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Sammanfattning

» Registreringsgraden fortsitter att 6ka.
» Enstaka vardgivare anvinder inte registret.

¢ 16 av 20 vardomraden registrerar >90 % av alla
patienter som behandlas med biologiska likemedel.

e Anvindningen av biologiska likemedel varierar
stort mellan vardgivare.

e Smirta och hilsopaverkan ir ett stort problem
aven vid lag sjukdomsaktivitet.

e Patienten kinner sig oftast forstadda av varden.

o Skillnader i JADAS mellan vardgivare dr avsevirda
men kan forklaras avolikheter i tickningsgrader
och registreringsrutiner.

 Behovet av biologisk behandling kvarstar oftast
under lang tid.

e Manga patienter behandlas med enbart metotrexat
som antireumatisk medicinering.

e Manga patienter behover ingen antireumatisk
medicinering.

* Biverkningar dr fa men rapporteringen ir lag.

Svenska Barnreumaregistret
Arsrapport 2014

Bo Magnusson, registerhallare
www.barnreumaregistret.se
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Registervanner, patienter
och andra intresserade!

Arets rapport lyfter fram patientens egen upplevelse av sjukdom och hilsa.
Det ar tydligt att manga patienter inte mar sa bra trots att sjukdomsgraden ar
lag. Det dr en stor utmaning att minska smérta och minska sjukdomens
paverkan pa hilsa och funktion. Patientens egen medverkan i varden ar viktig
vilket forhoppningsvis kommer att underlittas nér vi snart har en patient-
portal dir patienten sjilv kan se sina egna data och da far en egen omedelbar
nytta avregistret. Aktiv patientmedverkan och forbéttrad dialog med vard-

givare kan ge bittre och effektivare vard.

Barnreumatologi dr oftast en deltidssyssla for vardgivare av olika professioner
som ingaridet lagarbete som krévs. Det dr en sarbar och liten verksamhet
med hoga krav pa samarbete och professionalitet. Det dr viktigt att barn-
reumatologin far den tid, det engagemang och de resurser som behovs.

Alla patienter oberoende avvar man borilandet har ritt till adekvat vard

inklusive en personlig tillgang till barnreumaregistret. Vil virt att strida for.
Hor av dig for supportbesok, synpunkter eller vilken anledning som helst.

Det dr uppenbart att vi tillsammans ligger langt fram i att skapa

ett system som stodjer virdebaserad vard, lean-projekt,

lokalt kvalitetsarbete och annat som liggeri tiden.

Heja oss!

Med kéra hdlsningar,

Bo Magnusson
Registerhallare
bo.magnusson@karolinska.se
070-002 8557
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Bakgrund och syfte

Svenskabarnreumaregistret startade 2009.

Registret vill bidra till:

 adekvat och jimlik behandling ¢ deltagande av patient och familj
¢ god hélsa och hoglivskvalitet e multidisciplinédrt arbete

e bevarad funktion e kliniknérabeslutsstod

e siker medicinering e kvalitetsbokslut

e rationell likemedelsbehandling * lokalt kvalitetsarbete

» kostnadseffektivvard e forskning

Juvenil idiopatisk artrit (JIA), ledgangsreumatism hos barn och ungdomar, ar
denvanligaste barnreumatiska sjukdomen med risk for handikapp och nedsatt
livskvalitet pa bade kort och lang sikt. I Sverige har ungefiar 2000 patienterialdern
0-18 arbehov av aktivt omhindertagande.

Likemedelsbehandling ger numera ofta god sjukdomskontroll men ingen
medicin dr botande. Kortisoninjektion ileder har snabb men 6vergaende effekt pa
den lokalainflammationen medan generell medicinering ger sjukdomskontroll pa
langre sikt. Metotrexat ger ofta god sjukdomskontroll och biologiska likemedel har
dramatiskt forbattrat framtidsutsikterna. Manga patienter behandlas med enbart
NSAID (t.ex. Brufen eller Naproxen) och i manga fall beh6vs ingen kontinuerlig
medicinering alls.

Den reumatologiska varden ir utpriaglat multidisciplinér med insatser fran
lakare, sjukskoterska, fysioterapeut, arbetsterapeut, kurator och psykologi kéarn-
verksamheten

Vissaformer av JIA har mycket hég risk fér inflammation i 6gats regnbagshinna
(irit eller uveit) utan symtom men med risk fér framtida synhandikapp. Paverkan av
kikleden kan ge tillvixtstorningar. Omhéndertagandet innefattar darfor regel-
bundna kontroller hos 6gonlékare och barntandvard.
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Registret som stod till
vardprocessen

Oversikten visar effektmatt i forhallande till behandling. Aven inflammation i gats
regnbagshinna, livskvalitet och funktionspéaverkan foljs.
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Patientens egen registrering

Patientens egen registrering via surfplatta/mobiltelefon/dator fungerar bra men
anvinds inte av alla. Den omedelbara aterkopplingen till vardgivare och patient fér-
battrar kommunikation och samarbete.

Viktigaste process- och resultatmatt

Resultatmatt innefattar “core set criteria” som anvénds vid likemedelsprévningar.
Déringar likarens respektive patient eller forilders skattning av hilsa, smérta,
CHAQ (funktion) och Disabkids (hdlsoinstrument). Antal rorelseinskrinkta respek-
tive inflammerade leder, och SR (séinka) alternativt CRP f6ljs. Dessutom har JADAS-
71inforts motsvarande DAS28 som anvinds pa vuxna.
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Analys och aterkoppling

Analys av data kommer att visas som diagram pa registrets hemsida. Aterkoppling
och analys avregisterdata diskuteras pa moten i Barnlidkarféreningen, registerdagar
och klinikbesok. Patient/forilder och vardgivare kommer att fa tillgang till 6versikts-
grafik med sjukdomsaktivitet, patientregistrering samt given behandling genom
patientportal.

Presentationsniva

Kontinuerligt uppdaterade sammanstillningaridiagramform visas direktiregistret.
Data ir populationsbaserade per lin, region och nationellt. Enskild vardgivare kan
sammanstilla egna data utifran registret.

Forbattringsresultat

Detir svart att pavisa konkreta effekter utifran registret. Lokalt forbittringsarbete
har paborjats meniliten skala. Den indirekta effekten av registeranvinding skall
dock inte underskattas. Det nationellt farmakologiska vardprogrammet f6ljs inte
fulltut. Den kontinuerlig registreringen av effekter och biverkningar underléttar
behandlingsbeslut. Tidig och effektivbehandling kan troligen minska risk for kvar-
stdende funktionsnedsittning. Mer kunskap behovs for att undvika ondédig behand-
ling med potentiella risker. Patienttillfredsstéllse uppméarksammas och kan dimed
forbattras.
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Resultat fran registret

Reducerat JADAS diar SR/CRP inte ingar har anvénts for att 6ka antalet mattillfillen.

¢ 70 % av patienterna med biologisk behandling, inklusive preparatbyte,
kvarstar pa denna typ avbehandling efter 6 ar.

¢ 70 % av patienter som inte behdver antireumatisk medicin fortsitter utan
medicinering efter 6 ar.

» Manga patienter byter biologiskt preparat en eller flera ganger.

e Upp till 37 % av patienter behover inte antireumatisk medicinering tydande
pahog andel patienter med 1ag sjukdomsaktivitet eller remission.

e En stordel av JADAS forklaras av patientskattad ohélsa.
* De flesta patienterna dr mattligt sjuka med reviderat JADAS under 4 (0-47).

» Manga patienter har kvarstaende sjukdomsproblematik med JADAS 6ver 2,8
vid minst ett tillfille.

» Registreringsrutiner varierar vilket férsvarar jimforelser mellan vardgivare.
Under 2014 har tdckningsgraden fortsatt att 6ka. Antalet registrerade besok varierar
mellan vardgivare. JADAS och andra utfallsvariabler kan i 6kande grad anvandas for

att beskriva forlopp och situationen hos olika vardgivare. Olikheter i registrerings-
rutiner och patientgrupper gor att jaimforelser maste ske med forsiktighet.

Téackningsgrader

Fordrojning av registrerat besok senaste 12 manaderna

1vecka
13% 2 veckor 5%

) 3 veckor 5%
Samtidigt 4 4 veckor 3%
51%
Mer &n

4 veckor
23%

Kommentar:

Eftersldapningiregistrering spelar roll for tolkning av data. Ofullstédndiga och
sparsamma registreringar likasa. Direktinmatning (samtidigt i figuren) dr bade
bést och mest rationellt
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Ackumulerat antal registrerade och avslutade patienter per ar for riket (2015-08-1g)
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Kommentar:
Skillnaden mellan kurvorna innebir att 1765 patienter f6ljs aktivtiregistret.
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Antal inkluderade patienter per 100 000 invanare 0—18 &r lansvis (2015-08-18)
DIAGNOS JIA

Gotiand (18
Dalama
Stockholm (55
vistmanland (51
Gavleborg (58]
Vistra Gataland (31!
Grebro (55,
Kalmar (4
Riket (1535
vasternorrland (36
Halland (39
Morrbotten (26
Jamtland (12)
Hppeala (3
Blekinge {14
Jénkiping (3.
varmland (24)
Sormiland (24)
Krunubery (16
skdne (55
Ostergitiand (15
Vasterbotten (

Scarmona

Kommentar:

Tackningsgraden iforhallande till patientregistret uppskattas till 6ver 60 %.
Tackningsgraden varierar mellan vardgivare och dr som mest drygt 90 %. Nagra
regioner har registrerade patienter motsvarande den troliga prevalensen av JTA
inklusive patienter med inaktiv sjukdom eller remission. Nagra vardgivare ar
inaktiva och har inte registrerat nagrabesok alls senaste aret. Tackningsgrad i for-
hallande till likemedelsregistret r ungefir 90 % av alla patienter med JIA 0-17 ar
som fatt recept pa biologiska preparat. Knappt 10 % av patienternairegistret har
inte behovt vardkontakt under senaste aret.

10



Diagnospanorama
Fordelning av debutdiagnos uppdelat pa kon
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Diagnospanoramat liknar det férvintade i populationen. Systemisk artrit utgor drygt
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Systemisk artri

Oligoartri

Polyartrit (RF neg

m Kvinna = Man

Polyartrit (RF pos)
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Psoriasiartrit

it

Entesit-relaterad artri

5% av alla patienter. En hog andel patienter med oligoartrit finns mediregistret.
Ett mindre antal patienter har reumatoid artrit av vuxentyp med pavisad reumatoid-
faktor. Skillnader i kénsfordelning mellan olika undergrupper av JIA dr den for-

vintade.

¢ 2/3avall JIA ar flickor.

e Systemisk JTA dr lika vanlig hos pojkar och flickor.
*« ERA drvanligare hos pojkar.

« Ovriga subtyper ir vanligast hos flickor.

it

Annan artri

Okéand

11
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Arlig incidens JIA totalt

Incidens dver debutar
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Kommentar:

Figuren visar hur manga patienter med debut under olika ar som finns i registret.
Stockholm-Gotland-Dalarna ir regioner som registrerat flest patienter per befolk-
ning. I registret finns en hog del av patienter som insjuknat 2008 eller senare och i
mindre grad patienter som insjuknat tidigare. Patienter som insjuknat 2013 eller
senare har dnnu inte fatt diagnos eller registrerats. Frekvens insjuknande patienter
som finnsiregistret drlika hogeller kanske hégre jaimfort med tidigare undersok-
ningar. I registret kan det finnas patienter med oklar sjukdomsbild dir ldkaren anser
att patienten har inflammatorisk ledsjukdom utan att strikt vetenskapliga kriterier
aruppfyllda.
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Arlig incidens JIA undergrupper
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Nydebuterade fall per 100.000 barn

Incidens Polyartrit (RF neg)
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Incidens Polyartrit (RF pos)
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SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

Stockholm-Gotland-Dalarna som registrerar flest patienter per befolkning har en storre

registrering av patienter med oligoartrit och dirmed lindrigare sjukdomsbild ofta utan

behovav antireumatisk behandling. Det finns dven en storre registrering av patienter med

psoriasisartrit och ERA vilkaibland ér svara att diagnosticera. Systemisk JTA och poly-

artrit tycks registrerasihog omfattning dven néir den totalaregistreringsgraden ar ligre.

13
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Farmakologiskt panorama

Frekvens biologisk behandling hos olika vardgivare

Antal pagaende BIO-behandlingar per 100 000 invanare under 18 &r (2015-0s-18)
DIAGNOS JIA

Gotland (M=7)
Vastmanland (N=22)
Dalarna (N=22)
Morrbotten (N=17)
Géavleborg (N=19)
Jonkdping (M=25)
Uppsala (N=23)
Kalmar (M=13)

Vastra Gataland (M=22)
Orebro (N=18)
Stockholm (N=119)
Riket (N=471)
Vasternorrland (M=11)
Blekinge (N=8)
Halland (N=11)
Jamtand (N=4)
Sormland (N=43)
Skéne (N=37)
Ostergttland (N=10)
Kronoberg (N=4)

varmland (M=4)

Kommentar:

Biologisk behandling ges i varierande grad mellan olika vardgivare fran 14 till 35 per
100 000 invanare. Vissa vardgivare har fa patienter vilket ger slumpvisa variationer.
Ettstortantal vardgivare har registrerat 6ver 95 % av patienter med biologisk
behandling. Vasterbotten som saknasibilden har inte registrerat nagra patienter.
Den nationella tdckningsgraden avbehandling med biologiska likemedel uppskattas
till 90 % i tackningsgradsanalys gentemot likemedelsregistret. De hogsta frekven-
serna innebir uppskattningsvis att en tredjedel av alla patienter med aktiv JIA far
biologisk behandling.
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Skillnader mellan vardgivare i anvindning
av olika biologiska preparat

Andel pagaende behandlingar med de mest frekventa bio-preparaten,
l&nsvis senaste &rsslut (2015-08-18)
DIAGNOS JIA

Blekinge (5)
Dalama (27)
Gotland (5)
Gavleborg (18)
Halland (13)
Jsmtiznd (2)
Jomkiping (22)
Kalmar (12)
Kronoberg (3)
Norrbotten (17)
Riket (436) 1
Skdine (37)
stockholm (95) | B
Siemiand (8)
Uppsaia (23) |
Varmiand (4]
Vasternarrland (10)

vastmanland (20)

Vastra Gotaland (37)
Grebro (15)
Ustergotland (10)
2 0 50 80 100
B o= B imia B remicade Wl Simponi B rotctemra [l Orenca
0 kmet | JEETICPEEN SN $carmona
Kommentar:

Behandlingspanoramat mellan TNF-himmarna skiljer sig avsevirt mellan vard-
givare. Nagraregioner anvinder patagligt mindre Enbrel &n andra. Anvindandet
av Remicade varierarihog grad. Hos flera vardgivare dr antalet registrerade
patienter fa.

15
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Pagaende behandling med biologiska likemedel

Biologiska lakemedel — antal pagaende behandlingar vid arets slut nationellt,
2000 och framat (2015-08-18)
DIAGNOS JIA

250 —

Enbrel (231)

200 - Humira (200)

100 —

50
T T ™ T .
2000 2002 2006 2008 w12 mi4
Crbrel Remicade Lumira ¥ tsbthers fneret Orendia Rodctemra
SIMpani. umaa Uans Ycarmona
Kommentar:

De vanligaste biologiska preparaten som anvinds dr Enbrel och Humira. Flera
preparat som anvinds har inte godkind indikation for behandling av JIA vilket gor
det extra angeléget att f6ljabehandlingen i registret.
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Startade behandlingar med biologiska likemedel

Totalt antal startade BIO-behandlingar nationellt, arsvis, 2000 och framat (2015-0s-18)
DIAGNOS JIA

120 —

Crbred (31)

Humira (//)

Remicade (24)

2000 2003 2008
Cnbrel Remicade |umira Mabtehra Hineret QOrencia
¥ smpon umza llans Ycarmona
Kommentar:

Detdrvanligast att starta med Enbrel eller Humira. Ilaris har indikation systemisk
JIAmen harinte borjat anvindas utanfor klinisk prévning.
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Behandlingsregim hos olika vardgivare

Andel av behandlingstyp per vardgivare senaste manaden (2015-0s-1g)
DIAGNOS JIA

Akademiska barnsjukhuset (33}
Astrid Lindgrens barnsjukhus (414}
Drottning Silvias barnsjukhus (165)

Falu lasarett (7&)

Géllivare lasarett (12)

Gavle sjukhus (23)

Halmstads sjukhus {35)
Helsingborgs lasarett (13)
Hudiksvalls sjukhus (35)
Karlskrona sjukhus {13}
Karlstads sjukhus {24)
Lanssjukhuset Kalmar {15)
Malarsjukhuset (24):

Maorrlands Universitetssjukhus (2)
NU-sjukvarden (79)

Ryhov l&nssjukhus {31}

Sit Eriks sjukhus (&)

Sachsska Barnsjukhuset (47)
Skaraborgs sjukhus {27)

Skines Universitetssjukhus (72)
Sunderby sjukhus (14)
Sundsvalls sjukhus {17}
SA-sjukvirden (43)
Universitetssjukhuset i Linképing (10}
Universitetssjukhuset Orebro (54)
Visby lasarett (13)
Wrinnevisjukhuset (5)

Vasterviks sjukhus {24)

Vasterds lasarett (51)

VaxjH lasarett (16)

Ornskaldsviks sjukhus {19)
Ostersunds sjukhus (12)

20 40 &0 80 100
. bio mono . bio kombi . mtx mono . ovriga
. nsaid_mono . ingen_behandling saknar_uppagift Qcam

Kommentar:

Kombination med metotrexat vid biologisk behandling rekommenderas i vard-
program men frangas i varierande grad. Ett 6kat antal patienter i registret behéver
inte behandlas med antireumatisk medicin. Denna grupp innehéller &ven patienter
som idriremission. Registrerad behandling saknas ofta men betyder oftast att
patienten inte har nagon antireumatisk medicinering. 6 av 32 vardgivare har inte
paborjat registrering av patienter med enbart metotrexat.

18
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Patientens upplevda
sjukdom

Ladagram visar medianvirde (mellersta virde) som streckiladan.
Inom ladan ryms 50 % av alla viirden med 25 % under och 25 % 6ver medianvérdet.

Patientskattad sjukdomspaverkan

(medelvirden av patienters medelviarden per vardgivare)

HELA RIKET (n=928)

Akademiska barnsjukhuset (n=32)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=203)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=43)
Falu lasarett (n=28)

Gallivare lasarett (n=13)

Gavle sjukhus (n=6)

Halmstads sjukhus (n=29)
Hudiksvalls sjukhus (n=12)
Karlskrona sjukhus (n=15)
Malarsjukhuset (n=6)
NU-sjukvarden (n=7)

Ryhov lanssjukhus (n=34)

Sachsska Barnsjukhuset (n=20)
Skaraborgs sjukhus (n=22)

Skéanes Universitetssjukhus (n=48)
Sunderby sjukhus (n=11)
Universitetssjukhuset i Linképing (n=14)
Universitetssjukhuset Orebro (n=34)
Visby lasarett (n=15)

Vasterviks sjukhus (n=20)

Vasteréas lasarett (n=17)

Ornskéldsviks sjukhus (n=16)

HELARIKET (n=928) —

Akademiska barnsjukhuset (n=32) —
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=203) —
Drottning Silvias barnsjukhus (n=43) —|
Falu lasarett (n=28) —

Gallivare lasarett (n=13) —

Gavle sjukhus (n=6) —|

Halmstads sjukhus (n=29) —
Hudiksvalls sjukhus (n=12) —
Karlskrona sjukhus (n=15) —
Malarsjukhuset (n=6) —
NU-sjukvarden (n=7) —

Ryhov lanssjukhus (n=34) —

Sachsska Barnsjukhuset (n=20) —

Skaraborgs sjukhus (n=22) —

Skénes Universitetssjukhus (n=48) —|
Sunderby sjukhus (n=11) —
Universitetssjukhuset i Linkdping (n=14) —
Universitetssjukhuset Orebro (n=34) —
Visby lasarett (n=15) —|

Vasterviks sjukhus (n=20) —

Vasteras lasarett (n=17) —

Ornskoéldsviks sjukhus (n=16) —

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

I I I I I
20 40 60 80 100

Patientens medelvérde pé patientskattad sjukdomspaverkan under aret

(genomsnitt per vardgivare med fler &n fem unika patienter) Patientens medelvarde pa patientskattad sjukdomspaverkan under aret

(fordelning per vardgivare med fler &n fem unika patienter)
Kommentar:

Patientens egen skattning av sjukdomens paverkan pa hilsotillstandet &r som medel-
tal patagligt hog med en stor spridning fran lag paverkan till mycket hég paverkan.
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Patientskattad smarta

(medelviarden av medelviarden 2014 per vardgivare)

HELARIKET (n=647)

Akademiska barnsjukhuset (n=10)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=143)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=27)
Falu lasarett (n=11)

Gaéllivare lasarett (n=9)

Halmstads sjukhus (n=19)

NU-sjukvérden (n=5)

HELA RIKET (n=647)

Akademiska barnsjukhuset (n=10)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=143)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=27)
Falu lasarett (n=11)

Gallivare lasarett (n=9)

Halmstads sjukhus (n=19)

NU-sjukvérden (n=5)

Ryhov lanssjukhus (n=7) Ryhov lanssjukhus (n=7) —|

Sachsska Barnsjukhuset (n=11) Sachsska Barnsjukhuset (n=11) —|
Skaraborgs sjukhus (n=10) Skaraborgs sjukhus (1=10) |
Skénes Universitetssjukhus (n=47)
Skéanes Universitetssjukhus (n=47) —
Sunderby sjukhus (n=9)
Sunderby sjukhus (n=9) —|
Universitetssjukhuset i Linkdping (n=9)
. Universitetssjukhuset i Linkoping (n=9) —
Universitetssjukhuset Orebro (n=10)
Universitetssjukhuset Orebro (n=10) —
Visby lasarett (n=7)
o Visby lasarett (n=7) —|
Vasterviks sjukhus (n=17)
N Vasterviks sjukhus (n=17) —
Vésteras lasarett (n=8)

Vasteras lasarett (n=8) —|

Ornskdldsviks sjukhus (n=12)
Ornskoldsviks sjukhus (n=12)

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
0 20 40 60 80

Patientens medelvérde pé patientskattad smérta under &ret
(férdelning per vardgivare med fler &n fem unika patienter)

Patientens medelvérde pa patientskattad smarta under aret
(genomsnitt per vardgivare med fler &n fem unika patienter)

Kommentar:

Patientens skattning av smérta ir som medeltal patagligt hog. Vissa patienter har
liten eller ingen smérta medan andra har mycket stor eller till och med maximal
smaérta.
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CHAQ

(medelviarden av medelviarden 2014 per vardgivare)

HELA RIKET (n=328)

Akademiska barnsjukhuset (n=10)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=114)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=43)
Gallivare lasarett (n=10)

Halmstads sjukhus (n=19)
NU-sjukvarden (n=20)

Ryhov lanssjukhus (n=7)

Sachsska Barnsjukhuset (n=10)
Skaraborgs sjukhus (n=10)

Skénes Universitetssjukhus (n=32)
Sunderby sjukhus (n=8)
Universitetssjukhuset i Linképing (n=8)
Visby lasarett (n=8)

Vasterviks sjukhus (n=12)

Ornskdldsviks sjukhus (n=12)

ARSRAPPORT 2014 |

HELA RIKET (n=328)

Akademiska barnsjukhuset (n=10)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=114)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=43)
Gallivare lasarett (n=10)

Halmstads sjukhus (n=19)
NU-sjukvarden (n=20)

Ryhov lanssjukhus (n=7)

Sachsska Barnsjukhuset (n=10)
Skaraborgs sjukhus (n=10)

Skénes Universitetssjukhus (n=32)
Sunderby sjukhus (n=8)
Universitetssjukhuset i Linképing (n=8)
Visby lasarett (n=8)

Vasterviks sjukhus (n=12)

Ornskdldsviks sjukhus (n=12)

0.0

I I I I I
0.5 1.0 15 20 25

Patientens medelvarde pa CHAQ under aret
(genomsnitt per vardgivare med fler &n fem unika patienter)

Kommentar:
CHAQ som miiter funktionspaverkan anses inte ge utslag tillrickligt bra. Trots detta
har méanga patienter funktionspaverkan somivissa fall kan vara patagligt hog.

3.0

SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

I I I I I I
0.0 0.5 1.0 15 2.0 25

Patientens medelvéarde p4 CHAQ under aret
(férdelning per vardgivare med fler an fem unika patienter)
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Disabkids total livskvalitet

(medelvirden av medelviarden 2014 per vardgivare)

HELA RIKET (n=169)

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=117)

Gallivare lasarett (n=5)

Halmstads sjukhus (n=11)

Ryhov lanssjukhus (n=8)

Skénes Universitetssjukhus (n=22)

HELA RIKET (n=169)

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=117)

Gallivare lasarett (n=5)

Halmstads sjukhus (n=11)

Ryhov lanssjukhus (n=8)

Skénes Universitetssjukhus (n=22)

I I I I I I I I I
10 20 30 40 50 60 70 80 90

Patientens medelvérde pé disabkids under &ret
(genomsnitt per vardgivare med fler &n fem unika patienter)

Kommentar:
Livskvalitet dr ofta sinkt och ibland i h6g omfattning. Disabkids méter livskvalitet
inom sex omraden. Fysiska livskvalitet dr oftast paverkad men #@ven medicineringens

100

30

T T
40 50 60 70 80 920 100

Patientens medelvérde pa disabkids under aret
(férdelning per vardgivare med fler &n fem unika patienter)

paverkan pa livskvalitet dr ett vanligt problem. I figuren visas det ssammanfattande

totalviardet. Dom flesta vardgivare har inte borjat anviinda Disabkids.
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Sjukdomsgrad och
behandlingseftfekter

JADAS-71

(medelvirden av medelvirden 2014 per vardgivare)

HELA RIKET (n=603)

Akademiska barnsjukhuset (n=29)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=185)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=24)
Falu lasarett (n=16)

Gallivare lasarett (n=12)

Gavle sjukhus (n=5)

Halmstads sjukhus (n=24)

Karlskrona sjukhus (n=15)
Malarsjukhuset (n=5)

NU-sjukvarden (n=7)

Ryhov lanssjukhus (n=28)

Sachsska Barnsjukhuset (n=18)
Skénes Universitetssjukhus (n=48)
Sunderby sjukhus (n=11)
Universitetssjukhuset i Linkdping (n=12)
Universitetssjukhuset Orebro (n=28)
Visby lasarett (n=13)

Vasterviks sjukhus (n=20)

Vésteréas lasarett (n=16)

Ornskoldsviks sjukhus (n=13)

HELARIKET (n=603)

Akademiska barnsjukhuset (n=29)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=185)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=24)
Falu lasarett (n=16)

Gallivare lasarett (n=12)

Gavle sjukhus (n=5)

Halmstads sjukhus (n=24)
Karlskrona sjukhus (n=15)
Malarsjukhuset (n=5)

NU-sjukvérden (n=7)

Ryhov lanssjukhus (n=28)

Sachsska Barnsjukhuset (n=18)
Skanes Universitetssjukhus (n=48)
Sunderby sjukhus (n=11)
Universitetssjukhuset i Linképing (n=12)
Universitetssjukhuset Orebro (n=28)
Visby lasarett (n=13)

Vasterviks sjukhus (n=20)

Vasterés lasarett (n=16)

Ornskdldsviks sjukhus (n=13)

I I I I I I I I
1 2 3 4 5 6 7 8

Patientens medelvarde pa JADAS-71 under aret
(genomsnitt per vardgivare med fler &n fem unika patienter)

Kommentar:

SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

F,,,,-,W”””f——————{nm [ele} o] o o

Patientens medelvarde pa JADAS-71 under aret
(férdelning per vardgivare med fler &n fem unika patienter)

JADAS miiter bade observerad och upplevd sjukdomsgrad. Virden 6ver fyra innebér

pataglig sjukdomsgrad och virden under 2,8 innebir1ag sjukdomsgrad. Spridningen

ir stor dir patienter kan halag eller ingen sjukdomsgrad men @ven mycket hg sjuk-

domsgrad. Eftersom méttillfdllen dr fa &r det oklart hur sjukdomsgraden varierar

over tid for en enskild patient. Frekvent registrering och kontinuerlig patient-

registrering ger en fylligare bild pa individniva.

[e]
[¢]
[¢]
[¢]
b
o
I T T T T T
0 5 10 15 20 25
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Lakarskattad sjukdomsgrad

(medelviarden av medelviarden 2014 per vardgivare)

HELA RIKET (n=633)

Akademiska barnsjukhuset (n=30)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=187)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=31)
Falu lasarett (n=17)

Gallivare lasarett (n=12)

Gavle sjukhus (n=6)

Halmstads sjukhus (n=26)
Karlskrona sjukhus (n=15)
Malarsjukhuset (n=5)

NU-sjukvarden (n=7)

Ryhov lanssjukhus (n=33)

Sachsska Barnsjukhuset (n=21)
Skénes Universitetssjukhus (n=49)
Sunderby sjukhus (n=11)
Universitetssjukhuset i Linképing (n=12)
Universitetssjukhuset Orebro (n=28)
Visby lasarett (h=13)

Vasterviks sjukhus (n=20)

Vésteras lasarett (1=16)

Ornskoldsviks sjukhus (n=15)

[
0

I I I I I I I I I
10 20 30 40 50 60 70 80 El)

Patientens medelvarde pa lakarskattad sjukdomsgrad under aret
(genomsnitt per vardgivare med fler an fem unika patienter)

Kommentar:

1
100

HELA RIKET (n=633)

Akademiska barnsjukhuset (n=30)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=187)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=31)
Falu lasarett (n=17)

Gallivare lasarett (n=12)

Gavle sjukhus (n=6)

Halmstads sjukhus (n=26)

Karlskrona sjukhus (n=15)
Mélarsjukhuset (n=5)

NU-sjukvarden (n=7)

Ryhov lanssjukhus (n=33)

Sachsska Barnsjukhuset (n=21)
Skéanes Universitetssjukhus (n=49)
Sunderby sjukhus (n=11)
Universitetssjukhuset i Linképing (n=12)
Universitetssjukhuset Orebro (n=28)
Visby lasarett (n=13)

Vasterviks sjukhus (n=20)

Vasteras lasarett (1=16)

Ornskoéldsviks sjukhus (n=15)

oo o o o

T E— i oo

I I I I I
0 20 40 60 80

Patientens medelvarde pa lakarskattad sjukdomsgrad under aret
(férdelning per vardgivare med fler &n fem unika patienter)

Likarens skattning av sjukdomsgrad dr patagligt 1igre dn patienternas skattning av

upplevd sjukdom. Spridningen ir stor med enstaka mycket héga virden. Det framgar

inte hur linge en hég sjukdomsgrad kvarstar och inte heller hur ofta en patient med

lag sjukdomsgrad far hog sjukdomsaktivitet.
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JADAS-71vid senaste besoket

(reducerat JADAS, minst 5pat/vardgivare)

HELA RIKET (n=2073)

Akademiska barnsjukhuset (n=45)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=485)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=124)
Falu lasarett (n=86)

Gallivare lasarett (n=15)

Gaévle sjukhus (n=34)

Halmstads sjukhus (n=42)
Hudiksvalls sjukhus (n=39)
Karlskrona sjukhus (n=18)

Karlstads sjukhus (n=36)
L&nssjukhuset Kalmar (n=19)
Maélarsjukhuset (n=33)
NU-sjukvarden (n=89)

Ryhov lanssjukhus (n=53)

Sachsska Barnsjukhuset (n=66)
Skaraborgs sjukhus (n=36)

Skanes Universitetssjukhus (n=104)
Sunderby sjukhus (n=18)
Universitetssjukhuset i Link6ping (n=21)
Universitetssjukhuset Orebro (n=65)
Visby lasarett (h=17)
Vrinnevisjukhuset (n=16)

Vasterviks sjukhus (n=32)

Vasterés lasarett (n=73)
Ornskoldsviks sjukhus (n=24)

[ I I I I I I I I I |
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

JADAS-71 (reducerat) vid senaste besoket, aktiva patienter vid 2014 start
(genomsnitt per vardgivare med fler &n fem unika patienter)

Kommentar:

Medelvirdet ir patagligt hogt vid senaste besoket. Viardet bestar till hog del av
patientskattad hilsopaverkan. Skillnader forklaras till stérsta delen av olika registre-
ringsrutiner. Ett virde under 2,8 bor efterstrivas for den enskilde patienten.
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JADAS-71vid ett ars sjukdomsduration

(reducerat JADAS, besoket kan vara 0.5-1.5 ar efter debut)

B Medelvarde B Medianvarde

Akademiska barnsjukhuset (n=13)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=87)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=25)

Gallivare lasarett (n=6)

Karlskrona sjukhus (n=7)
NU-sjukvarden (n=5)

Sachsska Barnsjukhuset (n=11)
Skanes Universitetssjukhus (n=5)
Universitetssjukhuset Orebro (n=6)
Vasterviks sjukhus (n=8)

Vasteras lasarett (n=6)

Reducerat JADAS-71 (vid ett ar (+/- 6 man) efter sjukdomsdebut)

Kommentar:

JADAS efter ett ars sjukdomsduration kan vara ett matt pa hur snabbt och effektivt
patienten blir behandlad. Bilden visar de vardgivare som har mer dn enstaka registre-
rade virden. Medianvérdetblir ldgre eftersom enstaka patienter med hdga virden
paverkar medelvirdetihogre grad. De flesta patienter saknar virden varfér inga
jamforelser mellan vardgivare kan goras. Grafen innehaller &ven patienter som dr
avslutade iregistret.
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Andel patienter som har alla JADAS-viarden
under 2,8

Etthogt virde (hog andel) dr positivti denna graf. Exempelvis Sunderbyn har elva
unika patienter under 2014 men ingen avdessa har haft alla JADAS-71 (reducerat)
viarden under 2.8. Grafen visar inte hur manga virden som gjort per unik patient.

HELARIKET (n =603)

Akademiska barnsjukhuset (n = 29)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n = 220)
Drottning Silvias barnsjukhus (n = 37)
Falu lasarett (n =17)

Gallivare lasarett (n = 14)

Gavle sjukhus (n=5)

Halmstads sjukhus (n = 24)
Karlskrona sjukhus (n = 15)
Malarsjukhuset (n = 5)
NU-sjukvarden (n =9)

Ryhov l&nssjukhus (n = 30)
Sachsska Barnsjukhuset (n = 18)
Skanes Universitetssjukhus (n = 49)
Sunderby sjukhus (n = 11)
Universitetssjukhuset i Link6ping (n = 12)
Universitetssjukhuset Orebro (n = 28)
Visby lasarett (n = 13)

Vasterviks sjukhus (n=21)

Vasteras lasarett (n = 17)
Ornskoldsviks sjukhus (n = 14)

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

Andel unika patienter med alla registrerade varden pa reducerat JADAS-71 < 2.8, ar 2014
endast vardgivare med fler 4n n=5 visas

Kommentar:

Hog stapel innebir att stérre andel av patienterna har matt bravid alla registrerings-
tillfallen. Jaimforelse mellan vardgivare kan inte goras eftersom registreringsrutiner
arolika. JADAS mindre 4n 2,8 innebér bade en lag sjukdomsaktivitet och 1ag sjuk-
domsupplevelse.
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Preparatoverlevnad

Enbrel (n=613)

Humira (n=441)

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

0 0

100 % 100 %
80 % , | 80 % |
60 % 60 % |
40 % 40 % -
20 % - 20 % |
0% - 0% -

0 0

100 % 100 %
80 % | 80 % |
60 % 60 % |
40 % 40 %

20 % - 20 % |
0% - 0% -

T T T T T
0 1 2 3 4 5 6 0
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RoActemra (n=84)

100 % 100 %

80 % | 80 % |
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Samtliga biopreparat (n=920)

100 % —

80 % —

60 % —

40 % —

20 % —

0% —

Ar

Ingen behandling (h=449)

100 % —

80 % —

60 % —

40% —

20% —

0% —

Ar

Kommentar:

Bist effekt far man nir preparatet anvinds i férsta hand vilket géller for Metotrexat,
Humira, Enbrel och Remicade. Orencia anvinds oftast efter minst tva andra medi-
ciner. RoActemra och Kineret anvinds ofta vid systemisk JTA som kan lika ut
snabbare. Utséittande avbehandling kan férklaras av att patienten inte lingre har
behov avbehandling, dalig effekt, biverkan eller patientbeslut. Kurvan som visar
biologisk behandling oberoende av preparat visar att patienten oftast har fortsatt
behovavbehandling men att man byter preparat for att hitta bésta effekt.

80 % av patienter som har fatt “ingen behandling” dr fortfarande utan aktiv
behandling efter 5 ar. I gruppen ingar patienter som ir i remission, inte lingre har
sjukdomsaktivitet eller dir aldrigbehandling har behovts. Kontinuerlig behandling
med NSAID ir en form av aktivbehandling medan lokala kortisoninjektionerinte
riknas som aktivbehandling.
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Uveit

Inflammation av regnbagshinnani6gat (uveit) ir vanligt vid JIA. Enligt nationella
riktlinjer skall alla patienter med JIA undersokas regelbundet pa ett strukturerat satt
avogonlikare till 14 ars alder.

Mojlighet till uveit-registrering infordes 2013 i samarbete med Sveriges 6gonlika-
reférening. Ogonliikare kan registrerabesok pa ett strukturerat sitt med grafisk ater-
givning i den gemensamma 6versikten.

Resultat:

300

250

200

150

100

50

Totalt Oligo Poly Psoriasis- Poly RF+ Systemisk ERA Annan Uveit
artrit artrit utan IJA

B Ogonundersskta B uveit B Uveit med ANA

Kommentar:

Patienter med oligoartrit och RF-negativ polyartrit svarar foér nistan alla fall avuveit.
De flesta patienter med uveit 4r ANA-positiva. Resultat av ANA saknasi ett fatal fall
och for nagra finns resultat vid endast ett tillfille. Onskvirt 4r att ta provet vid tva
tillfillen med minst 4 manaders mellanrum sirskilt om forsta provet 4r normalt.
Endast 7 patienter med systemisk JIA ingar varfor detinte gar att faststillahurlag
eller obefintlig risken for uveit ar vid systemisk JTA. 8 patienter med ERA ingar utan
rapporterad uveit trots att det inte 4r ovanligt med symtomgivande uveit vid den diag-
nosen. Registreringar har huvudsakligen skett i Stockholm (290 av 307 patienter).
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Patientnojdhet

Patientens egen rapportering startade 2011. Patientndjdhet besvaras inte nir pap-
persformulir anvinds. Sammanstéillningen omfattar perioden fran och med 2013.

”Kanner du dig forstadd av dem som vardar och behandlar dig?” Svarsalternativen
irja, nej samt ”kan inte svara”. Dessutom ges mgjlighet till kommentar.

Vardgivare Antal Unika Ja Nej Kan Totalt
aktiva patienter inte
patienter svara
Astrid Lindgrens barnsjukhus 479 248 401 8 69 478
Drottning Silvias barnsjukhus 187 1 1 1
Falu lasarett 83 19 20 2 22
Géllivare lasarett 12 10 17 17
Halmstads sjukhus 49 5 5 5
Hudiksvalls sjukhus 40 1 1 1
Karlstads sjukhus 37 2 2 2
Lanssjukhuset Kalmar 25 1 1 1
Malarsjukhuset 32 4 4 4
NU-sjukvarden 91 3 2 1 3
Ryhov lanssjukhus 46 5 5 5
S:t Eriks sjukhus 9 1 1 1
Sachsska Barnsjukhuset 62 7 1 11
Skanes Universitetssjukhus 102 44 53 74 127
Sunderby sjukhus 16 10 1 31 32
Sundsvalls sjukhus 18 1 1 1
Universitetssjukhuset Orebro 65 5 1 4
Visby lasarett 13 6 7 1
Vasterviks sjukhus 32 19 26 9 35
Vasteras lasarett 72 9 1 9 10
Totalt 1470 401 555 8 206 769
Kommentar:

Patienten har inte fatt tillfille att besvara fragan hos manga vardgivare menit.ex.
Gillivare har ndstan alla patienter Iimnat svar. Vid Astrid Lindgrens barnsjukhus
kinner sig patienten férstadd vid 84 % av svarstillfillena medan patienten inte kin-
ner sig forstadda vid 2 % av svarstillfillena. Vid ett stort antal tillfillen har man av
okiind anledning inte kunnat besvara fragan. Kommentar som ibland finns tillfogade
kan ge brainformation avvad som ér bra eller daligivarden.
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Biverkningsrapporter

16 misstinktaldkemedelsbiverkningar har anmélts till likemedelsverket via regist-
ret sedan 2009 varav fyra under 2014. Gardasil giller tva patienter med myalgisk
encefalopati / kroniskt trotthetssyndrom vilka foljs i registret utan att ha JIA.

Misstéidnkta likemedel 2009 - september 2015

Remicade 4

Metotrexat 4

Enbrel 2

RoActemra 2

Mabthera 2

Gardasil (ME/CFS) 2

Totalsumma 16
Utsittande likemedel med biverkan som orsak

Preparat 2013 2014 2015*

Enbrel 3 4

Humira 11 6 4

Kineret

Metotrexat 41 42 18

NSAID 2 5 1

Prednisolon

Remicade 4

RoActemra

Salazopyrin 8

Sandimmun

Ovriga 2

*t.0.m 150819

Kommentar:

Det dren kraftigunderrapportering avbiverkningar till Likemedelsverket. Hur ofta
utséittande pa grund av biverkan sker maste stéillasirelation till anvindningsgraden
avlikemedlet. Arten eller svarighetsgrad av biverkan redovisas inte i figuren.
Metotrexat har illamdende som vanlig biverkan vilket kan férmodas vara den vanli-
gaste orsaken till utsiattande av preparatet. Humira sétts ut oftare &n Enbrel pa grund
av biverkan vilket ofta dr sveda vid injektion. Biagge likemedlen anvinds lika ofta.
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Forskning med anknytning
till registret

The Initial Treatment of Systemic Juvenile Idiopathic Arthritis:

An International Collaboration Among 7 Registries.

T.Beukelman, L. Berntson, C. M. Duffy, J. Guzman, Y. Kimura, J. Klotsche,

B. Magnusson, K. Minden, E.Nordal, M. J. Santos, W. Thomson, C. Zilhao, K. L. Hyrich
University Of Alabama At Birmingham, Birmingham, United States.

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. Submitted

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 paediatric JIA-registry.
Bo Magnusson for the Board of the Registry, Poster, PReS, 2014.

Disabkids.
Christina Peterson, doktorandarbete.

ACT/KBT mot smirta utan pagaende sjukdomsaktivitet vid JIA.
Pilotprojekt vid Astrid Lindgrens barnsjukhus.

Karakterisering av HMGB1i synovialvitska.
Erik Sundberg, 2013.

Disabkids.
Karin Berggren, D-uppsats, 2013.

COMPIS. Markorer fér broskpaverkan.
Per Lewander, Pagaende projekt, Norrképing.

Registerdata fran Stockholm
Sara Ljunggren, 2012.
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Samarbete

Svenska barn och vuxenkvalitetsregister (BoV)
Barnreumaregistret dr en del avav BoV

QRC Stockholm
Kvalitetsregistercentrum, som registret dr anslutet till.

Registercentrum sydost
Kvalitetsregistercentrum som registret ar anslutet till gemensamt
med Barn och vuxenkvalitetsregistret.

Pharmachild
Europeiskt farmakologiskt kvalitetsregister.

CARRA
Amerikanskt register.

Qulturum och PROM-center i Jonk6éping
Kvalitetsarbete. Hemsida.

Carmona
IT och plattformsteknologi.

Fidelity Stockholm
Arsrapport.

LIME - Karolinska Institutet
Statistik och epidemiologi.

Island och Kroatien

Island och Kroatien anvédnder barnreumaregistret.
Kroatien anviinder den engelska versionen.
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Styrgrupp och referensgrupp

Anders Fasth*, professor, ldkare,
Goteborg

Anna Norén, psykolog, Goteborg

Anna Vermé*, barnsjukskoterska,
Stockholm

Anna Lundvall, 6gonlikare, Stockholm
Bengt Mansson*, likare, Lund
Bo Magnusson®, likare, Stockholm

Ellen Hedberg, Unga reumatiker,
Jonkoping

Charlotta Wikstrom, forilder, Goteborg

Personal

Bo Magnusson
Registerhallare
bo.magnusson@karolinska.se
070-002 85 57;08-517 77297

AnnaVermé
Registerkoordinator
anna.verme@karolinska.se

Charlotte Bengtsson, kurator, Lund
Eva Sandstedt*, fysioterapeut, Géteborg

Karin Berggren, arbetsterapeut,
Stockholm

Karina Mordrup, sjukskoterska,
Stockholm

Lillemor Berntson*, likare, Uppsala
Maria Ekelund, likare, Jonkoping

Per Lewander*, likare, Norrképing
Susanne Steneros, forilder, Stockholm

*=tillhor styrgruppen

Karina Mordrup
Bitrddande registerkoordinator
karina.mordrup@karolinska.se

Resursperson:
Ulla Hansson Green
Hemsida
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Bilagor

Variabler

Ettmindre antal variabler utmérkta med asterisk ir obligatoriska vid

inkludering av patient och vid registrering av besok.

Basdata:

Namn (lokalaregister)
Personnummer*
ID-nummer (I6pnummer)
Datum for inkludering*
Vardgivare*
Patientansvariglikare

Samtycke fran patient och
vardnadshavare*®

Datum for insjuknande*
Diagnosdatum
Huvuddiagnos*

Debutdiagnos enligt ILAR
(*6-manadersdiagnos”)

Forloppsdiagnoser

ANA

Reumafaktor

Anti-CCP

HLAB27

Arftlighet vid JTA

Tidigare behandling (lista)

Besoksdata:
Besoksdatum*
Vardgivare*

Pagaende medicinering*

Datum fér medicinering
(insatt, paborjad, avslutad)*

Ledinflammationer*

Leder med nedsatt rorelseomfang*
SR

CRP

Liangd

Vikt

CHAQ (diagnosrelaterat
héilsoinstrument)

Disabkids (sjukdomsrelaterat
hilsoinstrument, infors 2013)

Sjukdomsgrad enligt likarbedémning

(VAS)*

Sjukdomsgrad enligt patientbeddmning

(VAS)*
Smarta (VAS)*
JADAS-71

Franvaro fran skola eller barnomsorg

(dagar)*
Ledinjektioner (antal)
Kliniska fynd
Kronisk/akut uveit
Feber systemisk
Feber annan

Rash



Generell lymfkortelforstoring
Serositet

Psoriasis

Psoriasis liknande rash
Nagel-pitting

Daktylit
Lever/mjaltforstoring
Inflammatorisk ryggsmaérta

Direkt/indirekt smérta/6mhet
over SI-led

Entesopati

IBD

Smarta 6ver skinkor
Tenosynovit

Radiologisk Sakroiliit
Patientndjdhet med varden*
Ogon, kontroll utférd*
Kikleder, kontroll utférd*

Fysioterapeut, haft kontakt*
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Ogonvariabler:
Besok
Visus
Ogontryck
Aktivitet
Lokalbehandling

Komplikationer
Bandkeropati
Synekier
Katarakt
Okular hypertension (>= 21 mm Hg)
Glaukom

Steroidresponder (tryckstegring
orsakad av kortisonbehandling)

Amblyopati
Hypotoni
Vitrit
Makulaédem

Papillodem

Ogonoperation:
Bandkeratopati
Kataraktoperation med IOL
Kataraktoperation utan IOL
Efterstarr/membran
Glaukom

Vitrektomi

Intravitreala steroider
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Vagledning for registreringar

Inledning

Detta dokument ska ses som en vigledning. Det dr upp till varje klinik att registrera
direktiregistreteller via blanketterna sa ofta man vill. Fler registreringar ger bittre
kvalitet. Patientens registrering kan géras hemifran.

Besoksregistrering

Var 3:e manad eller vid varje besok om patienten kommer mer sillan. Besoksregistre-
ring bor goras vid terapifériandring och vid nagra tillfillen manaderna dérefter. Det
blir da mgjligt att f6lja och utvirdera den nya behandlingen.

Rapport (Alla oavsett alder)

Patientens egen rapport som giirna kan goras vid alla likarbesok och ibland hemifran.
Ettbrasitt att folja patientens upplevda tillstand. Formuliret kan inte skrivas ut som
blankett utan endast besvaras pa surfplatta/smartphone/dator. Det 4r en “snabbre-
gistrering” som innehaller ett litet antal fragor.

Disabkids (Férbarn 6ver 8 &r)

1-2 ganger per/ar och vid terapiférindringar. Om en patient som dr 6ver 8 ar behéver
hjalp attlidsa och fyllaifragorna sa ir det optimala att nagon ur personalen hjilper
patienten eftersom forialdrarna ofta paverkar hur barnet svarar.

Disabkids foraldrar (Fyllsiavférildrar till barn under 8 ar)
1-2 ganger per/ar eller vid terapiférindringar.

Disabkids leder (Forbarn 6ver 8 &r)

1-2 ganger per/ar eller vid terapiférandringar. Om en patient som dr 6ver 8 ar behéver
hjilp attldsa och fyllaifragornasa att det optimala att ndgon ur personalen hjilper
patienten med detta da férildrarna ofta paverkar hur barnet svarar.

Disabkids leder foraldrar (Fyllsiavférildrar till barn under 8 ar)
Fyllsil1-2 ganger per/ar eller vid terapiférindringar.

CHAQ

Var 3:e manad eller varje besok om patienten kommer mer séllan samt vid terapibyte.
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JADAS-71

Inflammerade leder 0-71
Lékarskattning 0-10
Patientskattning 0-10
SR eller CRP 0-10
SUMMA 0-101

SR-score = SR minus 20 dividerad med 10
CRP-score = CRP minus 10 dividerat med 10, max 10

Leder som ingar i JADAS-71:

Reducerad JADAS:

Inflammerade leder + Likarskattning + Patientskattning.
SR eller CRP ingar inte. Reducerat JADAS-71 dr 0-91.

Kommentar:

JADAS (juvenile arthritis disease activity score) dr ett etablerat matt pa sjukdoms-
aktivitet analogt med DAS for vuxna. Uppgift pa SR och CRP saknas ofta och har ofta
liten betydelse pa gruppniva varfor reducerat JADAS anvinds i rapporten.
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Norrbotten
Gallivare lasarett
Sunderby sjukhus
Totalt

Vasterbotten

Norrlands Universitetssjukhus

Totalt

Jamtland
Ostersunds sjukhus
Totalt

Vasternorrland
Sundsvalls sjukhus
Ornskoldsviks sjukhus
Totalt

Gavleborg

Gavle sjukhus
Hudiksvalls sjukhus
Totalt

Dalarna
Falu lasarett
Totalt

Vastmanland
Vasteras lasarett
Totalt

Uppsala
Akademiska barnsjukhuset
Totalt

Deltagande vardgivare (2015-08-18)

Besok senaste aret
25
32
57

Besok senaste aret
0
0

BesoOk senaste aret
4
4

Besok senaste aret
5

39

44

Besok senaste aret
2

13

15

BesoOk senaste aret
96
96

Besok senaste aret
80
80

Besok senaste aret
31
31

Antal patienter
12
14
26

Antal patienter
2
2

Antal patienter
12
12

Antal patienter
17
19
36

Antal patienter
23
35
58

Antal patienter
76
76

Antal patienter
61
61

Antal patienter
33
33



Stockholm

Astrid Lindgrens barnsjukhus
S:t Eriks sjukhus

Sachsska Barnsjukhuset
Totalt

Gotland
Visby lasarett
Totalt

Varmland
Karlstads sjukhus
Totalt

Orebro
Universitetssjukhuset Orebro
Totalt

Soérmland
Malarsjukhuset

Totalt

Ostergotland

Universitetssjukhuset i Linképing

Vrinnevisjukhuset
Totalt

Vastra Goétaland

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus

NU-sjukvarden
Skaraborgs sjukhus
SA-sjukvarden
Totalt
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BesoOk senaste aret
371

2

29

402

Besok senaste aret
46
46

Besok senaste aret
0
0

BesoOk senaste aret
45
45

BesoOk senaste aret
2
2

BesoOk senaste aret

BesoOk senaste aret
65

-

30

0

102

Fortsatter pa nasta sida —

Antal patienter
414

8

47

469

Antal patienter
13
13

Antal patienter
24
24

Antal patienter
54
54

Antal patienter
24
24

Antal patienter
10

&

15

Antal patienter
165

79

27

43

314
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Joénkodping
Ryhov, lanssjukhus
Totalt

Kalmar
Lanssjukhuset Kalmar
Vasterviks sjukhus
Totalt

Halland
Halmstads sjukhus
Totalt

Kronoberg

Vaxjo

Totalt

Blekinge
Karlskrona sjukhus

Totalt

Skane

Skéanes Universitetssjukhus

Helsingborgs lasarett
Totalt

Besok senaste aret
42
42

Besok senaste aret
0

39

39

Besok senaste aret
34
34

BesoOk senaste aret
2
2

32
32

BesoOk senaste aret
84

0

84

Antal patienter
31
31

Antal patienter
15
24
39

Antal patienter
39
39

Antal patienter
16
16

13
13

Antal patienter
72
13
85
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Ordlista

Artrit Inflammationiled

CRP C-reaktivt protein. Blodprovsom visar inflammation

Entesit Inflammation vid senans infasteibenet

ERA Entesitrelaterad artrit

JADAS juvenile arthritis disease activity score, ett matt pa sjukdomsgraden
JIA juvenil idiopatisk artrit, ledgangsreumatism hos barn

Ladagram Boxplot.
Se http://www.matteguiden.se/matte-b/statistik/spridningsmatt/

Remission forbéttring av patientens tillstand, oftast avses franvaro av sjukdom
RF reumatoid faktor, kopplat till reumaoid artrit

SR Sedimentation rate (eng.). Sinka. Stiger vid inflammation
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Varfér behdvs Svenska Barnreumaregistret?

Kvalitetsregister behdvs for att kunna folja effekter och bieffekter
av vard och behandling bade pa kort och lang sikt. En stor fordel
ar att s& manga patienter som majligt kan féljas kontinuerligt.
Barn och ungdomar i Sverige med JIA f6ljs fortlbpande i registret.
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