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Sammanfattning

— arsrapporten integrerad rapport register samt pedRDS

Register rapport:

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 utgoér Barnreumaregistret kommer fran rutinbesok i hiilso- och
sjukvarden. Vibehover alla hjilpas at for att:

« Okatickningsgraden (inkludera mera). ALLA barn med barnreumatisk sjukdom
borinkluderasiregistret.

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

Ogon

Uveit-deleniregistret bidrar till en tydlig 6versikt 6ver sjukdomsférloppet och ar
ettbra stod for bade barnlikare och 6gonlidkare for tydligare samverkan kring upp-
foljning och behandling. Borjar anvindas alltmer - bifogas blankett som utvecklats
avbarnreuma - + 6gonkollegor i Goteborg som tips for att 1att komma igang.

Odontologi
Odontologi-fliken under fortsatt utveckling.

Likemedel

Viktigt fortsittaregistrera aktuell behandling for att fa ut data 6ver behandlings-
vinster och jamlik tillgianglighet 6ver landet. Direktlank for biverkningsrapportering
till Likemedelsverket viaregistret har dock upphort!

Rapport pedRDS (Reumatologins Digitala Stod):

Patienterna

Vet vi hur patienterna mar utan Patientens Egen Registrering (PER)? PER med
egeninloggning bor bli en rutin. Livskvalitetsinstrumentet DisabKids ger virdefull
kompletterande information infér vardbesoket.

Teamet
Allaidetinterprofessionellareumateamet har god anvindning av registret.

Ungareumatiker

Barnreumaregistret har etablerat samarbete med Patientfoéreningen Unga
Reumatiker. I denna arsrapportberittar de om projektet StarkReumatiker.
Dér finns ocksa ldnk till vardadrommar.se som ar framtagen for att ge vard-
personal de bista forutsiattningarna fér att kunna varda dréommar.
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Forord fran register- och
pedRDS-ansvarig

Vilkommen att lisa sammanstilld data fér 2024 — som dven i ar ir uppdelat pd TVA
rapporter. Den forstainnefattar ren registerdata sasom diagnos, alder, likarskattad
sjukdomsaktivitet samt aktuellalikemedel. Den andrarapporten innefattar data
genererade via ett digitalt verktyg som utvecklats avregistret for att féorenklainmat-
ning och skapa en 6versikt 6ver registrerad data pa individniva. Denna del klassifice-
ras som journaldata da det kan anvindas som beslutsstod vilket ett register inte ska
dgnasig at. Forenklad inmatning ska register inte heller igna sig at da denna funk-
tion klassificeras som medicinteknisk produkt och dirmed kraver ett separat PUB
avtal for att fa anvindas. Dessa funktioner har dirfor sedan 2023 behdvt separerats
fran registret. Genom att tillgingliggora inmatad data bade for patienter samt vard-
givare utgor oversikten en helt avgorande motivator till dataregistrering och
anvindning av registret och bidrar saledes direkt till datakvalitet och tickningsgrad
iBarnreumaregistret. PER data ingar i JADAS, barnreumas matt pa sjukdomsakti-
vitet och saledes ovirderlig for att folja vardforlopp. Vi dr diarfor angeldgna om att
bibehallabade 6versikt och alla patientskattade utfallsmatt. Detta mojliggors
genom projektet pedRDS, som ir del avvuxenreumaregistret SRQ’s projekt
Reumatologins Digitala Stod (RDS). Denna arsrapport innefattar darfor 2 ars-
rapporter — bade fér Barnreumaregistret och fér pedRDS.

Utdata fran Barnreumaregistret och pedRDS tillgingliggors dels via arsrapport
men nu dven tydligare bade viaregistrets hemsida och via Varden i Siffror (VIS).

Nyhet 2024: Ny patientgrupp: Fran senhdsten 2024 kan autoinflammatoriska
sjukdomar AID inkluderasiregistret.

Det dr med stor tacksamhet och littnad som jag vilkomnar Amelie Rosenberg i
register-teamet. Hon har under aret tilltritt som bitridande registerhallare och
har som forstainsats ssmmanstillt alla grafer i denna skrivelse. En nirmare
presentation av henne finns att l4sa pa sid 7.

Under rubriken “Arets klinik” vill vii ar lyfta fram barnreumaenheten pa Orebro
Universitetssjukhus som inspirerande exempel, se sid 11.

Omorganisationen av register-Sverige fortskrider med fortsatta oklarheter kring
finansiering och eventuell konsolidering. Forra aret flyttades Barnreumaregistret
tappade en certifieringsniva 3 da det ej lingre bedomdes uppfylla kriterier fér niva 2.
Diskussioner pagar kring nya certifieringskriterier. Fortsatt skarpt lige rader for
vartregister!

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

Hor gidrna av er om ni har fragor eller om ni énskar kontakt/besok for stod och fler
goda exempel. Vi hjdlper 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

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

Text och layout, Soley Omarsdottir
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Presentation av var bitradande
registerhallare

Jag heter Amelie Rosenberg har sedan varen-25 bérjat
arbetamed Barnreumaregistret. Mina forsta
arbetsuppgifter har varit att arbeta med denna ars-
rapport och framforallt den statistik som vi kan fa
fram urregistret. Jag dr barnlikare och har arbetat
heltid med barnreumatologi pa Astrid Lindgrens
Barnsjukhus sedan 18 manader tillbaka. Jag ar
saledes ganskany i den hir branschen men har
samtidigt hunnit triffa och félja vildigt manga
patienter med barnreumatologiska diagnoser.
Sedanjagborjade arbeta med registret har jag insett
vilken otrolig resurs det dr. Motvilligt erkénner jag
attjagibland kunde prioriterabort eller helt glomma att anvinda mig avregistret
men nu har jag skédrpt till mig. Det dr inte bara en resurs for att utvirdera, félja upp

och jaimfora hur vara patienter mar och behandlasihelariket utan genom pedRDS
ocksa ett mycket anvindbart verktygiden kliniska vardagen.

Jag som ny vardgivare har manga patienter som jag tagit 6ver fran kollegor och
genom registret kan jag pa ett mycket 6verskadligt sitt se hur den barnreumatiska
resan har varit for min patient 6ver alla ar. For patienter med komplicerad sjuk-
historia dr det ocksa ovirderligt att vid diskussion kring behandling med bade
kollegor och patienten enkelt se behandling 6ver tid med samtidig data 6ver sjuk-
domsaktivitet fran bade leder och 6gon via uveitfliken.

Attanvinda och ta upp PER-registreringar under besoket belyser ocksa vissa
dmnen som kanske annars inte kommer fram. Ett typiskt exempel som jag tycker ar
aterkommande r vad patienten tycker om sin behandling — dir patienten nir jag
fragor om det pa besoket siger att det gar “ok” men sen tar vi fram den nyligen ifyllda
livskvalitetsformuliret Disabkids och dalyser det rott under medicinering. Det kan
framkomma att de “alltid” “hatar att ta sin medicin”. Da ar det lige att belysa for-
staelse for att behandlingen ar jobbig och att vi tillsammans behdver komma fram
tillen fungerande strategi for den enskilda patienten. Ett enkelt effektivt verktyg att
gora patienten mer delaktigisin vard och férbittra féljsamheten.

Med detta sagt vill jag uppmuntra alla kollegor runt om i landet att anvinda sig av
barnreumaregistret och REGISTRERA MERA. Med en god tidckningsgrad och
regelbundnaregistreringar avbade doktorer och patienter kan vi utvirdera om vi
forbattrar maendet med alla varabehandlingar och huruvida varden dr jimlik och
tillgdngligilandet. Med registret som verktyg finns odndligt med mojligheter for att
kunna férbittra varden for varabarnreumatiska patienter.
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Valideringsresultat 2024

Var registerkoordinator Linnea Runhede kontaktar
man om man behover hjilp med inloggning eller

om man har andra fragor kring registret. Linnea
ansvarar ocksa for att tillse god validering. Det
ligger i namnets natur att ett kvalitetsregister
behover kvalitetssikrainmatad data. Sa varje ar
kommer klinikernailandet fa uppmaningar till

att gaigenom 10 % av sina patienter. Resultatet
sammanstills en rapport som kommer ater-
rapporteras till ansvariga verksamhetschefer pa

respektive enhet. En kort sammanstéllning foljer
hirnedan

Valideringsplan Svenska Barnreumaregistret

Malgrupp = patienter med:
e Juvenil Idiopatatisk Artrit

Hur ofta?

e lgangperar

Hur manga?

* 10 % av allaregistrerade patienter (per klinik)

Vad ska kontrolleras? For 2024 valdes:
e Diagnos

e Datum for diagnos

e Faststilld 6 manadersdiagnos

e Aktuell behandling

Resultat 2024 ars validering:

Vihariarbeslutat att anviinda samma fragor for att folja upp om det har skett
nagon forbittring. Fortfarande under analys da vi invéntar data for hilften av vard-
enheterna som ej inkommit med rapport. Sammanfattningsvis sa dr vibra pa att
laggain patienternairegistret men missar att félja upp och korrigera nér det sker
dndringar.

Vikommer att fortsitta med arlig validering av registret. Viber diarfor alla att se
over sinaregistrerade patienter for snart blir det dags for nésta koll! Vill man
hatips och rad vad man kan tinka pa ir ni vilkomna att kontakta Linnea via
linnea.runhede@regionorebrolan.se
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Kvalitetsregister visavi beslutsstod

Manga har satt sitt hopp till att vara IT-baserade journalsystem ska kunna anvindas
for resultatméitning. Journalerna har dock etablerats for andra indamal och tyngs av
traditioner och regelverk som inte utan vidare ir férenliga med evidensbaserat vard-
arbete. Dessutom har vi inte lyckats enas om ett gemensamt journalsystem pa nationell
niva utan anvinder oss av olika, var och ett med olika férutséittningar och med eller
mindre uppenbarabegriansningar. Saledes saknas idag férutsiattning for jaimlikt lik-
vardigtjournalsystem 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 sad mycket mer dn register. De har kommit att utformats
for att &ven kunna anviindas i samband med vardbesoket dir virden fran tidigare
registreringar och patientrapporterade matt (PER) visas i en patientoversikt till-
sammans med beriknade sjukdomsmatt och behandlingar 6ver tid. Detta sa kallade
“beslutstdd” dr vilutvecklat for Barnreumaregistret och utgor ett oumbirligt verktyg
da sjukdomsforloppet blir mer 6verskadligt vilket bidrar till att vardbesoket blir mer
effektivt samtidigt som det beframjar patientsamverkan med 6kad delaktighet.

Beslutstodet genererat via pedRDS

1. Kompletterar varddokumentation genom att visualisera
datapaindividniva

2. Siatter inmatningen av data till kvalitetsregistretiett ssmmanhang
3. Ger omedelbar kvalitetskontroll avdata

4. Levandegor data for vard och patient sa detblir liittare att ta
till sig eller ifragasitta resultat

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

Det har kommit att utgéra sjilva moroten for en stressad kliniker att inda anvinda
sin ofta pressade tid pa registerinmatning. Detta har tydligt kvalitetssikrat varden
bade for individen samt pa gruppniva.

Men alltsedan den skirpta dataskyddsférordningen GDPR tridde i krafti Sverige sa
blevdet dock juridiskt uppenbart att dessa kvalitetsregister ej foljer lagen. Nationella
kvalitetsregister far inte lingre anvindas for individuella bedomningar och atgéirder
ihilso- och sjukvard. Register far endast registreraren registerdata sisom diagnos,
alder och behandling for information pa gruppniva. Patientrapporterad data (PER)
och bearbetad data for visualisering pa individniva likstélls med journaldata och
behover dirmed separeras fran kvalitetsregistret. Den delen av registret ir en
medicinteknisk produkt (MDA), vilket kréver ett sarskilt PUB-avtal (personuppgifts-
bitradesavtal) for att fa fortsittabrukas. Detta har tecknats for de flesta regioner, men
saknas fortfarande for t ex Region Stockholm.

10
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For att praktiskt hantera separationen mellan data som genererats via beslutstods-
verktyget och visavi renaregisterdata har Barnreumaregistret anslutits till Vuxen-
reumaregistrets projekt Reumatologins Digitala Stod (RDS), under namnet pedRDS.
Detirsaledesiprojektet pedRDS som beslutstodet hanteras, tillsammans med andra
digitala funktioner och aktiviteter som syftar till att 6ka kunskap och férbattra
varden inom barnreumatologin.

pedRDS

» Mgjliggor fortsatt inhéiimtande av patientrapporterad data
o Riknar fram sjukdomsindex
 Bidrar till kad patientdelaktighet

* Bidrar till att registreringar utfors

PedRDS bidrar saledes till datakvaliteti Barnreumaregistret och skapar férut-
sdttning for dataregistrering och anvindning, sa det kinns angeléget att iven
fortsiattningsvis aterkoppla dessa data. Dessa tva system som dr sa sammanliankade
och heltberoende av varandra for 6verlevnad. Denna arsrapport innefattar darfor
2 arsrapporter — bade fér Barnreumaregistret och pedRDS.

Uppenbart ir att vi star infor stora fordndringar 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?

Séd omvi 6nskar hakvar vart register sa viktigare 4n ndgonsin att inkludera flera
ochregistreramera!

11
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Presentation av arets klinik:
Verksamhetsomrﬁgle Barn- och
ungdomsmedicin Orebro

Reportage

Barnreumaregistret kontrollerar varje ar hur det ser ut med tackningsgraden pa de verksam-
heter som ir aktivairegistret. Det ir nagot som vi stindigt férsoker forbittra nationellt. Denna
gang kommer vi att lyfta fram VO Barn- och ungdomsmedicin i Orebro som far beritta och ge
tips pa hur de arbetar med dessa fragor och vad man kan gora for att forbittra tickningsgraden.

Teamet bestar avlikare, barnsjukskoterska, klinik-
samordnare (sjukskoterska), fysioterapeut,
arbetsterapeut, kurator och medicinsk vardadmi-
nistrator. Som teamansvarig har vildkare Nisse
Sandlund. Kliniken har ca120 aktiva patienter i
hela Region Orebro ldn. Tanken ir att vira patienten
skafa komma minst tva ganger/ar fér besok till
lakare. Var kliniksamordnare/sjukskoterska
Linnea Runhede borjade pa Barnkliniken 2021 och
har enlang bakgrund inom vuxenreumatologen
och hade dér en uppbyggd modell fér remissions-
mottagning som vi anpassade till barn, vilket inne-
bir att hon har "mellanbesok” till likarna sa i
praktiken blir det vartannat besok likare och vart-
annatbesok till Linnea. Detta géller framfor allt
JIA patienter som helst ska varairemission. Detta
innebar att vi kan korta vintelistan till 1akare som
kan fokusera pa mer akuta drenden som tex led-
injektioner. Under remissionsbesoket utfors led-
status, genomgang av mediciner, ev biverkningar
och dylikt, kontakt tas med ldkare vid behov alter-
nativt bokas en ny tid till Iikare. Linnea arbetar
dven 10 % som registerkoordinator i Svenska Barn-

reumaregistret, hon tar darfor lite extra ansvar for
attbesoken blir inregistrerade. For att underlatta
sa kan lakarnalamnaunderlaget till Linnea for
registrering. Vihar planeringsdagar tva ganger/ar
vilket ar otroligt virdefullt fér att fa kontroll pa
vantelistor och kunna arbeta med rutiner och
arbetssitt. Just nu arbetar vi med rutiner for hur vi
ska forbéattra PER registreringarna. Vihar darfor
gett personalenireceptionen en I-pad sa att de kan
hjilpapatienter att goraen PER registrering innan
besoket borjar om de inte gjort dethemmavia
1177.se. Kvalitén pa besoken 6kar nér patienterna
sjilva fyllerisitt maende sa att man kan ha en dialog
kring detta. Sjukskoterskorna gor en notering i
bokningsunderlaget om de dr inkluderade eller inte
iregistret. De som inte dr inkluderade tillfragas da
under besoket om de vill inkluderas. Var medicin-
skavardadministrator hjilper ocksa till att halla
ordning pavara vintelistor och har skrivit om vara
kallelsebrev sa att patienterna far information om
PERregistreringen redan dir. Viupplever attdetta
gor att trots att vi girna skulle ha fler resurser sa
farvianda en god kvalitet pa varden vi bedriver.

Fré&n vénster: Gunnar Skeppner (lakare), Matilda Onnegren (fysioterapeut), Nisse Sandlund (l4kare), Linnea Runhede
(sjukskoterska), Ewa Bergenwall (barnsjukskoterska), Ulrika Bertilsson (arbetsterapeut) och Maie Arvidsson (kurator)
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Nationellaregisterdata
— beskrivande statistik

Barnreumaregistret anvinds pa samtliga avde 32 barnreumatologiska enheternai
Sverige; anslutningsgraden ér saledes 100 % och de flesta inkluderar merparten av
sina JIA patienter. Barnreumaregistret ar ett kvalitetsregister med syftet att erbjuda
hogkvalitativ och jimlik vard till vara patienter och att kunna f6lja upp maendet och
effekten av varden vi utsitter dem for. For dessa indamal behover registret anvindas
idenkliniska vardagen med rutinmiissiga besoksregistreringar. Pa flerakliniker
saknas fortfarande bestksregistreringar som rutin. Jimférande analyser dr darfor
osdkra, och speglar snarare lokalaregistreringsvanor én faktiska skillnaderi sjuk-
domsaktivitet. Vi har inda valt att visa ett axplock av grafer pa den utdata som nu
finnsiregistret uppdelat pavardgivare for attillustrera vad registret kan erbjuda.

Antalet inkluderade individer i registret
Ackumulerat antal registrerade och avslutade patienter (diagnos JIA)
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Kommentar:

Antalindivider med juvenil idiopatisk artrit (JTA) som inkluderats i registret har
successivt 6kat sedan registret startade ar 2009. I december 2024 var 1889 barn med
JIAinkluderadeiregistret. I grafen inkluderas allabarn som har ett diagnosdatum
innan rapportarets slut samt ett fatal patienter med inklusionsdatum i registret
innan rapportarets slut men dir datum fér diagnos saknas.

Avslutade individer kan vara patienter som 6verforts till vuxenreumatologen eller
individer som tillfrisknat fran sin sjukdom.
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Téackningsgrader

Allaregister evalueras arligen huruvida man lyckas uppritthalla standard som
kvalitetsregister. Tickningsgraden dr avgérande 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.
For barnreumatologin géller att ALLA barn med barnreumatisk sjukdom ska
inkluderasiBarnreumaregistret.

Detfinns olika sétt att berdkna och visa tickningsgradernaiolika delar avlandet.
Viillustrerar hir tva tillvigagangssitt; antal barn inkluderade i registret per for-
viantad prevalensien population samt jaimfért med diagnos i Svenska patientregistret
(PAR) for diagnosen JIA.

Inkluderade patienter per Ian - populationsbaserat

Antal aktuella patienter per 100.000 Antal aktuella patienter per
invanare 0-18 ar (2024) 100.000 invanare i regionen

DU 1020 Region Halland
D 20to 40 Region Vésternorrland
D40 to 80 Region Gavleborg
[Jeowoso

. 80 to 100 Region Norrbotten
B 1000120 Stockholms lans landsting

Region Jamtland Harjedalen
Region Uppsala

Region Jonkopings ldn
Region Orebro l3n

Vastra Gitalandsregionen
Region Blekinge

RIKET

Region Gotland
Region Skane
Region Kalmar lan
Region Vastmanland
Region Kronoberg
Region Ostergdtland
Region Dalarmna
Region Sarmland
Regicn Vasterbotten

2019
Region Varmland . 2024

o
h
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e
o
@
o
o
o
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Kommentar:

Bildernaillustrerar prevalensen avbarn med JIA per 100.000 invanare (0-18 ar),
dvs alla patienter under 18 ar som inkluderats och ej avslutats vid rapportarets slut.
Ibilden till héger visas jamférande data for 2019, dar det forvantade antalet barn
med JIA, 60-80barn per 100.000, dr gramarkerat i bilden. For riket édr prevalensen
strax 6ver 80 barn/100.000 invanare men tickningsgraden skiljer sig at mellan de
olikaregionerna.
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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 allabarn med barnreumatisk sjukdom iregistret. Taickningsgraden bor
atminstone vara >80 %. Denna graf visar hur tickningsgraden ser ut vid de olika
barnreumatologiska enheternailandet enligt Socialstyrelsen.

Tackningsgrad baserat pa uppgifter fran Socialstyrelsen

Halmstad & Kungsbacka sjukhus (.—.:130}_ Téackningsgrad (%)

Gévle sjukhus {n=5a}_ Do to 20

Vasterviks sjukhus (n=29) DZU to 40

Astrid Lindgrens bamsjukhus (n=458) .40 to 80

Drottning Silvias bamsjukhus (n=188) .60 to 80
Véstmanlands sjukhus Vésteras (n=57) .BO to 100

Skane & Helsingborg sjukhus (n=339)

Ornskdldsviks sjukhus (n=19)

Ryhov lanssjukhus (n=84)

Ostersunds sjukhus (n:BS}-—

Visby lasarett (n=1 2}_
Blekingesjukhuset Karlskrona (n=37)

Gillivare lasarett (n=11)
RIKET {n=2569}_
Universitetssjukhuset Orebro (n=71 }_

Sodersjukhuset - Sachsska Barnsjukhuset (n=109)

Skaraborgs sjukhus (n=51)
Sunderby sjukhus (n=59)
Sundsvalls sjukhus (n=51)
SA-sjukvarden (n=68)

Vaxjo lasarett (n=52)

Akademiska barnsjukhuset (n=127)
MU-sjukvarden (n=92)

Hudiksvalls sjukhus {n=45)
Universitetssjukhuset i Linképing (n=83)
Vrinnevisjukhuset (n=35)
Malarsjukhuset Eskil 1a (n=38)
Lanssjukhuset Kalmar (n=41)

Falu lasarett (n=84) H 2018

MNorrands Uni i jukhus (n=48) 2024
Karlstads sjukhus (n=53)
0% 20% 40% 60% B0% 100%

Kommentar:

Grafen ovan visar tickningsgraden dren 2024 och 2019 baserat pa diagnosuppgifter
fran patientregistret dir staplarna anger procentuella andelen avallabarn som
erhallit JTA diagnos som ocksa ingari Barnreumaregistret. Majoriteten avenheter
har jimfért med 2019 6kat sin tickningsgrad. Andelen enheter som nar en ticknings-
grad 6ver 80 % iar dock visentligen oférindrat jaimfort med foregaende ar. Ett par
enheterilandet harliagre tickningsgrad vilket gor att tickningsgraden pa riksniva
hamnar pa ca 70 %. Detta dr dnda en tydlig 6kning jimfort med 2019. Kartan visar
tackningsgrad per region dir vissa avregionerna har flera anslutna enheter.
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Nyregistrering — diagnos till inklusion

Inklusion vid nybes6k (diagnos) patienter med inklusion och/eller diagnos
under de senaste fem aren

Astrid Lindgrens bamsjukhus (n=385) [ S—
Skaraborgs sjukhus (n=32) | S —
Halmstad & Kungsbacka sjukhus (n=85) [N
Drottning Silvias barnsjukhus (n=143) || G
vasterviks sjukhus (n=28) [ENEEEEEE .
Gavie sjukhus (n=2) [N N
Visby lasarett (n=9) _

NU-sjukvarden (n= 44)

Vastmanlands sjukhus Vasteras (n=43) _
Falu lasarett (n= 18)
RiKeT (o=1771) [
sundsvalls sjukhus (n=24) [T
Akademiska barnsjukhuset (n=67) [ N NIININNNNNEEIN
Ostersunds sjukhus (n=20) [ NEGTNGEG:G"000
Vrinnevisjukhuset (n=12) _
Hudiksvalls sjukhus (n=13) [ [ D
Sddersjukhuset - Sachsska Barnsjukhuset (n=82) _
Omskaldsviks sjukhus (n=15) [ NG
Skane & Helsingborg sjukhus (n=291) [ TR
vaxjé lasarett (n=28) || G
Blekingesjukhuset Karlskrona (n=25) _
Sh-sjukvarden (n=60) [
Universitetssjukhuset Orebro (n=47) _
Lanssjukhuset Kalmar (n=16) _
Gllivare lasarett (n=9) [N
Universitetssjukhuset i Linkoping (n=41) _
Ryhov lanssjukhus (n=83) _
Malarsjukhuset Eskilstuna (n=24) [
Karlstads sjukhus (n=14)
sunderby sjukhus (n=48) I
Norrlands Universitetssjukhus (n=3)
0% 25% 50% 75% 100%

Kan ej beraknas Mer &n en manad . Inom en manad . Samma dag

Kommentar:

Det ir stor variation pa hur lang tid det tar for patienter att inkluderasiregistret fran
nybesoket ddr cirka 30 % av patienternaihelalandet inkluderas inom en manad. Detta
kan bero pa flera faktorer bland annat att diagnos inte alltid kan stillas vid ett nybesok
samt att rutiner for inkludering i registret skiljer sig at i landet. Dock torde fler patienter
kunnainkluderas tidigare i registret vilket ocksa mojliggor utvirdering av tidiga
behandlingsinsatser.
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Rapporterade patientbesok per vardgivare

Tackningsgraden ar 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 jimforelser for att utveckla och bidra till en mer
kostnadseffektiv, jimlik och siiker vard.

Regelbunden besoksregistrering ir saledes viktig for att kvalitetssikra varden och bor
utforas regelméssigt hos alla patienter med JIA.

Andel av aktuella patienter med registrerade besdk under rapportaret

Blekingesjukhuset Karlskrona (n=28)
Halmstad & Kungsbacka sjukhus (n=87)
Universitetssjukhuset i Linkoping (n=44)

Sunderby sjukhus (n=40)
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Vaxjo lasarett (n=28)

Sundsvalls sjukhus (n=37)
Vrinnevisjukhuset (n=18)
Sh-sjukvarden (n=52)

NU-sjukvarden {n=51)

Drottning Silvias barnsjukhus (n=192)
Skane & Helsingborg sjukhus (n=265)
Sddersjukhuset - Sachsska Barnsjukhuset (n=86)
Ryhov lanssjukhus (n=78)

RIKET (n=1955)

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=477)
Gévle sjukhus (n=42)

Lanssjukhuset Kalmar (n=18)

Visby lasarett (n=10)

Gillivare lasarett (n=10)
Akademiska barnsjukhuset (n=83)
Universitetssjukhuset Orebro (n=60)
Vasterviks sjukhus (n=24)
Skaraborgs sjukhus (n=40)
Ornskoldsviks sjukhus (n=17)
Ostersunds sjukhus (n=28)

Falu lasarett (n=26)

Norrlands Universitetssjukhus (n=11)
Malarsjukhuset Eskilstuna (n=25)

Karlstads sjukhus (n=9) 2019
Hudiksvalls sjukhus (n=21) B 2024
0% 20% 40% 60% 80% 100%-

Kommentar:

Bilden visar andel besoksregistreringar pa de patienter som finns inkluderade i
Barnreumaregistret vid de olika enheterna, med utfall fran 2024 (morkare) jaimfort
med for 5 ar sedan (Jjusare stapel). Overriket har besoksregistrering utforts for

ca 60 % av de patienter som inkluderats i registret vilket &r ungefir samma niva som
2023. Pafleraenheter ar det en klar minskning av registrerade besék med en tydlig
korrelation till 1ag tickningsgrad. I enstaka regioner med ligre tickningsgrad har
besoksregistrering utforts i stor utstriackning hos de patienter som dr inkluderade i
registret.
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Tabell 6ver registrerad patientdata

Antal inkluderade patienter med samtycke 2024

Antal
Nuvarande alder, medel (sd)
Debutalder, medel (sd)
Sjukdomsduration, medel (sd)
Faststéalld 6 manaders diagnos, n (%)
Systemisk artrit
Oligoartrit
Polyartrit (RF neg)
Polyartrit (RF pos)
Psoriasisartrit
Entesit relaterad artrit
Annan artrit
Okénd

Behandling

Totalt
1955

12.72 (4.39)
6.36 (4.38)
7.08 (4.09)

55 (2.8)
991 (50.7)
361 (18.5)

67 (3.4)

96 (4.9)

136 (7.0)

52 (2.7)

197 (10.1)

Flicka
1271
12.48 (4.47)
5.87 (4.33)
7.28 (4.16)

28(2.2)
683 (53.7)
255 (20.1)

59 (4.6)

50 (3.9)

45 (3.5)

31(2.4)

120 (9.4)

Pojke

683

13.18 (4.18)
7.27 (4.34)
6.70 (3.91)

27 (4.0)
308 (45.1)
106 (15.5)

8(1.2)

46 (6.7)

91 (13.3)

21(3.1)

76 (11.1)

Pagaende BIO enbart, n (%)
Pagaende MTX enbart, n (%)
Pagaende MTX och bio, n (%)
Varken BIO eller MTX, n (%)
Aktivt obehandlad, n (%)

Saknar behandlingsstrategi, n (%)

Kommentar:

345 (17.6)
312(16.0)
587 (30.0)
711 (36.4)
232 (11.9)
308 (15.8)

218 (17.2)
211 (16.6)
390(30.7)
452 (35.6)
148 (11.6)
197 (15.5)

127 (18.6)
101 (14.8)
197 (28.8)
258 (37.8)

84 (12.3)
110 (16.1)

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 64 % 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 knappt 16 % av patienterna saknas uppgiftiregistret huruvida patienten har

pagaende behandling eller €j.



Antal patienter
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Kommentar:

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 och systemisk artrit ar ungefér lika vanligt hos
pojkar och flickor. I 6vriga undergrupper ér andelen flickor storre d4n pojkar.
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Remission - ett matt pahurbravi ar
att fa vara patienter att mabra

Malsittning med varabehandlingsinsatser dr att uppna klinisk kontroll, remission.
Remission innebér att sjukdomen inte dr 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
utvérdera, 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.

Virtatt notera dr att bedomning av remission inte inkluderar patientens egen
skattning utan innefattar en objektivbedémning avbehandlande ldkare huruvida
aktivinflammation foreligger eller €;j.

Davaraktig remission dr onskvirt sa valde registret tidigare att anviinda sig av
Wallace kriterier, vilka kriver 12 sammanhingande 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
utmairkt pa tidigare behandlingsinsats men fatt nytt skov. Vi har dirfor fran 2024
infort en modifikation s att det dr huruvida remission foreligger vid besokstillfillet
som ska beddmas och ligga till grund for registreringen. Vid rutinméssig registrering
vid vardbesoken genereras underlag for registret att rikna ut huruvida Wallace
kriterier uppfylls eller ej.

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

n=683
34.9% . Ingen remission (aktiv sjukdom)
. Remission med medicinering
Remission utan medicinering
Saknar registrering
n=155
7.9%

Kommentar:

Detta cirkeldiagram illustrerar att avde barn som dr aktuellai Barnreumaregistret
sa ir 40 %iklinisk remission, huvudparten med pagaende medicinering. En knapp
fijairdedel har en aktiv sjukdom. Dock saknas registrering for 35 % avbarnen. En insats
for okat antal besoksregistreringar kravs for tillforlitligt utfall. Andelen patienteri
remission utan behandling dr enbart 7,9 %. Detta skulle kunna forklaras av att de ej
langre har behov avregelbundna vardbesk och dirmed saknar bes6ksregistrering.
Dessa patienter kan dven ha avslutats i registret pa grund av inaktiv sjukdom och
darforinte synsistatistiken.
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Klinisk remission per vardenhet

Registrering av remission under rapportéaret

Blekingesjukhuset Karlskrona (n=28) | —
Halmstad & Kungsbacka sjukhus (n=87) [
Universitetssjukhuset i Linksping (n=44) I

Sunderby sjukhus (n=40) |
Véstmanlands sjukhus Vasteras (n=46) [ .
Vixj6 lasarett (n=28) [
Sundsvalls sjukhus (n=37) |
Vrinnevisjukhuset (n=18) [N
SA-sjukvarden (n=52) [
NU-sjukvarden (n=51) [
Drottning Silvias bamsjukhus (n=192) [
Skane & Helsingborg sjukhus (n=265) I
Sédersjukhuset - Sachsska Barnsjukhuset (n=86) [N e
RIKET (n=1955) [ A |
Astrid Lindgrens bamsjukhus (n=477) [ I
Gévle sjukhus (n=42) I
Ryhov lanssjukhus (n=78) I
Lanssjukhuset Kalmar (n=18) [ —
Visby lasarett (n=10) I .
Gllivare lasarett (n=10) [ .
Akademiska barnsjukhuset (n=83) [ S
Universitetssjukhuset Orebro (n=60) [
Vasterviks sjukhus (n=24) [ I
Skaraborgs sjukhus (n=40) NI
Ornskéldsviks sjukhus (n=17) [N
Ostersunds sjukhus (n=28) —
Falu lasarett (n=26)
Naorrlands Universitetssjukhus (n=11)
Malarsjukhuset Eskilstuna (n=25)
Karlstads sjukhus (n=9)
Hudiksvalls sjukhus (n=21)

0% 25% 50% 75% 100%

Saknar registrering Remission utan medicinering

. Remission med medicinering . Ingen remission (aktiv sjukdom)

Kommentar:

Denna grafvisar hilsolidget hos de barn som vardas pa respektive enhet.

Vardet dr endast tillforlitligt for kliniker med hog tickningsgrad och rutinmaéssig
besoksregistrering pa sina patienter.
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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.

Antal pagaende behandlingar 6ver tid

Antal pagdende preparat vid arets slut 6ver tid

Preparat med fler an 30 pagaende patienter vid nagon tidpunkt
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-o~ Metotrexat adalimumab -#- Hyrimoz Benepali -~ RoActemra - Simponi

Hukyndra -+ Humira -~ Amgevita Enbrel - Remicade
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Antal pdgaende preparat vid rapportarets slut

Preparatgrupper med fler an 10 pagaende patienter

B veoveat [] Humia  [] Benepaii [ | inflectra  [J] Remsima [ simponi [ orencia
[[] mrai [ Hyimoz  [] Enbret  [] zessly  [] Rinvoq [T taris

[] Hukynara [ Amgevita  [] Tvenne [ infliximab [ etianz [ ineret

[[] adalimumab [ ] etanercept [JJl] RoActemra [[] Remicade || Olumiant [ ] Cosentyx

Kommentar:

Allteftersom fler patienter inkluderasiregistret blir &ven antal patienter med
pagaende behandling hogre. Metotrexat fortsitter som den vanligaste medicinska
behandlingen bland patienternairegistret. Vikan urskilja en tidstrend dér etanercept
initialt var vanligaste biopreparat men dir det fran 2015 istéllet var adalimumab.
Ettavskilen kan vara att Humira (adalimumab) under ar 2017 godkindes som
behandling mot reumatisk inflammation i 6gat hos barn. Aven Humiras évergang
till citrat-fri beredning med minskad sveda vid injektion tros habetydelse.
Adalimumab har fleraregistrerade biosimilarer dir den lokala upphandlingen

ofta styr preparatval.
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Metotrexat och biologisk behandling 6ver tid

Antal behandlade per 100.000 i befolkningen
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Antal behandlade per antal aktuella patienter i registret
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Kommentar:

Vihar hirvalt att visa grafer pa antal behandlade per 100.000 i befolkning (enl data
franregistret) och en jimforande graf med andel patienter inkluderade i registret
med behandling. En forklaring till att antal behandlade i befolkningen 6kar ar att
antalet inkluderade patienteriregistret 6kat. Avde inkluderade i registret ir dock
andelen behandlade relativt oférandrad. For forsta gangen har en storre andel
patienter behandling med biopreparat jaimfort med metotrexat.
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Pagaende behandling med biologiska likemedel

och metotrexat per region

Med inkludering av samtliga JTA patienteriregistret och regelmissig besoks-
registrering kan vi systematiskt utvirdera effekten avinsatt behandling och bidra
till att vara patienter far ratt behandling. Med hjilp av utdrag fran patient- och
likemedelsregistret kan vijamfora forekomst avbehandling och tackningsgrad i
registretiolikaregioner.

A. Pagaende behandling med metotrexat per region

Barn och ungdomar med juvenil idiopatisk
artrit (JIA) behandlade med metotrexat
lakemedel jamfort med patientregistret
och lakemedelsregistret

Tackningsgrad 2024

(Jootoo.
[Joitoo02
(Jo2wos
(Joztwo4
[Jos4twos
[Doswos
Mostoor
Borwos
Wostos
Boswio

Kommentar:
Kartanvisar tickningsgrad iregistret for behandling med metotrexat vid JIA jaAmfort
med patient- och likemedelsregistret.
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B. Padgaende bio-behandling per region

Antal pagaende BIO-behandlingar
per 100.000 invanare 0-18ar, 2024

Antal per 100.000

(Jotw1o

(J1ot020
[J20t030
[Jaoto40
[D4otos0
W s0t060
Weotwo

Kommentar:
Idenhograkartanillustreras antal pagaende behandling med biologiska likemedel
franbarnreumaregistret per 100.000 invanare. Den viinstrakartan illustrerar
tackningsgrad over pagaende behandlingar i Barnreumaregistret jimfort med like-
medelsregistret. De regioner med 1ag tickningsgrad har féga forvanande 1ag andel

Barn och ungdomar med juvenil idiopatisk
artrit (JIA) behandlade med immunsuppressiva
lakemedel jamfort med patientregistret

och lakemedelsregistret

Téckningsgrad 2024

[Jooto.1
(Jottwoz
(Jo2two03
(Jostwo4
(Jodtoos
(Jostwos
(Jostwor
[Do7wos
Wostwos
Woswio

patienter med biologisk behandlingiregistret. Avde regioner med liknande
tickningsgrad skiljer det sig ati andel patienter med pagaende biologisk behandling.
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Ojamlik tillgang till bio-behandling i riket?

Syftet med ett nationellt kvalitetsregister &r att fa underlag for att se huruvida vi har
en jamlik vard i landet. Vi har en ojamn tackningsgrad i landet och har darfér inte haft
mojlighet att belysa den har fragan tidigare baserat pa registerdata. Denna graf ar ny
foriar och vi har valt att ta fram den for att se hur det faktiskt forhaller sig med jamlik
vard i landet. Ar tillgangligheten till biologiska l&kemedel jamlik i landet?

Antal immunsuppressiva lakemedel enligt
patientregistret och lakemedelsregistret
per 100.000 invanare 0-18, 2024

Antal per 100.000

[[Joto10
[J1ww20
[J20t030
[Jaot40
[D4oteso
W50 060
PWeowo

Kommentar:

Dennakartavisar antal patienter per 100.000 invanare med diagnos JTA som star pa
immunosuppressiv behandling (ej metotrexat) uppdelat per region. Det finns viss
korrelation attiregioner med lagre tickningsgrad i Barnreumaregistret dr iven andel
patienter med biologisk behandling ligre. For att utvirdera om varden avbarn med
JIA drjamlikilandet kravs att allabarn med barnreumatisk sjukdom inkluderasi
Barnreumaregistret och att besoksregistreringar utfors regelméssigt.
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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 ldgre kostnad #n original-likemedlet finns det
ekonomiskaincitament att switcha till en biosimilar. Vi ser en tydlig utveckling inom
barnreumatologin med 6kad anvindning avbiosimilarer fér 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 likvirdig effekt och séikerhet.
Det stillsinte lika omfattande kravvid lansering av en biosimilar jaimfort med ett nytt
lakemedel, varfor provning pa barn oftast saknas. Vivet sdledes inte om en biosimilar dr
likvirdig sitt referenslikemedel nir det giller effekt pa uveit som ses vid JTA men ej vid
RA. Detfinns en hypotetisk risk for 6kad benigenhet till antikroppsutveckling vid upp-
repad switch avbiosimilarer, vilket kan skilja sig mellan barn och vuxna.

Konsekvensen blir att likemedlet upphor fungera.

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

RIKET (n=056) (L] 1] L] |
Region Blekinge (n=17) - [ ] ---
Region Dalama (n=13) I | ] ]
Region Gavieborg (n=28) [N [ B
Region Halland (n=47) [l R .
Region Jénképings lan (n=33) _ . _-..
Region Kalmar lan (n=23) - - -.-
Region Kronoberg (n=16) _ __
Region Norrbotten (n=29) ] ._-.
Region Skane (n=87) [N I .
Region Sdrmland {n=13) _ _ --
Region Uppsala {(n=37) . -.-..
Region Vasternorrland (n=33) _ -._. .
Region Vastmanland (n=20) - ---

Region Orebro lan (n=34) [N ey [ ]
Region Ostergotland (n=34) e [ | | [ |
Stockholms lans landsting (n=291) . - -.-.| .
Véstra Gotalandsregionen (n=186) _ - _--.I I

0% 25% 50% 75% 100%
. Humira Biosimilar far Enbrel . Remicade . Simponi . Orencia
Biosimilar fér Humira . RoActemra . Biosimilar fér Remicade . Kineret/llaris Ovanliga prep:
| Enbrel | Biosimilar fér RoActemra ] JAK-hdmmare Cosentyx
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Igrafen ovan serviatt nationellt &r 956 barn med biologiskaldkemedel inkluderade
iBarnreumaregistret. TNF blockerare dominerar fortfarande som biobehandling.
Isamtligaregioner &r Adalimumab den mest anvéinda subkutana TNF blockeraren
diroriginalpreparatet Humira alltmer switchas till en ekonomisk fordelaktigare
biosimilar. For intravendsa TNF blockeraren infliximab anvands originalpreparatet
Remicade pa allt farre centra och alltfler viilljer néistan uteslutande dess biosimilarer
Inflectra eller Remsima. Vinoterar ocksa 6kande andel av JAK himmare i behand-
lingsarsenalen.



Xeljanz (n=37)
Simpani (n=170)
RoActemra (n=303)
Remsima (n=33)
Remicade (n=184)
Orencia (n=111)
Olumiant (n=43)
Metotrexat (n=3209)
Mabthera (n=22)
Kineret (n=79)
inflikimab {n=15)
Inflectra (n=29)
Imraldi (n=16)
llaris (n=21)
Hyrimoz (n=49)
Humira (n=1326)
Hukyndra (n=24)
etanercept (n=13)
Enbrel (n=957)
Cosentyx (n=19)
Benepali (n=85)
Amgevita (n=418)

adalimumab (n=44)
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Vivardgivare har ett gemensamt ansvar att bidra till ansvarsfull likemedelsforskriv-
ning diar ekonomiska aspekter blivit alltmer styrande. Dock ér det frimsta ansvaret
alltjaimt att férsikra oss att den behandling vi forskriver ar effektiv och séiker for vara
patienter. Det ir angeléget att vi bevakar huruvida skillnader foreligger sdsom effekt
mot uveit, eller i preparatéverlevnad orsakad avantikroppsutveckling eller minskad
tolerans mot likemedlet da flera av Humiras biosimilarer har behallit citratkompo-
nenten. For denna bevakning utgor registret ett helt nédvindigt redskap. Sd var noga
med att dokumentera byte till biosimilar och att noggrant dokumentera huruvida
antikroppsutveckling skett. Registret kommer fortsétta 6vervaka och rapportera
framover.

Orsak till utsittning av liikemedel (ackumulerat alla ar)

Orsak till utsattning av I1akemedel (alla ar)

0%

B sierkan

. Uppnadd effekt avtagit

25% 100%

B otirackiig effekt  Utveckling av antikroppar

- Patientbeslut

. Annan anledning

B nakiv sikdomiremission [J| Byte til biosimilar Okand anledning/Uppgift saknas

Kommentar:

Inaktivsjukdom och otillrdcklig effekt utgor tillsammans de vanligaste orsakerna

till utsiattning avlikemedel. Dock for flera avlikemedlen anges biverkan som
utsittningsorsak. For en stor andel patienter saknas orsak till utsiattning av like-
medlet. I registret finns dven méjlighet att ange “byte till biosimilar” (mo6rkbla) eller
“utveckling avantikroppar” (gul) som anledning till utsittning av ett likemedel.
Anledning till utsattning av Amgevita och Hyrimoz angavs utveckling av antikroppar
hos 6 resp 10 %. Viktigt med fortsatt bevakning for att se om detta ir en bestaende
trend jimfort med andra nya spelare pa marknaden.
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Tjansten biverkningsrapportering till
Likemedelsverket upphor!

Viar somvardgivare skyldiga att siikra patientsikerheten. En viktig del avarbetet
med sidkerhet vid behandling dr en fungerande biverkningsrapportering med hog
rapporteringsfrekvens. Registret har tidigare via pedRDS erbjudit majlighet till
snabb och enkel biverkningsrapportering direkt till Likemedelsverket vid besoks-
registreringen. Da denna tjinst knappt har utnyttjats och nu dessutom har belagts
med en ] helt ringa administrativ avgift har beslut tagits att avsluta denna tjanst.
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Arsrapport pedRDS - genererar
patientrapporterad halsa

Matt pa sjukdomsaktivitet — inkluderar
patientrapporterad hilsa

Juvenile Arthritis Disease Activity Score (JADAS) ir ett vedertaget matt fér 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 pa riksniva (alla patientbesok)
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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
inrapporterade matt fran bade behandlade likare samt fran patient. Andel patienter
med komplett besoksregistrering har 6kat genom aren men de ir fortfarande for fa for
att mgjliggora nagra sikrakonklusioner. Hos nidstan hilften av allainkluderade JTA
patienter har sjukdomsgraden inte skattats avbehandlande likare och endast 40 % av
patienterna har tillfragats patientskattade utfallsmatt.

Skillnadeniregistrerad sjukdomsgrad speglar snarare olikheterilokalaregistrerings-
rutiner hos olika vardgivare, varfor vi avstatt fran fler jimforande 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 éver sjuk-
domsaktiviteten sa snabbt som mojligt efter insjuknandetiJIA. For att pavisa att vara
patienter verkligen férbittras av vara vardinsatser krivs inklusioniregistret 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. Patienter dir cJADAS vid
diagnos harberiiknats under rapportaret har inkluderats i den orangea stapeln men
dédr haruppfoljande cJADAS dnnu ej kunnat beridknas.

Sammanfattningsvis sa ir det fortfarande relativt fa patienter dir matt pa sjukdoms-
aktivitet registrerats vid diagnostillfillet. Pa de patienter dir systematisk besoks-

registrering utforts ses ett negativt virde pa A-cJADAS vid uppfoljning, dvs patien-
ternamar bittre.

Antalet patienter har i ar 6kat med 38 stycken, totalt 138 jimfort med 100 forra aret.
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Hur har det da sett ut genom aren?

Antal patienter med registrerat vardbesok (riksniva)

Vid diagnos Efter 1 ar Antal A-cJADAS
(=reg bada tillfallen)

2011 3 7 1
2012 2 20 1
2013 13 20 6
2014 ) 29 5
2015 25 49 13
2016 29 47 12
2017 26 44 12
2018 32 40 8
2019 39 34 18
2020 38 42 13
2021 22 46 15
2022 42 38 17
2023 34 46 16

2023 48

2 1

Kommentar:

Utifran svenska epidemiologiska studier ir det forvintade antal barn som insjuknari
JIA cal180-300 per ariSverige. 2024 ér det enbart hos 48 patienteririket dir cJADAS
berdknats vid diagnos. For de barn som fatt diagnos 2023 och cJADAS beriiknats vid
diagnos dr det enbarthos 16 barn dér delta-cJADAS kunnat beridknas.
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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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Hir finns fler enheter representerade. Sdsom for féregaende graf visas hir ovan samt-
liga data pa patienter med bestksregistrering och dirmed genererat virde for cJADAS
vid behandlingsstart (orange stapel) jimfort 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-tillfallena, darfor kan n
skilja sig fran orange/bla och gron stapel. Graferna inkluderar samtliga registrerade
data, dvsinte endast arets virden. Antalet patienter hariar 6kat med 58 stycken,
totalt 514 jimfort med 456 forra aret.
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Antal patienter med registrerat vardbesék (riksniva) efter start av bio-behandling

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

2011 6 17 1

2012 25 40 17

2013 43 53 21

2014 51 50 24

2015 43 75 26

2016 68 105 52

2017 80 98 53

2018 77 99 48

2019 109 111 62

2020 95 100 48

2021 78 104 32

2022 99 99 41

2023 94 118 43

2024 1

18 109 46
Comr | me | m | s

Det dr fortsatt viildigt fa patienter dir delta-cJadas virde kunnat genereras trots fler
cJadas vid start. Jaimfort med tidigare ars data har det tillkommit delta- cJadas for
foregaende ar vilket bedoms bero pa efterregistreringar.

Sammanfattningsvis dr antalet patienter ddr systematisk utvdrdering 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. Forutsidttningen dr att PER rapporterats i
forviagoch ér tillginglig vid vardbesoken. Via Patientportalen kan vara patienter pa
ettenkelt sitt registrera och folja sitt eget maende Over tiden, vilken behandling de
har/haft och hur sjukdomen paverkat det dagliga livet. De far dir samma grafiska
oversiktsbild som vivardgivare seriregistret. Patientportalen nas viaregistrets
hemsida (www.barnreumaregistret.se).

Andel patienter som rapporterat PER hos olika vardgivare under 2024

Halmstad & Kungsbacka sjukhus (n = 87) 86.2%

Blekingesjukhuset Karlskrona (n = 28
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- Egen inloggning

[T vardgivares inloggning
Efterregistrering

Andel av aktuella patienter med egen direktregistrering
(PER) under 2024

Kommentar:

PER utfors helst infér besoket via egen inloggning eller via vardgivares inloggning i
samband med vardbesoket fér att vara anvindbart som gemensamt beslutstod for
bade vardgivare och patient. Grafen visar att patientrapporterad hélsa efterfragades
for ca43 % av allavara JTA patienter i registret, vilket glidjande dr en 6kning jimfort
med tidigare ar.

Med enstakaundantag ses en tydlig utveckling dar de flesta kliniker som anvander sig
avPER under 2024 har lyckats fa alla patienter att rapportera via egen inloggning pa
mobilen istéllet for via pappersblanketteri vintrummet.
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Hur kan patienterna skicka in PER inf6r vardbesoket?

Patienternakan via Patientportalen sjidlvaloggain pa sin sidai Barnreumaregistret

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

A) Med mobilt bank-id. Det dr da patientens eget bank-id som ska anvéndas.
Detkommer inte att fungera med vardnadshavares bank-id.

B) Med engangskod.

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

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

— 2B, o/ Nytt bessk ), Lagg till diagnos g¥sta

Patient-ID:

38

Personnummer:
Fornamn:
Efternamn
Patientsamtycke:
Barnreumaregistret Ja
PAL

Karin Palmblad
Karina M
Oligoartrit

[Mrsﬂ(t-ﬂeuma Uveit |Kakled | Arbets

Matvarden @ cJADAS-71 F
Oktober 2020
100 —2L L

20

.

80

el T
— ¢ Tid fran
Besok 1d
JADAS 10

— --JIA
Debutdatum
Datum for diagnos
& Recigera giagnos

2&r 11m 234

25r 9m 284

2019-08-20
2019-10-15

80

-0

50

2. Nar du klicka pa redigera basdata 6ppna detta fénster.
Klicka nu pa Redigera patientprofil:

- 27 Basdatauppgifter
Personnummer * =«

Fodelsedatum * = 19g80.04-15 [3

19800415-7189

Kon

[Kvinna v

Fornamn |Anna

| Efternamn ‘Vermé

Kommentar

- =7 samtycke
Register

Samtycke

Enhet
Testcenter

Avslutad
Nej

Inklusionsdatum
2021-04-19

Barnreumaregistret Ja
- 2/ patientprofil

Redigera patientprofil

3. Nar du har klickat pa redigera patientprofil s& kommer denna ruta upp.

Klicka nu pa redigera.

Patientprofil

- 27 Mobiltelefon och E-post
Kontaktperson: Patient
Mobiltelefon:

E-post:

- %7 skicka lésenord

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

Stang

Fortséatter pa nasta sida —



ARSRAPPORT 2024 | SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

4. | samrad med familjen valjer man om paminnelsen att fylla i PER ska ga till en
foralder eller till barnet sjélv. Bara ett mobilnummer och/eller en mailadress kan
anges. Man behover inte fylla i bAda men om man véljer barnets telefonnummer
kan man till exempel ange en foralders mailadress for mgjlighet att stddja barnet
att enkaterna blir ifyllda innan besotket.

Redigera patientprofil el =11p3

Kontaktperson| Patient v |

Mobiltelefon | Skriv in mobilnummer med landskod
(+46701234567)

E-post | |

Skapad 2021-04-19 av Anna Verme.
Uppdaterad 2022-05-18 av Anna Vermeé. Spa = AVbryt

5. Nar du fyllt i patientuppgifterna och klickar pa spara sa kan da 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 il =1p=¢

Skicka nytt losenord via:
Mobiltelefon
E-post

Skicka losenord|(A)bryt]

Nar du klickar pa skicka I6senord s& skapas en kod till som skickas till den som
angetts som 6nskad mottagare. Denna kod kan anvéndas varje gang de loggar
in i registret men patienten/familjen kan ockséa skapa en egen kod nér de loggar
in férsta 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 Pl =]1p4

- 7 Mobiltelefon och E-post

Kontaktperson: Patient |Redigera|
Mobiltelefon:
E-post:

- %7 skicka losenord
Losenordet skickades till abc@def.com, +4670123497. 2022-05-18 09:1:25. [Skicka nytt Ibsenord|

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 2024

Ryhov lanssjukhus (n=T) 1

Sddersjukhuset - Sachsska Barnsjukhuset (n=37)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=173)

Skane & Helsingborg sjukhus (n=53)

RIKET (n=339) 1

Drottning Silvias barnsjukhus (n=24) 4

Halmstad & Kungsbacka sjukhus (n=22) 4
Sunderby sjukhus (n=3) 9
Vastmanlands sjukhus Vasteras (n=3)
Ostersunds sjukhus (n=3) 1
Blekingesjukhuset Karlskrona (n=2) 1
NU-sjukvarden (n=2) 1
Universitetssjukhuset Orebro (n=2) 4
Vasterviks sjukhus (n=2) 4

Falu lasarett (n=1) 1

Géllivare lasarett (n=1) 1

Gavle sjukhus (n=1) 4

Lanssjukhuset Kalmar (n=1) 4

Visby lasarett (n=1) 1

Ornskéldsviks sjukhus (n=1) 1

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 2024 hade 6 kliniker anvant DisabKids for fler 4n 5
patienter. Sammanlagt med de som dven anvinde formuléret for enstaka patienter
blir det 19 kliniker, vilket dr nagot fler jaimfort med forgaende ar.
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Livskvalitetide sex olika domanerna

Patientens medianvirde pa Disabkids 6 domaner under 2024, samtliga vardgivare

HRQOL

Medicinering

Fysisk férmaga

Jamlik med andra

Kénna sig positiv

Umgas med andra

Sjalvstandig

50%

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

Kommentar:

Bilden visar sammansatt resultat for livskvalitet (hogst upp) f6ljt av separat
redovisning for de i DisabKids ingdende sex doménen. I ar ser vi att den medicinering
vierbjuder dr det som har mest negativ paverkan palivskvalitén for vara patienter.
Iarets sammanstéllning framgar att hela 27 % upplever att medicinering starkt
paverkar livskvaliteten (rétt), ytterligare 22 % att det paverkar. Aven domiinet
”Umgés med andra” paverkar livskvaliteten negativt, vilket innefattar bland annat
fragor om hur det gar att géra saker med andra, hur andra forstar sjukdomen och hur
det gar att prata om sitt halsotillstand. Instrumentet ger mgjlighet att fanga upp dessa
fragor for diskussion vid det enskilda patientmétet.
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Oppen redovisning

Varden i Siffror - VIS

Huvudsyftet med Barnreumaregistret dr att forsékra att barn med reumatisk sjuk-
dom har tillgang till adekvat vard och att den dr jimlik oavsett alder, kon eller var i
Sverige de bor. Utdata fran Barnreumaregistret har sedan uppstarten 2009 varit
tillgingligt via dessa arliga rapporter. Da tickningsgraden tidigare har varit 1ag sd har
skillnader mellan landets barnreumaenheter snarare speglat skillnaderiregistre-
ringsvanor én faktiska skillnader i enskilda utfallsmatt. Med 6kande och framfor allt
jdmnare tickningsgrad mojliggors nu dntligen jimforande data nationellt. Registret
har dirfor arbetat vidare med att tillgéingliggora utdata. Varden i Siffror ir en nationell
webbplats och databas som samlar och visar statistik om kvalitet, resultat och till-
ginglighet i den svenska hilso- och sjukvarden. Den drivs av Sveriges Kommuner
och Regioner (SKR) i samarbete med nationella kvalitetsregister, Socialstyrelsen,
Folkhilsomyndigheten och andra aktorer. I samrad med patientrepresentanter har
fem indikatorer har tagits fram och publicerats:

e Tdckningsgrad for Svenska Barnreumaregister (se sid 15)

Biologiska likemedel vid JIA (se sid 28)
 Patienter med JIA med bestksregistrering (se sid 17)
 Patienter med JIA somregistrerat PER (patientens egen registrering) (se sid 37)

e Patienter med JIA med lag skattning av smirta (se sid 43)
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VIS - lag smérta

Malet med behandling ér att patienterna férbéttras i sitt mdende och har mindre ont.
Indikatorn skabidra till att 6ka patienter i remission eller 1ag sjukdomsaktivitet
genom att synliggora hur manga av patienterna som skattar 1ag grad av smirta.
Smairtskattning sker med en visuell-analogskala VAS 0-10, dar VAS <2 definieras som

lag grad avsmairta.
Registrering av smarta under rapportéaret

Samt andel av patienter som registrerat |dg smarta vid nagot tillfalle

Halmstad & Kungsbacka sjukhus
Blekingesjukhuset Karlskrona

Skane & Helsingborg sjukhus

Drottning Silvias barnsjukhus

Vasterviks sjukhus

Astrid Lindgrens barnsjukhus
Sddersjukhuset - Sachsska Barnsjukhuset
Visby lasarett

Lanssjukhuset Kalmar

2
=
m
—

Vastmanlands sjukhus Vasteras
Gavle sjukhus

Ornskéldsviks sjukhus

Vaxjo lasarett

Ostersunds sjukhus

Skaraborgs sjukhus

Sunderby sjukhus
NU-sjukvarden

Ryhov lanssjukhus

Vrinnevisjukhuset -

Sundsvalls sjukhus
Falu lasarett -
Universitetssjukhuset Orebro -
Akademiska barnsjukhuset I
Gallivare lasarett

Hudiksvalls sjukhus

Karlstads sjukhus
Malarsjukhuset Eskilstuna
Norrlands Universitetssjukhus
SA-sjukvarden
Universitetssjukhuset i Linkdping

0 25% 50% 75% 100%

ES

. Andel med registrering . Andel med registrering smarta<2

Kommentar:

I grafen ovan illustreras med blé stapel andel patienter som tillfragats att skatta
smirtaoch dir den orangea stapeln visar andel som skattat1ag smérta. Avde som
tillfragats om smérta knappt hilften skattat smérta VAS >2.
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Patientforeningen Unga Reumatiker

Unga Reumatiker ér en ideell organisation som arbetar aktivt for barn, ungdomar

och unga vuxna med reumatisk sjukdom. Var vision ir att alla unga reumatiker ska
kinna livsglddje och kunna uppfylla sina drommar. Detta gor vi genom att skapa
motesplatser, sprida kunskap, driva opinion och bidra till forskning.

2024 firade Unga Reumatiker 30 ar, vilket innebar att féreningen nu ér lika gammal
om de dldsta som kan vara medlemmar i den. Unga Reumatiker har varit inbjudna till
Barnreumaregistret inda sedan dess start 2009.

Reumakunskap

Ettav Unga Reumatikers syften ér att sprida
information. Som en deliarbetet genomférdes
en informationskampanj 2024 vars uppdrag
var att samlarelevant information om vad det
innebir att vara en ung reumatiker. Resultatet
har delats inifyrarubriker som nu finns pa
Unga Reumatikers hemsida: Vardag, Tips och
Trix, Forskning och Informationsmaterial.

Under kategorin Vardag samlade vi person-
portrétt av Unga Reumatikers medlemmar for
att ge en djupare forstaelse vad det innebér att
vara en ung reumatiker. Under kategorin Tips
och Trix samlas svar pa ofta aterkommande
fragor till Unga Reumatiker samt tips fran
organisationens medlemmar. Tips & Trix
innehaller allt fran ens rittigheter till en lista

pafonder och stiftelser en kan séka, och
saklart tipsar viom Barnreumaregistret.
Under kategorin Forskning samlas samman-
fattningar avett axplock forskningsartiklar
fran personer som fatt stod fran Unga Reuma-
tikers forskningsfond. Under kategorin Infor-
mationsmaterial samlas information om
barnreumatism och diagnoskunskap, att leva
med reumatism och reumakunskap. Texterna
under rubrikerna; ”Barnreumatism”,
”Diagnos”, ”’Symptom” och “behandling” har
faktagranskats av Barnreumatologen Lillemor
Berntsson, Uppsala Universitetsjukhus och
texten om familjebildning har faktagranskats
av Karin Hellgren, 6verldkare vid Centrum for
reumatologi. Samtliga av dessa kategorier har
samlats under “Reumakunskap” och spridits
till de som velat veta mer.

v

A JO
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Stark Reumatiker!

Den forsta februari 2024 startade vi projektet
Stark Reumatiker. Viville se rorelse pa ett nytt
satt, utmana normer och fordomar samt visa
vad en person med reumatism faktiskt kan
gora. Malet var att skapa en miljo dar unga
reumatiker kan utforska och hitta nya vigar
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Vart metodmaterial Varda Drommar,
som vi tog fram 2023, anviands
fortfarande. Dukan lisa mer om det pa:
vardadrommar.se

for att framgangsrikt forverkliga sina drom-
mar och planer, baserat pa sina individuella
forutséittningar.

Mellan den 12 oktober (Internationella
Reumatikerdagen) till och med den 3 novem-
ber holl videt digitala Stark Reumatiker-
loppet. Loppet var 6ppet for alla och hade 79
deltagare som fick regelbundna mejlutskick
med inspirationsklipp fran féreldsaren och
aventyraren Aron Anderson, tips parorelse-
aktiviteter samt mojlighet att logga sin rorelse
iantal minuter. Vid slutet avloppet den 4
november skickades ett sista inspirationsmejl
dér deltagarna uppmanades att fyllaiett slut-
formulér for att erhalla en Stark Reumatiker-
troja som ett tecken pa sitt deltagande. Till-
sammans rorde vi oss i hela 58 594 minuter

— det motsvarar 6ver 950 timmar, vilket mot-
svarar ungefir 40 dagar eller 5 veckors rorelse
iettsvepiloppet.

Vill du ldsa mer om Reumakunskap?
Du hittar allt pa:
ungareumatiker.se/reumakunskap
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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 6gonlikare och
darefter foljas noggrant 6ver tid. Det dr av stor vikt att behandlande barnlékare och
ogonlikare samverkar for att optimera behandlingen.

Isamarbete med 6gonlikarféreningen infordes 2013 mgjlighet till uveitregistrering
iBarnreumaregistret. I tidigare arsrapporter har inkluderat registerdata fran

St Eriks Ogonsjukhus som féljer JIA patienter i Stockholm. Spridningen i 6vriga
landet har gattlangsamt. Men sedan ett par ar tillbaka har 6gonlikare i Goteborg
inkluderat 6gondatai Barnreumaregistret och dven utvecklat en lathund som hjélpte
ogonlikarna kommaigang med uveitregistrering, bifogas. Viseriar att om an i
blygsam utstrickning har flera enheter borjat registrera 6gondata i uveitfliken.

Kliniker med patienter som registreras i uveitfliken

Registrering i uveit 2024
Barn 14 ar och yngre

Astrid Lindgrens bamsjukhus (n=237) [
Drottning Silvias bamsjukhus (n=104) |
Sédersjukhuset - Sachsska Bamsjukhuset (n=51) [ N
Vastmanlands sjukhus Vasteras (n=29) _
HeLA RIKET (n=1030) [ NNEEGEGEG
Skaraborgs sjukhus (n=24) _
Halmstad & Kungsbacka sjukhus (n=47) _
Universitetssjukhuset Orebro (n=24) _
Gallivare lasarett (n=7) [ N NS
Sundsvalls sjukhus (n=17) _
Ostersunds sjukhus (n=14)
Ornskéldsviks sjukhus (n=7)
Vaxjo lasarett (n=13)
Vasterviks sjukhus (n=14)
Vrinnevisjukhuset (n=8)
Visby lasarett (n=4)
Universitetssjukhuset i Linképing (n=20)
SA-sjukvarden (n=25)
Sunderby sjukhus (n=21)
Skane & Helsingborg sjukhus (n=167)
Ryhov lanssjukhus (n=39)
NU-sjukvarden (n=25)
Norrlands Universitetssjukhus (n=5)
Malarsjukhuset Eskilstuna (n=8)
Lanssjukhuset Kalmar (n=9)
Karlstads sjukhus (n=8)
Hudiksvalls sjukhus (n=10)
Gavle sjukhus (n=23)
Falu lasarett (n=15)
Blekingesjukhuset Karlskrona (n=13)
Akademiska bamsjukhuset (n=43)
0% 25% 50% 75%

. ja uppgift saknas

Kommentar:

Ovan grafvisar vilka enheter som registrerar 6gondata i uveitfliken. Enligt nationellt
vardprogram sa foljs JIA patienter till 14 ars dlder for att sedan upphora om de ej har
haftuveiter. Vi har darfor valt att enbart visa registrering for barn upp till 14 ar. Det
faktiska antalet patienter med registreringar i uveitfliken dr nagot hogre da patienter
med aktiva uveiter 6ver 14 ar fortsétter registreras fram till 18 ars alder.
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Lathund Uveitregistrering Barnreumaregistret

Namn:
Personnr:

| Datum: | Undersokare: |

Visus med béasta korrektion
Hoger: 1.0/08)|063|05]|04(032(0.25|/0.2(0.16| 0.1|FR | HR | LP | Blind
O|Oo|(0 |Oo|o|o (o (o|o |o|jg|of|lo)|Oo

Vénster: |1.0)0.8|0.63[05|0.4|0.32|0.25/|0.2({0.16|0.1|FR | HR | LP | Blind
o(o|o |(ojojo (0100 |jofojgfo)jad

| Ogontryck, mmHg (heltal) | Hoger: | vinster: |
Aktivitet (SUN kriterier) Hoger: Vanster:
Ljusvag (+1,+2, +3, +4, +5)
Celler (+0.5, +1, 42, +3, +4, +5)
Precipitat JaOd NejOd JaOd NejOd
Topikal steroidbehandling Hoger: Ja»J NejO | Vanster:JaO  NejO
Aktiv (> 2 dr/dygn) Jald Jald
Underhall (< 2 dr/dygn) Jad JaOd
Komplikationer Uveit Hoger: JaDl NejOd | Vénster: JaO NejO
Bandkeratopati JaOdl JaOd
Synekier JaOl JaOd
Katarakt JaOd Jad
Okulér hypertension 2 21 mmHg | JaOl Jad
Glaukom JaOd Jad
Steroidresponder JaO JaOd
Amblyopi JaOd JaOl
Hypotoni JaOl JaOd
Vitrit Jad Jad
Makulae6dem Jaldd Jald
Papillodem JaOdl JaOd
Kommentar:

Registeroversikt underlattar samarbete mellan
olika vardgivare

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

Regelmaissig registrering av JIA patienter torde tillimpas vid alla 6gonkliniker for
att kvalitetssikra och frimja en jamlik vard nationellt.
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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 remitterande
klinikerna, som har det priméra ansvaret for barnet med SLE. Genom denna modell,
en form avldarande néitverk, bidrar kompetenscentrum och remittenterna till ett
gemensamt ldrande.

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 6ver-
foring till vuxenvard. SLE fliken mojliggor detaljerad dokumentation av organskada,
SLE manifestationer samt utrikning av aktivitetsindexet SLEDAI som ddrmed blir
lattoverskadligt och kan foljas 6ver tid.

AllajSLE-patienter bor inforas i Svenska Barnreumaregistret. Om diagnosen SLE
eller MCTD anges som inklusionsdiagnos sa far automatiskt tillgang till diagnosspe-
cifikaregistreringsmojligheter. Vid nyregistrering ligger den behandlande likarenin
sjukdomsmanifestationer och resultat avautoantikroppstest. Dennainitiala regist-
rering kan upprepas nir det ir relevant, tex vid arskontroller eller vid forindring av
sjukdomsbilden. Informationen i registret blir en presentation avden enskilda
patienten och dennes unika sjukdomsbild. I SLE-fliken finns ocksa redskap for kli-
nisk uppféljning med automatisk berdkning av sjukdomsaktivitet, SLEDAI 2K, och
ett17 matt pa organskada, SDI (Systemic Lupus International Collaborating Clinics/
American College of Rheumatology Damage Index) som kan uppdateras vid behov.
Bade SLEDATI och SLICC ér viktiga matt pa den longitudinella utvecklingen av SLE
hosbarn och ungdomar, eftersom den ofta kraftfullabehandlingen syftar till att
forebygga 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
Lanssjukhuset Kalmar
Malarsjukhuset Eskilstuna
Norrlands Universitetssjukhus
NU-sjukvarden

Ryhov lanssjukhus

Skaraborgs sjukhus

Skane & Helsingborg sjukhus
Sunderby sjukhus
SA-sjukvarden

Sodersjukhuset - Sachsska Barnsjukhuset
Universitetssjukhuset i Linkdping
Universitetssjukhuset Orebro
Vasterviks sjukhus
Vastmanlands sjukhus Vasteras
Ostersunds sjukhus

RIKET

o
o]
w
)]
o
-~
wm

Kommentar:

2024 ar antalet registrerade patienter med SLE 95 stycken vilket dr 13 fler jamfort med
2023. Det verkliga antalet som har inkluderats kan vara fler och men antalet blir lagre
dapatienter som fyllt 18 ar har avslutasiregistret.
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Hur har registrets anvints for vara SLE patienter
ar 2024?

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

100%

75%

50%

25%

0%

Har besdksregistrering Har SLEDAI registrering Ar aktivt behandlad
under aret

Kommentar:
Besoksregistreringar dr fortfarande fa med en minskning jamfort med 2023. Hos drygt

hilften har aktivitetsmattet SLEDAT registrerats. Knappt 60 % har en aktivbehandling
jamfort med nastan 100 % féregaende ar. Fler besoksregistreringar krévs framéver.
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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.

Antal registreringar av JADI-A och JADI-E

Akademiska barnsjukhuset Drottning Silvias barnsjukhus Skane & Helsingborg sjukhus Visby lasarett
Astrid Lindgrens barnsjukhus Halmstad & Kungsbacka sjukhus Sunderby sjukhus Vrinnevisjukhuset
Blekingesjukhuset Karlskrona Skaraborgs sjukhus Universitetssjukhuset i Linkoping Ornskoldsviks sjukh

1 jadia [ jadie

Forar 2024 fanns det registrerade JADI score pa ca 80 patienter, sa gott som
uteslutande vid en och samma enhet. Vi hoppas att fler hittar denna majlighet sa
viframover kan presentera data pa vilka komplikationer vi ser hos vara patienter.
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1. Etablera
kontakt med [ad
registret

Nyheter 2024

Autoinflammatoriska sjukdomar (AID)

Under senhosten 2024 implementerades en ny flik for AID i registret som inkluderar mojlig-
heten registrera specifika mutationer, systemiska sjukdomsmanifestationer, sjukdoms-
markorer, komplikationer och behandling 6ver tid. Detta nya 6ppnar mojligheten att kvalitets-
sidkravarden vid dessa svara sjukdomstillstand och dirmed mojligheten att utveckla och
samverka vard och uppféljning kring dessa patientgrupper. Det mojliggér ocksa synkronise-
ring avinsamlade data nationellt och internationellt. Vi ser fram mot att presentera denna
nya mobil i kommande arsrapport.

Forskning med anknytning till registret

Ettviktigt syfte med kvalitetsregister dr att anvinda befintliga data fér att analysera och
utvirdera hélso-och sjukvarden. Eftersom kvalitetsregistren innehaller information om
patientens diagnos, behandlingar och hilsoresultat &r de en virdefull informationskilla for
attbedriva forskning pa. Information i Barnreumaregistret kan anvindas till lokala projekt,
till nationella studier liksom i internationella samarbetsprojekt.

Ar du ocksa intresserad av att forska eller bedriva
kvalitetsarbete inom barnreumatologi?

Forattfatillgang till registerdataibarnreumaregistret behover du ansoka om
utlimning avregisterdata.

Sa héar bar du dig at:

3. Ansck om 5. Beslut om
2. Ansok datal:ttag » 4. Ansikan » utelamnande
hos EPN frén behandlas och avtal
registret enl.
blankett

7. Resultat 8. Arkivering

registret av kopior

upprattas

Avslag och

information

om over-

klagande

Etablera kontakt med registret - via e-post till var registerhallare karin.palmblad@regionstockholm.se

Ansok hos etikprévningsndmnden — ansék om tillstand for att f& bedriva forskning hos den regionala
etikprovningsnamnden www.epn.se

Ans6k om datauttag fran registret - enligt blankett pa barnreumaregistrets hemsida
http://barnreumaregistret.se/forskning-och-utveckling/bedriv-forskning-utveckling/

Ansdkan behandlas av registrets styrgrupp
— beslut om utldmnande av data med upprattande av avtal
- beslut om avslag med information om hur beslutet kan éverklagas

Utldmnande av data enligt dverenskommelse — Arvode kan tillkomma fér datauttaget. Redovisning av

resultat sker till registret pa anvisat satt

Arkivering samt radering av kopior — arbetet arkiveras enligt forskarhuvudmannens riktlinjer och alla
arbetskopior raderas

Ny forskningsfraga — vid ny forskningsfraga kravs inlamning av férnyad ansoékan.

Kélla: Snabbguide utldmnande av kvalitetsregisterdata f6r forskning, nationella kvalitetsregister

redovisas till [ samt radering »

9. Ny
e


mailto:karin.palmblad%40regionstockholm.se?subject=
http://www.epn.se
http://barnreumaregistret.se/forskning-och-utveckling/bedriv-forskning-utveckling/
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Barnreumaregistret bidrar
till forskning

Pagaende forskningsprojekt

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

* Leddestruktionsmarkorer vid JTA

e ACPA forekomstvid JTA

¢ Aktivitetsmarkorer vid SoJTIA -1 aktuell publikation
 Studier avalarminerna HMGB1 och SI00A8/A9 vid JTA

* Inflammation vid oligoartrit - OLINK analyserien longitudinell kohort

Pagaende projekt i samarbete med Prof Petter Brodins forskargrupp,
SciLife, Karolinska Institutet, Stockholm

» Utvecklingsprojekt 6kad forstaelse kring immundysreglering med strukturerad
kartlaggning och uppféljning av autoinflammatoriska sjukdomstillstand

Pagaende JIA nydiagnos studie i Goteborg

e 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 tdckningsgrad
vilket 4r unikt da det inte finns liknande i nagot annatland. Flera publikationer
har genererats utifran registrets MIS-C data.

¢ Isamarbete med professor Johan Askling, Institutionen for Epidemiologi,
Karolinska Institutet, har ett forskningsprojekt initierats kring JIA och psykisk
ohilsamed anvindning avregisterdata samt befintliga verktygiregistret for att
utvirdera patienthilsa och livskvalitet.

e Som en del av 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 2024

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),
ettsjiatte inskickat for publikation.

e Krol P, Altman M.Berg S, Brodin P, Fasth A, Kahn R, Nordenhéll C, Palmblad K
Sive-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

* Heshuang Qu, Manoj Neog, Karin Palmblad, Erik Sundberg, Alexandra Lovquist,
Erik Melén, Cecilia Aulin, Helena Erlandsson Harris. Cross-sectional and
longitudinal immunoprofiling of oligoarticular juvenile idiopathic arthritis
reveals different patternsin synovial fluid and plasma specimens. In submission

» Xingzhao Wen, Heshuang Qu, Erik Sundberg, Maria Altman, 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 Altman,
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 har redan lett till fem publikationer, 2st 2020, 1 st
2021 och ytterligare 2st 2022. Registret samverkar dven med internationella register
for att deltaiarbetet med att utviirdera och utarbeta behandlingsrekommendationer.

e Rhedin S, Lundholm C, Horne AC, Smew Al, Caffrey-Oswald E, Haddidi A, Alfvén T,
Kahn R, Krol 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 KahnR, Berg$S, Berntson L, Berthold E, Brodin P, Backstrom 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, Sive-Séderbergh 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

Consiglio CR, Cotugno N, Sardh F, et al. The Immunology of Multisystem Inflam-
matory Syndrome in Children with COVID-19. Cell. 2020;183:968-981.e7. doi:
10.1016/j.cell.2020.09.016. Epub 2020 Sep 6.Cell. 2020. PMID: 32966765
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e 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

¢ Kindgren E, Ahrens AP, Triplett EW, Ludvigsson J: Infant gut microbiota and envi-
ronment associate with juvenile idiopathic arthritis many years prior to disease
onset, especiallyin genetically vulnerable children EBioMedicine 2023 93:104654.
PMID: 37329576

e Rhedin S, Lundholm C, Horne AC, Smew Al, Caffrey-Oswald E, Haddidi A, Alfvén T,
Kahn R, Kroél 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, Sive-S6derbergh 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

* 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

e 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.

e 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

e QuH, Sundberg E, Aulin C, Neog M, Palmblad K, Horne AC, Granath F, EkK 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.

¢ Kindgren E, Ludvigsson J: Infections and antibiotics during fetal life and childhood
and their relationship to juvenile idiopathic arthritis: a prospective cohort study.
Pediatric Rheumatol 2021;19:145. PMID: 34530851

Palmblad K, Schierbeck H, Sundberg E, Horne AC, Erlandsson Harris H, Henter JI,
Andersson U. Therapeutic administration of etoposide coincides with reduced
systemic levels in macrophage activation syndrome. Mol Med 2021 May11;27(1):48.
PMID: 33975537.
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e Sowinska A, Rensing M, Klevenvall L, Neog M, Lundbick P, Erlandsson Harris H.
Cleavage of HMGBI1 by proteolytic enzymes associated with inflammatory condi-
tions. Frontiers of Immunology, Front Immunol. 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

e Dimitrijevic Carlsson A, Wahlund K, Kindgren E, Skogh T, Starkhammar Johansson
C, Alstergren P. Orofacial pain in juvenile idiopathic arthritis is associated with

stress as well as psychosocial and functional limitations. Pediatric Rheumatology
Online J. 2019;17:83. PMID: 31856854

* Kindgren E, Guerrero-Bosagna C, Ludvigsson J: Heavy metals in fish and its associ-
ation with autoimmunity in the development of juvenile idiopathic arthritis: a
prospective birth cohort study. Pediatric Rheumatol 2019;17:33 PMID: 31266504

e Kindgren E, Fredrikson M, Ludvigsson J. Early feeding and risk of Juvenile
idiopathic arthritis: a case control study in a prospective birth cohort. Pediatric
Rheumatol 2017;15:46. PMID: 28549465

e AssadiG, Saleh R, Hadizadeh F, Vesterlund L, Bonfiglio F, Halfvarson J, Torkvist L,
Eriksson AS, Harris HE, Sundberg E, D’Amato M. LACCI1 polymorphismsin
inflammatory bowel disease and juvenile idiopathic arthritis. Genes and Immunity
2016. Jun;17(4):261-4.

Schierbeck H, Pullerits R, Pruunslid C, Fischer M, Holzinger D, SundbergE,
Erlandsson Harris H. 2013. HMGBI levels are increased in patients with juvenile
idiopathic arthritis, correlate with early onset of disease, and are independent of
disease duration. J. Rheumatol. 2013 Sep;40(9):1604-1613.

Akademiska doktorsavhandlingar som registret
bidragit till

2024 Alexandra Dimitrijevic Carlsson: “The TMJ joint in Juvenile Idiopathic
Arthritis” Malmo Universitet

2024 RayaSaleh: “Understanding Juvenile Idiopathic Arthritis - a multidimensional
approach” Karolinska Institutet, Stockholm

2023 Heshuang Qu “Studies of the immunopathogenesis of arthritis, with an
emphasis on the alarmin HMGB1” Karolinska Institutet, Stockholm

2023 Malin Collin: “Orofacial Aspects of Juvenile Idiopathic Arthritis in Children”
Karolinska Institutet, Stockholm

2022 Erik Kindgren “Early Life Environmental Risk Factors and Gut Microbiota
in Juvenile Idiopathic Arthritis: - More than a gut feeling “
Universitetet Linkdping

2016 Christina Peterson “Using health-related quality of life instruments for
children with long-term conditions”, Jonkopings 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
Childhood Arthritis and Rheumatic diseases

Pharmachild - Europeiskt farmakologiskt kvalitetsregister.
CARRA - Amerikanskt patientregister

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

Omda Health Analytics - registerplattform, statistik och visualisering

Registrets styrgrupp

Registerhallare: Karin Palmblad (ALB, Stockholm)

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

Ordférande Barnreumatologisk Forening: Lotta Nordenhill (Sachsska, Stockholm)

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

Registerkoordinator: Linnea Runhede (Sjukskoterska, Universitetssjukhuset Orebro)
Forskningsansvarig: Robin Kahn

Patientrepresentant: Klara Asklund ordférande, patientféreningen Unga Reumatiker

Personal /’registerkansliet”

Karin Palmblad

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

Linnea Runhede
Registerkoordinator
linnea.runhede@orebrolan.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. Formuliret
kan anvindas fran 4 ars alder och fylls i 1-2 ganger per/ar och vid forindrade behand-
lingsinsatser. Om en patient som dr 6ver 8 ar behéver hjilp att 1dsa och fyllaifragorna
sa dr det optimala att ndgon ur personalen hjilper patienten eftersom forildrarna
ofta paverkar hur barnet svarar. DisabKids férialdrar anvinds av férdldrar till barn
under 8 ar.

DisabKids leder (For barn éver 8 ar)

Instrumentet méter den paverkan av livskvaliteten som specifikt ledsjukdom f6r-
orsakar. Formuliret fylls i 1-2 ganger per/ar eller vid terapiférindringar. Om en
patient som ar 6ver 8 ar behover hjalp attldsa och fyllaifragornasa att det optimala
att nagon ur personalen hjilper patienten med detta da forildrarna ofta paverkar
hur barnet svarar. DisabKids leder fordldrar anviands till barn under 8 ar.

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


http://www.barnreumaregistret.se/
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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
Biologiskt ldkemedel som &r snarlikt tidigare registrerat likemedel

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.
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Svenska Barnreumaregistret bidrar till:

Forbittrad vard. Med samlad information fran manga med
barnreumatisk sjukdom foérstar vi bittre hur vara patienter mar
ochhurvikan tahand om dem pa ett bittre sétt.

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

pedRDS, barnreumatologins digitala system,
bidrar till:

Tillgang till patientskattad hilsa: Det dr viapedRDS som
patienten rapporterarin sin egen registrering avupplevd hélsa.
Utan pedRDS dr det vardgivarens hilsoskattning som ar gillande.

Okad delaktighet av patienter: Genom att datai Barnreuma-
registret presenteras littillgingligt och 6verskadligt dven pa
individnivainkluderande egenrapporterad hilsa 6ver tid utgor det
ett viktigt underlag for gemensam diskussion vid vardmotet.

Framfor allt bidrar pedRDS till att registreringar utfors
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