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Sammanfattning

Huvudsyftet med Barnreumaregistret dr att forsikra att barn med reumatisk
sjukdom far tillgang till adekvat och jimlik vard i hela Sverige. Detta kan bara
uppnds genom samverkan.

Barnreumakliniker
De data som utgoér Barnreumaregistret kommer fran rutinbesok i hiilso- och
sjukvéarden. Vibehover alla hjilpas at for att:

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

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

VARFOR besoksregistrera? Regelbundna och fullstiindiga registreringar tydliggor
behandling och maende 6ver tid och utgor ett forbiattrat beslutsunderlag vid vard-
motet for gemensam diskussion. Eftersom sjukdomsférloppet blir mer 6verskadligt
blir besoket mer effektivt samtidigt som det frimjar patientmedverkan. Relevanta
variabler kan anvindas vid verksamhetsstyrning och nationella jaimférelser for
att utveckla och bidra till en mer kostnadseffektiv, jaimlik och séiker vard.

e Delta JADAS ér ettanviindbart matt for att utvirdera effekt avinsatt vard och
motivera hogalikemedelskostnader. Forutsitter att besoksregistrering genomfors
fore insatt behandling for att kunna f6lja upp foriandring.

Patienterna

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

 Patientforeningen Unga Reumatiker (UR) har under 2021 och 2022 en extra
satsning pa projektet “Alla har rdtt till en aktiv fritid”

Ogon

Uveit-deleniregistret bidrar till en tydlig 6versikt 6ver sjukdomsforloppet och ar
ettbrastod for bade barnldkare och 6gonlékare for tydligare samverkan kring
uppféljning och behandling.

Odontologi

Odontologi-fliken under fortsatt utveckling.

Teamet
Allaidetinterprofessionellareumateamet har god anvindning av registret.

Lakemedelsverket

Vardgivare har en skyldighet att rapportera misstéinkta likemedelsbiverkningar
men detta sker endast for en ringa andel. Registret erbjuder enkel rapportering av
biverkningar med direkt ldnk till Likemedelsverket.
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Forord fran registerhallaren

Denna arsrapport sammanfattar registeraret 2021 - innu ett ar priglat av pandemin.
Barnreumaegistret inforde tidigt en Covid-19 flik och kan tacksamt konstatera att vara
barnreuma-patienter inte drabbades av svar sjukdom. Diarfor har ocksa fragornarelaterade
till Covid-19 tagits bort vid besoksregistrering. Daremot har registret en fortsatt avgorande
roll for att inkludera och f6ljabarn som drabbats av MIS-C, den potentiellt livsfarliga
hyperinflammation som frimst drabbar barn och unga efter genomgangen Covid-19.
Tackvare ett fortlopande starkt nationellt samarbete med avstimning vid regelbundna
webinarier har vi haft en god 6verblick 6ver utvecklingen av MIS-CiSverige sedan start.
Detta enastaende engagemang ska vi alla vara sa stolta 6ver. Fér Sverige dr unikt - inget annat
land har en sa god nationell tickning av MIS-C. Framfor allt har vi ddrmed ocksa forsékrat
att svenska MIS-C patienter erhaller en jimlik vard. Forsta uppfoljningsstudien publicerad
(presenteras pa sid 51-52) och sammanstiillning av alla svenska barn nu snartitryck.

Iskrivandes stund 4r det sommar 2022 och vi kan summera att vi under gangna vinter-
halvaret 21/22 haft klart firre antal barn som drabbats av MIS-C jimfort med vintern
20/21. Vikan inte mer d4n hoppas att trenden haller i sig framéver. Oavsett sa har vi en god
beredskap. Min personliga onskan och férhoppning ir att vart starka nationella samarbete
fortsitter d&ven framéver bortom pandemier med fokus pa utveckling och forbattring av
ovrigbarnreumatologisk verksamhet. Och att nya yngre medarbetare kéinner sig manade
att delta. Varavardprogram behover revideras och nya behéver forfattas, ett arbete dir
Barnreumaregistret kommer vara fortsatt aktiv. For att utvirdera vara hogspecialiserade
vardinsatser behover ALLA vara patienter inkluderas i Barnreumaregistret. Parallellt fort-
skrider arbetet med att utveckla sjukdomsspecifikaregisterflikar med relevanta variabler
att folja for att forsikra jimlik och siker vard dven for vara svarast sjuka patienter. En SLE
flik finns redan implementerad sedan 2020, ddr viidenna arsrapport fér férsta gangen kan
redovisa antal SLE patienter som f6ljs pa vara enheter. Flikar fér autoinflammatoriska
sjukdomstillstand samt juvenil dermatomyosit finns harnist pa 6nskelistan.

Arsrapporten frin Barnreumaregistret ir ett sitt att visa vad all data som vardgivare och
patienter registrerar kan anvéindas till. Fortfarande ar tdckningsgrad for lag och det saknas
rutinméissiga besoksregistreringar #ven pa storre barnreumatologiska enheterilandet.
Storstautmaningen for Barnreumaregistret ar saledes alltjimt att motivera allakliniker
attimplementeraregistretiden kliniska vardagen. Det finns lysande exempel pa barn-
reumatologiska enheter som upptickt nyttan med registret. Under rubriken “Arets klinik”
ges utrymme for presentation av enheter som kommit en bit pa viig. Detta ar har vi bjudit
inbarnreumaverksamheten i Gillivare som inspirerande exempel (sid 10). Langre fram i
rapporten lyfter vi enheternaiOstersund och Visby som lyckosamt fatt i ging anvind-
ningen av patientportalen och patientens egen registrering (sid 30).

Jaghoppas dennalidsning bidrar till att vigleda och inspirera till férbattrade register-
rutiner. Hor gérna aver om ni har fragor eller om ni 6nskar kontakt/besok fér stod och
fler goda exempel. Eller har niidéer pa hur registret kan bli innu enklare och smartare?
Vihjdlper mer &n gérna till!

Med varma héilsningar,

Karin Palmblad,
registerhallare,
karin.palmblad@regionstockholm.se
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Ett nationellt kvalitetsregister for barn med reumatisk sjukdom

Text och layout, Soley Omarsdottir

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

Barnreumaregistret
dr 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 vara

barn och ungdomar att
battre forstd sin sjukdom
och oss vdrdgivare att
behandla patienterna
pd ritt sitt.

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 frdamja forskning
fér barnreumatiska
sjukdomar. =

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

Ta del av mer information
. i var drsrapport pa
registrets hemsidal

— . < = e w—— 5




ARSRAPPORT 2021

| SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

Varfor har vi ett kvalitetsregister?

Enligt Nationella Kvalitetsregister (NKR)’s hemsida ér visionen att ett
kvalitetsregister skabidra till att:
e Réddalivoch uppnajimlik hilsa.
¢ Anvindas aktivt for uppfoljning, lirande, kvalitetsutveckling, férbéttring,
forskning och ledning.
Det ir EXAKT vad Barnreumaregistret har lyckats med under pagdende pandemi
dirregistret snabbt implementerades for identifiering, inkludering, behandling och
uppfoljning av patienter som drabbats ett nytt ovanligt men potentiellt livsfarligt
sjukdomstillstand MIS-C (multisystem inflammatory syndrome in children). Tack
vare ett enastadende nationellt samarbete och engagemang har vi en mycket god 6ver-
blick 6ver utbredningen av MIS-CiSverige dir registret har haft en fundamental roll.
Allasom bidragit och engagerat sig ska vara sa stolta for Sverige dr virdsunikt — inget
annat land har lyckats med tillforlitlig nationell 6verblick och statistik 6ver MIS-C.
Syftet med samarbetet har varit att tillse jimlik och god vard avdrabbade barn i hela
Sverige och for att ha mojlighet att folja upp behandling och langtidseffekter. En del
avutdata har sammanstéllts och presenteras lingre fram i denna arsrapport.

Dock ér storsta utmaningen for Barnreumaregistret alltjaimt att motivera alla
kliniker att implementeraregistretivarden av vara patienter med barnreumatisk
sjukdom. Det finns lysande exempel pa barnreumatologiska enheter som lyckats
implementeraregistretiden kliniska vardagen - men fortfarande saknas rutin-
missiga besoksregistreringar dven pa storre barnreumatologiska enheter ilandet.

Huvudsyftet med Barnreumaregistret dr att forsédkra att barn med reumatisk sjuk-
dom har tillgang till adekvat vard och att den ir jaimlik oavsett alder, kon eller var i
Sverige de bor. Registret erbjuder 4ven majlighet till uppfoljning och kvalitetssdkring
avvarden bade paindividniva samt pa gruppniva. Relevanta variabler kan anvindas
vid verksamhetsstyrning och nationella jimforelser for att utveckla en mer kostnads-
effektivjamlik och siker vard.

Men malen kan bara uppnés omvi allabidrar till att:

« Okatickningsgraden (inkludera mera)
Efter ar av stadig 6kning sa har tickningsgraden planat ur. ALLA barn med
barnreumatisk sjukdom bor inkluderasiregistret.

« Okaanvindningenikliniken (registrera mera)
Storaregionalavariationer och pa flera kliniker alltfor fa besoksregistreringar
for jamforande analyser nationellt. Utdata speglar fortfarande mest skillnader
ilokalaregistreringsvanor.
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For att kunna fortsitta verka som ett nationellt kvalitetsregister dr Barnreuma-
registret beroende av att regelmissiga besoksregistreringar ocksa utfors av
behandlande barnlidkare palandets barnreumakliniker.

Barnreumaregistret har en stor utmaning att 6ka motivationen hos er anvindare att
registrera mera. Manga anvinder registret i sin kliniska vardag men fa anvinder sig
avden informationskilla och det verktyg som registret erbjuder for aterkoppling och
beslutst6d tillsammans med patienterna. Det ir en troskel att komma igang, men
niar man vil har infért en vana att besoksregistrera tillsammans med patienterna
blir besoket mer tidseffektivt med fokus pavad som ar viktigt for bade patient och

vardgivare.

I denna arsrapport fortsétter vi att fokusera pa MOTIVATION
?varfor anvindaregistret?”.
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Arets klinik

Registret ir uppbyggt av det patienter och vardgivare registrerar palandets alla
barnreumatologiska enheter. Fortfarande ir tickningsgrad for 1ag och det saknas

rutinmiissiga besoksregistreringar dven pa storre barnreumatologiska enheter i

landet. Storsta utmaningen fér Barnreumaregistret dar att motivera alla kliniker

attimplementeraregistretiden kliniska vardagen. Hur fungerar registerarbetet

pabarnreumatologiska enheternai Sverige? Vi kommer i Arsrapporter framéver

ge utrymme for presentation av utvalda barnreumatologiska enheter som kommit

en bit pa vig. Detta ar bjuder vi in barnreumaverksamheten i Gillivare som

inspirerande exempel.
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Lapplands barnklinik, Géllivare sjukhus

Kort presentation av kliniken

och teamet

Vidr Sveriges minsta och nordligaste
barnklinik. Vart upptagningsomrade ar
storre dn Blekinge, Skane och Smaland
tillsammans. Det stréicker sig fran
Polcirkelnisoder till Treriksroseti Norr
och ticker Pajala, Kiruna, Gillivare och
Jokkmokks kommuner. Till patientantal
arviSveriges minstabarnklinik med ca
10.000 barnivart upptagningsomrade.
Vijobbar alla pa barnmottagningen -
barnmedicin, barnavdelningen och barn
och ungdomshabiliteringen. JIA-barnen
dren avde diagnosgrupper vi tréffar.
Vijobbariteam dar barnlidkare, fysio-
terapeut, arbetsterapeut, kurator och
sjukskoterska ingar. Vi har ocksa till-

gang till dietist, specialpedagog,
psykolog, logoped och uroterapeut

om behov skulle uppsta. Var styrka dr
nirheten till varandra och var majlighet
att se helheten hos patienten. Oavsett
om man soker for JTA eller ndgon annan
diagnos sa dr det samma team man
traffar hir pavar klinik, vilket 4r en
resurs ex vid samsjuklighet.

Hur gjorde vi fér att komma i gang med
registret pa var klinik?

Sedan 2018 har vi pa barnmottagningen
stiarkt upp vararutiner f6r barn med
JIA. For att taett omtag och aktualisera
barnreumaregistretigen bjod viin
Registerkoordinator Anna Vermé hit till
oss. Visamlade teamet fér genomgang av



registret och for att ordna med
anvindaruppgifter for alla team-
medlemmar. Var sekreterare hjéilpte oss
uppdatera vara patienter iregistret. Vi
hade ocksa chansen att samtala om hur
vipraktiskt kunde anvinda registret pa
var klinik och fa information om hur
andra gjort. I samband med detta
auskulterade dven en fysioterapeut och
arbetsterapeut pa barnreumamottag-
ningen pa Astrid Lindgrens barnsjukhus
for att praktiskt se och talirdom av hur
andralagt upp sitt arbete och sina ruti-
ner med JIA-barnen.

Hur anviander vi registret pa

var klinik?

Fornarvarande iar det framst lakare,
fysioterapeut och arbetsterapeut som
gorregistreringariregistret. Viupplever
attfamiljerna ofta glommer att de ska
fyllairegistretinfor bes6k som sker pa
mottagningen eller via telefon. Det dr
nagot viser att vi behoéver jobbar pa att
forbattra. I samband med besok 6ppnar
viibland registret for att gemensamt
med patienten se vad som hiant 6ver tid
och samtala om ldget just nu. Vi anvén-
deribland CHAQ i pappersform som
underlagisamtalet kring patientens
nuldgesbeskrivning och bedomning av
aktivitetsférmaga for att ringa in vad
som fungerar bra och vad som kan vara
begridnsande for patienten samt for att
vetavad som dr viktigt att jobba med just
nu. Patientens skattning férs sedan in i
registret. I ovrigtregistreras tex medici-
nering, ledstatus och Grippit. En tanke
ar attviiteamet tillsammans gar ige-
nom vara patienter vi hariregistret fér
att se om det dr nagot sirskilt vi behover
fordndra eller jobba vidare med.

Vad ar bra med registret? Det geren
god oversikt visuellt om hur patienten
mar och vad som hint och fordndrats
over tid. Det dr bra att kunna jaimfora
olika parametrar och det ger 4ven en bra
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visuell bild for patienten. Det kan hjilpa
till att motivera patienten infor insatser.
Registret 4r ett bra instrument da det
geren litthet attha alla JTA patienter
”samlade pa en plats”.

Vad ir svarigheter med att anvinda
registret? Hur kan vi forbattra
registeranvindningen? Patient-
medverkan? Personalmedverkan?
Avvartpatientunderlag ir detinte sa
stor andel som dr reumapatienter och
det dr fa som har renodlad reumaproble-
matik. Det gor att vi ofta tréaffar demi
samband med andrabesok och da gor
uppfoljning dven angaende reuma-
besviren. Det gor att vi kan missa att
fyllaibarnreumaregistret. Daviinte
heller har sd mangabarn med reuma-
diagnoser sa ger de ossinte en vanaiatt
anvéinda oss avregistret. Vi har ocksa
noterat att hur vi har datorer placerade i
undersokningsrummen ocksa spelar
roll for hur tillgdngligt registret blir i
samband med patientbesoket. I en del
behandlingsrum har vi ingen dator
vilket begriansar ossihur vi kan anvianda
registret tillsammans med patienten.
Har ser vi forbattringspotential, genom
att fordndra detaljerivararutiner kan
det gorregistret mer latt tillgdngligt for
oss och patienten. Det tror vi kan gora att
patienten ser nyttan av registret och blir
mer motiverad till att fyllaidet infor
besok. Ibland har patienten svart att
kommainiregistret och far inte direkt
kontakt med oss, vi skulle se det som
enresurs om det fanns nagon typ av
support att vinda sig till.

11
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Nationellaregisterdata
— beskrivande statistik

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

Paflerakliniker saknas fortfarande besoksregistreringar som rutin. Jimférande
analyser dr darfor &nnu vanskliga, och speglar snarare lokalaregistreringsvanor dn
faktiska skillnaderisjukdomsaktivitet. Vihar andavalt att visa ett axplock av grafer
padenutdatasom nufinnsiregistret uppdelat pa vardgivare for att illustrera vad
registret kan erbjuda.

Antalet inkluderade individer i registret

Ackumulerat antal registrerade och avslutade patienter per ar for riket (diagnos JIA)

—— Inkluderade i registret 3161
3000 = Avslutade i registret
2500
2000 e
1500 — 1425
el
1000 /_/
500 - /
—
/ —
- —
0 T T T T T T T T T T T
2011-12 2013-12 2015-12 2017-12 2019-12 2021-12
Kommentar:

Antal individer med juvenil idiopatisk artrit (JIA) som inkluderatsiregistret har
successivt 0kat fran att registret startade ar 2009. I december 2021 var 1736 barn
med JIA inkluderade i registret, vilket dr en 6kning jimfért med 2020 da 1650 barn
varinkluderade.

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

Allaregister evalueras arligen huruvida man lyckas upprétthalla standard som
kvalitetsregister. Tickningsgraden dr da avgorande da det dr ett matt pA hur manga
patienter med en viss diagnos som dr inkluderade i kvalitetsregistret. Huvudsyftet
med allakvalitetsregister dr att patienter ska fa tillgang till adekvat, séiker och jaimlik
vardihela Sverige. For att sékerstilla att syftes uppnas kréavs hoga tackningsgrader.
Forbarnreumatologin giller att ALLA barn med barnreumatisk sjukdom ska
inkluderasiBarnreumaregistret.

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

Inkluderade patienter per lin - populationsbaserat
tifran publicerade svenska epidemiologiska studier ir det férvintade antaletbarn med JTA
60-80 barn per100.000 barni Sverige.

Antal aktuella patienter (per 100 000 inv)

Antal aktuella patienter per
= 621) per region och ar

100 000 invanare 0-18§ &rta

Region Gavleborg

20 to 40

40 to 60

60 to 80 Gotlands kormmun
80 to 100

100 to 120 Stockholms l&ns landsting

120 to 140
Landstinget i Vasternorrland

Region Jonkdpings lan
Jamtlands lan landsting
Region Orebro lan
Region Vastra Gotaland
Region Halland
Region Skane
Landstinget Dalarna
Landstinget i Uppsala lan
Landstinget Kronoberg
Landstinget Vastmanland
Landstinget i Blekinge {
Landstinget | Kalmar ldn
MNorrbottens lans landsting
Region Ostergotiand
Vasterbottens lans landsting

Landstinget Sérmland

Landstinget i Varmland
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.
(=}
[+
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-
X
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Antal per 100.000 inv.

[ 2018 [ 2021

Kommentar:

Bildernaillustrerar prevalensen av barn med JIA per 100.000 inv (0-18 ar), dvs alla
patienter under 18 ar som inkluderats och ej avslutats vid rapportérets slut. I bilden
till hoger visas jimforande data for 2018, dir det forvintade antalet barn med JIA,
60-80 barn per100.000, 4r gramarkeratibilden.

13



ARSRAPPORT 2021 | SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

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 JTA inom ett geografiskt upptagningsomrade och jaimfor
med antaletinkluderade i registret per vardenhet. Huvudsyftet med registret ar att
barn med reumatisk sjukdom ska fa tillgang till adekvat och jaimlik vard i hela Sverige.
For att overhuvudtaget fa en uppfattning huruvida vi uppnar detta mal behéver vi
inkludera allabarn med barnreumatisk sjukdomiregistret. Tickningsgraden bor
atminstone vara >80 %. Denna graf visar hur tickningsgraden ser ut vid de olika
barnreumatologiska enheternailandet. Enligt Socialstyrelsen.

Tackningsgrad baserat pa uppgifter fran Socialstyrelsen

Véasterviks sjukhus (n=22)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=435)
Kungsbacka sjukhus (n=12)
Halmstads sjukhus (n=40)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=178)
Skaraborgs sjukhus (n=4T7)
Vastmanlands sjukhus Vasteras (n=32)
Visby lasarett (n=12)
Ornskoldsviks sjukhus (n=18)
Gallivare lasarett (n=9)
Ryhov lanssjukhus (n=686)
Gavle sjukhus (n=30)
Hudiksvalls sjukhus (n=32)
Ostersunds sjukhus (n=20)
Skanes Universitetssjukhus (n=195)
RIKET (n=1529)
Vaxjo lasarett (n=15)
Universitetssjukhuset Orebro (n=47)
Sundsvalls sjukhus (n=21)
Sachsska Barnsjukhuset (n=54)
Vrinnevisjukhuset (n=9)
NU-sjukvarden (n=33)
Karlskrona sjukhus (n=13)
Akademiska barnsjukhuset (n=37)
Universitetssjukhuset i Linképing (n=29)
Malarsjukhuset (n=23)
Falu lasarett (n=35)
Helsingborgs lasarett (n=5)
Norrlands Universitetssjukhus (n=10)
Karlstads sjukhus (n=18)
Lanssjukhuset Kalmar (n=5)

SA-sjukvarden (n=17) m 2021

Sunderby sjukhus (n=8) 2018

I I I I I 1
0% 20 % 40% 60% 80% 100 %

Kommentar:

Grafen ovan visar tickningsgraden dren 2021 och 2018 baserat pa diagnosuppgifter
fran patientregistret dir staplarna anger procentuellaandelen av allabarn som
erhallit JTA diagnos som ocksa ingar i Barnreumaregistret. Vi ser forbéttrade siffror
for flera enheter dock dr endast ett fatal som lyckats uppna en tickningsgrad pa 6ver
80 % som krivs for ett kvalitetsregister.

14



ARSRAPPORT 2021 | SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

Rapporterade patientbesok per vardgivare

Satickningsgraden dr avgorande for att uppna malen och bibehalla ekonomiska stod
som kvalitetsregister. Men lika viktigt dr att det ocksa anviinds for uppfoljning avvara
patienter med regelbundnabesoksregistreringar.

VARFOR besoksregistrera? Regelbundna och fullstéindiga registreringar ger ett for-
bdttrat beslutsunderlag da det synliggér behandling och maende 6ver tid. Det blir
saledes ett virdefullt verktyg pa individniva vid vardmotet som underlag for gemen-
sam diskussion mellan vardgivare och patient. Eftersom sjukdomsférloppet blir mer
tydligt och 6verskadligt blir besoket mer effektivi samtidigt som det frimjar patient-
medverkan. Relevantavariabler kan anvindas for att fa information och 6verblick pa
gruppnivavid verksamhetsstyrning och nationella jimférelser for att utveckla och
bidra till en mer kostnadseffektiv, jaimlik och séiker vard.

Regelbunden besoksregistrering dr saledes viktig for att kvalitetssikra varden och
borutforas regelmissigt hos alla patienter med JIA.

Om man dessutom implementerar rutinen att alltid 6ppna registerdversikten infor
och under vardbesoken uppticker man att mottagningsarbetet blir enklare och
mer tidseffektivt da man far en bittre 6versikt 6ver patienten jaimfort med vad vara
journalsystem erbjuder.

Vivill hdr aterkoppla hur utvecklingen sett ut vid landets barnreumatologiska enheter
under den senaste 5 ars perioden.
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Andel av aktuella patienter med bes6k under rapportaret (n>5 visas)

Kungsbacka sjukhus (n=14)
Sundsvalls sjukhus (n=26)
Gallivare lasarett (n=13)
Gavle sjukhus (n=36)
Vaxjo lasarett (n=29)
Akademiska barnsjukhuset (n=55)
Halmstads sjukhus (n=44)
Vrinnevisjukhuset (n=13)
Vasterviks sjukhus (n=22)
Ornskoldsviks sjukhus (n=22)
Vastmanlands sjukhus Vasteras (n=37)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=449)
Visby lasarett (n=12)
Ryhov lanssjukhus (n=78)
NU-sjukvarden (n=38)
RIKET (n=1736)
Skanes Universitetssjukhus (n=214)
Skaraborgs sjukhus (n=51)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=198)
Sachsska Barnsjukhuset (n=63)
Falu lasarett (n=41)
SA-sjukvarden (n=22)
Karlskrona sjukhus (n=19)
Ostersunds sjukhus (n=26)
Hudiksvalls sjukhus (n=37)
Lanssjukhuset Kalmar (n=7)
Universitetssjukhuset Orebro (n=58)
Universitetssjukhuset i Linkoping (n=30)
Sunderby sjukhus (n=9)
Norrlands Universitetssjukhus (n=21)
Méalarsjukhuset (n=25)

Karlstads sjukhus (n=20) m 2021

Helsingborgs lasarett (n=5) 2016

[ T | | T 1
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Kommentar:

Bilden visar andel besoksregistreringar pa de patienter som finns inkluderade i
Barnreumaregistret vid de olika enheterna, med utfall fran 2021 (mérkare) jamfort
med for 5 ar sedan (Jjusare stapel). Pa de flesta enheter har det skett en betydande
forbattring under 5-arsperioden dir nagra enheter rapporterade besoksregistrering
pa over 80 % av sina JTA patienter 2021. For de flesta dr dock andelen fortfarande lag
varfor siffran pariksniva for 2021 visade att besoksregistrering utforts for ca 60 % av
de JIA patienter som inkluderatsiregistret. Framkommer att vissa enheter med lag
tackningsgrad positionerar sig bittre i jimforelse vad giller bestksregistreringar,
indikerande att registret anviands for de patienter de inkluderat.
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Antal inkluderade patienter med samtycke 2021

Flicka
1151
12.5 (4.4)
5.9 (4.4)
6.5 (4.1)

27 (2.3)
615 (52.8)
248 (21.3)

55 (4.7)
43 (3.7)
42 (3.7)
28 (2.4)
93 (8.1)

530 (46.0)
530 (44.7)
307 (26.7)
738 (64.1)
136 (11.8)

Pojke
583

13.2 (4.0)
7.0 (4.2)
6.3(3.9)

20 (3.4)
261 (44.5)
92 (15.8)
13(2.2)
44(7.2)
76 (12.9)
19 (3.1)
58 (9.9)

266 (45.6)
266(44.3)
151 (25.9)
373 (64.0)

53 (9.1)

Totalt
n 1736
Nuvarande alder, medel (sd) 12.8 (4.3)
Debutalder, medel (sd) 6.3 (4.3)
Duration (huvarande), medel (sd) 6.4 (4.0)
Faststélld 6 manaders diagnos, n (%)
Systemisk artrit 47 (2.7)
Oligoartrit 877 (50.0)
Polyartrit (RF neg) 340 (19.4)
Polyartrit (RF pos) 68 (3.9)
Psoriasisartrit 87 (4.9)
Entesit-relaterad artrit 118 (6.7)
Annan artrit 47 (2.7)
Okand 152 (8.8)
Pagaende MTX, n (%) 798 (46.0)
Pagaende bio, n (%) 774(44.6)
Pagaende MTX och bio, n (%) 459 (26.4)
Pagaende MTX eller bio, n (%) 1113 (64.1)
Aktivt obehandlad, n (%) 189 (10.9)
Saknar behandlingsstrategi, n (%) 240 (13.8)

Kommentar:

155 (13.5)

85 (14.6)

Sammanstillningen visar att sjukdomen ir vanligare hos flickor och att medelaldern

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

irdenvanligaste undergruppen vid JTA. I tabellen framgar att 64 % av registrerade

patienter behandlas med metotrexat eller biologiskt preparat. Den reella andelen

kan mojligen varaligre da vissa enheter inte inkluderat patienter utan pagaende

behandling. For att ytterligare belysa genusperspektivet har uppdelning pa kon dven

efterfragats fér redovisning avbehandling, men inga skillnader i behandling verkar

foreligga for pojkar visavi flickor. 11 % av patienterna har ingen pagaende behandling.

Hos 14 % av patienterna saknas uppgiftiregistret huruvida patienten har pagaende

behandlingeller ej, dennasiffra dr en férbéttring da fler har saknat registrerad

behandlingsstrategi tidigare ar.
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Debutdiagnos uppdelat pa kén
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Denna graf visar samtliga patienter som nagon gang inkluderatsiregistret och

inte bara aktuella patienter. Kénsfordelningen varierar utifran undergrupper dir
entesitrelaterad artrit dr vanligare hos pojkar medan andelen flickor dr storre i de
andra grupperna. Fordelning mellan kénen ir jimnast i gruppen systemisk artrit.
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Matt pa sjukdomsgrad

Juvenile Arthritis Disease Activity Score (JADAS) ir ett vedertaget matt for att

mita sjukdomsaktivitet hos patienter med JIA. Det ir ett sammanfattat matt som
innefattar Global Assessment Doctor (GAD, likarskattad sjukdomsgrad, inflammation),
patientskattad sjukdomsgrad (upplevd sjukdom), antal inflammerade leder (artriter) och
sidnka eller CRP. Om man inte har ett aktuellt virde pa sinka eller CRP kan dessa ute-
slutas for ett kliniskt JADAS (cJADAS) som i studier visats jaimférbart med JADAS vid
gradering av sjukdomsaktivitet. I JADAS ingar en fullstindig bedomning av alla leder
déar 0 dr detlégstavirdet och dethogsta viardet 101. I cJADAS-71 dr hogsta virdet 71.
cJADAS under 2 (faledsartrit) eller 3.8 (flerledsartrit) innebir minsta sjukdomsgrad
medan cJADAS 6ver 10.5 innebér hog sjukdomsgrad.

cJADAS 6ver tid pa riksniva - alltmer vilmaende patienter?

cJADAS over tid pé riksniva

77 cJADAS

—o— Medelvarde
—e— NMedian

6 — .\ .
5—/ -H/\Hf/‘x .

w) 4 - o T—oe * \
é \ / \ .
[ ]
B 3 _ -—H. .--...____.__'_.--""'""-.
\,____'
2 \
L
1
0~ n=9 n=81 n=201 n=353 n=335 n=392 n=520 n=571 n=520 n=617 n=490 n=421
M T T T T T T T T T T |
2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021
Besctksar
Kommentar:

Grafen ovan visar hur cJADAS utvecklats 6ver tid pa riksniva. Den illustrerar ocksa
skillnaden med att jimfora median och medelvarde for cJADAS. Fluktuationen ar
densamma men medelvirde ligger konstant 6ver median-virdena. En orsak till att
medelvirdetligger hogre kan vara att det paverkas av nagra fa patienter med riktigt
hoégaviarden (maxvirde for cJADAS ar 71).

Har vara patienters maende forbittrats 6ver tiden? Det dr en from forhoppning, men
om det ir sa kan vi dessvirre inte uttala oss om. Den nedatgaende trenden paverkas av
attalltfler vardgivare borjat inkludera dven obehandlade mer vilméaende JIA patienter
iregistret och att besoksregistreringar nuihogre utstrickning ocksa utférs pa
patienteriklinisk remission.
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EttcJADAS virde 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 ér fortfarande for fa
for att mojliggora nagra sikra konklusioner. Hos dver hilften av allainkluderade JTA
patienter har sjukdomsgraden inte skattats avbehandlande likare och endast 30 %
av patienterna har tillfragats patientskattade utfallsmatt.

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

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

Hurbra dr vi pa att fa vara patienter att ma béttre? Den fragan far vi inte svar pa genom
attfoljacJADAS virdet da det ligger relativt stabilt 6ver tiden nidr man f6ljer det pa
gruppniva. Om vivill folja upp och utvirdera férbéttringar eller férandringar kan
man istillet folja A-cJADAS. Detta matt visar skillnaden i sjukdomsaktivitet mellan
tva angivna tidpunkter och kan dven fortsétta att foljas 6ver tid. Féorutom att det utgor
ettviardefullt matt vid det enskilda patientbesoket foljer hir tva exempel pa ndr mattet
kan vara anvindbart pa gruppniva: Uppfoljning efter diagnos (A) samt uppfoljning
efter insatt biobehandling (B). Endast hos de patienter dir systematisk besoksregist-
rering utforts med ett cJADAS vid nybesoket eller infor beslutad biobehandling, samt
fér ssmma patient vid uppféljande dterbesok kan ett[-cJADAS viirde genereras.
Mattet forutsitter saledes goda rutiner med regelbundnabesdksregistreringar.

A) Vid uppf6ljning efter diagnos. Forskning visar vikten av att fa kontroll 6ver
sjukdomsaktiviteten sa snabbt som mojligt efter insjuknandet i JIA. For att pavisa att
vara patienter verkligen forbéttras avvara vardinsatser krivs inklusion i registret och
sjukdomsskattning redan vid diagnostillfillet, dvs innan férsta behandlingsinsatsen.
A-cJADAS visar hur vél sjukdomen svarar pa vara insatser under forsta aret efter
sjukdomsdebut. Det kan sedan f6ljas framover om effekten haller i sig.
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cJADAS vid diagnos och 1 ar, per enhet (alla ar)
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Bilden inkluderar samtliga data pa patienter med besoksregistrering och dirmed
genererat virde for cJADAS vid diagnostillfillet (rod stapel) jimfért med data pa
patienter med besoksregistrering1 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 rod/bla och gron stapel. Grafen visar
samtliga registrerade data, dvs inte bara data fran rapportaret.

Sammanfattningsvis sa dr det fortfarande relativt fa patienter dar matt pa sjukdoms-
aktivitet registrerats vid diagnostillfillet. Men pa de patienter dir systematisk

besoksregistrering utforts ser ett negativt virde pa A-cJADAS vid uppféljning,
dvs patienterna mar béattre.
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Hur har det da sett ut genom aren?

Antal patienter med registrerat vardbesok (riksniva)

Vid diagnos Efter1 ar Antal AcJADAS
(=reg bada tillfallen)

2011 2 5 0
2012 2 6 1
2013 12 16 4
2014 7 17 4
2015 22 27 1
2016 29 46 1
2017 23 39 ©
2018 30 42 8
2019 36 37 14
2020 34 30 10

2021 17

36 0
T T B RN

Kommentar:

Utifran svenska epidemiologiska studier dr det férvintade antal barn som insjuknar
iJIA cal80-300 per ariSverige. Ligre siffror var visserligen forvintat dessa
pandemiar, men fér 2021 fanns inte en enda patient dir systematisk uppféljning
utforts med besoksregistrering vid diagnos och 12 manader dérefter. Férhoppnings-
vis vinder trenden framover da alltfler vardgivare har lirt siginkludera patienter i
registret.
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B) For utvirdering av effekt efter insatt behandling. Med alla nya dyrabehandlings-
mojligheter vi barnreumatologer nu har till forfogande f6ljer 4ven ett stort ansvar.
Dels ett medicinskt ansvar dd manga av likemedlen som vi behandlar med saknar
pediatrisk indikation, men ocksa ett ekonomiskt ansvar. Omvi tydligt kan pavisa ett
forbattrat maende hos patienterna kan vi ocksa béttre motivera vara okande like-
medelskostnader. 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 méattillfallen
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Hir finns fler enheter representerade. Sisom for foregaende graf visas hir ovan samt-
liga data pa patienter med besoksregistrering och dirmed genererat virde for cJADAS
vid behandlingsstart (réd 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-tillfillena, darfér kan n skilja sig

fran rod/bla och gron stapel. Graferna inkluderar samtliga registrerade data, dvs inte
endast arets virden.
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Hur har det da sett ut genom aren?

Antal patienter med registrerat vardbesok (riksniva)

Innan insatt 3-6 man efter Antal AcJADAS
bio beh insatt beh (=reg bada tillfallen)
2010 1 3 0
2011 7 18 2
2012 33 47 21
2013 47 61 24
2014 55 53 24
2015 47 77 27
2016 77 113 54
2017 85 106 57
2018 81 105 50
2019 113 112 62
2020 91 94 42

2021 76 56 20
I T R RN
Under 2021 har endast tillkommit 20 nya patienter med registrerat delta-cJADAS.

Sammanfattningsvis dr antalet patienter ddr systematisk utvdrdering sker efter insatt
biologisk behandling anmdrkningsvdrt lagt.
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Remission - ett matt pahur bra ir vi
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
uppnas under medicinsk behandling eller spontant utan behandling och aterspeglar
hurvil varavard- och behandlingsinsatser fungerar fér att uppna sjukdomskontroll.
Detta ar ett saledes ett viktigt matt att f6lja, dels for patienten men éven foér att kunna
utvérdera, jimfora och utveckla jaimlika vardinsatser ilandet. Mot bakgrund av detta
harregistretinfort att man vid en besoksregistrering tar stallning till om patienter
driremission eller har aktiv sjukdom enligt Wallace kriterier.

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

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

n=708 . Ingen remission (aktiv sjukdom)
40.8%

Remission med medicinering

n=1736
. Remission utan medicinering

Saknar registrering

n=513
29.6%

Kommentar:

Dettacirkeldiagram illustrerar att avde barn som dr aktuellai Barnreumaregistret
sa dr 36 % i klinisk remission, huvudparten med pagaende medicinering, medan
knappten fjirdedel har en aktivsjukdom. Dock saknas registrering for 41 % av
barnen. En insats for 6kad besoksregistrering krévs for tillforlitligt utfall.
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Klinisk remission per vardenhet

Registrering av remission under rapportaret

Kungsbacka sjukhus (n=14)
Sundsvalls sjukhus (n=26)
Gallivare lasarett (n=13)

Gavle sjukhus (n=36)

Vaxjo lasarett (n=29)
Akademiska barnsjukhuset (n=55)
Halmstads sjukhus (n=44)
Vrinnevisjukhuset (n=13)
Vésterviks sjukhus (n=22)
Ornskoéldsviks sjukhus (n=22)
Vastmanlands sjukhus Vasteras (n=37)
Astrid Lindgrens bamnsjukhus (n=449)
Visby lasarett (n=12)

Ryhov lanssjukhus (n=78)
NU-sjukvarden (n=38)

Skanes Universitetssjukhus (n=214)
Skaraborgs sjukhus (n=51)

Drottning Silvias barnsjukhus (n=198)
Sachsska Barnsjukhuset (n=63)

Falu lasarett (n=41)

SA-sjukvarden (n=22)

Karlskrona sjukhus (n=19)

Ostersunds sjukhus (n=26)
Hudiksvalls sjukhus (n=37)
Lanssjukhuset Kalmar (n=7)
Universitetssjukhuset Orebro (n=58)
Universitetssjukhuset i Linkdping (n=30)
Sunderby sjukhus (n=9)

Norrlands Universitetssjukhus (n=21)
Malarsjukhuset (n=25)

Karlstads sjukhus (n=20)

Helsingborgs lasarett (n=5)

I
[ ] I
e I
e I
—— I
e I
. 000000
I

I [

I
I ]
i I
I I
| I
[ I
[ | e
I I
[ [y

[,
[ |
[
I
|
. 00 ]
[
Il
. .
I
0% 25% 50% 75% 100%

Saknar registrering [l Ingen remission (aktiv sjukdom) Remission med medicinering ] Remission utan medicinering

Kommentar:

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

endast tillforlitligt for kliniker med hog tackningsgrad och rutinméssig besoks-
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registrering pa sina patienter.

Dévaraktig remission dr 6nskvirt sa har registret valt att utga fran Wallace kriterier
Dessakriver 12 sammanhingande manader med inaktiv sjukdom for remission utan
medicinering och 6 ssmmanhéngande manader under pagaende antireumatisk
behandling. Av praktiska skdl kommer registret framéver att inféra en modifikation
av Wallace kriterier sd remission ska ifyllas om kriterier fér uppfylles minst 3 manader
innan aktuell besoksregistrering. Om registret anvindes korrekt med fortlopande
besoksregistreringar finns majlighet for registret att automatiskt berdkna tid for
remission.
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Patientrapporterade matt

Patientens egen registrering (PER)

PER utgor ett virdefullt underlag for samtalet vid vardbesoket och bidrar som viktigt
beslutstod for ytterligare vardinsatser. Forutsiattningen dr att PER rapporterats i
forviag och ér tillganglig vid vardbesoken. Via Patientportalen kan vara patienter pa
ettenkelt sitt registrera och folja sitt eget maende 6ver 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 av aktuella patienter med egen direktregistrering (PER) under 2021

75 %

Halmstads sjukhus (n =44) —

Vasterviks sjukhus (n = 22) —

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n = 449) —
Akademiska barnsjukhuset (n = 55) —
Sachsska Barnsjukhuset (n = 63) —
Drottning Silvias barnsjukhus (n = 198) —
Visby lasarett (n = 12) —

Gavle sjukhus (n = 36) —

RIKET (n =1736) —

Vastmanlands sjukhus Vasteras (n = 37) —
Kungsbacka sjukhus (n = 14) —
Ostersunds sjukhus (n = 26) —

Skanes Universitetssjukhus (n = 214) —|
Skaraborgs sjukhus (n = 51) —
Hudiksvalls sjukhus (n = 37) —

Gallivare lasarett (n = 13) —

Falu lasarett (n = 41) —
Universitetssjukhuset i Linképing (n = 30) —
Karlskrona sjukhus (n = 19) —
Ornskéldsviks sjukhus (n = 22) —

Ryhov lanssjukhus (n = 78) —
NU-sjukvarden (n = 38) —

Karlstads sjukhus (n = 20) —
SA-sjukvarden (n = 22) —

Sundsvalls sjukhus (n = 26) —

Vaxjo lasarett (n = 29) —
Vrinnevisjukhuset (n = 13) —
Universitetssjukhuset Orebro (n = 58) —
Sunderby sjukhus (n=9) —

Norrlands Universitetssjukhus (n =21) —
Malarsjukhuset (n = 25) —
Lanssjukhuset Kalmar (n =7) —
Helsingborgs lasarett (n =5) —

575%
52.7 %
47.6 %
44.9 %
41.7 %
36.1%
33.5%
29.7 %
286 %
26.9 %
201 %
19.6 %
16.2 %
15.4 %
14.6 %
13.3 %
10.5 %
9.1%
6.4 %

5.3 %
5%

4.5 %
3.8%
3.4 %

727 %

Egen inloggning
Vardgivares inloggning
Efterregistrering

|
0%

Kommentar:

| | |
20% 40% 60 %

| |
80 %

100 %

PER utfors helst infér besoket via egen inloggning eller via vardgivares inloggning i

samband med vardbesoket for att vara anvindbart som gemensamt beslutstod for

bade vardgivare och patient. Darfor har vi tidigare ar ej inkluderat data pa efterregist-
rering av pappersenkiter men de inkluderas i ar for en mer komplett bild. Grafen visar
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att patientrapporterad hilsa efterfragades for ca 33% av alla vara JIA patienter i
registret, vilket ir en tydlig minskning jaimfort med 2019, aret innan pandemin, da
37% av registrets patienter registrerade sitt maende.

Med enstakaundantag ses en tydlig utveckling dér flesta kliniker som anvinder sig av
PER under 2021 har lyckats fa alla patienter att rapportera via egen inloggning pa
mobilen istdllet for via iPad eller via pappersblanketter i vintrummet.

Hur kan patienterna skicka in PER inf6r vardbesoket?

Patienternakan via Patientportalen sjidlvaloggain pa sin sidai Barnreumaregistret

ochrapportera sina egna matt. Inloggningen kan ske pa tva olika sitt.

A) Med mobilt bank-id. Det ir da patientens eget bank-id som ska anvéindas.
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 p& vanster sida av
skédrmen klickar du pa Redigera basdata.

— =7 Basdatauppgifter o Nytt besok -, Lagg till diagnos g¥st:
Patient-ID ——
Personnummer: ’('iversikt-neuma‘ Uveit |Kakled || Arbet:
Fornamn: L
Efternamn: Matvarden .CJADAS-71 F
Patientsamtycke: Oktober 2020
Barnreumaregistret Ja 100—4 !
PAL Karin Palmblad
PAS Karina M

Fa IH"IH“I dersdiagnos:  Oligoartrit 80 "’//

80

[l .
— 4 Tid fran senaste
Besok 1d
JADAS 1d

2. Nar du klicka pa redigera basdata 6ppna detta fonster.
Klicka nu pa Redigera patientprofi.

- B n Aat 5
ppgnter

Personnummer * = () 19800415-7189Redigeral

Fodelsedatum *  « | 1980.04-15 |[3 Kén | Kvinna v

Fornamn |Anna | Efternamn |Vermé

Kommentar ‘
- %7 samtycke

~ Register Samtycke Enhet Inklusionsdatum Ay
\ﬁl Barnreumaregistret Ja Testcenter 2021-04-19 Ne

- 27 patientprofil
[Redigera patientprofill
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3. Nér du har klickat pa redigera patientprofil s& kommer denna ruta upp.
Klicka nu pa redigera.

Patientprofil all=11p

- 27 Mobiltelefon och E-post

Kontaktperson: Patient Redigera
Mobiltelefon:
E-post:

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

Stang

4. | samrad med familjen valjer man om paminnelsen att fylla i PER ska ga
till en forélder eller till barnet sjalv. Bara ett mobilnummer och/eller en
mail-adress kan anges. Man behdver inte fylla i bdda men om man véljer
barnets telefonnummer kan man till exempel ange en férélders mail-adress
fér méjlighet att stddja barnet att enkaterna blir ifylida innan besoket.

Redigera patientprofil ll=11p.

Kontaktperson| Patient v |

Skriv in mobilnummer med landskod

Mobitelefon | (+46701234567)

E-post I ‘

Skapad 2021-04-19 av Anna Vermé.

Uppdaterad 2022-05-18 av Anna Vermé.

5. Nér du fyllt i patientuppgifterna och klickar pa spara sé kan du se
att de uppgifter du har uppgett hamnat i den évre delen av rutan.
Nu &r det viktigt att klicka pa skicka nytt I6senord.

Skicka nytt losenord =11

Skicka nytt losenord via:
Mobiltelefon
E-post

[AJbry

Nar du klickar pa skicka I[6senord 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 nér senaste I6senordet skickades. Om patienten
gldmmer sitt I6senord eller byter telenummer/mail s justeras detta
genom att trycka pa redigera-knappen.

Patientprofil PSl=11P

- 27 Mobiltelefon och E-post

Kontaktperson: Patient Rediaoia
Mobiltelefon:
E-post:

- %7 skicka lésenord

Losenordet skickades till abc@def.com, +46701234£7. 2022-05-18 09')1:25. Skicka nytt losenord

Stang
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Erfarenhet av PER fran vardgivare

Vi har vill lyfta fram ett par kliniker, Ostersund och Visby, som gor ett utmirkt
arbete for att fa i gang anviandningen av patientportalen och patientens egen

registrering. Vi har darfér intervjuat representanter fran dessa renmateam for att

fa ta del av deras erfarenheter som inspiration fér er som ej innu kommit igang.

Barnreuma
Ostersund

Namn
Annelie Hedberg

Yrke

Specialistsjukskoterska

Barn-och ungdom

Hur introducerar ni er patienter till

att anviinda sig av patientportalen?
Nya patienter informeras alltid om hur
registret fungerar och att de kan f6lja sin
egen trend genom att fyllairegistret vid
forsamring, medicinbyte osv. De far
aven information om de kommande
intervallerna for registrering av de olika
formularen.

Fyller patienternai PER innan de
kommer till er?

Det ar 6nskvért men blir oftaisamband
med besoket. De far da antingen lana en
iPad paplats och fyllaiinnan eller efter
besoket, alternativt att de fyller i hemma.
Jag ser alltid till att de har ett aktuellt
16sen forinlogg.

Har ni fatt nagon aterkoppling fran
patienternanir det giller attlogga

in och besvara fragor via Patient-
portalen?

Forsta gangen de fylleriregistret vill
en del patienter och fordldrar ha hjilp i
att tolka fragorna ritt.

Har du nagra tips till de kliniker som
inte har kommitigang med att anvinda
Patientportalen?

Jag tycker inte det tar mycket tid i
ansprak. Det dr ju barnen och forildrarna
som gor jobbet. Jag informerar oftaisam-
band med provtagning och det ges da dven
utrymme for en bra dialog. Jag vill ju att
varden fér barnreumatikerna ska kunna
vara salika och bra som méjligt. Dér fyller

gﬁ :ﬁk ) il S e e A registret en viktig funktion tanker jag.
stersun Jagharinte stott pa nagra storre svarig-
heter egentligen. Nér de gatt igenom alla
frageformuldren kdnner de sedan igen sig
och beh6ver mest paAminnas. Att skicka
ett nyttl6sen blir ju ocksa en paminnelse
via sms om de foredrar att fyllairegistret
hemma.
Hur introducerar ni era patienter till Har ni fatt nagon aterkoppling fran
Barnreuma
Visb att anvinda sig av patientportalen? patienternanir det giller attloggain
y Vid forstabesoket nir viregistrerar och besvara fragor via patientportalen?
Region barnetiregistret. Da far dom lira sig hur Begreppet mitt matt kan vara svart att
G Ogtlan d man loggar in och fyller i Mitt status och forsta sa man maste ofta forklara.
Eget matt mm. Annarsbrukar det ga bra att fyllai.
Namn

Barnsjukskoterska
Kersti Stenberg

och barnldkarna
Maria Osterdahl och
Stina Eliasson
Klinik

Barn och ungdoms-
mottagningen Visby
Lasarett
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Fyller patienternairegistretinnan
de kommer till er?

Endastnagra fa. Dom flesta fyllerivid
besoket tillsammans med sin ldkare.

Vilka svarigheter har ni stott pa?
Inloggningen nir dom ér under 13 ar.
Dom kommer inte ihag sitt 16senord
och det ar fel fordlder med pa besoket.

Har du nagra tips till de kliniker som
inte har kommit i gdng med att anviinda
patientportalen?

Boka gott om tid pa likarbesoket sa
barnet och fordldrarnakan fyllaregistret
tillsammans med ldkaren. Vi har 45
minuters besok.
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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 dr en viktig del av patientbedémningen och belyser effekten av
tidigare vardinsatser och behov av eventuella ytterligare insatser. Registret anvinder
sig av méitinstrumentet DisabKids som innehaller 37 fragor och dr uppdelati 6 domin;
fysisk formaga, sjalvstiandighet, kiinna sig positiv, jaimlik med andra, umgas med
andra, och medicinering. Instrumentet dr 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 rétt som signalerar
stark paverkan palivskvaliteten.

Livskvalitet per vardgivare

| 0-52.5 O 525-625 0O 62.5-70.0 @ 70.0-100

HELA RIKET (n=312)

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=165)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=65)
Skanes Universitetssjukhus (n=34) &
Sachsska Barnsjukhuset (n=21)
Ostersunds sjukhus (n=6)
Akademiska barnsjukhuset (n=0) —
Falu lasarett (n=2) —

Géllivare lasarett (n=1) —

Gavle sjukhus (n=0) —

Halmstads sjukhus (n=3) —

Hudiksvalls sjukhus (n=0) —

Karlstads sjukhus (n=0) —

Kungsbacka sjukhus (n=0) —
Lanssjukhuset Kalmar (n=0) —
Malarsjukhuset (n=0) —

MU-sjukvarden (n=1) —

Ryhov lanssjukhus (n=2) —

Skaraborgs sjukhus (n=3) —

Sunderby sjukhus (n=0) —

Sundsvalls sjukhus (n=0) —
SA-sjukvarden (n=1) —
Universitetssjukhuset i Linkdping (n=2) —
Universitetssjukhuset Orebro (n=0) —
Visby lasarett (n=1) —
Vrinnevisjukhuset (n=0) —

Vasterviks sjukhus (n=2) —
Vastmanlands sjukhus Vasterds (n=1) —
Vaxjo lasarett (n=0) —

Ornskoldsviks sjukhus (n=2) —

[ [ | [ | |
0% 20 % 40 % €0 % 80 % 100 %

Patientens medianvarde pa Disabkids under 2021
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Kommentar:

Endastkliniker med fler in 5 registrerade livskvalitetsinstrument DisabKids visas
som stapel i figuren, vilket ar 2021 endast innefattade 5 avlandets 32 barnreuma-
enheter. Sammanlagt med de som &ven anvinde som anvénde formuléret for enstaka
patienter blir det 17 kliniker.

Livskvalitetide sex olika domanerna

HRQOL (n =312)

Medicinering (n =274)

Fysisk férmaga (n =312)

Jamlik med andra (n =312)

Kénna sig positiv (n =312)

Umgas med andra (n =312)

Sjalvstandig (n =312)

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Patientens medianvéarde pa Disabkids 6 domaner under 2021
(samtliga vardgivare)

Kommentar:

Bilden visar sammansatt resultat for livskvalitet (hogst upp) foljt avseparat redo-
visning for de i DisabKids ingdende sex dominen. Doménet *Umgas med andra” ar
mest paverkat och 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 hilsotillstand.
Medicineringen vi erbjuder kan ocksa paverka livskvalitén. I arets ssmmanstéllning
framgar att hela19 % upplever att medicinering starkt paverkar livskvaliteten (rétt),
ytterligare 21 % att det paverkar. Instrumentet ger majlighet att fanga upp dessa
fragor for diskussion vid det enskilda patientmétet.
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Rapport fran Unga Reumatiker

Patientforeningen Unga Reumatiker bjéds in redan fran start 2009 f6r att vara

med och utveckla Barnreumaregistret. Ordféranden for foreningen dr ledamot i

registrets styrgrupp. Unga Reumatiker édr en ideell organisation som arbetar

aktivt for att barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom ska kéinna

livsglidje och kunna uppfylla sina drommar. I arets arsrapport vill vilyfta ett

aktuellt projekt som Unga Reumatiker driver.

Kerstin Grentzelius

1:a vice ordforande,
Stark Reumatiker

Alla har ratt till en aktiv fritid!

Fritidsaktiviteter utgor en stor och viktig
delimangasvardag. Ens fritid 4r ofta
betydelsefull for att en ska kunnakianna
livsglddje och kunna uppfylla sina drom-
mar. Att hamoéjlighet att deltai fritids-
aktiviteter ar ocksa en viktig férut-
siattning for delaktighetisamhaillet.
Riksorganisationen Unga reumatiker vill
attallabarn och unga med reumatisk
sjukdom ska ha méjlighet att engagera sig
och deltai fritidsaktiviteter utifran sina
egna forutsattningar. Reumatisk sjukdom
skaaldrig vara nagot som hindrar barn
och unga fran att leva sina liv fullt ut.
Under 2021 och 2022 fokuserar Unga
Reumatiker dirfor extra pa att lyfta att
barn, ungdomar och unga vuxnamed
reumatisk sjukdom ska hamojlighet att
engagera sig och deltaifritidsaktiviteter
utifran sina egna férutsattningar!

For att peppavarandra har vi lyft
historier genom intervjuer dar medlem-
mar fatt beriatta om sin fritidsaktivitet for
att motivera och inspirera andra medlem-
mar att testaliknande aktiviteter. Vi har
dven en arbetsgrupp som heter Stark
Reumatiker. Var 1:a vice ordférande
Kerstin Grentzelius beridttar mer om
Stark Reumatiker:

Vad gor Stark Reumatiker?

- Stark reumatiker skapades med syfte
att utokabegreppet aktiv fritid”. Stark
reumatiker onskar vidga, frimst vara
medlemmar men sjilvklart sa manga
som mojligt, personers perspektiv pa vad
nagon med reumatism “kan” gora. Vi
onskar dven vidga perspektivet vad en fri-
tidsaktivitet kan vara och hoppas kunna
inspireravaramedlemmar till att se
mojlighet eller inspiration till att testa
enny aktivitet. Idag forknippas ofta
begreppet aktiv fritid eller fritidsaktivi-

teter till exempelvis fotboll eller ridning,
vi onskar visa pa ett bredare begrepp men
aven forsoka hitta aktiviteter som kan
passaalla. Detta davivetattvissaavvara
medlemmar inte alltid kan spela exempel-
vis fotboll utan kan behova inspireras till
en annan aktivitet.

Vilka aktiviteter har ni genomfort i
Stark Reumatiker?

- Hittills har vi testat pa scubadiving och
drejning och hoppas snart kunna testa
aven kldttring. Bada aktiviteterna har
varit enormt roliga och nagra vi verkligen
varmt rekommendera. Dock dr bada akti-
viteterna ganska kriavande for ryggarna
och det kan gora det svart for vissaavvara
medlemmar. Vi hoppasiframtiden kunna
testa pa att meditera eller yoga for att
utforska &mnet aktiv fritid annu mer.

Vad ir planerna for Stark Reumatiker
framover?

- Vihoppas att kunna testa fler olika typer
av aktiviteter som exempelvis klidttring
och yoga eller dylikt men vi har &ven
diskuterat bade bagskytte och rullstols-
basketiframtiden. Vihade planer pa att
synliggora oss i samband med Stockholm
Pride, men det far bli ett projekt for
néstaar.
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Ogondata littillganglig via registret

Barn med JIA 16per en 6kad risk att drabbas avinflammation i 5gonen (uveit). Ogon-
sjukdomen ir potentiellt allvarlig da den obehandlad kan leda till synnedsittning.
Eftersom de flestabarn med JTA inte har nagra symptom av sin 6goninflammation
bor de sa snart som mojligt efter sjukdomsdebut kontrolleras av gonlikare och dir-
efter foljas noggrant 6ver tid. Det dr av stor vikt att behandlande barnlékare och
ogonldkare samverkar for att optimera behandlingen.

Isamarbete med 6gonlidkarféreningen inférdes 2013 méjlighet till uveitregistrering
iBarnreumaregistret. Regelméssig registrering av JIA patienter torde tillimpas vid
alla 6gonkliniker for att kvalitetssikra och frimja en jaimlik vard nationellt. Har
nedan presenteras hur 6gondata kan askadliggoras nér dgonlidkare registrerar rutin-
méssiga kontroller och interventioner i Barnreumaregistret.

Registeroversikt underlattar samarbete mellan

olika vardgivare

Hér illustreras patientéversikten i reuma-fliken respektive uveit-fliken hos en 6-arig
flickamed ANA positiv juvenil oligoartrit. Hon svarade initialt vil pa lokala steroid-

injektioner men pa grund av envist aterkommande artriter initierades behandling
med metotrexat och Humira med gott svar.

o Nytt besik g4 Rapportera fel/éndring & Sk patient Ligg till diagnos {G% Min sida

Oversikt - I!purna.| Uveit || kikled | Arbetsterapi | Tillvéixtkurva - SD

Matvarden @ cJADAS-T1 Rorelseinskrankia leder @ Aktiva leder @ Lakarbedémning @@ Smérta @ Halsopaverkan @ LivskvGenia 14n
[ Déjala || Visaalla |
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Péanistasida ser vi uveit-fliken pa samma flicka. Inflammation i 6gonen pavisades vid
kontroll hos 6gonlikaren vilket framgar tydligtibilden.
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Behandlingar " NSAID W Metotrexat [ Humira

r

2017 2018 2019 2020
Tldsspann:[ 2016-05-23 |-_ 2021-09-05 | Urvalsperiod: !

Kontroll avadalimumab-koncentration visade goda nivaer saledes fortsatt funktionell
Humira (som férdldrarna ansvarade for). Dock framkom bristande compliance i
metotrexat (som flickan sjilv fatt ansvara for). Vi 6verenskom aterinséittande men bytte
till subkutan form istéllet for tablett fér att minska paillamaende.

Barnreumaregistret erbjuder lattillgdngligt informationsutbyte vilket underlittar
samverkan och forstaelse mellan olika vardgivare och inte minst for patienten sjélv.
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Medicinsk behandling

Okad tickningsgrad och mer frekventa besdksregistreringar medfor att vi pa ett

systematiskt sitt kan f6lja andelen patienter som har medicinsk behandling, hur vara

behandlingsrutiner fériandras 6ver tid och hur behandling paverkar sjukdomsgrad

och hilsa.

Kumulativt antal pagaende behandlingar 6ver tid

Antal pagaende preparat vid arets slut 6ver tid

Preparat med fler &n 30 pagaende patienter vid nagon tidpunkt

e w—-’*". L]

1994 1997 2000 2003 2006 2009 2012 2015 2018 2021

—&— Amgevita —®— Humira Remicade —®— Simponi

Kommentar:

Antal pagdende preparat vid rapportarets slut

Preparat med fler &n 10 pagaende patienter
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Allteftersom fler patienter inkluderasiregistret blir den ssmmanslagna summan av

startade behandlingar hogre. Metotrexat fortsétter som den vanligaste medicinska

behandlingen bland patienternairegistret. Vikan urskilja en tidstrend i val av bio-
preparat dar Humira bytt plats med Enbrel som férstaval bland biobehandlingar.
Ettavskilen kan vara att Humiraunder ar 2017 godkéndes som behandling mot

reumatisk inflammation i 6gat hos barn. Aven Humiras évergang till citrat-fri

beredning med minskad sveda vid injektion tros habetydelse. Dock noteras en

nedgang av Humira under 2021 som motsvaras av uppgang av en ny spelare:

dessbiosimilar Amgevita.
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Metotrexat och biologisk behandling 6ver tid

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

Frekvens preparat per 100.000 i befolkning (baserat péa registrerad behandling)

50
o« —* :
L ] /
— °

o 40 = ./. . ./

S o—9o— ./

S ~ —

= ® /o

g 30 ./ . ./'

8 o

o / -

=] L

8 20 - o

@ /

L0

__Q ° ./

< 10 /

L]

—e— Biopreparat
—o— Metotrexat

I T T T T T [
2009 2011 2013 2015 2017 2019 2021

Antal historiskt behandlade per antal historiskt aktuella patienter i registret

100% —
80% —
—_— b
L]
\. o
60% — o (BN
° \ e ¢ o ——0——es—o,
[ ] L] L]
. o e — —_—
—
40% - ° e .
20% —
—e— Biopreparat
—o— Metotrexat
0% —
I T T T T T ]
2009 2011 2013 2015 2017 2019 2021
Ar fér behandling
Kommentar:

Andelen patienter som star pa biopreparat narmar sig andelen patienter under
behandling med Metotrexat.
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Pagaende behandling med biologiska likemedel per region

Med inkludering av samtliga JIA patienteriregistret och regelméssig besoks-

registrering kan vi systematiskt utviardera effekten avinsatt biobehandling och
bidra till att vara patienter far ritt behandling.

Antal aktuella patienter per
100 000 invanare 0-1§3

Diagnos JIA

20 to 40
40 to 60
60 to 80
o 10 80 to 100
100 20 100 ta 120
2010 30 120 to 140
30 to 40
40to 50

50 to 60

Kommentar:

Bilden till viinster visar att det finns en stor regional variation av biologisk behandling
hos JIA patienter. I vissa regioner (Gotland, Gavleborg) korrelerar anvindning av
biopreparat med inkluderade JIA patienter, medan vissa lin (Jimtland, Vister-

norrland) uppvisar ett hogre antal biobehandlingar &n forekommeriandralin med
motsvarande antal inkluderade patienter.
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Behandlingsregim av biopreparat i olika regioner

Regelmissig besoksregistrering krivs for att kvalitetssikra varden genom att utvir-
dera savil effekt som biverkningar av medicinering. Sarskilt viktigt dr detta vid intro-
duktion av allt 6kande antalet biosimilarer, dvs lakemedel som liknar tidigare god-
kintlikemedel. Da de ofta salufors till en ldgre kostnad dn original-likemedlet finns
det ekonomiska incitament att switcha till en biosimilar. Inom vuxenreumatologin
anvinds biosimilarer for TNF-hdmmaren infliximab Remicade (ex Inflectra, Rem-
sima) och etanercept Enbrel (Benepali) i allt storre utstriackning, vilket har bidragit
till 1agre behandlingskostnader och dven kad behandling. Vid studier pa vuxna har
switch fran biologiska referenslikemedel visat likvirdig effekt och sikerhet. Det
stills inte lika omfattande kravvid lansering av en biosimilar jimfoért med ett nytt
likemedel, varfor provning pa barn oftast saknas. Vivet saledes inte om en biosimilar
arlikvirdig sitt referenslikemedel nir det géller effekt pa uveit som ses vid JTA men
ej vid RA. Registretir ett ypperligt redskap for att fanga upp eventuella skillnader,
vilket kommer f6ljas och rapporteras framover.

Antal padgaende behandlingar med biopreparat/JAK-hdmmare,
uppdelat pa region (n>10) vid rapportarets slut

RIKET (n=804)

Jamtlands lan landsting (n=14)
Landstinget Dalarna (n=24)
Landstinget i Kalmar |an (n=14)
Landstinget | Uppsala lan (n=31)
Landstinget i Vasternorrland (n=32)
Landstinget Kronaberg (n=13)
Landstinget Sérmland (n=11)
Landstinget Vastmanland (n=13)
Norrbottens lans landsting (n=12)
Region Gavleborg (n=30)

Region Halland (n=31)

Region Jonkopings lan (n=35)
Region Skane (n=79)

Region Vastra Gotaland (n=155)
Region Orebro lan (n=28)

Region Ostergotland (n=17)
Stockholms 1ans landsting (n=244)

0% 25% 50% 75% 100%
Remicade . Biosimilar for Humira . Simponi . Cosentyx
[ Biosimilar for Remicade | Enbrel [ Kineret/llaris B orencia/Mabthera
[ Humira [0 Biosimilar fér Enbrel . RoAct /Kevzara [ JAK-h3

Kommentar:

I grafen ovan ser vi att nationellt ir 805 barn med biologiska ldikemedel dr inkluderade
iBarnreumaregistret. Humira ar fortfarande det mest anvindabiopreparatet men i
vissaregioner (t. ex. Skane och Uppsala) ir andelen av patienter som behandlas med
Enbrel likvirdig eller storre. Remicade anvinds fortfarande i hogre utstréckning dn
dess biosimilarer Inflectra eller Remsima pa riksniva, men paflera hall anvinds ute-
slutande biosimilarer som intravenos TNF blockare.

Vivardgivare har ett gemensamt ansvar att bidra till ansvarsfull likemedelsforskriv-
ning dir ekonomiska aspekter blivit alltmer styrande. Dock dr det framsta ansvaret
alltjaimt att férsikra oss att den behandling vi forskriver ir effektiv och séiker for vara
patienter. Under 2020 lanserades flera biosimilarer till Humira, vilket noteras redan
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nuiarsrapporten for 2021 dir en stor andel switchat till dess biosimilarer. Det dr
angelédget att vi bevakar huruvida skillnader foreligger sasom effekt mot uveit, eller
ipreparatdverlevnad orsakad avantikroppsutveckling eller minskad tolerans mot
likemedlet da flesta av Humiras biosimilarer har behallit citratkomponenten. For
dennabevakning utgor registret ett helt n6dvindigt redskap. Nytt foriar ar att JAK
himmare nunoteras ibehandlingsarsenalen.

Orsak till utsittning av liikemedel (ackumulerat alla ar)

8% | 7% #%-

Simponi (n =128) — 37% |

RoActemra (n =177) - [ ] o[ o] [ o]
Remsima (n =8) — - 25% [ 12% | 12% |
Remicade (n =173) — 13% [a%] 17% (ISR 21% |

Orencia (n =85) —
Metotrexat (n =2349) —

27% |

Kineret (n =51) —
Inflectra (n =21) —
llaris (n =16) —
Humira (n =1016) —
Enbrel (n =850) —

Cosentyx (n=0) L e ] ]

1% |

Benepali (n =29) — 31% |
Amgevita (n =27) — [T o] 1% | 9%
[ T T T I 1
0% 20% 40% 60% 80% 100%

B Biverkan O Uppnadd effekt avtagit @ Inaktiv sjukdom/remission
@ Otillracklig effekt O Patientbeslut @ Byte till biosimilar
O Utveckling av antikroppar O Annan anledning O Okand anledning/Uppgift saknas
Kommentar:

Inaktivsjukdom och otillrécklig effekt utgor tillsammans de vanligaste orsakerna
till utsiattning avlikemedel. Dock for flera avlikemedlen anges biverkan som utsétt-
ningsorsak. For en stor andel patienter saknas orsak till utséttning avliakemedlet.
Nytt foriar dr mojlighet att ange ”byte till biosimilar” som anledning till utsittning

avettldkemedel.
2016 32 17
2017 40 15
2018 39 8
2019 64 29
2020 22 27
2021 34 31

Trots var skyldighet till rapportering av biverkningar ser vi att endast en ringa andel
avmisstdnktabiverkningar har anmaélts till Likemedelsverket.
Viateranvinder diarfor texten pa néista sida fran tidigare fér vigledning,

40



ARSRAPPORT 2021 | SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

Aterkoppling till Likemedelsverket — innu enklare
rapportering avlikemedelsbiverkningar

Vid godkdnnande av nya likemedel 4r endast de vanligaste biverkningarna kianda.
Kunskapen om mer ovanliga biverkningar ar ofta mycket begrinsad. En bra biverk-
ningsrapportering ir darfor av stor betydelse for att klargora riskprofilen hos like-
medel. Detta dr sirskilt viktigt inom barnmedicin dir stor del avbehandlingarna sker
off label, dvs att likemedlet saknar indikation fér behandling av barn pa grund av
avsaknad avbarnstudier.

DettastariLikemedelverkets foreskrifter LVFs 2012:14, 198: “Den som bedriver
verksamhet inom hdlso- och sjukvdrden ska snarast rapportera samtliga misstdnkta
biverkningar av ldkemedel till Likemedelsverket”. Vivardgivare har saledes en skyldig-
het att direkt rapportera misstinktaldkemedelsbiverkningar. Trots detta fallerar
denna administrativa skyldighet och endast en brakdel av befarade biverkningar
anmils till Likemedelsverket.

Det pagar en sirskild satsning hos Likemedelsverket for att 6ka kunskap om
barn och likemedel. For att underlédtta rapportering av biverkningar samverkar
Barnreumaregistret med Likemedelsverket (LV) och har infort SRQs modul for
biverkningsregistrering med en direkt ldnk till LV for att pa ett enkelt sétt kunna
registreralikemedelsbiverkningar.

Hur gor man en biverkningsrapport?

Du hartva alternativ

1. Rapportera via Barnreumaregistrets biverkningsmodul.

Vid utsattning avlikemedel skall orsak till utséttning anges. Om biverkan anges
som orsak behéver man ange allvarlighetsgrad (“mild/maéttlig” eller allvarlig”)
samt hur man vill hanterabiverkan ("Registrera nu”, Registrera senare” eller

”Inte registrera”). Om man svarar ritt, dvs Registrera nu”, kommer fénster upp
ddr man markerar misstdnkt likemedel och med direktldnk till Likemedelsverkets
databas.

Biverkan il =11P.
Rapportera biverkan
Vvilj en diagnos

Diagnos ICD10 Sjukdomsdebut
® JIA - 2008-02

_Ange biverkningsdatum
2019-08-21 [[3

Markera lak del som skall inga i rapporten
Inkl. Lékemedel Dos/mg Insat Utsattdatum Missta Atgard Batchnummer
Humira ! 2019-08-10 (3 2019-08-31 3 [Definitivt utsatt v [finns e

[0 RoActemra 162mg/ |2019-05-00 [(3 |

[0 Metotrexat 7.5mg/ |2015-06-02 (3 |

Annat misstankt Iskemedel (registreras i nasta skarmbild) O
Rapportera biverkan|
< >
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Dukommer da direkt iniwebenkiiten ”Biverkningsrapportering” bestaende av 3
flikar. Forsta fliken innehaller patient- samt rapportdrinformation som dr férifylld
franregistret. I andra fliken fyller man uppgifter om biverkningen, enligt bifogad bild.
Itredje fliken anges vilket likemedel som misstinkes som orsak till biverkan.

Tryck pa”Spara” och biverkningsrapporteringen ér utford.

Biverkningsrapportering

Patient/Rapportér Info Biverkning/Reaktion Lakemedel
Biverkning/Reaktion Bilagor
Allvarlighetsgrad gj allvarlig b
Forlopp Under tillfrisknande b
Upphdrde reaktionen vid utsattning Ja .
Aterkom reaktionen vid insdttning la v

Biverkningsdiagnoser

Héndelsebeskrivning ohanterligt illamaende

2. Rapporteradirekt till Likemedelsverket

-viaderas web-blankett (wWwww.lakemedelsverket.se)

Fordelen med rapport via Barnreumaregistret dr att vi da har tillgang till och
kan folja biverkningsrapporteringen for likemedel som vi anvinder inom barn-
reumatologin. Rapportering direkt till Likemedelsverket blir inte tillgdnglig
for Barnreumaregistret.

Viar som vardgivare skyldiga att siikra patientsikerheten. En viktig del av arbetet
med sikerhet vid behandling dr en fungerande biverkningsrapportering med hog
rapporteringsfrekvens. Férhoppningsvis underlittar biverkningsmoduleniregistret
dennaadministrativa skyldighet i den kliniska vardagen. Barnreumaregistret
kommer fortsétta driva detta viktiga arbete och emotser girna forslag pa hur registret
ytterligare kan bidra till en ansvarsfull biverkningsregistrering.
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Barnreumaregistret har intagit en
central roll under pandemin

Under pagaende pandemi har flesta barn som smittats av Covid-19 uppvisat lindriga
elleringa symtom. Dock redan under april-20 kom rapporter fran UK samt Italien att
enstakabarniefterférloppet av genomgangen Covid-19 infektion drabbats av hyper-
inflammation med ett spektrum avsymtom, inkluderande hog feber samt varierande
grad av paverkan pa minst ett organsystem. Detta syndrom har bendmnts MIS-C,
eller PIMS-TS enligt nedan.

PIMS-TS Pediatricinflammatory Multi-system Syndrome Temporally associated
with SARS-CoV2 pandemic (Royal Collage of Pediatrics and Child
Health, RCPCH)

MIS-C Multisystem Inflammatory Syndrome in Children (amerikanska folk-
hélsomyndigheten CDC)

Svenskabarnreumatologer har kommit 6verens om att félja den senare definitionen,

MIS-C.

MIS-C ér ett nytt och potentiellt livsfarligt sjukdomstillstand som huvudsakligen
drabbar tidigare helt friska barn. Internationella rapporter uppger att flertalet kréavt
vard pa IVA med en mortalitet pa 2-3 %. Sjukdomsbilden varierar men samtliga
drabbas av endotelpaverkan med tendens till lickage och 6dem ofta drabbande flera
organ med ett spektrum av olika symptom, sdsom svara buksymptom, hudmani-
festationer och Kawasakiliknande bild eller med myokardpéaverkan eller CNS
engagemang.

Svenska initiativet

Davibarnreumatologer har kunskap och erfarenhet av hyperinflammatoriska till-

stand mobiliserade vi oss snabbt via Svenska Barnreumaforeningen och var beredda

nir forsta fallet dok upp i Sverige. Da tillstandet ofta kréver kraftfull antiinflamma-

torisk behandling ville vi ha méjlighet att folja upp varden av drabbade barn. Svenska

Barnreumaregistret tog darfor tidigt initiativet atti samarbete med vuxenreuma-

registret SRQ implementera deras Covid-19 flik som fanns pa plats redan i slutet pa

maj-20, med 2 huvudsyften:

1. Foljahur Covid-19 drabbar vara patienter med barnreumatisk sjukdom
ochimmunhidmmande likemedelsbehandlingar

2. Inkludera samtliga barn med MIS-CiSverige
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Hur har vara patienter med barnreumatisk sjukdom
drabbats av Covid-19?

Fran maj 2020 ingick Covid-19 som del av besoksregistrering dir fragorna

”Har patienten haft Covid-19 associerade symptom under pagaende pandemi?”,
och ”Har test fér Coronavirus genomforts?”. Vi kunde tacksamt konstatera att vara
barnreuma-patienter inte drabbades av svar sjukdom. Darfor togs beslutet att ta
bort Covid-19 relaterade fragorna fran beséksregistreringen december 2021.

Hur har utvecklingen av MIS-C sett uti Sverige?

Tack vare ett starkt nationellt samarbete och engagemang via Svensk Barnreumato-
logisk Forening har vi haft en god 6verblick 6ver utvecklingen av MIS-Ci Sverige dnda
fran start. Barnreumaregistret har haft en avgorande roll fér att dokumentera alla
MIS-C fall sa att inga patienter missas. Arbetet f6ljs upp vid aterkommande nationella
MIS-C webinarier ddr nya fall tas upp och stdms av med antal registrerade, darav har
sikerstillts att registret haft fortsatt mycket god nationell tdckning. Syftet med
samarbetet har varit att tillse jimlik och god vard av drabbade barn i hela Sverige

och for att ha mgjlighet att f6lja upp behandling och langtidseffekter.

SRQ’s Covid-19 flik omarbetades till en mer indamalsenlig MIS-C flik, med utforlig
symptomlista, behandlingar, komplikationer, hogsta vardniva, labvirden mm. For att
folja sjukdomsutfall sa infordes ett standardiserat schema med mojlighet att besoks-
registrera och dokumentera aterbesoken i uppféljningsflikar.

Det nationella samarbetet har medfort

e etablerat samarbete olika specialister — infektion, kardiologer, koagulation,
barnpsykiatri, vuxenreumatologer

* nationell spridning av PM + one-pager

» uppgraderade registerrapporter har delats vid nationella MIS-C webinarier
var 14e dag dir dven representant fran FHM deltagit

Vara férhoppningar och syftet med att anviinda oss av Barnreumaregistret uppfylldes
over forviantan. Vihar tack vare denna satsning god kontroll avincidens, symptom,
behandling och dven utfall avdrabbade barn (och dven enstaka fall avvuxna) med
MIS-C (MIS-A) i Sverige. Vihade saledes 374 barn registrerade slutet av juni-22 med
dettanya sjukdomstillstand dér vivet att det gatt mycket bra for svenskabarn som
drabbats - vi har 100 % 6verlevnad. Viktigaste framgangsfaktorn dr att vi kom igdng
tidigt med det fantastiska nationella samarbetet. Men Barnreumaregistret har varit
fundamental som redskap vid vara diskussioner och val avbehandlingsstrategier.

Nedan f6ljer ssmmanstillning av MIS-C data fran registret fran forsta fallet varen
2020 till och med juni manad 2022.
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Andel nya MIS-C fall per manad
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Kommentar: MIS-C fallen foljer pandemivagen i populationen med ca 4-8 veckors
fordrojning. Under forsta vagen 2020 registrerades 62 barniregistret. I nov/dec 2020
borjade andravagen med 137 registrerade fall fram till mars, for att aterigen ta fart
under april-21 da ytterligare 70-tal registrerats. Under hosten-vintern 21/22 drabbades
cahilften sa mangabarn av MIS-C (n=101) jimf6rt med motsvarande period aretinnan

(m=207). Fram till och med juni -22 var 374 MIS-C patienter inkluderade i Barnreuma-
registret.

Antal fall registrerade per sjukhus
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Kommentar: I bilden ovan serviantalet MIS-C patienter registrerade per sjukhus.
Patienterna dr registrerade vid sitt respektive hemsjukhus sa antalet vardade kan sale-
desvarastorre for vissa enheter.
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If6rra arsrapporten for 2020 ingick en mer utforlig redovisning vad giller alders-
fordelning, symptomatologi och behandling. Manusarbete pagar for vetenskaplig
publikation avinsamlade data pa vara svenska MIS-C patienter och finns forhopp-
ningsvis snart publikt att lisa. Hir kommer darfor en kort sammanfattning.

MIS-C drabbar oftast helt friska barn och ungdomar och tillstandet vanligare hos
pojkar dn hos flickor.

Manga patienter har krivt en kraftfull immunsuppressivbehandling da de har
uppvisat en utbredd endotelpaverkan med uttalad capillary leakage som f6ljd.
Behandlingen har for de flesta utgjorts av kortikosteroider i hog dos samt infusion
avimmunoglobuliner. Manga har #dven behovt selektiv IL-1blockad med anakinra,
négra enstaka fiven i kombination med IL-6 blockad. Ovrig medicinering har bestatt i
acetylsalicylsyra och antikoagulantia samt vid behov substitution med albuminin-
fusion. Forutom dessa medicinska insatser har nogsam monitorering av P-albumin
och vikt x 2 varit avgérande for att beframja tillfrisknande.

De flesta MIS-C patienter har vardats pa vardavdelning som hogsta vardinsats,
ca 20 % har kravt vard pa BIVA eller ECMO.

Hur har det da gatt for vara MIS-C patienter?

Vihar hittills haft en lyckosam utveckling for svenskabarn med MIS-C med en 100 %
overlevnad. Samtliga barn har skrivits ut till hemmet och atergatt till férskola/skola/
arbete saledes far utfallet ses som mycket gott. Forsta uppféljningsstudien ér
publicerad och presenteras ndrmare pa sid 51.

Konklusion

Barnreumaregistret harvarit ett oviarderligt verktyg for att

e under pagaende pandemi snabbt fa 6verblick éver hur ett nytt sjukdomstillstand
drabbar svenskabarn

« askadliggoraregionala skillnaderibehandling - tillse samsyn och tillginglig
vard for alla drabbade

e erbjuder mojlighet félja upp langtidseffekter dels av detta nya allvarliga sjukdoms-
tillstand samt &dven effekter av den kraftfullabehandling de ofta utsatts for

Barnreumaregistret har redan hunnit bidraga med MIS-C data till 4 vetenskapliga
publikationer och ett 5e pa gang.



Nyheter ovrigt

Uppgraderad lakemedelsmodul

Under 2021 har likemedelslistan uppgraderats med tydligare gruppering och layout
inkluderande biosimilarer. Vi har kvar att vid utsiattning avldkemedel dr det tving-
ande att ange orsak. Dir finns nu &ven ”byte till biosimilar” inkluderad i val-listan.

Entesit-gubben pa plats

Under aret har dven en ny homonculus med méjlighet att ange aktivainflammationer
isenfisten implementerats i registret. Sa numera finns &ven en “entesit-gubbe” som
komplement till “artrit-gubben” med majligheten att dokumentera inflammation i
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senfisten och senskidor (entesiter) i status ndr man gor sin besoksregistrering.

Strategi  Insattdatum Dos Interva H. Admin.isu'at'lon

Q Metotrexat 2021-01-08 7.5mg 2v

[= %]

| o Besok

- Besksvariabler - Behandlingsstrategi 2021-11-02
Besoksdatum * = 120211102 3

Vérdgivare * = [Karin Paimblad & Amgevita 20211102 20
Kommentar =

- Besiksvariabler - JIA
Lakarbedomning VAS 0 - 10 * [ — Y

Remission * | Remission med medicinering

v

- @ Kiiniska fynd sedan foregaende besok
Inget av nedanstiende

Kronisk/akut uveit

Feber systemisk

Feber annan

Rash

Generell lymfkortelforstoring

Serositet

Psoriasis

Psoriasis liknande rash

Nagel-pitting

Daktylit

Lever/mjaltforstoring

Inflammatorisk ryggsmarta
Direktfindirekt smarta/omhet over SI-led
Entesopati

18D

Smarta dver skinkor

Tenosynovit

Radiologisk Sakroiliit

000000

O

80000000

Osco

& Lagg till

5C
5.C

= PER (2021-10-13 sl 2021-11-12)
L:,j 2021-11-01 Original calculated: 0.13
& Lagag till

- Labvarden (2021-10-13 uill 2021-11-12)
& Lagg till

- Kortisoninjektioner (2021-10-13 «ll 2021-11-12)
& Lagg till

- Ledstatus (202:-10-13 sill 2021-11-12)
[ 2021-11-02 Antal aktiva leder, totalt: 0/87

Antal aktiva leder enligt JADAS-71: 0/71

Rorelseinskrankta leder: 0/87
Skapad av:
& Lagg till

- Vikt/Langd (2021-10-13 sl 2021-11-12)
& Lagg till

- Entesiter (2021-10-13 ull 2021-11-12)

& Lagg till

Spara|Avbryt||Ta bort
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I entesit-gubben har man sedan mojlighet att fyllaiom entesiten ér sédker (rod)
eller om bara 6mhet (gul) fas fram. De punkter som inte fylls i anges da som *ingen”
inflammation (gron) vilket valts som defaultlége.

Datum * 2021-11-16 [@

. - Saker
- Om

ORED . @ vam
96 0%
NIV

@ @ 10. Plantar Fascia (heel or metatarsal heads)

. Supraspinatus

. Lateral Epicondyle
. Medial Epicondyle
Iliac Crest

. Greater Trochanter
. Ischium

. Superior Patella Border (10 or 20" clock)

©w N o AW N

. Inferior Patella Border 60" clock or tibial tuberosity)

9. Achilles Tendon

11. Tibialis posterior

GO Oy
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SLE

Hosten 2019 lanserades en flik for vara SLE patienter. Om diagnosen SLE eller MCTD
anges som inklusionsdiagnos sa far man ocksa tillgang till SLE fliken. Den mdgjliggor
detaljerad dokumentation avorganskada, SLE manifestationer samt utriakning av
aktivitetsindexet SLEDAI som didrmed blir littéverskadligt och kan foljas 6ver tid.
Det dar samma flik som vuxenreumaregistret SRQ anvénder for vuxna med SLE,
vilket ocksa underlittar vid 6verforing till vuxenvard.

Trots pandemiar sa har nuinkluderats totalt 53 SLE patienter i registret. Till niista
arsrapport hoppas vi kunna presentera mer data fér vara juvenila SLE patienter.

Antal registrerade SLE patienter

Akademiska barnsjukhuset
Astrid Lindgrens barnsjukhus
Drottning Silvias barnsjukhus

Gavle sjukhus

Halmstads sjukhus
Hudiksvalls sjukhus

Karlstads sjukhus
Lanssjukhuset Kalmar
Norrlands Universitetssjukhus
NU-sjukvarden

Sachsska Barnsjukhuset
Skaraborgs sjukhus

Skanes Universitetssjukhus
Sunderby sjukhus
SA-sjukvarden
Universitetssjukhuset i Linkoping
Universitetssjukhuset Orebro
Viasterviks sjukhus

Vastmanlands sjukhus Vasteras

Ostersunds sjukhus

o
w
(=]
-
w
]
o
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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 finnsiregistret. Det inne-
fattar bade komplikationer av sjukdom och avbehandling. Da detinte finns ett validerat
svenskt formulér har det engelska implementerats.

Det dr uppdelat paitvadelar 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.

JADI-A (Articular damage) il = 11

Show information «

Datum * 2020-11-26 [°

Temporomandibular | 0- Absent fo? |
Cervical spine | 1- Extension <50% of the normal range or cervical subluxation ¢ ~ |
Shoulder, right [0- Absent v
Shouder, left [0- Absent v
Elbow, right | 0- Absent .

Elbow, left | 0- Absent o

Wirist, right | 0- Absent fud |
Wrist, left | 0- Absent v
Metacarpophalangeal I, right | 0- Absent =

Metacarpophalangeal II, right

Metacarpophalangeal I11, right 0- Absent

1-Flexion contracture, ulnar or radial deviation

Metacarpophalangeal VI, right : " *
2- Subluxation, ankylosis or prosthesis

Metacarpophalangeal V, right | U= AUBDIIL -y
Metacarpophalangeal I, left | 0- Absent v
Metacarpophalangeal I1, left | 0- Absent w
Metacarpophalangeal I11, left | 0- Absent v
Metacarpophalangeal VI, left | 0- Absent ~
Metacarpophalangeal V, left | 0- Absent v | "
P SR L i LT ek [ — .' 1
JADI-E (Extraarticular damage) |0l x

Show information «

Datum * 2020-11-26 (3
Ocular
Cataract andfor other complications of uveitis with loss of vision, right eye | 0- Absent v
Cataract and/or other complications of uveitis with loss of vision, left eye | 0- Absent v
Musculoskeletal Non-Articular
Severe muscle atrophy 0- Absent ~
Osteoporosis with fractures or vertebral collapse
Avascular necrosis of bone 0- Absent v
Significant abnormality of the vertebral curve due to leg-length discrepancy or hip contracture | 0- Absent
Significant leg-length discrepancy or growth abnormality of a bone segment 0-Absent v
Cutaneous
Strige rubrae 1- Present +
Subcutaneous atrophy resulting from intraarticular corticosteroid injection 1- Present v
Endocrine
Growth failure
Pubertal delay 0- Absent v
Diabetes mellitus [0-Absent ~|

Secondary amyloidosis 0- Absent v
Spara| Avbryt| T

For ar 2021 fanns det registrerade JADI score pa ca 45 patienter. Vi hoppas att fler hittar
denna mgjlighet sa vi kan presentera data pa vilka komplikationer vi ser hos vara patienter.
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Forskning med anknytning

till registret

Ettviktigt syfte med kvalitetsregister dr att anvinda befintliga data for att analysera

ochutvirdera hiilso-och sjukvarden. Eftersom kvalitetsregistren innehaller

information om patientens diagnos, behandlingar och hélsoresultat ir de en virdefull

informationskilla for att bedriva forskning pa. Information i Barnreumaregistret

kan anvindas till lokala projekt, till nationella studier liksom i internationella sam-

arbetsprojekt. Vivill hirlyfta ett fint exempel diar den systematiska anvindningen

av Barnreumaregistret fér vara MIS-C patienter redan har resulteratiatt férsta

uppfoljningsstudien 8 veckor efter insjuknande nu publicerats.

Uppfoljningning av svenska MIS-C patienter

Nér Covid-19-pandemin nadde Sverige och
de forsta fallen av MIS-C (multisystem in-
flammatory syndrome in children) bérjade
komma, stod svenska barnreumatologer och
barnldkare redan beredda med en plan for
behandling samt inkluderingi Barnreuma-
registret. MIS-C ar en hyperinflammation
orsakad av Covid-19 som frédmst drabbar
barn och unga. Tillstandet dr allvarligt och
kréver sjukhusinldggning och immunmodu-
lerande behandling. Svenskabarnreumato-
loger samladesidigitala méten varannan
vecka for att dela med sig av kunskap kring
detnyatillstandet. Ganska snart foddes
tanken att f6lja upp barnen efter utskrivning
fran sjukhuset - hur skulle det ga palingre
sikt och hur skulle de drabbade organen
aterhdmta sig efter hyperinflammationen?

Robin Kahn och Maria Altman tog pa sig
uppdraget att planera och utviarderaupp-
foljningen. Bada dr barnreumatologer och
docenteri Pediatrik. Robin arbetar pa Skanes
Universitetssjukhus i Lund och Maria pa
Astrid Lindgrens Barnsjukhus i Stockholm.
Robins forskning kretsar kring kliniska
fragestillningar och laboratoriestudier med
fokus painflammation och barnreumatologi
medan Maria arbetar mest med klinisk epi-
demiologi och registerstudier av nyfodda
och dldre barn. De kombinerar sin forskning
med arbete pabarnsjukhuset, vilket de anser
bidrar till mer precisa fragestillningar kring
sjukdomar hos barn och en storre férstaelse
for vad som dr relevant information att ta
fram med forskning.

Studieupplédgg: Nar uppfoljningsstudien
av MIS-C planerades, gillde det forst och

Maria Altman och Robin Kahn

framst attidentifiera ratt patientgrupp. Har
var allt redan forberett eftersom samtliga
MIS-C-falli Sverige rapporterades in till
Barnreumaregistret nir de diagnosticerades
pasjukhusen runtomilandet. Tickningen
bedéms som nira 100 % och inkluderar bade
mildare och svarare fall. Savitt det dr kint,
haringet annatland lyckats samlainett
oselekterat, populationsbaserat material pa
motsvarande sitt. Dettablir en viktig styrka
nér man foljer upp barnen efterat, eftersom
andra studier tenderar att enbart félja upp
patienter fran ett specifikt upptagnings-
omrade, sin egen klinik eller de svarast sjuka
fallen. En sddan selektion gor att studie-
resultaten inte kan generaliseras till storre
grupper. Det dr ocksa viktigt att folja upp
samtliga fall pa precis samma sitt, s att man
inte letar mer aktivt efter komplikationer
eller symtom hos exempelvis de svarast
sjukabarnen och ddrmed missar fynd hos de
barn sominte varit lika allvarligt sjuka.
Dirfor skapades ett detaljerat och tydligt
uppfoljningsprogram som snabbt och enkelt
kunde matasinienny moduliBarnreuma-
registret. Syftet var att kunna féljabarnets
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aterhdmtning pa olika sittiregisterfliken
men ocksa att enkelt kunna dra ut register-
data paen storre grupp patienter fér analys.
Den nyaregisterfliken blevklar precisitid
for den andra pandemivagen av Covid-19
kring arsskiftet 20/21 och ddrmed kunde
alla de MIS-C-fall som dok upp fran januari
2021 inkluderasiregistret och foljas upp
framover.

MIS-C fall per 100.000 invanare
i svenska regioner som deltog i
uppféljningsstudien

14 av Sveriges 21 regioner deltog i
uppféljningsstudien. Befolkningen
i de 14 deltagande regionerna mot-
svarar 81 % av Sveries befolkning
i januari 2021. De 7 regioner som
inte deltog &r markerade med vit
farg. De deltagande regionerna
ar farggraderade beroende pa
antal MIS-C fall per 100.000
invanare, dar en morkare farg
indikerar hégre andel fall.

Fleraorgan drabbas under den akuta fasen
av MIS-C. Det kan rorasigom hjirna, hjirta,
hud, magtarmkanal, njurar, lever med mera.
Uppfoljningsprogrammet designades sa att
man inkluderade enkla test eller kontroller

avde flesta organsystemen vid likarbesoken.

Programmet har ett sirskilt fokus pa hjirta
och hjirna dajust dessa organ bedomdes
som extra utsatta vid hyperinflammation
och detfanns en oro for hur de skulle ater-
himtasig.

Resultat: Tack vare ett stort engagemang
fran kollegor 6ver hela landet och inom olika
subspecialiteter, kunde den forsta svenska
uppfoljningsstudien publiceras sommaren
2021. Den presenterade utfallen hos 133
svenska MIS-C-barn tva och atta veckor
efter diagnos. Allinformation i studien var
himtad fran Barnreumaregistret. Det var
snubblande néiraatt dettablevden forsta
publicerade uppfé6ljningsstudienivérlden
men det dr atminstone den storsta hittills
och den enda som beskriver en populations-
baserad nationell kohort.

Resultaten visade att de allraflestabarn
och ungdomar aterhiamtar sig fint efter
MIS-C men att en del kan ha kvarstaende
trotthet och ospecifika symtom atta veckor
efter diagnosen.

Planer framover: Nistaviktiga steg blir att
samlaihop och analyseraregisterdata fran 6
manader- och 12 manadersbesoken efter
MIS-C. Hir finns viktig information om det
allmidnna maendet men ocksa data fran
frageformulir om psykiskt maende, kronisk
trotthet och livskvalitet — dvs hjérnans ater-
hidmtning efter sjukdomen. Arbetet med
denna studie pagar for fullt och resultaten
kan férhoppningsvis presenteras under
2022. Det pagar ocksa en mer detaljerad
studie av hur hjartat paverkas av MIS-C och
hur det aterhdmtar sig efter sjukhustiden.
Studien utgar fran Barnreumaregistret och
kompletterar med en detaljgranskning av
ultraljud av hjartat pa dessa patienter.

Informationen fran Barnreumaregistret
och uppféljningsstudierna hjilper barn-
likare att behandla och virdera symtom hos
barn och ungdomar som genomgatt MIS-C.
Men allraviktigast 4r kanske att vi med nu
stor sikerhet kan informera vara patienter
och familjer om vad de kan forvinta sig efter
MIS-C, hur tillfrisknandet kommer att se ut
och attallabarnblir helt aterstéllda &ven om
detibland tarlite tid att komma tillbaka till
sin normala energiniva. Eftersom vi har koll
pasamtliga svenska fall, sa vet vi dven att
inget svensktbarn hittills insjuknat tva
ganger i MIS-C (4ven om de smittas anyo av
Covid-19). Vihar heller ingen ansamling av
MIS-Cifamiljer eller tva drabbade syskon i
samma familj. Det hér ar viktiga besked for
familjerna, som ofta hyser en stor oro efter
attderasbarnvaritinlagt med MIS-C. Den
informationen skulle viinte ha haft utan
Barnreumaregistret.

Resultat 2 week follow-up visit
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Ar du ocksa intresserad av att forska eller bedriva
kvalitetsarbete inom barnreumatologi?

For att fa tillgang till registerdataibarnreumaregistret behover du ansoka om
utlimning avregisterdata.

Sa hir bar du dig at:

3. Ansck om
1. Etablera datauttag 4, Ansckan
kontakt med |ud frin e behandlas
registret registret enl.
blankett

S. Beslut om
utelamnande
och avtal
upprittas

7. Resultat 8. Arkivering
redovisas till * samt radering »

registret av kopior

Auvslag och
information
om over-

klagande

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

Ansok hos etikprovningsndmnden - ansok om tillstand for att fa bedriva
forskning hos den regionala etikprévningsndmnden www.epn.se

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

AnsoOkan behandlas avregistrets styrgrupp
- beslut om utlimnande avdata med upprittande av avtal
- beslut om avslag med information om hur beslutet kan 6verklagas

Utlamnande av data enligt 6verenskommelse - Arvode kan tillkomma for
datauttaget. Redovisning av resultat sker till registret pa anvisat sétt

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

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

Kailla: Snabbguide utlaimnande av kvalitetsregisterdata fér forskning,
Nationella kvalitetsregister
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Lista 6ver forskningspublikationer
med anknytning till registret

Registrets nya diagnosgrupp MIS-C har redan lett till fyra publikationer, tva st 2020
ochytterligare tva st 2021, inklusive forsta uppféljningsstudien som presenteras
niarmare ovan. Registret samverkar &ven med internationella MIS-C register for att
deltaiarbetet med att utviardera och utarbetabehandlingsrekommendationer.

The Immunology of Multisystem Inflammatory Syndrome in Children

with COVID-19

Consiglio CR, Cotugno N, Sardh F, et al. Cell. 2020;183:968-981.e7. doi: 10.1016/].
cell.2020.09.016. Epub 2020 Sep 6. Cell. 2020. PMID: 32966765

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

Treatment of Multisystem Inflammatory Syndrome in Children

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. N Engl J
Med. 2021 Jul 1;385(1):11-22. doi: 10.1056/NEJM0a2102968. Epub 2021 Jun 16. PMID:
34133854

Population-based study of multisystem inflammatory syndrome associated with
COVID-19 found that 36 % of children had persistent symptoms.

Kahn R, Berg S, Berntson L, Berthold E, Brodin P, Bickstrom F, Compagno M, Fasth
A,Lingman Framme J, Horne A, Hatting J, Krol P, Kukka AJ, Mossberg M, Mansson
B, Nordenhill C, Idring Nordstrom S, Khammari Nystrom F, Palmblad K, Rasti R,
Rudolph A, Rydenman K, Sundberg E, Sdve-Soderbergh E, Altman M. Acta Paediatr
2021;00:1-9. doi: 10.1111/apa.16191

Under 2021 publicerades dven ett arbete pa biomarkorer hos patienter med
Systemiska formen av JTA:

Immunoprofiling of active and inactive systemic juvenile idiopathic arthritis
reveals distinct biomarkers: a single-centre study.

QuH, Sundberg E, Aulin C, Neog M, Palmblad K, Horne AC, Granath F, EK A, Melén E,
Olsson M, Harris HE. Pediatr Rheumatol Online J. 2021 Dec 28;19(1):173. doi: 10.1186/
s12969-021-00660-9.PMID: 34963488

Tidigare publikationer som registret har bidragit till

Juvenile idiopathic arthritis patients have a distinct cartilage and bone
biomarker profile that differs from healthy and knee-injured children.

Struglics A, Saleh R, Sundberg E, Olsson M, Erlandsson Harris H, Aulin C. Clin Exp
Rheumatol. Epub 2019 Clin Exp Rheumatol. PMID: 31694747

Pharmacovigilance in juvenile idiopathic arthritis patients treated with
biologic or synthetic drugs: combined data of more than 15,000 patients from
Pharmachild and national registries.

Arthritis Res Ther (2018)20:285
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The physician global assessment of disease activity (GAD) in juvenile idiopathic
arthritis is not consistent across physicians of pediatric rheumatology in Sweden.
S Omarsdottir, BMagnusson and Board of the Registry. PrES 2018. Poster.

Early onset ANA-postive JIA in the Swedish Paediatric Registry of Rheumatology
B. Magnusson, S. Omarsdottir, E. Hagel and Board of the Registry. PrES 2017. Poster.

Development, testing and translation of a physical activity questionnaire for
Swedish children with juvenile idiopathic arthritis (JIA).
PrES 2017. Poster.

Experiences of participation in activities among children with juvenile
idiopathic arthritis.
Johanna Kembe, Magisteruppsats, 2017

A survey of national and multi-national registries and cohort studies in
juvenile idiopathic arthritis: challenges and opportunities
Pediatric Rheumatology (2017) 15:31

Validering avregistret.
Anna Mangelus. Avslutat ST-ldkarprojekt. Pagaende manusbearbetning for
publikation.

Using health-related quality of life instruments for children with long-term
conditions.
Christina Peterson. Akademisk avhandling 2017.

Patient Partnership and Disabkids in The Swedish Pediatric Rheumatology
Registry
Bo Magnusson et al, Board of the Registry. PReS 2016. Poster.

Children and Adolescents Referred to The Pain Clinic from The Clinic of
Pediatric Rheumatology with Longstanding Pain, A Follow-Up Study.
Ulrika Jarpemo Nykvist et al. PReS 2016. Poster.

Biverkningar vid Orenciabehandling av patienter med JIA.
Rapport till BMS och FDA. 2016.

Effects of Methotrexate and TNF-alfa inhibition on long-term vaccine immunity
against measles, rubella and tetanus in children with rheumatic diseases.

Hanna M Ingelman-Sundberg, Asa Laestadius, Cecilia Chrapkowska,

Karina Mordrup, Bo Magnusson, Erik Sundberg and Anna Nilsson. Vaccine. 2016.

The Initial Treatment of Systemic Juvenile Idiopathic Arthritis:
An International Collaboration Among 7 Registries
T.Beukelman et al. Poster EULAR 2015.

Pharmacovigilance in juvenile idiopathic arthritis patients (Pharmachild)
treated with biologic agents and/or methotrexate.

Consolidated baseline characteristics from Pharmachild and other national
registries. Poster ACR, 2014.

The Swedish Pediatric JIA Registry
Bo Magnusson for the Board of the Registry, Poster, PReS, 2014.
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Ovriga samarbeten

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

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

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

Pharmachild - Europeiskt farmakologiskt kvalitetsregister.
CARRA - Amerikanskt patientregister

Qulturum och PROM-center i Jonkoéping. Kvalitetsarbete och utveckling av kun-
skapsstyrning.

Carmona - IT, statistik
Fidelity Stockholm. Layout och grafisk produktion av arsrapporten.

LIME - Karolinska Institutet for statistik och epidemiologi.
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Registrets styrgrupp

Registerhallare: Karin Palmblad (ALB, Stockholm)

Likare fran olika regioner: Bengt Mansson (Lund), Michael Damgaard (Géteborg),
Anders Oman (Uppsala) + Erik Kindgren (Skaraborg)

Ordforande Barnreumatologisk Forening: Lotta Nordenhill (Sachsska, Stockholm)

Representant hdlsoprofessionen: Anna Haavisto Olow (Fysioterapeut, Géteborg)
+MariaInga (Arbetsterapeut, Gillivare)

Registerkoordinator: Anna Vermé (SSK, ALB Stockholm)
Forskningsansvarig: AnnaCarin Horne (Likare, ALB Stockholm)

Patientrepresentant: Cajsa Helin Hollstrand, Ordf Unga Reumatiker

Personal /“registerkansliet”

Karin Palmblad,

Registerhallare
karin.palmblad@regionstockholm.se
08-517776 69

Anna Vermé
Registerkoordinator
anna.verme@regionstockholm.se
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Vagledning for registreringar

Inledning

Registret har skapats bland annat pa uppdrag av Sveriges Kommuner och Landsting
for att varden pa ett systematiskt sitt skall kunnautvirderas och forbéttras inte
minstidetlokalabarnreumatiskavardteamet. Patientens roll skall starkas och
patienten skall ha 6kad delaktighetivarden. Systematisk anvindning av registret
dren grund for detta och dven for att mojliggora forskning.

Besoksregistrering

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

effekten behandlingen.

Mitt status

Patientens rapport avmitt status bor goras infor allalikarbesok. Det dr en “snabb-
registrering” som innehaller ett litet antal fragor. Rapporten dr ett bra sitt att f6lja
patientens upplevda tillstand. Den ingar i Patientens egen registrering (PER) kan
goras hemifran via Patientportalen, www.barnreumaregistret.se.

DisabKids

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

DisabKids leder (For barn 6ver 8 ar)

Instrumentet miter den paverkan av livskvaliteten som specifikt ledsjukdom
fororsakar. Formuliret fylls i 1-2 gdnger per/ar eller vid terapiférindringar. Om en
patient som ér 6ver 8 ar behover hjilp att ldsa och fyllaifragorna sa att det optimala
att ndgon ur personalen hjilper patienten med detta da féraldrarna ofta paverkar
hurbarnet svarar. DisabKids leder féridldrar anvinds tillbarn under 8 ar.

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

ANA
Artrit
Biosimilar

CHAQ

CRP

JADAS

cJADAS
A-JADAS
Entesit
ERA

JIA
MIS-C/A

Remission

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 tillféllen.

Inflammation vid senans inféste i benet.

Entesitrelaterad artrit.

Juvenil idiopatisk artrit, benimningen pa ledgangsreumatism hos barn.

Multisystem Inflammatory Syndrome in Children/Adults.

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

Sedimentation rate (eng.). Sinka. Stiger vid inflammation.
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Svenska Barnreumaregistret bidrar till:

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

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

Okad patientsiikerhet. Barnreumaregistret gor det enkelt for
sjukvardspersonal att rapportera biverkningar till Likemedels-
verket viaregistret.

Okad delaktighet av patienter. Genom att data i Barnreuma-
registret arlattillganglig och inkluderar egenrapporterad hilsa
over tid utgor det ett viktigt underlag for gemensam diskussion
och beslutsstdd vid vardmotet.
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www.barnreumaregistret.se



