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Sammanfattning

« Okande tickningsgrad dir vissa regioner nira pa
inkluderar alla JIA patienteriregistret.

» Besoksregistreringar 6kar ocksa men med stora variationer.
Bor utforas regelméssigt hos alla patienter med JIA.

 Validering avdiagnos visar att ritt patienter ir registrerade.

» Registerbaserade nyckeltal viardefullt stod vid uppfoljning
och evaluering avlokala forbattringsarbeten.

» Hog andel registrerade patienter ir ej under klinisk kontroll.

e Delta-JADAS bor anvindas som matt for att mata effekt av
insattvard.

o Alltfler patienter och vardgivare anvinder DisabKids
som Livskvalitetsinstrument.

e Medicinering ger sankt livskvalitet for manga patienter.

 Patientens egen registrering (PER) med egen inloggning
boér bli rutin.

o Effektivare vard med PER.

e Liakarskattad sjukdomsgrad ar ldgre 4n patientskattad
sjukdomspaverkan.

» Likarskattad sjukdomsgrad behover kalibreras och definieras.

» Andelen patienter som star pa biopreparat niarmar sig andelen
patienter under behandling med Metotrexat.

e Anviandningen av biologiska likemedel varierar stort
mellan vardgivare.

* Rapport avbiverkningar ar en viktig kvalitetssikring av
varden men ar fortfarande undermalig.
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Registerhallarens férord

Ettarhar gatt och ett nytt tar vid. Var tidigare registerhallare, Bo Magnusson har sedan i
juni 6vergatt till att fullt ut igna sig at pensionslivet, eller passionslivet som han sjilv
uttrycker det. Tack Bosse for dina enastaende insatser i uppbyggnad av vart fina Barnreuma-
register — utan ditt driv och engagemang hade vi inte statt dér vi star idag! Det 4r med gliddje
vi tarvid, jag Karin Palmblad och Soley Omarsdottir, som formell respektive bitrddande
registerhallare. Det dr ett stort och hedervirt ansvar vi tagit 6ver och vi ser fram emot att
forvalta och vidareutvecklaregistret.

Hér summerar vi nu aret 2017 dir vi har lyft kvalitet som en réd trad

Kvalitet pa vara data: Tackningsgraden 6kar fér vart ar. En valideringsstudie har utforts
som visade en mycket god 6verensstimmelse mellan registerdata och journaluppgifter, dvs
ritt patienter ar registrerade (sid 13). En annan studie har belyst att ldkarskattning beh6ver
kalibreras och definieras (sid 28). Riktlinjer 4r under utarbetande. Det finns en uppsjo av
projekt som vintar pa attbli startade. Nagon som t ex vagar sig pa att utarbeta och testa
riktlinjer for patientskattad hilsa?

Kvalitet pa varden: Vet vi hur vara patienter mar? En patientbedoming utan PER registrering
blir ungefar som att gissa vilken sanka patienten har. Som goda kliniker gissar vi ibland rétt -
men oftast inte. For en hogkvalitativ vard krivs patientens medverkan. Bastiklassen dr
barnreumateamet pa Skaraborgs sjukhus under Erik Kindgrens ledning. De har lyckats med
attharutin pa PER via Patientportalen som f6ljs upp vid alla aterbesok. Lis girna intervjun
pasidan 34 for inspiration. Behandling med biologiska likemedel fortsitter att 6ka. Det saknas
dock samband mellan hur mycket biologisk behandling en vardgivare ger och utfallsmatt.
Dir kan delta-JADAS vara av virde, det nya mattet for att mita effekt avinsatt vard.

Alltfler patienter och vardgivare anvinder DisabKids for att folja livskvalitet. Registret kan
ochbor anvindasidet lokala forbattringsarbetet. Matten som anvénds i lokalt kvaltets-
arbete viljs utifran behov och fragestillningar. Pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus kommer
viiett pilotprojekt félja upp nyckeltal som framtagits genom interprofessionellt samarbete
inkluderande patientmedverkan, se sidan 14. Mattet delta-JADAS ir en produkt av det pro-
jektet. Registret uppmuntrar och medverkar girna till fler initiativ - kontakta oss gidrna.

For att Barnreumaregistret skabli tillforlitligt och anvandbart for jamférande analyser
krivs en hog registreringsniva. Det malet uppnas férst da vi borjar anvinda registret som en
sjalvklar delivar kliniska vardag. Och forst da kan vi kvalitetssikra varden med delaktighet,
ansvarstagande och engagemang. Lat framgangen pa Skaraborgs sjukhus bli en sporre for
oss alla!

Visom jobbar med registret hoppas och tror pa fortsatt positivt samarbete med alla som dr
intresserade.

Med varma hilsningar,

Karin Palmblad och Soley Omarsdottir
Registerhallare resp. bitridande registerhéllare
karin.palmblad@sll.se
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Om Svenska
barnreumaregistret

Svenskabarnreumaregistret dr ett nationellt kvalitetsregister som startade 2009.

Registret vill bidra till:

¢ adekvat och jamlik behandling * interdisciplinirt arbete

e god hilsaoch hog livskvalitet e kliniknérabeslutsstod

¢ bevarad funktion * kvalitetsbokslut

¢ siker medicinering * lokaltkvalitetsarbete

¢ rationell likemedelsbehandling « attverka forlirande nitverk
 kostnadseffektivvard  forskning

¢ deltagande av patient och familj

Juvenil idiopatisk artrit (JIA), reumatisk ledsjukdom hos barn och ungdomar, ar
denvanligaste barnreumatiska sjukdomen. Sjukdomen kan ge funktionspaverkan
och nedsatt livskvalitet pabade kort och lang sikt. I Sverige har ungefir 2000 patienter i
aldern 0-17 ar behov av aktivt omhéndertagande. Registret anvinds édven for patienter
med andra reumatiska sjukdomar.

Likemedelsbehandling ger ofta god sjukdomskontroll men ingen medicin dr
botande. Metotrexat och biologiska ldkemedel har dramatiskt forbattrat framtids-
utsikterna. Manga patienter med lindrig sjukdom eller patienter i remission behover
ingen antireumatisk medicinering.

Den reumatologiska varden dr multidisciplinir med insatser fran likare, sjuk-
skoterska, fysioterapeut, arbetsterapeut, kurator och psykolog. Andra medverkande
specialiteter dr 6gon, tandvard, ortopedi, handkirurgi, smirtenhet, hud och barn-
ochungdomspsykiatri.

Vissa former av JTA har mycket hég risk fér inflammation i 6gats regnbagshinna
(irit eller uveit) oftast utan symtom men med risk for framtida synpaverkan. Paverkan
avkikleden kan ge tillvixtstorningar. Omhéandertagandet innefattar darfor regel-
bundna kontroller hos 6gonlékare och specialisttandvard.

Nationella riktlinjer ir under utarbetande och publiceras allteftersom paregistrets
webbsidabarnreumaregistret.se.
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Dataoversikt

Antalet inkluderade individeriregistret

Ackumelerat antal registrerade och avslutade patienter
per ar for riket (diagnos JIA)
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Kommentar:
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Antal individer med juvenil idopatisk artrit (JIA) som inkluderats registret har succe-
sivt okat fran att registret startade ar 2009. I Sverige har vi enligt ungefarlig berdk-
ning1200-1700 barn med JIA.I december 2017 var 1294 individer inkluderade i
registret. Avslutade individer kan vara patienter som forts 6ver till vuxenreumatologen

eller individer som tillfrisknat fran sin sjukdom.
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Inkluderade patienter per lin

Antal inkluderade patienter per 100 000 invanare 0-18 ar lansvis (2017)
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Kommentar:

Uppskattningsvis har 60-80 barn per 100.000 invanare i Sverige JTA. Bilden visar
attde flestaléniSverige har inkluderat 60-80 barn per 100.000 invanare i registret.
Nagralian sticker ut markant, Gotland har inkluderat 166 barn per 100.000 invanare
medan Blekinge har endast inkluderat 29 per 100.000 invanare.
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Rapporterade patientbesok per lin

Andel av aktiva patienter med besok under rapportaret
Lanssjukhuset Kalmar (n=11) 90.9 %
Karlskrona sjukhus (n=8) 87.5%
Kungsbacka sjukhus (n=22) 86.4 %
Gavle sjukhus (n=38) 84.2 %
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=415) 81.7 %
Vésterds lasarett (n=70)
Sundsvalls sjukhus (n=13)
Ostersunds sjukhus (n=20)
Ornskéldsviks sjukhus (n=19)
Vaésterviks sjukhus (n=21)
Skaraborgs sjukhus (n=43)
Visby lasarett (n=16)
Akademiska barnsjukhuset (n=28)
Sunderby sjukhus (n=20)
Sachsska Barnsjukhuset (n=48)
Halmstads sjukhus (n=30)
Véaxjo lasarett (n=32)
HELA RIKET (n=1515)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=173)
Skanes Universitetssjukhus (n=132)
Falu lasarett (n=36)
Ryhov lénssjukhus (n=51)
Vrinnevisjukhuset (n=19)
Malarsjukhuset (n=38)
Universitetssjukhuset Orebro (n=53)
Norrlands Universitetssjukhus (n=19)
Helsingborgs lasarett (n=8)
Karlstads sjukhus (n=16)
NU-sjukvarden (n=25)
Hudiksvalls sjukhus (n=32)
SA-sjukvérden (n=25)
Universitetssjukhuset i Link6ping (n=17)

Géllivare lasarett (n=14) 0%

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

Andel av aktiva patienter med bes6k under rapportaret

Kommentar:

Regelbunden besoksregistrering dr viktig for att bedoma sjukdomsaktivitet ver tid,
for att kunna utviardera hur effektivt vibehandlar sjukdomen och for att f6lja biverk-
ningar och risk for komplikationer till f6ljd av sjukdomen. Besoksregistrering bor
utforas regelmissigt hos alla patienter med JIA.

10



Patientoversikt

Antal (aktiva patienter med samtycke)*

Alder (nuvarande) (medel (sd))
Debut alder (medel (sd))

Duration (nuvarande) (medel (sd))
Manligt kon, n (%)

Fastélld 6 manders diagnos, n (%)
Systemisk artrit

Oligoartrit

Polyartrit (RF neg)

Polyartrit (RF pos)

Psoriasisartrit

Entesitrelaterad artrit

Annan artrit

Okénd

*Inkluderade innan 2018-03-31

Kommentar:

Patientoversikten visar att sjukdomen dr vanligare hos flickor och att medelaldern vid
debut dr ungefir 6 ar. Undergruppen oligoartrit (filedsartrit som engagerar 1-4 leder)

drdenvanligaste undergruppen.
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1426
12.40 (4.3)
6.35 (4.3)
5.98 (4.0)
484 (33.9)

49 (3.
640 (44.9

304 (21.

11
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Debutdiagnos uppdelat pa kon
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Kommentar:

Konsfordelningen varierar utifran undergrupper dir entesitrelaterad artrit
drvanligare hos pojkar medan andelen flickor &dr stérre i de andra grupperna.
Fordelning mellan konen dr jaimnasti gruppen systemisk artrit.

Okénd
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Datakvalitet

Enviktig forutsiattning for att kunna anviindaregister-
data for att utvirdera och forbittravarden dr att den
information som fors iniregistret dr ratt och riktig.
AnnaMangelus, ST ldkare, har jimfort registerdata
hos patienter i Stockholmsomradet med journalupp-
gifter och kommit fram till att 6verensstimmelsen ar
riktigt god vad gilller registrera diagnos. Hér berittar
hon kort om sin studie.

- Vihidmtade ut uppgifter om patienter som fatt diag-
nosen juvenil idiopatisk artrit (JIA) eller annan artrit
under perioden 2010-2015. Patienternavar fodda ar
1998 eller senare och datautdraget utfordes i december 2016. Uppgifter om diagnos
jamfordes mot journaluppgifter.

-Journalgranskning visade att 795 av 810 patienter (98%) som hade diagnosen
JIAijournalen hade en JIA diagnosiregistret. Avde 758 JIA patienter dir man
dvenregistrerat JIA undergrupp var 706 (93%) undergrupper korrekt registrerade.

-Vidr mycket néjda med att uppgifterna stimmer sa bra 6verens da det ér lite
knepigt att stillaritt underdiagnos utifran gillande kriterier (ILAR kriterier). Vi
har dessutom samlat in uppgifter om registrerad behandling hos dessa patienter och
kommer att kontrollera dessa mot tillgdnglig information om medicineringildke-
medelsregistret.

Anna Mangelus

Annas studie dr en del avhennes vetenskapliga ST projektibarnmedicin. Niar sam-
manstéllning avdata dr klar avser hon att skicka in resultaten for publikationien
medicinsk tidskrift.

13
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Nyckeltal

Registret dr ett virdefullt stod i det lokala forbattringsarbetet i varden. Pa Astrid
Lindgrens Barnsjukhus i Stockholm har vi tillsammans med patientrepresentanter
bildat en interprofessionellt sammansatt arbetsgrupp med fokus pa forbéttring av
varden. Tillsammans har viidentifierat nyckeltal som ir av viirde fér patienten base-
rade pa utdata fran registret. Det nya utfallsmattet delta-JADAS (A-JADAS) har
arbetats fram for att tydligare ge svar pa fragorna ”Hur bra ir vi pa att fa vara patienter
att mabittre?” och “Ar nuvarande insatt behandling effektiv?”.

Vikommer i ett pilotprojekt folja dessa matt dver tid for att prova vilka som
ir mest relevanta att folja for att utviirdera vardkvalitet och férbattrad hilsa for

vara patienter.
Nyckeltal Definition Mattenhet
Tackningsgrad antal per 100.000
befolkning
Besoksregistrering PedSRQ antal senaste 360 dagarna medelvarde
JADAS klinisk JADAS 71 (0-91) medel senaste
180dgr
Lékarskattad sjukdomsgrad VAS GAD (0-10) medel senaste medelvarde
180d
A-JADAS diagnos % forandring NyB jfrt Ab 3 man medel
A-JADAS behandlingsstart % forandring insattn jfrt Ab 3man medel
Funktionspaverkan medel CHAQ per patient senaste medel
180 d (0-3)
Remission med behandling ja (nar infort) men ej utan andel
behandling
Remission utan behandling ja (nar infort) andel
Smérta< 3 medelvarde/pat senaste 180 andel
dagarna
Skolfunktion VAS (0-10) 7 eller hogre andel
Livskvalitet (DisabKids) god (70-100) andel
Biologisk behandling aktuell behandling per 100.000
befolkning
Metotrexat behandling aktuell behandling per 100.000
befolkning
Kommentar:

Tabellen visar de nyckeltal som kommer f6ljas i det lokala forbéttringsarbetet pa
Astrid Lindgrens Barnsjukhus.

14
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Sjukdomsgrad och
delta JADAS

Juvenile arthritis disease activity score (JADAS) ir ett vedertaget matt for att méta
sjukdomsaktivitet hos patienter med JTA. Det ir ett sammansatt matt som innefattar
ldkarskattad sjukdomsgrad (inflammation), patientskattad sjukdomsgrad (upplevd
sjukdom), antal inflammerade leder och séinka eller CRP. Om man inte har en aktuell
sinka eller CRP kan dessa uteslutas for ett kliniskt JADAS (cJADAS), somi studier
visats jaimforbart med JADAS vid gradering av sjukdomsaktivitet.  JADAS-71ingar
en fullstindig bedomning av allaleder dér O dr det ligsta virdet pa mattet och det
hogstavirdet dr101. 1 cJADAS-71 dr hogsta virdet 71.

Sjukdomsgrad per vardgivare

HELA RIKET (n=838)

Akademiska barnsjukhuset (n=19)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=303)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=74)
Falu lasarett (n=17)

Gaévle sjukhus (n=33)

Halmstads sjukhus (n=17)
Karlskrona sjukhus (n=12)
Kungsbacka sjukhus (n=17)
Malarsjukhuset (n=12)
NU-sjukvarden (n=7)

Ryhov lanssjukhus (n=21)
Sachsska Barnsjukhuset (n=30)
Skaraborgs sjukhus (n=30)

Skanes Universitetssjukhus (n=58)
Sunderby sjukhus (n=13)
Sundsvalls sjukhus (n=10)
Universitetssjukhuset Orebro (n=14)
Visby lasarett (n=11)
Vrinnevisjukhuset (n=8)

Vésterviks sjukhus (n=13)

Vésteras lasarett (n=52)

Vaxjo lasarett (n=20)

Ornskoldsviks sjukhus (n=14)

Ostersunds sjukhus (n=16)

[ I I I I I |
0 5 10 15 20 25 30

Genomsnittliga vérde pa JADAS-71 under 2017
n = antal patienter med minst ett registrerat vérde under rapportaret

15
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HELA RIKET (n=838)

Akademiska barnsjukhuset (n=19)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=303)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=74)
Falu lasarett (n=17)

Gavle sjukhus (n=33)

Halmstads sjukhus (n=17)
Karlskrona sjukhus (n=12)
Kungsbacka sjukhus (n=17)
Mélarsjukhuset (n=12)
NU-sjukvérden (n=7)

Ryhov lanssjukhus (n=21)
Sachsska Barnsjukhuset (n=30)
Skaraborgs sjukhus (n=30)

Skanes Universitetssjukhus (n=58)
Sunderby sjukhus (n=13)
Sundsvalls sjukhus (n=10)
Universitetssjukhuset Orebro (n=14)
Visby lasarett (n=11)
Vrinnevisjukhuset (n=8)

Vasterviks sjukhus (n=13)

Vésteras lasarett (n=52)

Vaxjo lasarett (n=20)

Ornskoldsviks sjukhus (n=14)

Ostersunds sjukhus (n=16)

Kommentar:

10 15 20 25 30

Férdelning av patienternas medelvdrden av JADAS-71 under 2017

Diagrammen visar cJADAS uppdelat pa olika vardgivare. Uppgifterna aterspeglar

sjukdomsaktivitet pa gruppnivavid olika kliniker i jimforelse med andrakliniker

ilandet och pariksniva. cJADAS under 2 eller 3,8 innebédr minsta sjukdomsgrad

for faledsartrit respektive flerledsartrit medan cJADAS 6ver 10,5 innebir hog

sjukdomsgrad.
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Andel patienter som ej dr under klinisk kontroll

c¢JADAS kan dven anvindas for att utviardera hur stor andel av vara patienter som inte
arunder klinisk kontroll. Denna graf visar andel patienter med nagot virde 2.8 eller
hogre pa cJADAS. Grafen ir sorterad i fallande ordning fran de vardgivare med lagst
till de med hogst andel patienter med cJADAS som ér 2.8 eller hogre jamfort med riket.

HELA RIKET (n = 838)

Vaxjo lasarett (n = 20)

Sunderby sjukhus (n = 13)
Mélarsjukhuset (n = 12)

Sundsvalls sjukhus (n = 10)

Drottning Silvias barnsjukhus (n = 74)
Vésteras lasarett (n = 52)

Sachsska Barnsjukhuset (n = 30)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n = 303)
NU-sjukvarden (n = 7)

Ryhov lanssjukhus (n = 21)

Gavle sjukhus (n = 33)

Skanes Universitetssjukhus (n = 58)
Kungsbacka sjukhus (n = 17)
Skaraborgs sjukhus (n = 30)
Universitetssjukhuset Orebro (n = 14)
Falu lasarett (n = 17)

Halmstads sjukhus (n = 17)
Karlskrona sjukhus (n = 12)
Vrinnevisjukhuset (n = 8)

Ostersunds sjukhus (n = 16)
Akademiska barnsjukhuset (n = 19)
Vasterviks sjukhus (n = 13)
Ornskéldsviks sjukhus (n = 14)

Visby lasarett (n = 11)

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

Andel unika patienter med minst ett registrerat varde pa klinisk JADAS-71 >= 2.8, ar 2017
n = antal patienter med registrerat jadas under rapportaret (n>5 visas)

Kommentar:
Skillnaden iregistrerad sjukdomsgrad hos olika vardgivare paverkas av olikheter i
registreringsrutiner. Hogre registreringsfrekvens kravs for tillforlitlig jaimforelse.
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A-JADAS (delta-JADAS)

A-JADAS ér ett matt som visar fordndring i sjukdomsaktivitet mellan tva givna
tidpunkter och kan féljas dver tid. Har foljer tva exempel pa niar mattet kan vara
anviandbart.

A) Vid uppfoljning efter diagnos. Forskning har visat att det kan varaviktigt att
forsoka fa kontroll av sjukdomsaktiviteten sa snabbt som majligt efter insjuknandet
iJIA. A-JADAS kan visa hur vél sjukdomen svarar pa behandling under de forsta
manaderna efter sjukdomsdebuten och om effekten haller i sig.

Klinisk JADAS-71 vid 0-4 veckor och 3 man fran sjukdom, per region

12 4 m Diagnos (+/- 4v)
m 3m (+/-4v)
m A JADAS

n=11
n=10
n=10

©
|
a4
93

Median klinisk JADAS-71

Syddstra

Stockholm
Véstsvenska
Orebro-Uppsala
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B) For utviardering av effekt avinsatt behandling. Grafen illustrerar cJADAS vid
insdttning samt efter 3 man avbiobehandling dar A-JADAS dr mattet pa forandringen.

Klinisk JADAS-71 vid 0-4 veckor och 3 man fran forsta insatta
biobehandling, per region

12 M Insatt (+/- 4v)
B 3m (+/-4v)
B A JADAS

10

10 —

1]
c

Median klinisk JADAS-71

Syddstra

Stockholm
Véastsvenska

Orebro-Uppsala

-8 -
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JADAS ett ar efter debut

JADAS ett ar efter debut illustrerar om de vardinsatser som inforts vid debut har
medfort och uppritthallit acceptabel sjukdomskontroll.

A) JADAS ett ar efter debut per vardgivare. Denna graf visar medianvirde
paregistrerat cJADAS ett ar efter sjukdomsdebut uppdelat pa olika vardgivare.

Staplarnavisasifallande ordning (l4gst sjukdomsaktivitet Gverst).

Falu lasarett (n=6)

Vésteras lasarett (n=18)
Vrinnevisjukhuset (n=7)
Universitetssjukhuset i Link6ping (n=7)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=173)
Skénes Universitetssjukhus (n=18)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=54)
Sachsska Barnsjukhuset (n=19)
Malarsjukhuset (n=8)

Karlskrona sjukhus (n=8)
Akademiska barnsjukhuset (n=14)
Halmstads sjukhus (n=6)

Visby lasarett (n=6)

Sunderby sjukhus (n=7)
Universitetssjukhuset Orebro (n=9)
Vésterviks sjukhus (n=12)

Gavle sjukhus (n=7)

Gaéllivare lasarett (n=5)

Skaraborgs sjukhus (n=17)
Ornskoldsviks sjukhus (n=6)

20

I I I I |
2 4 6 8 10
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B)JADAS ett ar efter debut - likarskattning (GAD) vs patientskattning (GAP)

GAD och GAP
10.0 ° tillhorighet
Akademiska barnsjukhuset
® Astrid Lindgrens barnsjukhus
Drottning Silvias barnsjukhus
® Falu lasarett
7.5 Gallivare lasarett
® ® Gavle sjukhus
o ) Halmstads sjukhus
¢ i L d ® Karlskrona sjukhus
¢ Maélarsjukhuset
5.0 ° ® Sachsska Barnsjukhuset
o® ® o e e Skaraborgs sjukhus
S ® ° ® Skanes Universitetssjukhus
®e °® ® Sunderby sjukhus
.. ° Se ..O L4 ® Universitetssjukhuset i Linkdping
25 ¢ o .~: ... ® Universitetssjukhuset Orebro
'uO .o o .:“ ® Visby lasarett
:. % :. P e o ® Vrinnevisjukhuset
% ° Vésterviks sjukhus
qf , A J‘ ‘. ® Visteras lasarett
00{ e®mbe ‘o.. s & @ Ornskéldsviks sjukhus
00 25 50 75 100

Kommentar:

Grafen visar en lag korrelation mellan ldkarskattning och patientskattning i JADAS
ett ar efter debut vilket understryker vikten av att inkludera patientskattning nir
effekten avvardinsatser ska utvirderas.
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Klinisk JADAS (cJADAS) pariksniva

A) Medianvirde for alla patienter med registrerad cJADAS

Medianvarde av klinisk JADAS-71 6ver tid pa nationell niva

7 7 JADAS-71
—e— Medianvéarde

6 —

5 —

N
i) 4 \ L — ¢
a
<
-
3 3
£
2 L]
2 —
1 —
0 n=9 n=150 n =302 n =486 n =539 n=622 n=2811 n =841
T T T T T T T 1
2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017
Besdksar
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B) Medianvirde av cJADAS vid diagnos (r6d) och vid 3 man besoket (bla)

Medianvérde av klinisk JADAS-71 6ver tid pa nationell niva

10 5 JADAS-71
—e— Diagnos
—s— 3 manader
8 —
— / ° o —"°
(,/TJ 6 | . ./
<
a
<< ° ° .
] o °
X
2 4 / Y
i .
2 —
n=1 n=2 n=13 n=6 n=22 n=26 n=24
0 n=2 n=3 n=10 n=12 n=6 n=23 n=16
[ T T T T T T 1
2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017
Besoksar
Kommentar:

Grafenvisar cJADAS71 for de besok som klassas som diagnosbesdk samt som
3-manadersbesok (inte nddvindigtvis samma patienter). Antal visas for bigge
gruppernaldngst nerigrafen. Registreringsnivan har 6kat 6ver tid men for att for-
sikra tillforlitliga data och kvalitetssidkra varden krivs forbittrade registrerings-
rutiner nationellt.
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Sjukdomsgrad, patientskattad smirta

och funktion per lan

HELA RIKET (n=843)

Akademiska barnsjukhuset (n=19)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=303)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=74)
Falu lasarett (n=17)

Gavle sjukhus (n=33)

Halmstads sjukhus (n=17)
Karlskrona sjukhus (n=12)
Kungsbacka sjukhus (n=17)
Mélarsjukhuset (n=12)

Norrlands Universitetssjukhus (n=5)
NU-sjukvarden (n=7)

Ryhov lanssjukhus (n=21)
Sachsska Barnsjukhuset (n=30)
Skaraborgs sjukhus (n=31)

Skanes Universitetssjukhus (n=58)
Sunderby sjukhus (n=13)
Sundsvalls sjukhus (n=10)
Universitetssjukhuset Orebro (n=14)
Visby lasarett (n=11)
Vrinnevisjukhuset (n=8)

Vasterviks sjukhus (n=13)

Vésteras lasarett (n=54)

Vaxj6 lasarett (n=20)

Ornskéldsviks sjukhus (n=14)

Ostersunds sjukhus (n=16)
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Férdelning av patienternas medelvérden av ldkarskattad
sjukdomsgrad under 2017
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HELA RIKET (n=917)

Akademiska barnsjukhuset (n=20)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=344)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=91)
Falu lasarett (n=20)

Gavle sjukhus (n=33)

Halmstads sjukhus (n=17)
Karlskrona sjukhus (n=12)
Kungsbacka sjukhus (n=17)
Lénssjukhuset Kalmar (n=10)
Mélarsjukhuset (n=12)
NU-sjukvarden (n=7)

Ryhov lanssjukhus (n=21)
Sachsska Barnsjukhuset (n=31)
Skaraborgs sjukhus (n=30)

Skanes Universitetssjukhus (n=60)
Sunderby sjukhus (n=13)
Sundsvalls sjukhus (n=10)
Universitetssjukhuset Orebro (n=15)
Visby lasarett (n=11)
Vrinnevisjukhuset (n=8)

Vasterviks sjukhus (n=15)

Vésteras lasarett (n=54)

Vaxjo lasarett (n=20)

Ornskéldsviks sjukhus (n=14)

Ostersunds sjukhus (n=16)

ARSRAPPORT 2017

SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

4 6

sjukdomspaverkan under 2017

8

Férdelning av patienternas medelvarden av patientskattad
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HELA RIKET (n=656) —|
Akademiska barnsjukhuset (n=18) —
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=323) —
Drottning Silvias barnsjukhus (n=64) —
Gavle sjukhus (n=12) —

Halmstads sjukhus (n=15) —
Kungsbacka sjukhus (n=13) —
Léanssjukhuset Kalmar (n=9) —
Sachsska Barnsjukhuset (n=19) —
Skaraborgs sjukhus (n=9) —

Skéanes Universitetssjukhus (n=57) —
Sunderby sjukhus (n=12) —

Sundsvalls sjukhus (n=10) —
Universitetssjukhuset Orebro (n=6) —|
Visby lasarett (n=8) —

Vésterviks sjukhus (n=14) —

Vésteras lasarett (n=28) —
Ornskoldsviks sjukhus (n=12) —

Ostersunds sjukhus (n=10) —

Férdelning av patienternas medelvérden av patientskattad smérta under 2017
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HELA RIKET (n=652) —|

Akademiska barnsjukhuset (n=18) —
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=302) —
Drottning Silvias barnsjukhus (n=86) —
Halmstads sjukhus (n=17) —
Kungsbacka sjukhus (n=16) —
Léanssjukhuset Kalmar (n=9) —
Norrlands Universitetssjukhus (n=7) —
Sachsska Barnsjukhuset (n=17) —
Skaraborgs sjukhus (n=9) —

Skanes Universitetssjukhus (n=58) —
Sunderby sjukhus (n=12) —
Sundsvalls sjukhus (n=5) —
Universitetssjukhuset Orebro (n=5) —|
Visby lasarett (n=6) —
Vrinnevisjukhuset (n=8) —

Vasterviks sjukhus (n=12) —

Vaxjo lasarett (n=19) —

Ornskoldsviks sjukhus (n=14) —

Ostersunds sjukhus (n=10) —

0.0 0.5 1.0 15 2.0 25 3.0

Férdelning av patienternas medelvdrden av CHAQ under 2017

Kommentar:

Patientskattad smirta och sjukdomspaverkan ar generellt hogre och har en storre
variation dn likarskattad sjukdomsgrad men det finns #ven en skillnad i féordelningen
avdessa matt mellan olika vardgivare. Vad beror det pa: Faktiska skillnader i sjuk-
domsgrad? Lokalaregistreringsrutiner? Eller skillnader skattning av sjukdoms-
aktivitet mellan olika vardgivare? Att sistndmde alternativet méaste beaktas fram-
kom vid studie utford av Soley Omarsdottir, se intervju nedan.
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28

LAKARSKATTAD SJUKDOMSGRAD

Behov av att kalibrera och definiera

likarskattning (GAD)

Likarskattad sjukdomsaktivitet (Global Assessment Doctor, GAD) ér en av fyra vari-
abler inkluderade i JADAS och har visats vara ett viktigt matt pa sjukdomsaktivitet vid
JIA. Det finns dock inga tydliga riktlinjer for skattning av sjukdomsaktivitet samtidigt

v

Soley Omarsdottir

som studier avinter-personella variationeri GAD
skattning ar fa. Soley Omarsdottir dr 6verldkare pa
barnreumatologen, Astrid Lindgrens Barnsjukhus
iStockholm och bitriadande registerhéllare. For
att fa uppfattning om samstimmigheten av likar-
skattning bland barnlékare i Sverige som behandlar
JIA-patienter genomférde hon en undersékning
vid Barnreumatologiska Foreningens hostmote
november-17 i Sigtuna. Tjugo fiktiva JTA-fall
beskrevs till de 26 narvarande ldkarna som via
mentometer fick skatta sjukdomsaktivitet pa en
skala 0-100. Resultaten visade en avsevérd varia-
tion, skillnaden lag i median pa 70 (intervall 5-86).

En storre samstimmighet kring GAD poidng behovs for att jimforande studier kan

ansesvalida. Arbetet presenterades i poster-format pa PReS motet i Lissabon. Det ange-

ldgna arbetet med uppriattande avriktlinjer for GAD-bedémning fortskrider.
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Skolfunktion

Iregistretinkluderarvi antal dagar skolfranvaro som ett matt pa méaendet. I samverkan
med patienter har framkommit 6nskemal pa att inte begrinsa fragan till om man tar
sig till skolan eller ej utan hur det gar att vara i skolan. Manga patienter ér duktiga att
tasigtill skolan varje dag (god nirvaro) men vissa dagar svarigheter ta till sigunder-
visningen pa grund av smérta och trétthet (dalig “hdrvaro”). Det nya begreppet skol-
funktion har nu introducerats i patientegen registrering under “mitt status”: “hur gar
detatt gaiskola/forskola”.

Markera pa linjen (peka/klicka) hur det funkar i skolan.

Hur gér det att vara i skolan/férskolan med tanke pa sjukdomen?

Déligt | ) Bra

Livskvalitet

Var hilsa ar viktig for var livskvalitet. Mattet hilsorelaterad livskvalitet aterspeglar
individens hilsa och maende utifran en bedémning avindividens livssituation inne-
fattande fysiska, emotionella och sociala aspekter. Livskvalitet dr en viktig del i
patientbedomningen och belyser effekten av tidigare vardinsatser och behov av even-
tuellaytterligare insatser. Mitinstrumentet DisabKids miter hur mycket sjukdom
paverkar livskvalitet men dr oberoende av vilken form av sjukdom som patienten har.
DisabKids innehaller 37 fragor och ar uppdelat pa sex doméner (se niista sida). Allt fler
patienter och vardgivare har borjat anvinda DisabKids for att folja livskvalitet.
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Livskvalitet per vardgivare

B 0-525 W 525-62.5 62.5-70.0 B 70.0-100

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=229)
Sachsska Barnsjukhuset (n=7) 43%

Skaraborgs sjukhus (n=6)

Skanes Universitetssjukhus (n=20) —&2

Universitetssjukhuset Orebro (n=5)

Vasterviks sjukhus (n=6)

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

Patientens medianvérde pa DisabKids under 2017

Kommentar:

Gront innebir god livskvalitet, gult mindre god livskvalitet, orange simre livskvalitet
och rott sinkt livskvalitet. Att notera ér att den sjukdomsrelaterade livskvalitén dr
sankt for 38 % av patienterna och i h6g omfattning hos 12%.
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Livskvalitet i de sex olika doméanen

M 0-525 M 52.5-62.5 62.5-70.0 M 70.0-100

HRQOL (n =306)

Medicinering (n =255)

Fysisk férméga (n =306)

Jamlik med andra (n =306)

Ké&nna sig positiv (n =306)

Umgas med andra (n =306)

Sjalvstandig (n =306) 6% [ 1%

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

Patientens medianvéarde pa DisabKids 6 doméner under 2017
(samtliga vardgivare)

Kommentar:

Bilden visar sammansatt resultat for livskvalitet (hogst upp) foljt avseparat redovis-
ning for de i DisabKids ingdende sex déménen. Dominet ”Umgéas med andra” dr mest
paverkat och innefattar bl.a. fragor om hur det gar att géra saker med andra, hur andra
forstar sjukdomen och hur det gar att prata om sitt hiilsotillstand.
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Livskvalitet medicinering

Medicineringen vi erbjuder kan ocksa paverka livskvalitén. Figuren visar de sex
fragor som ingar i omradet medicinering i DisabKids.

Deltagare fér DisabKids medicinering

100% -
80% 7] l
60% —
40% —

20% —

0% — | | | | | |
Q32 Q33 Q34 Q35 Q36 Q37

Aldrig M Séllan & Ibland M Ofta | Alitid

Fraga Q32. Ar du orolig 6ver att behéva be andra om hjilp att ta din medicin?
Friga Q33.Ardetirriterande att du maste kommaihag att ta din medicin?
Fraga Q34. Ar du orolig 6ver din medicin?

Fraga Q35. Stor det dig att ta din medicin?

Fraga Q36. Hatar du din medicin?

Fraga Q37. Ardinvardag stord av att du tar din medicin?

Kommentar:

Enstor del avbarnen stors av och tycker det drirriterande att ta sin medicin. En viss
andel avbarnen dr ibland eller ofta oroliga 6ver sin medicin. Instrumentet ger majlig-
het att fanga upp dessa fragor for diskussion vid det enskilda patientmotet.



ARSRAPPORT 2017 | SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

Patientens egen
registrering (PER)

Via patientportalen kan vara patienter pa ett enkelt sitt registrera och félja hur de
mar, vilken behandling de har och om sjukdomen paverkar det dagliga livet. Egen
registrering infor patientbesok bidrar till att vardgivaren far en béttre kinnedom
om patienten och dirmed ett biattre underlag for beslut om vardinsatser.

Patientens egen registrering per vardgivare

Ornskéldsviks sjukhus (n = 19) 78.9 %

Sundsvalls sjukhus (n = 13) 76.9 %

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n = 370) 73 %

Vésterviks sjukhus (n = 19)
Ostersunds sjukhus (n = 20)
Géllivare lasarett (n = 15)
Ryhov ldnssjukhus (n = 51)
Sachsska Barnsjukhuset (n = 46)
Drottning Silvias barnsjukhus (n = 178)
S:t Eriks sjukhus (n = 4)
Skanes Universitetssjukhus (n = 119)
RIKET (n = 1487)
Falu lasarett (n = 29)
Maélarsjukhuset (n = 39)
Universitetssjukhuset Orebro (n = 50)
Sunderby sjukhus (n = 16)
Skaraborgs sjukhus (n = 44)
Halmstads sjukhus (n = 28)
Vésteras lasarett (n = 65)
Hudiksvalls sjukhus (n = 33)

Vrinnevisjukhuset (n = 21) 4.8 %
NU-sjukvarden (n = 42) 48%
SA-sjukvérden (n = 25) 4%

Akademiska barnsjukhuset (n = 25) 4%

Karlstads sjukhus (n = 37) 2.7%

Véxjo lasarett (n =32) —

Visby lasarett (n = 16) —
Universitetssjukhuset i Linképing (n = 22) —
Norrlands Universitetssjukhus (n = 18) —
Lanssjukhuset Kalmar (n = 10) —
Kungsbacka sjukhus (n = 16) —

Karlskrona sjukhus (n = 14) —
Helsingborgs lasarett (n =8) —

Gavle sjukhus (n =43) —

H Egen inloggning
I Vardgivares inloggning

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

Andel av aktuella patienter med egen direktregistrering (PER)

Kommentar:

PER kan utféras i samband med vardbesok eller infér besoket via egen inloggning. Vid
vissa enheter utfor alla patienter en PER via egen inloggning pa mobilen (se intervju
nedan med barnreumateamet Skaraborgs sjukhus).
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Ett effektivare likarbesok med patientens
egenregistrering

Via patientportalen kan vara patienter pa ett enkelt sitt registrera och folja hur de
mar, vilken behandling de har och om sjukdomen paverkar det dagliga livet. Men har
detnagon betydelse fér vardgivaren att fa ta del avden egna registreringen?

Viharintervjuat Erik Kindgren, 6verlidkare vid Skaraborgs sjukhus, som imple-
menterat PER som en del av patientbesoéket vid sin klinik.

Kan du kort presentera ert team?

-Barnreumateamet pa Skaraborgs sjukhus bedriver sin verksamhet pa barnmottag-
ningen och dagvardsavdelningen i Skévde respektive Lidkoping. Teamet bestéar av
tvabarnlikare, tva sjukskoterskor, tva arbetsterapeuter, tva fysioterapeuter, en kura-
tor och tva psykologer. Arbetsterapeuter och fysioterapeuter delar sin anstillning
mellan barnkliniken och vuxenreumatologen, vilket medfor att de har stor reumatisk
erfarenhet.

Vad var anledningen till att ni valde att anviinda er av PER?

-Forsta aren anvinde vi oss av pappersformuliren, som i efterhand matadesini
registret. Dessa papper 6kade den administrativa angesten och de blev ofta liggande pa
skrivbordet. Nir vil informationen var inmatad sa hade man inte sa stor nytta avden.
Arbetsinsatsen att fyllairegistret var patagligt storre én glidjen/nyttan av register-
data. Detkéndes som att vi fyllde i registret for registerhallarens skull och nyttan for
sjukvarden och patienten var relativt liten.

Nir PER introducerades, for ca 5 ar sedan, sa boérjade vi med det direkt. Jag har
inte hanterat ett enda papper som tillhor reumaregistret sedan dess. Nu fyller patien-
terna/fordldrarnaiformuléren fore besoket och jag har tillgang till all information
vid besoket. Vi tittar pa resultaten gemensamt under patientbesoket.

Hur och niir fyller era patienter i sina uppgifter?
-Pasin/fordldrarnas telefon. De flesta tycks gora det hemma dagen fore besoket eller
samma dag. En del gor detivintrummet eller under tiden de far infusioner. Tidigare
anvinde vi klinikens ldsplatta, men den har blivit 6verflodig.

Vid dos- eller terapibyte i samband med telefonsamtal sa ber jag patienten fyllai
PER fore forandringen, for att vi sedan ska kunna utvirdera effekten.

Hur gjorde ni for att komma igding med PER i er verksamhet?

—-Jaghar nyligen bytt arbetsplats till Skaraborgs sjukhus. For att finna alla patienter
som inte var inkluderade i registret sa bad jag en sekreterare om registerutdrag for
alla patienter pa kliniken med JIA-diagnos. Darefter sa har vara reumasjukskoterskor
gjortett histjobb, med attinkludera allairegistret (utan att fyllaipatientmedgivande).
Vid ndstabesok har jag sedan kort informerat om registret och startat. Dartill har vi
pakallelsen lagt till en paminnelse att fyllairegistret fére besoket.

Hur motiverar ni patienter och familjer att fyllai PER?

~Iborjan fick man ibland paminna dem att fyllaivintrummet. Men det behovs séllan
numera. Ddremot har patienterna senaste aret bérjat paminna mig, om jag inte fyllt i
min del.
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P4 bilden ses fran vanster: Josefine Lundh arbetsterapeut, Anette Tellander sjukgymnast, Marita Karlsson
arbetsterapeut, Erik Kindgren barnldkare, Linda Hendén sjukskéterska och Josefine Hatting barnlékare.

Hur har gensvaret varit fran patienterna och deras familjer?
-Enbart positivt. Hoér aldrig nagot suckande om att det ir anstringande eller
omstéindligt att fyllai.

Vilka foérdelar ser du med att anvinda dig av PER vid patientbeséken?

—~Man far en ”live uppdatering” om maendet just nu. Vi tittar pa resultaten tillsammans
och jag upplever att patienten blir mer engagerad i sin sjukdom och behandling. Dess-
utom far jag svar pa manga fragor som jag aldrig hade hunnit stidlla under besoket. Sa
som patientens egna definierade matt, men dven trender pa barnets och foridldrarnas
livskvalitet som en foraning pa nir det dr dags att involvera kurator och psykolog.
Generellt medfor PER ett effektivare och mer faktainnehallande besok, en minskad
administration for sjukvarden, 6kat patientmedverkande och sannolikt ocksa 6kad
sjukdomskénnedom.

Har du nagot tips till andra verksamheter som vill komma igang

attanvinda PER?

-Boérjamed ettregisterutdrag enligt ovan om inte alla patienter drinkluderade. Lagg
till en paminnelse pa kallelsen, och visa fér patienten under besoket att deras regist-
rering dr en viktig del avbeslutsunderlaget vid terapibyte. Sedan l6ser sig det mesta av
sig sjalvt (d.v.s. patienten gor det stora jobbet).
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Besok hos 6gonlikare, tandvard och
fysioterapeut per vardgivare

Halmstads sjukhus (n=7)
Kungsbacka sjukhus (n=5)
Sunderby sjukhus (n=5)
Ornsksldsviks sjukhus (n=9)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=213)
Visby lasarett (n=6)

Vésterds lasarett (n=28)

Drottning Silvias barnsjukhus (n=64)
HELA RIKET (n=553)
Universitetssjukhuset Orebro (n=8)
Vésterviks sjukhus (n=8)

Gavle sjukhus (n=22)

Sachsska Barnsjukhuset (n=22)
Mélarsjukhuset (n=8)

Sundsvalls sjukhus (n=9)

Falu lasarett (n=10)

Akademiska barnsjukhuset (n=13)
Ostersunds sjukhus (n=13)

Ryhov ldnssjukhus (n=14)
Skaraborgs sjukhus (n=22)
Skanes Universitetssjukhus (n=42)
Karlskrona sjukhus (n=7)
Vrinnevisjukhuset (n=5)

Véxjé lasarett (n=13)

Kommentar:

Varit pa 6gonkontroll under 2017 (alder 0-14 ar)

M
[ | Nej eller kan inte svara

Uppgift saknas

T 1

80 % 100 %

Enligt Nationellariktlinjer barnreumatisk ledsjukdom ska allabarn med JIA regel-
miéssigt triffa 6gonlikare, specialistinom odontologi och sjukgymnast. Dokumentation

av dessavardbesokiregistret dr viktig for att underlédtta utbyte avinformation mellan

vardprofessioner och for att séikrajimlik vird avbarn med JIA i Sverige. Ogonlikare
har sedan en tid haft mgjlighet att bokféra sina patientbesokiregistret och inom kort
kommer dven specialister inom odontologi att kunnaregistrera sina besok.
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Sunderby sjukhus (n=13)
Ornskaldsviks sjukhus (n=14)
Kungsbacka sjukhus (n=17)

Visby lasarett (n=11)

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=344)
Halmstads sjukhus (n=17)

Drottning Silvias barnsjukhus (n=91)
Vésterds lasarett (n=55)

HELA RIKET (n=908)
NU-sjukvarden (n=7)
Universitetssjukhuset Orebro (n=15)
Vasterviks sjukhus (n=15)

Gavle sjukhus (n=33)

Sachsska Barnsjukhuset (n=31)
Vrinnevisjukhuset (n=8)

Ostersunds sjukhus (n=16)

Falu lasarett (n=20)

Sundsvalls sjukhus (n=10)
Mélarsjukhuset (n=12)

Akademiska barnsjukhuset (n=20)
Skanes Universitetssjukhus (n=60)
Ryhov lanssjukhus (n=21)
Skaraborgs sjukhus (n=31)
Karlskrona sjukhus (n=12)
Lénssjukhuset Kalmar (n=10)
Norrlands Universitetssjukhus (n=5)

Véxjo lasarett (n=20)

Sunderby sjukhus (n=13)
Ornskoldsviks sjukhus (n=14)
Kungsbacka sjukhus (n=17)

Visby lasarett (n=11)

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=344)
Halmstads sjukhus (n=17)

Drottning Silvias barnsjukhus (n=91)
Vésteras lasarett (n=55)

HELA RIKET (n=908)
NU-sjukvarden (n=7)
Universitetssjukhuset Orebro (n=15)
Vésterviks sjukhus (n=15)

Gavle sjukhus (n=33)

Sachsska Barnsjukhuset (n=31)
Skaraborgs sjukhus (n=31)
Ostersunds sjukhus (n=16)
Vrinnevisjukhuset (n=8)

Falu lasarett (n=20)

Sundsvalls sjukhus (n=10)
Mélarsjukhuset (n=12)

Akademiska barnsjukhuset (n=20)
Skanes Universitetssjukhus (n=60)
Ryhov ldnssjukhus (n=21)
Karlskrona sjukhus (n=12)
Lénssjukhuset Kalmar (n=10)
Norrlands Universitetssjukhus (n=5)

Vaxjo lasarett (n=20)
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Varit pa kakledskontroll under 2017
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Varit hos fysioterapeut under 2017
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Uveit

Barn med JIA I6per en 6kad risk att drabbas av reumatisk inflammation i 6gat (uveit).
Oftast ror det sig om en friamre uveit med inflammation i regnbagshinnan och stral-
kroppen. Risken ér hogre hos patienter med pavisade antinukleédra antikroppar i
blodet. Ogonsjukdomen ér potentiellt allvarlig da den obehandlad kan leda till syn-
nedsittning. Eftersom de flestabarn med JIA inte har nagra symptom av sin 6gon-
inflammation bér de sa snart som mojligt efter sjukdomsdebut kontrolleras av
ogonlikare och direfter foljas noggrant.

Forstabesoket bor ske inom tva veckor fran remiss eftersom de svarast sjuka far
inflammationenidgat tidigt i forloppet, se screeningschema barnreumaregistret.se.

Mgjlighet till uveitregistreringiregistret inférdes 2013 i samarbete med Sveriges
Ogonlikarforening. Regelmissig registrering av JIA patienter torde tillimpas vid
alla 6gonenheter for att kvalitetssikra och for att frimja en jimlik vard nationellt.

400 — B Ogonundersokta
B Uveit
350 — B Uveit med ANA+
300 —
250 —
200 —
150 —
100 —
50 —
_ - —
0 T T T T
R
S & & & &
‘:o\% 6}0 0\* 'zﬁ\
& N < &
Q%O el
Kommentar:

Uveit med antinukledra antikroppar (ANA) inkluderar alla patienter med atminstone
ett positivt ANA.
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Medicinsk behandling

Kumulativt antal startade behandlingar 6ver tid

1000 Metotrexat
e Enbrel
Remicade
® Humira
800 Simponi
® RoActemra
e QOrencia
600 - ® Kineret
400 —
200 —
0 -
I T T T T T T T T T T T T |
1991 1995 1999 2003 2007 2011 2015
Kommentar:

Allteftersom fler patienter inkluderasiregistret blir det sammanslagna summan
av startade behandlingar hogre. Vi kan urskilja en tidstrend i val avbiopreparat
diar Humirabytt plats med Enbrel som det vanligaste startpreparatet bland bio-
behandlingar.
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Metotrexat och biologisk behandling 6ver tid

Frekvens preparat per 100 000 i befolkning
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Antal preparat per antal registrerade patienter
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Kommentar:

Andelen patienter som star pa biopreparat niarmar sig andelen patienter under behand-
ling med Metotrexat. Okad tickningsgrad och mer frekventa beséksregistreringar
medfor att vikan pa ett systematiskt sitt f6lja andelen patienter som har medicinsk
behandling, hur varabehandlingsrutiner férédndras 6ver tid och hur behandling
paverkar sjukdomsgrad och hilsa.

41



ARSRAPPORT 2017

42

| SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

Pagaende behandling med biologiska
likemedel per region

Antal pagaende BlIO-behandlingar Antal inkluderade patienter
per 100.000 invanare per100 000 invanare 0—18 ar
under 18 ar Diagnos JIA l&nsvis (2017)

Oto 10 20 to 40
10to 20 40 to 60
20 to 30 60 to 80
30 to 40 80 to 100
40 to 50 100 to 120
50 to 60 120 to 140
60 to 70 140 to 160
70 to 80 160 to 180

Kommentar:

Bilden till viinster visar en stor regional variation av biologisk behandling hos JTA
patienter. I vissaregioner (Gotland) korrelerar anvindning av biopreparat med inklu-
derade JIA patienter medan andralédn har ett hogt antal pagaende biobehandlingar
trots ett farre antal inkluderade patienter (Region Jonkdpings 14n).
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Behandlingsregim av biopreparat i olika regioner

Andel pagaende behandlingar med de mest frekventa
bio-preparaten, lansvis senaste arsslut (n>10)

Riket (595)

Stockholms lans landsting (170)
Region Ostergétiand (13)
Region Orebro l&n (21)

Region Véstra Gétaland (99)
Region Skéne (59)

Region Jénképings l&n (42)
Region Halland (14)

Region Gavleborg (23)
Norrbottens l&ns landsting (20)
Landstinget Vastmanland (23)
Landstinget Sérmland (16)
Landstinget i Vasternorrland (16)
Landstinget i Uppsala lan (18)

Landstinget i Kalmar lan (11)

Landstinget Dalarna (15)

0% 20% 40% 60% 80% 100%
1 Enbrel B RoActemra I Kineret B |Inflectra B Cimzia
B Remicade ' Orencia B Mabthera Remsima
% Humira B Simponi = llaris B Benlysta

Kommentar:
Nationellt &r Humira det mest anvinda biopreparatet men i vissa regioner (t.ex. Skane
och Gavleborg) dr andelen av patienter med Enbrel storre.
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Grad av biologisk behandling och JADAS

Har patienter mindre sjukdomsaktivitetideldn dir en hdgre andel av patienter
behandlas med biopreparat? Enligt diagrammet nedan (medelvirde pa JADAS i
ldnet mot antal per 100.000 som far biopreparat) dr sambandet inte entydigt.

01 - Stockholms Iéns landsting n=298 e 09 - Gotlands kommun n= 9 19 - Landstinget Vastmanland n= 56

® 03 - Landstinget i Uppsala l&n n= 20 10 - Landstinget i Blekinge n<=5 ® 20 - Landstinget Dalarna n= 27
04 - Landstinget Sérmland n= 15 ® 12 - Region Skéne n=78 ® 21 - Region Gévleborg n= 54
® 05 - Region Ostergétland n= 28 13 - Region Halland n= 33 22 - Landstinget i Vasternorrland n= 22
06 — Region Jénképings l&n n= 27 ® 14 - Region Véstra Gétaland n= 184 ® 23 - Jadmtlands l&n landsting n<=5
® 07 - Landstinget Kronoberg n= 18 ® 17 - Landstinget i Varmland n<=5 ® 24 — Vasterbottens lans landsting n<=5
08 - Landstinget i Kalmar l&n n= 23 ® 18 - Region Orebro I&n n=28 25 — Norrbottens ldns landsting n= 25
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Antal biobehandlade per 100.000 invanare, 2017
Kommentar:

Genom regelbunden besoksregistrering kan vi nirmare kartldgga vilkabehandlings-
faktorer som har betydelse for sjukdomskontroll och 6kad patienthélsa.
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Uppkomst av uveit vid TNF-himning

TNF-hdmmaren Humira har godkints som behandling mot icke-infektits kronisk
framre uveit hos barn. Det har viickt fragan om behandling med Humira kan dven
forhindra uppkomsten av uveit hos barn med JIA.
Grafernanedanvisar den sammanlagda andelen patienter som drabbas avuveit
over tid vid Enbrel och Humirabehandling.

Kumulativ risk for uveit Enbrel (n=54)

100 % —

80 % —
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20 %

0%

n=43 n=34 n=24 n=16 n=11 n=7

T T T T T T T
0 5 10 15 20 25 30
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Kommentar:

Kumulativ risk for uveit Humira (n=43)

100 % —

80 %

60 % —

40 % —

20 %

0% —

n=33 n=27 n=19 n=14 n=14 n=10

T T T T T T T
0 5 10 15 20 25 30

Manader sedan behandlingsstart

Totalt sdtt dr det 7sti Enbrel 13%) och 5sti Humira (12%) som (hittills) fatt uveit.
For att man ska testa om det foreligger signifikant skillnad mellan preparaten bor
man vara ganska sidker pa attinget annat dn preparat skiljer grupperna at. Hittills
har vi for fa observationer for mojlighet att justera analyserna fér évriga bakgrunds-

faktorer.

SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

45



ARSRAPPORT 2017

46

SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

Preparatoverlevnad
och biverkningar

Vissa av vara patienter far prova manga mediciner. Orsaken kan vara att medicine-

ringen inte har effekt, att effekten avtar, att patienten far biverkningar eller att patien-

teninte lingre behover medicin da hen gattiremission. Ett av registrets huvudsyften

drattverka for en rationell likemedelsbehandling. For att kunna sdrsnidabehand-

lingen till vara patienter och bedoma effekt och bieffekter maste vi dokumentera vilka

behandlingar som ges, tidsduration, dos och orsak till utsittning. Rapportering av
biverkan bor ske till likemedelsverket nar detta medfor utséttning av ett preparat.

Nedan illustreras sammanstilld preparatéverlevnad och orsak till likemedelsutsitt-

ning for registrerade patienter.

Kumulativt antal startade behandlingar éver tid
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Orsak till utsattning av likemedel

Orsak till uttag

Simponi — 14% 17%
RoActemra — 25% (4% 12%
Remicade — 26% 11% 12% |16% 16%

Orencia — 7% 2% 7%
Metotrexat — 2% 7% 16% 5%

Kineret — 37% 6% | 6% 17%

Humira — 20% 15% 15%

Enbrel — 15% 9% 21%

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

Annan/Okéand anledning = Inaktiv sjukdom/remission = Patientbeslut
H Biverkan m  Otillracklig effekt W Uppnad effekt avtagit

Remission

Malsattning med behandling &r att uppna klinisk kontroll, remission. Remission
innebir att sjukdomen inte 4r aktiv under en viss tid. Remission kan uppnas under
medicinsk behandling eller utan behandling. Fér narvarande har vi inte uppgifter

om hur manga avvara JIA patienter som dr i remission. Vi vet inte heller om det skiljer
sigmellan olika vardgivare hur snabbt patienter gar i remission efter sjukdomsdebut
eller om andelen patienteriremission dr olika.

Viharnuinfortatt manvid besoksregistrering tar stiallning till om patienten
driremission eller har aktivsjukdom enligt Wallace kriteria. Féljande grafer visar
resultat pa patienter i Stockholms ldn dir stallningstagande till remission inf6rts vid
utsittning avbehandling.
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Tid till remission i Stockholm lans landsting

Systemisk artrit, n=41
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Entesit-relaterad artrit, n=63
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Kommentar:

Oligoartrit, n=366
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Psoriasisartrit, n=75
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Annan artrit, n=18
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Definition avremission enligt Wallace kriteria hade ej inforts vid stdllningstagande

till remission vid registreringarna ovan.
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Forskning med
anknytning till registret

The physician global assessment of disease activity 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. ST-likarprojekt, Pagaende.

Using health-related quality of life instruments for children with long-term condi-
tions.
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, AsaLaestadius, Cecilia Chrapkowska, Karina Mordrup,
Bo Magnusson, Erik Sundberg and Anna Nilsson. Vaccine. 2016.
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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.

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

Karakterisering av HMGBL1 i synovialvitska
Erik Sundberg, 2013.

DisabKids
Karin Berggren, D-uppsats, 2013.

COMPIS. Markoérer for broskpaverkan.
Per Lewander, Pagaende projekt, Norrkoping.
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Samarbete

Ungareumatiker
Svenska barn och vuxenkvalitetsregister (BoV)

QRC Stockholm
Kvalitetsregistercentrum, som registret dr anslutet till.

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

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

Pharmachild
Europeiskt farmakologiskt kvalitetsregister.

CARRA
Amerikanskt register.

Qulturum och PROM-center i Jonk6ping
Kvalitetsarbete.

Carmona
IT, statistik.

Fidelity Stockholm
Arsrapporter.

LIME - Karolinska Institutet
Statistik och epidemiologi.
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Styrgrupp och referensgrupp

AnnaCarin Horne*, likare, Stockholm
Anna Norén, psykolog, Géteborg

Anna Vermé*, registerkoordinator,
Stockholm

Anna Lundvall, 6gonlikare, docent,
Stockholm

Anne Stenson, registerkoordinator,
Goteborg

Bengt Mansson*, likare, Lund
Bo Magnusson®, likare, Stockholm

Charlotta Nordenhall®, ldkare, ordf.
Svensk Reumatologisk Forening,
Stockholm

Charlotta Wikstrém, forilder, Goteborg

Francesco Mirabelli, 6gonléikare,
Linkoping

Anna Haavisto Olow*, fysioterapeut,
Goteborg

Personal

Karin Palmblad
Registerhallare
karin.palmblad@sll.se
08-51777669

Soley Omarsdottir
Bitriadande registerhéllare
soley.omarsdottir@sll.se

Anna Vermé
Registerkoordinator
anna.verme@sll.se

Karina Mordrup, registerkorrdinator,
Stockholm

Karin Palmblad, likare®, likare,
registerhallare, Stockholm

Lillemor Berntson*, likare, docent,
Uppsala

Madeleine Beerman, Unga Reumatiker,
Stockholm

Maria Ekelund, verksamhetschef,
Jonkoping
Per Lewander*, likare och CPUA-

representant, Norrkoping

Soley Omarsdottir*, likare, bitr
registerhallare, Stockholm

*=tillhor styrgruppen

Karina Mordrup
Regional registerkoordinator Syd
karina.mordrup@sll.se

Anne Stensson
Regional registerkoordinator Vist
Anne.stensson@gvg.se

Ellinor Granlund

Regional registerkoordinator Norr
ellinor.granlund@vll.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 férbéttras inte
minstidetlokalabarnreumatiska vardteamet. Patientens roll skall stérkas och
patienten skall ha 6kad delaktighdetivarden. Systematisk anvindning av registret
dren grund for detta och dven for att mojliggora forskning. Det dr upp till varje klinik
attregistreradirektiregistret eller viablanketterna hur oftamanvill. Fler registre-
ringar ger bittre kvalitet.

Besoksregistrering

Komplett besoksregistrering kriaver registrering bade av likare och patient. Den bor
ske var tredje manad eller vid varje besok om patienten kommer mer séllan. Besoks-
registrering bor goras vid terapifordndring och vid nagra tillféllen aret diarefter. Det
blir da majligt att utviardera effekten avbehandlingen.

Mitt status

Patientens egen rapport bor goras infor allaldkarbesok. Det dr en "snabbregistrering”
som innehaller ett litet antal fragor. Rapporten dr ett bra siitt att f6lja patientens upp-
levda tillstand. Patientens registrering kan goras hemifran viawww.barnreuma-

registret.se.

DisabKids

Instrumentet méter paverkan av livskvalitet som sjukdom férorsakar. Formuléret
fyllsi1-2 ganger per/ar och vid terapiforandringar. Om en patient som ir 6ver 8 ar
behdover hjilp attldsa och fyllaifragorna sa ir det optimala att ndgon ur personalen
hjilper patienten eftersom forildrarna ofta paverkar hur barnet svarar. DisabKids
fordldrar anvinds av fordldrar till barn under 8 ar.

DisabKids leder (Férbarn 6ver 8 ar)

Instrumentet miter den paverkan av livskvaliteten som specifikt ledsjukdom for-
orsakar. Formuliret fylls i 1-2 ganger 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 férialdrarna ofta paverkar
hurbarnet svarar. DisabKids leder férildrar anvéands till barn under 8 ar.

CHAQ

CHAQ miter funktionspaverkan och bor goras var 3:e manad eller vid varje bes6k om
patienten kommer mer séllan.



Ordlista

ANA
Artrit

CHAQ

CRP
A-JADAS
Entesit
ERA

JADAS

JIA

Klinisk JADAS
Medianvirde
Remission

RF

Antinukledra antikroppar
Ledinflammation.

Child Health Assessment Questionaire. Instrument for
funktionsgrad vid JIA.

C-reaktivt protein. Blodprov som visar inflammation.
Delta-JADAS. Skillnaden i JADAS vid tva tillféllen.
Inflammation vid senans inféste i benet.
Entesitrelaterad artrit.

Juvenile arthritis disease activity score, ett matt pa
sjukdomsgraden.

Juvenil idiopatisk artrit, ledgangsreumatism hos barn.
JADAS utan sinka/CRP.

Mellersta virdet.

Tillfrisknande. Oftast avses franvaro av sjukdom utan behandling.

Reumatoid faktor, kopplat till reumatoid artrit.
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Varfor behovs Svenska Barnreumaregistret?

Kvalitetsregister behovs for att kunna folja effekter och bieffekter
avvard och behandling bade pa kort och lang sikt. En stor férdel
ir att s manga patienter som mojligt kan foljas kontinuerligt.

Barn och ungdomariSverige med JIA f6ljs fortlopande i registret.
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www.barnreumaregistret.se



