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Sammanfattning

Huvudsyftet med registret ar att barn med reumatisk sjukdom ska fa tillgang till adekvat och
jamlik vard i hela Sverige.

BARNREUMAKLINIKER: De data som utgdr Barnreumaregistret kommer fran rutinbesok i
halso- och sjukvarden. Vi behdver alla hjalpas at for att:

- Oka tiickningsgraden (inkludera mera). Efter ar av stadig 6kning s har tickningsgraden
planat ur. ALLA barn med barnreumatisk sjukdom bor inkluderas i registret.

- Oka anvindningen i kliniken (besiéksregistrera mera). Stora regionala variationer och

pa flera kliniker alltfor fa besoksregistreringar for jamférande analyser nationellt. Utdata
speglar fortfarande mest skillnader i lokala registreringsvanor.

VARFOR besoksregistrera? Regelbundna och fullstindiga registreringar ger ett forbdttrat
beslutsunderlag da det synliggor behandling och mdende 6ver tid och erbjuder ett tydligt
underlag vid vardmotet for gemensam diskussion. Eftersom sjukdomsférloppet blir mer
overskadligt blir besdket mer effektivt samtidigt som det framjar patientmedverkan.
Relevanta variabler kan anvandas vid verksamhetsstyrning och nationella jimfoérelser for att
utveckla och bidra till en mer kostnadseffektiv, jamlik och séker vard.

- Delta JADAS éar ett anvandbart matt for att utvardera effekt av insatt vard och motivera
hoga lakemedelskostnader. Forutsatter att besoksregistrering genomfors fore insatt
behandling for att kunna f6lja upp férandring.

- Vet vi hur patienterna mar utan PER?

- Patientens egen registrering (PER) med egen inloggning bor bli en rutin.
Livskvalitetsinstrumentet DisabKids ger vardefull kompletterande information infor
vardbesoket.

- Patientforeningen Unga Reumatiker vill hjalpa varden att skifta fokus och se till mojligheter
istallet for begransningar. Barnreumaregistret deltar i Unga Reumatikers projekt
Dromfangaren, en app for unga med reumatisk sjukdom att vaga fokusera pa sina
drommar.

OGON: Uveit-delen i registret bidrar till en tydlig 6versikt 6ver sjukdomsforloppet och ar ett
bra stod for bade barnldkare och 6gonlakare for att samverkan kring uppféljning och
behandling.

fliken under fortsatt utveckling.
TEAMET:
Alla i det interprofessionella reumateamet har god anvandning av registret.

LAKEMEDELSVERKET: Vardgivare har en skyldighet att rapportera misstinkta
lakemedelsbiverkningar men detta sker endast for en ringa andel. Registret erbjuder enkel
rapportering av biverkningar med direkt lank till Lakemedelsverket.



Forord fran era registerhallare

I skrivandes stund ar det sommar 2020. Sa det ar hog tid att summera registeraret 2019. Det
kinns sa lange sedan - en tid innan Covid-19 sa dramatiskt paverkade livet for oss alla. Det svart
att halla fokus pd annat. Aven fér Barnreumaregistret som &tagit sig en central roll for
kvalitetssakra varden av barn som drabbats av MIS-C, covid-19 associerad hyperinflammation.
Vilka medicinska och ekonomiska konsekvenser vi star infor framéver kan vi dnnu inte
overblicka.

Men nu det ar 2019 som ska summeras i denna arsrapport — dret da vart fina Barnreumaregister
fyllde 10 ar! Registret har utvecklats till ett ovarderligt verktyg for uppfoljning och utvardering
av behandling med vardefull information for alla, saval for det interprofessionella vardteamet
som for vara patienter. Det dr gladjande att se att efter 10 ar av uppbyggnad sa anvands registret
pa alla barnreumaenheter i landet.

Storsta utmaningen for Barnreumaregistret framdéver ar att motivera alla anvandare att i hogre
utstrackning anvanda registret i den kliniska vardagen. For att fa till en forandring kravs
motivation - VARFOR anvinda registret? Vad kan man f4 ut av registret? Registret genomforde
en enkatundersdkning under Svenska Barnreumatologiska Féreningens hostmote i Sigtuna
november 2019 dar barnldkare fran landets samtliga barnreumaenheter deltog (se sid 27). Vi
onskar med denna arsrapport beméta den aterkoppling vi fick att det dnskades mer
information och delaktighet - genom att lyfta just ATERKOPPLING som tema i arets rapport.

Vi hoppas denna ldsning ger svar pa dessa fragor och 6kar motivationen till att registret
implementeras i den kliniska vardagen. Vi har skyldighet att kvalitetssdkra den vard vi utsatter
vara patienter for - och Barnreumregistret utgor ett ypperligt verktyg! Vi lovar att det kommer
forenkla er kliniska vardag. Hor garna av er om ni har fragor eller om ni 6nskar kontakt/besok
for stod och fler goda exempel - vi hjdlper mer an garna till for att vagleda och inspirera till
forbattrade registerrutiner!

REGISTRERA MERA!

Med varma halsningar,

Karin Palmblad, registerhallare,
Karin.Palmblad @sll.se

Soley Omarsdottir, bitr registerhallare
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Aterkoppling av Nationella registerdata - beskrivande statistik

Efter 10 ar anvands Barnreumaregistret av samtliga barnreumatologiska enheter i Sverige. De
flesta inkluderar merparten av sina JIA patienter, men pa flera kliniker saknas fortfarande
rutinmassiga besoksregistreringar. Dessa underlattar var kliniska vardag och erbjuder ett
vardefullt stod i uppfoljning och behandling av den enskilda patienten. Data bidrar ocksa till
okad vardkvalitet genom att f6lja upp hur varden fungerar sa att den blir tillgdnglig och jamlik
over hela landet. Registret har infort regelbunden aterrapportering till klinikerna och erbjuder
riktat stod till de som sa 6nskar for att 6ka motivationen till besdksregistreringar.

Jamforande analyser ar darfor dnnu vanskliga, och speglar snarare lokala registreringsvanor an
faktiska skillnader i sjukdomsaktivitet. Vi har anda valt att visa ett axplock av grafer pa den
utdata som nu finns i registret uppdelat pa vardgivare for att illustrera vad registret kan
erbjuda.

Antalet inkluderade individer i registret

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

Alla individer med juvenil idiopatisk artrit (JIA) som inkluderats i registret har successivt 6kat
fran att registret startade ar 2009. I Sverige har vi enligt ungefarlig berdkning 1500-1800 barn
med JIA. [ december 2019 var 1483 barn med JIA inkluderade i registret, det ar nagra farre dan
2018 da 1571 barn var inkluderade. Den lagre siffran kan bero pa att det 2019 avslutades fler
individer an aret innan. Avslutade individer kan vara patienter som dverforts till
vuxenreumatologen eller individer som tillfrisknat fran sin sjukdom. I grafen inkluderas bara
aktuella patienter dar inklusionsdatum registrerats varfor totala antalet ar nagot hogre.



Tdckningsgrader

Svenska Barnreumaregistret anvands av samtliga 32 barnreumatologiska enheter i Sverige. |
den bemarkelsen har vi hundraprocentig tackning, det vill sdga att alla enheter i landet ar med
pa taget. Begreppet "tdckning” ar avgorande i registersammanhang. Alla register evalueras
arligen huruvida man lyckas uppratthdlla standard som kvalitetsregister. Tackningsgrader i
registersammanhang ar ett matt pa hur manga patienter med en viss diagnos som ar inkluderade
i ett kvalitetsregister. Huvudsyftet med alla kvalitetsregister ar att patienter ska fa tillgang till
adekvat, saker och jamlik vard i hela Sverige. For att sdkerstdlla att syftes uppnas kravs hoga
tackningsgrader. For barnreumatologin giller att ALLA barn med barnreumatisk sjukdom ska
inkluderas i Barnreumaregistret.

Det finns olika satt att berdkna och visa tackningsgraderna i olika delar av landet. Vi illustrerar
har tva tillvagagangssatt; antal barn inkluderade i registret per forvdantad prevalens i en
population samt jamfért med diagnos i Svenska patientregistret. Utifran publicerade svenska
epidemiologiska studier ar det forvdantade antalet barn med JIA 60-80 barn per 100.000 barn i
Sverige.



Inkluderade patienter per ldn - populationsbaserat

Antal aktuella patienter per
100 000 invanare 0-1§ arta
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Antal aktuella patienter (per 100 000 inv)
per region och ar

Vasterbottens lans landsting
Stockholms lans landsting
Region Ostergétiand
Region Orebro lan

Region Vastra Gotaland
Region Skane

Region Jénkopings 1an
Region Halland

Region Gavleborg
Norrbottens lans landsting
Landstinget Vastmanland
Landstinget Sérmland
Landstinget Kronoberg
Landstinget i Vasternorrland
Landstinget i Varmland
Landstinget i Uppsala lan
Landstinget i Kalmar 1an
Landstinget i Blekinge
Landstinget Dalarna

Jamtlands 1an landsting

Gotlands kommun
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Antal per 100.000 inv.

2017 [ 2018 [ 2019

Kommentar:

Bilden till hoger visar prevalensen av barn
med JIA per 100 000 inv (0-18 ar), dvs alla
patienter som inkluderats och ej avslutats vid
rapportarets slut och 4r max 18 ar gamla. Ar
2019 inkluderade 7 lan i Sverige det
forvantade antalet barn (60-80 barn per
100.000. Tva lan sticker ut med en hogre
prevalens, dvriga lan har inkluderat ett lagre
antal JIA patienter an forvantat utifran

population. I bilden till vanster visas jamforande data for foregaende 2 ar.
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Tackningsgrader per rapporterande enheter enligt Socialstyrelsen

Ett striktare satt att berdkna tdckningsgrader baseras pa de uppgifter som kommer fran
Socialstyrelsen. De inhdmtar uppgift frdn svenska patientregistret (PAR) hur manga som fatt
diagnosen JIA inom ett geografiskt upptagningsomrade och jamfor med antalet inkluderade i
registret per vardenhet. Efter ar av stadig 6kning sa har tackningsgraden planat ur. Huvudsyftet
med registret ar att barn med reumatisk sjukdom ska fa tillgdng till adekvat och jamlik vard i
hela Sverige. For att na detta mal behover alla barn med barnreumatisk sjukdom inkluderas i
registret.

Vasteras lasarett (n=50)

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=373)
Malarsjukhuset (n=33)

Skaraborgs sjukhus (n=41)
Vasterviks sjukhus (n=23)

Gavle sjukhus (n=34)

Visby lasarett (n=12)

Drottning Silvias barnsjukhus (n=162)
Ornskoéldsviks sjukhus (n=18)
Vrinnevisjukhuset (n=17)
Universitetssjukhuset Orebro (n=45)

I

Ostersunds sjukhus (n=21)
RIKET (n=1320)
Gallivare lasarett (n=13)

Sachsska Barnsjukhuset (n=47)
Hudiksvalls sjukhus (n=27)
Halmstads sjukhus (n=22)

Skanes Universitetssjukhus (n=128)
Sundsvalls sjukhus (n=15)

Vaxjo lasarett (n=19)

Karlstads sjukhus (n=19)
Helsingborgs lasarett (n=6)
Universitetssjukhuset i Linképing (n=21)
Falu lasarett (n=32)

Ryhov lanssjukhus (n=35)
SA-sjukvarden (n=18)

Karlskrona sjukhus (n=9)
NU-sjukvarden (n=28)

Sunderby sjukhus (n=12)
Lanssjukhuset Kalmar (n=5)
Kungsbacka sjukhus (n=8)
Norrlands Universitetssjukhus (n=7)
Akademiska barnsjukhuset (n=17)

@ 2018
0 2017

I I
% 20 % 40 % 60 % 80% 100 %

Té&ckningsgrad baserat pa historiska data
och uppgifter fran Socialstyrelsen

|

o

Kommentar:

Grafen ovan visar tickningsgraden de tva foregdende aren 2017 och 2018 baserat pa
diagnosuppgifter fran patientregistret. Framgar tydliga forbattringsmojligheter.



Rapporterade patientbesék per virdgivare

VARFOR besoksregistrera? Regelbundna och fullstindiga registreringar ger ett forbdttrat
beslutsunderlag da det synliggér behandling och mdende 6ver tid och erbjuder ett tydligt
underlag vid vardmotet for gemensam diskussion. Eftersom sjukdomsforloppet blir mer
overskadligt blir besdket mer effektivt samtidigt som det framjar patientmedverkan. Relevanta
variabler kan anvandas vid verksamhetsstyrning och nationella jimforelser for att utveckla och
bidra till en mer kostnadseffektiv, jaimlik och sdker vard.

Regelbunden besoksregistrering ar viktig for att kvalitetssdkra varden och bér utforas
regelmassigt hos alla patienter med JIA. Vi vill har aterkoppla hur utvecklingen sett ut vid
landets barnreumatologiska enheter under den senaste 5 ars perioden.

Andel av aktuella patienter med bes6k under rapportaret
(n>5 visas)

Sundsvalls sjukhus (n=21)
Kungsbacka sjukhus (n=13)

Vaxjo lasarett (n=36)

Vasteras lasarett (n=47)

Karlskrona sjukhus (n=12)
Ornskoldsviks sjukhus (n=22)
Halmstads sjukhus (n=30)
Skaraborgs sjukhus (n=49)
Akademiska barnsjukhuset (n=34)
Visby lasarett (n=14)

Gévle sjukhus (n=41)

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=393)
Ostersunds sjukhus (n=25)
Sachsska Barnsjukhuset (n=59)
Norrlands Universitetssjukhus (n=23)
RIKET (n=1550)

Gallivare lasarett (n=15)

Ryhov lanssjukhus (n=53)

Falu lasarett (n=35)

Skanes Universitetssjukhus (n=185)
Vasterviks sjukhus (n=24)

Drottning Silvias barnsjukhus (n=162)

Universitetssjukhuset i Linképing (n=25)
Universitetssjukhuset Orebro (n=53)
NU-sjukvarden (n=34)

Sunderby sjukhus (n=11)
Hudiksvalls sjukhus (n=33)
Malarsjukhuset (n=33)

Karlstads sjukhus (n=23)
Vrinnevisjukhuset (n=14)
SA-sjukvarden (n=18)
Lanssjukhuset Kalmar (n=5)
Helsingborgs lasarett (n=5)

Hab Varnamo (n=1)

*-;Nllﬂlllﬂ“"""w
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Andel av aktuella patienter med besdék under rapportaret
(n>5 visas)
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Kommentar:

Bilden visar utfall fran 2019 (moérkare) jamfort med 2014 (ljusare stapel). Pa de flesta enheter
har det skett en betydande forbattring under 5-ars perioden dar nagra enheter rapporterade
besoksregistrering pa 6ver 80% av sina JIA patienter 2019. For de flesta ar dock andelen
fortfarande lag varfor siffran pa riksniva for 2019 visade att besoksregistrering utforts for ca
hélften av de JIA patienter som inkluderats i registret.

Aterkoppling av registrerad patientdata

Antal inkluderade patienter med samtycke ‘

TOTALT Flicka Pojke

N 1550 1031 517
Nuvarande alder, medel (sd) 12.38 12.19 12.76
(4.3) (4.5) (4.0)
Debutalder, medel (sd) 5.96 (4.2) 5.59(4.2) 6.70(4.1)
Duration (nuvarande), medel (sd) 6.33(4.1) 6.47(4.1) 6.04(3.9)
Faststdlld 6 manaders diagnos, n Systemisk artrit 45 (3) 25(2.5) 20( 4)
(%)
Oligoartrit 724 (47) 502 (49) 221 (43)
Polyartrit (RF neg) 331 (21) 241 (23) 90 (17)
Polyartrit (RF pos) 51(3) 41 ( 4) 10(2)
Psoriasisartrit 75 ( 5) 43 ( 4) 32(6)
Entesit-relaterad 101 ( 6.5) 32(3) 69 (13)
artrit
Annan artrit 37 (2.4) 21(2.0) 16(3.1)
Okénd 186 (12)  126(12)  59(11)
Behandling
Pagaende MTX, n (%) 740 (48) 491 (48) 247 (48)
Pagaende bio, n (%) 683 (44) 463 (45) 220 (43)
Pagdende MTX och bio, n (%) 409 (26)  271(26)  138(27)
Pagaende MTX eller bio, n (%) 1014 (65) 683 (66) 329 (64)
Aktivt obehandlad, n (%) 197 (13) 132 (13) 65 (13)
Saknar behandlingsstrategi, n (%) 158 (10) 110 (11) 48 (9)
Kommentar:

Patientoversikten visar att sjukdomen ar vanligare hos flickor och att medeldldern vid debut ar
ungefar 6 ar. Undergruppen oligoartrit (faledsartrit med 1-4 leder engagerade) ar den
vanligaste undergruppen vid JIA. 2/3 av registrerade patienter behandlas med metotrexat eller
biologiskt preparat. Da vissa enheter inte registrerar patienter utan pagaende behandling kan
den reella andelen mojligen vara lagre. Det verkar ej foreligga skillnader i behandling pojkar
visavi flickor. 13% av patienterna ar obehandlade. Hos 10% av patienterna saknas
behandlingsstrategi, vilket ar en forbattring da fler har saknat behandlingsstrategi tidigare ar.
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Debutdiagnos uppdelat pa kon

B Flicka @ Pojke B Flicka @ Pojke
800 — 1.0 —
0.8 —
600 —
= o
2 ] 0.6 —
c C
2 Ko}
= =
g 400 — 3
© ©
- ©
C 2 —
£ g 0.4
200 —
0.2 —
o — 0.0 —
= ® % @ E E T ° £ £ 5 @ =® £ E T
b= £ e 3 b= £ = S b= b= 3 3 b= b= b= S
© g c Q s © © ] E g c a s © S e
3 2 & & =@ § § ©° 3 2 & & © 3 & ©°
5§ °© £ £ 5 £ = § ° £ £ 35 & E
3 £ £ @ 8 < B £ = o 5 <
> © © a [ > © © a 2]
%) > = o [2) = = o
[s} [s}
g a 3 g a 3
f=4 [=4
w w
Kommentar:

Denna graf visar samtliga patienter som ndagon gang inkluderats i registret och inte bara
aktuella patienter. Konsfordelningen varierar utifran undergrupper dar entesitrelaterad artrit
ar vanligare hos pojkar medan andelen flickor ar storre i de andra grupperna. Férdelning
mellan kénen ar jadmnast i gruppen systemisk artrit.
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Matt pa sjukdomsgrad

Juvenile Arthritis Disease Activity Score (JADAS) ar ett vedertaget matt for att mata
sjukdomsaktivitet hos patienter med JIA. Det ar ett sammanfattat matt som innefattar Global
Assessment Doctor (GAD, 1akarskattad sjukdomsgrad, inflammation), patientskattad
sjukdomsgrad (upplevd sjukdom), antal inflammerade leder (artriter) och sanka eller CRP. Om
man inte har ett aktuellt varde pa sidnka eller CRP kan dessa uteslutas for ett kliniskt JADAS
(cJADAS) som i studier visats jamforbart med JADAS vid gradering av sjukdomsaktivitet. I
JADAS ingar en fullstdndig bedomning av alla leder dar 0 ar det lagsta vardet och det hogsta
vardet 101. I cJADAS-71 ar hogsta vardet 71. cJADAS under 2 (filedsartrit) eller 3.8
(flerledsartrit) innebar minsta sjukdomsgrad medan cJADAS 6ver 10.5 innebar hog
sjukdomsgrad.

cJADAS éver tid pa riksniva
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Kommentar:

Grafen ovan visar hur cJADAS utvecklats over tid pa riksniva. Den illustrerar ocksa skillnaden
med att jdmféra median och medelvarde for cJADAS. Fluktuationen dr densamma men
medelvarde ligger konstant 6ver median-vardena. En orsak till att medelvardet ligger hogre
kan vara att det paverkas av ndgra fa patienter med riktigt hoga varden (maxvarde for cJADAS
ar 71).
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Man skulle kunna spekulera i att en nedatgaende trend kan antyda att vara patienter mar
battre. En annan forklaring kan vara att besoksregistreringar nu i hogre utstrackning ocksa
utfors pa patienter i klinisk remission.

Ett cJADAS varde kan endast genereras av en komplett besoksregistrering, dvs inrapporterade
matt fran bade behandlade ldkare samt fran patient. Andel patienter med komplett
besoksregistrering har 6kat genom daren men de ar fortfarande for fa for att mojliggéra nagra
sdkra konklusioner. Vi har tidigare ar visat flera grafer pa cJADAS samt pa lakarskattad
sjukdomsgrad. Hos over halften av svenska JIA patienter har sjukdomsgraden inte skattats av
behandlande ldkare och endast 30% av patienterna har tillfragats patientskattade utfallsmatt.
Skillnaden i registrerad sjukdomsgrad speglar snarare olikheter i lokala registreringsrutiner
hos olika vardgivare, varfor vi avstatt fran fler jamforande grafer i denna arsrapport och
aterkommer med detaljerade analyser nar utdata blir jamforbart.
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A-JADAS (delta-JADAS) - ett bdittre mdtt

Hur bra ar vi pa att fa vara patienter att ma battre? Det fragan far vi inte svar pa genom att f6lja
cJADAS vardet da det ligger relativt stabilt 6ver tiden nar man féljer det pa gruppniva. Om vi
vill f6lja upp och utvardera forbattringar eller forandringar kan man istéllet folja A-cJADAS.
Detta matt visar skillnaden i sjukdomsaktivitet pa individniva mellan tva angivna tidpunkter
och kan aven fortsatta att foljas over tid. Forutom vardet vid det enskilda patientbesoket foljer
har tva exempel pa nar mattet kan vara anvandbart pa gruppniva: Uppfoéljning efter diagnos
(A) samt efter insatt biobehandling (B). Endast hos de patienter dar systematisk
besoksregistrering utforts med ett cJADAS vid nybesoket eller infor beslutad biobehandling,
samt for samma patient vid uppfoljande aterbesok kan generera ett A-cJADAS varde. Mattet
forutsatter sdledes goda rutiner med regelbundna beséksregistreringar.

A) Vid uppf6ljning efter diagnos. Forskning visar vikten av att fa kontroll 6ver
sjukdomsaktiviteten sa snabbt som mojligt efter insjuknandet i JIA. For att pavisa att vara
patienter verkligen forbattras av vara vardinsatser kravs inklusion i registret och
sjukdomsskattning redan vid diagnostillfillet, dvs innan forsta behandlingsinsatsen. A-cJADAS
visar hur val sjukdomen svarar pa behandling under de forsta manaderna efter
sjukdomsdebut. Det kan sedan f6ljas framover om effekten haller i sig.

cJADAS vid 0-4 veckor och 3-6 man
fran sjukdomsdiagnos, per region (alla ar)

m Diagnos (+/- 4v)
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Kommentar:

Denna graf inkluderar samtliga data pa patienter med besoksregistrering och darmed
genererat varde for cJADAS vid diagnostillfallet (rod stapel) jamfort med data pa patienter med
besoksregistrering 3-6 manader efter diagnos (bla stapel) for jamforelse. A-cJADAS (gron
stapel) visas endast for de patienter som har bagge cJADAS vardena registrerade, darfér kan n
skilja sig fran réd/bla och gron stapel. Grafen visar samtliga registrerade data, dvs inte bara
data fran rapportaret.

Sammanfattningsvis sa ar det fortfarande relativt fa patienter dar matt pa sjukdomsaktivitet
registrerats vid diagnostillfillet. Men pa de patienter dar systematisk besoksregistrering
utforts ser ett negativt varde pa A-cJADAS vid uppf6ljning, dvs patienterna mar battre.

Hur har det da sett ut genom aren?

Antal patienter med registrerat vardbesok (riksniva)

Vid diagnos Efter 3-6 man Antal cJADAS (=reg
bada tillfallen)

2011 2 3

2012 2 9 2

2013 12 26 4

2014 5 22 2

2015 21 34 12
2016 29 51 19
2017 23 52 16
2018 31 45 13
2019 36 49 10

Kommentar:

Utifran svenska epidemiologiska studier ar det forvantade antal barn som insjuknar i JIA ca
180-300 per ar.
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B) For utvardering av effekt efter insatt behandling. Med alla nya dyra
behandlingsmdjligheter vi barnreumatologer nu har till férfogande foljer dven ett ansvar. Bade
medicinskt, men dven ekonomiskt. Nar vi tydligt kan pavisa ett forbattrat maende hos
patienterna kan vi ocksa battre motivera vara 6kade lakemedelskostnader. Grafen illustrerar
cJADAS vid insattning samt efter 3-6 manader av biobehandling dar A-cJADAS ar mattet pa
forandringen.

cJADAS vid 0-4 veckor och 3-6 man
fran forsta insatta biobehandling, per region (alla ar)
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Kommentar:

Sasom for foregaende graf visas har ovan samtliga data pa patienter med besoksregistrering
och ddarmed genererat varde for cJADAS vid de tva mat-tillfallena, dvs cJADAS vid
behandlingsstart (rod stapel) jamfort med cJADAS 3-6 manader efter insatt bio-behandling (bla
stapel) for jamforelse. Delta-cJADAS (gron stapel) visas endast for de patienter som har bagge
cJADAS vardena registrerade, darfor kan n skilja sig fran r6d/bla och gron stapel. Graferna
inkluderar samtliga registrerade data, dvs inte endast arets varden.

Sammanfattningsvis dr antalet patienter ddr systematisk utvirdering sker efter insatt
biologisk behandling anmdrkningsvdrt ldgt.
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Forsta aret registret har mojlighet att presentera data pa remission

Malsattning med vara behandlingsinsatser ar att uppna klinisk kontroll, remission. Remission
innebdr att sjukdomen inte ar aktiv under en viss tid. Remission kan uppnas under medicinsk
behandling eller spontant utan behandling och aterspeglar hur val vara vard- och
behandlingsinsatser fungerar for att uppna sjukdomskontroll. Detta ar ett saledes ett viktigt
matt att folja, dels for patienten men aven for att kunna utvardera, jamfora och utveckla
jamlika vardinsatser i landet. Mot bakgrund av detta har vi fran hosten 2018 darfor infort att
man vid en besoksregistrering tar stallning till om patienter ar i remission eller har aktiv
sjukdom enligt Wallace kriterier.

Vart att notera ar att bedomning av remission inte inkluderar patientens egen skattning utan
innefattar en objektiv beddmning av behandlande lakare huruvida aktiv inflammation
foreligger eller ej.

Fér hur mdnga patienter lyckas vi uppnda klinisk remission i Sverige?

n=616

. Ingen remission (aktiv sjukdom)
39.7%

Remission med medicinering

. Remission utan medicinering

Saknar registrering
n=398
25.7%

Kommentar:

Detta cirkeldiagram illustrerar att av de barn som ar aktuella i Barnreumaregistret sa ar en
tredjedel i klinisk remission, huvudparten med pagdende medicinering, medan en fjardedel har
en aktiv sjukdom. Nara 40% av barnen saknar registrering.
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Klinisk remission per vdrdenhet

Registrering av remission under rapportaret

Sundsvalls sjukhus (n=21)
Kungsbacka sjukhus (n=13)

Vaxjo lasarett (n=36)

Vasteras lasarett (n=47)

Karlskrona sjukhus (n=12)
Ornskaéldsviks sjukhus (n=22)
Halmstads sjukhus (n=30)
Skaraborgs sjukhus (n=49)
Akademiska barnsjukhuset (n=34)
Visby lasarett (n=14)

Gavle sjukhus (n=41)

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=393)
Ostersunds sjukhus (n=25)
Sachsska Barnsjukhuset (n=59)
Norrlands Universitetssjukhus (n=23)
Gallivare lasarett (n=15)

Ryhov lanssjukhus (n=53)

Falu lasarett (n=35)

Skanes Universitetssjukhus (n=185)
Vasterviks sjukhus (n=24)

Drottning Silvias barnsjukhus (n=162)
Universitetssjukhuset i Linkoping (n=25)
Universitetssjukhuset Orebro (n=53)
NU-sjukvarden (n=34)

Sunderby sjukhus (n=11)
Hudiksvalls sjukhus (n=33)
Malarsjukhuset (n=33)

Karlstads sjukhus (n=23)
Vrinnevisjukhuset (n=14)
SA-sjukvarden (n=18)
L&nssjukhuset Kalmar (n=5)
Helsingborgs lasarett (n=5)

Hab Varnamo (n=1)

Saknar registrering

Ingen remission (aktiv sjukdom)
Remission med medicinering
Remission utan medicinering

0% 25% 50% 75% 100%

Kommentar:

Denna graf visar halsoldget hos de barn som vardas pa respektive enhet. Vardet tillforlitligt
endast for de kliniker dar besoksregistrering sker rutinmassigt pa alla patienter.



Patient rapporterade matt

Patientens egen registrering (PER)

PER utgor ett vardefullt underlag for samtalet vid vardbesoket och bidrar som viktigt
beslutstdd for ytterligare vardinsatser. Forutsattningen ar att PER rapporterats och ar
tillganglig vid vardbesoken. Via Patientportalen kan vara patienter pa ett enkelt satt registrera
och fo6lja sitt eget mdende 6ver tiden, vilken behandling de har/haft och hur sjukdomen
paverkat det dagliga livet. De far dar samma grafiska 6versiktsbild som vi vardgivare ser i
registret. Patientportalen nas via registrets hemsida (www.barnreumaregistret.se).

Andel patienter som rapporterat PER hos olika vardgivare under 2019

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n = 393) — D 8%

Ostersunds sjukhus (n = 25) — 68 %
Gallivare lasarett (n = 15) — 66.7 %
Vasterviks sjukhus (n =24) — 542 %
Visby lasarett (n = 14) — 50 %
Sachsska Barnsjukhuset (n = 59) — (NN 402 %

Skaraborgs sjukhus (n = 49) — 44.9 %

Drottning Silvias barnsjukhus (n = 162) — [ NGNGERNNEEGEGEGEEEEE 432%

Sundsvalls sjukhus (n =21) — 38.1%
RIKET (n = 1550) — I s66%
Skanes Universitetssjukhus (n = 185) 33.5%
Vasteras lasarett (n = 47) 29.8 %
Ornskoéldsviks sjukhus (n = 22) 273%
Universitetssjukhuset i Linkdping (n = 25) 24 %
Universitetssjukhuset Orebro (n = 53) 17 %
Sunderby sjukhus (n = 11) — 9.1 %
Malarsjukhuset n=33) — [l 9.1%
Karlstads sjukhus (n = 23) — 8.7%
Vrinnevisjukhuset (n = 14) —Jllll 71 %
Ryhov lanssjukhus (n = 53) — 57 %
NU-sjukvarden (n=34) —| 29%
Véaxjo lasarett (n =36) —| 28%
SA-sjukvarden (n = 18) —
Norrlands Universitetssjukhus (n = 23) —

Lanssjukhuset Kalmar (n = 5) —

Kungsbacka sjukhus (n = 13) —

Karlskrona sjukhus (n = 12) —

Hudiksvalls sjukhus (n = 33) —

Helsingborgs lasarett (n = 5) —

Halmstads sjukhus (n = 30) —

Hab Varnamo (n=1) —

Gavle sjukhus (n =41) —

Falu lasarett (n = 35) — . .

Akademiska barnsjukhuset (n = 34) — Egen inloggning

B Vardgivares inloggning

[ [ I [ I |

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

Andel av aktuella patienter med egen direktregistrering (PER) under 2019
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Kommentar:

PER utfors helst infor besoket via egen inloggning eller via vardgivares inloggning i samband
med vardbesoket. Flera kliniker har lyckats fa alla patienter att rapportera PER via egen
inloggning pa mobilen. Tidigare ar har vi visat graf pa patienter som ndgon gang rapporterat
PER (oberoende av ar), men denna graf visar endast andel av de patienter som registrerat PER
under rapportaret 2019, utav antal patienter inkluderade i registret (n=1543).
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Livskvalitet

Mattet halsorelaterad livskvalitet aterspeglar individens hilsa och maende utifran en
beddmning av individens livssituation innehallande fysiska, emotionella och sociala aspekter.
Livskvalitet ar en viktig del av patientbeddmningen och belyser effekten av tidigare
vardinsatser och behov av eventuella ytterligare insatser. Registret anvander sig av
matinstrumentet DisabKids som innehaller 37 fragor och ar uppdelat i 6 doman; fysisk
formaga, sjalvstandighet, kidnna sig positiv, jamlik med andra, umgds med andra, och
medicinering. Instrumentet inte dr beroende av diagnos vilket mojliggér jamforelse med barn
med andra kroniska sjukdomar. For mer JIA specifika fragor finns dven en artritdel av
DisabKids med ytterligare 16 fragor.

Livskvalitet per vardgivare

| 0-525 @ 525625 O 625-70.0 @ 70.0-100

HELA RIKET (n=396)

Skaraborgs sjukhus (n=6)

Vasterviks sjukhus (n=7)

Sachsska Barnsjukhuset (n=21)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=204)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=45)
Skanes Universitetssjukhus (n=58)

Vasteras lasarett (n=13)

Ostersunds sjukhus (n=15)
Akademiska barnsjukhuset (n=0) —
Falu lasarett (n=0) —

Gallivare lasarett (n=4) —

Hudiksvalls sjukhus (n=0) —
Karlstads sjukhus (n=1) —
Kungsbacka sjukhus (n=0) —
Lanssjukhuset Kalmar (n=0) —
Malarsjukhuset (n=1) —
NU-sjukvarden (n=1) —]

Ryhov lanssjukhus (n=2) —
Sunderby sjukhus (n=0) —
Sundsvalls sjukhus (n=0) —
Universitetssjukhuset i Linkoping (n=4) —
Universitetssjukhuset Orebro (n=5) —
Visby lasarett (n=4) —
Vrinnevisjukhuset (n=1) —

Vaxjo lasarett (n=0) —

Ornskoldsviks sjukhus (n=4) —

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

Patientens medianvérde pa Disabkids under 2019

Kommentar:

Ar 2019 har ytterligare 3 anslutit sig sa det 4r nu 8 av landets 32 barnreumaenheter som
anvander sig av registrets livskvalitetsinstrument DisabKids.
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Livskvalitet i de sex olika domdnerna

HRQOL (n =394)

Medicinering (n =346)

Fysisk formaga (n =394)

Jamlik med andra (n =394)

Kéanna sig positiv (n =394)

Umgas med andra (n =394)

Sjalvstandig (n =394)

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

Patientens medianvarde pa Disabkids 6 domaner under 2019
(samtliga vardgivare)

Kommentar:

Bilden visar sammansatt resultat for livskvalitet (h6gst upp) foljt av separat redovisning for de
i DisabKids ingdende sex domdnen. Domanet "Umgas med andra” dr mest paverkat och
innefattar bland annat fragor om hur det gar att gora saker med andra, hur andra férstar
sjukdomen och hur det gar att prata om sitt halsotillstand. Medicineringen vi erbjuder kan
ocksa paverka livskvalitén. I arets sammanstallning framgar att hela 22% upplever att
medicinering starkt paverkar livskvaliteten. Instrumentet ger mojlighet att fanga upp dessa
fragor for diskussion vid det enskilda patientmotet.
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Aterkoppling fran Barnreumatologiska klinikerna

Aterkoppling frdn barnlikare - sammanstdllning Registerenkdten

For att kunna fortsatta verka som ett nationellt kvalitetsregister ar Barnreumaregistret
beroende av att regelmassiga besoksregistreringar ocksa utférs av behandlande barnldkare pa
landets barnreumakliniker. Da dar finns stora variationer med klar forbattringspotential
genomforde registret en enkatundersokning i samband med Svensk Barnreumatologisk
Forenings traditionsenliga utbildningsmdéte i Sigtuna hosten 2019 i syfte att ge registret
aterkoppling hur vi tillsammans bast nar malet "Registrera Mera”. P4 motet deltog 37 lakare
med representanter av majoriteten av landets 32 barnreumaenheter. Se upplagg och
redovisning av svar nedan.

DELTAGARE OCH STUDIEUPPLAGG

-1 =

Antal ar inom

11
1
4

Deltagare ie-
8 barnreuma lftu(ll;e fA ?tal
_ 579 >5ar PPIES ragor
barnlikare 35% 1-50ar Enkat- 10 st
3% <1ar undersokning

SAMMANSTALLNING FRAGOR + SVAR
Anvdiinder du barnreumaregistret i ditt kliniska arbete?

27% svarade att Barnreumaregistret anvands "i stor omfattning” men hela 33%
svarade att registret anvands "i liten omfattning” (22%), eller "inte alls” (11%).

Anvdnder du Barnreumaregistret som beslutstod tillsammans med dina patienter?

Endast 3% anvander Barnreumaregistret "i stor omfattning”

- 73% svarade "i liten omfattning” (38%), eller "inte alls” (35%)

Anvdinder du registret for uppféljning av din verksamhets resultat (pa kliniken)? Fér att
gora jamférelser mellan er klinik och andra klinikers resultat?

Pa dessa 2 fragor gavs likvardiga svar. Ca 3% svarade "i stor omfattning” medan ca
50% svarade "inte alls”.

Hur mycket anser du att Barnreumaregistret ger dig underlag fér en helhetsbild av
vdrden av barn med barnreumatisk sjukdom pd din klinik? Nationellt?

Ca 30% angav att Barnreumaregistret i stor omfattning bidrar till helhetsbild av
varden bade pa egna kliniken och nationellt. Dock verkar det som att registret verkar
tydligare nationellt da endast 14% svarade "inte alls” fér varden i Sverige men hela
30% angav "inte alls” for varden i egna verksamheten.
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Anvdnder ni resultat av Barnreumaregistrets data i ert klinikndra forbdttringsarbete?

Endast 3% uppgav att utdata fran registret anvands i klinikens forbattringsarbete,
och hela 76% svarade "i liten omfattning” eller "inte alls” pa denna fraga.

Finns det forum pd er klinik fér diskussion om resultat frdn Barnreumaregistret?

Hos 8% finns mojlighet att diskutera resultat fran Barnreumaregistret, medan hela
63% svarade att detta gors i liten eller ingen omfattning alls.

Finns support att fd fran Barnreumaregistret da du efterfrdgat det?

o n

38% anser att hjalp finns att tillgd ”i stor omfattning” nar den efterfragas, lika stor
andel att hjalp inte efterfragats. Dock svarar ocksa 8% att support fas i "liten
omfattning” nar den efterfragas.

I allmdnhet, vilken nytta ser du att Barnreumaregistret ger dig i ditt arbete?

Endast 14% upplever att de har "mycket stor nytta” av Barnreumaregistret och hela
49% upplever "liten nytta” (41%) eller” ingen nytta alls” (8%)

ALLMANNA SYNPUNKTER

Onskas
LATHUND,
Skriftligt stod hur man ska

Viktigt att alla
enheter registrerar
for battre
dataunderlag

Hittills liten nytta -

fylla i register. men ska bli battre!

Sms meddelande
patienten nar och
vilken PER

de ska gora infor Syn punkter Jag skulle
besok e Onska att man
e kan fylla i smarta
utveckling och inte bara aktiv led
och
Automatisk forbattring
overforing fran Vi méste registrera

i I
journalen! mera for att det

ska bli meningsfullt

Om vi blir battre
att registrera far vi battre

Driven ssk for att oka

registreringsgrad

Vi har bara diskussions- och

Skulle dven behovas mer

registrerat biobehandlade beslutsunderlag i var

luft i schemat kliniska verksamhet

- kanske engagera ST

for kvalitetsarbete?
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KONKLUSION

Sammanfattningsvis sa framgar att Barnreumaregistret har en stor utmaning att 6ka
motivationen hos er anvandare att registrera mera. Manga anvander registret i sin kliniska
vardag men fa anvander sig av den informationskalla och det verktyg registret erbjuder for
aterkoppling och beslutstdd tillsammans med patienterna. Det ar glddjande att ni sjdlva bidrar
med viktiga 16sningar! Flera atgarder dger ni sjdlva: sdsom att borja prioritera 6kad
registreringsgrad och att behovs vana/rutin att borja anvanda registret vid patientbesok. Att
det blir meningsfullt forst nar vi registrerar mera. Automatiserad 6verforing fran journalen ar
en drom - och en frdga som registercentrum driver pa riksniva. Det som vi registerhdllare kan
ta till oss och redan pabdorjat ar att utveckla tydliga lathundar dar vi redan lagt upp exempel pa
var hemsida www.barnreumaregistret.se. Tidsbrist dr en stor fraga och en del av allas var

kliniska verklighet. Det dr en troskel att komma igdng, men nar man val har infért en vana att
besoksregistrera tillsammans med patienterna blir besoket mer tidseffektivt med fokus pa vad
som ar viktigt for bade patient och vardgivare.

Aterkoppling frdn register-koordinatorn

Intervju
Hej!
Jag heter Anna Vermé och ar registerkoordinater for

Barnreumaregistret. Jag har varit med fran starten 2009 och tycker att
det ar valdigt roligt att fa vare en del av detta arbete. Just nu arbetar
jag en dag i veckan som registerkoordinator. | grunden ar jag
barnsjukskoterska och har min anstallning pa barnreumatologiska
mottagningen pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus (ALB) i Solna. Jag ar
nationell registerkoordinator vilket innebar att jag pa min
registertid arbetar mot alla landets barnreumakliniker. Sa det
innebar inte att jag jobbar med lokalt rutinarbete pa ALB. Ansvaret
for besoksregistreringar och att tillse att patienten skickar PER infor
sina vardbesok ingar i verksamhetens rutinarbete pa ALB och skots av
de vardgivare som traffar patienterna. Bade besoksregistreringar och PER
sker online for att minimera extraarbete.

Att arbeta som registerkoordinator innebar sdledes att jag har kontakt med 6vriga
barnreumakliniker i Sverige for support och besvara fragor fran anvandare av registret, bade
patienter och personal. Men jag ar ocksa med och driver forbattrings och utvecklingsarbeten i
registret.

Sedan nagra ar tillbaka monitoreras delar av den data som fors in i registret. Syftet med denna
monitorering ar dels att kvalitetssdakra genom att se 6ver den data som fors in i registret men
ocksa att stimulera till anviandning av registret genom att uppmarksamma vilken data man
enkelt pa varje enhet kan ta fram fran registret. Data som varje klinik enkelt kan ta fram och
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anvanda i planering och uppféljning i kvalitetsarbeten. Vid dessa monitoreringar gas varje
kliniks basdata igenom. Bland annat monitoreras foljande: Hur manga patienter finns
registrerade pa kliniken, hur manga besoéksregistreringar gors pa kliniken, har inkluderade
patienter en behandling registrerad, har klinikens patienter lamnat samtycke, finns det
patienter i registret som har passerat 18ar och borde avslutas i registret? Om det dr ndgot som
behdver atgardas i registret sa skickas en dterkoppling pa denna monitorering via mail till den
kontaktperson som finns for respektive enhet. Aven positiv dterkoppling ar viktig for att stotta
klinikerna till 6kad registrering.

2019 gjordes en genomlysning och upprensning av de anvandare som finns registrerade for att
anvanda barnreumaregistret. Totalt fanns 375 anvandare registrerade. Av dessa hade 57 aldrig
loggat in i registret och 164 hade inte varit inloggade i registret pa 3 manader. Innan nagra
anvandare plockades bort mailades en lista till respektive enhet dar man fick aterkoppla vilka
anvandare som fortfarande var aktuella for att arbete med registret och vilka som ej langre var
aktuella. Efter dterkoppling fran klinikerna gjordes en rensning och 109 aktiva anvandare
fanns sedan kvar.

Den roligaste delen av mitt arbete som registerkoordinator ar nar jag far mojligheten att dka ut
och triffa er pa era kliniker. Jag dker ut och genomfor olika supportbesok. Ett supportbesok
anpassas helt efter vad kliniken 6nskar. Ibland kan det vara en generell dragning om registret
infor en stor grupp, ibland utbildning fér enskild anvandare. Dessa besok ar valdigt roliga och
ger oss som arbetar med registret mojlighet att fa en inblick i hur olika klinker anvander sig av
registret. Om ni vill ha ett supportbesék sa ar ni VALKOMNA att skicka ett mail.

Anna Vermé
Nationell registerkoordinator Barnreumaregistret
anna.verme@sll.se

29



BLANKARE: Klinikens egna data nds via Rapportgeneratorn

Visste du att i Barnreumaregistret finns en Rapportgenerator som kan anvandas for att titta pa
aktuell statistik fran registret?

Rapportgeneratorn ar en funktion i registret som kan anvandas for att valja ut de data du vill
titta pa fran den egna kliniken. I Rapportgeneratorn finns aven fardigstallda diagram med
registerdata pa nationell niva.

Nedan illustreras ett exempel pa hur data fran den egna kliniken kan fas fram:

1. Valj "Rapport/Export” i Rapportgeneratorn pa registrets startsida:

S@tartsida [=] Ingaende register och diagnoser
Blanketter / Information Bamnjurregistret

Support Barnreumaregistret

Logga ut Cystisk Fibros

& Patient Epilepsi

Sok patient RMMS

Ny patient

illy Listor/Statistik
Urvalslistor/Rapporter
Dynamiska diagram (JIA)

i‘—‘ Rapportgenerator

Rapport/Export h 1
(2] Administration

Mitt konto

Rapportera fel/andring
Anvandaradministration

2.Vilj den variabel du ar intresserad av:

;ﬁtartsma Valj typ av uttag fér Barnreumaregistret uppdaterad 2020-07-07 19:34:59 (2095 sekunder)
Blanketter / Information > Uttag
Support » Behandling
Logga ut » Besok
= CHAQ
£ Patient Diagnos P 2
SoK patient Diagnosforlop]
L] # | Disabkids barn
Ny patient 3 Disabkids foraldrar
Disabkids leder
il Listor/Statistik GRIFPIT
Urvalslistor/Rapporter » Ingen behandiing
Dynamiska diagram (JIA) 3 f;é‘tlsomnjeklloner
= Ledstatus
1= Rapportgenerator Mitt staius
Rapport/Export » Odontologi besok
Odontologi komplikationer
[£] Administration Patient
Mitt konto » $ﬁm__t', fl«e
- illvax
Rapportera fel’andring > Vérdkontakt
Anvandaradministration » Arftlighet
Ogon besok

Egna fragor _
Det finns inga sparade fragor.

Delade fragor
Debutélder for JIA (Diagnos)
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3. Valj darefter om du vill se alla befintliga data ("Valj alla”) eller vissa undergrupper.
4. Tryck pa spara.

Falt )= 16

O valj alla
Patient
Diagnos
[ vsiy ata h 3
|_J patum for diagnos
|:| Datum uppskattat
[ pebutdatum
|:| Debutdatum uppskattat
|:| Diagnos
|:| Diagnos-kategori-kod
[_] piagnos-kod
[ kod
[ remissdatum
|:| Skapad
|:| Skapad av
[J uppdaterad
|:| Uppdaterad av
- Lopnummer i databasen

ma,

5. Valj "XLS” som format for att fa din data som Excell fil.
6. Kryssa i "Beskrivning” for att fa med beskrivande titel pa variablerna.

7. Tryck pa Kor och vénta...

8. En Excell fil skapas med dina utvalda variabler och en beskrivning av dessa dverst
som rubriker.

Fragor? Valkomna kontakta oss pa Barnreumaregistret:

Registerhallare Karin Palmblad (Karin.Palmblad @sll.se) eller Registerkoordinator Anna Vermé
(anna.verme@sll.se)
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Vidardkontaktfliken

- Upplever vdra patienter att de dr férstddda av sina vardgivare?

- Ndr var patienten senast pd 6gonkontroll och kdkledskontroll? Har patienten trdffat
sjukgymnast?

Dessa fragor kan missas da det finns mycket att diskutera vid vara vardbesok. Via PER kan
vara patienter besvara dessa fragor redan innan besoket. Om vi sedan tillsammans gar igenom
patientens PER kan vi bidra till battre vard.

Sa har registrerar du som patient dina vardkontakter infor besoket:

2.Scrolla ned till

inloggningar 3.Logga in

10574 .- wey - T- som patient

1.Gain pa
registrets
hemsida

SUERISRA B
BARNREUMAREG!

STRET

Ett nationelit kvalteesregister for barn

med reumatsk sjukdom

= Q

o
- e :
& Aoy s W COVD 1%

WHO
~
=l S SN [ —

S
6 m ®© s s i
s

T —

4.Valj "Skapa ny registrering” pa startsidan

Hej Signe!
Valkammaa il patientportalen

5. Vilj formularet “Vardkontakt"”

IrEr basbiort ber vl dig att pies e registering. VI Biand formutdren nadan viken registrering du vill gors

o Dismbkics ndr bharnet @r ender 881

g8ma att S Fller | alls dormulinen i3 att kunna gira en ubErderng w den rya behandlingens effeit vid start och efter 3 respektive & minader
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6. Fylli formularet och skicka!
Virdkontakt -~ aix
Datum
Mar du haft kontakt med sjukgymnast/fysicterageut senaste Sret?
¥ar da vart pd endersolning av kaidedema hos tandvirden senaste dret?
Har du vart p8 kostrof hos dganiskare senaste Sret?
Friovare | dagar

¥annes du dig Festidd av dom som virdar och behandlar dg7

[SparalAvbryt[Ta bort]

Sa hdr kan du som vardgivare se éver patientens svar pa fragorna:

1. Klicka pa PER fliken i registret:

P Besak B 1 Lab ¥ [ Tabvist 71| Behandiing 17

Conid-1% | jp Ledstatus ©7 | ) Tufigare behanding * Fartisoning, * | i MSHA F GRIPPIT | gy Aifeighet | g, Biverkan | Stedier | =1 FER | =1 Ogen Gudantalegi
o Skapa nytt
Basskadahes Whidgivare
2015-10-18
2018-05-02

2. Klicka pa fliken Vardkontakt:

:B&uk-" Lab = [aTrhmcf * Behanding '* Cowad-19 'Leﬂrlhl!:' | Tudigare: behanding ! Kortissnin). ® Qm"— GRIPPIT | (g Arftiaght g Bivesian gst.dner PER Ogon

s foraldrar * M states 20 Min keropp ©

Odentolog
Disabkids beder © Dusahbids bam # | /) cHag 27 wirdkaneaks =

o Skapa mptl
FER  Danm Sjuksiar
s 2018918

20190403

3. Valj dagens datum:

O Besok 4 Lab % | g Tilvat 7 | o Behamding 10 3 COE-19| | § Ledstatus ©1 | o Tidigare behandling ° Eartisoniny. * |} 3884 GRIPPIT | gy Arfthghet | o Broerkan |3 Studier PER Ogan Odontolagl
Disabkids leder . Disiblide: bam ¥ | [} CHAQZ7 | . vl || s Dussblids forskear © | v MRt stabes 9| o Min leopp 0

o Skapa mytt

FER  Daum
@ 2008-90-18
20780403

4. Ga igenom svaren tillsammans med patienten!
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Datum

Har du haft kostake med sjskgymanst/fysicterageut senaste dret?
Har du vart pd undersolning av kakdedema hos tasdvirden sansste ret?
Har &g vert pd kontrol hos ogoniskare senaste Seet?

Frdnvaro | dagar

¥saner du dig farstddd av dom som virdar och behandlar dig?
Kommentar

Skapad 2013-10-14,

Usplaterad 2015-19-18.

2019-10-18

Ja v

Nej v

Ja v
0] &

Ja v

3]
'EJ
*
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Aterkoppling fran PATIENTERNA

What's in it for me?

Bdde vardgivare och patienter kan tycka att PER medfor extra-arbete. Men PER medfor att
patienten dr mer forberedd infér besoket och att vardgivaren snabbt kan ta del av relevant
information om patientens befinnande redan infér beséket. For att registreringen ska vara
vardefull for bagge parter ar det viktigt att aterkoppla och gad igenom registerdata tillsammans.
Nedan ges ett illustrativt exempel pa hur detta kan ga till, Anna 8 ar med juvenil oligoartrit.

1. Familjen ser att Anna fatt ett svullet knd och misstdnker ett artritskov. Mottagningen kontaktas och ett
ldkarbesok inbokas. Infér besoket fyller Anna i PER tillsammans med sina férdldrar. Denna innehdller
vdrdefull information och anvdnds som underlag vid beséket.

Hej!
Du ar valkommen pa o)
mottagningsbesok till -
Karin Palmblad pa =
barnreumatologen
Astrid Lindgrens
barnsjukhus den 8/8

ki 14:30. - |
Fyll i Mitt status,Di- S |
sabkids och Mina ‘i—.-
vardkontakter infor e,
besoket.

Med vanlig halsning,
personalen barnreu-
matologen

Men oj Anna!
Du har ju fatt tillbaka ditt
svullna kna.

Vi far bestalla tid

hos barnreumatologen

Du har fatt en tid till
doktor Karin imorgon. Vill
du att vi skickar in
rapporten tillsammans?

2. Ldkaren noterar Annas inrapporterade PER vid férberedelse infor dagens mottagning.

Mitt status

Mitt Status: Hdr ser man hur Anna upplever sin sjukdom. Hur hdlsan har pdverkats (3.9/10) och hur
mycket virk hon haft (1.3/10) senaste veckan. Man ser ocksd Annas eget mdtt "boxning” har pdverkats av
hennes nuvarande tillstdnd (6.3/10) men att det dnda gdr ganska bra att ga i skolan (8.6/10).
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Pd datorn syns Annas

Du kan nog ma lite battre
tanker jag nar jag ser din PER.
Vi tittar pa den tillsammans sa
far vi se hur jag kan hjalpa dig.

Hej Anna! BRA... patientoversikt i

Hur mar

Barnreumaregistret

dd Anna och hennes
mamma kommer in i
rummet. Doktorn
dterkopplar att
svaren finns i
registret och att PER
dr viktig del som
beslutsunderlag vid
- — ———— besdket.

Disabkids

"_ - - - - . ® -5

Anna har dven fyllt i DisabKids som mdter pdverkan av livskvaliteten som sjukdomen férorsakar. I
oversikten fdr vi snabbt dverblick éver att allt dr gront i domdnen “sjdlvstdndighet” och “kdnna sig positiv”
men livskvaliteten pdverkas till viss del av "fysisk férmdga”, men framfor allt att av “jdmlik med andra”,
“umgds med andra” samt "medicinering”. Ndr Anna ser dessa firgskalor berdttar hon direkt att hon har
kdnt sig utanfor for hon har inte kunnat gd pa sina fritidsaktiviteter. Medicineringen dr ett stort problem -
detta har Anna inte tagit upp vid ldkarbesok tidigare, men nu ndr hon ser sin PER sd berdttar hon att hon
oftast mdr illa redan dagen innan hon ska ta sin Metotab och att hon dr trétt dagen efter.

Mitt forslag ar att du tar din Metotab pa
kvéllen. Och att du andrar dag sa inte din
medicin hindrar dig att delta i boxningen — du
har ju valt boxning som ditt matt s3 jag forstar
det ar viktigt for dig!

Jag ser har att

du verkar ha det
jobbigt med din
medicin?

Jag marilla och
blir trott dagen
efter da jag har
min boxning...
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Vardkontakt

Datum 2019.08.08 |5

Har du haft kontakt med sjukgymnast/fysioterapeut senaste dret? ‘Ja—v|
Har du varit p& undersokning av kaklederna hos tandvarden senaste &ret? | Nej v
Har du varit p& kontroll hos ogonlakare senaste ret? “a—v|
Frinvaro i dagar \70|

Kanner du dig forst3dd av dom som vardar och behandlar dig? [Ja ~|

Mina vardkontakter: Enligt Nationella Riktlinjer fér barnreumatisk ledsjukdom ska alla barn med JIA
regelmdssigt trdffa 6gonldkare, specialist inom odontologi samt ha tillgdng till erfaren sjukgymnast.
Dokumentation av dessa vdrdbesok i registret dr viktig. Vid en snabb éverblick ser vi att Anna har varit
hos dgonldkare och sjukgymnast men inte pa kdkledskontroll.

GAPA
STORT!

Nej, vi var tvungna
att avboka tiden
och har inte fatt en

ny...

Jag marker att du har lite
svart att gapa. Jag ser att
det du inte varit hos din
bettfysiolog pa ett tag?

Vi bokar upp en sjukskoterskekontakt om 6v

for uppfoljning efter dagens kortisonspruta.

Lagg in datumet i kalendern sa du kommer
ihag att gora ett nytt PER infor besoket.

Vad bra —da har vi en plan! Hoppas du
kommer ma bra pa riktigt nu. HIGH FIVE pa

Och paminn
mamma om att
boka ny tid hos

det?
Ea
-
()

Hlustrator: Linnea Palmblad enligt layout av Soley Omarsdottir



Dromfdangaren: ett nytt digitalt verktyg skapas av Unga Reumatiker

[ Unga Reumatiker-rapporten som genomfordes 2018 framkom att unga
med reumatisk sjukdom upplever att varden fokuserar for mycket pa
smarta, trotthet och begransningar istallet for energi, livsgladje och
drommar. Det varden mater kédnns inte alltid sa relevant eller
vardefullt. Varden behover saledes bli battre pa patientsamverkan
genom att ta reda pa vad som ar viktigt for patienterna och vilka
drommar de har for att mata och stodja det som ar av varde for den
individuella patienten. Unga Reumatiker har darfor tagit initiativ till
projektet "Dromfangaren” for unga med reumatisk sjukdom.

En arbetsgrupp har bildats dar representanter fran varden har
bjudits in och dven Barnreumaregistret medverkar.

-Vivill att alla unga reumatiker ska kdnna livsglddje och kunna
uppfylla sina drommar! Att ha en reumatisk sjukdom ska aldrig vara ett
hinder som stdr i vdgen for att leva sitt liv fullt ut. Men fér att det ska bli
verklighet mdste vi fa rdtt férutsdttningar och mdéjligheter — ddirfér behévs

Drémfangaren”, star att lasa pa patientforeningen Unga Reumatikers hemsida.
Vi har kontaktat ordférande for Unga Reumatiker, Cajsa Helin Hollstrand for att fa mer
information.

Intervju
Varfor behovs Dromfangaren?

- Nastan halften av alla unga reumatiker upplever idag att varden inte arbetar aktivt for att de

ska kdnna livsgladje och kunna uppfylla sina drémmar och néstan fyra av tio upplever inte att
dom kan paverka valet av sin medicinska behandling. Samtidigt upplever vardpersonal att brist
pa tid riskerar att moten med patienter blir standardiserade samtal, istéllet for att de ska
kunna ta reda pa och se till patienters behov. Det finns inte heller ndgon mojlighet att redan
innan motet ta reda pa vad patienten vill prata om och tycker ar viktigt.

Lésningen pad det dr Dromfdngaren! Dromfangaren vander pa perspektivet och tar sin
utgangspunkt i det friska och det mojliga, istallet for att fokusera pa det sjuka och
begransningar. Med Dromfangaren hamnar fokus pa personen, inte pa sjukdomen, och gor
patienter till medskapare i sin vard. Verktyget forbattrar och forenklar samarbetet och
relationen med varden, for att skapa mer meningsfulla virdmoten for bade patienter och
vardpersonal.

Hur fungerar Dromfangaren?

- Dromfangaren bestar av tre delar: Drémskalan, Drémdata och Drémkollektivet.
Drémfdngaren hjalper unga reumatiker att sjilva definiera sina drommar och satta mal for hur
de ska bli till verklighet, genom att anvdnda sig av Dromskalan. Den ar ett hjdlpmedel, ett
tankesatt och ett konkret verktyg for att satta upp mal och vaga félja sina drommar.
Drémskalan ar vart svar pa den klassiska VAS-skalan som anvands vid smartskattning, men
vander pa perspektivet och satter drommar i fokus och blir ett nytt redskap i virdmotet och i
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livet. Genom att patienter far formulera vad som ar viktigt for dom sjalva och dela det med
varden, blir det tydligare for bade patienter och vardpersonal vilka kompetenser som behdvs
for att stotta patienten att na sina mal. Samtidigt frigor det tid och férbattrar resursplaneringen
inom varden.

Med Dromfangaren kan patienten ocksa sjalv registrera sin egen data - drémdata - som ett
komplement till virdens standardiserade frageformular, dar flera fragor kan upplevas som
irrelevanta. Med dromdata far patienten istdllet mojlighet att sjdlv logga och méata det som
kanns viktigt fér att komma narmare sina mal och drémmar. Férhoppningen ar att Dromdatan
i forlangningen ska vara en del av PER och kunna registreras och f6ljas i nationella
kvalitetsregister, sdsom Barnreumaregistret for att bidra till att samla in data som ar vardefull
for bade patienter och vardpersonal.

Dromfangaren ar ocksa en kélla till inspiration genom Drémkollektivet. Dar ar det mojligt att
dela sina drommar med andra, men ocksa folja och stétta andras drommar. Det gar ocksa att
bjuda in dromsupportrar, som ens vanner, familj, larare eller tranare till att félja ens drommar
och att stotta en langs vagen. Genom DromkKkollektivet ar alltsd Dromfangaren ett forum for
dromsupportrar och ett verktyg som kan inspirera unga reumatiker till att vaga dréomma.

Hur har arbetet med Dromfangaren sett ut?

- Dromfangaren ar ett unikt samarbete mellan flera olika aktorer: Unga Reumatiker,
Barnreumatologen pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus vid Karolinska Universitetssjukhuset,
Centrum for Reumatologi vid Akademiskt specialistcentrum, lakemedelsbolaget Pfizer och
kommunikationsbyran Gullers Grupp. Vi har ocksa stdd fran forskningsprogrammet “Patienten
i forarsatet” vid Karolinska institutet. Varje aktor har bidragit med sin sarskilda kompetens for
att Dromfangaren ska bli en innovativ och hallbar 16sning som inspirerar barn, ungdomar och
unga vuxna med reumatisk sjukdom att vaga fokusera pa sina drommar - och samtidigt hjalpa
varden att skifta fokus.

Arbetet med Dromfangaren inleddes med en forstudie i tre delar. Den forsta delen bestod av
workshops och djupintervjuer med bade unga reumatiker och vardpersonal, fran bade barn-
och vuxenmottagningar. Sedan férdjupade vi oss dnnu mer genom att ocksa gora intervjuer
med bade unga reumatiker och vardpersonal, for att identifiera de utmaningar som vi vill att
Dromfangaren ska losa.

Den andra delen av forstudien bestod av research kring vilka tekniska plattformar som gor det
mojligt att dela data med varden pa ett sdkert och hallbart satt, med utgangspunkten att
patienten sjalv ska dga sin data.

Slutligen producerades en prototyp av hur Dromfangaren skulle kunna se ut och fungera.
Prototypen dr en app som kombinerar beteendedesign med digitala spetslosningar for att
skapa ett verktyg som ar inspirerande och informativt. Prototypen kombinerar vardens hoga
krav pa standardisering av data, med patientens behov att fa tanka fritt och stilla fragorna som
inte finns med i vardprotokollet.
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Prototypen kommer presenteras pa Vitalis, Nordens ledande konferens inom e-hélsa, under
2020. Sedan ser vi fram mot ndsta steg i arbetet; nar prototyp ska bli produkt och fa komma ut

och gora nytta pa riktigt!

- Jag ser redan nu en tydlig mojlighet att utveckla det matt som redan idag
finns i Barnreumaregistret "Mitt eget matt” sa det ersatts av data fran
Dromskalan, sdger Karin Palmblad, registerhallare for Barnreumaregistret.
Jag ar 6vertygad om att den tekniska utmaningen kan 16sas sa att
Dromskalan ingar i PER nar produkten star Klar.
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Aterkoppling 0GONDATA

Barn med JIA l6per en 6kad risk att drabbas av inflammation i 6gonen (uveit). Ogonsjukdomen
ar potentiellt allvarlig da den obehandlad kan leda till synnedséattning. Eftersom de flesta barn
med JIA inte har ndgra symptom av sin 6goninflammation bor de sd snart som majligt efter
sjukdomsdebut kontrolleras av 6gonldkare och darefter féljas noggrant éver tid. Det ar av stor
vikt att behandlande barnldkare och 6gonldkare samverkar for att optimera behandlingen. I
samarbete med dgonlakarforeningen inférdes 2013 mojlighet till uveitregistrering i
Barnreumaregistret. Regelmassig registrering av JIA patienter torde tillampas vid alla
ogonkliniker for att kvalitetssakra och framja en jamlik vard nationellt. Hir nedan presenteras
sammanstaillning av data som kan genereras nar 6gonlakare registrerar rutinmassiga
kontroller och interventioner i Barnreumaregistret.

Rapport fran en flitig 6gonenhet
Ogonlikare pa S:t Eriks 6gonsjukhus har sedan 2013 implementerat uveit-fliken i

Barnreumaregistret for att registrera sina 6gonkontroller av barn med JIA. Har har vi gjort en
sammanstéillning av de data som foreligger.

DATAUTTAG
752
v Patienteri Stockholms lan
Mg ,J"} Period 2013-2019
T Patienten < 153r under perioden
445 307
patienter som har registrerad patienter som INTE har
ogonundersokning pa S:t Eriks registrerad égonundersdkning pa
ogonsjukhus ' S:t Eriks dgonsjukhus
88 357
patienter som haft patienter som INTE har
dgoninflammtion haft dgoninflammtion

NO)
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KARAKTERISTIKA PER GRUPP

Patienter med Patienter utan Patienter utan
6goninflammation o6goninflammation o6gonundersékning
n=88 n=357 n=307
Antal registreringar, 4.0 0.0
24.0[12.5,42.
median [IQR] D) [2.0,7.0] [0.0,0.0]
66 233 187
H o)
Andel flickor, n (%) (75%) (65%) (61%)
Medianalder vid 2.4 5.0
debut, &r [IQR] [1.8,3.9] [2.2,8.1] 11.47.9,13.9]
ANA positiva 11 (13%) 31 (9%) 11 (4%)
Saknar ANA reg 2 (2%) 17 (5%) 50 (18%)

6-MANADERSDIAGNOS PER GRUPP
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BEHANDLING VID SENASTE OGONKONTROLL PER UVEIT DIAGNOS
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Aterkoppling TEAMET

Ndtverkstriffar: NAR, VAR, VARFOR och HUR?

Varje dr arrangeras en natverkstraff i barnreumatologi dit hela barnreumatologiska teamen
valkomnas. Har kommer nagra rader fran Anna Vermé, barnsjukskoterska och dven
registerkoordinator som berattar vidare om innehall och uppléagg.

- Vardskapet for natverkstraffarna ar ambulerande och rapportaret 2019 var vi i Goteborg. Vi
delade erfarenheter med varandra, larde oss nya saker och hade det mycket trevligt
tillsammans. Vid dessa natverkstraffar har registret varit en stdende punkt under manga ar. Da
brukar vi ha en kort genomgang av registret i stort. Detta ar ocksa ett stralande tillfalle for oss
fran registrets sida sprida information om nyheter i registret, saker som behover forbattras i
registret och inte minst ge berém for de delar som fungera val. Vid forra drets natverkstraff
lyfte vi bland annat teamet fran Skaraborg som gjort ett stralande arbete med att inféra PER,
patientens egen registrering. Detta kunde ni ldsa om i forra drets arsrapport for 2018.

Vid registerinformationen brukar ofta manga spannande diskussioner uppkomma och det blir
valdigt tydligt att det arbetas valdigt olika med register pa de olika klinikerna. Pa en del
kliniker ar det ldkaren som anvander sig av registret och pa andra kliniker ar registret en stor
del i det dagliga arbetet och anvands av flera olika yrkeskategorier i teamet. Vi pratar ofta om
hur man pa de olika klinikerna arbetar med att fa patienterna att géra sina egna registreringar
(PER) via Patientportalen innan de kommer pa besok till kliniken. Dessa diskussioner brukar
vara mycket givande och bidrar till nya tankar och idéer om hur man kan férbattra rutiner och
anvanda sig av registret.
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- For oss som arbetar med registret ar det viktigt att knyta nya kontakter och vi vill girna har
en kontaktperson pa varje enhet. Natverkstraffen ar ett perfekt tillfalle att gora just detta.
Manga kommer fram och stéller fragor om registret och vi bokar méte for supportbesok.

Hoppas pa manga fler givande natverkstraffar dar registret kan fa vara en del av det harliga
programmet.

Text: Anna Vermé, registerkoordinator
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Medicinsk behandling

Okad tiackningsgrad och mer frekventa besoksregistreringar medfor att vi pa ett systematiskt
satt kan folja andelen patienter som har medicinsk behandling, hur vara behandlingsrutiner
forandras over tid och hur behandling paverkar sjukdomsgrad och halsa.

Kumulativt antal pdgdaende behandlingar éver tid

Antal pagaende preparat vid arets slut dver tid
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Kommentar:

Allteftersom fler patienter inkluderas i registret blir den sammanslagna summan av startade
behandlingar hogre. Registret startade forst 2009, sa grafen inkluderar dven de behandlingar
som inletts innan registret upprattades. Metotrexat fortsatter som den vanligaste medicinska
behandlingen bland patienterna i registret. Vi kan urskilja en tidstrend i val av biopreparat dar
Humira bytt plats med Enbrel som forstaval bland biobehandlingar. Ett av skédlen kan vara att
Humira under ar 2017 godkiandes som behandling mot reumatisk inflammation i 6gat hos
barn. Aven Humiras évergang till citrat-fri beredning med minskad sveda vid injektion tros ha
betydelse.
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Metotrexat och biologisk behandling éver tid

Vi har har valt att visa grafer pa antal behandlade per 100.000 i befolkning och en jamférande
graf med andel patienter inkluderade i registret med behandling. Forklaring till att den forsta
grafen stiger och den andra ar mer plan ar for att inklusion i registret 6kar for varje ar och dven
befolkningen 6kar. Dock har befolkningen 6kat mer linjart sedan 2012 vilket férklarar
utseendet i forsta grafen. Andelen som behandlas ar konstant dven da inklusionen i registret
okat.

Frekvens preparat (aktuella patienter) per 100.000 i befolkning
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Antal preparat per antal registrerade aktuella patienter
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100%
R
(@]
o
& 80% —
c
Q0
©
o
8 60% — o
3 /. .\.\. ® ° ® ®
X ®

®
S e
a 40% — Ps ® P ® o« —¢
(0] ./
3 —
o [ J
§ 20% —
9 —e— Biopreparat
2 —o— Metotrexat
kel
c 0% —
< | | | | | | | | | | |
2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019
Ar fér pagéende behandling

Kommentar:

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

Med inkludering av samtliga JIA patienter i registret och regelmassig besoksregistrering kan vi

systematiskt utvardera effekten av insatt biobehandling och bidra till att vara patienter far ratt
behandling.

Antal pagaende BIO-beh3 Antal aktuella patienter per
33 100 000 invanare 01§ arté

2010 40
4010 60
6010 80
80 to 100
100 to 120
120 to 140

Diagnos JIA

Oto 10
10t0 20
20 to 30
30 to 40
40 to 50
50 to 60

Kommentar:

Bilden till vanster visar att det finns en stor regional variation av biologisk behandling hos JIA
patienter. I vissa regioner (Gotland, Gavleborg) korrelerar anvandning av biopreparat med
inkluderade JIA patienter, medan vissa lan (Jamtland, Vasternorrland) uppvisar ett hégre antal
biobehandlingar dn forekommer i andra lan med motsvarande antal inkluderade patienter.
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Behandlingsregim av biopreparat i olika regioner

Regelmassig besoksregistrering kravs for att kvalitetssakra varden genom att utvardera saval
effekt som biverkningar av medicinering. Sarskilt viktigt ar detta vid introduktion av allt
okande antalet biosimilarer, dvs 1akemedel som liknar tidigare godkant lakemedel. Da de ofta
salufors till en lagre kostnad &n original-lakemedIlet finns det ekonomiska incitament att
switcha till en biosimilar. Inom vuxenreumatologin anvands biosimilarer for TNF-hdmmaren
infliximab Remicade (ex Inflectra, Remisma) och etanercept Enbrel (Benepali) i allt storre
utstrackning, vilket har bidragit till lagre behandlingskostnader och dven 6kad behandling. Vid
studier pa vuxna har switch fran biologiska referensldkemedel visat likvardig effekt och
sakerhet. Det stélls inte lika omfattande krav vid lansering av en biosimilar jamfort med ett
nytt lakemedel, varfor provning pa barn oftast saknas. Vi vet sdledes inte om en biosimilar ar
likvardig sitt referensldkemedel nar det giller effekt pa uveit som ses vid JIA men ej vid RA.
Registret ar ett ypperligt redskap for att fanga upp eventuella skillnader, vilket kommer foljas
och rapporteras framdver.

Andel pagaende behandlingar med de mest frekventa bio-preparaten,
lansvis (n>10) vid rapportarets slut

Riket (n=686

Stockholms lans landsting (n=201

Region Ostergotland (n=18
Region Orebro lan (n=

Region Vastra Gétaland (n=123

)
)
)
23)
)
Region Skane (n=79)

Region J6nképings lén (n=32)
Region Halland (n=17)

Region Gavleborg (n=23)
Norrbottens lans landsting (n=13)
Landstinget Vastmanland (n=16)
Landstinget Sérmland (n=18)

)

)

)

)

Landstinget i Vasternorrland (n=23

Landstinget i Uppsala léan (n=30

Landstinget Dalarna (n=21

Jamtlands lan landsting (n=12

L
X

20% 40% 60% 80% 100%
O Remicade B Simponi B Benepali B RoActemra
O InflectratRemsima O Cimzia O Kineret O Orencia
B Humira B Enbrel O llaris B Mabthera

Kommentar:

[ grafen ovan ser vi att nationellt ar 686 barn med biologiska lakemedel ar inkluderade i
Barnreumaregistret. Humira ar det mest anvanda biopreparatet men i vissa regioner (t. ex.
Skane och Uppsala) ar andelen av patienter som behandlas med Enbrel storre. Remicade
anvands fortfarande i hogre utstrackning dn dess biosimilarer Inflectra eller Remsima forutom
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i tva landsting dar endast biosimilarer anvands som intravends TNF blockare.

Orsak till utsdttning av ldkemedel

Simponi (n =105) —
RoActemra (n =123) —

Remicade (n =147) —

Orencia (n =72) —

Metotrexat (n =1800) —

Kineret (n =43) —

Humira (n =630) —

Enbrel (n =733) —

[ I I [ [ |

0% 20% 40% 60% 80% 100%
O Annan/Okand anledning @ Otillracklig effekt O Uppnadd effekt avtagit
@ Biverkan O Patientbeslut

O Inaktiv sjukdom/remission B Uppgift saknas

Kommentar:

Inaktiv sjukdom och otillracklig effekt utgor tillsammans de vanligaste orsakerna till utsattning
av lakemedel. Dock for flera av lakemedlen anges biverkan som utsattningsorsak. For en stor
andel patienter saknas orsak till utsattning av l1akemedlet. Trots var skyldighet till rapportering
av biverkningar ser vi att endast en ringa andel av misstankta biverkningar har anmalts till
Lakemedelsverket.

Antal utsattning pga biverkan Antal biverkningsrapporter till LV
2016 33 17
2017 40 15
2018 38 8
2019 58 29

Vi ateranvander darfor nedanstaende text fran forra arets rapport for viagledning.
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Aterkoppling till Likemedelsverket - fér enkel rapportering av

likemedelsbiverkningar

Vid godkdnnande av nya lakemedel ar endast de vanligaste biverkningarna kdnda. Kunskapen

om mer ovanliga biverkningar ar ofta mycket begransad. En bra biverkningsrapportering ar
darfor av stor betydelse for att klargora riskprofilen hos lakemedel. Detta ar sarskilt viktigt
inom barnmedicin dar stor del av behandlingarna sker off label, dvs att lakemedlet saknar

indikation for behandling av barn pa grund av avsaknad av barnstudier.

Detta star i Likemedelverkets foreskrifter LVFs 2012:14, 19§: “Den som bedriver verksamhet
inom hdlso- och sjukvdrden ska snarast rapportera samtliga misstdnkta biverkningar av
ldkemedel till Ldkemedelsverket”. Vi vardgivare har sdledes en skyldighet att direkt rapportera

misstankta lakemedelsbiverkningar. Trots detta fallerar denna administrativa skyldighet och

endast en brakdel av befarade biverkningar anmals till Likemedelsverket.

Det pagar en sarskild satsning hos Lakemedelsverket for att 6ka kunskap om barn och
lakemedel. For att underlatta rapportering av biverkningar samverkar Barnreumaregistret

med Lakemedelsverket (LV) och har infort SRQs modul for biverkningsregistrering med en
direkt lank till LV for att pa ett enkelt satt kunna registrera ldkemedelsbiverkningar.

Hur gor man en biverkningsrapport?

Du har tva alternativ

1. Rapportera via Barnreumaregistrets biverkningsmodul.
Vid utsattning av lakemedel skall orsak till utsattning anges.

Om biverkan anges som
orsak behdver man ange
allvarlighetsgrad
("mild/mattlig” eller
"allvarlig”) samt hur man vill
hantera biverkan
("Registrera nu”, Registrera
senare” eller "Inte
registrera”). Om man svarar
ratt, dvs "Registrera nu”,
kommer fonster upp dar
man markerar misstankt
lakemedel och med
direktlank till
Lakemedelsverkets databas.

Biverkan

Rapportera biverkan

Vilj en diagnos

Diagnos ICD10

Sjukdomsdebut

[CHET 2008-02

Ange biverkningsdatum

2019-08-21 [H

Markera likemedel som skzll ing3 i rapporten

Inkl. Ll del Dos/mg Insattdatum Utsattdatum

Misstinkt Atgard Batchnummer

W Humia 2019-08-10 |[3 2019-08-31 (3 [Definitivt utsatt | [finns ]
[0 roacemra 162 mg/ | 2019-05-00 |3 )
[0 Metotrexat 7.5mg/ |2015-06-02 3 O

Annat misstankt lskemedel (registreras i nasta skirmbild)

W

Rapportera biverkan
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Patientinformation
Personnummer

Kén

Formnamn

Efternamn

Diagnoskod

Rapportérer
Inrapporterande lakare

Rapportor
Rapportorens epost
Sjukhus

Klinik

Datum
Datum for biverkan

Allvarlighetsgrad

O Allvarlig
O Mild / Mattig

20080522-6745
Kvinna

Hedvig

Larkner

—-JIA

Farlopp

O Tilfrisknat

O undertillfrisknande
O Ejtillfrisknat
Tillfrisknat med men
Dod

O okant

Biverkningsregistrering

SOk likemedel

= Skriv in hela/del av lakemedlet. Minst 3 tecken.

= Klicka sedan pa Iakemedelsnamnet i listan och
valj lakemedel genom att klicka pa "Laga till"

= Om |3kemedlet inte kan hittas i s6kningen kan
den Iaggas till via lanken "Skapa nytt”

Upphorde reaktionen vid utsattning
O a

O Nej

O Okant

O Ej utsatt

Aterkom reaktionen vid inséttning

O ua

O Nej

O oOkant

O Ej terinsatt

Lakemedel

Humira - Andra

Misstankt. 2019-08-10 - 2019-08-31. Definitivt utsatt

Biverkningens diagnos Forstora

Beskrivning Forstora

2. Rapportera direkt till Likemedelsverket - via deras web-blankett
(www.lakemedelsverket.se)

Fordelen med rapport via Barnreumaregistret ar att vi da har tillgang till och kan félja
biverkningsrapporteringen for lakemedel som vi anvander inom barnreumatologin.
Rapportering direkt till Likemedelsverket blir inte tillgdnglig for Barnreumaregistret.

Vi dr som vardgivare skyldiga att sdkra patientsdkerheten. En viktig del av arbetet med

sdkerhet vid behandling ar en fungerande biverkningsrapportering med hog

rapporteringsfrekvens. Forhoppningsvis underlattar biverkningsmodulen i registret denna

administrativa skyldighet i den kliniska vardagen. Barnreumaregistret kommer fortsatta driva

detta viktiga arbete och emotser garna forslag pa hur registret ytterligare kan bidra till en

ansvarsfull biverkningsregistrering.
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Forskning med anknytning till registret

Ett viktigt syfte med kvalitetsregister dr att anvanda befintliga data for att analysera och
utvardera halso-och sjukvarden. Eftersom kvalitetsregistren innehaller information om

patientens diagnos, behandlingar och hélsoresultat ar de en vardefull informationskalla for att

bedriva forskning pa. Information i Barnreumaregistret kan anvandas till lokala projekt, till
nationella studier liksom i internationella samarbetsprojekt. Har foljer nagra exempel pa
barnreumaregistrets pagdende arbete inom barnreumatologisk forskning.

Lokal registerforskning med koppling till biobank

Vid Astrid Lindgrens barnsjukhus ingar Barnreumaregistret sedan 10 ar tillbaka i ett
samarbete med Forskargrupp H.Harris, Karolinska Institutet. En biobank har upprattats med
insamling av blod, urin och ledvatska fran barn med JIA. Proverna anvands for analyser av
inflammation, olika biomarkérer och for genetiska analyser och kopplas till information i
registret. Syftet ar att lara oss mer om orsakerna till barnreumatiska sjukdomar och att hitta
nya sjukdomsmarkérer.

Nationell inventering av pdgdende barnreumatisk forskning

[ Sverige pagar ett flertal viktiga forskningsprojekt vid olika barnreumatiska enheter. For att
optimera mojligheter till samverkan inom barnreumatologisk forskning i Sverige har
barnreumaregistret tillsammans med Svensk Barnreumatologisk Férening genomfért en
enkatundersokning for att sammanstalla pagdende forskning, hur registret kan utvecklas for
att underlatta registerforskning och intresse for samverkan i nationella och internationella
projekt. Resultaten kommer att redovisas i kommande arsrapport for 2020.
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Ar du intresserad av att forska eller bedriva kvalitetsarbete inom
barnreumatologi?

Registerdata kan anvandas som underlag for forskning och utvardering av vardinsatser. For att
fa tillgang till registerdata i barnreumaregistret behover du ansoka om utlamning av
registerdata.

Sa har bar du dig at:

3. Ansok om

2. Ansik datauttag 4. Ansokan

kontakt med o d s E;N » fréin bd behandlas

registret registret enl.
blankett

5. Beslut om
utelimnande
» och avtal
upprattas

1, Etablera

7. Resultat 8. Arkivering 9.Ny
LA redovisastil [ samt radering B4 forsknings-
registret av kopior H‘l

4

Avslag och

information
om over-

klagande

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

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

Ansok om datauttag frdn registret - enligt blankett pa barnreumaregistrets hemsida
http://barnreumaregistret.se/forskning-och-utveckling/bedriv-forskning-utvecklin

Ansékan behandlas av registrets styrgrupp
- beslut om utlamnande av data med upprattande av avtal
- beslut om avslag med information om hur beslutet kan éverklagas

Utlimnande av data enligt 6verenskommelse - redovisning av resultat sker till registret pa
anvisat satt

Arkivering samt radering av kopior - arbetet arkiveras enligt forskarhuvudmannens
riktlinjer och alla arbetskopior raderas
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Ny forskningsfrdga - vid ny forskningsfraga kravs inlamning av féornyad ansokan.

Killa: SNABBGUIDE UTLAMNANDE AV KVALITETSREGISTERDATA FOR FORSKNING,
Nationella kvalitetsregister
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Lista over forskningspublikationer med anknytning till registret

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

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

Pharmacovigilance in juvenile idiopathic arthritis patients treated with
biologic or synthetic drugs: combined data of more than 15,000 patients from
Pharmachild and national registries. Arthritis Res Ther (2018)20:285

The physician global assessment of disease activity (GAD) in juvenile idiopathic
arthritis is not consistent across physicians of pediatric rheumatology in
Sweden.

S Omarsdottir, B Magnusson 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 av registret.

Anna Mangelus. Avslutat ST-lakarprojekt. PAgdende manusbearbetning for
publikation.


https://pubmed-ncbi-nlm-nih-gov.proxy.kib.ki.se/31694747/
https://pubmed-ncbi-nlm-nih-gov.proxy.kib.ki.se/31694747/

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

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

Children and Adolescents Referred to The Pain Clinic from The Clinic of
Pediatric

Rheumatology with Longstanding Pain, A Follow-Up Study.
Ulrika Jarpemo Nykvist et al. PReS 2016. Poster.

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

Effects of Methotrexate and TNF-alfa inhibition on long-term vaccine immunity
against measles, rubella and tetanus in children with rheumatic diseases.
Hanna M Ingelman-Sundberg, Asa Laestadius, Cecilia Chrapkowska, Karina Mérdrup,
Bo Magnusson, Erik Sundberg and Anna Nilsson. Vaccine. 2016.

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

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

Consolidated baseline characteristics from Pharmachild and other national registries.

Poster ACR, 2014.

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

Karakterisering av HMGB1 i synovialvitska
Erik Sundberg, 2013.
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Disabkids
Karin Berggren, D-uppsats, 2013.
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Ovriga samarbeten

Patientféreningen Unga reumatiker
QRC Stockholm. Kvalitetsregistercentrum som registret ar anslutet till.

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

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

Pharmachild - Europeiskt farmakologiskt kvalitetsregister.
CARRA - Amerikanskt patientregister

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

Carmona - IT, statistik
Fidelity Stockholm. Tryckeri for Arsrapporter.

LIME - Karolinska Institutet for statistik och epidemiologi.
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Registrets styrgrupp

Registerhdllare: Karin Palmblad + Soley Omarsdottir (ALB, Stockholm)

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

Ordférande Barnreumatologisk Forening: Lotta Nordenhill (Sachsska,
Stockholm)

Representant halsoprofessionen: Anna Haavisto Olow (FT, Goteborg)
+ Maria Inga (AT, Gallivare)

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

Patientrepresentant: Cajsa Helin Hollstrand, Ordf Unga Reumatiker

Personal /"registerkansliet”:

Karin Palmblad
Registerhadllare

karin.palmblad@sll.se
08-51777669

Soley Omarsdottir

Bitradande registerhallare

Anna Vermé
Registerkoordinator

anna.verme@sll.se
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Vigledning for registreringar

Inledning

Registret har skapats bland annat pa uppdrag av Sveriges Kommuner och Landsting
for att varden pa ett systematiskt satt skall kunna utvarderas och forbattras inte
minst i det lokala barnreumatiska vardteamet. Patientens roll skall starkas och
patienten skall ha 6kad delaktighet i varden. Systematisk anvdndning av registret ar
en grund for detta och dven for att mojliggora forskning.

BesoOksregistrering

Komplett besoksregistrering kraver registrering bade av lakare och patient och ska
ske vid varje lakarbesok for att folja och utvardera vardresultat. Besoksregistrering
bor alltid goras infor terapiférandring och vid efterféljande besok for att utvardera
effekten behandlingen.

Mitt status

Patientens rapport av mitt status bor goras infor alla lakarbesok. Det dr en
“snabbregistrering” som innehaller ett litet antal fragor. Rapporten ar ett bra satt att
folja patientens upplevda tillstand. Den ingdr i Patientens egen registrering (PER) kan
goras hemifran via Patientportalen, www.barnreumaregistret.se .

DisabKids

Instrumentet mater paverkan av livskvalitet som sjukdom férorsakar. Formularet
kan anvandas fran 4 ars alder och fylls i 1-2 ganger per/ar och vid forandrade
behandlingsinsatser. Om en patient som ar 6ver 8 ar behover hjalp att 1asa och fylla i
fragorna sa ar det optimala att ndgon ur personalen hjilper patienten eftersom
foraldrarna ofta paverkar hur barnet svarar. DisabKids fordaldrar anvinds av
foraldrar till barn under 8 ar.

DisabKids leder (For barn 6ver 8 ar)

Instrumentet mater den paverkan av livskvaliteten som specifikt ledsjukdom
fororsakar. Formularet fylls i 1-2 ganger per/ar eller vid terapiférandringar. Om en
patient som ar 6ver 8 ar behover hjalp att lasa och fylla i fragorna sa att det optimala
att ndgon ur personalen hjilper patienten med detta da foraldrarna ofta paverkar hur
barnet svarar. DisabKids leder foraldrar anvands till barn under 8 ar.
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CHAQ
CHAQ mater funktionspaverkan och bor goras var 3:e manad eller vid varje besék om
patienten kommer mer sallan.
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Ordlista

ANA
Artrit
Biosimilar

CHAQ

CRP
JADAS

cJADAS
A-JADAS
Entesit
ERA

JIA

Remission

SR

Antinukledra Antikroppar
Ledinflammation
Biologiskt lakemedel som ar snarlikt tidigare registrerat lakemedel

Child Health Assessment Questionaire. Instrument for funktionsgrad
vid JIA

C-reaktivt protein. Blodprov som visar inflammation.

Juvenile Arthritis Disease Activity Score, ett matt pa sjukdomsgraden
som dr sammansatt av doktorns skattade sjukdomsgrad, antal aktiva
artriter, patientskattad halsa, och blodprov pa SR eller CRP

Kliniskt JADAS, dvs JADAS utan blodprov SR/CRP

Delta-JADAS. Skillnaden i JADAS vid tva tillfallen

Inflammation vid senans infdste i benet

Entesitrelaterad artrit

Juvenil idiopatisk artrit, bendmningen pa ledgangsreumatism hos barn

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

Sedimentation rate (eng.). Sanka. Stiger vid inflammation.
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Darfor behovs Svenska Barnreumaregistret:

Forbattrad vard. Med samlad information fran manga med barnreumatisk
sjukdom forstar vi battre hur vara patienter mar och hur vi kan ta hand om dem
pa ett battre satt.

Okad vardkvalitet. Genom Barnreumaregistret far vi matt pa vardens kvalitet. Vi
kan f6lja upp hur varden fungerar och att den blir tillgdnglig och jamlik 6ver hela
landet.

Okad patientsikerhet: Barnreumaregistret gér det enkelt for sjukvardspersonal
att rapportera biverkningar till Likemedelsverket via registret.

Okad delaktighet av patienter: Genom att data i Barnreumaregistret ir
lattillganglig och inkluderar egenrapporterad halsa 6ver tid utgor det ett viktigt
underlag for gemensam diskussion och beslutsstod vid vardmotet.

4591 65°

www.barnreumaregistret.se
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