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Sammanfattning

— arsrapporten integrerad rapport register samt pedRDS

Registerrapport:

Huvudsyftet med Barnreumaregistret dr att forsékra att barn med reumatisk sjuk-
dom far tillgang till adekvat och jimlik vard i hela Sverige. Detta kan bara uppnas om
allabidrar.

Barnreumakliniker
De data som utgdér Barnreumaregistret kommer fran rutin)besok i hilso- och sjuk-
varden. Vibehover alla hjilpas at for att:

« Okatickningsgraden (inkludera mera). ALLA barn med barnreumatisk sjukdom
bérinkluderasiregistret. Over 40% av Sveriges barnreumapatienter saknas i
registret.

 Okaanvindningenikliniken (registrera mera). Stora regionala variationer och pa
flerakliniker alltfor fa besoksregistreringar for jimforande analyser nationellt.
Utdata speglar fortfarande mest skillnader i lokala registreringsvanor.

Rapport pedRDS (Reumatologins Digitala Stod):

Patienterna

e Vetvihur patienterna mar utan Patientens Egen Registrering (PER)? PER med
egen inloggning bor bli en rutin. Livskvalitetsinstrumentet DisabKids ger virdefull
kompletterande information infér vardbesoket.

 Patientforeningen Unga Reumatiker beréttar i dennaarsrapport om hemsidan
vardadrommar.se som ir framtagen for att ge vardpersonal de bésta forutséittning-
arna for att kunnavarda dréommar.

Odontologi
Odontologi-fliken under fortsatt utveckling.

Teamet
Allaidetinterprofessionella reumateamet har god anvindning avregistret.

Ogon

Uveit-deleniregistret bidrar till en tydlig 6versikt 6ver sjukdomsfoérloppet och ar
ettbrastod for bade barnlikare och 6gonlikare for tydligare samverkan kring upp-
foljning och behandling. Borjar anvindas alltmer - bifogas blankett som utvecklats
avbarnreuma- + 6gonkollegor i G6teborg som tips for att latt komma igang.

Likemedelsverket

Vardgivare har en skyldighet att rapportera misstinkta likemedelsbiverkningar.
Registret erbjuder enkel rapportering av biverkningar med direkt lank till
Likemedelsverket.
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Forord fran registerhallaren

Vilkommen att lisa arsrapport for 2023 — som innefattar 2 arsrapporter i en. Varfor
da kan manundra? Jo, alltsedan GDPR tradde i kraft i Sverige sa blev det juridiskt
uppenbart att de kvalitetsregister som innehaller sa kallat ”beslutsstod” overtriader
lagen. Beslutstodet likstélls med journaldata och behéver separeras fran registret.
Barnreumaregistret har jobbat aktivt med fragan och tagit rygg pa vuxenreuma-
registret SRQ och separerar beslutstodet till RDS — Reumatologins Digitala Stod,
eller pedRDS somvikallar Barnreumaregistrets motsvarighet. Det dri projektet
pedRDS som beslutstddet hanteras som tillsammans med andra digitala funktioner
och aktiviteter syftar till att 6ka kunskap och férbéttra varden inom barnreumato-
login. Genom pedRDS tillgingliggors resultat och data fran registret bade fér vard-
givare och patienter och utgor saledes ofta helt avgérande motivator till dataregist-
rering och anvindning av registret. PedRDS bidrar saledes direkt till datakvalitet
och tickningsgrad i Barnreumaregistret och genererar ovirderlig PER data. Det
kidnns angeliget att dven fortsittningsvis aterkoppla dessa data. Denna arsrapport
innefattar darfor 2 arsrapporter - bade for Barnreumaregistret och pedRDS. Verkar
detta oklart? Fordjupad information och reflexioner hittar du pa sid 10.

Andranyheter: Under aret avgick var lysande registerkoordinator, Anna Vermé. For
hennes fundamentala insatser dnda fran uppstartavregistret 2009 4r vi innerligt
tacksamma och 6nskar henne lycka till med att fortsatt stdrkabarnreumatologin
genom sitt viktiga doktorandprojekt fér forbéttrad transition fran barn till vuxen,
se sid 48. Linnea Runhede, sjukskoterska fran Universitetssjukhuset i Orebro
kommer ta vid som ny registerkoordinator framéver. Hon har under 2023 gjort en
forstainsats med validering avregisterdata. En presentation avhenne och resultat
avvalideringen finns att1dsa pasid 8.

SKARPT LAGE: Svenska Barnreumaregistret har haft certifieringsniva 2i manga ar
men bedémes nu inte uppfylla allakriterier och flyttas darfor ner till certifierings-
niva 3. Data fran registret behéver bli mer publikt. Under 2024 kommer darfor fler
indikatorer publiceras pa Varden i Siffror (VIS) som dven kommer visas tydligare
pavar hemsidawww.barnreumaregistret.se. For att Barnreumaregistret skabli till-
forlitligt och anvéindbart for jaimférande analyser krivs en hog registreringsniva.

Under rubriken ”Arets klinik” vill vii ar lyfta fram barnreumaenheten pa Sunderby
Sjukhus som inspirerande exempel. Fran stadig jumboplats med 1ag tickningsgrad
har de pakort tid lyckats hoja sin tickningsgrad betydligt, se sid 13.

Patientféreningen Unga Reumatiker berittar om sin satsning pa att ge vardpersonal
debista forutsittningarna for att kunna varda drommar, sid 41.

Jaghoppas dennaintegrerade register- och pedRDS rapport kan motivera och att vi
nu alla hjilps at och gor en gemensam kraftansamling. Det ir viktigare 4n nagonsin
att INKLUDERA FLERA och REGISTRERA MERA!

Hor giarna av er om ni har fragor eller om ni énskar kontakt/besok for stod och fler
goda exempel. Vihjidlper mer dn gérna till!

Med varma hélsningar,
Karin Palmblad, registerhallare,

karin.palmblad@regionstockholm.se
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Ett nationellt kvalitetsregister for barn med reumatisk sjukdom

Text och layout, Soley Omarsdottir

Alla vérdgivare har Vibehover ldra oss !
mdjlighet att anvdnda mer om barnreumatiska [
registret vilket underldttar sjukdomar och hur vi
utbyte av viktig vdrd- battre individanpassar véar
information mellan behandling. Registret dr en ’
vardprofessionerna. vdrdefull informationskdlla ﬁ"
fér kvalitetsutveckling
och forsknings- E
samarbeten. 1

Barnreumaregistret
dar ettnationellt
kvalitetsregister for
barn och ungdomar
med barnreumatisk

sjukdom.

Registret samverkar
med patienter, Ggon-
ldkare, tandvérden,Unga
Reumatiker, Svensk Barn-
reumatologisk Forening,
Svensk Reumatologis
Kvalitetsregister och
Ldkemedelsverket.

Egenrapportering
om hdlsa,livskvalitet
och funktion hjdlper véra

barn och ungdomar att
bdttre forstd sin sjukdom
och oss vardgivare att
behandla patienterna

p& rdtt sdtt.

Registret bokfar
symptom, val och effekt
av insatt behandling,
eventuella ldkemedels-
biverkningar eller skador
for att bidra till jamlik
och sdker behandling
i landet.

Informationeni
registret anvdnds i
motet med patienten,
for att utvdrdera, sdkra
och férbattra varden, och
for att framja forskning
for barnreumatiska

sjukdomar.

Barnreumaregistret har
arbetat fram riktlinjer
- for omhdndertagande av
barnreumatisk ledsjukdom
som finns publicerade
pd hemsidan.

Ta del av mer information
i v@r drsrapport p&
\ registrets hemsidal

— . < = e w—— 5
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Presentation avvar kommande
registerkoordinator

Linnea Runhede heter jag och kommer tilltrida som
ny Registerkoordinator fran och med hosten 2024.
Mig kan man kontakta om man behover hjalp med
inloggning eller om man har andra fragor kring
registret.

Kort om mig s drjag 40 ar och boriOrebro dir

jagtill vardags arbetar som kliniksamordnare

pa VO Barn- och ungdomsmedicin inom Region
Orebro lin sedan tre ar tillbaka. Har jobbat som
sjukskoterska inom vuxenreumatologiil4 arinnan
dessoch tycker att det dr vildigt kul med reumatologi.
Jaghar i min nya roll fatt maojlighet att fortsétta jobba
med barnreumatologiistéillet vilket jag ir mycket glad for.

Hur halkade jag da in pa Barnreumaregistret? Jag har under manga ar arbetat i
vuxenregistret for reumatologi, SRQ, och tycker att det dr braverktygatt anvindai
varden och har register som lite av min hjirtefraga. Avgaende registerkoordinatorn
AnnaVermé efterfragade lite hjalp med validering av registret under 2023, och
davarjaginte sen att haka pa, sa det blev mitt forsta uppdrag som jag jobbade pa.
Damailade jag runt till klinikernailandet och sammanstillde en rapport som
presenterasidennaarssammanstéillning.

Valideringsplan Svenska Barnreumaregistret

Malgrupp = patienter med:
e Juvenil Idiopatatisk Artrit

Hur ofta?

e 1gangper ar

Hur manga?

* 10% av allaregistrerade patienter (per klinik)

Vad ska kontrolleras?

e Diagnos

e Datum for diagnos

e Faststilld 6 manadersdiagnos
e Aktuell behandling
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Resultat 2023 ars validering:

Generellt kan man siga att vi har lite forbéttringsutrymme da endast 32% av patien-
terna har korrektinlagda uppgifter gidllande diagnos, datum foér diagnos, faststélld 6
manaders diagnos och aktuell behandling. Totalt granskades 173 patienter fran 23
verksamheter av 31 aktiva anvindare. Det innebir en svarsgrad pa 76,8% vilket dr bra
dven omvi saklart skulle 6nska lite hogre deltagande. Nagra saker i granskningen star
utoch det dr att den aktuellabehandlingen ofta inte stimmer 6verens eller saknas.
Manga ganger handlar det om att man helt enkelt glommer indra att man sattinen
biosimilaristéllet for originallikemedlet. Att vi har fel datum fér diagnos inlagt
tolkarjag som att den som gor registreringen kanske inte gér det samma dag som
diagnosbesoket men dndrar inte till ritt bes6ksdatum iregistret och det blir da fel.
Det saknas dven ofta faststilld 6 manaders diagnos.

Min slutsats blir att vi dr bra pa attliggain patienternairegistret men missar att félja
uppiregistret och korrigera nir det sker indringar. Ett tips kan vara att 6ppnaregist-
retisamband med besoket, dels for att inte glomma att goraregistreringen, och for att
detkanvaraett bravisuellt verktyg att kunna visa for patienten och deras vardnads-
havare hur deras maende ir kopplat till exempelvis behandling.

Vikommer att fortsétta med arlig validering av registret. Vi har beslutat att anviinda
samma fragor for att f6lja upp om det har skett nagon férbéttring. Viber dirfor alla att
se 6ver sinaregistrerade patienter for snart blir det dags for nista koll! Vill man ha
tips och rad vad man kan tinka pa dr ni vilkomna att kontakta mig eller bolla goda
exempel med varandra.

Jag ser fram emot att tamigan den hér rollen som registerkoordinator och skapa
kontakter med er allarunt omilandet.

Vill man kommaikontakt med mig sd kan man i forsta hand mailapa
linnea.runhede@regionorebrolan.se

Vihors!

Med vanlig hdlsning Linnea Runhede


mailto:linnea.runhede%40regionorebrolan.se?subject=
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Kvalitetsregister visavi beslutsstod
— information + reflexion

De allraforsta kvalitetsregistren i Sverige var hoftplastikregistret och knéplastik-
registret som utvecklades pa1970-taletisyftet att félja upp resultat efter operativa
ingrepp. Manga fler register etablerades dérefter. Kvalitetsregister for langtidsupp-
foljning av kroniskt sjuka kom férst 20 ar senare, saisom vuxenreumaregistret SRQ
som startades 1993. Nir biologiska likemedel introducerades pa svenska marknaden
1999 var SRQ redan etablerat och blev ett virdefullt verktyg for uppfoljning av
patienter med dessalikemedel.

Manga har satt sitt hopp till att vara I'T-baserade journalsystem ska kunna anvindas
for resultatmétning. Journalerna har dock etablerats for andra indamal och tyngs av
traditioner och regelverk som inte utan vidare dr forenliga med evidensbaserat vard-
arbete. Dessutom har vi inte lyckats enas om ett gemensamt journalsystem pa natio-
nell niva utan anvinder oss av olika, var och ett med olika forutséittningar och med
mer eller mindre uppenbarabegrinsningar. Saledes saknas idag forutsiattning for
jamliktlikvirdigt journalsystem som levererar tydlig 6verblick 6ver vardforlopp med
relevanta utfallsmatt pa individuell niva.

For att kompensera for denna brist och ojamlika forutsiattningar har flera kvalitets-
register utvecklats till att bli sd mycket mer dn register. De har kommit att utformats
for att iven kunna anvindas i samband med vardbesoket dir virden fran tidigare
registreringar och patientrapporterade matt (PER) visasien patientoversikt till-
sammans med beriknade sjukdomsmatt och behandlingar 6ver tid. Detta sa kallade
“beslutstod” dr vilutvecklat for Barnreumaregistret och utgor ett oumbarligt verktyg
da sjukdomsforloppet blir mer 6verskadligt vilket bidrar till att vardbesoket blir mer
effektivt samtidigt som det befrimjar patientsamverkan med 6kad delaktighet.

Beslutstodet

1. Kompletterar varddokumentation genom att visualisera data
paindividniva
2. Satter inmatningen av data till kvalitetsregistretiett

sammanhang

3. Ger omedelbar kvalitetskontroll av data

4. Levandegér data for vard och patient sa det blir littare att ta
till sig eller ifragasatta resultat

5. Bidrar till att implementera ny kunskap och nya metoder
texindex eller likemedel

Det har kommit att utgora sjdlva moroten for en stressad kliniker att &nda anvianda
sin ofta pressade tid pa registerinmatning. Detta har tydligt kvalitetssikrat varden
bade for individen samt pa gruppniva.

10
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Men alltsedan den skirpta dataskyddsforordningen GDPR triadde i kraft i Sverige sa
blevdet dock juridiskt uppenbart att dessa kvalitetsregister ej foljer lagen. Nationella
kvalitetsregister far inte lingre anvédndas for individuellabedémningar och atgérder
ihilso- och sjukvard. Register far endast registreraren registerdata sasom diagnos
och behandling fér information pa gruppniva. Patientrapporterad data (PER) och
bearbetad data for visualisering pa individniva, likstélls med journaldata och behover
diarmed separeras fran kvalitetsregistret. Den delen av registret &r en medicinteknisk
produkt (MDA), precis som évriga vardsystem som anvindsidet patientnira
arbetet. Det skulle &ven kunna innefattas i begreppet NMI, Nationella Medicinska
Informationssystem. Eller dr detta av kvalitetsregisternas utvecklade beslutstod ett
mellanting av de tva begreppen?? Oavsett krivs ett sirskilt PUB-avtal (person-
uppgifts-bitridesavtal) for att fa fortsitta brukas.

For Barnreumaregistret édr registerplattformen Omda Health Analytics AB (tidigare
Carmona) dr ansvarigabade for registerdelen och fér beslutstodsdelen. Omda har lyft
behovet avseparat avtal sedan flera ar. Under 2023 sattes ett ultimatum: fér att &ven
fortsittningsvis ha tillgang till patientoversikten beh6ver man fa till ett separat
licensavtal.

De olika kvalitetsregistren drivs av regionerna. Pa Sveriges Kommuner och Regioner
(SKR) finns en stodfunktion som samordnar arbetet nationellt. Initiala férhopp-
ningen var att detta avtal skulle kunna finna sin 16sning pa central niva. Dock sa
ansag SKR att centrala ansvaret enbart géller kvalitetsregister och hinvisade
16sningen for beslutstodet till respektive region. Hur fragan hanterats i de olika
regionerna har varierarat. Nagra har skrivit pa PUB avtal pa regions niva och nagra
paenhetsniva. Ett par har tagit beslut att inte skriva pa avtal alls. Vissa andra har for-
halat fragan som satts pa juridisk langbédnk. Anledning till férhalning och vigran kan
nog finnasin forklaring att Omda dnskar kostnadstédckning fér att driva beslutstods-
delen separat fran att vi tidigare fick det pa kopet inkluderat i driften av registret. Det
kan man ha asikter om men det kvarstar ainda faktum att avtal krévs for att inte bryta
mot patientdatalagen.

Vardgivare som redan tecknat avtal for alla sina enheter

» Vistra Gotalandsregionen

« Region Orebro

* Region Dalarna

e Region Jimtland/Hérjedalen
Region Uppland

* Region Visterbotten

* Region Ostergotland

e Region Gotland

* Region Gévleborg

* Region Viasternorrland
» Region Vistmanland

e Region Kalmar

e Region Sormland

For de som dnda ingatt avtal dr fragan 16st. For oss andra har ansvaret pa nagot galet
sidtthamnat parespektive register. Viregisterhallare har vare sig makt eller mandat
-vibehaover er hjilp fortsittaligga pa och tillse att fa till ett avtal & det snaraste.

11
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Nér nu arsrapport for 2023 skulle sammanfattas sa har helasommaren dgnats at bry-
derier hur praktiskt hantera separationen mellan data som genererats via
beslutstédsverktyget och ren registerdata. Vad géra med all data som inte ingar i
registerdelen?

En elegant16sning uppenbarade sig efter kontakt med vuxenreumaregistret SRQ. De
har startat ett projekt Reumatologins Digitala Stod (RDS) for att underlétta den digi-
talautvecklingen inom svensk reumatologi. Barnreumaregistret erbjods anslutas till
detta projekt, som vi da kallar pedRDS. Det iir saledesiprojektet pedRDS som
beslutstodet hanteras, tillsammans med andra digitala funktioner och aktiviteter
som syftar till att 6ka kunskap och forbattra varden inom barnreumatologin.

pedRDS
o Mgjliggor fortsatt inhdmtande av PROM

e Réknar fram sjukdomsindex

e Erbjuderlank till f6r biverkningsrapport

PedRDS bidrar till datakvaliteti Barnreumaregistret genom utveckling avbesluts-
stodet och skapar forutsittning for dataregistrering och anvindning, s detkidnns
angeliget att dven fortsattningsvis aterkoppla dessa data. Dessa tva system som dr sa
sammanlidnkade och helt beroende av varandra fér 6verlevnad. Denna arsrapport
innefattar darfor 2 arsrapporter - bade for Barnreumaregistret och pedRDS.

Ien framtida utopidir vi alla har gemensamtjournalsystem dér vardgivare och
patienter oavsett geografisk tillhorighet mots avsamma 6versikt med automatisk
overforing avinmatad journaldata till centrala kvalitetsregister, som givetvis dven
inkluderar virdefull PER data, da har vi all n6dviandig information som underlag
for kunskapsstyrning med forbittrad jimlik vard i Sverige. I den utopin dr méjligen
kvalitetsregister 6verflodiga da de spelat ut sin roll?

Uppenbart ir att vi star infor stora férandringar avseende styrning, drift, kontroll
och ekonomiska villkor for nationella kvalitetsregister i Sverige. Hur detta kommer
att paverka Barnreumaregistret dridag oklart. Om det ens kommer 6verleva? Sa om
vionskar hakvar vart register sa viktigare 4n nagonsin attinkludera flera och
registreramera!



Arets klinik

Registret 4r uppbyggt av det patienter och vardgivare registrerar palandets allabarn-
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Reportage

reumatologiska enheter. Tickningsgraden varierar och det saknas rutinméssigabesoks-

registreringar iven pa stérre barnreumatologiska enheter i landet. Vi vill under denna rubrik
lyftabarnreumatologiska enheter som jobbar aktivt med registret. Detta ar bjuder viin barn-

reumaverksamheten pa Sunderby Sjukhus i Region Norrbotten som inspirerande exempel.

Barnreumateamet Sunderby Sjukhus

Kort presentation av kliniken och teamet
PaBarnkliniken pa Sunderby sjukhus har vi
cirka 60-70 reuma-patienter i omlopp. Upp-
tagningsomradet dr Norrbotten forutom
Gillivare/Malmfilten. Aven pa barnmottag-
ningarna i Kalix och Pitea skoter man sina
egnareumatiska patienter men konsulterar
barnreumaldkarnaiSunderbyn ifall det
behovs. I Sunderbyn finns det tva likare som
drutbildade inom barnreumatologi och skéter
dessa patienter, Eva Sive-Soderbergh och
Yonas Berhan. Arbetsterapeut Annika Ostlin
och fysioterapeut Barbro Nilsson Magnusson
finns pa barnhabiliteringen viggivigg med
barnmottagningen. Nagot speciellt reuma-
team har dock inte funnits férran 2022 da det
togs beslut avledningen att starta upp. Helt
avgorande for att vi skulle komma igang med
gemensamma mottagningar och att anvanda
registret ir att nagon fungerar som koordina-
tor och haller samman planeringen, vilket blev
barnsjukskoterskan Catharina Knutsson. Vi
inventerade patientunderlaget och forde dar-
efterin alla som inte redan fannsiregistret,
efter att samtycke inhamtats.

Hosten 2022 hade vi var férsta Team-
mottagning vilket kindes bade kul och spin-
nande. Vistartade upp med instéllningen att
viprovar med detta uppligg och sa dndrar vi
padet nir vi ser hur det fungerar, vilket vi
ocksa fick gora efter férsta mottagningsdagen
darviidndrade uppligget med tider nagot. Idag
harvi ett fungerande koncept dar barnen/
ungdomarna forst tréffar Arbetsterapeut/
Fysioterapeut som gar igenom ledstatus/funk-
tion och rapporterar detta till Iikaren som
sedan tréffar patienten tillsammans med sjuk-
skoterskan. Sista stationen blir hos kurator
Asa Sehlberg som ocksa ir en viktig del av
teamet. I kallelsen inf6r teambesoket far de
information om att ldimna prover om det ar
dags samt att gora en registreringi Barn-

reumaregistret, vilket ir en ny rutin och vi far

halite talamod tills det &r implementerat hos
familjerna. Nar detta fungerar blir det valdigt
informativt for oss, mycket illustrativt for
patient med foraldrar och ett effektiviserat
besok med mycket fakta och farre omtag med
telefonsamtal/brev angaende provsvar etc. Vi
planeraridagsligetin tva Teammottagnings-
dagar per termin. Vi tdnker att alla patienter
ska fa komma vid nagot tillfille till teamet,
men viforsoker prioritera nydebuterade och
svarbehandlade patienteriférsta hand.

En fordel for samarbetet ar att vara arbets-
platser ligger ndravarandra, i samma korrido-
rer, samt att vi samarbetar 4&ven med andra
patientkategorier.

Enutmaning dr att det blir tydligt nar
man jobbar mer strukturerat med ett uppdrag
hur begrinsade resurser vi har. For oss alla i
teamet dr reumatologin endast en liten del av
var arbetstid som ir delad pa flera andra
patientgrupper. Uppdraget tenderar att vixa,
nir man upptécker mer behovavinsatser och
med brist paresurser kan det kéinnas lite otill-
fredsstillande. Vi véljer dock att se till det vi
faktiskt goridag, att det ar en stor forbéttring
for patienterna med och deras familjer vilket
de tydligt uttryckt.
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Nationellaregisterdata
— beskrivande statistik

Barnreumaregistret anvinds pa samtliga avde 32 barnreumatologiska enheternai
Sverige; anslutningsgraden ir saledes 100% och de flesta inkluderar merparten av
sina JTA patienter. Vilket dr glddjande. MEN Barnreumaregistret ir inte menat som
ettdiagnosregister utan ett kvalitetsregister med syftet att erbjuda hogkvalitativoch
jamlik vard till vara patienter och att kunna félja upp maendet och effekten av varden
viutsétter dem for. For dessa indamal behover registret anvindas i den kliniska
vardagen med rutinmaissiga bestksregistreringar.

Paflerakliniker saknas fortfarande besoksregistreringar som rutin. Jimférande
analyser dr diarfor Annu vanskliga, och speglar snarare lokalaregistreringsvanor dn
faktiska skillnaderisjukdomsaktivitet. Vi har &nda valt att visa ett axplock av grafer
padenutdatasom nufinnsiregistret uppdelat pa vardgivare for att illustrera vad
registret kan erbjuda.

Antalet inkluderade individer i registret
Ackumulerat antal registrerade och avslutade patienter (diagnos JIA)
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Antal individer med juvenil idiopatisk artrit (JIA) som inkluderatsiregistret har
successivt okat fran att registret startade ar 2009. I december 2023 var 1858 barn
med JTA inkluderade i registret.

Avslutade individer kan vara patienter som 6verforts till vuxenreumatologen eller
individer som tillfrisknat fran sin sjukdom. I grafen inkluderas bara aktuella
patienter dir inklusionsdatum registrerats varfor totala antalet dr nagot hogre.
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Téackningsgrader

Allaregister evalueras arligen huruvida man lyckas uppritthalla standard som
kvalitetsregister. Tickningsgraden dr da avgorande da det dr ett matt pA hur manga
patienter med en viss diagnos som dr inkluderade i kvalitetsregistret. Huvudsyftet
med allakvalitetsregister dr att patienter ska fa tillgang till adekvat, siker och jaimlik
vard ihela Sverige. For att sidkerstilla att syftet uppnas kréivs hoga tickningsgrader.
Forbarnreumatologin giller att ALLA barn med barnreumatisk sjukdom ska inklu-
derasiBarnreumaregistret.

Detfinns olika sétt att berdkna och visa tickningsgradernaiolika delar avlandet. Vi
illustrerar hiir tva tillvigagangssitt; antal barn inkluderade i registret per férvintad
prevalensien population samt jamfort med diagnos i Svenska patientregistret (PAR).

Inkluderade patienter per lin — populationsbaserat

Antal aktuella patienter per 100 000 Antal aktuella patienter per
invanare 0-18 ar lansvis (2023) 100 000 invanare i regionen
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Kommentar:
Bildernaillustrerar prevalensen av barn med JIA per 100 000 inv (0-18 ar), dvs alla

patienter under 18 ar som inkluderats och ej avslutats vid rapportarets slut. I bilden
till hoger visas jimforande data for 2018, dir det forvintade antalet barn med JIA,
60-80 barn per100.000, 4r gramarkeratibilden.
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Téackningsgrader per rapporterande enheter enligt Socialstyrelsen

Ettstriktare sitt att beriikna tickningsgrader baseras pa de uppgifter som kommer
fran Socialstyrelsen. De inhdmtar uppgift fran svenska patientregistret (PAR) hur
manga som fatt diagnosen JIA inom ett geografiskt upptagningsomrade och jimfor
med antaletinkluderade i registret per vardenhet. Huvudsyftet med registret ir att
barn med reumatisk sjukdom ska fa tillgang till adekvat och jamlik vard i hela Sverige.
For att overhuvudtaget fa en uppfattning huruvida vi uppnar detta mal behéver vi
inkludera alla barn med barnreumatisk sjukdom i registret. Tdckningsgraden bor
atminstone vara >80%. Denna grafvisar hur tickningsgraden ser ut vid de olika barn-
reumatologiska enheternailandet. Enligt Socialstyrelsen.

Tackningsgrad baserat pa uppgifter fran Socialstyrelsen
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Grafen ovan visar tickningsgraden aren 2023 och 2018 baserat pa diagnosuppgifter
fran patientregistret dir staplarna anger procentuella andelen av allabarn som
erhallit JTA diagnos som ocksa ingar i Barnreumaregistret. Andelen enheter som nar
en tickningsgrad pa 6ver 80% fortsitter att 6ka. Ar 2023 giller detta fér 7 enheter
jamfort med 5 aret innan. Men da tickningsgraden fortsétter varalag pa flera storre
enheterilandetlandar tickningsgraden pa riksniva pa 66%.
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Rapporterade patientbesok per vardgivare

Satickningsgraden dr avgorande for att uppna malen och bibehalla ekonomiskt stod
som kvalitetsregister. Men lika viktigt éir att det ocksa anvinds for uppfoljning av vara
patienter med regelbundnabesoksregistreringar.

Relevantavariabler kan anviindas for att fa information och 6verblick pa gruppniva
vid verksamhetsstyrning och nationella jaimférelser for att utveckla och bidra till
en mer kostnadseffektiv, jimlik och siiker vard. Regelbunden besoksregistrering ar
saledes viktig for att kvalitetssikra varden och béor utforas regelmissigt hos alla
patienter med JIA. Vivill hir aterkoppla hur utvecklingen sett ut vid landets barn-
reumatologiska enheter under den senaste 5 ars perioden.

Andel av aktuella patienter med registrerade bes6k under rapportéaret
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Bilden visar andel besoksregistreringar pa de patienter som finns inkluderade i
Barnreumaregistret vid de olika enheterna, med utfall fran 2023 (moérkare) jamfort
med for 5 ar sedan (Jjusare stapel). Pa de flesta enheter har det skett en betydande
forbattring under 5-arsperioden dir nagra enheter rapporterade besoksregistrering
pa 6ver 80% av sina inkluderade JIA patienter 2023. Fér merparten dr dock andelen
fortfarande lag varfor siffran pa riksniva for 2023 visade att besoksregistrering utforts
for ca 60% av de JTA patienter som inkluderatsiregistret. Framkommer att vissa
enheter med 1ag tickningsgrad positionerar sig béttre i jaimforelse vad giller besoks-
registreringar, indikerande att registret inda anvinds fér de patienter de inkluderat.
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Tabell 6ver registrerad patientdata

Antal inkluderade patienter med samtycke 2023

Flicka
1223
12.7 (4.4)
5.9 (4.4)
6.62 (4.1)

24(2.0)
656 (53.6)
249 (20.4)

62 (5.1)

58 (4.7)

43 (3.5)

24(2.0)

107 (8.8)

563 (46.0)
560 (45.8)
341 (27.9)
782 (63.9)
150 (12.3)
171 (14.0)

Pojke
635

131 (4.2)
7.0 (4.3)
6.06 (3.9)

27 (4.3)
287 (45.2)
99 (15.6)
10(1.6)
42 (6.6)
77 (12.1)
21(3.3)
72 (11.3)

272 (42.8)
280 (44.1)
172 (27.)
380 (59.8)
79 (12.4)
102 (16.1)

Totalt
N 1859
Nuvarande alder, medel (sd) 12.8 (4.3)
Debutalder, medel (sd) 6.3 (4.4)
Duration (nuvarande), medel (sd) 6.43 (4.1)
Faststalld 6 manaders diagnos, n (%)
Systemisk artrit 51(2.7)
Oligoartrit 943 (50.7)
Polyartrit (RF neg) 348 (18.7)
Polyartrit (RF pos) 72(3.9)
Psoriasisartrit 100 (5.4)
Entesit-relaterad artrit 120 (6.5)
Annan artrit 45 (2.4)
Okand 180 (9.7)
Pagaende MTX, n (%) 835 (44.9)
Pagaende bio, n (%) 840 (45.2)
Pagaende MTX och bio, n (%) 513 (27.6)
Pagaende MTX eller bio, n (%) 1162 (62.5)
Aktivt obehandlad, n (%) 229 (12.3)
Saknar behandlingsstrategi, n (%) 274 (14.7)
Kommentar:

Sammanstillningen visar att sjukdomen &r vanligare hos flickor och att medelaldern

vid debut dr 6-7 ar. Undergruppen oligoartrit (faledsartrit med 1-4 leder engagerade)

ir denvanligaste undergruppen vid JTA. I tabellen framgar att 62% av registrerade

patienter behandlas med metotrexat eller biologiskt preparat. Den reella andelen kan

mojligen varalagre da vissa enheter inte inkluderat patienter utan pagaende behand-

ling. For att ytterligare belysa genusperspektivet har uppdelning pa kon dven efter-

fragats for redovisning avbehandling, men inga skillnader i behandling verkar fore-

ligga for pojkar visavi flickor. 12% av patienterna har ingen pagaende behandling.

Hos 15% av patienterna saknas uppgift i registret huruvida patienten har pagaende

behandling eller ej, denna siffra ir en forbéttring da annu fler saknade registrerad

behandlingsstrategi tidigare ar.
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Denna graf visar samtliga patienter som nagon gang inkluderatsiregistret och inte
bara aktuella patienter. Kénsfordelningen varierar utifran undergrupper dir entesit-
relaterad artrit dr vanligare hos pojkar medan andelen flickor dr storre i de andra
grupperna. Fordelning mellan kénen ar jaimnast i gruppen systemisk artrit.

19



ARSRAPPORT 2023 | SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

20

Remission - ett matt pahurbravi ar
att fa vara patienter att mabra

Malséttning med varabehandlingsinsatser dr att uppna klinisk kontroll, remission.
Remission innebér att sjukdomen inte 4r aktivunder en viss tid. Remission kan upp-
nas under medicinsk behandling eller spontant utan behandling och aterspeglar hur
vil varavard- och behandlingsinsatser fungerar for att uppna sjukdomskontroll.
Dettair ett saledes ett viktigt matt att f6lja, dels for patienten men dven for att kunna
utvirdera, jimfora och utveckla jimlika vardinsatser ilandet. Mot bakgrund av detta
harregistretinfort att man vid en besoksregistrering tar stillning till om patienter ar
iremission eller har aktivsjukdom.

Viart att notera dr att bedomning avremission inte inkluderar patientens egen skatt-
ning utan innefattar en objektivbedémning avbehandlande ldkare huruvida aktiv
inflammation foreligger eller ej.

Davaraktig remission dr onskvirt sa valde registret tidigare att anviinda sig av
Wallace kriterier, vilka kriver 12 sammanh#ingande manader med inaktiv sjukdom
for remission utan medicinering och 6 ssmmanhéngande manader under pagaende
antireumatisk behandling. Med dessa strikta kriterier missar man de fall som svarat
utmirkt pa tidigare behandlingsinsats men fatt nytt skov. Vi kommer déarfor infora
en modifikation sa att det dr huruvida remission foreligger vid besokstillfillet
som ska bedomas och ligga till grund for registreringen. Vid rutinmaéssig registre-
ring vid vardbesoken genereras underlag for registret att riikna ut huruvida Wallace
kriterier uppfylls eller ej.

For hur manga patienter lyckas vi uppna klinisk
remission i Sverige?

n=731

. Ingen remission (aktiv sjukdom)
39.3%

Remission med medicinering

n = 1859
. Remission utan medicinering

Saknar registrering

n=561
30.2%

Kommentar:

Detta cirkeldiagram illustrerar att avde barn som idr aktuellai Barnreumaregistret
sa dr 39%iklinisk remission, huvudparten med pagaende medicinering, medan
knappten fijirdedel har en aktiv sjukdom. Dock saknas registrering for 39% av
barnen. Eninsats for 6kat antal bestksregistreringar krévs for tillforlitligt utfall.



Klinisk remission per vardenhet

Registrering av remission under rapportéaret
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Denna grafvisar hilsolidget hos de barn som vardas parespektive enhet. Virdet dr

endast tillforlitligt for kliniker med hog tiackningsgrad och rutinmissig besoks-

registrering pa sina patienter.

100%
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Medicinsk behandling

Okad tickningsgrad och mer frekventa besoksregistreringar medfor att vi pa ett
systematiskt sitt kan f6lja andelen patienter som har medicinsk behandling, hur vara
behandlingsrutiner férindras 6ver tid och hur behandling paverkar sjukdomsgrad
och hélsa.

Kumulativt antal pagaende behandlingar 6ver tid
Antal pagdende preparat vid arets slut 6ver tid Antal pagdende preparat vid rapportarets slut

Preparat med fler an 30 pagaende patienter vid nagon tidpunkt Preparat med fler &n 10 pagaende patienter
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Kommentar:

Allteftersom fler patienter inkluderas i registret blir den sammanslagna summan av
startade behandlingar hogre. Metotrexat fortsédtter som den vanligaste medicinska
behandlingen bland patienternairegistret. Vikan urskilja en tidstrend dér Enbrel
(etarnercept) fran att initialt var den vanligaste i val av biopreparat, Humira
(alalimumab) kom att bli forstahandsval bland biobehandlingar. Ett av skidlen kan
vara att Humiraunder ar 2017 godkéndes som behandling mot reumatisk inflamma-
tion i 6gat hos barn. Aven Humiras 6vergang till citrat-fri beredning med minskad
svedavid injektion tros ha betydelse. Dock noteras en nedgang av Humira sedan
2021 som motsvaras av uppgang av biosimilarer dir Amgevita dr fortsatt storst pa
marknaden. Alalimumab har fleraregistrerade biosimilarer dar ofta den lokala
upphandlingen styr preparatval.
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Metotrexat och biologisk behandling 6ver tid

Vihar hérvalt att visa grafer pa antal behandlade per 100.000 i befolkning och en
jamforande graf med andel patienter inkluderade i registret med behandling.
Forklaring till att den forsta grafen stiger och den andra dr mer plan ir for att inklu-
sioniregistret okar fér varje ar och dven befolkningen 6kar. Dock har befolkningen
okat merlinjért sedan 2012 vilket forklarar utseendet i forsta grafen. Andelen som
behandlas dr konstant dven da inklusionen i registret 6kat.

Antal behandlade per 100.000 i befolkningen
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Kommentar:

Andelen patienter som star pa biopreparat nirmar sig andelen patienter under
behandling med Metotrexat.
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Pagaende behandling med biologiska likemedel per region
Med inkludering av samtliga JIA patienteriregistret och regelméssig besoks-
registrering kan vi systematiskt utvérdera effekten avinsatt biobehandling och

bidra till att vara patienter far ritt behandling.

Antal pagdende BIO-behandlingar Antal aktuella patienter per
per 100 000 invanare under 18 ar 100 000 invanare 0-18 ar lansvis
Diagnos JIA (2023)

Oto 10

10to 20
2010 30
30 to 40
40 to 50
50 to 60
6010 70

20to 40
40 to 80
60 to 80
80to 100
100 to 120

Kommentar:

Bilden till vinster visar att det finns en stor regional variation av biologisk behandling
hos JIA patienter. I vissa regioner (Gotland, Gévleborg) korrelerar anvindning av
biopreparat med inkluderade JIA patienter, medan vissalin (Jimtland, Vister-
norrland) uppvisar ett hogre antal biobehandlingar dn forekommeriandralidn med
motsvarande antal inkluderade patienter.
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Behandlingsregim av biopreparat i olika regioner

Regelmiissig besoksregistrering krivs for att kvalitetsséikra varden genom att utvirdera
savil effekt som biverkningar av medicinering. Siarskilt viktigt ir detta vid introduktion
av allt 6kande antalet biosimilarer, dvs likemedel som liknar tidigare godkant like-
medel. Dé de ofta saluférs till en 1dgre kostnad dn original-likemedlet finns det ekono-
miska incitament att switcha till en biosimilar. Viser en tydlig utveckling inom barn-
reumatologin med 6kad anvindning avbiosimilarer for framfor allt TNF-himmaren
infliximab Remicade (ex Inflectra, Remsima), adalimumab Humira (Amgevita,
Hykyndra, Hyrimoz) och etanercept Enbrel (Benepali). Vid studier pa vuxna har switch
fran biologiska referenslikemedel visat likvardig effekt och sédkerhet. Det stills inte lika
omfattande kravvid lansering aven biosimilar jimfort med ett nyttlikemedel, varfor
provning pabarn oftast saknas. Vivet saledes inte om en biosimilar dr likvirdig sitt
referenslikemedel nér det giller effekt pa uveit som ses vid JIA men ej vid RA. Det finns
en hypotetisk risk for 6kad benédgenhet till antikroppsutveckling vid upprepad switch
avbiosimilarer, vilket kan skilja sig mellan barn och vuxna. Konsekvensen blir att
lakemedlet upphor fungera.

Andel pagaende behandlingar med biopreparat/JAK-hammare,
uppdelat pa region (n>10) vid rapportarets slut

RIKET (n=873)

Region Dalarna (n=15)
Region Gavleborg (n=30)
Region Halland (n=34)
Region Jénképings 1an (n=38)
Region Kalmar l&an (n=17)
Region Kroncberg (n=22)
Region Norrbotten (n=30)
Region Skane (n=82)

Region Uppsala (n=33)
Region Vasternorrland (n=35)

Region Véastmanland (n=13)

Region Orebro tan (n=28) | N B S e e

Region Ostergauand (n=26) | I I I M Y .
stoskholms fans langsting (n=269) |1 I I O I .
Vastra Gotalandsregionen (n=164) I.__- :ll_l.

0% 25% 50% 75% 100%
. Remicade . Biosimilar fér Humira D Simponi . Cosentyx
. Biosimilar fér Remicade . Enbrel . Kineret/llaris . Orencia/Mabthera
. Humira [ Biosimilar fér Enbrel . RoActemra/Kevzara . JAK-hammare
Kommentar:

I grafen ovan ser vi att nationellt ir 873 barn med biologiska likemedel inkluderade i
Barnreumaregistret. TNF blockerare dominerar fortfarande som biobehandling.
Adalimumab ar fortfarande det mest anvéinda subkutana TNF blockeraren dér origi-
nalpreparatet Humira alltmer switchas till en ekonomisk férdelaktigare biosimilar.
Forintravenosa TNF blockeraren infliximab anvinds originalpreparatet Remicade
paallt farre centra och alltfler viljer ndistan uteslutande dess biosimilarer Inflectra
eller Remsima. I vissaregioner (t ex Skine och Orebro) ir andelen av patienter som
behandlas med TNF-receptor blockeraren etanercept likvéirdigeller storre. Dér ses
ocksa att biosimilaren Benepali anvinds i allt storre utstrickning jaimfort med dess
originalpreparat Enbrel.
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Simponi (n=149)
RoActemra (n=247)
Remsima (n=21)
Remicade (n=181)
COrencia (n=103)
Metotrexat (n=2855)
Mabthera (n=21)
Kineret (n=67)
Inflectra (n=24)
llaris (n=20)
Humira (n=1224)
Enbrel (n=911)
Cesentyx (n=11)
Benepali (n=63)
Amgevita (n=269)

adalimumab (n=18)
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Vinoterar ocksa 6kande andel av JAK himmare i behandlingsarsenalen.

Vivardgivare har ett gemensamt ansvar att bidra till ansvarsfull likemedelsférskriv-
ning dir ekonomiska aspekter blivit alltmer styrande. Dock &r det frimsta ansvaret
alltjimt att forsidkra oss att den behandling vi forskriver ar effektiv och séiker for vara
patienter. Det ir angeldget att vi bevakar huruvida skillnader foreligger sasom effekt
mot uveit, eller i preparatdverlevnad orsakad avantikroppsutveckling eller minskad
tolerans mot likemedlet da flera av Humiras biosimilarer har behéllit citratkompo-
nenten. For dennabevakning utgor registret ett helt n6dvindigt redskap. Sa var noga
med att dokumentera byte till biosimilar och att noggrant dokumentera huruvida
antikroppsutveckling skett. Registret kommer fortsitta 6vervaka och rapportera
framover.

Orsak till utsittning av liikemedel (ackumulerat alla ar)

50%

0%

. Biverkan

. Uppnadd effekt avtagit

. Otillracklig effekt |_| Utveckling av antikroppar

. Patientbeslut

. Inaktiv sjukdom/remission . Byte till biosimilar

. Annan anledning

Okénd anledning/Uppgift saknas

Kommentar:

Inaktivsjukdom och otillricklig effekt utgor tillsammans de vanligaste orsakerna
till utsittning avlakemedel. Dock for flera avlakemedlen anges biverkan som utsitt-
ningsorsak. For en stor andel patienter saknas orsak till utsittning avlikemedlet.
Iregistret finns dven mojlighet att ange “byte till biosimilar” (morkbla) eller "utveck-
ling avantikroppar” (gul) som anledning till utsattning av ettlikemedel. Fér 6% dar
Amgevita utsattes angavs utveckling av antikroppar som orsak. Viktigt med fortsatt
bevakning for att se om detta dr en bestaende trend jamfort med andra nya spelare
pamarknaden.
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Antal utsattning pga biverkan Antal biverkningsrapporter till LV

2016 33 17
2017 4 15
2018 39 8
2019 71 29
2020 34 27
2021 45 31
2022 62 27
2023 51 25

TOTALT 376 179

Trots var skyldighet till rapportering av biverkningar ser vi att endast en ringa andel
avmisstinktabiverkningar har anmailts till Likemedelsverket.

Vid godkdnnande avnyalikemedel 4r endast de vanligaste biverkningarnakianda.
Kunskapen om mer ovanliga biverkningar ar ofta mycket begrinsad. En bra biverk-
ningsrapportering ir darfor av stor betydelse for att klargora riskprofilen hos like-
medel. Detta dr sirskilt viktigt inom barnmedicin dir stor del avbehandlingarna
sker off label, dvs attlikemedlet saknar indikation for behandling avbarn pa grund av
avsaknad av barnstudier. Detta star i Likemedelverkets féreskrifter LVFs 2012:14,
19§: “Den som bedriver verksamhet inom hdlso- och sjukvdrden ska snarast rapportera
samtliga misstdinkta biverkningar av likemedel till Likemedelsverket”. Vivardgivare
har sdledes en skyldighet att direkt rapportera misstinktalikemedelsbiverkningar.
Trots detta fallerar denna administrativa skyldighet och endast en brakdel avbefarade
biverkningar anmils till Likemedelsverket. Vi ir som vardgivare skyldiga att sikra
patientsidkerheten. Enviktig del avarbetet med sédkerhet vid behandling dr en
fungerande biverkningsrapportering med hég rapporteringsfrekvens.
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Arsrapport pedRDS - erbjuder enkel
biverkningsrapportering

pedRDS ebjuder mojlighet till snabb och enkel biverkningsrapportering direkt vid
besoksregistreringen.

Hur gor man en biverkningsrapport?

Du har tva alternativ

1. Rapporteravia Barnreumaregistrets biverkningsmodul.

Vid utsédttning avlikemedel skall orsak till utsittning anges.

Om biverkan anges som orsak beh6éver man ange allvarlighetsgrad ("mild/mattlig”
eller “allvarlig”) samt hur man vill hantera biverkan (*Registrera nu”, Registrera
senare” eller ”Inte registrera”). Om man svarar ritt, dvs "Registrera nu”, kommer
fonster upp dar man markerar misstanktlikemedel och med direktlédnk till
Likemedelsverkets databas.

Biverkan =11k
Rapportera biverkan
valj en di

Diagnos I1CD10 Sjukdomsdebut
@ A - 2008-02

2019-08-21 3

Markera l&k del som skall ingd i rapporten
Inkl. Lakemedel Dos/mg Insattd Utsattdatum Misstankt Atgard Batchnummer

M  Humira I} 2019-08-10 (3 2019-08-31 (3 7] [Definitivt utsatt | [finns e]

[0 RoActemra 162mg/ | 2019-05-09 (3 &
] Metotrexat 7.5mg/ | 2015-06-02 [ 3
Annat misstankt lakemedel (registreras i nasta skarmbild) O

Rapportera biverkan|

Dukommer da direkt iniwebenkiten ”Biverkningsrapportering” bestaende av 3 flikar.
Forstafliken innehaller patient- samt rapportorinformation som dr foérifylld fran
registret. I andrafliken fyller man uppgifter om biverkningen, enligt bifogad bild.
Itredje fliken anges vilket 1ikemedel som misstinkes som orsak till biverkan.

Tryck pa”Spara” och biverkningsrapporteringen dr utférd.
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2. Rapportera direkt till Likemedelsverket
-viaderas web-blankett (www.lakemedelsverket.se)

Biverkningsrapportering

Patient/Rapportor Info Biverkning/Reaktion Lakemedel
Biverkning/Reaktion Bilagor
Allvarlighetsgrad Ej allvarlig ¥
Forlopp Under tillfrisknande v
Upphorde reaktionen vid utsattning Ja w
Aterkom reaktionen vid insdttning Ja v

Biverkningsdiagnoser

Héndelsebeskrivning ohanterligt illam&ende

Fordelen med rapport via Barnreumaregistret dr att vi da har tillgang till och kan folja
biverkningsrapporteringen for lakemedel som vi anvinder inom barnreumatologin.
Rapportering direkt till Lakemedelsverket blir inte tillgénglig f6r Barnreuma-
registret.

Viar som vardgivare skyldiga att sikra patientsédkerheten. En viktig del avarbetet
med sidkerhet vid behandling dr en fungerande biverkningsrapportering med hog
rapporteringsfrekvens. Forhoppningsvis underlattar biverkningsmodulen i registret
dennaadministrativa skyldighet i den kliniska vardagen. Barnreumaregistret
kommer fortsétta driva detta viktiga arbete och emotser girna férslag pa hur registret
ytterligare kan bidra till en ansvarsfull biverkningsregistrering.

29


http://www.lakemedelsverket.se

ARSRAPPORT 2023 | SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

30

Arsrapport pedRDS - genererar
patientrapporterad halsa

Matt pa sjukdomsgrad - inkluderar patientrapporterad
halsa

Juvenile Arthritis Disease Activity Score (JADAS) ir ett vedertaget matt for att méta
sjukdomsaktivitet hos patienter med JIA. Det dr ett ssmmansatt matt som kréaver skatt-
ning bade avlikare OCH patient/vardnadshavare da det innefattar Global Assessment
Doctor (GAD,likarskattad sjukdomsgrad, inflammation), patientskattad sjukdomsgrad
(upplevd sjukdom), antal inflammerade leder (artriter) och sinka eller CRP. Om man
inte har ett aktuellt virde pa sinka eller CRP kan dessa uteslutas for ett kliniskt JADAS
(cJADAS) somistudier visats jamférbart med JADAS vid gradering av sjukdoms-
aktivitet. IJADAS ingar en fullstindig bedomning av allaleder dir O dr det 14gsta viirdet
och det hogstavirdet101. 1 cJADAS-71 dr hogsta viardet 71. cJADAS under 2 (faleds-
artrit) eller 3.8 (flerledsartrit) innebér minsta sjukdomsgrad medan cJADAS 6ver 10.5
innebir hog sjukdomsgrad.

cJADAS over tid pa riksniva - alltmer vilmaende patienter?

cJADAS o6ver tid pé riksniva
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Kommentar:

Grafen ovan visar hur cJADAS utvecklats 6ver tid pa riksniva. Den illustrerar ocksa
skillnaden med att jimfora median och medelvarde for cJADAS. Fluktuationen dr
densamma men medelvirde ligger konstant 6ver median-virdena. En orsak till att
medelvirdet ligger hGgre kan vara att det paverkas av nagra fa patienter med riktigt
hoégaviarden (maxvirde for cJADAS dr 71).
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Har vara patienters maende forbittrats 6ver tiden? Det dr en from forhoppning, men
om detdr sa kanvi dessvirre inte uttala oss om. Den nedatgaende trenden paverkas av
attallt fler vardgivare borjat inkludera dven obehandlade mer vilmaende JTA patienter
iregistret och att besoksregistreringar nuihdgre utstrickning ocksa utfors pa
patienteriklinisk remission.

EttcJADASvirde kan endast genereras aven komplett besoksregistrering, dvs inrap-
porterade matt fran bade behandlade likare samt fran patient. Andel patienter med
komplett besoksregistrering har 6kat genom aren men de ér fortfarande for fa for

att mgjliggora nagra sikrakonklusioner. Hos 6ver hilften av alla inkluderade JTA
patienter har sjukdomsgraden inte skattats avbehandlande likare och endast 30%

av patienterna har tillfragats patientskattade utfallsmatt.

Skillnadeniregistrerad sjukdomsgrad speglar snarare olikheterilokalaregistre-
ringsrutiner hos olika vardgivare, varfor vi avstatt fran fler jimférande grafer i denna
arsrapport och aterkommer med detaljerade analyser nér utdatablir jamforbart.

A-JADAS (delta-JADAS) - ett battre matt

Hur bra dr vi pa att fa vara patienter att ma béttre? Den fragan far viinte svar pa genom
att foljacJADAS virdet da det ligger relativt stabilt 6ver tiden ndr man f6ljer det pa
gruppniva. Om vivill folja upp och utvirdera férbéttringar eller fordndringar kan
man istéllet félja A-cJADAS. Detta matt visar skillnaden i sjukdomsaktivitet mellan
tva angivna tidpunkter och kan dven fortsétta att féljas 6ver tid. Férutom att det utgor
ettvirdefullt matt vid det enskilda patientbesoket féljer hir tva exempel pa nar matt-
tet kan vara anvindbart pa gruppniva: Uppféljning efter diagnos (A) samt uppf6ljning
efter insatt biobehandling (B). Endast hos de patienter dar systematisk besoksregist-
rering utforts med ett cJADAS vid nybesoket eller infér beslutad biobehandling, samt
for samma patient vid uppféljande aterbesok kan ett A-cJADAS viirde genereras.
Mattet forutsitter saledes goda rutiner med regelbundnabesoksregistreringar.

A) Vid uppféljning efter diagnos. Forskning visar vikten av att fa kontroll 6ver sjuk-
domsaktiviteten sa snabbt som mojligt efter insjuknandetiJIA. For att pavisa att vara
patienter verkligen férbittras av vara vardinsatser krivs inklusion i registret och
sjukdomsskattning redan vid diagnostillfillet, dvs innan férstabehandlingsinsatsen.
A-cJADAS visar hur vil sjukdomen svarar pa vara insatser under forsta aret efter
sjukdomsdebut. Det kan sedan féljas framoéver om effekten haller i sig.
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cJADAS vid diagnos och 1 arsuppféljning, per enhet (alla ar)
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Kommentar:

Bilden inkluderar samtliga data pa patienter med besoksregistrering och dirmed
genererat virde for cJADAS vid diagnostillfillet (gul stapel) jimfort med data pa
patienter med besoksregistrering 1 ar efter diagnos (bla stapel) for jimforelse.
A-cJADAS (gron stapel) visas endast for de patienter som har bada cJADAS virdena
registrerade, darfor kan n skilja sig fran gul/bla och gron stapel. Grafen visar samtliga
registrerade data, dvs inte bara data fran rapportaret.

Sammanfattningsvis sa dr det fortfarande relativt fa patienter dir matt pa sjukdoms-
aktivitet registrerats vid diagnostillfillet. Men pa de patienter dir systematisk
besoOksregistrering utforts ser ett negativt virde pa A-cJADAS vid uppféljning, dvs
patienterna mar béttre.
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Hur har det da sett ut genom aren?

Antal patienter med registrerat vardbesok (riksniva)

Vid diagnos Efter1 ar Antal A-cJADAS
(=reg bada tillfallen)
2011 3 5 NA
2012 2 6 1
2013 13 16 5
2014 9 17 )
2015 23 27 12
2016 29 45 11
2017 24 40 9
2018 30 42 8
2019 36 37 14
2020 34 30 11
2021 17 36 10
2022 34 41 14

2023 28

34 1

Kommentar:

Utifran svenska epidemiologiska studier ir det férvintade antal barn som insjuknar
iJTA ca180-300 per ariSverige. For 2023 fanns en enda patient dir systematisk
uppfoljning utférts med besoksregistrering vid diagnos och 12 manader dérefter.
Forhoppningsvis vinder trenden framover da allt fler vardgivare har lirt siginkludera
patienteriregistret.
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B) For utvirdering av effekt efter insatt behandling.

Med allanya dyrabehandlingsmgjligheter vi barnreumatologer nu har till férfogande
foljer 4ven ett stort ansvar. Dels ett medicinskt ansvar dd manga av likemedlen som vi
behandlar med saknar pediatrisk indikation, men ocksa ett ekonomiskt ansvar. Om vi
tydligt kan pavisa ett forbattrat maende hos patienterna kan vi ocksa bittre motivera
vara 6kande likemedelskostnader. Grafen illustrerar cJADAS vid inséttning samt
efter 3-6 manader avbiobehandling dir A-cJADAS dr mattet pa fordndringen.

cJADAS vid 0-4 veckor och 3-6 man fran insatt biobehandling, per enhet (alla ar)
Samma patient kan bidra till flera mattillfallen
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Kommentar:

Hir finns fler enheter representerade. Sasom for foregaende graf visas hir ovan samt-
liga data pa patienter med besoksregistrering och dirmed genererat virde for cJADAS
vid behandlingsstart (gul stapel) jimfért med cJADAS 3-6 manader efter insatt bio-
behandling (bla stapel) for jaimforelse. Delta-cJADAS (gron stapel) visas endast for de
patienter som har cJADAS registrerat vid bada mit-tillfdllena, darfér kan n skilja sig

fran gul/bla och gron stapel. Graferna inkluderar samtliga registrerade data, dvs inte
endast arets virden.

34



ARSRAPPORT 2023 | SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

Antal patienter med registrerat vardbesok (riksniva)

n cJADAS vid N cJADAS vid Antal A-cJADAS
start 3-6 man (=reg bada tillfallen)

2010 1 3 NA

2011 7 18 2

2012 33 47 21

2013 47 61 24

2014 55 53 24

2015 47 78 27

2016 77 113 54

2017 85 106 57

2018 83 107 52

2019 114 113 62

2020 93 95 43

2021 79 99 33

2022 95 95 38

2023 85

65 19
Comr || s | we |

Under 2023 har endast tillkommit 19 nya patienter déar delta-cJADAS viarde kunde
genereras.

Sammanfattningsvis dr antalet patienter ddr systematisk utvirdering sker efter insatt
biologisk behandling anmdrkningsvdrt lagt.
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Patientrapporterade matt

Patientens Egen Registrering (PER)

PER utgor ett virdefullt underlag fér samtalet vid vardbesoket och bidrar som viktigt
beslutstod for ytterligare vardinsatser. Forutsittningen dr att PER rapporterats i for-
vig och ar tillgidnglig vid vardbesdken. Via Patientportalen kan vara patienter pa ett
enkelt satt registrera och f6lja sitt eget maende 6ver tiden, vilken behandling de har/
haft och hur sjukdomen paverkat det dagliga livet. De far dir samma grafiska dver-
siktsbild som vivardgivare ser i registret. Patientportalen nas via registrets hemsida

(www.barnreumaregistret.se).

Andel patienter som rapporterat PER hos olika vardgivare under 2023

Halmstad & Kungsbacka sjukhus (n = 77)
Sachsska Barnsjukhuset (n = 76)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n = 456)
Véasterviks sjukhus (n = 21)

Skane & Helsingborg sjukhus (n = 249)
Akademiska barnsjukhuset (n = 81)
Drottning Silvias barnsjukhus (n = 180)
RIKET (n = 1859)

Visby lasarett (n = 11)

Lanssjukhuset Kalmar (n = 12)
Karlskrona sjukhus (n = 22)

Sunderby sjukhus (n = 42)

Ostersunds sjukhus (n = 24)
Ornskaldsviks sjukhus (n = 18)
Gallivare lasarett (n = 12)
NU-sjukvarden (n = 49)

Falu lasarett (n = 29)

Sundsvalls sjukhus (n = 31)

Vaxjo lasarett (n = 39)
Universitetssjukhuset Orebro (n = 60)
Gavle sjukhus (n = 41)

Ryhov lanssjukhus (n = 80)
Hudiksvalls sjukhus (n = 27)
SA-sjukvarden (n = 31)

Skaraborgs sjukhus (n = 45)

Vastmanlands sjukhus Véasteras (n = 45)1
Vrinnevisjukhuset (n = 14)
Universitetssjukhuset i Link&ping (n = 34)1
Norrlands Universitetssjukhus (n = 13)1
Malarsjukhuset (n = 24)

Karlstads sjukhus (n = 14)1

0
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80.5%

69.7%

64%

61.9%

59%

53.1%

51.1%
40.7%
36.4%
33.3%
31.8%
23.8%
16.7%
16.7%
8.3%
8.2%
6.9%
6.5%
5.1%
5%
4.9%
3.8%
3.7%
3.2%
2.2%
. Egen inloggning
. Vardgivares inloggning
Efterregistrering
% 20% 40% 60% 80% 100%

Andel av aktuella patienter med egen direktregistrering
(PER) under 2023
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Kommentar:

PER utfors helst infér besoket via egen inloggning eller via vardgivares inloggning i
samband med vardbesoket for att vara anvindbart som gemensamt beslutstod for
bade vardgivare och patient. Darfor har vi tidigare ar ej inkluderat data pa efterregist-
rering av pappersenkiter men de inkluderas i ar for en mer komplett bild. Grafen visar
att patientrapporterad hilsa efterfragades for ca 33% av alla vara JIA patienter i
registret, vilket &r en tydlig minskning jimfort med 2019, aret innan pandemin, da
37% av registrets patienter registrerade sitt maende.

Med enstakaundantag ses en tydlig utveckling dar flesta kliniker som anvander sig
avPER under 2023 har lyckats fa alla patienter att rapportera via egen inloggning pa
mobilen istédllet for via pappersblanketter i vintrummet.

Hur kan patienterna skicka in PER inf6r vardbesoket?
Patienternakan via Patientportalen sjilvalogga in pa sin sida i Barnreumaregistret

och rapportera sina egna matt. Inloggningen kan ske pa tva olika sitt.

A) Med mobilt bank-id. Det ir da patientens eget bank-id som ska anvéindas. Det kom-
mer inte att fungera med vardnadshavares bank-id.

B) Med engangskod.

For att kunnalogga in med engangskod behover detta aktiveras fran kliniken.
Hur man gor dettabeskrivs steg for steg nedan.

1. Oppna patienten i registret. Under basdatauppgifterna pé vénster sida av
skarmen klickar du p& Redigera basdata:

— =B i o Nytt besok ., Lagg till diagnos g¥sta
Patient-ID: e —
Personnummer: ‘Oversikt-Reuma‘ Uveit |Kakled || Arbets
Fornamn: L
Efternamn Matvarden @ cJADAS-T1 R
Patientsamtycke Oktaber 2020
Barnreumaregistret Ja 100

PAL Karin Palmblad

PAS Karina M

Faglst#ftroTmangdersdiagnos:  Oligoartrit 20
— ——

=¥} T
— ¢ Tid fran senaste

Besok 10

JADAS 10 -
— --JIA

Debutdatum 2019-08-20 23r 11m 23d 60

Datum for diagnos 2019-10-15 23r om 28d

& Recigera gisgnos ’
50

2. Nar du klickat pa redigera basdata 6ppnas detta fonster.
Klicka nu pa Redigera patientprofi.

- = q ifter

Personnummer * = () 19800415-7189Redigeral
. ) i

Kommentar ‘ ’

- %7 samtycke
B Register Samtycke Enhet Inklusionsdatum Avslutad
\i\ Barnreumaregistret Ja Testcenter 2021-04-19 Nej

Patientprofil

[Redigera patientprofil

Fortséatter pa nasta sida —
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3. Nar du har klickat pa redigera patientprofil s& kommer denna ruta upp.
Klicka nu pa redigera.

Patientprofil l=]1p3

- 27 Mobiltelefon och E-post

Kontaktperson: Patient Bodoos
Mobiltelefon:
E-post:

- % skicka lésenord

Losenordet skickades till abc@def.com, +46701234567. 2022-05-18 09:51:25. [Skicka nytt losenord

Stang

4. | samrad med familjen véljer man om paminnelsen att fylla i PER ska ga till en
féralder eller till barnet sjélv. Bara ett mobilnummer och/eller en mail-adress kan
anges. Man behdver inte fylla i bAda men om man vljer barnets telefonnummer
kan man till exempel ange en féralders mail-adress for mojlighet att stodja barnet
att enkaterna blir ifyllda innan besoket.

Redigera patientprofil eil=11p.9
Kontaktperson| Patient v
Mobiltelefon I Skriv in mobilnummer med landskod
(+46701234567)
E-post [
Skapad 2021-04-19 av Anna Vermé.
Uppdaterad 2022-05-18 av Anna Vermé. Avbryt

5. Nar du fyllt i patientuppgifterna och klickar pa spara sa kan dé se att de uppgifter
du har uppgett hamnat i den 6vre delen av rutan. Nu ar det viktigt att klicka pa
skicka nytt I6senord.

Skicka nytt losenord el =1{ps

Skicka nytt losenord via:
Mobiltelefon
E-post

Sticka fosenord Dbrt

Nar du klickar pa skicka losenord sa skapas en kod till som skickas till den som
angetts som 6nskad mottagare. Denna kod kan anvandas varje gang de loggar
in i registret men patienten/familjen kan ocksé skapa en egen kod nar de loggar
in forsta gangen.

Under rubriken skicka I6senord kan du se vart och nar senaste I6senordet
skickades. Om patienten gldmmer sitt I6senord eller byter telenummer/mail
sd justeras detta genom att trycka pa redigera-knappen.

Patientprofil l=11p:3

- 27 Mobiltelefon och E-post

Kontaktperson: Patient Redigera
Mobiltelefon:
E-post:

- %7l skicka lésenord
Losenordet skickades till abc@def.com, +4670123437. 2022-05-18 09;91:25. [Skicka nytt losenord

Stang
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Livskvalitet

Mattet hilsorelaterad livskvalitet aterspeglar individens hilsa och maende utifran en
bedomning avindividens livssituation innehéllande fysiska, emotionella och sociala
aspekter. Livskvalitet ar en viktig del av patientbedémningen och belyser effekten av
tidigare vardinsatser och behov av eventuella ytterligare insatser. Registret anvinder
sig av métinstrumentet DisabKids som innehaller 37 fragor och dr uppdelati 6 domén;
fysisk formaga, sjalvstiandighet, kiinna sig positiv, jimlik med andra, umgas med
andra, och medicinering. Instrumentet &r inte beroende av diagnos vilket mgjliggor
jamforelse med barn med andra kroniska sjukdomar. For mer JIA specifika fragor
finns dven en artritdel av DisabKids med ytterligare 16 fragor. Resultaten presenteras
ifargkoder utifran hur mycket en variabel paverkar och séinker livskvaliteten, dir
ytterligheterna gron representerar ringa eller ingen paverkan och rott som signalerar
stark paverkan palivskvaliteten.

Livskvalitet per vardgivare
Patientens medianvirde pa Disabkids under 2023

Sunderby sjukhus (n=5) 1 20%

Vasterviks sjukhus (n=5) 4 20%

Skane & Helsingborg sjukhus (n=112)

Sachsska Barnsjukhuset (n=34) 1 18%

R
xR

Halmstad & Kungsbacka sjukhus (n=21)

(3.
||

Drottning Silvias barnsjukhus (n=38)

RIKET (n=407) 1

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=174)
Ostersunds sjukhus (n=4) -
Ornskoldsviks sjukhus (n=3)

Falu lasarett (n=2) 1

Karlskrona sjukhus (n=2) 4
NU-sjukvarden (n=2)

Ryhov lanssjukhus (n=2) 4
Akademiska barnsjukhuset (n=1)
Visby lasarett (n=1) 1

V&xjo6 lasarett (n=1) 4

0% 25% 50% 75% 100%

. [0,52.5] . (52.5.62.5] (62.5,70) . (70,100)

Kommentar:

Endastkliniker med fler &n 5 registrerade livskvalitetsinstrument DisabKids visas
som stapelifiguren. Under 2023 hade 6 kliniker anvént DisabKids for fler 4n 5 patien-
ter, men Sunderbyn och, Vistervik och Ostersund ligger strax déirunder. Sammanlagt
med de som dven anvinde som anvinde formuléret for enstaka patienter blir det 16
kliniker, vilket dr ungefir samma resultat som foregaende ar.
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Livskvalitetide sex olika domanerna

Patientens medianvérde pa Disabkids 6 domaner under 2023, samtliga vardgivare

HRQOL

Medicinering

Fysisk formaga

Jamlik med andra

Kanna sig positiv

Umgas med andra

Sjalvstandig

0% 25% 50% 75% 100%

. [0,52.5] . (52.5,62.5) (62.5,70] . (70,100]

Kommentar:

Bilden visar sammansatt resultat for livskvalitet (h6gst upp) f6ljt av separat redovis-
ning for de i DisabKids ingdende sex doménen. Tidigare ar har vi sett att doménet
”Umgas med andra” varit mest paverkat, vilket innefattar bland annat fragor om hur
det gar att gora saker med andra, hur andra forstar sjukdomen och hur det gar att
prataom sitt halsotillstand. I ar ser viatt den medicinering vi erbjuder ir det som har
mest negativ paverkan pa livskvalitén fér vara patienter. I arets ssammanstéllning
framgar att hela 23% upplever att medicinering starkt paverkar livskvaliteten (rott),
ytterligare 15% att det paverkar. Instrumentet ger mdojlighet att fanga upp dessa fragor
for diskussion vid det enskilda patientmotet.
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Patientforeningen Unga Reumatiker

Unga Reumatiker bjods in redan fran start 2009 for att vara med och utveckla Barn-
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Rapport

reumaregistret. Generalsekreteraren for organisationen ir d&ven ledamotiregistrets

styrgrupp.

Unga Reumatiker ér en ideell organisation som arbetar aktivt for att barn och unga mellan
0-30 ar med reumatisk sjukdom ska kianna livsglddje och kunna uppfylla sina drommar.

Det gor vi genom att skapa moétesplatser, sprida kunskap och information, driva opinion och

bidrar till forskning. I arsrapporten 2023 vill vi lyfta hemsidan vardadrommar.se som ir

framtagen for att ge vardpersonal de basta forutsittningarna for att kunna varda drommar.

Varfor ska varden jobba med att varda
drémmar?

Drommar dr viktiga for alla och kéinner ingen
aldersgrins. Framfor allt bidrar drémmar till
Okad inre motivation under svara och langa
provningar. En drom kan vara hur stor eller
liten som helst, det dr inte drommens storlek
som avgor dess betydelse. En drom kan vara
attfa mer energiivardagen, fa hjilpmedel fér
attkunnautdvaen fritidsaktivitet eller att
kunna bygga en snégubbe.

= [ —

Allahar vidrommar och livsmal. Det dr dessa
som definierar och driver oss att utvecklas,
bade som individ och del av samhillet. Nar
barnboérjar dromma sénder det ut en energi
som sprider sig till omgivningen, en virme
som signalerar hopp, trygghet och framtids-
tro. Vikan bevara energin och styrkanibarns
drémmar och tillsammans varda drommarna.

Hur kan fler jobba med att varda drommar?
Hosten 2023 lanserade Riksorganisationen
Unga Reumatiker ”Varda Drommar” - en
hemsida med nya tankesétt vars syfte dr att ge
inspiration och konkreta verktyg pa véigen till
den personcentrerade varden.

Mangavardmoten har en tendens att ofta
handla om utmaningar, begransningar och det
sjuka, vilket inte lamnar utrymme fér imnen
som rér mojligheter, mal och drommar.

Genom att vinda perspektivet skulle fler vard-
moten kunna fokusera pa personens drommar.

Skillnaden ar liten mellan drom och mardrom,
det tar inte mer dn sma dndringar for att indra
ett mardromsscenario till ett dromscenario.
Pahemsidan Vardadrommar.se har vi samlat
olika scenarion for att visa hur viktigt bemo-
tandetivarden ir och den betydelsefullaroll
som vardpersonalen hariatt inte baravarda
patienten utan dven varda drommar.

Hemsidan dr utformad for att ni ska kunna
diskutera en enskild fragestillning pa en
fikarast med kollegorna, likvél som ni kan
avsitta mer tid for att géra hela workshopen
med teamet for att fa inspiration, nya perspek-
tivoch vicka tankar. Det 4r genom diskussion
och samtal vi kan skapa forédndring. Allakan
goranagot for att vi tillsammans ska bidra till
att uppfylla, inte barabarns drémmar, utan
alla patienters drommar och mal. Férhopp-
ningen ir att vi, patienter och vardgivare, till-
sammans ska kunna uppfylla drommar.

Vill du inspireras, tipsa E . E
en kollega eller nagon - 3
som jobbar inom varden?
Tainitiativet och besok:
Vardadrommar.se
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Ogondata littillginglig via registret

Barn med JIA I6per en 6kad risk att drabbas avinflammation i gonen (uveit). Ogon-
sjukdomen ar potentiellt allvarlig da den obehandlad kan leda till synnedsittning.
Eftersom de flestabarn med JIA inte har nagra symptom av sin 6goninflammation
bor de sa snart som mojligt efter sjukdomsdebut kontrolleras av 6gonlidkare och dir-
efter foljas noggrant over tid. Det dr av stor vikt att behandlande barnlikare och
ogonlikare samverkar for att optimera behandlingen.

Isamarbete med 6gonlikarféreningen inférdes 2013 majlighet till uveitregistrering i
Barnreumaregistret. I tidigare arsrapporter har inkluderat registerdata fran St Eriks
Ogonsjukhus som f6ljer JIA patienter i Stockholm. Spridningen i 6vriga landet har
gattlangsamt. Men sedan ett par ar tillbaka har 6gonlikare i Goteborg inkluderat
O6gondataiBarnreumaregistret, vilket vi delade i ett reportage i férra arets arsrapport.
De hade stor anvindning aven lathund de utvecklat, vilken de girna delar med sig.
Bifogasidenna arsrapport med férhoppning om att fler barnreumaenheter inspireras
fatill ett gott samarbete med patienternas 6gonlikare.

Registeroversikt underlattar samarbete mellan olika
vardgivare

Barnreumaregistret erbjuder littillgdngligt informationsutbyte vilket underlattar
samverkan och forstaelse mellan olika vardgivare och inte minst fér patienten sjélv.

Regelmissigregistrering av JIA patienter torde tillimpas vid alla 6gonkliniker for
att kvalitetssikra och frimja en jamlik vard nationellt.
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Lathund Uveitregistrering Barnreumaregistret

Namn:
Personnr:

| Datum: | Undersokare: |

Visus med basta korrektion
Hoger: 1.0(0.8]|063|05(04]032]|025(0.2|016|0.1(FR |HR|LP | Blind
o|o|o (OO0 |O (OO0 (Oo|gojgo|o|Oo

Vanster: |11.0|/0.8|063(05(04(032]0.25/0.2|0.16|0.1|FR [HR|LP | Blind

o|jojo (Oo(o|0 |O |O0|0 |O(ojo(0o)|0o
[ Ggontryck, mmHg (heltal) | Hoger: | Vinster: |

Aktivitet (SUN kriterier) Hoger: Vinster:

Ljusvag (+1,+2, +3, +4, +5)

Celler (+0.5, +1, +2, +3, +4, +5)

Precipitat Jad Nejd jad  NejOd

Topikal steroidbehandling Hoger: JalJ NejOd | Vénster: JaO NejOd

Aktiv (> 2 dr/dygn) Ja®d Jald

Underhall (s 2 dr/dygn) JaOd JaO

Komplikationer Uveit Hoger: JalJ NejOJ | Vanster: JalJ NejOl

Bandkeratopati Jad Jad

Synekier JaOd Jald

Katarakt Jadd Jad

Okular hypertension 2 21 mmHg | JaOJ Jald

Glaukom Jad Jald

Steroidresponder JaOd Jald

Amblyopi Jad JaOdl

Hypotoni Jald Jal

Vitrit Jadd JaOd

Makulaeddem JaOl Jad

Papillodem JaO Jad

Kommentar:
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Juvenil Systemisk Lupus
Erythematosus, j]SLE

Det finnsidagingen sikerstélld uppgift pa hur mangabarn med SLE vi hari Sverige.
Det dr en ovanlig sjukdom framfo6r allt under barndomen varfor regelbunden bedém-
ning bor ske vid ett regionalt centrum. En 6kad méngd patienter stirker erfarenheten
och den kliniska kompetensen centralt. Dessa kunskaper aterfors till de remitte-
rande klinikerna, som har det priméra ansvaret fér barnet med SLE. Genom denna
modell, en form avldrande nétverk, bidrar kompetenscentrum och remittenterna till
ett gemensamt larande.

Hosten 2019 lanserades en flik for vara jSLE patienter. Det dr samma flik som vuxen-
reumaregistret SRQ anvinder for vuxna med SLE, vilket ocksa underlittar vid
overforing till vuxenvard. mojliggor detaljerad dokumentation av organskada,

SLE manifestationer samt utrikning av aktivitetsindexet SLEDAI som ddrmed blir
lattoverskadligt och kan foljas 6ver tid.

AllajSLE-patienter skainféras i Svenska Barnreumaregistret. Om diagnosen SLE
eller MCTD anges som inklusionsdiagnos sa far man ocksa tillgang till SLE fliken.
Vid nyregistrering ligger den behandlande ldkaren in sjukdomsmanifestationer och
resultat avautoantikroppstest. Dennainitialaregistrering kan upprepas nir det ar
relevant, tex vid arskontroller eller vid forindring av sjukdomsbilden. Informationen
iregistret blir en presentation av den enskilda patienten och dennas unika sjukdoms-
bild. I SLE-fliken finns ocksa redskap for klinisk uppféljning med automatisk berék-
ning av sjukdomsaktivitet, SLEDAI 2K, och ett 17 matt pa organskada, SDI (Systemic
Lupus International Collaborating Clinics/American College of Rheumatology
Damage Index) som kan uppdateras vid behov. Bade SLEDAT och SLICC ér viktiga
matt pa den longitudinella utvecklingen av SLE hos barn och ungdomar, eftersom den
oftakraftfullabehandlingen syftar till att férebygga skov, minska sjukdomsaktivitet
och férhindra organskada.
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Antal registrerade SLE patienter per enhet

Antal registrerade SLE-patienter

Akademiska barnsjukhuset
Astrid Lindgrens barnsjukhus
Drottning Silvias barnsjukhus

Falu lasarett

Gavle sjukhus

Halmstad & Kungsbacka sjukhus
Hudiksvalls sjukhus

Karlstads sjukhus

Lanssjukhuset Kalmar

Norrlands Universitetssjukhus
NU-sjukvarden

Sachsska Barnsjukhuset
Skaraborgs sjukhus

Skane & Helsingborg sjukhus
Sunderby sjukhus
SA-sjukvarden
Universitetssjukhuset i Linkdping
Universitetssjukhuset Orebro
Vasterviks sjukhus
Vastmanlands sjukhus Vasteras
Ostersunds sjukhus

RIKET

o
N
o
B
o
[=)]
o
o]
o

Kommentar:
Under 2023 har alltfler SLE patienter inkluderats iregistret totalt 82 patienter,
jamfort med 56 patienter aret dessférinnan.
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Hur har registrets anvints for vara SLE patienter
ar2023?

Andel av SLE-patienter som har registrerat besék, behandling och/eller
SLEDAI (alla enheter)

100%

75%

50%

26%

Har bestksregistrering Har SLEDAI registrering Ar aktivt behandlad
under aret

Kommentar:
Besoksregistreringar fortfarande fa och fér knappt hilften har registrerats aktivitets-

mattet SLEDAL Till nésta arsrapport hoppas vi kunna presentera mer data for vara
juvenila SLE patienter.
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Juvenile Arthtitis Damage Index (JADI)

Sedan 2020 har vi ocksa haft mojligheter att registrera komplikationer till JTA genom
attinstrumentet Juvenile Arthritis Damage Index (JADI) nu finns iregistret. Det
innefattar bade komplikationer av sjukdom och avbehandling. Da detinte finns ett
validerat svenskt formulér har det engelska implementerats.

Detéruppdelat paitva delar JADI-A, articular damage och JADI-E, extraarticular
damage. Dir varje skada som dokumenteras genererar ett score, dir de tva delarna
presenteras separat med max score 72 respektive 17.

For ar 2023 fanns det registrerade JADI score pa ca 70 patienter, sa gott som ute-
slutande vid en och samma enhet. Vi hoppas att fler hittar denna majlighet sa vi

framover kan presentera data pa vilka komplikationer vi ser hos vara patienter.

Antal registreringar av JADI-A och JADI-E

60
40

20

[ —
Akademiska barnsjukhuset Skaraborgs sjukhus Visby lasarett
Astrid Lindgrens barnsjukhus Skane & Helsingborg sjukhus Vrinnevisjukhuset

Karlskrana sjukhus Universitetssjukhuset i Linképing Ornskoldsviks sjukhus

. jadi_a . jadi_e
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Forskning med anknytning till registret

Ettviktigt syfte med kvalitetsregister dr att anvinda befintliga data for att analysera och
utvirdera hilso-och sjukvarden. Eftersom kvalitetsregistren innehaller information

om patientens diagnos, behandlingar och hilsoresultat ér de en virdefull informations-

kiilla for att bedriva forskning pa. Information i Barnreumaregistret kan anviindas till
lokala projekt, till nationella studier liksom i internationella samarbetsprojekt.

I denna arsrapport vill vi lyfta barnreumasjukskoterskorna Karina Mordrup och
Anna Vermé och deras viktiga forskningsprojekt som syftar till ett strukturerat och
sikerligen férbattrat omhéndertagande av vara patienter.

Implementering av

sjukskoterskeledda stodprogram

Reportage

- forbdittrat omhdindertagande vid diagnos och éverforing till vuxen

Juvenil Idiopatisk Artrit (JTA) dr en avde
vanligaste forvarvade kroniska sjukdomar
under barndomen och i Sverige insjuknar
cirka 200 barn arligen. Pa Barnreumato-
logiska mottagningen pa Astrid Lindgrens
Barnsjukhus diagnostiseras ungefar 50 barn
med JIA varje ar. Hilften av dessa fortsétter
atthaaktivsjukdom nir de fyller 18 ar och
behover dirmed 6verforas till vuxensjuk-
varden.

Bade att fa en kronisk diagnos och att senare
eventuellt beh6va 6verforas till vuxensjuk-
varden kan varaomtumlande och skram-
mande. For att mojliggora ett bittre omhéan-
dertagande av dessa patienter startades tva
doktorandprojekt med fokus pa att skapa
béttre forutsiattningar for patienter och
foraldrar att varainvolverade i varden.

Bada projekten syftar till att implementera
strukturerande omhindertaganden av
barn med JTA och deras forildrar.

Strukturerat omhéndertagande
vid nydiagnos

Juvenil Artrit Support program (JASP-1)
JASP-1har utarbetats avdet barnreumato-
logiska teamet pa Astrid Lindgrens Barn-
sjukhus. JASP-1bestar av 7 strukturerade
patient- och familj centrerade besok under
barnets férsta ar med en JTA diagnos. Sjuk-

skoterskan deltar redan vid familjens forsta
besok och koordinerar och deltar vid lakar-
besoken vidare under det férsta aret. Sjuk-
skoterskan har dven egna besok och kontinu-
erlig telefon/chatt kontakt med familjen.

Utvérdering av JASP-1

Programmet kommer att utvirderas pa
fyraolikasitt. Dels genom ett studiespecifikt
frageformuldr med 16 fragor som besvaras ca
12 manader efter diagnos. Frageformuliret
innehaller fragor om hur deltagarna har
upplevt informationen, kommunikationen,
delaktigheten och det kéinslomissiga stodet
under det forsta aret med JIA. Dessa resultat
jamfors med en grupp som har mottagit
standard vard som dven de har fatt svara pa
frageformulédret 12 manader efter diagnos.
Vid analys av frageformuléren framkommer
det att de som har deltagiti JASP-1 4r mera
nojda med den vard de har mottagit 4n de
som mottog standard vard. De som har
genomfort JASP-1skattade &ven barnens
hélsabattre.

Dessutom granskas patientrelaterade
utfallsmatt som exempelvis sjukdomsgrad,
sjalvskattad hilsa och smérta utifran de
registreringar som barn/férdldrar har matat
iniSvenska Barnreumaregistret. Slutligen
genomfors kvalitativa intervjuer med bade
barn och forildrar for att fa en djupare



kunskap om deras erfarenheter av att fa en
JIA diagnos samt av att deltai JASP-1.

Strukturerat transitionsprogram

Transition - Overforing

Det ér viktigt att man skiljer pa transition
och 6verféring. Transition dr en process om
pagar 6ver lang tid och bor paborjasi tidiga
tonaren. Overforing ir ett tillfille di ung-
domen 6verfors fran barnsjukvarden till
vuxensjukvarden.

Strukturerar transitionsprogram

Det strukturerade transitionsprogrammet
innehaller tre traffar med sjukskoterska. Det
forsta besoket sker vid 14 ars alder. Vid detta
besok bjuds férdaldrarnain att vara med vid
helabesoket. Néstabesok sker vid 16 ars
alder. Vid dettabesok far kan fordldrarna
vara med pa delar avbeséket om ungdomen
onskar det. Vid 17,5 ars alder sker det avslu-
tande besoket och da kommer ungdomen
ensam. Vid dessabesok lyfts flera fragor
gillande den barnreumatiska sjukdomen i

Karina Mordrup
Leg. specialistsjukskoterska barn och ungdom

Barnreumatologiska mottagningen,
Astrid Lindgrens Barnsjukhus

Doktorand vid Institutionen férkvinnors och
barns héalsa, Karolinska institutet

karina.mordrup@ki.se

ARSRAPPORT 2023 | SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

forhallande till livet tex skolgang, sociala
aktiviteter, fysiska aktiviteter, alkohol och
rokning. Samtalen har en féorutbestimd ram
men anpassas efter ungdomens fragor och
behov.

Utviardering av transitionsprogrammet
Transitionsprogrammet utvirderas pa olika
sitt. Dels méts ungdomarnas kunskap med
hjalp av ett frageformulér, MEPS (Medical,
Exercise, Pain and Social Support Ques-
tionnaire). Detta formulér besviras avung-
domarnanirde gar in i transitionsprogram-
metvid 14 ars alder samt nir det avslutar
programmet vid 18 ars alder. For att se om
ungdomar som genomgatt transitions-
programmet far 6kad kunskap har &ven
ungdomar som inte deltagit i programmet pa
grund av att de hade passerat 14 ars alder nér
programmet startade fatt besvara MEPS nir
de dr18 ar. Efter att ungdomarna avslutat
programmet tillfragas bade de och deras
fordldrar att deltaiintervjuer for att belysa
deras upplevelse av att deltaiett transitions-
program. N

Anna Vermé

Leg. specialistsjukskoterska barn och ungdom

Barnreumatologiska mottagningen,
Astrid Lindgrens Barnsjukhus

Doktorand vid Institutionen fér kvinnors och
barns héalsa, Karolinska institutet

anna.verme@ki.se
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Framtiden

Malen med bada projekten ir att tafram
strukturerande program som kan férbéttra
omvardnaden och vardkvaliteten for barn-
reumatiker. Forhoppningen ir att det struk-
turerade omhéndertagandet skaleda till
béttre forutsittningar for en god hilsa,

forstaelse av sjukdom och behandling, 6kad
livskvalitet och 6kade forutséattningar for
familjen att kunna vara delaktiga i varden.

Néar projekten drutvirderade ar tanken att
programmen ska spridas till barnreumato-
logiskaklinikerihelalandet och bidra till
en jamlik vard.
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Ar du ocksa intresserad av att forska eller bedriva
kvalitetsarbete inom barnreumatologi?

For att fa tillgang till registerdata i barnreumaregistret behover du anséka om utlam-
ning avregisterdata.

Sahir bar du dig at:

3. Ansok om
1. Etablera 2. Anssk datauttag 4. Ansokan
kontakt med ’ hos EPN frdn ‘ behandlas

registret

5. Beslut om
utelamnande
och avtal
upprattas

7. Resultat 8. Arkivering
redovisas till * samt radering *
registret av kopior

registret enl.
blankett

Avslag och
information
om oGver-

klagande

Etablera kontakt med registret — via e-post till var registerhallare

karin.palmblad@regionstockholm.se

Ansok hos etikprovningsnédmnden - ansok om tillstand for att fa bedriva forskning
hos denregionala etikprévningsndmnden www.epn.se

Ansdk om datauttag fran registret — enligt blankett pa barnreumaregistrets
hemsida https://barnreumaregistret.se/for-forskare/ansokan-om-uttag-av-
registerdata/

Ansokan behandlas av registrets styrgrupp
¢ beslut om utlimnande av data med upprittande av avtal
¢ beslut om avslag med information om hur beslutet kan 6verklagas

Utldmnande av data enligt 6verenskommelse — arvode kan tillkomma for
datauttaget. Redovisning av resultat sker till registret pa anvisat sitt

Arkivering samt radering av kopior - arbetet arkiveras enligt forskar-
huvudmannens riktlinjer och alla arbetskopior raderas

Ny forskningsfraga - vid ny forskningsfraga krivs inlimning av férnyad ansékan.

Kdlla: Snabbguide utldimnande av kvalitetsregisterdata for forskning, nationella kvalitetsregister

51


mailto:karin.palmblad%40regionstockholm.se%20?subject=
http://www.epn.se
https://barnreumaregistret.se/for-forskare/ansokan-om-uttag-av-registerdata/
https://barnreumaregistret.se/for-forskare/ansokan-om-uttag-av-registerdata/

ARSRAPPORT 2023 | SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

52

Barnreumaregistret bidrar
till forskning

Pagaende forskningsprojekt

Pagaende projektisamarbete med Prof Helena Harris forskargrupp, Centrum for
Molekyldr Medicin, Karolinska Institutet, Stockholm

e Leddestruktionsmarkdérer vid JTA

» ACPA forekomst vid JTA

o Aktivitetsmarkorer vid SoJIA -1 aktuell publikation

 Studier avalarminerna HMGB1 och SI00A8/A9 vid JTA

e Inflammation vid oligoartrit - OLINK analyserien longitudinell kohort

Pagaende projektisamarbete med Prof Petter Brodins forskargrupp,
SciLife, Karolinska Institutet, Stockholm

* Genetiska, cellulidra och kliniska studier avunga patienter med MIS-C

» Utvecklingsprojekt okad forstaelse kring autoinflammatoriska sjukdomstillstand
med strukturerad kartldggning och uppf6ljning

Pagaende JIA nydiagnos studie i Goteborg

» Susanne Lindgren, Michael Damgaard et al baseras pa registerdata

Aktiviteter initierats av Svenska Barnreumaregistret

e MIS-C: Svenska Barnreumaregistret innehaller nationella data pa patienter
diagnosticerade med MIS-CiSverige medidet ndrmaste 100%-ig tickningsgrad
vilket dr unikt da det inte finns liknande i nagot annat land. Flera publikationer
har genererats utifran registrets MIS-C data.

» Isamarbete med professor Johan Askling, Institutionen fér Epidemiologi,
Karolinska Institutet, har ett forskningsprojekt initierats kring JIA och psykisk
ohilsamed anvindning avregisterdata samt befintliga verktyg iregistret for att
utvirdera patienthélsa och livskvalitet.

¢ Somendelav UCAN-CANDU samarbetet implementeras anpassad standardiserad
datainsamlingiregistret kopplat till provsamling till JABBA biobank som byggts
upp vid barnreumaverksamheten vid Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Karolinska
tillsammans med professor Helena Harris’ forskargrupp vid reumatologiskt
forskningslaboratorium, Centrum fér Molekylar Medicin, Karolinska Institutet.
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Vetenskapliga publikationer som registret bidragit
till 2023

Registretrepresenteradesi2 abstracts vid PReS- Pediatric Rheumatology European
Society’s konferens som holls i Rotterdam 2023.

« Horne AC, Palmblad K, Marits P, Laestadius A, Brodin P. A case of CANDLE
syndrome caused by digenic PSMB8/PSMB10 heterozygothic mutations

e Fasth A, Nordenhill C, Palmblad K, Brodin P, Berg S, Horne AC. MIS-C in Sweden
during the pandemic: a nationwide population-based study on clinical manifesta-
tions, treatment, ICU admissions, and mortality

Registrets nya diagnosgrupp MIS-C har redan lett till fem publikationer (se nedan),
ettsjitte inskickat for publikation.

e Krol P, Altman M.BergS, Brodin P, Fasth A, Kahn R, Nordenhéll C, Palmblad K
Siave-Soderberg E, Horne AC: Patient characteristics, acute disease, and risk factors
for severe disease in MIS-C: a Swedish nationwide prospective cohort study.
Submitted

Andra nyligen inskickade/pagaende manuscript

e Heshuang Qu, Manoj Neog, Karin Palmblad, Erik Sundberg, Alexandra Lovquist,
Erik Melén, Cecilia Aulin, Helena Erlandsson Harris. Cross-sectional and longitu-
dinal immunoprofiling of oligoarticular juvenile idiopathic arthritis reveals diffe-
rent patterns in synovial fluid and plasma specimens. In submission

e Xingzhao Wen, Heshuang Qu, Erik Sundberg, Maria Altmann, Cecilia Aulin,
Helena Erlandsson Harris. Cross-sectional profiling of systemic and local immune
activation in a treatment-naive oligoarticular juvenile idiopathic arthritis cohort.
Manuscript

» Xingzhao Wen, Heshuang Qu, Yunbing Shen, Erik Sundberg, Maria Altmann,
Camilla Svensson, Fredrik Wermeling, Cecilia Aulin, Helena Erlandsson Harris.
Arthritis-associated neuroinflammation revealed by experimental arthritis
models and profiling of neurology biomarkers in systemic JIA. Manuscript.

Registrets nya diagnosgrupp MIS-C harredan lett till fem publikationer, 2st 2020, 1 st
2021 ochytterligare 2st 2022. Registret samverkar iven med internationellaregister
for att deltaiarbetet med att utvdrdera och utarbetabehandlingsrekommendationer.

e Rhedin S, Lundholm C, Horne AC, Smew Al, Caffrey-Oswald E, Haddidi A, Alfvén T,
Kahn R, Krél P, the Swedish MIS-C consortium, Brew BH, Almqvist C. Risk factors
for multisystem inflammatory syndrome in children - A population-based cohort
study of over 2 million children. Lancet Reg Health Eur 2022 Aug;19:100443.
PMID: 35945929

e Kahn R, BergS, Berntson L, Berthold E, Brodin P, Biackstrom F, Compagno M, Fasth
A, Lingman Framme J, Horne A, Hitting J, Krél P, Kukka AJ, Mossberg M, Mansson
B, Nordenhill C, Idring Nordstrém S, Khammari Nystrom F, Palmblad K, RastiR,
Rudolph A, Rydenman K, Sundberg E, Sdve-Soderbergh E, Altman M. Population-
based study of multisystem inflammatory syndrome associated with COVID-19
found that 36% of children had persistent symptoms. Acta Paediatr 2022
Feb;111(2):354-362. doi: 10.1111/apa.16191. Epub 2021 Dec 1. PMID: 34806789
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Consiglio CR, Cotugno N, Sardh F, et al. The Immunology of Multisystem
Inflammatory Syndrome in Children with COVID-19. Cell. 2020;183:968-981.€7.
doi: 10.1016/j.cell.2020.09.016. Epub 2020 Sep 6.Cell. 2020. PMID: 32966765

JF Ludvigsson, L Engerstrom, C Nordenhill, E Larsson. Open Schools, Covid-19,
and Child and Teacher Morbidity in Sweden. N Engl J Med. 2021;384:669-671. doi:
10.1056/NEJMc2026670. Epub 2021 Jan 6.

McArdle AJ, Vito O, Patel H, Seaby EG, Shah P, Wilson C, Broderick C, Nijman R,
Tremoulet AH, Munblit D, Ulloa-Gutierrez R, Carter MJ, De T, Hoggart C,
Whittaker E, Herberg JA, Kaforou M, Cunnington AJ, Levin M; BATS Consortium.
Treatment of Multisystem Inflammatory Syndrome in Children. N Engl J Med.
2021 Jul 1;385(1):11-22. doi: 10.1056/NEJM0a2102968. Epub 2021 Jun 16. PMID:
34133854

Tidigare publikationer som registret har bidragit till

QuH, Sundberg E, Aulin C, Neog M, Palmblad K, Horne AC, Granath F, EK A, Melén
E, Olsson M, Harris HE. Immunoprofiling of active and inactive systemic juvenile
idiopathic arthritis reveals distinct biomarkers: a single-center study.

Pediatr Rheumatol Online J. 2021 Dec 28;19(1):173. PMID: 34963488.

Palmblad K, Schierbeck H, Sundberg E, Horne AC, Erlandsson Harris H, Henter JI,
Andersson U. Therapeutic administration of etoposide coincides with reduced
systemiclevels in macrophage activation syndrome. Mol Med 2021 May11;27(1):48.
PMID: 33975537.

Sowinska A, Rensing M, Klevenvall L, Neog M, Lundbéck P, Erlandsson Harris H.
Cleavage of HMGBI by proteolytic enzymes associated with inflammatory
conditions. Frontiers of Immunology. 2020 Dec 16;11:448262. PMID: 33391251

Struglics A, Saleh R, Sundberg E, Olsson M, Erlandsson Harris H, Aulin C. Juvenile
idiopathic arthritis patients have a distinct cartilage and bone biomarker profile
that differs from healthy and knee-injured children. Clin Exp Rheumatol. 2020; 38
Oct 30. PMID 31694747

Swart J, Giancane G, Horneff G, Magnusson B, Hofer M, Alexeeva E, PanavieneV,
Bader-Meunier B, Anton J, Nielsen S, De Benedetti F, Kamphuis S, StanévicaV,
TracahanaM, Ailioaie LM, Tsitsami E, Klein A, Minden K, FoeldvariI, Haas JP,
Klotsche J, Horne AC, Consolaro A, Bovis F, Bagnasco F, Pistorio A, Martini A,
Walffraat N, Ruperto N; Paediatric Rheumatology International Trials Organisa-
tion (PRINTO), BiKeR and the board of the Swedish Registry. Pharmacovigilance
injuvenile idiopathic arthritis patients treated with biologic or synthetic drugs:
combined data of more than 15,000 patients from Pharmachild and national
registries. Arthritis Res Ther (2018)20:285

Assadi G, Saleh R, Hadizadeh F, Vesterlund L, Bonfiglio F, Halfvarson J, Torkvist L,
Eriksson AS, Harris HE, Sundberg E, D’Amato M. LACC1 polymorphisms in
inflammatory bowel disease and juvenile idiopathic arthritis. Genes and Immunity
2016. Jun;17(4):261-4.

Ingelman-Sundberg HM, Laestadius A, Chrapkowska C, Mérdrup K, Magnusson B,
Sundberg E, Nilsson A. Diverse effects on vaccine-specific serum IgG titres and
memory B cells upon methotrexate and TNF-alfa therapy in children with rheuma-
tic diseases: A cross-sectional study. Vaccine. 2016, 34(10):1304-11. doi: 10.1016/j.
vaccine.2016. 01.027. Epub 2016 Jan 29
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Akademiska doktorsavhandlingar som registret
bidragit till

2024

2024

2023

2023

2022

2016

Alexandra Dimitrijevic Carlsson: “The TMJ joint in Juvenile Idiopathic
Arthritis” Malmé Universitet

Raya Saleh: “Understanding Juvenile Idiopathic Arthritis — a multi-
dimensional approach” Karolinska Institutet, Stockholm

Heshuang Qu “Studies of the immunopathogenesis of arthritis, with an
emphasis on the alarmin HMGB1” Karolinska Institutet, Stockholm

Malin Collin: “Orofacial Aspects of Juvenile Idiopathic Arthritis in Children”
Karolinska Institutet, Stockholm

Erik Kindgren “Early Life Environmental Risk Factors and Gut Microbiota
in Juvenile Idiopathic Arthritis: - More than a gut feeling”
Universitetet Linkdping

Christina Peterson “Using health-related quality of life instruments for
children with long-term conditions”, Jonkdpings Universitet
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Ovriga samarbeten

Patientforeningen Unga reumatiker
SRQ - Svenska vuxenreumaregistret
QRC Stockholm. Kvalitetsregistercentrum som registret dr anslutet till.

RCSO Registercentrum sydost. Kvalitetsregistercentrum som registret ar anslutet
till gemensamt med Barn och Vuxenkvalitetsregistret (BoV).

UCAN CAN-DU : Canada - Netherlands Personalized Medicine Network in Child-
hood Arthritis and Rheumatic diseases

Pharmachild - Europeiskt farmakologiskt kvalitetsregister.
CARRA - Amerikanskt patientregister

Qulturum och PROM-center i Jonkoping. Kvalitetsarbete och utveckling av
kunskapsstyrning.

Omda - IT, statistik

Registrets styrgrupp

Registerhallare: Karin Palmblad (ALB, Stockholm)

Likare fran olikaregioner: Robin Kahn (Lund), Michael Damgaard (Goteborg),
Anders Oman (Uppsala) + Erik Kindgren (Skaraborg)

Ordférande Barnreumatologisk Férening: Lotta Nordenhill (Sachsska, Stockholm)

Representant hdlsoprofessionen: Anna Haavisto Olow (Fysioterapeut, Géteborg)
+ Annika Ostlin (Arbetsterapeut, Sunderby Sjukhus)

Registerkoordinator: Anna Vermé (Sjukskoterska, ALB Stockholm)
AVGAENDE Forskningsansvarig: Robin Kahn

Patientrepresentant: Siri Klintberg generalsekreterare, patientféreningen
Unga Reumatiker

Personal/”registerkansliet”

Karin Palmblad

Registerhallare
karin.palmblad@regionstockholm.se
08-123776 69

Anna Vermé

Registerkoordinator

(fram till dec 2023, dérefter dr posten vakant)
anna.verme@regionstockholm.se
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Vagledning for registreringar

Besoksregistrering

Komplett besoksregistrering kriaver registrering bade av likare och patient och ska
ske vid varje likarbesok for att folja och utvirdera vardresultat. Besoksregistrering
bor alltid goras infor terapiférandring och vid efterféljande besok for att utviardera
effekten behandlingen.

Mitt status

Patientens rapport avmitt status bor goras infor allalikarbesok. Det dr en “snabb-
registrering” som innehaller ett litet antal fragor. Rapporten ir ett bra sétt att folja
patientens upplevda tillstand. Den ingar i Patientens egen registrering (PER) kan
goras hemifran via Patientportalen, www.barnreumaregistret.se.

DisabKids

Instrumentet méter paverkan av livskvalitet som sjukdom férorsakar. Formuléret
kan anvindas fran 4 ars alder och fylls i 1-2 ganger per/ar och vid férindrade behand-
lingsinsatser. Om en patient som dr 6ver 8 ar behover hjélp att ldsa och fyllaifragorna
sa dr det optimala att ndgon ur personalen hjilper patienten eftersom forildrarna
ofta paverkar hur barnet svarar. DisabKids férialdrar anvinds av fordldrar till barn
under 8 ar.

DisabKids leder (Fér barn dver 8 ar)

Instrumentet miter den paverkan av livskvaliteten som specifikt ledsjukdom
fororsakar. Formuléret fylls i 1-2 ganger per/ar eller vid terapifordndringar. Om en
patient som dr dver 8 ar behover hjilp attlisa och fyllaifragorna sa att det optimala
att ndgon ur personalen hjilper patienten med detta da féraldrarna ofta paverkar
hurbarnet svarar. DisabKids leder férildrar anvinds till barn under 8 ar.

CHAQ
CHAQ miter funktionspaverkan fylls i var 3:e manad eller vid varje bes6k om
patienten kommer mer sillan.
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Ordlista

ANA
Artrit
Biosimilar

CHAQ

CRP

JADAS

cJADAS
A-JADAS
Entesit
ERA

JIA
MIS-C/A

Remission

SLE

SR

Antinukledra Antikroppar
Ledinflammation
Biologisktldkemedel som dr snarlikt tidigare registrerat lakemedel

Child Health Assessment Questionaire. Instrument for funktionsgrad
vid JTA

C-reaktivt protein. Blodprov som visar inflammation.

Juvenile Arthritis Disease Activity Score, ett matt pa sjukdomsgraden
som dr sammansatt avdoktorns skattade sjukdomsgrad, antal aktiva
artriter, patientskattad hilsa, och blodprov pa SR eller CRP

Kliniskt JADAS, dvs JADAS utan blodprov SR/CRP

Delta-JADAS. Skillnaden i JADAS vid tva tillfillen

Inflammation vid senans inféste i benet

Entesitrelaterad artrit

Juvenil idiopatisk artrit, benimningen paledgangsreumatism hos barn

Multisystem Inflammatory Syndrome in Children/Adults

Tillfrisknande, dvs franvaro av sjukdom. Remission kan vara med eller
utan behandling

Systemisk lupus erythematosus

Sedimentation rate (eng.). Sinka. Stiger vid inflammation.






Svenska Barnreumaregistret bidrar till:

Foérbattrad vard. Med samlad information frain manga med
barnreumatisk sjukdom forstar vi battre hur vara patienter mar
och hurvikan tahand om dem pa ett bittre sétt.

Okad vardkvalitet. Genom Barnreumaregistret far vi matt pa
vardens kvalitet. Vi kan f6lja upp hur varden fungerar och att den
blir tillganglig och jamlik 6ver helalandet.

pedRDS, barnreumatologins digitala system,
bidrar till:

Okad delaktighet av patienter: Genom att datai Barnreuma-
registret presenteras liattillgingligt och 6verskadligt &ven pa
individniva inkluderande egenrapporterad hilsa dver tid utgor
det ett viktigt underlag for gemensam diskussion vid vardmotet.

Okad patientsikerhet: Via link frin Barnreumaregistret ir det
enkelt for sjukvardspersonal att rapportera biverkningar till
Lakemedelsverket.

Framfor allt bidrar pedRDS till att registreringar utfors

nRNREU

2
>

VENS
5 kg
43415\

www.barnreumaregistret.se
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