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Bryssel, 29 oktober, 2009
Svenska Höftprotesregistret

Svenska Höftprotesregistret är världens största databas avseende höftproteskirurgi. Det innehåller data om mer än 300 000 totala höftproteser. Syftet är att genom återkoppling och kliniska förbättringsarbeten ge den enskilde patienten en optimal vård. Den stora mängden data ger samtidigt unika möjligheter för klinisk forskning.

Svenska Höftprotesregistret har varit verksamt i mer än 30 år. Registret är ett kvalitetsregister som mäter och följer alla patienter mångdimensionellt. Per individ registreras tekniska detaljer som protesval och operationsteknik samt all former av om-operationer och dess orsaker. Sedan 2002 har även patientrapporterade variabler inkluderats (PROM=patient reported outcome measure), såsom smärtlindring, tillfredställelse och hälsorelaterad livskvalitet. Registret webbaserades 1999 och sedan dess rapporteras en rad variabler öppet på registrets hemsida och i återkommande rapporter. För närvarande publiceras 8 variabler per sjukhus. Den öppna redovisningen har som mål att öka förändringstrycket och initiera ett kontinuerligt kliniskt förbättringsarbete. 

Lägsta om-operationsfrekvensen i världen
Det Svenska Höftprotesregistret har haft stor inverkan på kvaliteten i vården. Svenska ortopeder har hörsammat de återkommande rapporterna, vilket inneburit en naturlig begränsning av antalet olika höftproteser och operationsmetoder – de sämsta implantaten identifieras relativt snabbt och försvinner från den svenska marknaden. De kliniska resultaten har successivt förbättrats och framför allt har varaktigheten av protesen hela tiden förlängts. I genomsnitt behöver bara cirka 5 procent av proteserna om-opereras inom en 10-årsperiod, vilket är världens lägst rapporterade om-

operationsfrekvens på nationell nivå. Jämförelserna är gjorda med Medicare-databasen i USA, motsvarande register i Norge, Danmark, Finland och Australien.

Kvalitetsregister ett instrument för att ge den enskilde patienten optimal vård

Huvudmålet för ett nationellt kvalitetsregister är att ge den enskilde patienten en optimal vård via återkoppling och kliniska förbättringsarbeten. Kvalitetsregistren har utvecklats för att fylla det tomrum som avsaknaden av uppföljningssystem inom hälso- och sjukvård inneburit. Landstingen och regionerna har traditionellt följt upp sin verksamhet med produktivitets- och kostnadsmått. Det har tidigare inte funnits någon systematisk koppling till det faktiska utfallet och nyttan av verksamheten – både på individ- och aggregerad nivå.

Unika möjligheter för klinisk forskning

Registren har inte historiskt skapats som explicita forskningsdatabaser. Men ett rikstäckande register ger unika möjligheter för klinisk forskning. Inom forskning och evidensbaserad medicin anses den randomiserade och prospektiva studien (RCT) som forskningens gyllene standard. Dock har vi inte möjlighet att genomföra denna typ av studier inom alla områden – kanske framför allt inte inom de kirurgiska disciplinerna. En rikstäckande prospektiv observationsstudie (registerstudie) har egenskaper som man inte kan nå med en RCT. Stora material ger framför allt möjligheter att med stor statistisk kraft analysera ovanliga komplikationer. En annan stor fördel är att man kan nå generaliserbara resultat – ett resultat nått andra typer av studier ofta återspeglar en intervention på en specialenhet och/eller av innovatören till en metod. Ett stort antal svenska avhandlingar bygger helt eller delvis på resultat från de Nationella Kvalitetsregistren och till detta tillkommer hundratals artiklar i internationella tidskrifter. 

Personnummersystemet nyckel till framgång

Nyckeln till de svenska och skandinaviska registrens framgång är personnummersystemet. Alla patienter är i alla lägen spårbara! Eftersom registren är baserade på dessa unika men generella id-nummer kan deras databaser efter etikansökan samköras, dels med andra kvalitetsregister dels med de hälsodataregister (Patientregistret, Cancerregistret. Dödsorsaksregistret med flera) som finns på Socialstyrelsen och även med Statistiska Centralbyråns olika databaser. Dessa typer av sammanslagna databaser har potential att bli helt världsunika instrument att studera en rad olika bakgrundsvariablers betydelse för medicinska resultat såsom socioekonomiska variabler, medicinsk komorbiditet mm. 

Liknande nationella Höftprotesregister finns sedan många år i de nordiska länderna, som alla har liknade personnummersystem. Sedan 2006 finns ett samarbete och en organisation har bildats: Nordic Arthroplasty Register Association (NARA). Ländernas olika databaser har vid olika tillfällen slagits ihop och med dessa gigantiska material har ett fruktsamt forskningssamarbete inletts.

Inom EU i övrigt har ett antal länder nyligen startat upp liknande register men ännu har inget övrigt EU-land nått rikstäckande verksamhet. Ett europeiskt artroplastikregister (EAR=European Arthroplasty Register) har startat med Wien som bas och är ett initiativ från EFORT och EU. De europeiska och utomnordiska registren sysslar för närvarande mest med metodologisk utveckling och nationell implementering, varför det tar flera år innan jämförelser med de svenska och nordiska resultaten är meningsfulla.
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Fakta om Svenska Höftprotesregistret

Höftprotesregistret startade 1979 i Göteborg. Samtliga höftprotesproducerande sjukhus, såväl offentliga, som privata deltar. Täckningsgraden på individnivå är 96-98% enligt samkörningar med det nationella Patientregistret (EpC, Socialstyrelsen). Till registret rapporteras alla primära, så kallade totala höftproteser (14 200/år) och alla reoperationer (2 000/år). Vanligaste orsaken till operation är höftatros (80%). Ett mindre antal av patienterna opereras pga en inflammatorisk ledsjukdom eller som ett följdtillstånd efter en höftfraktur. Vanligaste orsaken till reoperation är att protesen efter lång tids användande lossnar.

Sedan 2005 registreras även halvproteser (4 500/år) som är en ökande metod att behandla lårbenshalsfrakturer. Även reoperationer efter halvprotesoperation registreras (250/år). Sammanlagt rapporteras årligen cirka 21 000 operationer till registret. Primärdatabasen innehåller 300 000 operationer, vilket är världens största databas avseende höftproteskirurgi. Svenska Höftprotesregistret är Sveriges näst äldsta nationella medicinska kvalitetsregister.

För närvarande finns det 69 nationella kvalitetsregister, som speglar många olika delar inom den svenska medicinen.
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