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Sammanfattning

» Registreringsgraden ir over 60% for alla patienter med
JIAihela Sverige. Registreringsgraden har kontinuerligt
okat sedan starten 20009.

e Fleravardgivare foljer >90 % av alla patienter med JIA.

e Allakliniker som vardar barn med JIA anviander
registret.

* 19 av 20 kliniker som vardar barn med JIA f6ljer
>90 % av alla patienter som behandlas med biologiska
likemedel.

» Anvindningen av biologiska likemedel varierar stort
mellan vardgivare.

« Ogonkontroll, kikledskontroll och besok hos fysio-
terapeut varierar kraftigt mellan vardgivare.

e Smirta och hdlsopaverkan dr ett stort problem dven
vid lag sjukdomsaktivitet.

» JADAS, smiarta och CHAQ ir of6riandrade 6ver tid.

e Det finns pa gruppniva inget samband mellan grad av
biologisk behandling och olika utfallsmatt.

» Rapporterade biverkningar ar fa.

e Validering och monitorering av registret har paborjats.
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Registervanner, patienter
och andra intresserade!

Arets rapport lyfter fram utvecklingen under tid. Det kan tyckas nedslaende att
kurvornaligger sa stabilt under aren men det innebir ocksa att situationen inte
kontinuerligt forsdmras for patienter med JIA.

For att utvirdera effekten av atgarder behover vi forbéttra besoksregistreringar
fran insjuknandet och vid medicinbyte.

Patientens egen medverkan ivarden dr viktig vilket underlittas av patient-
portalen dir patienten sjdlvkan se sina egna data. Aktiv patientmedverkan och
forbattrad dialog med vardgivare kan ge béttre och effektivare vard.

Allavardgivare bor ha férbéttringsarbete med anvindande av registerdata.
Bist sker deti samarbete med patienter. Registret kan vara en resurs pa olika
satt.

Ett arbete med mer heltdckande vardprogram pagar dér alla hdlsoprofessioner,
patienter och patientféretrddare medverkar. Hor avdig om du vill bidra.

Nista ar kan vi redovisa tillviaxt for patienter med JIA forutsatt att vikt och
lingd finns fran insjuknandet for manga patienter. Registrering kan med
latthet gorasiefterhand.

Med basta hdlsningar,

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

Svenskabarnreumaregistret startade 2009.

Registret vill bidra till:

» adekvatochjamlikbehandling * deltagande av patient och familj
¢ god hilsa och hoglivskvalitet e multidisciplinirt arbete

¢ bevarad funktion ¢ kliniknéirabeslutsstdd

e siker medicinering « kvalitetsbokslut

e rationell ladkemedelsbehandling * lokaltkvalitetsarbete

» kostnadseffektivvard e forskning

Juvenil idiopatisk artrit (JTA), ledgangsreumatism hos barn och ungdomar, dr den
vanligaste barnreumatiska sjukdomen. Sjukdomen kan ge handikapp och nedsatt
livskvalitet pa bade kort och lang sikt. I Sverige har ungefiar 2000 patienterialdern
0-17 ar behov av aktivt omhéindertagande.

Likemedelsbehandling ger ofta god sjukdomskontroll men ingen medicin ar
botande. Metotrexat och biologiskaldkemedel har dramatiskt forbéttrat framtidsut-
sikterna. Manga patienter behdver ingen biologisk eller ickebiologisk antireumatisk
medicinering.

Den reumatologiska varden ar utpriaglat multidisciplinér med insatser fran
lakare, sjukskoterska, fysioterapeut, arbetsterapeut, kurator och psykolog. Andra
specialiteter som 6gon, ortopedi, handkirurgi, smértenhet, BUP medverkar som del
av screeningprogram eller vid behov.

Vissa former av JTA har mycket hég risk fér inflammation i 6gats regnbagshinna
(irit eller uveit) oftast utan symtom men med risk fér framtida synhandikapp.
Paverkan av kiikleden kan ge tillviixtstorningar. Omhéndertagandet innefattar
darfor regelbundna kontroller hos 6gonlékare och barntandvard.
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Vardprocess och
forbattringsarbete

Patientoversikten
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Kommentar:

Beslutsstodet dr en hjilp fér bade vardgivare och vardtagare i den kontinuerliga
varden. Funktionen ligger formellt utanfor kvalitetsregistret och kommer i fram-
tiden eventuellt vara en funktion i journalen. Separata éversikter finns for tillvaxt,
ogon och arbetsterapi. I den 6vre bilden visas dven livskvalitet enligt Disabkids.
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Patientportalen

Patienten bor fore varje besok anvinda patientportalen. Den egna registreringen och
personliga 6versikten underlittar patientens medverkan i varden. En aktiv patient
ger biittre och effektivare vard.

* Svenska Barnreumaregistret
MENY Grafisk oversikt  Tillvaxt
Startsida
Skapa ny registrering ®CcHAQ 10 v ¥ 9> 9.
fi ® Aktiva leder . *—e .
A UL @ Roreiseinskrankta leder .Bi] '
® vsivaitet .
Mina registreringar ® Uvskvalitet, foraldrar
@ Uveit hé 7
® Uveit va 6
@ JADAS-71
@ Lakarbedsmning 5
@ Halsopdverkan s
@ Smérta 4 &
3 b ¢
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1 4 . s . .
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Prednisolon
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Metotrexat
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Process- och resultatmatt

JADAS ger ett sammantaget matt pa sjukdomsaktivitet och innefattar antal rorelse-
inskrinktarespektive inflammerade leder, likarens respektive patient eller fordlders
skattning av hilsa. SR alternativt CRP ingar i fullstindig JADAS men inte i reduce-
rad/klinisk JADAS. Resultatmatt innefattar dven smérta, funktion (CHAQ) och livs-
kvalitet (Disabkids).

Presentationsnivaer

Presentationsniva ir personlig, lokal, regional eller nationell. Kontinuerligt uppdate-
rade sammanstéillningaridiagramform visas direktiregistret. Data som visas ar
populationsbaserad. Den personliga sekretessen dr viktig och inga data presenteras
didrindividen kan identifieras. Sammanstillningar kommer att vara 6ppna for allavia
hemsidor och Vardenisiffror.
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Lokalt forbattringsarbete

Registret kan och bér anviandas i det lokala forbéttringsarbetet. Ett systematiskt
arbetssitt rekommenderas under extern handledning som &ven kan erbjudas via
registret.

Utfallsmatt vid kvalitetsarbete:
(EXEMPEL FRAN ASTRID LINDGRENS BARNSJUKHUS)

Patienthilsa /manad (medianvirden)
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Tackningsgrader

Tid fran besok till registrering i registret under 2016
t.o.m 2016-06-13

1 vecka 2 veckor 4%

12% 3 veckor 2%

4 veckor 3%

Samtidigt

59%
Mer &n

4 veckor

20%

Kommentar:
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Direktinmatning (samtidigt i figuren) okar. Eftersldpningiregistrering spelar roll for
tolkning av data liksom ofullstindiga och sparsammaregistreringar. Registreringar
som bokfors med mer dn 4 veckors efterslapning har minskat till 20 %.

11
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Ackumulerat antal registrerade och avslutade patienter per &r for riket (2016-08-23)
DIAGNOS JIA

Kommentar:

Skillnaden mellan kurvornainnebér att 1906 patienter foljs aktivtiregistret.
Avslutade patienter kan ha dverforts till vuxenvard eller tillfrisknat. Tacknings-
graden har under 2016 slutat att 6ka. Antalet registrerade patienter och besok

varierar mellan kliniker. Olikheteriregistreringsrutiner och patientgrupper gor att
jaimforelser maste ske med forsiktighet.
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Antal inkluderade patienter per 100 000 invanare 0—18 ar lansvis (2016-08-23)
DIAGNOS JIA

Gotand (18)

Stockhake (536
K (50

e Gaitaland (115)
Fkat {1504)
‘astemeriand (34

Hialland {39

Sierdond (28

Harrbatten (23

Vistrbsatten (104

LY

Kommentar:

Bilden visar alla inklusive avslutade patienter som dr under 18 r oberoende av sjuk-
domsaktivitet. Tackningsgraden i forhallande till patientregistret uppskattas till
over 60 %. Tdckningsgraden varierar mellan vardgivare och dr som mest 6ver 90 %.
Nagraregioner har registrerade patienter motsvarande den troliga prevalensen av
JIA inklusive patienter med inaktiv sjukdom eller remission. Nagra vardgivare ir
inaktiva och harinte registrerat nagrabesok alls senaste aret. Tickningsgrad i for-
hallande till likemedelsregistret dr ungefir 90 % av alla patienter med JIA 0-17 ar
som fatt recept pa biologiska preparat och metotrexat. Knappt 10 % av patienternai
registret har inte behovt vardkontakt under senaste aret.

13
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Diagnospanorama

Debutdiagnos uppdelat pa kén
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Kommentar:

Diagnospanoramat dr det forvintade dir seronegativ artrit dominerar. Okiand
undergrupp innebar oftast att underdiagnosen inte registrerats &ven om den ar kénd.
Systemisk artrit utgor drygt 5 % av alla patienter. Ett litet antal patienter har reuma-
toid artrit av vuxentyp med pavisad reumatoidfaktor. Kénsférdelning ir jaimn for
systemisk JTA. Entesitrelaterad artrit har 6vervikt for pojkar. I 6vrigt ar det 6vervikt
for flickor.

14
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Incidens JIA

Bilderna visar hur manga patienter som finns i registret med insjuknande under ett
visst arvilket ger tickningsgrad avinsjuknade ar fran ar. Det faktiska antalet insjuk-
nade har troligen varit konstant. Kurvernavisar incidenser fér regioner med hog
tackningsgrad, ovriga samt for hela riket.

Incidens dver debutar
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Kommentar:

Figuren visar hur manga patienter med debut under olika ar som finns i registret.
Stockholm-Gotland-Dalarna-Vistmanland-Gévleborg har registrerat flest patienter
per befolkning. I registret finns en hog del av patienter som insjuknat 2008 eller
senare. Patienter som insjuknat senare ar har dnnu inte fatt diagnos eller registrerats.
Frekvensinsjuknande patienter som finns i registret ar lika hog eller kanske hogre
jamfort med tidigare undersokningar. I registret kan det finnas patienter med oklar
sjukdomsbild dir likaren anser att patienten har inflammatorisk ledsjukdom utan att
strikt vetenskapliga kriterier 4r uppfyllda. Vid hog tdckningsgrad har en storre del av
patienter med oligoartrit, psoriasisartrit och ERA inkluderats. Systemisk JIA och
polyartrit registreras i hog omfattning &ven nér den totalaregistreringsgraden ar
ldgre. Validering av registret diagnoser och tickningsgrader har paborjats.

15
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Farmakologiskt panorama

Frekvens biologisk behandling hos
olika vardgivare

Antal pagaende BIO-behandlingar per 100 000 invanare under 18 &r (2016-08-23)
DIAGNOS JIA

Scamona

Kommentar:

Biologisk behandling ges i varierande grad fran 15 till 6ver 50 per 100 000 invanare.
Vissavardgivare har fa patienter vilket ger slumpvisa variationer. Ett stort antal vard-
givare harregistrerat 6ver 95 % av patienter med biologisk behandling varfoér den
registrerade frekvensen ligger nira den faktiska. Den nationella tickningsgraden
avbehandling med biologiskaldkemedel uppskattas till 6ver 90 % i tackningsgrads-
analys gentemot lakemedelsregistret. Upp till hilften av alla patienter med aktiv

JIA farbiologisk behandling vilket &r en 6kande trend.
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Skillnader mellan vardgivare i anvindning
av olika biologiska preparat

Andel pagaende behandlingar med de mest frekventa bio-preparaten,
l&nsvis senaste arsslut (2016-07-21)
DIAGNOS JIA

Blekinge (6
Dalama (22,
Gotland (&
Gavieborg (25
Halland (10
Jamtland (4
Jankping (28
Kalmar (15
Kronoberg (4
Nonbullen (14)
Riket (494

Skine (40
Stockholm (126
Sormland (12
Uppszla (18
varmland (3
Vasterbotten (&
Wasternorrdand (2
Wistmanland (25
wastra Gotaland (32
Orebro (18
Ostergdtland (11

20 40 60 80

. Enbrzl . Humira . Remicads . Simponi . Rolctemra . Orancia

! Kineret . Mabthera . Ilaris Ycarmona

Kommentar:
Behandlingspanoramat mellan TNF-himmarna skiljer sig avsevirt mellan vard-
givare. Nagraregioner anvinder patagligt mindre Enbrel an andra. Anvindandet av

Remicade varierar i hog grad. Hos fleravardgivare dr antalet registrerade patienter fa.

17
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Pagaende behandling med biologiska likemedel

Biologiska lakemedel — antal pagaende behandlingar vid arets slut nationellt,
2000 och framat (2015-12-31)

DIAGNOS JIA
200
Humira (251)
250
200
150
0N -
Simponi (30)
5N —
Uit
e
T
2000 2004 2008 2012
Enbrel Ramiczds Humira Mabthers Kinerst Orencia Rolctemra
_— ¥ simponi ¥ cinzia Tlaris $carmona
Kommentar:

De vanligaste biologiska preparaten som anvinds dr Enbrel och Humira. Biologisk
behandling anvinds till allt fler patienter med JTA. Flera preparat som anvinds har
inte godkand indikation fér behandling av JTA vilket tillsammans med introduktion
avbiosimilarer gor det extra angeléget att f6ljabehandlingen i registret. Enstaka
patienter har behandlats med biosimilar under 2016 vilket inte visasifiguren.

18
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Behandlingsregim hos olika vardgivare

Andel av behandlingstyp per vardgivare senaste manaden (2016-08-23)
DIAGNOS JIA

Akadarika barneukhuset (1)
Astrd Lindgrens Bamsikhus {501~
Dratting Shiss Bamsibkhus (1)

Fokskasarett (72)

Galivare lnsarest {12

Glde shithus (27)

Halatads shits (22
Helsrgbargs lassrett (121
Hudiyals shihus (3]~
arishrona spkhus (13)
Kartstads spdths (231
Kurgsbacka suitus (15)
Lansspituset Kaimar (22
Halarshiduact (35

Horrlarchs Linbr stetasiubus (301
Madvleddens (6]

ey It (36

Sachaska Barrmipddunet [46]-
Shor sbor g wpddua (9]

S Lirorr stetepifus (96]
Suncimby spitun (11)

Suciovale gtz (14
Sh-gukevlirden (40
Uneverstetsauiuset | Unkiong (11
Lnwverstetsuituset Oreboo (50
Wty Laret [14)
Wikt (1)
hstervks skt ()

anerls lasarent (51)-

Vo lnsarett (6]
Ornskoldsvies suidus (20)
Dstersunds suikthus (12)

W omon: | BT W roemon | ) W resd_roro B roen beranang saimar_eogift Scarmona

Kommentar:

Maénga patienter behover inte behandlas med antireumatisk medicin. Denna grupp
innehaller dven patienter som ériremission. Kombination med metotrexat vid bio-
logisk behandling rekommenderas i vardprogram men frangas i varierande grad.
Tvavardgivare har inte paborjat registrering av patienter med enbart metotrexat.
Registrerad behandling saknas ibland (gratt) vilket ofta betyder att patienten inte
har nagon antireumatisk medicinering.

19
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Besok hos 6gon, tandvard
och fysioterapeut

Patienten rapporterar besok for 6gonkontroll, hos fysioterapeut och for kékleds-

kontroll via patientportalen. Fragan har blivit besvarad av varierande del av alla

patienter. Redovisningen avser 2015. Gron stapel anger andelen som varit pa besok

senaste halvaret. Manga patienter har inte anvént patientportalen och da inte

besvarat fragan (gra stapel).

Ogon

Varit pa 6gonkontroll under 2015

Sunderby sjukhus (n=38)

Gallivare lasarett (n=26)

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=716)
Skanes Universitetssjukhus (n=148)
Falu lasarett (n=114)

Visby lasarett (n=43)

Sachsska Barnsjukhuset (n=22)
Halmstads sjukhus (n=51)
Ornskéldsviks sjukhus (n=59)

HELA RIKET (n=1995)

Vaésterviks sjukhus (n=49)
Mélarsjukhuset (n=8)

Ryhov lanssjukhus (n=50)

Vasteras lasarett (n=151)
Akademiska barnsjukhuset (n=51)
Universitetssjukhuset Orebro (n=53)
Lanssjukhuset Kalmar (n=25)
Hudiksvalls sjukhus (n=26)
Sundsvalls sjukhus (n=6)

Gavle sjukhus (n=9)
Universitetssjukhuset i Linképing (n=11)
Vrinnevisjukhuset (n=13)

Karlskrona sjukhus

(

(
NU-sjukvarden (n=17)

(n=40)

(

n:
Skaraborgs sjukhus (n=40)

Drottning Silvias barnsjukhus (n=229) —I
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Kakleder

Varit pa kékledskontroll under 2015

Sunderby sjukhus (n=38)

Halmstads sjukhus (n=51)

Gallivare lasarett (n=26)

Falu lasarett (n=114)

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=716)

Ornskoldsviks sjukhus (n=59)

HELA RIKET (n=1995)

Vasterviks sjukhus (n=49)

NU-sjukvarden (n=17)

Visby lasarett (n=43)

Skanes Universitetssjukhus (n=148)

Sachsska Barnsjukhuset (n=22)

Akademiska barnsjukhuset (n=51)

Vasteras lasarett (n=151)

Ryhov lanssjukhus (n=50)

Hudiksvalls sjukhus (n=26)

Universitetssjukhuset Orebro (n=53)

Drottning Silvias barnsjukhus (n=229)

Sundsvalls sjukhus (n=6)

Malarsjukhuset (n=8)

Gavle sjukhus (n=9)

Universitetssjukhuset i Linképing (n=11)

Vrinnevisjukhuset (n=13)
Lanssjukhuset Kalmar (n

Karlskrona sjukhus (n=40)

Skaraborgs sjukhus (n=40)
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Fysioterapeut

Varit hos fysioterapeut under 2015

Malarsjukhuset (n=8) —

Gallivare lasarett (n=26) —

Halmstads sjukhus (n=51) —

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=716) —

Sunderby sjukhus (n=38) —

Ornskoldsviks sjukhus (n=59) —

!

Falu lasarett (n=114) —

|

Vésterviks sjukhus (n=49) —

Skanes Universitetssjukhus (n=148) —

HELA RIKET (n=1995) —|

Visby lasarett (n=43) —

Lanssjukhuset Kalmar (n=25) —

Skaraborgs sjukhus (n=40) —

Vasteras lasarett (n=151) —

Universitetssjukhuset i Linkdping (n=11) —

Ryhov lanssjukhus (n=50) —

Hudiksvalls sjukhus (n=26) —

wu.

Sundsvalls sjukhus (n=6) —

Gavle sjukhus (n=9) —

Vrinnevisjukhuset (n=13) —

NU-sjukvarden (n=17)
Sachsska Barnsjukhuset (n=22)

Karlskrona sjukhus (n=40) —

(
(
(
(

Akademiska barnsjukhuset (n=51) —

Universitetssjukhuset Orebro (n=53) —|

Drottning Silvias barnsjukhus (n=229) —I

0% 20 %

O ja

Kommentar:

40 % 60 % 80 %

100 %

nej eller

kan inte svara B uppgift saknas

Andelen som varit pa besok varierar stort mellan olika vardgivare. Kékledskontroll

behover inte ske s& ofta enligt vArdprogram men lokala rutiner ir vildigt olika. Ogon-

kontroll skall ske mer strikt enligt vardprogram till 12 ars alder. Rekommendationer

om kontakt med fysioterapeut finns inte.
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Patientens upplevda
sjukdom

SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

Medelvirden visas i den viinstra bilden och kompletterande ladagram i

den hograbilden. Strecketiladan visar medianvérdet.

Patientskattad sjukdomspaverkan

(medelvirden av patienters medelvirden per vardgivare)

HELA RIKET (n=969)
HELA RIKET (n=969)
. " Ornskoldsviks sjukhus (n=22)
Akademiska barnsjukhuset (n=31)
Vésteras lasarett (n=57)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=328) er reft (n=57)

Vi iks sjukhi =22
Drottning Silvias barnsjukhus (n=124) ‘asterviks sjukhus (n=22)

Falu lasarett (n=61) (n=12)

Gallivare lasarett (n=12) Visby lasarett (n=14)

Halmstads sjukhus (n=31) Universitetssjukhuset Orebro (n=33)

Hudiksvalls sjukhus (n=17) Universitetssjukhuset i Linkoping (n=10)
Karlskrona sjukhus (n=16) Sundsvalls sjukhus (n=6)

Lanssjukhuset Kalmar (n=15) Sunderby sjukhus (n=14)

F SR

- &

Maélarsjukhuset (n=8) Skanes Uni (n=49)

NU-sjukvarden (n=13) Skaraborgs sjukhus (n=20)

Ryhov lanssjukhus (n=30) Sachsska Barnsjukhuset (n=12)

Sachsska Barnsjukhuset (n=12) Ryhov lanssjukhus (n=30)

Skaraborgs sjukhus (n=20) NU-sjukvérden (n=13)

Skanes Universitetssjukhus (n=49) Malarsjukhuset (n=8)

Sunderby sjukhus (n=14) Lanssjukhuset Kalmar (n=15)

Sundsvalls sjukhus (n=6) Karlskrona sjukhus (n=16)

Universitetssjukhuset i Linkoping (n=10) Hudiksvalls sjukhus (n=17)

Universitetssjukhuset Orebro (n=33) Halmstads sjukhus (n=31)

Visby lasarett (n=14) Gallivare lasarett (n=12)

Vrinnevisjukhuset (n=12) Falu lasarett (n=61)

Vasterviks sjukhus (n=22
ks sjukhus (n=22) Drottning Silvias barnsjukhus (n=124)
Vaésteras lasarett (n=57)
( ) Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=328)
Ornskaoldsviks sjukhus (n=22)
Akademiska barnsjukhuset (n=31)

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

Patientens medelvarde pa patientskattad sjukdomspaverkan under 2015
(genomsnitt per vardgivare med fler &n fem unika patienter)

Kommentar:

= =

—{®

[e)e] [e]

T T T T T T
0 2 4 6 8 10

Patientens egen skattning av sjukdomens paverkan pa hilsotillstandet &r som medel-

tal patagligt h6g med en stor spridning fran 1ag paverkan till mycket hég paverkan.
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HELA RIKET (n=648)

Akademiska barnsjukhuset (n=27)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=295)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=104)
Falu lasarett (n=33)

Gallivare lasarett (n=5)

Halmstads sjukhus (n=23)
Lénssjukhuset Kalmar (n=15)
Malarsjukhuset (n=5)

NU-sjukvarden (n=9)

Skanes Universitetssjukhus (n=48)
Sunderby sjukhus (n=12)

Visby lasarett (n=7)

Vasterviks sjukhus (n=18)

Vésteras lasarett (n=25)

Ornskoldsviks sjukhus (n=7)

24
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Smartskattning 2015

HELA RIKET (n=648) —

Ornskéldsviks sjukhus (n=7) —|

Vasteras lasarett (n=25) —

Vasterviks sjukhus (n=18) —|

Visby lasarett (n=7) —

Sunderby sjukhus (n=12) —

Skanes Universitetssjukhus (n=48) —

NU-sj 1 (n=9) —|

Malarsjukhuset (n=5) —

Lanssjukhuset Kalmar (n=15) —

Halmstads sjukhus (n=23) —

Gallivare lasarett (n=5) —|

Falu lasarett (n=33) —

Drottning Silvias barnsjukhus (n=104) —

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=295) —|

Akademiska barnsjukhuset (n=27) —

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

Patientens medelvérde pa patientskattad smarta under 2015
(genomsnitt per vérdgivare med fler &n fem unika patienter)

Kommentar:

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



HELA RIKET (n=682)

Akademiska barnsjukhuset (n=30)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=266)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=114)
Falu lasarett (n=30)

Halmstads sjukhus (n=38)
Lanssjukhuset Kalmar (n=15)
NU-sjukvarden (n=9)

Ryhov lanssjukhus (n=11)

Sachsska Barnsjukhuset (n=7)
Skaraborgs sjukhus (n=10)

Skanes Universitetssjukhus (n=48)
Sunderby sjukhus (n=12)
Universitetssjukhuset i Linképing (n=6)
Visby lasarett (n=6)

Vasterviks sjukhus (n=14)

Vasteras lasarett (n=28)

Ornskéldsviks sjukhus (n=22)

CHAQ 2015

ARSRAPPORT 2015 |

HELA RIKET (n=682)

Ornskoldsviks sjukhus (n=22)
Vésteras lasarett (n=28)

Vasterviks sjukhus (n=14)

Visby lasarett (n=6)
Universitetssjukhuset i Linkoping (n=6)
Sunderby sjukhus (n=12)

Skanes Universitetssjukhus (n=48)
Skaraborgs sjukhus (n=10)

Sachsska Barnsjukhuset (n=7)

Ryhov lénssjukhus (n=11)

SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

NU arden (n=9)

Lénssjukhuset Kalmar (n=15)

Halmstads sjukhus (n=38)

Falu lasarett (n=30)

Drottning Silvias barnsjukhus (n=114)

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=266)

Akademiska barnsjukhuset (n=30)

I T T T T T
0.0 0.5 1.0 1.5 2.0 25

Patientens medelvarde p4 CHAQ under 2015
(genomsnitt per vardgivare med fler &n fem unika patienter)

Kommentar:

3.0

o
o
——ememeee————-{ 0O
- 00 0 ©
o
T T T T T T T
0.0 05 1.0 15 20 25 30

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

Medelvirden av medelviarden 2015.

Olika domaner av livskvalitet i Disabkids:
0-3 uttrycker grad av paverkan

H 0B 1820OS3

HRQOL (n =345)

Medicinering (n =302)

Fysisk formaga (n =345)

Jamlik med andra (n =345)

Kanna sig positiv (n =344)

Umgas med andra (n =345)

Sjélvsténdig (n =345) 76% (5%

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

Patientens medianvarde pa Disabkids 6 domaner under 2015
(samtliga vardgivare)

Kommentar:

Den sjukdomsrelaterade livskvalitén dr séinkt fér 42 % av patienterna och ibland i hog
omfattning. Disabkids méter livskvalitet inom sex omraden. Doménen ”Umgas med
andra” dr oftast paverkad. Medicineringen kan vara jobbig och ge séinkt livskvalitet.
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Livskvalitet hos olika vardgivare:
0-3 uttrycker grad av paverkan

B OB 18203

HELA RIKET (n=345) 81452
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=213) 1%
Falu lasarett (n=28)
Gallivare lasarett (n=5) 40%
Halmstads sjukhus (n=8) 12%)|
Ryhov lanssjukhus (n=9)
Skanes Universitetssjukhus (n=39) 82% (3|(5%
Vasteras lasarett (n=23) 2292
Ornskoldsviks sjukhus (n=7) 1425
[ I I I I ]
0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Patientens medianvarde pa Disabkids under 2015
(férdelning per vardgivare med fler &n fem unika patienter)

Kommentar:
Alltfler vardgivare anvinder Disabkids. Den stora variationen férklaras av olika
registreringsrutiner och ej jaimfoérbara patientgrupper.
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Sjukdomsgrad och
behandlingseftfekter

JADAS 2015

HELA RIKET (n=688)

Akademiska barnsjukhuset (n=22)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=257)

Drottning Silvias barnsjukhus (n=41)

Falu lasarett (n=39) Falu lasarett (n=39) —

Gallivare lasarett (n=10) Gaéllivare lasarett (n=10) —

Halmstads sjukhus (n=25) Halmstads sjukhus (n=25) —

Karlskrona sjukhus (n=16) Karlskrona sjukhus (n=16) —

HELA RIKET (n=688) —| r------................‘ oa @
Akademiska barsjukhuset (1=22) —| F----- -....................‘ °
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=257) — }----..............4 o 00
Drottning Silvias barnsjukhus (n=41) —  f----- _“--------------------IO

Malarsjukhuset (n=5)
NU-sjukvarden (n=8)

Ryhov lanssjukhus (n=27)
Sachsska Barnsjukhuset (n=9)
Skaraborgs sjukhus (n=8)

Skénes Universitetssjukhus (n=49)
Sunderby sjukhus (n=14)
Universitetssjukhuset i Linképing (n=9)
Universitetssjukhuset Orebro (n=21)
Visby lasarett (n=13)
Vrinnevisjukhuset (n=11)

Vésterviks sjukhus (n=22)

Vésteras lasarett (n=50)

Ornskaldsviks sjukhus (n=21)

T
2

T T T T T T T T T T T
4 6 8 10 12 14 16 18 20 22 24
Patientens medelvarde pa JADAS-71 under 2015

(genomsnitt per vardgivare med fler &n fem unika patienter)

Mélarsjukhuset (n=5)
NU-sjukvérden (n=8)

Ryhov lanssjukhus (n=27)
Sachsska Barnsjukhuset (n=9)
Skaraborgs sjukhus (n=8)

Skanes Universitetssjukhus (n=49)
Sunderby sjukhus (n=14)
Universitetssjukhuset i Linkdping (n=9)
Universitetssjukhuset Orebro (n=21)
Visby lasarett (n=13)
Vrinnevisjukhuset (n=11)

Vasterviks sjukhus (n=22)

Vasteras lasarett (n=50)

Ormskoldsviks sjukhus (n=21)

O®®O a0

[e]

Kommentar:

JADAS miter bade observerad och upplevd sjukdomsgrad. Varden 6ver fyra innebir
pataglig sjukdomsgrad och virden under 2,8 innebir1ag sjukdomsgrad. Spridningen
ar stor ddr patienter kan halageller ingen sjukdomsgrad men &ven mycket hog sjuk-
domsgrad. Eftersom mittillfillen ir fa dr det oklart hur sjukdomsgraden varierar
over tid for en enskild patient. Frekvent registrering och kontinuerlig patientregistre-
ring ger en fylligare bild pa individniva.
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HELA RIKET (n=704)

Akademiska barnsjukhuset (n=26)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=259)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=41)
Falu lasarett (n=39)

Gallivare lasarett (n=10)

Halmstads sjukhus (n=27)
Karlskrona sjukhus (n=16)
Malarsjukhuset (n=6)
NU-sjukvarden (n=8)

Ryhov lanssjukhus (n=30)
Sachsska Barnsjukhuset (n=10)
Skaraborgs sjukhus (n=8)

Skanes Universitetssjukhus (n=49)
Sunderby sjukhus (n=14)
Universitetssjukhuset i Linkdping (n=9)
Universitetssjukhuset Orebro (n=21)
Visby lasarett (n=13)
Vrinnevisjukhuset (n=11)

Vésterviks sjukhus (n=22)

Vasteras lasarett (n=52)

Omskoldsviks sjukhus (n=21)

Likarskattad sjukdomspaverkan 2015

[
0

I I I I I I I I I
1 2 3 4 5 6 7 8 9

Patientens medelvarde péa lakarskattad sjukdomsgrad under 2015
(genomsnitt per vardgivare med fler an fem unika patienter)

Kommentar:

Likarens skattning av sjukdomsgrad dr patagligt ligre dn patienternas skattning av
upplevd sjukdom. Spridningen ir stor med enstaka mycket hoga virden. Det framgar
inte hur linge en hog sjukdomsgrad kvarstar och inte heller hur ofta en patient med
lag sjukdomsgrad far hog sjukdomsaktivitet.

1
10
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HELA RIKET (n=704)
Ornskoldsviks sjukhus (n=21)
Vasteras lasarett (n=52)

Vasterviks sjukhus (n=22)
Vrinnevisjukhuset (n=11)

Visby lasarett (n=13)
Universitetssjukhuset Orebro (n=21)
Universitetssjukhuset i Linképing (n=9)
Sunderby sjukhus (n=14)

Skanes Universitetssjukhus (n=49)
Skaraborgs sjukhus (n=8)
Sachsska Barnsjukhuset (n=10)
Ryhov lanssjukhus (n=30)
NU-sjukvarden (n=8)
Malarsjukhuset (n=6)

Karlskrona sjukhus (n=16)
Halmstads sjukhus (n=27)

Gallivare lasarett (n=10)

Falu lasarett (n=39)

Drottning Silvias barnsjukhus (n=41)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=259)

Akademiska barnsjukhuset (n=26)

SVENSKA BARNREUMAREGISTRET
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JADAS ett ar efter debut

Akademiska barnsjukhuset (n=15)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=120)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=37)
Gallivare lasarett (n=5)

Karlskrona sjukhus (n=10)
NU-sjukvarden (n=5)

Sachsska Barnsjukhuset (n=12)
Skaraborgs sjukhus (n=7)

Skanes Universitetssjukhus (n=10)
Sunderby sjukhus (n=5)
Universitetssjukhuset Orebro (n=6
Visby lasarett (n=5

)

)

Vasterviks sjukhus (n=11)
Vasteras lasarett (n=11)

)

Ornskoldsviks sjukhus (n=5

Kommentar:

B Medelvarde

B Medianvarde

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

Mangavardgivare kan redovisa JADAS ett ar efter sjukdomdebut. Malet bor vara att
snabbt gora patienten sa frisk som majligt. Manga patienter har hég sjukdomsaktivitet

ett ar efter debut. Medianvérdet blir liigre eftersom enstaka patienter med hoga virden

paverkar medelvirdetihog grad. Skillnader mellan vardgivare férklarasihog grad av

skillnaderi patientsammanséttning och olika registreringsrutiner.

30



Andel patienter med alla JADAS-varden under 2,8

Etthogtvirde (hogandel) dr positivti denna graf. Grafen visar inte hur méngavirden
som finns pa varje patient. Dom flesta patienter har otillricklig skjukdomskontroll.

HELA RIKET (n = 688)

Akademiska barnsjukhuset (n = 22)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n = 257)
Drottning Silvias barnsjukhus (n = 41)
Falu lasarett (n = 39)

Gallivare lasarett (n = 10)

Halmstads sjukhus (n = 25)
Karlskrona sjukhus (n = 16)
Malarsjukhuset (n = 5)
NU-sjukvarden (n = 8)

Ryhov lanssjukhus (n = 27)
Sachsska Barnsjukhuset (n = 9)
Skaraborgs sjukhus (n = 8)

Skanes Universitetssjukhus (n = 49)
Sunderby sjukhus (n = 14)
Universitetssjukhuset i Linképing (n = 9)
Universitetssjukhuset Orebro (n = 21)
Visby lasarett (n = 13)
Vrinnevisjukhuset (n = 11)

Vasterviks sjukhus (n = 22)

Vasteras lasarett (n = 50)
Ornskoldsviks sjukhus (n = 21)

ERE)

Kommentar:

Hog stapel innebir att storre andel av patienterna har matt bra vid allaregistrerings-
tillfdllen. Jimforelse mellan vardgivare kan inte goras eftersom registreringsrutiner
arolika. JADAS mindre 4n 2,8 innebér bade en lag sjukdomsaktivitet och 1ag sjuk-

domsupplevelse.
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0%

20 %

40 %

60 %

80 %

Andel unika patienter med alla registrerade véarden pa reducerat JADAS-71 < 2.8, &r 2015
endast vardgivare med fler an n=>5 visas

100 %
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Utveckling under tid

Varje punkt representerar 3 manader. Det forsta virdet visar darfor inte det initiala
virdet hos varje patient vilket oftast ir hogre. Ringarnavisar viardet for enskilda

patienter.
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GAP

GAD
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Kommentar:

Utvecklingen under tid visar en stabil stuation med hoga virden for enstaka mattill-
fillen dven efter lang tid. En enskild patienter kan ha konstant htga virden medan
andra patienter kan fa aterfall med hog sjukdomsaktivitet. Den initiala férbéttringen
ar svar att visa eftersom data tidigt efter insjuknandet ofta saknas.
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Medel smirta, GAD och GAP per 3 manader

Astrid Lindgrens barnsjukhus
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Sjukdomduration per kvartal
Kommentar:

Patientens smirta och egen skattning avsjukdomsgrad dr hogre én likarens

skattning av sjukdomsaktivitet.
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Grad av biologisk
behandling och utfallsmatt

1 - Stockholms lans landsting N = 125 e 8 - Landstinget i Kalmar lan N =9

19 - Landstinget Vastmanland N = 21

® 3 - Landstingeti Uppsala lan N =13 9 - Gotlands kommun N =5 ® 20 - Landstinget Dalarna N = 19
4 - Landstinget Sérmland N = 5 ® 12 - Region Skane N = 32 ® 21 - Region Gavleborg N = 18
® 5 - Region Ostergétland N = 8 13 - Region Halland N = 13 ® 22 - Landstinget i Vésternorrland N =7
6 - Region Jonkopings lan N = 19 ® 14 - Region Vastra Gétaland N = 75 ® 25 - Norrbottens lans landsting N = 12
10 —
22
[ ]
8 —
3 8 14
[ J 6 25 Y (]
5 [
W 6 °
< ° 19
o 4
< 12 1
- 21
5 o 13 20 Y
3 4 ®
=
2 —
0 —]
\ \ \ \ \ \
0 20 40 60 80 100

Antal biobehandlade per 100.000 invanare, 2015
(férdelning per vardgivare med fler 4n fem unika patienter)
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Kommentar:

Medel GAP

Medel CHAQ
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Biologisk behandling ges i mycket olika h6g grad hos olika vardgivare. Det framkom-
mer dock inget samband mellan graden av biologisk behandling och olika utfallsmatt.

En forklaring kan vara att manga patienter med biologisk behandling inte har tydlig

effekt avbehandlingen samt att manga patienter som skulle ha nytta avbehandlingen
inte har biologisk behandling. Grafer for likarskattad sjukdomsaktivitet, patient-

rapporterad sjukdomsupplevelse, smiirta eller funktionspaverkan visar inte eller

nagot samband med graden av biologisk behandling. Registret erbjuder en utvirdering

avnytta med behandling fér den enskilde patienten. Da maste en registrering av para-

metrar ske initialt och vid uppféljning. Detta gors bistinira samarbete med patienten

saattvarje patient far adekvat behandling.
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Preparatoverlevnad

Enbrel (n =721) Humira (n = 547)
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Samtliga biopreparat (n=1073)
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80 %

60 % —

40% —

20% —

0% —

Ingen behandling (n=529)
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Kommentar:

Peparatet som anvinds som forsta preparat tidgt i sjukdomsfoérloppet har oftast bast
effekt varfor preparatdverlevnad forvintas blilingre for dessa preparat (metotrexat,
Humira och Enbrel). RoActemra och Kineret anvénds ofta vid systemisk JTA som kan
ldaka ut snabbare och mojliggora medicinutsidttning vilket ger kortare preparatover-
levnad. Utsittande avbehandling kan ocksa férklaras av att patienten inte lingre har
behov avbehandling, dalig effekt, biverkan eller patientbeslut. Kurvan som visar bio-
logisk behandling oberoende av preparat visar att patienten oftast har fortsatt behov
avbehandling men att man byter preparat for att hitta basta effekt. 70 % av patienter
som har fatt ”ingen behandling” dr utan aktivbehandling efter 5 ar. I gruppen ingar
patienter som édriremission, inte lingre har sjukdomsaktivitet eller dér aldrig
behandling har behovts. Kontinuerlig behandling med NSAID ar en form av aktiv
behandling medan lokalakortisoninjektioner inte ingar i gruppen aktiv behandling.
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Uveit

Inflammation avregnbagshinnan i 6gat (uveit) ir vanligt vid JIA. Enligt nationella
riktlinjer skall alla patienter med JTA undersokas regelbundet pé ett strukturerat sétt
av ogonlikare till 12 ars alder. Mojlighet till uveit-registrering infordes 2013 i sam-
arbete med Sveriges 6gonlikareférening. Ogonlikare kan registrerabesok pé ett

strukturerat séitt med grafisk atergivning i den gemensamma 6versikten.

400 —
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200
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50

Kommentar:

®m Ogonundersékta
B Uveit
[l Uveit med ANA+

ANA-positiva patienter med oligoartrit och sero-negativ polyartrit svarar for dom
flestafall av uveit. Registrering av ANA saknas i ett fatal fall och fér nagra finns
resultat vid endast ett tillfille. Onskvirt éir att ta provet vid tva tillfillen med minst
3 manaders mellanrum sérskilt om férsta provet 4r normalt.
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Uveit vid behandling med Enbrel eller Humira

Uveitéverlevnad Enbrel (n=16)
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Uveitéverlevnad Humira (n=11)
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Pat

Kommentar:

Patienterna har inte uveit vid paborjad mediciering. Ingen skillnad framkommer
mellan patienter som behandlats med Enbrel respektive Humira. Alder och frekvens
av positiv ANA skiljer sig inte at mellan grupperna. Antalet patienter i dom olika
armarna ir lagt varfor man inte med nagon sikerhet kan uttala sig generellt om risken
for utvecklande avuveit vid behandling med Humira respektive Enbrel. Diagrammen
visar pa mojligheten att skapa riskanalyser nar patienter foljs konsekvent i registret.
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Patientnojdhet

”Kénner du dig forstadd avdem som vardar och behandlar dig?”
Svarsalternativen ar ja, nej samt ”kan inte svara”. Antalet svarstillfdllen redovisas.

Vardgivare Antal aktiva Ja Nej
patienter

Astrid Lindgrens barnsjukhus 441 472 8

Drottning Silvias barnsjukhus 170

Falu lasarett 7 20

Géllivare lasarett 11 6

Gavle 28

Halmstads sjukhus 36

Helsingborg 13

Hudiksvalls sjukhus 37 1

Karlstads sjukhus 33 2

Lanssjukhuset Kalmar 26 1

Méalarsjukhuset 30 4

Norrlands Universitetssjukhus <)

NU-sjukvarden 77

Ryhov lanssjukhus 42 5

S:t Eriks sjukhus 3 1

Sachsska Barnsjukhuset a7 11

Skaraborgs sjukhus 31

Skéanes Universitetssjukhus 97 658

Sunderby sjukhus 16 1

Sundsvalls sjukhus 17 1

Universitetssjukhuset i Linkdping 12

Universitetssjukhuset Orebro 68 1

Visby lasarett 17 7

Vrinnevi sjukhus 13

Vasterviks sjukhus 24 26

Vésteras lasarett 71 1 1

Vaxjo lasarett 16

Ornskoldsviks sjukhus 24

Ostersunds sjukhus 14

Totalt 1589 615 9

Kommentar:

Svarsfrekvensen dr oerhort skiftande. Svaren ges enbart nér direktinmatning
anviands varfor antalet svar &ven speglar anvindandet av digitala patientrapporter.
Kommentarer fran patienten kan ge bra information avvad som ar bra eller dalig i
varden.
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Biverkningsrapporter

26 misstinktalikemedelsbiverkningar har anmailts till likemedelsverket viaregist-
ret sedan 2009. Vid ustittande avlikemedel pa grund av biverkan uppmanas sedan
2016 anmilan om biverkan dr svar eller medelsvar. Biverkan av Gardasil géller tva
patienter med myalgisk encefalopati / kroniskt trotthetssyndrom vilka foljs i regist-
retutan attha JIA.

Misstinkta biverkningar 2009 - augusti 2016

Metotrexat
Remicade

Enbrel

RoActemra
Mabthera

Orencia

Humira

Kineret

Gardasil (ME/CFS)
Totalsumma 26

N =+ = =4 N W b O

Utsattande lakemedel med biverkan som orsak:

Preparat 2013 2014 2015 2016*
Enbrel S 5 2 3
Humira 12 6 9 2
Kineret 1

Metotrexat 45 51 47 23
NSAID 2 6
Orencia

Prednisolon 1

Remicade 4 7
RoActemra 2
Salazopyrin 8 1 2
Sandimmun 1

Simponi 1
Ovriga 3

Totalt 76 78 64 41

—. = . gEay

*= 25 juli 2016

Kommentar:

Det aren kraftig underrapportering avbiverkningar till Likemedelsverket. Hur ofta
utsittande pa grund av biverkan sker maste stiillas i relation till anvindningsgraden
avlikemedlet. Arten eller svarighetsgrad av biverkan redovisas inte i figuren.
Metotrexat har illamaende som vanlig biverkan vilket kan férmodas vara den vanli-
gaste orsaken till utsidttande av preparatet. Humira sétts ut oftare &n Enbrel pa grund
av biverkan vilket ofta dr sveda vid injektion. Bigge likemedlen anvands lika ofta.
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Forskning med anknytning
till registret

Validering av registret.
Paborjat arbete 2016.

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, Behavioral Medicine Pain Treatment Service

PReS 2016. Poster.

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

Development, testing and translation of a physical activity questionnaire for swedish
children with juvenile idiopathic arthritis (JIA)
Sara Rostlund m.fl. 2016. Pagaende.

Effects of Methotrexate and TNF-alfa inhibition on long-term vaccine immunity
against measles, rubella and tetanus in children with rheumatic diseases.

Hanna M Ingelman-Sundberg, AsaLaestadius, Cecilia Chrapkowska, Karina Mordrup,
Bo Magnusson, Erik Sundberg and Anna Nilsson. Vaccine. 2016.

The Initial Treatment of Systemic Juvenile Idiopathic Arthritis: An International
Collaboration Among 7 Registries

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

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

Disabkids
Christina Peterson, doktorandarbete.

ACT/KBT mot smiirta utan pagaende sjukdomsaktivitet vid JTA
Pilotprojekt vid Astrid Lindgrens barnsjukhus.

Karakterisering av HMGBI1 i synovialvitska
Erik Sundberg, 2013.

Disabkids
Karin Berggren, D-uppsats, 2013.

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

Ungareumatiker

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

QRC Stockholm
Kvalitetsregistercentrum, som registret dr anslutet till.

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

Pharmachild
Europeiskt farmakologiskt kvalitetsregister.

CARRA
Amerikansktregister.

Qulturum och PROM-center i Jonképing
Kvalitetsarbete. Hemsida.

Carmona
IT och plattformsteknologi.

Fidelity Stockholm
Arsrapport.

LIME - Karolinska Institutet
Statistik och epidemiologi.
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Styrgrupp och referensgrupp

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

Anna Vermé*, sjukskoterska, Stockholm
Anna Lundvall, 6gonlikare, Stockholm
Anne Stensson, administrator, Goteborg
Bengt Mansson*, likare, Lund

Bo Magnusson®, likare, Stockholm

Ellen Hedberg, Unga reumatiker,
Jonkoping

Charlotta Wikstroém, forilder, G6teborg
Charlotte Bengtsson, kurator, Lund

Eva Sandstedt*, sjukgymnast, Goteborg

Personal

Bo Magnusson
Registerhallare
bo.magnusson@karolinska.se
070-0028557; 08-51777297

Anna Vermé
Registerkoordinator
anna.verme@karolinska.se

Karina Moérdrup
Regional registerkoordinator Syd
karina.mordrup@karolinska.se

Karin Berggren, arbetsterapeut,
Stockholm

Karina Mordrup, sjukskoterska,
Stockholm

Lillemor Berntson*, likare, Uppsala

Madeleine Beerman, Unga Reumatiker,
Stockholm

Maria Ekelund, verksamhetschef,
Jonkdping

Per Lewander?, lakare och CPUA-
representant, Norrkoping

Soley Omarsdottir, likare, Stockholm

*=tillhor styrgruppen

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

Anna Norrenge Soderstig
Hemsidan
anna.norrenge.soderstig@ltkalmar.se
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[ ]
Bilagor
Vigledning for registreringar.

Inledning

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

BesoOksregistrering

Var 3:e manad eller vid varje besok om patienten kommer mer sillan. Besoksregistre-
ring bor goras vid terapifériandring och vid nagra tillfdllen manaderna dérefter. Det
blir da mojligt att utvirdera effekten behandlingen.

Rapport (Allaoavsett alder)

Patientens egen rapport som girna kan goras vid allaldikarbesok och ibland hemifran.
Ettbra sitt att folja patientens upplevda tillstand. Formuliret kan inte skrivas ut

som blankett utan endast besvaras pa surfplatta/smartphone/dator. Det ir en "snabb-
registrering” som innehaller ett litet antal fragor.

Disabkids (Forbarn 6ver 8 ar)

1-2 ganger per/ar och vid terapiférindringar. Om en patient som dr 6ver 8 ar behéver
hjilp attldsa och fyllaifragornasa ir det optimala att nagon ur personalen hjilper
patienten eftersom fordldrarna ofta paverkar hur barnet svarar.

Disabkids foraldrar (Fyllsiav férildrar till barn under 8 &r)
1-2 ganger per/ar eller vid terapiférandringar.

Disabkids leder (Férbarn 6ver 8 &r)

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

Disabkids leder foraldrar (Fyllsiavforildrar till barn under 8 &r)
Fyllsi1-2 ganger per/ar eller vid terapifériandringar.

CHAQ

Var 3:e manad eller vid varje besék om patienten kommer mer sillan.
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Deltagande vardgivare coe-os

Norrbotten
Géllivare lasarett
Sunderby sjukhus
Totalt

Vasterbotten

Norrlands Universitetssjukhus

Totalt

Jamtland
Ostersunds sjukhus
Totalt

Vasternorrland
Sundsvalls sjukhus
Ornskoldsviks sjukhus
Totalt

Gavleborg

Gavle sjukhus
Hudiksvalls sjukhus
Totalt

Dalarna
Falu lasarett
Totalt

Vastmanland
Vasteras lasarett

Totalt

Uppsala

Akademiska barnsjukhuset

Totalt

BesoOk senaste aret
22
21
43

Besok senaste aret
’
;

BesoOk senaste aret
2
2

BesoOk senaste aret
;

50

51

BesoOk senaste aret
6

17

23

BesoOk senaste aret
68
68

Besok senaste aret
138
138

Besok senaste aret
37
37

Antal patienter
12
12
24

Antal patienter
10
10

Antal patienter
12
12

Antal patienter
14
20
34

Antal patienter
27
38
65

Antal patienter
73
73

Antal patienter
66
66

Antal patienter
33
33



Stockholm

Astrid Lindgrens barnsjukhus
Sachsska Barnsjukhuset
Totalt

Gotland
Visby lasarett
Totalt

Varmland
Karlstads sjukhus
Totalt

Orebro
Universitetssjukhuset Orebro
Totalt

Sérmland
Malarsjukhuset

Totalt

Ostergotland

Universitetssjukhuset i Linkoping

Vrinnevisjukhuset
Totalt

Vastra Goétaland

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus

NU-sjukvarden
Skaraborgs sjukhus
SA-sjukvarden
Totalt
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BesoOk senaste aret
481

23

402

Besok senaste aret
47
47

Besok senaste aret
0
0

BesoOk senaste aret
Sl
31

BesoOk senaste aret
7
7

BesoOk senaste aret
13
18
31

BesoOk senaste aret
84

7

41

’

133

Fortsatter pa nasta sida —

Antal patienter
406

47

469

Antal patienter
14
14

Antal patienter
23
23

Antal patienter
50
50

Antal patienter
28
28

Antal patienter
13
17
30

Antal patienter
167

77

29

4

314
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Jonkdping
Ryhov, lanssjukhus
Totalt

Kalmar
Lanssjukhuset Kalmar
Vasterviks sjukhus
Totalt

Halland
Halmstads sjukhus
Kungsbacka

Totalt

Kronoberg

Vaxjo

Totalt

Blekinge
Karlskrona sjukhus

Totalt

Skane

Skéanes Universitetssjukhus

Helsingborgs lasarett
Totalt

Besok senaste aret
B89
BS)

BesoOk senaste aret
5

26

31

Besok senaste aret
33
20
58

BesoOk senaste aret
0
0

22
22

BesoOk senaste aret
122

0

122

Antal patienter
36
36

Antal patienter
22
24
46

Antal patienter
23
15
38

Antal patienter
16
16

13
13

Antal patienter
97

12

109



Ordlista

Artrit
Biosimilar

CHAQ

CRP
Entesit
ERA

JADAS

JIA

Ladagram

Medianvirde

Remission

RF

SR

Ledinflammation.
Biologiskt likemedel som &r snarlikt tidigare registrerat likemedel

Child Health Assessment Questionaire.
Instrument for funktionsgrad vid JIA.

C-reaktivt protein. Blodprov som visar inflammation.
Inflammation vid senans inféste i benet.
Entesitrelaterad artrit.

juvenile arthritis disease activity score,
ett matt pa sjukdomsgraden.

juvenil idiopatisk artrit, ledgangsreumatism hos barn.

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

mellerstavirdet.

forbattring av patientens tillstand, oftast avses franvaro
av sjukdom.

reumatoid faktor, kopplat till reumatoid artrit.

sedimentation rate (eng.). Sdnka. Stiger vid inflammation.



Varfor behovs Svenska Barnreumaregistret?

Kvalitetsregister behovs for att kunna f6lja effekter och bieffekter
avvard och behandling bade pa kort och lang sikt. En stor férdel
ar att s manga patienter som mojligt kan foljas kontinuerligt.

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



