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Det svenska IBD-registret Swibreg kan
fylla en viktig roll genom att méta det sto-
ra behov av beslutsstod och riktlinjer som
finns inom IBD-varden - med béttre
vardkvalitet som resultat.
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Det nationella IBD-registret (IBD, inflammatorisk tarmsjuk-
dom) Swibreg har under de senaste aren vuxit snabbt. Allt fler
kliniker i landet ansluter sig, och registret administreras nu
av foretaget Health Solutions, <http://www.healthsolutions.
se>. Anknytning till en stérre aktor var en forutséattning for
att registret skulle kunna utvecklas och expandera under
2009.

Swibreg ar byggt i databasen Real(Q), som dven anvinds i det
svenska HIV-registret och i ett 10-tal beslutsstod i den svens-
kavarden.

Swibreg omfattar i dag (11 september 2009) 9 912 patienter.
Av dessa har 3504 (35 procent) mb Crohn, 5011 (51 procent)
ulcerds kolit, och 1397 (14 procent) har annan form av IBD in-
klusive mikroskopisk kolit och kollagen kolit.

Styrgrupp med bred forankring

For Swibreg finns en styrgrupp med representanter for
Svensk gastroenterologisk forening (6 personer), Kolorektal-
foreningen (3), Barnlédkarféreningens arbetsgrupp for gastro-
enterologi (3) och det tidigare kolitregistret (1).

Med styrgruppens sammanséttning vill vi spegla det fak-
tum att IBD-patienter ofta skéts gemensamt av flera medi-
cinska specialiteter. Manga patienter insjuknar i tonaren, for
att sedan 6verforas till vuxenmedicinen, dir medicinsk be-
handling samsas med kirurgi. Ett 50-tal kliniker ar hittills
anslutna till registret.

Flera barnkliniker har anslutit sig under 2008 och 2009,
vilket ocksa innebar att vi fatt med allt fler barn med IBD i re-
gistret (n=256). Detta ar naturligtvis angeldget, eftersom
medicinsk information som registreras av barnlikare i
Swibreg automatiskt foljer patienten nar han/hon tas éver av
vuxenlikare.
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Vidare &r arbetet med att integrera en digital tillvixtkurva
langt ganget. Hos barn med IBD ar tillviaxt ett viktigt méatt pa
behandlingssvar.

Battre omhidndertagande fraimsta syftet

Patienter med IBD konsumerar, tillsammans med patienter
som har reumatoid artrit, en stor andel avde nya biologiska l4-
kemedel som finns tillgéngliga i Sverige. Via Swibreg kan man
registrera likemedelsbiverkningar, men registret tjanar ock-
sa som verktyg for att f6lja patientens svar pa insatta likeme-
del. Swibreg kan via linkning till nationella vardprogram
ocksa fungera som ett beslutsstdd for vardpersonal.

Pa sikt ar dock registrets frimsta syfte att leda till ett for-
béttrat omhéndertagande av patienten. Med patienten i cent-
rum ar det naturligt att Swibreg tillsammans med foretaget
Health Solutions nu tar fram tekniska losningar, som gor det
mojligt for patienten att registrera egna data direkt in i
Swibreg. Det ror sig om tex symtom (forekomst av diarré,
buksmairta etc) och generell livskvalitet.

Kan ge mdjlighet skraddarsy uppfoljning och behandling
Swibreg gor det ocksa mdjligt fér IBD-intresserade forskare
att ta klivet in i 2000-talets kliniska forskning. Dar IBD-data
fran Socialstyrelsens 6ppenvéards- och slutenvardsregister
inte riacker till, kan data fran Swibreg komplettera och addera
mervirde. Med 0kad diagnostisk detaljupplosning och data
over sjukdomsaktivitet samt laboratorieparametrar kan vi
béttre studera prognos och naturalférlopp hos patienter med
IBD, men &ven hur patienter svarar pa medicinering och kir-
urgi.

Pasiktleder dettatill 5kade majligheter att skriaddarsy upp-
f6ljning och behandling av patienter.

Viktigare dn sa dr dock att den enskilda ldkaren/sjukskoter-
skan bara ir ett knapptryck fran omedelbar statistik om de
egna patienterna. Genom en inbyggd s k kohortgenerator eller
»frageverktyg« kan likaren/sjukskoterskan snabbt identifie-
ra alla patienter som tex »behandlas med TNF-alfa-hdmma-
re«, »haft perianal fistel senaste aret«, »nutritionsbehand-
las«.

I arbetet med att utveckla Swibreg har just mojligheten att
»hdmta hem egna data« ansetts vara det viktigaste kravet pa
ett nyttregister.

Systemet gor det ocksd mojligt att sortera patienterna uti-
fran laboratoriedata och svar pa endoskopi. Ett kontinuerligt
arbete for att 6ka integrationen med journalsystem kommer
att minska dubbelarbete - integration med VAS (vardadmi-
nistrativt system) och ett antal laboratoriesystem finns re-
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Malet med Swibreg &r att ut-
6ka kunskapen om inflam-
matorisk tarmsjukdom, risker
kopplade till sjukdomen och
utfallet av medicinsk och kir-
urgisk behandling for att pa
sikt férbattra varden for den
enskilda patienten.
Registret har dven mojlighet
att pa sikt underlatta forsk-
ningen om sjukdomen - re-
gisterbaserad forskning sa-
val som skapandet av forsk-
ningsformular direkt i regist-
ret.
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Svensk gastroenterologisk
férening har pabérijat ett ar-
bete med nationella riktlinjer,
dar de fardiga riktlinjerna for
fistulerande perianal Crohns
sjukdom och akut skov av ul-
ceros kolit kommer att laggas
in som en stodfunktion for
den enskilda klinikern i arbe-
tet med patienterna.

For ytterligare information
eller anslutning till registret
kan man kontakta ndgon av
forfattarna eller skicka
e-post: swibreg@lio.se
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dan. Pa sikt 4r var férhoppning att vissa journaldata med
automatik ska foras 6ver till Swibreg.

Ansvarig for registerutbildning i varje sjukvardsregion

Det nya IBD-register som nu byggts upp har visat sig bade en-
kelt och intuitivt. Nar Institutionen f6r larande, informatik,
management och etik (LIME) vid Karolinska institutet i
Stockholm 2004-2006 tillfragade anvindare av det nirbe-
sliktade HIV-registret hur man uppfattade det registret var
96 procent ndjda eller mycket ndjda. Likvil finns ett behov av
utbildning av anvidndare. For varje svensk sjukvardsregion
har Swibregs styrgrupp dirfor utsett en registerutbildnings-
ansvarig. Under hosten 2009 planerar vi starta de forsta ut-
bildningarna av vardpersonal som arbetar med IBD.

Registret kan spela viktig roll for att hdja vardkvaliteten
IBD drabbar savil barn som vuxna. Sjukdomen medfér i
manga fall aratal av behandling, ofta kompletterad med Kkir-
urgiska insatser. Livskvaliteten dr ofta pafallande sdnkt, med
standig oro for nya sjukdomsskov. Omfattande och dyr be-
handling &dr legio. IBD-varden ar inte centraliserad utan
spridd pd manga hinder. Allt detta 6kar behovet av besluts-
stod och riktlinjer fér behandling och diagnostik i syfte att
héja vardkvaliteten. Har kan Swibreg spela en viktig roll.
Swibreg finansieras av bidrag fran Sveriges Kommuner och
landsting, och anslutningen till registret dr kostnadsfri.
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Tema i Ldkartidningen 2009:

Nr 5o

Medicinsk etik

Planerade teman 2010:

Nr 6
Nr 16
Nr 21

Hosten

Sexuellt 6verforda infektioner
Onkologiska lakemedel
Inflammatorisk leversjukdom
Livsstil och hdlsa

De nya dverlevarna

Diabetes
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