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Det svenska karlregistret startade 1987; kérlkirurgin var den
andra specialiteten efter ortopedin att etablera ett kvalitets-
register i Sverige. Idén kom ursprungligen fran USA dar man
hade organiserat registrering i klinisk praxis i slutet av
1970-talet. De amerikanska registren blev emellertid inte
langlivade, och det vackte ett visst intresse nar véara erfaren-
heter av det svenska registret presenterades pa en amerikansk
karlkongress 2002.

Vid ett regionalt mote i Malmo hdsten 1985 foreslogs att ett
regionalt karlkirurgiskt register skulle organiseras. En initial
projektgrupp tillsattes med representanter for universitets-
sjukhus, lanssjukhus och lansdelssjukhus. Endast ett sjukhus
i sodra regionen avbojde deltagande. Efter ett ars diskussio-
ner hade man dels formulerat syftet med registret (Fakta 1),
dels enats om ett protokoll.

Det kravdes ratt ingaende diskussioner for att komma Gver
den spontana bendgenheten att registrera ett stort antal va-
riabler. Redan ddinség vi att »compliance« och antalet variab-
ler stodi ettinverst forhallande till varandra. Det slutliga pro-
tokolletinnehdll ettantal preoperativt registrerade medicins-
ka riskfaktorer, en rad tekniska detaljer kring ingreppet och
uppféljning kliniskt efter 30 dagar och 1ar. Allaolika typer av
karlingrepp skulle kunna passas in i samma protokoll.

Intresset for regionalt projekt 6kar — allt fler ansluter sig

Vi forsokte inte aktivt rekrytera deltagare utanfér den initia-
la gruppen. Verksamheten finansierades de forsta aren med
mindre forskningsanslag fran regionen och som alltid med
dennasorts projekt med en hel del ideellt arbete.
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m fakta 1. Syfte med kvalitetsregister

Syftet med ett nationellt
kvalitetsregister for karlkir-
urgi ar att

= skapa ett instrument for

 f& underlag for planering av
sjukvard och undervisning

* kunna folja forandringar
och utveckling inom specia-

kvalitetssakring liteten )
- f& méjlighet for enskilda - eFabIera en bas for forsk-
kirurger att jamfora sina ning.

resultat med kollektivets

Bland kollegor i 6vriga landet fanns en osékerhet infor att
anslutasig, kanske pa grund av revirhavdande och for att man
inte ville utsatta sig for extern granskning. Allteftersom ar-
tiklar och presentationer kom ut fran registret [1] 6kade dock
intresset, allt fler karlkirurger ville vara med, och 1994 anslét
sig den sista karlkirurgenheten.

Det som startat som VRISS (Vascular Registry in Southern
Sweden) blev nu det svenska karlregistret— Swedvasc. En per-
sonalunion mellan registrets styrgrupp och karlkirurgfor-
eningen underlattade att Swedvasc sa smaningom ocksa in-
gick som en arbetsgrupp i specialistféreningen.

Publikationer och presentationer vid internationella moten
har ockséa stimulerat registerbyggande karlkirurger, &tmins-
tone i Skandinavien (Fakta 2). Under svenskt presidentskap i
europeiska karlkirurgféreningen ESVS (European Society
for Vascular Surgery) kallade Swedvasc samman karlregister-
intresserade vid karlkongressen i Lissabon 1997 och bildade
intressegruppen VascuNet. Gruppen har sedermera utvecklat
ett samarbete kring europeiska registerdata [2]. Flera projekt
med jamfdrande statistik kringaortaaneurysm, karotiskirur-
gi och infrainguinal bypass-kirurgi pagar.

Fran pappersblankett till webb

Nar kérlregistret startade var persondatorteknologin okand
for deflestakarlkirurger. Med stod fran regionvardsnamnden
i Lund etablerades kontakt med stordatorkunniga vid tumor-
registret i sédra regionen. Under ett flertal &r skedde sa re-
gistrering av karlingreppen genom att kirurgerna fyllde i en
gron pappersblankett for varje ingrepp inklusive 30-dagars-
kontroll och en orange blankett for 1-arskontrollen. Dessa
sandes sedan per post till sekreterare vid karlkirurgenheten i
Malmé, dar data via modem oOverfordes till tumorregistrets
stordator. Filer darifran gick sedan pa diskett per post till re-
gistrets sekreterare (Thomas Troéng), som stod fér samman-
stallningar och analyser de forstaaren.

Nar finansiering under 1990-talet kunde sakras fran det sk
Dagmaranslaget organiserades flera kurser i datoranvand-
ning. Flera karlkirurger kunde d& medverka i den konkreta
sifferhanteringen.

|
msammanfattat

Kérlkirurgerna startade sitt
kvalitetsregister Swedvasc
redan 1987.
Registertekniken har utveck-
lats fr&n kopierade pappers-
protokoll och inmatning i
stordator via modem till
webbregister anslutet till ett
modernt registercentrum.
Det gemensamma arbetet
kring registerdata har lett till

ett utvecklat samarbete
mellan landets karlkirurger.
Data fran registret har legat
till grund for en rad analyser
av karlkirurgins olika delom-
raden och resulterat i en rad
vetenskapliga artiklar och
flera akademiska avhand-
lingar.

Samarbetsprojekt med karl-

register i andra lander pagar.
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Antal ingrepp for karotisstenos per 100 000 invanare:
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Figur 1. Regionala skillnader i antalet ingrepp Figur 2. Regionala skillnader i andelen elek-
tivt opererade bukaortaaneurysm ar 1999
och 2009. Andelen planerade ingrepp har
oOkat fran 61 procent ar 1999 till 72 procent
tio &r senare. Betydande skillnader mellan
olika landsting syns. Mortaliteten vid akuta
ingrepp, sarskilt vid ruptur, ar betydligt hog-
re an vid planerade. Screening med ultraljud
antas dka andelen planerade ingrepp.

per 100000 invanare for karotisstenos ar
1999 och 2009. Antalet ingrepp per 100000
har 6kat fran 7 ar 1999 till 13 tio ar senare.
Betydande skillnader mellan olika landsting
syns.

Gradvis konstruerades flera olika pc- och Mac-program for
registrering av indata, som sedan kunde vidarebefordras fran
deltagarnaviadiskett. Med viss mdda — preciserat textformat
blevinte alltid korrekt och identiskt i persondatorns barndom
— sammanstalldes dessa filer av sekreteraren for vidarebe-
fordran till stordatorn.

Under slutet av 1990-talet spreds persondatortekniken och
Internet-anvandningen i sjukvarden. Ett enhetligt och mer
avancerat indataprogram i MS Access programmerades av re-
gisterdeltagaren Claes Forssell; det underlédttade indatahan-
teringen avsevart.

Néasta teknologiska genombrott fér Swedvasc kom 2003 nar
bade indata- och vissa utdatarapporter kunde hanteras via
webbteknik. Efter ett omfattande programmeringsarbete
kunde Swedvasc bérja fungera som ett av flera register inom
ramen for UCR (Uppsala Clinical Research Center; register-
centrum for hjart—karlregister i Uppsala).

Swedvasc 2.0 sjosatts

Dettawebbregister hade fortfarande samma variabeluppsatt-
ning som det ursprungliga protokollet fran 1986. Den endo-
vaskuléra delen av kérlkirurgin utvecklades dock snabbt, och
den nya teknikens detaljer blev allt svarare att passa in i pro-
tokollet. Samtidigt upplevde ocksd manga registreringsarbe-
tet som betungande.

Efter grundligt forberedelsearbete sjosattes darfoér en ny
version av webbregistret i maj 2008 — Swedvasc 2.0. Det ge-
mensamma protokollet hade avskaffats och tre separata mo-
duler utvecklats for karotiskirurgi, bukaortaaneurysm och
infrainguinala rekonstruktioner; alla med utrymme for bade
Oppna och endovaskuléara ingrepp. Dessa tre huvudgrupper
svarar mot ungefar 60 procent av all karlkirurgi. For att inte

412

Andel elektivt opererade bukaortaaneurysm:
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Andel infrainguinala ingrepp for kritisk ischemi:
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Figur 3. Regionala skillnader i andelen
infrainguinala ingrepp som gors pa grund av
kritisk ischemi &r 1999 och 2009. Andelen
ingrepp som gors pa grund av kritisk ischemi
har 6kat fran 65 procent &r 1999 till 74 pro-
cent tio &r senare. Betydande skillnader mel-
lan olika landsting syns. Den lindrigare
ischemigraden, claudicatio intermittens, kan
oftast behandlas utan kérlingrepp.

Oka paden totala registreringsbhoérdan fick resterande ingrepp
—ovriga artaringrepp (bukhéla, arm mm), reoperationer (re-
lativtvanligainom karlkirurgin [3]) —mer summariska proto-
koll utan uppféljning. Mer ovanliga ingrepp som vendsa re-
konstruktioner och torakala ingrepp fick ocksa egna moduler.

Arsrapporten véren 2010 gav en forsta helarsredovisning
enligt Swedvasc 2.0.

Allt battre samarbete utvecklas

Litet oforutsett utvecklades snart ett allt battre samarbete
mellan universitets-, lans- och lansdelssjukhus kring regis-
terdata. Med hjélp av industrisponsorer organiserades moten
varje termin, dar lokalansvarigakirurger fran alla deltagande
sjukhus diskuterade den arliga registerrapporten, precisera-
de protokollsdetaljer och umgicks. De kliniska resultaten
skilde sig inte sarskilt mycket mellan olika sjukhus, och vi
hade alla var beskarda del av mindre lyckade fall. En tidigare
bendgenhet att resonerai termer av »vi och de« eller »stor och
liten« ersattes av kollegialt samarbete och gemensamma stu-
dieprojekt.

Ett antal randomiserade studier har under aren genom-
forts, dar flera kliniker har gatt samman for att fa ihop till-
rackligt antal patienter for att belysa karlkirurgiskt intres-
santa fragor [4-6]. Aven fall-kontrollstudier forutsatter ett
gott samarbete mellan sjukhus [7].

De regelbundna kontakterna kring registerdata har alltsa
skapat ett professionellt natverk, dar forst olika forsknings-
projekt utvecklades och dar vi senare ocksa har genomfort
forbattringsprojekt. Tidsmassigt har detta varit litet i otakt
med anslagsbeviljande myndigheter, som under 1990-talet
mycket bestamt fokuserade pa forbattringsprojekt och var
helt ointresserade av registrens forskningspotential. Den
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»... Swedvasc visar sjukhusspecifika
resultat i arsrapporter tillgangliga
pa natet sedan 2004.

medicinska professionen,  sin sida, har haft sitt traditionella
intresse av arbete inom den medicinska forskningens mer
striktdefinierade kategorier. Denna uppdelning har under se-
nare tid dock luckrats upp, och man ar i dag éverens om att re-
gisterdata kan nyttjas i bade forskning och kliniskt forbatt-
ringsarbete.

Fortfarande finns en viss intressekonflikt kring matt for
livskvalitet och PROM (patient reported outcome measures).
Trycket for att inféra sddana matt ar stort fran politiskt och
administrativt hall, medan klinikerna dels ar ovana vid
matten och tillhérande metoder for analys, dels inte tycker sig
haresurser for den 6kade arbetsinsats som ytterligare regist-
rering kréver.

De begransade studier med livskvalitetsmatt som gjorts
inom Swedvasc har visat férvintat resultat: dvs lagt varde
preoperativt, &nnu lagre omedelbart postoperativt men en
forbattring pa langre sikt.

Kliniska fynd kan géras med hjalp av registerdata
Kvalitetsregister verkar inom omradet klinisk epidemiologi,
dvs man studerar vad som hédnder med méanniskor nar de val
blivit patienter. Finns det skillnader i behandlingsresultat
mellan behandlingar, patienter, vardgivare? Vad kan dessa
bero pa? Kan man identifiera riskfaktorer for samre utfall?

Som i all vetenskap &r studiemetodiken vasentlig, sérskilt
validiteten ar avgérande. Ar den internavaliditeten bra, dvs ar
det som registreras korrekt? Och fangar man in alla de fall
som forekommer, dvs ar den externa validiteten tillfredsstal-
lande? Intern validitet kan studeras med aterifyllnad av pro-
tokoll, platsbesok samt journalgranskningar [8]. Eftersom
karlkirurgi huvudsakligen bedrivs pa inneliggande patienter,
kan extern validering ske mot det nationella Patientregistret,
dar alla vardtillfallen i landet bokfors med bla koder for dia-
gnoser och ingrepp. Studier har visat att Swedvascs data har
godvaliditet [9] och attdenbild registret ger av svensk karlkir-
urgi ar trovardig.

Karotisstenos innebér en aterosklerotisk embolikéallai hals-
pulsadern, vilket kan leda till stroke med allt vad det innebar.
Trombendarterektomi (den fértrdngande kalken skalas ut)
som profylax mot slaganfall &r ett ingrepp som stadigt dkat i
antal sedan flera stora randomiserade studier i borjan av
1990-talet visade att kirurgi gav battre resultat an ldkeme-
delsbehandling (Figur 1). Komplikationsfrekvensen i Sverige
ligger pa en lag niva, nagra fa procent, med bra langtids-
Overlevnad [10-12].

Den nya tekniken med stentdilatation av stenosen har fort-
farande hogre komplikationsrisk an éppen kirurgi och maste
&nnu anses varaen experimentell behandling som bor anvén-
das endast i studier.

Aneurysm i bukaorta ar en relativt vanlig sjukdom hos upp
till 5 procent av man som &r 65 ar eller dldre. Oppen rekon-
struktion med syntetgraft ar standardingreppet sedan 1950-
talet och har hos oss goda resultat med lag mortalitet [13, 14].
De allra flesta sjukhus som gor detta i Sverige har en mortali-
tet vid planerat ingrepp pa hogst 5 procent — internationellt
sett ett bra resultat. Planerade ingrepp efterstréavas, eftersom
akuta ingrepp, sarskilt vid ruptur, har mycket hégre mortali-
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tet (Figur 2). Den nya endovaskuldra stentgrafttekniken
(EVAR; endovascular aneurysm repair), dar ersattningsgraf-
tetforsin perkutantvia punktion av ljumskartdren, &r nu eta-
blerad pd mé&nga sjukhus i landet.

Over hilften av planerade ingrepp foér bukaortaaneurysm
gors i dag med endovaskular stengraftteknik. Den postopera-
tiva mortaliteten skiljer sig dock &nnu inte mellan tekniker-
na, varken for elektivteller for akutingrepp vid ruptur [15, 16].

Foértrangningar i benets artarer kan ge upphov till karl-
kramp i benen (gangstrackebegransande smarta—claudicatio
intermittens) eller kritisk ischemi (vilovérk eller kallbrand
med risk for amputation). Patienter med dessa besvar ar de
vanligaste bland karlkirurgernas patienter [17-19]. Vid claudi-
catio intermittens ar indikationen for invasiv behandling re-
lativ, vid kritisk ischemi mer absolut. Relationen mellan de tva
grupperna pa nationell niva ligger kring 30/70, men den loka-
la variationen ar stor (Figur 3). Med 6kad anvédndning av en-
dovaskuldra metoder, numerai 60 procent av fallen, finns yt-
terligare en anledning till variabilitet.

Patientvolymers betydelse for resultaten

En aterkommande fraga nar det galler behandlingsresultat
(vanligen perioperativ mortalitet) &r om mindre patientvoly-
mer ar forenade med sémre resultat, vilket intuitivt forefaller
rimligt. Publicerade studier inomkirurgin visar dock att tros-
kelvardet for bra resultat ligger forvanansvart l1agt, kring 10—
15 ingrepp per ar per klinik. Detsamma galler atminstone
Oppnaingrepp for bukaortaaneurysm [20].

Upprepade analyser av Swedvasc-data har visat liknande
resultat. Inom Swedvasc har vi darfor for flera ar sedan enat
oss om vissavolymkriterier utifran vad som kan anses rimligt
mot bakgrund av aktuell praxis och insikt i specialiteten. En
karlkirurgisk enhet bor gdra minst 50 6ppna och 25 endovas-
kuldra ingrepp per ar. For planerade 6ppna ingrepp for buk-
aortaaneurysmar gransen 10 ingrepp per ar, for karotisstenos
20.Vihar &nnuinte tagit stallning till vilka ford&ndringar som
kan bli nédvandiga i takt med den 6kade andelen endovasku-
laraingrepp.

Oppna registerdata i dag en sjalvklarhet
For ndgra ar sedan var fragan om offentliga registerdata ak-
tuelli medierna. Lakarkaren har traditionellt varit negativ till
offentliga resultatdata. Man vill inte riskera att bli uthangd pa
grund av eventuellt felvisande/feltolkade uppgifter, och erfa-
renheter fran andralander har ibland varit avskrackande.
Det undersokande tv-programmet »Striptease« (foregang-
are till det aktuella »Uppdrag granskning«) ville ha ut regis-
terdata for individuella sjukhus 1992. Vi vagrade med motive-
ringen att data var arbetsmaterial och otillrackligt justerade i
fraga om patienturval. Fragan togs till rattslig prévning, och
vi vann. Sedermera har det blivit ndrmast sjalvklart med
maximal 6ppenhet for registerdata, och Swedvasc visar sjuk-

|
m fakta 2. Karlregister i Europa

Sverige var forsti Europaatt  Storbritannien 1998
starta ett nationellt karl- S:t Petersburg 1998
kirurgiskt kvalitetsregister Spanien 2000
Sverige 1987 Italien 2001
Finland 1989 Schweiz 2002
Danmark 1989 Island (ingari

Norge 1995 Swedvasc) 2007
Nordirland 1995
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husspecifika resultat i arsrapporter tillgangliga pa natet se-
dan 2004.

Registerdata har nyttjats for vetenskapliga publikationer
Registrets ledningsgrupp har varit aktiv i att publicera och i
foredrag presentera data och resultat. Aven forskare utanfor
gruppen har kunnat nyttja registerdata. Narmare femtio ve-
tenskapliga artiklar har under aren publicerats utifran karl-
registerdata. Atminstone sju avhandlingar har haft ett eller
flera delarbeten med registerdata, ytterligare nagra har nytt-
jatuppgifter fran registret i mindre omfattning. Féredrag och
presentationer har skett vid 150 tillfallen inom och utom lan-
det, och man har refererat till Swedvasc i ndstan hundra and-
ra publikationer. Flera projekt pagar for kommande veten-
skapliga publikationer.

Intresset for registerdata kommer att 6ka

Den medicinska paradoxen, de nya teknikerna och befolk-
ningsutvecklingen kommer med sékerhet att 6ka behovet av
karlkirurgi i framtiden [21]. Under de senaste tio aren har an-
talet registrerade ingrepp i Swedvasc gradvis okat fran kring
10000 per ar till dver 12000. Behovet av register och nyttan
avdem kan darfor forvantas oka.

Forenklad registrering av data via automatisk koppling till
datoriserade journaler har diskuterats i dratal men tycks fort-
farande var langt fran sin I6sning. Det teoretiskt tekniskt
mojliga &r fortfarande i praktiken val komplext och kostsamt
nar ett 10-tal, foga sokbara, system ska fas att lamna uppgifter
till ett kvalitetsregister. Webbtekniken fungerar anda rimligt
latt och kan fungera lang tid an.

Ett annat tekniskt legalt problemomrade ar samkérningar
med nationella halsoregister for validering och andra anda-
mal. Har finns fortfarande legala hinder for ett smidigt nytt-
jande i forbattringssyfte, &ven om man for separata forsk-
ningsprojekt kan fa kombinera datakallorna.

Swedvasc har lange drivits av den generation som startade
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registret, men pa senare ar har en foryngring skett. Det nya
kravet pa ett vetenskapligt arbete for varje ST-ldkare kommer
att oka intresset for analyser av registerdata. Det &r bara att
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och detaljrik aterkoppling till lokalanvandare behover ut-
vecklas — kan vi tex i forvag identifiera de patienter som &r
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En utveckling kring anvandning av livskvalitetsmatt har pa-
borjats — ska dessa paverka det medicinska beslutsfattandet
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