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Arsberattelse

Svenska barnreumaregistret borjade registrera patienter 2009. | den separata
arsrapporten redovisas data dar det framgar att en fortsatt snabb nyregistrering
av patienter sker med 6kande tackningsgrader. Arbetet har under 2013 fortsatt
pa vasentligen samma satt som tidigare med mindre personella eller
organisatoriska forandringar.

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 funktionsnedsattning.

Arbetet med fortsatt utveckling av registret i samverkan med det gemensamma Barn- och

Vuxenkvalitetsregistret och Barnlékarforeningens kvalitetsregistergrupp fortsatter.

Organisation
Organisationen ar oférandrad med Bo Magnusson som registerhallare. Anna Vermé &r

registerkoordinator och Karina Moérdrup &r bitradande registerkoordinator. Malin Schélin i
Goteborg har varit regional registerkoordinator.

Styrgruppen har tréffats vid ett tillfalle och darutover haft telefonmaoten.

Organisationen inom Barn- och VVuxenkvalitetsregister har utvecklats med tydliggérande av

roller och dokument gentemot CPUA.

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 &r infért och arbetet med utveckling av patientens egen

registrering med anledning av detta pagar.

Utveckling av tillvaxtmodulen pagar men har inte kunnat forverkligas.



Registerhallare Bo Magnusson och registerkoordinator Anna Vermé har haft kontinuerlig
kontakt med IT-foretaget Carmona som skoter och utvecklar registret. Samarbetet har
fungerat val. Verktyget Trello anvénds for att battre hantera flodet och progressen av olika

utvecklingsprojekt.

Patientens registrering via surfplatta/mobil/dator &r inford och fungerar bra och kommer att
utvecklas ytterligare for att kunna gora begransade patientregistreringar och vélja mellan
CHAQ och Disabkids separat.

Integrering i journaldatasystem har kunnat genomféras gentemot Take Care i Stockholm,
Dalarna och pa Gotland. Overforing av laboratoriedata kan férhoppningsvis inforas under
2014 gentemot Take Care medan Gverforing av matdata for narvarande ar svarare att

genomfora. Arbete med 6vriga datajournalsystem gar trogt.

Uveit-reqgistrering

I samarbete med Sveriges 6gonlékarforening har uveit-registrering inférts med grafiskt
beslutsstdd som anvénds i 6kande grad av 6gonlékare i samarbete med barnreumaansvarig

vardgivare.

Supportbesdk
Support till lokala vardgivare ar den kanske viktigaste arbetsuppgiften. En primar

malsattningen ar att 6ka tackningsgraden och ¢ka antalet registreringar bade fran vardgivare
och patient. Registerutbildning har skett i samband med Barnreumatologins hostmote i
Sigtuna. Dessutom har supportbesok skett i Skovde, Eskilstuna, Vastervik, Trollhattan-

Uddevalla, Vasteras, Goteborg och Boras.

Kvalitetsregistercentra
Registret anvander sig av bade QRC Stockholm-Gotland och RCSO.
En audit av registret har gjorts av QRC med rad for att forbattra registret och 6ka

certifieringsgraden. Vi har ocksa fatt hjalp till en betydligt battre Arsrapport.

Projekt 6kad patientsamverkan




Genom separat anslag pa 40 000 kr har vi under varen 2014 kunnat starta ett projekt i

samarbete med Unga reumatiker, patienter och foraldrar

Projekt patientdataprojektet

Registerhallaren har deltagit i projektet som i samarbete med KI/LIME utvecklade ett

instrument for hur data skall aterrapporteras till patienten. Patientperspektivet var centralt i
projektet som dock inte ledde fram till en omedelbart anvandbar produkt. Férhoppningsvis
kan vi sjalva arbeta vidare med detta tillsammans med vardtagare och Carmona vilket dock

kraver separata projektanslag.

Internationellt samarbete

Ett forsta forsok med 6verforing av anonymiserade data till det europeiska registret
Pharmachild har gjorts.

Kontakt och telefonmote med det amerikanska CARRA-registret har skett. Framst
diskuterades registrering av biverkningar och mgjligheten att poola data.

Vid PRES-motet i Ljubljana agde ett informellt mote rum med registerhallare i Storbritannien,
Holland och Tyskland. Registerhallaren har fortsatt kontakt med SHARE-projektet som syftar
till att forbattra varden for barn med reumatiska sjukdomar i hela EU. Island anvéander
registret och ett méte i Stockholm har lett till att Kroatien vill bdrja anvénda registret.

Registerrepresentanter har deltagit i kvalitetsregisterkonferansen i Stockholm, ett antal méten

och rundaborssamtal arrangerade av SKL eller QRC Stockholm-Gotland.

Forskning
Ett samarbete med Enheten for Klinisk Epidemiologi vid Karolinska Institutet har inletts med

tanke pa det arbete som gors med data fran Svenska Reumaregister for vuxna,

Ett forsta utvecklande av idé- och analysgrupp har skett.

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
tackningsgrader med stora regionala skillnader. En bortfallsanalys i Stockholm har visat att ca

90 % av patienter som saknades i registret faktiskt har JIA.



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 kostnader till
IT-foretaget Carmona. Barnreumaregistret har betalat 60 000 SEK per ar i IT-kostnad via
Barn och Vuxenregister. Darutdver viss kostnad for utvecklingsprojekt. BoV har fakturerat
deltagande Barn- och Ungdomskliniker en arsavgift pa 5000 SEK vardera. Kapitalet har
minskat pa grund av planerat 6kat arbete inom alla typer av aktiviteter. Kostnad for
utarbetande och tryckning av arsrapport har tillkommit. Genom centralt beslut fran
Stockholms Léns Landsting har registret fatt en overheadkostnad pa 10 % av intakten
motsvarande 50 000 SEK. Tidigare har nagon overheadkostnad inte belastat registret trots att
man belastat andra externa projekt med 7 % overheadkostnad av intdkt. Det har fattats nytt
beslut att overheadkostnad for kvalitetsregister inte fortsattningsvis skall tas ut.
Registerhallaren kommer att formellt reagera pa arets kostnad for att se om vi kan fa tillbaka
summan. Den ekonomiska belastningen for vardgivare som anvander registret ar liten tack

vare centrala anslag.

(Bokslut se Bilaga 1)
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Bokslut rakenskapsaret 2013-01-01 — 2013-12-31

Ingdende saldo 751 932
Intakter
SKL 500 000
Projekt patientmedverkan 40 000
Summa inkomster 540 000
Utgifter
Personalkostnader 522 874
IT-kostnader 70 094
Moten, resor 47 788
Arsrapport 39 949
Overhead 50 000
Summa utgifter 730 705
Utgaende saldo 561 227
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