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Arsberattelse

Registrets syfte:

Att ge barn med reumatisk sjukdom adekvat och jamlik utredning och
behandling i hela Sverige samt god halsa och hog livskvalitet utan
bestaende funktionsnedséttning.

Svenska barnreumaregistret startade 2009 och har fortsatt 6kande
tackningsgrader. 90 % av alla patienter med JIA som behandlas med biologiska
lakemedel finns i registret och i alltfler regioner féljer man de flesta patienter
med JIA oberoende av behandling och sjukdomsgrad.

Organisation
Organisationen ar oforandrad med Bo Magnusson som registerhallare. Karina Mordrup har varit

registerkoordinator under Anna Vermés temporara ledighet. Registret har haft regional
registerkoordinator i Goteborg och kommer férhoppningsvis att inrdtta samma funktion i sédra
och norra Sverige. En arbetsbeskrivning for registerkoordinator har utarbetats. Styrgruppen och
referensgruppen har tréffats vid ett tillfalle och darutdver haft informella kontakter. Registret ar ett
av flera register som ingar i Barn- och Vuxenkvalitetsregister som under aret fatt en tydlig
anknytning till Registercentrum Sydost. Registret har dock haft sin huvudsakliga anknytning till
Registercentrum Stockholm.

Utvecklingsarbete

Registret har i samarbete med patientorganisation fatt en egen hemsida som kan bli en portal bade
for registret och for barnreumatologin i Sverige. Livskvalitetsinstrumentet Disabkids ar infort och
en tillvaxtmodul med vikt-langd i form av SD-avvikelse ar inford. Kontinuerlig utveckling av
registret har skett i nara samarbete med IT-féretaget Carmona. Overféring av data mellan
register och journalsystem har trots hog angelagenhet inte kunnat genomféras. Tillgang till
beslutsstdd genom journal har enbart kunnat genomféras for Take Care.

Uveit-registrering
Kontinuerlig registrering av besok hos dgonldkare sker huvudsakligen i Stockholm men &r
tillgangligt for alla anvéndare.

Supportbesdk
Support till lokala vardgivare ar den kanske viktigaste arbetsuppgiften for registrets

ledningsgrupp. Forutom lokal registerutbildning har utbildning getts i samband med
Barnreumatologins hostméte i Sigtuna.

Projekt Patientmedverkan

Genom separat anslag pa 40 000 kr har vi under 2014 kunnat genomfora ett projekt i
samarbete med Unga reumatiker, patienter och foraldrar. Projektet har varit framgangsrikt och
finns redovisat i slutrapport och poster vid kvalitetsregisterkonferensen i Jonkdping.
Redgistrets hemsida utformas i samarbete med gruppen. Regelverk for patientrepresentanter
har utarbetats. Patientportal med aterkoppling av registerdata &r under utarbetande. Gruppen
kommer dven att arbeta med vardprogram for JIA.




Projekt Lokalt forbattringsarbete
| samarbete med Qulturum i Jonkoping och Registercentrum Sydost erbjuds lokala team ett
projekt med lokalt kvalitetsarbete med start under 2015.

Projekt Regionala registerkoordinatorer
Registret har fatt mojlighet att etablera regionala registerkoordinatorer i syd, vést och norr
som komplettering till den centrala registerkoordinatorn.

Projekt Journaldata-Register

Det har varit mycket svart att skapa automatisk 6verforing av data mellan register och
journalsystem. Genom separat projektanslag har vi nu ekonomiskt stod sa snart det blir
mojligt.

Projekt Lokala data och nyckeltal

Registret innehaller nu sa mycket data sa att det ar mojligt att definiera lampliga nyckeltal
som kan anvéndas for jamforelser och lokalt kvalitetsarbete. Utformandet av ldmpliga
variabler ar grannlaga och kraver IT-stod.

Projekt Datafangst och monitorering

Data maste vara inhamtade pa ett bra sétt och med tillracklig frekvens och dessutom
overensstamma med faktiska forhallanden. Det ar nu dags att borja monitorera och validera
datafangsten.

Internationellt samarbete
Samarbetet med Pharmachild och SHARE-projektet fortsétter. Kroatien och Island anvander
registret som dversatts till engelsk version dar dock patientdirekt registrering saknas.

Forskning
Registret har anvants i vaccinationsstudie och i insamlandet av data till biobank. En forstudie

av smartpatienter liksom epidemiologisk analys av registerdata pagar. Behandling vid
systemisk JIA har studerats visavi andra register har kunnat genomféras med redovisning pa
EULAR 2015. Arbete med statistiker pagar for att hitta lampliga effektmatt utifran de data
som nu finns i registret. Analys gentemot patientregistret och lakemedelsregistret har visat pa
allt battre tdckningsgrader med regionala skillnader.



Ekonomi

Registret har helt finansierats genom anslag fran SKL. Registret ar en del av Svenska Barn-
och Vuxenkvalitetsregister (BoV) som gemensamt med andra register statt for 1T-kostnader.
Barnreumaregistret har tidigare betalat 60 000 SEK per ar i 1T-kostnad via BoV men kommer
fran 2015 att sjalv bara sin egen totalkostnad. Darutéver har medel beviljats for dom projekt
som beskrivits ovan. Deltagande kliniker debiteras en mindre arlig avgift av BoV. Kapitalet
har minskat pa grund av planerat 6kat arbete inom alla typer av aktiviteter. Tidigare
overheadkostnad pa 10 % av intakten motsvarande 50 000 SEK har aterbetalts.



Bokslut for Svenska Barnreumaregistret

Bokslut rakenskapsaret 2014-01-01 — 2014-12-31

Ingaende saldo 561 227 SEK
Intakter
SKL 500 000
Summa inkomster 500 000
Utgifter
Personalkostnader 522 148
IT-kostnader 126 900
Arsrapport 31 800
Moten, resor 83531
Summa utgifter 764 379
Utgaende saldo 296 848 SEK
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