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ar en sjalvklar del av
diabetesvarden och anvinds aktivt pa de flesta enhe-
ter som behandlar personer med diabetes runt om i
Sverige. Anda sedan starten 1996 har malet varit att
bidra till att skapa en battre och mer jamlik diabetes-
vard. Det nationella diabetesregistret utformades for
att kunna f6lja vardenheternas egna resultat 6ver tid
och for att mojliggora jamforelser av kliniska resul-
tat mellan enheter och regioner. Sedan négra ar finns
onlineverktyget Knappen oppet for alla, vilket gor det
enkelt att f6lja resultaten och direkt gora jamforelser
pa gruppniva mellan olika enheter. Variablerna som
finns tillgdngliga i Knappen har successivt utvecklats
efter anvandarnas behov och 6nskemal [1].

Rapporteringen till det nationella diabetesregistret
tog fart i primarvarden efter 2003, och registret berék-
nas i dag omfatta drygt 90 procent av alla personer
med diabetes i Sverige.

Forskningrapporter med data fran registret har bla
tydligt visat pa betydelsen av god riskfaktorkontroll,
tex hur HbA,, blodtryck och blodfetter paverkar ris-
ken for hjart-karlsjukdom och dod [2-4]. Observations-
studier anses vanligen ha lagre styrka som vetenskap-
lig evidens, bl a pa grund av att det kan finnas storfak-
torer som man inte kunnat ta hdnsyn till i analyserna.
Det kan ocksé finnas okanda storfaktorer som kanske
inte ar jamnt fordelade mellan behandlingsgrupper
som i en prospektiv randomiserad studie.

Med kunskap om storfaktorer kan man justera for
dem i analyser, och studier som gors med modern me-
todik och i enlighet med STROBE (Strengthening the
reporting of observational studies in epidemiology)-
initiativet [5] utgor viktiga komplement till randomi-
serade kliniska provningar. Sverige har unika mojlig-
heter att bedriva denna typ avstudier tack vare manga
heltackande register samt unika personnummer som
mojliggor samkorning av olika register.

Ett av Nationella diabetesregistrets uppdrag &r att
utvirdera diabetesvarden och att genomfora relevan-
ta och kliniskt betydelsefulla vetenskapliga analyser.
Nedan foljer nagra exempel.

Lagre BMI minskar risken for dod och hjartinfarkt
Socialstyrelsens riktlinjer for fetmabehandling vid
typ 2-diabetes [6] forordar att indikationer for kirur-
gisk behandling av fetma ar BMI 240 eller BMI 235 om
patienten har svart att na god blodsocker- och riskfak-
torkontroll. Det har dock inte funnits studier avseen-
de effekterna av fetmakirurgi pa hjart-karlsjuklighet
och dod vid typ 2-diabetes och fetma, bara i populatio-
ner med fa personer med diabetes.

I en studie genomfdérd i samarbete med SOReg
(Scandinavian obesity surgery registry) identifierades
6132 personer med typ 2-diabetes som opererats med
gastrisk bypass for fetma under 2007-2014 och lika
manga matchade kontroller med typ 2-diabetes som
inte opererats. Studien omfattade 95 procent av alla
med diabetes och fetma som opererades under studie-
perioden. Kontrollgruppen matchades for kon, alder,
BMI och det ar da operationen gjordes.

De personer som genomgick fetmakirurgi hade 58
procent ligre risk att dé och 50 procent minskad risk
for hjartinfarkt under studieperioden. Under uppf6lj-
ningstiden dog 82 personer avdem som opererats,och
i kontrollgruppen dog 288 personer [7].

En uppfdljande studie som nadrmare analyserade
riskfaktorutvecklingen i dessa grupper visade signi-
fikant lagre genomsnittligt BMI och HbA,.och hogre
HDL-kolesterol i gruppen som genomgatt fetmakirur-
gi, medan effekten pa LDL-kolesterol och blodtryck
inte var lika pataglig och ganska snabbt dvergdende.
Samtidigt visade analysen att det var minskningen i
BMI som mest bidrog till att risken f6r d6d minskade,
sannolikt genom flertaliga mekanismer och inte en-
skilda riskfaktorer [8].

Samkorning med Laikemedelsregistret har gett resultat
Nationella diabetesregistret har genom samkdrning
med Likemedelsregistret kunnat utvirdera effekt
och sdkerhet vid olika lakemedelsbehandlingar vid
typ 2-diabetes.

En studie med drygt 51 000 personer med typ 2-dia-

Nationella diabetesregistret ar en sjalvklar del av
diabetesvarden i Sverige for uppféljning av behandlings-
resultat pa lokal, regional och nationell niva.

Forskningsrapporter med data fran registret har visat
pa betydelsen av god riskfaktorkontroll och kunnat ge
stod for att resultat i kliniska provningar ocksa géller i
klinisk vardag.

Studier utgaende fran registret visar att risken for
allvarliga hjart-karlkomplikationer och fortida déd mins-
kar vid typ 1- och typ 2-diabetes i Sverige och att olika
behandlingsatgarder bidrar till detta.

Framtiden innebar majligheter att utveckla det natio-
nella diabetesregistret som arbetsredskap i diabetesvar-
den, fran anvandningen av patientrapporterade effekt-
matt till prospektiva kvalitets- eller behandlingsprojekt.
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betes visade att de med metforminbehandling hade
lagre risk for hjart-karlsjukdom och déd an personer
med insulinbehandling. Personer med metformin-
behandling hade &ven minskad risk for déd jamfort
med personer med annan tablettbehandling under
i genomsnitt 3,9 ars uppfdljning. Studien visade lag-
re risk for hjart-karlsjukdom, dod eller acidos/allvar-
lig infektion hos personer med metforminbehand-
ling och nedsatt njurfunktion (eGFR [estimerad GFR]
45-60 ml/min/1,73 m?); inte heller vid eGFR 30-45 ml/
min/1,73 m?pavisades nagon 6kad risk (neutral effekt)
[9]. Denna studies resultat har bidragit till att indika-
tionen for behandling med metformin nyligen revide-
rades [10,11].

I en annan studie utvarderades siakerheten av olika
blodsockersankande likemedel nir de anvdnds som
tillagg till metforminbehandling bland drygt 20 000
personer med typ 2-diabetes under aren 2005-2012.
Risken for hjart-karlsjukdom och dod skiljde sig mel-
lan de olika lakemedlen. Tillagg av glitazon eller DPP-
4 (dipeptidylpeptidas-4)-hdmmare till metformin var
kopplat till minskad risk for hjart-karlsjukdom och
dod, medan tilldgg av insulin var kopplad till 6kad risk
jamfort med sulfonylureabehandling som tilldgg till
metformin [12].

Insulin har dock i vdlgjorda prospektiva studier vi-
sat sig vara sidkert vad avser hjart-kirlsjukdom och
dod [13,14], vilket gor att resultaten i studien fran Na-
tionella diabetesregistret kan tolkas som att nyare 14-
kemedel ar sdkra eller innebar lagre risk, att sidkerhe-
ten med sulfonylurea kan ifragaséttas och att perso-
ner som erbjuds behandling med insulin kan vara ut-
satta for 6kad risk (eftersom insulinbehandling kan
vara det enda som kan erbjudas vissa patientgrup-
per).

God foljsamhet till lipidsinkande likemedel minskar risk
Socialstyrelsens riktlinjer forordar priméarpreven-
tiv statinbehandling till alla med typ 2-diabetes re-
dan vid méattligt forh6jd hjart-karlrisk [6]. Ar 2016 for-
skrevs i priméarvarden lipidsdnkande lakemedel till 62
procent av alla med typ 2-diabetes, med en spridning
pa 55-72 procent mellan olika landsting [1]. Det &r inte
lika val kant hur foljsamheten till lipidsdnkande be-
handling ser ut och om féljsamheten paverkar risken
for hjart-karlsjukdom, varfor dessa samband stude-
rats bland personer med typ 2-diabetes [15,16].

Den inledande studien inkluderade nya anvénda-
re av lipidsdnkande lakemedel som paborjat sin be-
handling 2007-2010 och foljts i upp till 3 ar [15]. F6lj-
samhet mattes genom andelen av observationstiden
da patienten hade likemedel tillgdngligt (lakemedels-
innehavskvot [medication possession ratio]) och ge-
nom att identifiera perioder da patienten var utan la-
kemedel i 245 dagar (maximala luckor).I studien hade
23 procent haft en hjart-kdrlhdndelse innan de pa-
borjade den lipidsdnkande behandlingen. Medeltalet
for lakemedelsinnehavskvoten var 71 procent for hela
studiepopulationen, 76 procent for patienter med ti-
digare hjart-kirlsjukdom och 69 procent for patienter
utan tidigare hjart-karlsjukdom.

Nar socioekonomi, annan sjuklighet och kliniska
variabler beaktades hade gruppen med tidigare hjart-
karlsjukdom fortfarande hogre foljsamhet till sin li-
pidsdnkande behandling [15]. Hos personer med pri-
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FIGUR 1. Hjart-karlsjukdom och ddd vid typ 2-diabetes
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» Hjart-karlsjukdom och d6d hos personer med typ 2-diabetes och matchade kontroller [17].

Kontrollerna var matchade for alder, kon och landsting. Incidens per

10 000 personar med 95

procents konfidensintervall. Publiceras med tillstand fran New England Journal of Medicine.

marpreventiv lipidsinkande behandling 6kade risken
for hjart-karlsjukdom med 30 procent hos gruppen
med latt sdnkt foljsamhet (lakemedelsinnehavskvot
60-80 procent) till mer 4n dubblerad i gruppen med
lag foljsamhet (lakemedelsinnehavskvot 0-20 pro-
cent) jaimfort med gruppen med fullgod foljsamhet till
den lipidsinkande behandlingen (likemedelsinne-
havskvot 80-100 procent) [16].

Langsiktiga trender for hjart-kérlsjukdom och dod

En studie fran 2017 visar langsiktiga trender néar det
galler risk for hjart-karlsjukdom och dod for perso-
ner med typ 1- och typ 2-diabetes. Studien omfatta-
de personer registrerade i Nationella diabetesregist-
ret mellan aren 1998 och 2014. Totalt ingick drygt en
halv miljon personer med diabetes och matchande
kontroller ur befolkningsregistret i studien. En signi-
fikant minskning av hjart-karlsjukdom och déd over
tid noterades vid bade typ 1- och typ 2-diabetes. Ris-
ken for hjart-karlsjukdom under uppfoljningstiden
pa 15 ar minskade med 40 procent mer for personer
med typ1-diabetes och 20 procent mer for personer
med typ 2-diabetes dn for normalbefolkningen under
15 ars uppfoljning [17].

Sannolikt forklaras fynden av manga olika faktorer,
bla bittre riskfaktorkontroll, hogre forskrivning av
statiner och blodtryckssiankande likemedel, utveck-
ling av kliniska beslutsstdd och framsteg inom diabe-
tes-, hjart- och strokesjukvard. Samtidigt kvarstar det
faktum att personer med diabetes har en kvarstaende
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Figur 2. Riskmotorn i Nationella diabetesregistret har tagits fram for att berdkna 5-arsrisk for hjart-karl-
sjukdom vid typ 2-diabetes och vilken effekt paverkbara riskfaktorer har. Riskmotorn hittas pa NDR.nu.

tydlig 6verrisk for hjart-karlsjukdom och déd jamfort
med befolkningen i stort (Figur 1).

Tillsammans med data fran registret Swedeheart
utviarderades effekterna av kranskirlsatgdrder vid
framfor allt typ 1-diabetes jamfort med normalbefolk-
ningen. Resultaten visade en mer dn dubblerad risk
for fortida dod vid typ 1-diabetes men bara liten 6k-
ning i risk vid typ 2-diabetes jamfort med normalbe-
folkningen [18].1 en annan rapport konstaterades att
perkutan kranskéarlsintervention (PCI) medforde tyd-
ligt simre behandlingsresultat 4n kranskarlsopera-
tion avseende risk for dod, ny hjartinfarkt eller upp-
repad PCI [19].

Med hjilp av Nationella diabetesregistret har en
riskmodell tagits fram for att berdkna 5-arsrisk for
hjart-karlsjukdom vid typ 2-diabetes och effekten av
paverkbara riskfaktorer. Riskmodellen finns tillging-
lig pA www.ndr.nu och kan anvindas vid patientbe-
soket, men ocksid som del i kvalitetsarbetet for att
identifiera den egna mottagningens hogriskpatienter
[20] (Figur 2). Ett pagidende forskningssamarbete av-
ser att utveckla modeller for att berdkna 10-arsrisken
for hjart-karlsjukdom och férvantad 6verlevnad utan
hjart-karlsjukdom. Syftet &r att stédja klinikernas ar-
bete med att ge individualiserad riskfaktorbehand-
ling till personer med typ 2-diabetes.

Enkit for patientrapporterade utfallsmatt

Nista steg for att forbéttra diabetesvarden hand-
lar om att ta reda pa hur personen med diabetes mar
och upplever sin diabetes och hur personen upple-
ver stodet fran diabetesviarden genom att utvarde-
ra PROM (patientrapporterade utfallsmatt [outcome

FIGUR 3. Exempel pa enkat
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» Exempel pa hur ett enkatsvar kan se ut med 8 PROM-dimensioner och 5 PREM-dimensioner.
Poang mellan 0 och 100 (100 poéng ar basta maojliga maende eller upplevelse av varden).

Den har patientens enkét ar inte 6verford till Nationella diabetesregistret.

(PROM = patientrelaterade utfallsmatt; PREM = patientrapporterade erfarenhetsmatt.)

»Arbetet med att ta fram enkéten har utgatt fran
djupintervjuer med personer med diabetes ...«
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measures|) och PREM (patientrapporterade erfaren-
hetsmatt [experience measures]). Nationella diabetes-
registret har fran grunden tagit fram en enkét for att
kunna fa svar pa dessa fragor. Arbetet med att ta fram
enkaten har utgatt fran djupintervjuer med personer
med diabetes efter svar pa den ur patientperspektiv
kritiska fragan: »Vad ar viktigt for dig?« [21].

Processen att utveckla enkiten till dagens inne-
hall med 33 fragor har sedan skett stegvis [22],0och den
ar nu validerad i tva pilotutskick och méter upplevd
hélsorelaterad livskvalitet och stod fran varden i 14
dimensioner. Enkiten &r utformad och validerad for
vuxna med saval typ 1- som typ 2-diabetes.

Resultaten frain PROM och PREM kommer férhopp-
ningsvis att kunna anvidndas i det enskilda motet med
patienten och for att f6lja upp och utvirdera varden
over tid (Figur 3). Diabetesregistret har skapat funk-
tioner sa att ocksa personer med diabetes som &r re-
gistrerade i registret kan logga in via sitt mobila bank-
id och félja sina egna registerresultat i »Min diabetes-
profil«. Malet pa sikt ar att studera sambanden mellan
patientrapporterade matt, medicinska variabler och
risken for hjart-karlsjukdom och dod.

Utvirdering av virden med kvalitetsregister
Landsting och regioner har som huvudman malet att
framtidens kvalitetsregister ska anvdndas mer till att
forbattra och komma ndrmare den dagliga varden. Ar-
betet med registren maste forenklas och tekniklos-
ningarna effektiviseras. Det finns ocksa en uttalad
ambition att involvera patienterna mer aktivt i méat-
ning och uppféljning.

Huvudmannen har ansvaret for att kvalitetsregist-
ren anvands integrerat i varden for verksamhetsupp-
foljning och forbattringsarbete. Statens roll i kvali-
tetsregistersystemet fortydligas genom dess uppdrag
att 6vergripande f6lja upp och utvirdera héilso- och
sjukvardens kvalitet och effektivitet, bidra till for-
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utsittningar for en effektiv infrastruktur samt stod-
ja forskning och samarbete inom sektorn livsveten-
skaper. Nationella kvalitetsregister far ddarigenom ett
tydligt ansvar for att identifiera och definiera data och
variabler som ska samlas in, analysera data foér an-
vandning i vardens verksamhetsuppf6ljning och for-
battringsarbete samt for forskning.

Nationella diabetesregistret har stor betydelse for
diabetesvarden pa flera sitt: i det dagliga kvalitetsar-
betet pa enheten och for uppfoljning och jamforelser
nationellt, regionalt och lokalt. Vetenskapliga studier
utgdende fran registret visar att risken for allvarliga
hjart-karlkomplikationer och fértida dod minskar vid
typ 1- och typ 2-diabetes i Sverige och att olika behand-
lingsatgérder bidrar till detta. Framtiden innebér méj-
ligheter att utveckla Nationella diabetesregistret som
arbetsredskap for det dagliga kontinuerliga arbetet i
diabetesvarden.
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handling vid utbildningar och symposier och erhallit forelésar-
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