 dage om ugen. I teet samarbejde med den gvrige del af sekretariatet har denne ansvar
for fortsat kvalitetssikring og udvikling samt sikring af DANBIOs fortsatte finansiering, kon-
takt til presse, koordinering af styregruppens aktiviteter, samarbejde med andre databaser
og en reekke andre funktioner. Derudover er det overlaegens opgave at sikre og videreudvikle
det gode samarbejde, som sekretariatet har med alle landets reumatologiske afdelinger.
Overleegen deltager i Styregruppearbejdet, men har ikke stemmeret. Overlaege Dorte Ven-
delbo Jensen varetager denne funktion.

Databasen har sin egen hjemmeside: www.DANBIO-online.dk.

Merete Lund Hetland, Sara Engel, Dorte Vendelbo Jensen,
formand for DANBIOs styregruppe administrativ medarbejder leder af DANBIOs sekretariat
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Bilag 1. @vrige opggrelser

Afgreensning af patientpopulation, leddegigt

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

Ny-diagnosticerede patienter: (indgar i indikator 1, 2, 3, 4)

» Registreret med diagnosen reumatoid artritis (leddegigt) i 2018
» Diagnosedato i lgbet af indikatoraret og fgrste registrering af patienten i DANBIO ligger

indenfor samme ar eller tidligere
« Patienten ma ikke veere dgd indenfor opfglgningstiden eller have helt afsluttet forlgb.

For ny-diagnosticerede patienter indgar fglgende antal i de enkelte indikatorer i aktuelle ar:

Ny- Diagnose i Afdelings-skifti | Fuld follow-
diagnosticerede RA diagnose aktuelle ar, perioden up periode | Alder over
patienter patienten i live 50 ar

og aktivt

forlgb

Indikator 1
Indikator 2 37,843 1467 1379 1287 *
Indikator 3
Indikator 4 37,843 1467 1379 1287 987

*Ikke et krav for inklusion i indikatoren

Praevalente patienter: (indgér i indikator 5, 6)
¢ Registreret med diagnosen reumatoid artritis (leddegigt).
* Behandlingstype defineret som: alle behandlinger (biologisk og DMARD).

For praevalente patienter indgdr fglgende antal i de enkelte indikatorer i aktuelle ar:

RA patienter RA diagnose Diagnosedato Aktiv Uden Fgrste Relevant veerdi Datafejl Veerdi
for opggrelses- | patient, i afdelingsskrift i visitdato over eller (i uoplyst) aktuelle ar
periode live perioden 180***/ behandlingsskift
360** dage for
Indikator 5** 37,843 34,680 25,067 24,628 22,582 *
Indikator 6*** | 37,843 34,680 25,067 24,628 24,095 2330 7406

*Ikke et krav for inklusion i indikatoren
** Sygdomsvarighed over 360 dage
*** Sygdomsvarighed over 180 dage
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Antal ny-diagnosticerede patienter, leddegigt

Tabel 1. Antal ny-diagnosticerede leddegigtpatienter i DANBIO fordelt pd regioner og afdelinger
(indgar i indikator 1, 2, 3 og 4*)

Indikator 1 Antal Antal

2018 2017
Danmark 1287 1350
Hovedstaden 319 336
Sjeelland 106 149
Syddanmark 320 299
Midtjylland 264 307
Nordjylland 157 155
Hovedstaden 319 336
Frederiksberg 69 73
Gentofte 90 96
Glostrup 123 107
Hillerad 24 47
Rigshospital 2 1
Ronne 11 12
Sjeelland 106 149
Holbak 48 72
Koge 31 44
Slagelse 27 33
Syddanmark 320 299
Esbjerg 56 63
Senderborg 34 51
Kolding 24 24
Odense 63 59
Svendborg 78 46
Vejle 65 51
Midtjylland 264 307
Holstebro 58 52
Horsens 17 33
Randers 35 48
Silkeborg 114 112
Viborg 2 1
Arhus 38 61
Nordjylland 157 155
Aalborg 67 57
Hjorring 90 98
Privat 121 104

*Patientantallet angiver total antal patienter med diagnosedato registreret i DANBIO i de en-
kelte ar. Der er yderligere eksklusioner som angivet under indikatortabel i rapporten (patien-
ten skal ogsa veere registreret i DANBIO indenfor aktuelle periode eller tidligere, og ikke veere
dgd eller afsluttet).
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Antal praevalente patienter, leddegigt

Tabel 2. Antal preevalente leddegigtpatienter i DANBIO fordelt pd regioner og afdelinger
(indgar i indikator 5)*

Praevalente ptt. i alt Antal Antal

2019 2018
Danmark 24776 22629
Hovedstaden 6934 6333
Sjzelland 3148 2942
Syddanmark 5213 4732
Midtjylland 4927 4514
Nordjylland 2407 2211
Hovedstaden 6934 6333
Frederiksberg 1221 1101
Gentofte 1581 1418
Glostrup 2861 2620
Hillered 943 894
Rigshospital 98 97
Ronne 230 203
Sjzelland 3148 2942
Holbak 961 883
Koge 1067 958
Slagelse 1120 1101
Syddanmark 5213 4732
Esbjerg 833 728
Senderborg 1185 1130
Kolding 411 333
Odense 1268 1177
Svendborg 711 621
Vejle 805 743
Midtjylland 4927 4514
Holstebro 975 863
Horsens 483 375
Randers 573 514
Silkeborg 1265 1136
Viborg 463 465
Arhus 1168 1161
Nordjylland 2407 2211
Aalborg 1081 997
Hjerring 1326 1214
Privat 2147 1897
Privatklinikker 2147 1897

*Patientantallet angiver total antal patienter med diagnosedato registreret i DANBIO i de
enkelte ar. Der er yderligere eksklusioner som angivet under indikatortabel i rapporten
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Tabel 3. Antal praevalente leddegigtpatienter i biologisk behandling i DANBIO fordelt pd regioner og

afdelinger
Praevalente biologisk behandlede ptt. (+/-csDMARD) Antal Antal
2019 2018
Danmark 6128 5512
Hovedstaden 1901 1726
Sjeelland 1059 985
Syddanmark 1480 1308
Midtjylland 1131 996
Nordjylland 555 495
Hovedstaden 1901 1726
Frederiksberg 477 422
Gentofte 489 445
Glostrup 639 593
Hillered 190 158
Rigshospital 37 40
Renne 69 68
Sjeelland 1059 985
Holbzk 316 292
Koge 417 388
Slagelse 326 305
Syddanmark 1480 1308
Esbjerg 210 187
Senderborg 301 296
Kolding 147 113
Odense 366 327
Svendborg 170 141
Vejle 286 244
Midtjylland 1131 996
Holstebro 132 100
Horsens 136 114
Randers 132 112
Silkeborg 275 257
Viborg 59 51
Arhus 397 362
Nordjylland 555 495
Aalborg 254 219
Hjorring 301 276
Privat # #
Privatklinikker # #
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Tabel 4. Antal praevalente leddegigtpatienter i csDMARD behandling i DANBIO fordelt pd regioner og

afdelinger
Praevalente csDMARD-behandlede ptt. Antal Antal
2019 2018
Danmark 17014 15666
Hovedstaden 4555 4197
Sjzelland 1903 1783
Syddanmark 3355 3093
Midtjylland 3514 3248
Nordjylland 1745 1611
Hovedstaden 4555 4197
Frederiksberg 681 626
Gentofte 985 880
Glostrup 2012 1851
Hillered 677 665
Rigshospital 49 48
Ronne 151 127
Sjzelland 1903 1783
Holbzk 570 530
Koge 594 524
Slagelse 739 729
Syddanmark 3355 3093
Esbjerg 550 481
Senderborg 790 759
Kolding 226 187
Odense 824 780
Svendborg 500 448
Vejle 465 438
Midtjylland 3514 3248
Holstebro 779 703
Horsens 301 231
Randers 406 363
Silkeborg 951 839
Viborg 377 385
Arhus 700 727
Nordjylland 1745 1611
Aalborg 784 730
Hjerring 961 881
Privat 1942 1734
Privatklinikker 1942 1734
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Figur 1. Sygdomsaktivitet over tid: Antal leddegigtpatienter med let, moderat og svaer sygdomsaktivitet
(DAS-28 score opgjort pr dr)).

Udvikling af sygdomsaktivitet over darene

15000
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DAS28 <3,2 svarer til let sygdomsaktivitet, DAS28 mellem 3,2 og 5,1 til moderat sygdomsakti-
vitet og DAS28 >5,1 til sveer sygdomsaktivitet.

Det ses af figuren, at der blandt de praevalente RA patienter i 2019 var omkring 15.000 RA
patienter med lav sygdomsaktivitet, 4500 med moderat og under 500 patienter med hgj
sygdomsaktivitet.
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Tabel 5a. Antal incidente leddegigtpatienter fordelt pd kon

Konsfordeling incidente Total N Mand Kvinde
Danmark 1287 435 (34%) 852  (66%)
Hovedstaden 319 98 (31%) 221 (69%)
Sjeelland 106 31 (29%) 75 (71%)
Syddanmark 320 109  (34%) 211 (66%)
Midtjylland 264 98 (37%) 166  (63%)
Nordjylland 157 49  (31%) 108 (69%)
Hovedstaden 319 98 (31%) 221 (69%)
Frederiksberg 69 16 (23%) 53 (77%)
Gentofte 90 28 (31%) 62 (69%)
Glostrup 123 42 (34%) 81 (66%)
Hillered 24 8 (33%) 16 (67%)
Rigshospital # 0 (0%) # (100%)
Renne 11 4 (36%) 7 (64%)
Sjeelland 106 31 (29%) 75 (71%)
Holbak 48 12 (25%) 36 (75%)
Koge 31 10 (32%) 21 (68%)
Slagelse 27 9 (33%) 18 (67%)
Syddanmark 320 109 (34%) 211 (66%)
Esbjerg 56 20 (36%) 36 (64%)
Senderborg 34 17 (50%) 17 (50%)
Kolding 24 6 (25%) 18 (75%)
Odense 63 16 (25%) 47 (75%)
Svendborg 78 33 (42%) 45 (58%)
Vejle 65 17 (26%) 48  (74%)
Midtjylland 264 98 (37%) 166 (63%)
Holstebro 58 26 (45%) 32 (55%)
Horsens 17 3 (18%) 14 (82%)
Randers 35 12 (34%) 23 (66%)
Silkeborg 114 45 (39%) 69 (61%)
Viborg # # (50%) # (50%)
Arhus 38 11 (29%) 27 (71%)
Nordjylland 157 49  (31%) 108 (69%)
Aalborg 67 15 (22%) 52 (78%)
Hjorring 90 34 (38%) 56  (62%)
Privat 121 50 (41%) 71 (59%)
Privatklinikker 121 50  (41%) 71 (59%)

"
i,

“,
o

i

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk

Wi,

o
2

> &
“orrg



Tabel 5b. Antal praevalente leddegigtpatienter fordelt pd ken

Konsfordeling Total N Mand Kvinde
Danmark 24776 7112 (29%) 17664  (71%)
Hovedstaden 6934 1799  (26%) 5135 (74%)
Sjzelland 3148 843 (27%) 2305  (73%)
Syddanmark 5213 1549  (30%) 3664 (70%)
Midtjylland 4927 1514 (31%) 3413 (69%)
Nordjylland 2407 719 (30%) 1688  (70%)
Hovedstaden 6934 1799 (26%) 5135 (74%)
Frederiksberg 1221 280 (23%) 941 (77%)
Gentofte 1581 408 (26%) 1173 (74%)
Glostrup 2861 765  (27%) 2096  (73%)
Hillered 943 262 (28%) 681  (72%)
Rigshospital 98 22 (22%) 76 (78%)
Renne 230 62 (27%) 168 (73%)
Sjzelland 3148 843  (27%) 2305 (73%)
Holbak 961 258  (27%) 703 (73%)
Koge 1067 279  (26%) 788  (74%)
Slagelse 1120 306 (27%) 814  (73%)
Syddanmark 5213 1549 (30%) 3664 (70%)
Esbjerg 833 274 (33%) 559  (67%)
Senderborg 1185 334 (28%) 851 (72%)
Kolding 411 118  (29%) 293 (71%)
Odense 1268 353 (28%) 915 (72%)
Svendborg 711 250 (35%) 461  (65%)
Vejle 805 220 (27%) 585  (73%)
Midtjylland 4927 1514 (31%) 3413 (69%)
Holstebro 975 338 (35%) 637 (65%)
Horsens 483 144 (30%) 339 (70%)
Randers 573 179  (31%) 394 (69%)
Silkeborg 1265 398 (31%) 867 (69%)
Viborg 463 137 (30%) 326 (70%)
Arhus 1168 318 (27%) 850 (73%)
Nordjylland 2407 719 (30%) 1688  (70%)
Aalborg 1081 291  (27%) 790  (73%)
Hjerring 1326 428 (32%) 898  (68%)
Privat 2147 688  (32%) 1459  (68%)
Privatklinikker 2147 688  (32%) 1459  (68%)

National arsrapport 2019 @ DANBIO

67



Tabel 6a. Antal incidente leddegigtpatienter fordelt pd alder

Alder incidente Total N Gennemsnit Spredning Maksimum Minimum Median
Danmark 1287 61 15 91 17 63
Hovedstaden 319 59 16 88 17 61
Sjzlland 106 58 16 87 17 59
Syddanmark 320 61 14 88 21 62
Midtjylland 264 61 15 91 19 63
Nordjylland 157 62 14 88 25 64
Hovedstaden 319 59 16 88 17 61
Frederiksberg 69 57 16 85 21 59
Gentofte 90 59 17 88 17 60
Glostrup 123 59 16 88 18 61
Hillerod 24 68 13 88 31 71
Rigshospital # 46 18 58 33 46
Ronne 11 67 10 83 52 68
Sjzelland 106 58 16 87 17 59
Holbak 48 57 17 87 17 58
Koge 31 57 14 76 18 59
Slagelse 27 60 14 83 19 64
Syddanmark 320 61 14 88 21 62
Esbjerg 56 65 12 85 31 68
Senderborg 34 60 15 86 28 60
Kolding 24 61 15 82 31 62
Odense 63 58 15 88 22 58
Svendborg 78 64 14 87 23 66
Vejle 65 57 14 82 21 60
Midtjylland 264 61 15 91 19 63
Holstebro 58 63 15 84 19 66
Horsens 17 60 13 79 22 64
Randers 35 61 15 84 20 65
Silkeborg 114 61 15 91 19 63
Viborg # 67 15 71 56 67
Arhus 38 56 16 83 24 59
Nordjylland 157 62 14 88 25 64
Aalborg 67 60 13 83 25 63
Hjerring 90 64 14 88 26 66
Privat 121 63 13 89 19 66
Privatklinikker 121 63 13 89 19 66
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Tabel 6b. Antal praevalente leddegigtpatienter fordelt pd alder

Alder Total N Gennemsnit Spredning Maksimum Minimum  Median
Danmark 24776 64 14 98 16 66
Hovedstaden 6934 62 15 97 16 64
Sjzelland 3148 65 13 93 18 66
Syddanmark 5213 65 13 97 19 67
Midtjylland 4927 65 14 98 17 66
Nordjylland 2407 65 13 98 17 66
Hovedstaden 6934 62 15 97 16 64
Frederiksberg 1221 61 15 93 20 62
Gentofte 1581 64 15 97 20 66
Glostrup 2861 61 16 97 16 62
Hillered 943 66 13 97 22 68
Rigshospital 98 62 14 95 26 64
Ronne 230 67 12 93 22 69
Sjzelland 3148 65 13 93 18 66
Holbaek 961 64 13 93 18 66
Kage 1067 64 12 93 19 65
Slagelse 1120 66 13 92 20 68
Syddanmark 5213 65 13 97 19 67
Esbjerg 833 66 13 97 20 68
Senderborg 1185 67 13 95 24 69
Kolding 411 64 14 91 20 66
Odense 1268 64 14 96 19 65
Svendborg 711 67 13 96 24 68
Vejle 805 64 14 93 19 65
Midtjylland 4927 65 14 98 17 66
Holstebro 975 66 14 95 20 69
Horsens 483 65 13 94 17 66
Randers 573 65 13 98 20 66
Silkeborg 1265 64 13 94 20 66
Viborg 463 67 13 91 24 69
Arhus 1168 62 14 93 21 64
Nordjylland 2407 65 13 98 17 66
Aalborg 1081 64 13 91 17 66
Hjerring 1326 66 13 98 19 67
Privat 2147 67 13 98 20 70
Privatklinikker 2147 67 13 98 20 70
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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:

Ny-diagnosticerede patienter: (indgar i indikator SpA 1-5)
» Registreret med diagnosen rygsgijlegigt

» Diagnosedato i lgbet af indikatoraret og fgrste registrering af patienten i DANBIO ligger
indenfor samme ar eller tidligere.
 Patienten ma ikke veere dgd inden for opfglgningstiden eller have helt afsluttet forlgb.

For ny-diagnosticerede patienter indgar fglgende antal i de enkelte indikatorer i aktuelle ar:

Ny-diagnosticerede | SpA diagnose | Diagnose i Afdelings-skift i Fuld follow-
patienter aktuelle ar, perioden up periode Alder over 50
patienten i live ar
og aktivt forlgb
Indikator 1-4 8906 397 352 322 *
Indikator 5 pauseret * * * *

*Ikke et krav for inklusion i indikatoren

Praevalente patienter: (indgar i indikator SpA 6, 7)
e Registreret med diagnosen rygsgijlegigt.

For praevalente patienter indgdr fglgende antal i de enkelte indikatorer i aktuelle ar:

SpA patienter SpA Diagnosedato | Aktiv patient, | Uden Sygdoms- Ingen visit | Veerdi
diagnose | ligger efter ilive afdelingsskrifti | varighed 360 (iuoplyst)) | aktuelle
opggrelses- perioden dage
periode
Indikator 6 8906 7614 5627 5528 5127 1013 4114
Indikator 7 8906 7614 2627 5528 4607** 782 3825
*Ikke et krav for inklusion i indikatoren
** Sygdomsvarighed 360 dage for indgangen af arsrapportperioden
70 - Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk



Antal ny-diagnosticerede patienter, rygsgjlegigt

Tabel 7. Antal ny-diagnosticerede rygsgjlegigtpatienter i DANBIO fordelt pd regioner og afdelinger
(indgdar i indikator SpA 1-5)

Incidens Antal Antal

2018 2017
Danmark 322 379
Hovedstaden 96 106
Sjeelland 32 38
Syddanmark 67 84
Midtjylland 94 103
Nordjylland 25 29
Hovedstaden 96 106
Frederiksberg 43 42
Gentofte 16 21
Glostrup 33 26
Hillered # 17
Ronne # 0
Sjeelland 32 38
Holbak 18 22
Koge 10 10
Slagelse 4 6
Syddanmark 67 84
Esbjerg 6 4
Senderborg 12 19
Kolding 7 8
Odense 14 20
Svendborg 10 9
Vejle 18 24
Midtjylland 94 103
Holstebro 18 10
Horsens 3 13
Randers 12 12
Silkeborg 27 34
Arhus 34 34
Nordjylland 25 29
Aalborg 8 17
Hjerring 17 12
Privat 8 19
Privatklinikker 8 19
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Antal praevalente patienter, rygsgjlegigt

Tabel 8. Antal preevalente rygsgjlegigtpatienter i DANBIO fordelt pd regioner og afdelinger
(indgar i indikator SpA 6-7)

Praevalente ptt. i alt Antal Antal

2019 2018
Danmark 4113 3824
Hovedstaden 1289 1224
Sjeelland 424 386
Syddanmark 1016 949
Midtjylland 992 916
Nordjylland 375 330
Hovedstaden 1289 1224
Frederiksberg 395 359
Gentofte 263 248
Glostrup 460 438
Hillered 134 141
Rigshospital # 5
Ronne 35 33
Sjeelland 424 386
Holbak 112 102
Koge 218 208
Slagelse 94 76
Syddanmark 1016 949
Esbjerg 48 61
Senderborg 249 240
Kolding 62 51
Odense 258 243
Svendborg 107 88
Vejle 292 266
Midtjylland 992 916
Holstebro 73 70
Horsens 81 66
Randers 88 80
Silkeborg 303 261
Viborg 46 47
Arhus 401 392
Nordjylland 375 330
Aalborg 225 199
Hjorring 150 131
Privat 17 19
Privatklinikker 17 19
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Tabel 9. Antal preevalente rygsgjlegigtpatienter i biologisk behandling i DANBIO fordelt pd
regioner og afdelinger

Pravalente biologisk behandlede ptt. (+/-csDMARD) Antal Antal

2019 2018
Danmark 2272 2150
Hovedstaden 743 714
Sjeelland 292 274
Syddanmark 488 452
Midtjylland 582 551
Nordjylland 167 159
Hovedstaden 743 714
Frederiksberg 240 231
Gentofte 171 156
Glostrup 224 218
Hillerod 86 83
Rigshospital # 5
Ronne 20 21
Sjeelland 292 274
Holbak 81 81
Kage 145 145
Slagelse 66 48
Syddanmark 488 452
Esbjerg 40 51
Senderborg 114 103
Kolding 42 37
Odense 124 110
Svendborg 49 43
Vejle 119 108
Midtjylland 582 551
Holstebro 44 39
Horsens 52 46
Randers 64 60
Silkeborg 190 172
Viborg 27 27
Arhus 205 207
Nordjylland 167 159
Aalborg 83 76
Hjerring 84 83
Privat 0 0
Privatklinikker 0 0
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Tabel 10a. Antal incidente rygsgjlegigtpatienter fordelt pd ken

Keonsfordeling incidente Total N Mand Kvinde
Danmark 322 175 (54%) 147 (46%)
Hovedstaden 96 57 (59%) 39 (41%)
Sjeelland 32 17 (53%) 15 (47%)
Syddanmark 67 33 (49%) 34 (51%)
Midtjylland 94 53 (56%) 41 (44%)
Nordjylland 25 10 (40%) 15 (60%)
Hovedstaden 96 57 (59%) 39 (41%)
Frederiksberg 43 21 (49%) 22 (51%)
Gentofte 16 9 (56%) 7 (44%)
Glostrup 33 24 (73%) 9 (27%)
Hillered # # (50%) # (50%)
Renne # # (100%) # (0%)
Sjeelland 32 17 (53%) 15 (47%)
Holbak 18 10 (56%) 8 (44%)
Koge 10 4 (40%) 6 (60%)
Slagelse 4 3 (75%) #  (25%)
Syddanmark 67 33 (49%) 34 (51%)
Esbjerg 6 #  (17%) # (83%)
Senderborg 12 7 (58%) 5 (42%)
Kolding 7 # (86%) # (14%)
Odense 14 5 (36%) 9 (64%)
Svendborg 10 5 (50%) 5 (50%)
Vejle 18 9 (50%) 9 (50%)
Midtjylland 94 53 (56%) 41 (44%)
Holstebro 18 9 (50%) 9 (50%)
Horsens 3 3 (100%) 0 (0%)
Randers 12 6 (50%) 6  (50%)
Silkeborg 27 13 (48%) 14 (52%)
Arhus 34 22 (65%) 12 (35%)
Nordjylland 25 10 (40%) 15 (60%)
Aalborg 8 # (25%) #  (75%)
Hjerring 17 8 (47%) 9 (53%)
Privat 8 5 (63%) 3 (38%)
Privatklinikker 8 5 (63%) 3 (38%)
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Tabel 10b. Antal preevalente rygsgjlegigtpatienter fordelt pd kon

Konsfordeling Total N Mand Kvinde

Danmark 4114 2570  (62%) 1544 (38%)
Hovedstaden 1289 833 (65%) 456  (35%)
Sjeelland 425 254 (60%) 171 (40%)
Syddanmark 1016 600  (59%) 416  (41%)
Midtjylland 992 625  (63%) 367  (37%)
Nordjylland 375 248 (66%) 127 (34%)
Hovedstaden 1289 833  (65%) 456  (35%)
Frederiksberg 395 261 (66%) 134 (34%)
Gentofte 263 157 (60%) 106 (40%)
Glostrup 460 310 (67%) 150  (33%)
Hillered 134 81 (60%) 53 (40%)
Rigshospital # # #

Ronne 35 22 (63%) 13 (37%)
Sjeelland 425 254 (60%) 171 (40%)
Holbak 112 67 (60%) 45 (40%)
Koge 219 124 (57%) 95  (43%)
Slagelse 94 63 (67%) 31 (33%)
Syddanmark 1016 600  (59%) 416  (41%)
Esbjerg 48 33 (69%) 15 (31%)
Senderborg 249 147 (59%) 102 (41%)
Kolding 62 41 (66%) 21 (34%)
Odense 258 172 (67%) 86 (33%)
Svendborg 107 57 (53%) 50  (47%)
Vejle 292 150  (51%) 142 (49%)
Midtjylland 992 625  (63%) 367 (37%)
Holstebro 73 47 (64%) 26 (36%)
Horsens 81 45 (56%) 36 (44%)
Randers 88 56  (64%) 32 (36%)
Silkeborg 303 194 (64%) 109  (36%)
Viborg 46 35 (76%) 11 (24%)
Arhus 401 248  (62%) 153 (38%)
Nordjylland 375 248 (66%) 127 (34%)
Aalborg 225 150 (67%) 75 (33%)
Hjerring 150 98 (65%) 52 (35%)
Privat 17 10 (59%) 7 (41%)
Privatklinikker 17 10 (59%) 7 (41%)
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Tabel 11a. Antal incidente rygsgjlegigtpatienter fordelt pd alder

Alder incidente

Total N Gennemsnit Spredning Maksimum Minimum Median

Danmark 322 38 13 79 17 36
Hovedstaden 96 37 12 76 19 35
Sjeelland 32 40 15 74 20 39
Syddanmark 67 38 13 74 18 35
Midtjylland 94 39 14 78 18 36
Nordjylland 25 39 14 64 17 37
Hovedstaden 96 37 12 76 19 35
Frederiksberg 43 37 13 68 21 35
Gentofte 16 41 14 76 22 37
Glostrup 33 35 11 65 19 35
Hillered # 29 5 32 25 29
Renne # 28 7 33 23 28
Sjeelland 32 40 15 74 20 39
Holbak 18 38 16 74 20 37
Koge 10 46 12 67 34 44
Slagelse 4 39 10 51 29 39
Syddanmark 67 38 13 74 18 35
Esbjerg 6 37 11 48 24 38
Senderborg 12 39 17 74 22 33
Kolding 7 40 13 60 23 38
Odense 14 37 9 58 24 35
Svendborg 10 44 11 56 22 49
Vejle 18 34 12 58 18 33
Midtjylland 94 39 14 78 18 36
Holstebro 18 48 15 78 21 49
Horsens 3 54 12 66 42 55
Randers 12 40 14 65 21 42
Silkeborg 27 38 14 72 18 35
Arhus 34 32 10 62 20 30
Nordjylland 25 39 14 64 17 37
Aalborg 8 41 14 58 19 41
Hjorring 17 39 14 64 17 36
Privat 8 44 20 79 18 41
Privatklinikker 8 44 20 79 18 41
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Tabel 11b. Antal preevalente rygsgjlegigtpatienter fordelt pd alder

Alder Total N Gennemsnit Spredning Maksimum Minimum  Median
Danmark 4114 47 13 87 18 46
Hovedstaden 1289 46 13 83 20 45
Sjeelland 425 49 13 79 18 49
Syddanmark 1016 48 13 87 20 47
Midtjylland 992 47 13 83 21 46
Nordjylland 375 47 14 79 19 45
Hovedstaden 1289 46 13 83 20 45
Frederiksberg 395 42 12 77 21 40
Gentofte 263 46 13 77 22 45
Glostrup 460 47 13 83 20 46
Hillered 134 49 12 75 25 49
Rigshospital # 53 1 54 52 53
Ronne 35 52 12 72 25 53
Sjeelland 425 49 13 79 18 49
Holbzk 112 48 14 79 24 48
Koge 219 49 13 78 18 50
Slagelse 94 49 14 75 20 49
Syddanmark 1016 48 13 87 20 47
Esbjerg 48 50 12 78 25 49
Senderborg 249 51 13 84 20 51
Kolding 62 48 12 74 21 50
Odense 258 45 13 82 20 44
Svendborg 107 51 13 80 26 51
Vejle 292 48 12 87 22 47
Midtjylland 992 47 13 83 21 46
Holstebro 73 47 13 74 22 46
Horsens 81 50 12 74 24 49
Randers 88 47 13 75 22 47
Silkeborg 303 49 13 83 22 49
Viborg 46 50 14 81 21 50
Arhus 401 45 14 81 21 43
Nordjylland 375 47 14 79 19 45
Aalborg 225 47 14 78 24 45
Hjorring 150 47 14 79 19 45
Privat 17 48 10 66 30 49
Privatklinikker 17 48 10 66 30 49
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Biologisk behandlede leddegigtpatienter

Figur 2. Antal drligt igangsatte biologiske behandlingsserier (1. biologiske praeparat givet) for patienter
med leddegigt fordelt pd regioner og for hele landet

Antal patienter pr 100.000 indbyggere
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Faglige kommentarer

¢ P landsplan har antallet af igangsatte behandlinger i 2019 vaeret pa ca. 15 per 100.000
indbyggere, og det afspejler for forste gang i de seneste 5 dr en ggning i antallet leddegigt-
patienter der per ar starter fgrste biologiske behandling.

¢ Der er forskelle pa stigningen i antallet af nye patienter i de enkelte regioner, og forskel-
lene regionerne imellem er mere udtalte end i de tidligere ar. Region Syd ligger lige over
landsgennemsnittet, mens Region Midt og Hovedstaden ligger teet pa landsgennemsnit-
tet. Det skal bemaerkes, at projektpatienter, der far blindet biologisk behandling, ikke er
medtaget.
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Figur 3. Antal leddegigtpatienter i biologisk behandling fordelt pd regioner og for hele landet*
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*patienterne er registreret i den region, hvor behandlingen er givet

Faglige kommentarer

 Antallet af patienter i biologisk behandling har pé landsplan det sidste ar veeret let gget.

e Der er en betydelig regional forskel pa antal patienter i biologisk behandling med naesten
dobbelt sd mange patienter per 100.000 indbyggere i Region Sjelland end i Region Midt-
og Nordjylland. Der er flere mulige forklaringer herpa:

i. Andelen af patienter, som fglges i primaersektoren, varierer. Det kan skyldes f.eks.
forskelle i reumatologisk kapacitet pa hospital og i speciallaegepraksis, samt geografi-
ske 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 med hensyn til sygdommens sveerhedsgrad,
sociale forhold m.m

v. Da projektpatienter ikke indgdr i opggrelsen, vil afdelinger, som har mange projekt-
patienter, fremsta som om de szetter feerre patienter i behandling, end der reelt er
tale om.
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Figur 4a. Antal pabegyndte biologiske behandlinger (TNF-alfa heemmere) per dr fordelt pd praparat for
patienter med leddegigt, hele landet (patienter der skifter fra et biologisk praeparat til et andet indgdr

flere gange i figuren)
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Faglige kommentarer

Anvendelsen af de forskellige biologiske praeparater afspejler:

Hvornar de biologiske praeparater herunder de biosimilaere er blevet markedsfgrt
Hvornar de er blevet tilgeengelige for patientbehandling i Danmark

At Medicinradets liegemiddelrekommandationer for anvendelse af biologisk medicin i
2019 i hgj grad efterleves. Allerede i 2013 skulle - ifglge de daveerende RADS’ laegemid-
delrekommandationer - Certolizumab pegol (Cimzia ®) anvendes som 1. valg til behand-
ling af leddegigtpatienter. | sommeren 2015 blev det biosimilleere Remsima® (siden
sommeren 2017 under handelsnavnet Inflectra) fgrstevalg. Det andet biosimileere prae-
parat Benepali® kom pa markedet sommeren 2016, og storstedelen af patienter, der var i
behandling med Etanercept (Enbrel®), blev skiftet til det biosimileere praeparat. I efter-
aret 2018 blev biosimilaere praparater til Adalimumab (Humira®) tilgeengelige i form af
Hyrimoz® og Imraldi®, og begge praeparater blev taget i brug i henhold til Medicinradets
rekommandationer.
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Figur 4b. Antal pabegyndte biologiske (fraset TNF-alfa haemmere) behandlinger samt tsDMARD per dr
fordelt pad preeparat for patienter med leddegigt, hele landet (patienter der skifter fra et biologisk prapa-
rat til et andet indgdr flere gange i figuren)
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Faglige kommentarer:
Anvendelsen af de forskellige biologiske preeparater og JAK-heemmerne afspejler:
e Hvornar praeparaterne herunder de biosimilaere er blevet markedsfart
e Hvornar de er blevet tilgeengelige for patientbehandling i Danmark
e [ sommeren 2014-15 skulle Abatacept (Orencia®) veere 1. valg. ihh til det davaerende
RADS
o At Medicinrddets leegemiddelrekommandationer for anvendelse af biologisk medicin/
JAK-haemmere i hgj grad efterleves. I 1gbet af efterdret 2018 blev det biosimileere rituxi-
mab (Rixathon®) taget i brug, ligesom de nye JAK-hzemmere blev tilgeengelige
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Figur 5a. Antal igangvaerende biologiske behandlinger (TNF-alfa heemmere) per dr fordelt pd praparat
for patienter med leddegigt, hele landet. (patienter, der har fdet flere biologiske behandlinger, teller med

flere gange)
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Faglige kommentarer:
¢ 12019 er TNF-a heemmerne de mest brugte biologiske medicintyper i leddegigtbehand-
lingen, imidlertid anvendes i betydelig grad nu de 4 biosimeelere preeparater til henholds-
vis Infliximab (Remsima®/Inflectra®), Etanercept (Benepali®) og Adalimumab (Hyri-
moz®, Imraldi®)
 Se ogsa faglige kommentarer til figur 4a.
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Figur 5b. Antal igangveerende biologiske behandlinger (fraset TNF-alfa heemmere) samt tsDMARD per
dr fordelt pd praeparat for patienter med leddegigt, hele landet (patienter, der har faet flere biologiske
behandlinger, tzeller med flere gange)
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Faglige kommentarer:

e Biologiske preeparater med andre virkningsmekanismer herunder de biosimilzere pree-

parater tages efterhdanden i brug. Rituximab (MabThera®, Rixathon®), Abatacept (Oren-
cia®) og Tocilizumab (RoActemra®)) anvendes til et stationzert antal patienter

¢ De nye JAK-haemmere blev tilgeengelige i 2018
« Se ogsa faglige kommentarer til figur 4b.
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Figur 6. Antal igangvarende biologiske behandlinger pr. 31.12.2019 for patienter med leddegigt
fordelt pd regioner

Antal patienter pr. 100.000 indbyggere > 18 ar.
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Summen af den rgde og grgnne sgjle angiver det totale antal, der er behandlet i pa-
geldende region, mens den bla angiver patienter behandlet i andre regioner.
Bemeaerk 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 > 18 ar.

Faglige kommentarer
e En mindre gruppe patienter behandles uden for hjemregionen. Feenomenet er mest udtalt
i Region Sjeelland og Region Nordjylland
¢ Region Hovedstaden, Region Syddanmark og Region Midtjylland modtager flest patienter
fra andre regioner.
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Bilag 2. Dataindsamling
Datagrundlag

I 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 ny-diagnosticeret leddegigt uanset behandling. Fra efteraret 2007 er
man i tilleeg pabegyndt registrering af alle nyhenviste patienter med leddegigt uanset be-
handling. P4 sigt skal alle leddegigtpatienter uanset behandling registreres i databasen.

[ denne arsrapport offentligggres kvalitetsdata for henholdsvis leddegigtpatienter og rygsgj-
legigtpatienter, samlet set uanset hvilken behandling de har modtaget eller modtager (NSAID,
csDMARD, bo/bsDMARD eller tsDMARD). 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 2019. Alle patienter med gyldigt CPR-nummer, diagnose, angivelse af preeparat og
startdato for behandling er inkluderet.

Enheder der indberetter til DANBIO

[ 2019 har 24 reumatologiske afdelinger indberettet til databasen. Dette omfatter samtlige
af landets reumatologiske afdelinger, som alle behandler patienter med leddegigt og rygsgj-
legigt. Desuden indberetter 38 privatpraktiserende speciallaeger i reumatologi til databasen.
Data fra specialleegepraksis er opgjort under ét. Data fra specialleegepraksis omhandler kun
DMARD behandlede patienter med leddegigt og rygsgjlegigt, da praktiserende specialleeger
ikke behandler med biologisk medicin.

Patienter behandlet med csDMARD

[ alt 57.300 patienter i DMARD-behandling er blevet registreret i DANBIO, heraf er 12.400
efterfglgende startet i biologisk behandling. De resterende 45.000 patienter har aldrig mod-
taget biologisk behandling for deres sygdom, heraf har 25.500 patienter leddegigt.

Patienter behandlet med biologiske laegemidler (bDMARD)

Siden databasens start har i alt 20.600 reumatologiske patienter modtaget biologisk behand-
ling. Heraf har 10.300 leddegigt, 4.900 rygsgjlegigt, 3.300 psoriasisgigt og 2.100 en anden
diagnose (inkl. uoplyste). En del patienter er ophgrt med behandling igen, og i lgbet af ar
2019 modtogi alt 13.000 patienter biologisk behandling, heraf havde 6.400 leddegigt.

Patienter behandlet med targeterede preeparater (tsDMARD)

For antallet af patienter i behandling med de nye tsDMARD i 2019 geelder at henholdsvis 200
patienter er i behandling med tbl. Olumiant og 680 patienter i behandling med tbl. Xeljanz.

National arsrapport 2019 DANBIO
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Bilag 3. Vejledning i fortolkning af resultater

[ det fglgende gives en vejledning i, hvorledes resultaterne i drsrapporten skal leeses. Der
gores opmaerksom p4, at der pga. persondatalovens regler og de almindelige regler om tavs-
hedspligt, ikke ma offentligggres fslsomme personoplysninger i en form, hvor det er muligt
"alene eller sammen med andre oplysninger”, at henfgre det til en identificerbar person.
Definitionen af en personoplysning fglger af persondatalovens § 3 nr. 1. "Enhver form for
information om en identificeret eller identificerbar fysisk person (den registrerede).” Som
folge heraf har Statens Serum Institut besluttet at alle resultater med persondata under 3
personer, ikke ma offentligggres. Resultater med under 3, men over 0, i teller eller naevner
for indikatorresultater, samt i gvrige opggrelser bliver erstattet med # i tabellen.

Indikatortabeller

Tabellerne i rapporten omfatter resultater for de enkelte afdelinger, specialleegepraksis (sam-
let), regioner og landsgennemsnittet for aktuelle opggrelsesar og to tidligere ar. Da samtlige
indikatorer og patientafgreensning pa diagnoser er ny i 2018, vil der kun afrapporteres for
2018 og det aktuelle opggrelsesar.

Data i naervaerende rapport er udtrukket primo april 2018 og samtlige indikatorberegninger
er foretaget pa baggrund af dette datasaet. Sdledes afspejler resultater for bade aktuelle ar pa
tidstro data.

Nedenfor beskrives indholdet af indikatortabellerne:

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 pagaldende indikator. Et ”<” foran procentveerdien angiver at indikatorveaerdien hgjst ma
antage denne for at standard er opfyldt.

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

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

Taeller/naevner: Angiver det samlede antal patienter, der indgar i indikatorberegningen
(naevner), og de der opfylder kriteriet for indikatoren (taller) i beregningen af den pagzel-
dende indikatorveerdi. For alle indikatorer geelder det, at patienterne ikke indgar i beregnin-
gen 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 pageeldende indika-
tor. For at fa et indtryk af den statistiske usikkerhed ved bestemmelse af indikatorvaerdien
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 preecision, indikatorveerdien er bestemt. Periodeangivelsen
refererer til opggrelsesperiode.
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Kontroldiagrammer (enheder)

Grafisk praesentation af resultaterne for hver region henholdsvis afdeling. Diagrammerne
giver en oversigt over den fastsatte standard (lodret stiplet, grgn streg), landsresultatet og
regionsresultaterne henholdsvis afdelingsresultaterne for hver enkelt indikator (bla prikker)
angivet med tilhgrende 95% konfidensintervaller (bla vandrette streger).

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 diagno-
sen stilles (siden 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 opfalgende kontrolbesgg registreres patientens sygdomsaktivi-
tet, funktionsniveau, behandling, behandlingseffekt, bivirkninger til behandlingen m.m. Ved
seponering (ophgr) af behandlingen registreres arsag til ophgr.

Fra efteraret 2007 gaelder fglgende minimumskrav til registrering (justering efter seneste
godkendte NBV gzldende fra 2018):
 Alle ny-diagnostiserede eller nyhenviste leddegigtpatienter skal registreres, uanset hvil-
ken behandling de modtager
e Alle leddegigtpatienter, der pabegynder biologisk og tageteret behandling, skal registreres.
e Stamdata registreres ved fgrste besgg
» Opfolgende data angdende behandling, sygdomsaktivitet, funktionsniveau og bivirkninger
registreres hos ny-diagnosticerede 3 gange det fgrste sygdomsar og hos patienter med
leengere sygdomsvarighed minimum 1 gang arligt
» Rgntgen af haender; handled og forfgdder tages pa diagnosetidspunktet, ved remission samt 12
mdr. efter opndet remission/lav sygdomsaktivitet, herefter efter individuelt skgn, fx hver 5-10 ar.
e Ny-diagnosticerede leddegigtpatienter over 40 ar skal registreres med DXA-scanning
« 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 rygsgijlegigt og i behandling med biologiske lzegemidler samt ny-diagno-
sticerede rygsgjlegigtpatienter har siden 2015 skullet registreres med fglgende (justering
efter seneste godkendte NBV gzldende fra 2018):
« Alle ny-diagnosticede eller nyhenviste rygsgijlegigtpatienter skal registreres
» Alle rygsgijlegigtpatienter, der pabegynder og fortseetter med biologisk behandling, skal
registreres 2 gange arligt
« Alle ny-diagnosticede rygsgijlegigtpatienter skal registreres med bevagelighed af rygsgj-
len og derefter 1 gang arligt
o Stamdata registreres ved fgrste besgg
» Opfolgende data angdende behandling, sygdomsaktivitet, funktionsniveau og bivirkninger
registreres hos ny-diagnosticerede 3 gange det fgrste sygdomsar og hos patienter med
leengere sygdomsvarighed, der ikke er i biologisk behandling minimum 1 gang arligt
» Ny-diagnosticerede rygsgijlegigtpatienter over 30 ar skal registreres med DXA-scanning.
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Bilag 4. Bivirkninger indrapporteret til
Laegemiddelstyrelseni 2019

[ 2019 blev der samlet fortaget 106 indberetninger om bivirkninger til "Laegemiddelover-
vagning og Medicinsk Udstyr” i Leegemiddelstyrelsen. Indberetningerne omhandler 259
bivirkninger til csDMARD, bDMARD og/eller tsDMARD behandling, det vil sige, at mange af
indberetningerne omhandler mere end een bivirkning. Heraf er 18 relateret til henholdsvis
csDMARD og tsDMARD og 223 relateret til biologiske preeparater.

[ tabel 1, 2 og 3 er bivirkningerne opdelt i to grupper afthaengig af, om indberetningen er sket
via DANBIO-online eller andre kilder (f.eks. bivirkningsmanagere, som anvendes i Region Ho-
vedstaden og Region Sjealland). Bivirkningerne er inddelt efter MedDRA SOCs (organklasser)
og er foretaget af Legemiddelovervagning og Medicinsk Udstyr, Laegemiddelstyrelsen.

Det er andet ar, at vi har medtaget indberetninger fra andre kilder end DANBIO-online, og an-
tallet af indberetninger kan derfor ikke direkte sammenlignes med antallet af indberetninger
beskrevet i de foregdende DANBIO arsrapporter.

Tabel 1. Oversigt over bivirkninger hos patienter i csDMARD behandling indrapporteret fra DANBIO-
online og andre kilder til Laegemiddelstyrelsen i 2019. Inddelt efter MedDRA SOCs (organklasser)

Bivirkninger inddelt efter SOC DANBIO Andre kilder
Svulster (godartede, ondartede og uspecificerede svulster inkl. cyster og polypper) 9

Sygdomme i hud og underhud #

Lidelser i mave-tarmsystemet #

Lidelser i luftveje, thorax og mediastinum #

Psykiatriske lidelser - #

Kirurgiske og medicinske procedurer 4

Ialt 17 #

#: Antallet er af diskretionshensyn fjernet, da der er farre end tre patienter med den pdgaeldende
bivirkning.
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Tabel 2. Oversigt over bivirkninger hos patienter i biologisk (hDMARD) behandling indrapporteret fra
DANBIO-online og andre kilder i 2019 til Leegemiddelstyrelsen. Inddelt efter MedDRA SOCs (organklasser)

Bivirkninger inddelt efter SOC DANBIO Andre kilder
Sygdomme i hud og underhud 25 8
Forstyrrelser i nervesystemet 17 11
Svulster (godartede, ondartede og uspecificerede svulster inkl. cyster og polypper) 14 #
Infektioner 13 #
Almen pavirkning og reaktion i forbindelse med administration af medicin 11 7
Lidelser i mave-tarmsystemet 11 8
Lidelser i luftveje, thorax og mediastinum 9 2
Muskel, skelet- og bindevaevslidelser 9 16
Sygdomme i immunsystemet 7 -
Nyre- og urinvejslidelser 6 -
Produkt substitution 5 4
Karlidelser 4 #
Kirurgiske og medicinske procedurer 4 #
Undersggelser og udredning # 4
Skader, forgiftninger og komplikationer til behandlingsprocedure # #
Heematologiske lidelser - #
Hjertelidelser - #
Lidelser i det reproduktive organsystem - #
Psykiatriske lidelser # #
@jenlidelser # -
@relidelser - #
Medfgdte lidelser # #
Ialt 144 79

#: Antallet er af diskretionshensyn fjernet, da der er faerre end tre patienter med den pdgaeldende
bivirkning.
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Tabel 3. Oversigt over bivirkninger hos patienter i tsDMARD behandling indrapporteret fra DANBIO-
online og andre kilder til Leegemiddelstyrelsen i 2019. Inddelt efter MedDRA SOCs (organklasser)

Bivirkninger inddelt efter SOC DANBIO Andre kilder
Sygdomme i hud og underhud # #
Lidelser i mave-tarmsystemet - #
Nyre- og urinvejslidelser #

Lidelser i luftveje, thorax og mediastinum - #
Undersggelser og udredning - #
Psykiatriske lidelser - #
Muskel, skelet- og bindeveevslidelser - #
Karlidelser #

Forstyrrelser i nervesystemet #

Almen pévirkning og reaktion i forbindelse med administration af medicin # #
@jenlidelser #

Ialt 9 9

#: Antallet er af diskretionshensyn fjernet, da der er farre end tre patienter med den pdgaeldende
bivirkning.
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Bilag 5. Databasens IT-lgsning og historie
OPEN source IT-lgsning

DANBIOs IT-platform bestar af en raekke moduler og del-systemer
e En landsdaekkende webbaseret Igsning: https://danbio-online.dk
e En touchskaermlgsning (og tablet-lgsning) til brug for patienterne i ventevaerelset
e Biobank modul med dataudveksling ift. regionernes biobank
e eCRF-system (Reuma-eCRF) med adgang for GCP-enheder

e Integration med CRP-service

e Hjemmefra-lgsning til computer, tablet (og smartphone i test fra 2019)
e Seersystem til myskelgigt (Myodan)

e VPN-beskyttet Rstudio Forskerportal

e VPN-beskyttet Data pipe-line server

https://danbio-online.dk anvender Linux som serverplatform.

DANBIOs IT-platform er udviklet i plone (https://plone.org) i kombination med R (https://r-
project.org) og MySQL (https://dev.mysql.org).

I[slands reumatologer har etableret databasen "ICEBIO”, som er en kopi af DANBIOs IT-plat-
form til brug for Islands patienter. ICEBIO er en integreret del af den nationale sundhedsplat-
form.

Tyrkiets reumatologer har etableret databasen TURKBIO: https://turkbio.com, som er en
kopi af DANBIO’s IT-platform.

Fra 2013 er implementeret rygdatabase pa hospitaler 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 fra 2016
udbredt til Region Sjzelland.

Fra 2014 er implementeret gastro-database pa flere hospitaler i Region Nord, Region Hoved-
staden og pa Island.

Fra 2019 er etableret diabeteslgsning i samarbejde med Sundhedsdatastyrelsen, Medcom,
Region Nord, Kgbenhavns kommune og en raekke yderligere kommuner og praktiserende
laeger. Yderligere lgsninger er i drift indenfor dermatologi, sjeeldne sygdomme, odontologi,
cancersygdomme og lungesygdomme.

Derudover er IT-platformen bl.a. udvidet med nye moduler for NemlID login, sms login, single
sign-on, adgang via sundhedsdatanettet, patientadgang hjemmefra, digitale patientsamtyk-
ker til forskning, online smertetegning, online scoring af MR og rgntgenbilleder og integra-
tion til laboratorieudstyr i hjemmet.

Alle nye tiltag som Igbende tages i brug enten af DANBIO selv eller af systemer baseret pa
DANBIO-platformen og altid med szerlig fokus pa at sikre forskningsmaessig publicering.
DANBIOs IT-platform er fra 2015 videreudviklet til Telemedicinsk anvendelse som del af EU-
horizon projektet ELECTOR og et Foreum-grant.
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Samlet rummer systemer baseret pd DANBIO-platformen over 350.000 patienter og over 2.5
mio. elektronisk udfyldte skemaer ved udgangen af 2019.

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 ini-
tiativer 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 det tidligere Kompe-
tencecenter 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.

Dele af DANBIOs IT-platform er CE-marketi 2017.

Databasens historie

De fgrste biologiske praeparater, de sakaldte TNF-a-haemmere, blev markedsfgrt omkring
ar 2000. Pa baggrund af praeparaternes hgje behandlingspris og lovende resultater i kli-
niske studier tilbgd Institut for Rationel Farmakoterapi ved overlaege, drmed. 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 foraret 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 inklusive finansieringen. Derefter flyttede databasen til Hvidovre Hospital.
Grundet fusion af Hvidovre og Glostrup reumatologiske afdelinger, har databasen fra 1. okto-
ber 2010 vaeret hjemhgrende pa Glostrup Hospital (som 1. januar 2015 blev fusioneret med
Rigshospitalet under navnet Rigshospitalet, Glostrup).

Styregruppen har repreesentation fra Dansk Reumatologisk Selskab og indtil udgangen af
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 (det nuveerende Regionernes Kliniske Kvalitetsprogram
(RKKP) og en repraesentant for Yngre Reumatologer. Siden 2014 har styregruppen ogsa haft
en repraesentant fra Danske Reumatologer og Fysiurgers Organisation.

Databasen overgik fra papir til webbaseret lgsning fra 1. januar 2006 og al indrapportering
er siden sket elektronisk.

Pa alle afdelinger og hos flere praktiserende specialleeger anvendes en sakaldt kiosk-lgsning:
Pa en touchskeerm i venteverelset registrerer patienterne selv, hvordan de har det ved at
besvare en raekke spgrgsmal (sdkaldte patient-rapporterede outcomes, PROs), sdledes at al
relevant information foreligger elektronisk ved besgget hos leegen efterfglgende.
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Siden 2009 har ogsa privatpraktiserende speciallaeger i reumatologi registreret patienter i
databasen, og sdledes anvendes databasen nu af 37 privatpraktiserende speciallaeger, og i alt
har 44 faet adgang til databasen. De privatpraktiserende specialleeger honoreres ikke for at
registrere i databasen, hvilket atholder 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 hjeelpeveerktgjer med f.eks.
de diagnostisk

kriterier for leddegigt, psoriasisgigt og rygsgjlegigt. Et andet tiltag er muligheden for at regi-
strere "Arsvisit”, som kan udlgses ved behov eller én gang arligt og bl.a. omfatter registrering
af patientens komorbiditeter, livsstilsfaktorer, kardiovaskuleere risikofaktorer, livskvalitet og
opdatering af billeddiagnostik. Dele af "Arsvisit” indebzerer, at patienten selv via touchskeerm
svarer pa en reekke spgrgsmal om for eksempel tobaks- og

alkoholforbrug, motionsvaner og livskvalitet.

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

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

[ 2013 blev der udviklet et modul til brug for patienter med Artritis Urica (urinsurgigt/pode-
gra), 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 (Radet for An-
vendelse af Dyr Sygehusmedicin) blev efterlevet.

[ efterdaret 2014 er DANBIO version 5.0 udviklet, og i denne version er der lagt seerlig veegt
pa optimering af brugerfladen. Dette indebaerer at indtastningen af en lang raekke variable er
gjort betydeligt nemmere, herunder f.eks. registrering af rgntgenresultater.

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 f.eks. patient-samtykkeerklaeringer kan registreres, ligesom det er mu-
ligt hos den enkelte patient at skabe overblik over hvornar der er taget/er planlagt biobank
blodprgvetagning.

12015 kom det fgrste biosimilzere biologiske praeparat pa markedet (Remsima®, Inflectra®)
ogisommeren 2016 det andet (Benepali®). DANBIO udviklede mulighed for, at man nemt
kunne registrere skift af biologisk behandling. Det har betydet, at det er hurtigt at indhente
vigtig viden om effekten af behandlingsskift fra generiske til biosimilaere praeparater bade i
form af information om bivirkninger og zendringer i sygdomsaktivitet.
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12017 blev der gennemfgrt et stort arbejde med at udarbejde en stribe vejledninger for de
mange funktioner, der ggres i DANBIOs sekretariat, i DANBIOs styregruppe samt i samarbej-
det med IT-firmaet Zitelab Aps. Disse standard operating procedures (SOPs) findes pa DAN-
BIOs hjemmeside.

I DANBIO registreres ogsa behandling af danske patienter med de sidste nye medicinske
behandlingsmuligheder til gigtpatienter, de sdkaldte sma molekyler (ogsa kaldet tsDMARD),
som er kommet pa markedet i slutningen af 2017. Det muligggrer en overvagning af effekt og
bivirkninger ved de nye praeparater pa tilsvarende vis, som da de nye biosimilaere biologiske
praeparater blev taget i brug.

DANBIOs styregruppe har i lgbet af 2018 udarbejdet vedteegter for DANBIO, som blev endelig
godkendt i februar 2019 efter en 2-maneders varende hgringsfase blandt DANBIOs brugere
og samarbejdspartnere. | henhold til vedteegterne styregruppen i 2019 blevet udvidet med 2
patientrepraesentanter (udpeget af Gigtforeningen) samt en af DRS udpeget repraesentant for
NBV-udvalget.
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Bilag 6. Procedure ved fejl

Siden 2006 har afdelingerne selv kunnet rette fejl via DANBIO-online. | DANBIO-online kan
afdelingerne selv traekke fejllister vedr. mangelfulde eller forkerte patientdata, og afdelin-
gerne kan lgbende via en sggefunktion pd DANBIO-online fa svar pa, om afdelingen opfylder
indikatorerne opstillet for leddegigt- og rygsgjlegigtpatienter. Der foregar sdledes en lgbende
fejlretning og opdatering af data.
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Bilag 7. Publikationsliste

Peer-reviewed artikler, foredrag og posters praesenteret ved internationale kongresser samt gv-
rige foredrag fra de seneste 5 ar. En fyldestggrende liste kan findes pd www. danbio-online.dk

PhD- og doktorafhandlinger

Doktorafhandling:

Effectiveness of tumor necrosis factor inhibitors in patients with psoriatic arthritis and axial
spondyloarthritis - treatment response, drug retention and predictors thereof. Bente Glint-
borg, MD, PhD. Copenhagen Center for Arthritis Research (COPECARE), Center for Rheuma-
tology and Spine Diseases, Centre of Head and Orthopaedics, Rigshospitalet, Glostrup, Uni-
versity of Copenhagen, Denmark.

Antaget til forsvar oktober 2018, forsvaret november 2018.

Modern treatment strategies in rheumatoid artritis. Impact on, and predictor of, disease
activity and disease course. Merete Lund Hetland, MD, PHD. Department of Rheumatology
Hvidovre and Glostrup Hospitals, University of Copenhagen, Denmark.

Antaget til forsvar december 2010, forsvaret februar 2011.

Ph.d.-afhandlinger:

Smoking cessation among people with rheumatoid arthritis. Ida Kristiane Roelsgaard, Copen-
hagen Center for Arthritis Research, Center for Rheumatology and Spine Diseases, Rigshospi-
talet, Glostrup. University of Copenhagen, Faculty of Health and Medical Sciences. Forsvaret
januar 2020.

Infection risk and treatment effectiveness in patients with rheumatoid arthritis initiating
therapy with biologic disease modifying antirheumatic drugs. Epidemiological studies based
on data from DANBIO and national registries. Kathrine Lederballe Grgn, Copenhagen Center
for Arthritis Research, Center for Rheumatology and Spine Diseases, Rigshospitalet, Glostrup.
University of Copenhagen, Faculty of Health and Medical Sciences. Forsvaret August 2019.

Rheumatoid arthritis, Ankylosing Spondylitis and hospitalization with Pneumonia. Mette
Holland-Fischer, MD, Reumatologisk afdeling, Aalborg Universitetshospital. Forsvaret oktober
2018.

Disease modifying therapies in psoriatic arthritis — prognostic factors and treatment out-
comes. Pil Hgjgaard, MD, Center for Rheumatology and Spine Diseases, Rigshospitalet, Glo-
strup; The Parker Institute, Bispebjerg og Frederiksberg Hospital. Forsvaret juni 2018.

Aiming at remission in rheumatoid arthritis - the role of biomarkers. Cecilie Cornelia Hee-
gaard Brahe, MD, Copenhagen Center for Arthritis Research, Center for Rheumatology and
Spine Diseases, Rigshospitalet, Glostrup. University of Copenhagen, Faculty of Health and
Medical Sciences. Forsvaret juni 2018.

The role of tendon and cartilage involvement in pain, loss of function and disease progression
in rheumatoid arthritis - a study based on questionnaires, clinical assessment and imaging.
Daniel Erik Malm, MD, Copenhagen Center for Arthritis Research, Center for Rheumatology
and Spine Diseases, Rigshospitalet, Glostrup. Antaget til forsvar 2017, forsvaret januar 2018.
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Magnetic resonance imaging as measure of disease control and true remission in rheuma-
toid arthritis. Signe Mgller-Bisgaard, MD, Department of Rheumatology Slagelse Hospital
& Copenhagen Center for Arthritis Research, Center for Rheumatology and Spine Diseases,
Rigshospitalet, Glostrup. Antaget til forsvar November 2015, forsvaret januar 2016.

Structural joint damage and hand bone loss in patients with rheumatoid arthritis. Lykke @rn-
bjerg, MD, Copenhagen Center for Arthritis Research, Center for Rheumatology and Spine Di-
seases, Rigshospitalet, Glostrup. Antaget til forsvar December 2015, forsvaret februar 2016.

Rheumatoid Arthritis and Work - Risk and Risk Factors for Long Term Sickness Absence, Un-
employment, and Disability Pension. Sofie Mandrup Hansen, MSc, National Research Centre
for the Working Environment. Antaget til forsvar Januar 2016, forsvaret Marts 2016.

Potential biomarkers of treatment response and adverse drug reactions to TNF- alfa inhibitor
therapy in patients with rheumatoid arthritis. Sophine B. Krintel, MD, Copenhagen Center

for Arthritis Research, Center for Rheumatology and Spine Diseases VRR. Antaget til forsvar
september 2012, forsvaret februar 2013.

Self-efficacy in outpatients with rheumatoid arthritis. Jette Primdahl, nurse. Faculty of Health
Sciences, University of Southern Denmark. Antaget til forsvar april 2011, forsvaret juni 2011.

Health-related quality of life in patients with rheumatoid arthritis. A comparative validation
of selected measurement instruments. Louise Linde, MD. The DANBIO registry. Department
of Rheumatology, Hvidovre Hospital. Antaget til forsvar september 2009, forsvaret november
20009.

Peer-reviewed artikler:

1. Elde KD, Madsen OR. FRAX 10-yr Fracture Risk in Rheumatoid Arthritis—Assessments With and Without
Bone Mineral Density May Lead to Very Different Results in the Individual Patient. J Clin Densitom 2019; 22:
31-38.

2. Glintborg B, Loft AG, Omerovic E, Hendricks O, Linauskas A, Espesen ], Danebod K, Jensen DV, Nordin H,
Dalgaard EB, Chrysidis S, Kristensen S, Raun JL, Lindegaard H, Manilo N, Jakobsen SH, Jensen Hansen IM,
Pedersen DD, Sgrensen I], Andersen LS, Grydehgj ], Mehnert F, Krogh NS, and Hetland ML. Response to To
switch or not to switch’: the missing piece in the puzzle of biosimilar literature?’ by Scherlinger et al. Ann
Rheum Dis 2019.

3. Curtis JR, Brahe CH, @stergaard M, Hetland LM, Hambardzumyan K, Saevarsdottir S, Wang X, Flake II DD,
Sasso EH, and Huizinga TW. Predicting risk for radiographic damage in rheumatoid arthritis: comparative
analysis of the multi-biomarker disease activity score and conventional measures of disease activity in mul-
tiple studies. Curr Med Res Opin 2019; 1-11.

4. Grgn KL, Arkema E V, Glintborg B, Mehnert F, @stergaard M, Dreyer L, Ngrgaard M, Krogh NS, Askling J, Het-
land ML, and ARTIS Study Group. Risk of serious infections in patients with rheumatoid arthritis treated in
routine care with abatacept, rituximab and tocilizumab in Denmark and Sweden. Ann Rheum Dis 2019; 78:
320-327.

5. Brahe C, @stergaard M, Johansen |, Defranoux N, Wang X, Bolce R, Sasso EH, @rnbjerg LM, Hgrslev-Petersen
K, Stengaard-Pedersen K, Junker P, Ellingsen T, Ahlquist P, Lindegaard H, Linauskas A, Schlemmer A, Dam MY,
Hansen I, Lottenburger T, Ammitzbgll C, Jgrgensen A, Krintel SB, Raun ], and Hetland ML. Predictive value of
a multi-biomarker disease activity score for clinical remission and radiographic progression in patients with
early rheumatoid arthritis: a post-hoc study of the OPERA trial. Scand ] Rheumatol 2019; 48: 9-16.
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Oplaeg pa workshoppen Succes med PRO, Danske Regioner, Kgbenhavn den 31. oktober 2019. Hetland ML.
Danske bidrag til ny viden om behandling af inflammatoriske gigtsygdomme - fra randomiserede forsgg til
observationelle studier. Temadag om fremtidens behandling og rehabilitering af reumatologiske patienter,
Dansk Gigthospital, Sgnderborg den 6. juni 2019. Hetland ML.

DANBIO - status og nyheder. Dansk Reumatologisk Selskabs Arsmgde, Kolding den 13. april 2019. Jensen
DV.

The Danish experience on switching from originator to biosimilars for non-medical reasons including
subsequent back-switching. Inviteret praesentation ved TNF BIO specialistseminar, Oslo, Norge den 7. januar
2019. Hetland ML.

Switching from originator to biosimilars for non-medical reasons - the real life DANBIO experience. Rheu-
matology & Biosimilars Exchange meeting den 22. November 2018. Diakonhjemmet, Oslo, Norge. Hetland
ML.

Nanna Svartz forelaesning, den 21. september ved Reumadagene i Uppsala, Sverige. Hetland ML.

Hvilke erfaringer har patienter med inflammatorisk gigtsygdom med at besvare PRO data i forbindelse med
ambulante besgg? Erfaringer fra DANBIO databasen. RKKP Databasedagen, Kgbenhavn den 11. april 2018.
Esbensen BA.

Introduktion til DANBIO. Besgg fra Reumatologisk afdeling i Goteborg. Glostrup den 23. november 2017.
Meincke RH.

Monitorering af inflammatoriske reumatologiske patienter. Netveerksmgde for stomi-sygeplejersker, Bispe-
bjerg den 23. november 2017. Meincke RH.

Monitorering af inflammatoriske reumatologiske patienter i biologisk behandling. TEVA lungesymposium,
Kgbenhavn den 22. september 2018. Meincke RH.

Monitorering af inflammatoriske reumatologiske patienter i DANBIO. Tveerfagligt mgde i skleroseklinikken,
Rigshospitalet Glostrup, den 4. maj 2017. Meincke RH.

Monitoring of rheumatological patients in biologic treatment. Nordic Severe Asthma Network mgde, Kgben-
havn den 30. november 2016. Meincke RH.

Monitorering af inflammatoriske reumatologiske patienter i medicinsk behandling. Styregruppemgde for
PRO i psykiatrien, Glostrup den 18. november 2016. Meincke RH.

DANBIO - national reumatologisk kvalitetsdatabase. Database Research Forum, Arhus den 21. juni 2016.
Jensen DV.

DANBIO - pa vej mod de 15 ar. Dansk Reumatologisk Selskabs forarsmgde den 24. april 2016. Jensen DV.

DANBIO som Klinisk kvalitetsdatabase, der anvendes i dagligdagen. Muligheder og Udfordringer. Dansk
Bgrnereumatologisk Selskab den 15. marts 2016. Lindegaard HM.

The nationwide Danish DANBIO registry of RA patients - what can be learned? The COP 2015, Learning
Modern Management and Assessment of Rheumatoid Arthritis and Spondyloarthritis - An Interactive Ap-
proach, Kgbenhavn den 5. oktober 2015. Hetland ML.

Biosimileere leegemidler inklusiv NOR-SWITCH studiet. I "Highlights in Rheumatology” organiseret af Dansk
Reumatologisk Selskab, Svendborg den 25. september 2015. Hetland ML.

Hvordan bruges DANBIO i reumatologisk forskning - aktuelle og mulige projekter. I "Highlights in Rheuma-
tology” organiseret af Dansk Reumatologisk Selskab, Svendborg den 25. september 2015. Hetland ML.

DANBIO - status. Dansk Reumatologisk Selskabs forarsmgde den 18. april 2015. Jensen DV.

Hvad vi ved om patienternes oplevelse af smerter, og hvordan bruger vi det i behandlingen? Symposium,
Gigtforeningen, Gentofte, den 10. februar 2015. Hetland ML.

DANBIO - en national klinisk kvalitetsdatabase. Dansk Oftalmologisk Selskab, Glostrup Hospital, 16. januar
2015. Jensen DV.

Introduction to the DANBIO registry at the Danish Imaging Summit 2015 in Copenhagen. Hetland ML.
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Bilag 8. Ordforklaring

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 Landsdakkende 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 sveaer sygdomsaktivitet.

DMARD Disease Modifying Anti-Rheumatic Drugs. Sygdomsmodificerende praeparater. cs (conventio-
nel syntetisk), ts (tageteret syntetisk), bo (bio original) eller bs (biosimileer) DMARD.

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 udreg-
nes HAQ-scoren (0-3), hvor score 3 betyder, at man er 100% afhaengig af hjzelp fra andre til hverda-
gens ggremal.

LPR Landspatientregistret

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

NBV National Behandlingsvejledning
PROs Patient-rapporteret-outcomes
PsA Psoriasis artrit = psoriasisgigt
RA Reumatoid artrit = leddegigt
SpA Spondylartritis = rygsgjlegigt

TNF-a-ha&mmer Tumor Necrosis Factor Alpha heemmer. De fem biologiske preeparater adalimumab,
etanercept, infliximab, certolizumab pegol og golimumab er alle TNF-a-hazemmere.

VAS Visuel analog skala. P4 en 100 mm lang, ret linje markerer patienten f.eks. hvor mange smerter
han/hun har, idet 0 mm er "ingen smerte” og 100 mm er "vaerst taenkelige smerte”. Antal mm udmales
efterfglgende. Benyttes ogsa til patientens score af, hvor meget gigten for tiden pavirker hans/hendes
tilstand (VAS-global) og til lzegens score af sygdommens aktivitet (VAS-lzege).
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Bilag 9. Regionale kommentarer
Hgring i DANBIOs bagland har ikke resulteret i nogen kommentarer.

Region Nordjylland og Region Sjzlland har meddelt, at de ikke har nogen kommentarer.
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