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1.Inledning

Svenska barnreumaregistret borjade registrera patienter 2009 efter ett antal ars forberedelse i
Arbetsgruppen for barnreumatologi. Ledgangsreumatism hos barn (JIA - juvenil idiopatisk
artrit) forekommer hos knappt 2000 barn och ungdomar i Sverige. Sedan millennieskiftet har
behandlingen genomgatt en smérre revolution tack vare effektivare mediciner med mycket
goda behandlingsresultat. Manga preparat ar inte godkéanda for behandling av barn, utan
anvands utifran erfarenheter pa vuxna. Kvalitetssakring av behandlingen ar viktig da
grundlaggande mekanismer i immunsystemet blockeras hos de behandlade barnen.

- Registrets syfte:
Att ge barn med reumatisk sjukdom adekvat och jamlik utredning och behandling i hela
Sverige. Detta innefattar god halsa och hog livskvalitet utan bestaende funktionsnedsattning.

- Viktigaste process- och resultatmatt:

Matten ar de internationellt accepterade "core set criteria” for barn som anvands i
lakemedelsprovningar. Dar ingar lakarens respektive patient eller foralders skattning av
barnets hélsa, CHAQ som é&r validerad for svenska barn som matt pa dagligt handikapp, antal
rorelseinskrankta respektive inflammerade leder och sénka (SR). Dessutom har det
internationellt validerade JADAS27 inforts motsvarande DAS28 som anvands pa vuxna.

- Tackningsgrad

Téackningsgraden av behandling med biologiska lakemedel uppskattas till 60%. Alla Barn-
och Ungdomsmedicinska kliniker i Sverige deltar. Tackningsgraden av alla med JIA
uppskattas till 50%.

- Analys / aterkoppling:

Analys av data sker med dynamisk rapportmodul pé registrets hemsida. Aterkoppling och
analys av registerdata pa moten i Barlakarforeningen, registerdagar. och klinik audit.
Patienten, familjen och barnreumatologen har tillgang till grafik med sjukdomsaktivitet,
patientregistrering och given behandling.

- Forbattringsresultat

Vi registrerar nu utgangslaget for att senare kunna félja foljsamheten med vardprogram,
forbattrat omhandertagande och rationell lakemedelsanvéandning. Registret visar savél effekter
som biverkningar av ldkemedlen och darmed optimera terapibeslut, dosering och
monitorering. Tidig insattning av behandlingen kan forhindra utveckling av livslang
funktionsnedsattning. Storre kunskap om aterfallsrisk vid utsattande av olika preparat kan
ocksa leda till att dessa potentiellt farliga immunblockerande behandlingar inte ges onddigt
lange under barnets uppvaxttid.

Vi far en mojlighet att jamfora hur stor andel av barn med JIA som behandlas med biologiska
lakemedel i olika delar av landet. Nya halsomatt utvarderas och kommer att inforas.
Patienttillfredsstéllelse registreras.

- Presentationsniva

Aktuella sasmmanstallningar fas via rapportgenerator tillganglig direkt i registret, for den
enskilda individen, kliniken eller den registrerade patientgruppen, liksom populationsbaserat
per lan, region och nationellt.



2. Arsberattelse

Barnreumaregistret har under sitt andra ar 2011 implementerats i nastan hela landet. Antalet
registrerade patienter har okat snabbt och kontinuerligt. Nagra vardgivare registrerar alla
patienter med JIA (juvenil idiopatisk artrit = barnreumatisk ledsjukdom) och nagra har
kontinuerlig registrering av besoksdata. Detta gor att registret ndrmar sig den punkt nér
kvalitetsdata och tackningsgrad gor mer ingaende analyser méjliga. Tackningsgraden har

forbattrats i forhallandevis snabb takt.

Registret fungerar val med kliniknara applikation i form av grafik visande effektmatt i

forhallande till behandling.

Patientens registrering via surfplatta/mobil/dator &r inford och fungerar bra. Den automatiska
rapportgrafiken ger omedelbar aterkoppling till vardgivaren med mojlighet till reflektion dver

egna resultaten i jamforelse med andra vardgivare.

Arbetet med fortsatt utveckling av registret i samverkan med det gemensamma Barnregistret

fortsétter.

Ekonomin &r god. Under aret fick registret ett projektbidrag fran Pfizer. Fortsatt finansiering

kommer att ske enbart med medel fran SKL.



Registret har under aret genom registerhallare Bo Magnusson och registerkoordinator Anna
Werme haft kontinuerlig kontakt med IT-féretaget Carmona med kontinuerlig utveckling av

registret. Samarbetet har fungerat val.

Styrgruppen har traffats vid ett tillfalle samt haft tre telefonmoten och diskuterat halsomatt,
patientens egen registrering, samarbete med industri, mojlig forskning med registret som bas,

uppdatering av regelverk for registret och behov av hjalptexter.

Ett kontinuerligt arbete for att 6ka tackningsgrad har skett i direktkontakt med vardgivare och
i manga fall kombinerats med supportbesok. Registerutbildning har skett i samband med

Barnreumatologins héstméte i Sigtuna.

Integrering i journaldatasystem planeras men har &nnu inte kunnat genomforas. Konkret

pilotarbete sker i samarbete mellan Carmona och Take Care-férvaltningen i Stockholm.

Registret har medverkat i bildandet av registergrupp inom Barnlakarforeningen med
deltagande av stort antal registerhallare for stora véletablerade register men aven sma eller

tilltdnkta register.

Samverkan med det europeiska registret Pharmachild som &r under uppbyggnad har fortsatt

men ar annu pa planeringsstadiet.






5. Ekonomi

Den ekonomiska basen for registret har under 2011 bestatt av anslag fran SKL samt ett
projektbidrag fran Pfizer pa 400 000 SEK. Nagot ytterligare ekonomiskt samarbete med
industrin planeras inte. Registret ar en del av Svenska barnregistret som gemensamt med
andra register statt for kostnader till 1T-foretaget Carmona. Barnreumaregistret har betalat
5000 SEK per manad i IT-kostnad till Svenska barnregistret. Svenska barnregistret har for
2011 fakturerat sjukvardens deltagande Barn- och Ungdomskliniker en arsavgift pa 5000
SEK.

Det Odverskott som finns behdvs fér kommande bearbetning av registerdata och planerade

kvalitetsprojekt.

Registret har i alla avseenden arbetat ekonomiskt och rationellt i avseende bade av tid och
pengar. Den ekonomiska belastningen for vardgivarna som anvander registret har minimerats.
Tempordar lokal registeradministratér bekostad av registret har anvénts i ett fall men inte

efterfragats i dvrigt.

(Bokslut se Bilaga 1)



Bilaga 1

Svenska Barnreumaregistret

Bokslut rakenskapsaret 2011-01-01 — 2011-12-31

Ingdende saldo 220 238:-
Intakter
SKL 400 000:-
Pfizer AB 450 000:-
Summa inkomster 850 000:-
Utgifter
Personalkostnader 309 166:-
IT-kostnader 60 000:-
Moten, resor 33 248:-
Summa utgifter 402 414:-
Utgaende saldo 667 824:-

Stockholm 2012-01-15

Bo Magnusson
Registerhallare



	1) Inledning
	2) Årsberättelse
	3) Samarbete
	4) Ekonomi
	5) Bokslut

