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Sammanfattning

o Viktiganyheter for 2018:

1. Remission mitbart! Malsittning med behandling ir att uppna klinisk kontroll
(remission) och dirfor viktigt att méta. Fran hosten 2018 inkluderar besoks-
registreringen stillningstagande om patienter driremission eller har aktiv
sjukdom enligt Wallace kriterier.

2. Odontologi-flik finns nuiregistret! Viktigt redskap i samarbetet mellan
tandldkare och barnreumatolog for optimerad farmakologisk behandling
vid konstaterad kiikledsartrit.

 Okande tickningsgrad dir flesta regioner nira inkluderar alla JIA patienter
iregistret.

e BesoOksregistreringar 6kar ocksa men med storavariationerilandet och dr pa
flerakliniker alltfor fa for jimforande analyser nationellt. Detta medfor att
utdata fortfarande mest speglar skillnaderilokalaregistreringsvanor.

¢ Hogandel avregistrerade patienter dr inte under klinisk kontroll.
e Delta JADAS ér ettanvindbart matt for att utvirdera effekt avinsatt vard.
¢ Patientensegenregistrering (PER) med egen inloggning bor bli en rutin.

¢ Livskvalitetsinstrumentet DisabKids ger virdefull kompletterande information
infor vardbesoket.

» Patientsamverkan och delaktighet dr en forutséttning for patientnéjdhet.

o Patientforeningen Unga Reumatiker vill hjdlpa varden att skifta fokus och se till
mojligheteristillet for begriansningar.

e Barnreumaregistret deltar i Unga Reumatikers projekt Dromfangaren, en app
for unga med reumatisk sjukdom att vaga fokusera pa sina drommar.

e Upveit-deleniregistret bidrar till en tydlig 6versikt 6ver sjukdomsforloppet och
irettbrastod for bade barnlidkare och 6gonlikare for att samverka kring upp-
foljning och behandling.

o Allaidetinterprofessionellareumateamet har god anvindning avregistret.

e Andelen patienter som star pa biopreparat nirmar sig andelen patienter
under behandling med metotrexat.

* Anvindningen av biologiska likemedel varierar stort mellan vardgivare.

e Vardgivare har en skyldighet att direkt rapportera misstinktalikemedels-
biverkningar men detta sker endast fér en ringa andel.

e Registret erbjuder enkel rapportering av biverkningar med direkt lank till
Likemedelsverket.
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Forord fran eraregisterhallare

Annu ett &r har gatt. Och fort gick det. I skrivande stund 4r det redan 2019 - ett stort
jubileumsar da vart fina Barnreumaregister fyller 10 ar! Men nu ir det 2018 som ska
summeras. Forsta aret med oss nya registerhallare vid rodret.

En god barnreumatologisk vard innefattar ett gott interdisciplinirt samarbete.
Sé dven for Barnreumaregistret som ar en central plattform dir manga involveras med
patientenicentrum. Dettavill vilyftaiérets rapport och har darfor valt samverkan
som tema som belyses med ett utokat utbud avreportage:

¢ God samverkan med allabarnreumamottagningar i Sverige dr en forutsiattning for
registret. Arsrapporten innehaller aktuell sammanstillning avinrapporterade
registerdata. Viharblivit bdttre MEN regelmissiga besoksregistreringar varierar
ilandet och dr pa flera kliniker alltfor fa for jimforande analyser nationellt. Detta
medforatt utdata dven detta ar mest speglar skillnaderilokalaregistreringsvanor.

Barnreumaregistret innehaller virdefull information for allai det interprofessionella
barnreumateamet. Olika professioner bidrar &ven med inmatning av viktiga data vid
vardbesoken. Se girna reportage fran ett par engagerade medarbetare, arbetsterapeut
i Géllivare samt barnsjukskoterska fran Visteras (sid 36-37).

Patienterna utgor navetiregistret och idr saledes registrets allra viktigaste sam-
arbetspartners och har involverats i utvecklingen av registret fran start. Utifran
fragan ”Miter varden det som kéinns relevant och virdefullt for unga med reumatisk
sjukdom?” har patientforeningen Unga Reumatiker initierat projektet Drémskalan
dérregistret medverkar (sid 26).

Detdravstor vikt attbehandlande barnlékare och 6gonlédkare samverkar for att

optimerabehandlingen. I samarbete med 6gonldkarforeningen infordes 2013 mojlig-
het attinkluderauveitdataipatientéversikten. Det har nu utvecklats till ett ovirderligt
verktyg vid uppfoljning och utvéirdering avbehandling (sid 31-33).

Nytt for 2018 dr att Odontologi-fliken éntligen sjosatts med mgjlighet till registrering
avkikledsstatus for behandlande tandlidkare (sid 34). Kdkledsengagemang vid JIA dr
vanligt och kan upptrida dven vid lindrig sjukdom och kan darfor 1att missas med risk
for bettavvikelser och underutveckling avhaka som f6ljd. Forhoppningsvis bidrar
detta samarbete till att férhindra dessa avvikelser.

Ett fordjupat funktionellt samarbete med vuxenreumaregistret SRQ har inletts med
ett projekt for forbattrad transitionsvard fran barn till vuxen dar malet dr att relevanta
overforingsdata fran Barnreumaregistret skabli tillgdngligt fran SRQ (sid 49).

Som vardgivare har vi skyldighet att direkt rapportera missténktaldikemedels-
biverkningar till Likemedelsverket. Detta kan enkelt géras via Barnreumaregistrets
biverkningsmodul som ldnkas direkt till Likemedelsverkets hemsida (sid 46-47).
Forskning: Barnreumaregistret har nu utvecklats innehallsmissigt sa att det kan

och dérfor ska beforskas. Vi presenterar hiar bade lokala, nationella och dven ett
internationellt initiativ (sid 51-53).

Visom jobbar med Barnreumaregistret hoppas att ni alla ska uppticka vilket viardefullt
verktygregistret driden kliniska vardagen niar det implementeras fullt ut. Kontakta oss
girna med fragor eller forslag sa registret kan bli ytterligare lite biittre och smartare!

Med varma hilsningar,
Karin Palmblad, registerhallare
Soley Omarsdottir, bitrddande rgisterhallare
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Samverkan med barnreuma-
mottagningari Sverige

Det dr glidjande att se att Barnreumaregistret nu anvénds avsamtligabarnreuma-
tologiska enheteriSverige. De flesta inkluderar alla sina JTA patienter, men pa flera
kliniker saknas fortfarande rutinméssiga besoksregistreringar. Dessa underléttar

var kliniska vardag och erbjuder ett virdefullt stdd i uppféljning och behandling av
den enskilda patienten. Databidrar ocksa till 6kad vardkvalitet genom att f6lja upp

hurvarden fungerar sa att den blir tillgéinglig och jimlik 6ver helalandet. Registret
harinfortregelbunden aterrapportering till klinikerna och erbjuder riktat stod till
de som sa 6nskar for att 6ka motivationen till bes6ksregistreringar.

Jamforande analyser dr darfér Annu vanskliga, och speglar snarare lokala registre-
ringsvanor in faktiska skillnader i sjukdomsaktivitet. Vi har inda valt att visa ett
axplock av grafer pa den utdata som nu finns i registret uppdelat pa vardgivare fér
attillustreravad registret kan erbjuda.

Antalet inkluderade individeriregistret
Ackumelerat antal registrerade och avslutade patienter

per ar for riket (diagnos JIA)
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1500 —
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Kommentar:

Allaindivider med juvenil idiopatisk artrit (JIA) som inkluderatsiregistret har
successivt okat fran att registret startade ar 2009. I Sverige har vi enligt ungefirlig
berdkning1200-1700 barn med JIA.I december 2018 var 1571 individer med JIA
inkluderadeiregistret. Avslutade individer kan vara patienter som 6verforts till
vuxenreumatologen eller individer som tillfrisknat fran sin sjukdom.
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Inkluderade patienter per lin

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

Antal aktuella patienter per
100 000 invénare 0-18 ar
lansvis (2018)

20to 40
40 to 60
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80 to 100
100 to 120
120 to 140

Kommentar:

Bilden visar att 7 1dn i Sverige har inkluderat 60-80 barn per 100.000, vilket dr det
forvintade antalet barn med JTA utifran publicerade svenska epidemiologiska studier.
Sex ldn har inkluderat 40-60 barn per 100.000, det vill siga nagot ligre. Tre lin sticker
ut markant med en hégre prevalens édn det forviantade. En forklaring till hogre pre-
valens kan vara att registret innehaller patienter med stadigvarande inaktiv sjukdom.
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Rapporterade patientbesok per lan

Vésteras lasarett (n=52)
Ornskéldsviks sjukhus (n=17)
Ostersunds sjukhus (n=23)
Karlskrona sjukhus (n=15)
Vrinnevisjukhuset (n=20)
Sundsvalls sjukhus (n=16)
Halmstads sjukhus (n=27)
Norrlands Universitetssjukhus (n=22)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=398)
Gavle sjukhus (n=46)
Sunderby sjukhus (n=12)
Skanes Universitetssjukhus (n=140)
Kungsbacka sjukhus (n=11)
Skaraborgs sjukhus (n=51)
Visby lasarett (n=14)
Sachsska Barnsjukhuset (n=63)
Akademiska barnsjukhuset (n=24)
HELA RIKET (n=1606)
Vasterviks sjukhus (n=25)
Gallivare lasarett (n=24)
Vaxjo lasarett (n=35)
Lénssjukhuset Kalmar (n=9)
Falu lasarett (n=75)
Hudiksvalls sjukhus (n=38)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=203)
Ryhov lanssjukhus (n=37)
Universitetssjukhuset Orebro (n=47)
Malarsjukhuset (n=34)
NU-sjukvarden (n=42)
riversitetssjukhuset i Linképing (n=22)
SA-sjukvarden (n=18)
Karlstads sjukhus (n=37)
S:t Eriks sjukhus (n=3)

Helsingborgs lasarett (n=5) m 2018

Hab Védrnamo (n=1) 2017

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

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

Kommentar:

Pariksniva har en besoksregistrering utforts for endast drygt hilften av alla JTA
patienter under 2018. Regelbunden besoksregistrering dr viktig for att kvalitetssikra
varden. Patientoversikten ger en tydligare bild av sjukdomsaktiviteten 6ver tid, och
utgor ett stod for att utviardera hur effektivt vi behandlar sjukdomen och for att f6lja
biverkningar och risk for komplikationer till f6ljd av sjukdomen. Bestksregistrering
bor utforas regelmissigt hos alla patienter med JIA.
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Patientoversikt
Antal aktuella patienter med samtycke _ 1606
Nuvarande alder, medel (sd) 12.62 (4.22)
Debutéalder, medel (sd) 6.22 (4.25)
Duration (nuvarande), medel (sd) 6.30 (3.99)
Kon, n (%) Flicka 1065 (66.3)
Pojke 541 (33.7)
Faststalld 6 manaders diagnos, n (%) Systemisk artrit 48 (3.0
Oligoartrit 707 (44.0)
Polyartrit (RF neg) 338 (21.0)
Polyartrit (RF pos) 44 (2.7)
Psoriasisartrit 82 (5.1)
Entesit-relaterad 105 (6.5)
artrit
Annan artrit 46 (2.9)
Okand 236 (14.7)
Pagaende metotrexat, n (%) TAT (46.5)
Pagaende biologisk behandling, n (%) 652 (40.6)
Pagaende metotrexat och biologisk behandling, n (%) 374 (23.3)
Pagaende metotrexat eller biologisk behandling, n (%) 1025 (63.8)
Kommentar:

Patientoversikten visar att sjukdomen dr vanligare hos flickor och att medeldldern vid
debut dr ungefir 6 ar. Undergruppen oligoartrit (faledsartrit med 1-4 leder engage-
rade) dr den vanligaste undergruppen vid JIA. 2/3 avregisterade patienter behandlas
med bade metotrexat och biologiskt preparat. Da vissa enheter inte registrerar
patienter utan pagaende behandling kan den reella andelen majligen varaligre.



Antal patienter

ARSRAPPORT 2018 | SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

Debutdiagnos uppdelat pa kon
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Kommentar:

Ko6nsfordelningen varierar utifran undergrupper dar entesitrelaterad artrit ar
vanligare hos pojkar medan andelen flickor 4r stérre i de andra grupperna.
Fordelning mellan konen dr jimnasti gruppen systemisk artrit.

Sjukdomsgrad

Juvenile Arthritis Disease Activity Score (JADAS) ir ett vedertaget matt for att mita
sjukdomsaktivitet hos patienter med JIA. Det dr ett sammansatt matt som innefattar
Global Assessment Doctor (GAD, lakarskattad sjukdomsgrad, inflammation), patient-
skattad sjukdomsgrad (upplevd sjukdom), antal inflammerade leder (artriter) och sinka
eller CRP. Om man inte har ett aktuellt virde pa sinkaeller CRP kan dessa uteslutas
for ett kliniskt JADAS (cJADAS) somi studier visats jimforbart med JADAS vid
gradering av sjukdomsaktivitet.  JADAS-71ingar en fullstindigbedémning av alla
leder dér O dr detligstavirdet och det hogstavirdet 101. I cJADAS-71 dr hogsta virdet
71.cJADAS under 2 (faledsartrit) eller 3.8 (flerledsartrit) innebir minsta sjukdoms-
grad medan cJADAS 6ver 10.5 innebér hog sjukdomsgrad.

11
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Sjukdomsgrad per vardgivare

HELA RIKET (n=850)

Akademiska barnsjukhuset (n=12)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=267)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=69)
Falu lasarett (n=33)

Gallivare lasarett (n=12)

Gévle sjukhus (n=31)

Halmstads sjukhus (n=20)
Hudiksvalls sjukhus (n=16)
Karlskrona sjukhus (n=12)
Kungsbacka sjukhus (n=7)
Mélarsjukhuset (n=6)

Norrlands Universitetssjukhus (n=15)
NU-sjukvarden (n=6)

Ryhov lanssjukhus (n=12)
Sachsska Barnsjukhuset (n=36)
Skaraborgs sjukhus (n=31)

Skanes Universitetssjukhus (n=92)
Sunderby sjukhus (n=8)

Sundsvalls sjukhus (n=12)
Universitetssjukhuset Orebro (n=13)
Visby lasarett (n=8)
Vrinnevisjukhuset (n=15)

Vésterviks sjukhus (n=13)

Vésteras lasarett (n=46)

Véxjo lasarett (n=17)

Ornskéldsviks sjukhus (n=14)

Ostersunds sjukhus (n=19)

Kommentar:

5 10 15 20 25 30

Genomeshnittliga varde pa cJADAS-71 under 2018
n = antal patienter med minst ett registrerat vdrde under rapportaret

Figuren visar cJADAS uppdelat pa olika vardgivare. Uppgifterna aterspeglar
sjukdomsaktivitet pa gruppniva vid olika kliniker i jimforelse med andrakliniker

ilandet och pariksniva. Antalet genererade cJADAS (n) som métts pariksniva

har inte stigit nimnvért och medelvirdet for cJADAS har legat stabilt pa riksniva

de senaste aren.

12
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cJADAS over tid pariksniva

Klinisk JADAS-71 6ver tid (nationell niva)

7 - JADAS-71
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Kommentar:

Grafen ovan visar hur cJADAS utvecklas 6ver tid pa riksniva. Den illustrerar ocksa
skillnaden med att jimfora median och medelvarde for cJADAS. Fluktuationen dr
densamma men medelvirdet ligger konstant 6ver median-virdena. En orsak till att
medelvirdet ligger hGgre kan vara att det paverkas av nagra fa patienter med riktigt
hoégaviarden (maxvirde for cJADAS ar 71).

13
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Andel patienter som inte dr under klinisk kontroll

cJADAS kan dven anvindas for att utviardera hur stor andel av vara patienter som inte

arunder klinisk kontroll. Férsta grafen visar andel av patienter med nagot virde 2.8

eller hogre pa cJADAS (A). Enligt cJADAS sa dr majoriteten avvara patienter inte

under klinisk kontroll. For att utvirdera hur detta matt influerats av patientskattad
hilsajamfor vimed delmattet GAD, d.v.s. likarens beddmning hur ménga patienter

kan anses varaunder klinisk kontroll (virde 0.5 och under) (B).

A) Andel patienter i riket som inte ar under klinisk kontroll (cJADAS>2.8)

HELA RIKET (n = 910)
Malarsjukhuset (n = 7)

Norrlands Universitetssjukhus (n = 18)
Falu lasarett (n = 33)

Gallivare lasarett (n = 12)
Universitetssjukhuset Orebro (n = 17)
Léanssjukhuset Kalmar (n = 5)
Vrinnevisjukhuset (n = 16)

Vésteras lasarett (n = 57)

Skanes Universitetssjukhus (n = 95)
Drottning Silvias barnsjukhus (n = 69)
NU-sjukvarden (n = 6)

Sachsska Barnsjukhuset (n = 36)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n = 289)
Ostersunds sjukhus (n = 20)
Akademiska barnsjukhuset (n = 17)
Vaxjo lasarett (n = 17)

Gavle sjukhus (n = 34)

Sundsvalls sjukhus (n = 12)

Visby lasarett (n = 8)

Ryhov lénssjukhus (n = 13)

Sunderby sjukhus (n = 9)

Vasterviks sjukhus (n = 14)
Ornskéldsviks sjukhus (n = 14)
Skaraborgs sjukhus (n = 31)
Kungsbacka sjukhus (n = 7)
Halmstads sjukhus (n = 21)
Hudiksvalls sjukhus (n = 16)
Karlskrona sjukhus (n = 12)
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B) Andel patienter som enligt Iakarbedémning inte &r under klinisk kontroll (GAD > 0,5)

HELA RIKET (n = 1606)

Norrlands Universitetssjukhus (n = 22)
Universitetssjukhuset i Linképing (n = 22)
NU-sjukvérden (n = 42)
Maélarsjukhuset (n = 34)

Drottning Silvias barnsjukhus (n = 203)
Universitetssjukhuset Orebro (n = 47)
Falu lasarett (n = 75)

Sachsska Barnsjukhuset (n = 63)
Ryhov lanssjukhus (n = 37)

Gavle sjukhus (n = 46)

Vé&xjo lasarett (n = 35)
Vrinnevisjukhuset (n = 20)
Kungsbacka sjukhus (n = 11)
Akademiska barnsjukhuset (n = 24)
Skaraborgs sjukhus (n = 51)
Karlskrona sjukhus (n = 15)

Sunderby sjukhus (n = 12)
Hudiksvalls sjukhus (n = 38)
Ostersunds sjukhus (n = 23)
Sundsvalls sjukhus (n = 16)
Vésterviks sjukhus (n = 25)
Léanssjukhuset Kalmar (n = 9)

Skénes Universitetssjukhus (n = 140)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n = 398)
Visby lasarett (n = 14)

Gallivare lasarett (n = 24)

Vésteras lasarett (n = 52)

_ Halmstads sjukhus (n = 27)
Ornskéldsviks sjukhus (n = 17)

S:t Eriks sjukhus (n = 3)

Helsingborgs lasarett (n = 5)

Hab Véarnamo (n = 1)

SA-sjukvérden (n = 18)

Karlstads sjukhus (n = 37)

Andel av aktuella patienter med:
= GAD>0.5

GAD-registrering

[ I
0% 20 %

I
40 %

I
60 %

I
80 %

100 %

Andel aktuella patienter med minst ett registrerat vérde pa klinisk GAD > 0.5, &r 2018
n = antal aktuella patienter under rapportaret (n>5 visas)

Kommentar:

Denna grafbaserar sig pa allainkluderade patienter under rapportaret. De gra

staplarnaiBvisar andelen aktuella patienter som har ett registrerat GAD (ldkar-
skattad sjukdomsgrad) under aret. De ifyllda staplarna visar andelen som inte haft
ettvirde 0,5 eller under (d.v.s. de som ej kan anses vara under klinisk kontroll).
IRiketdrdet 53 % som har ett GAD registrerat och 35 % har ett simsta virde 6ver
0,5under aret. Skillnaden i registrerad sjukdomsgrad hos olika vardgivare paverkas
avolikheterilokalaregistreringsrutiner. Hos hilften av svenska JIA patienter har

sjukdomsgraden inte skattats avbehandlande likare.
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Utveckling av cJADAS under de f6érsta 2 aren av sjukdom

Hur bra drvi pa att fa vara patienter att ma battre? Hir har vi sammanstéllt registre-
rade cJADAS under de 2 forsta aren efter sjukdomsdebut for att se huruvida de vard-
insatser som inforts har medfort och uppritthallit en acceptabel sjukdomsniva.

40 — Behandling under dret
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Patientens sjukdomsduration i manader

Kommentar:

Med cJADAS som utfallsmatt verkar det inte ske nagon férandring i sjukdomsaktivitet
under de férsta 2 aren av sjukdomen, oavsett behandling.
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A-JADAS (delta-JADAS) - ett biittre matt

JADAS virdet dr det svartatt anvinda om vivill félja upp och utviirdera férbittringar
eller forandringar da det ligger relativt stabilt 6ver tid ndr man f6ljer det pa gruppniva.
Dakan manistéllet f6lja A-JADAS som ar ett matt som visar skillnaden i sjukdoms-
aktivitet paindividniva mellan tva angivna tidpunkter och kan éven fortsitta att f6ljas
over tid. Endast hos de patienter dir systematisk besoksregistrering utférts med ett
JADAS vid nybesoket (A) eller inf6r beslutad biobehandling (B), samt for samma patient
vid uppféljande aterbesok kan generera ett A-JADAS virde. Mattet forutsétter saledes
godarutiner med regelbundnabesoksregistreringar. Forutom viardet vid det enskilda
patientbesoket foljer hir tva exempel pa nar mattet kan vara anviindbart pa gruppniva.

A) Vid uppf6ljning efter diagnos. Forskning visar vikten av att fa kontroll 6ver sjuk-
domsaktiviteten sa snabbt som majligt efter insjuknandetiJIA. A-JADAS visar hur vil
sjukdomen svarar pa behandling under de férsta manaderna efter sjukdomsdebut. Det
kan sedan foljas framé6ver om effekten haller i sig.

Klinisk JADAS-71 vid 0-4 veckor och 3 man fran sjukdomsdiagnos, per region (alla ar)
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Kommentar:

Dennagrafinkluderar alla patienter med besoksregistrering och dirmed genererat
virde for cJADAS vid diagnostillfillet. Vi har hir valt att jamféra cJADAS mot
tidpunkten 3 ménader. Da uppfoljningen kan ske senare 4n 3 manader har vi &ven

inkluderat A-JADAS 6 manader (se f6ljande graf).
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Klinisk JADAS-71 vid 0-4 veckor och 6 man fran sjukdomsdiagnos,
per reaion (alla ar)
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Kommentar:

Hair dr samma graf som ovan men dar cJADAS virdet vid nybesoket jamfors mot tid-
punkten 6 manader for att fingain de patienter dir aterbesok inte har erbjudits vid
tidpunkten 3 méan. Vi fangar da fler patienter, for riket 168 patienter jimfort med 116
vid 3 manaders uppféljning, vilket gor mattet mer tillforlitligt. Risken vid val av
senare tidpunkt kan dock vara att man édven fangar de patienter som initialt svarat

brapéainsattbehandling men hunnit fa ett nytt aterfall i sin sjukdom.
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B) For utvirdering av effekt efter insatt behandling. Grafen illustrerar cJADAS
vid insédttning samt efter 6 manader av biobehandling dar A-JADAS dr mattet pa
fordndringen.

Klinisk JADAS-71 vid 0-4 veckor och 3 man fran forsta insatta biobehandling,
per region (alla ar)
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Klinisk JADAS-71 vid 0-4 veckor och 6 man fran forsta insatta biobehandling,
per region (alla ar)
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Kommentar:

Graferna inkluderar samtliga registrerade data, d.v.s. inte endast arets virden.
Antalet patienter diar systematisk utvirdering sker efter insatt behandling ar
forvanansvirtlagt.
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NYHET: Remission

Malsittning med behandling 4r att uppna klinisk kontroll, remission. Remission inne-
bir att sjukdomen inte dr aktivunder en viss tid. Remission kan uppnas under medi-
cinsk behandling eller spontant utan behandling och aterspeglar hur vil vara vard-
och behandlingsinsatser fungerar for att uppna sjukdomskontroll. Tidigare hade
viinte uppgift pa hur manga av vara patienter vilyckats uppna i klinisk remission.
Dettair ett saledes ett viktigt matt att folja, dels fér patienten men dven for att kunna
utvirdera, jimfora och utvecklajimlika vardinsatserilandet. Mot bakgrund av detta
harvifran hosten 2018 darfor infoért att man vid en besoksregistrering tar stéllning till
om patienter driremission eller har aktiv sjukdom enligt Wallace kriterier*.

Attvinumerabehover ta stillning till remission vid besoksregistrering maojliggor att
viframover far 6verblick hur ménga av vara patienter som uppnatt remission, om det
skiljer sig mellan vardgivare hur snabbt patienter gar i remission efter sjukdomsdebut
eller om andelen patienteriremission ér olika.

Virt att notera ir att Wallace kriterier inte inkluderar patientens egen skattning utan
innefattar en objektivbedomning avbehandlande likare huruvida aktivinflammation
foreligger eller €j.

REMISSION*

Remission utan medicinering:

Inga aktiva ledinflamationer, ingen feber, utslag, serosit, férstorad mjélte eller lymfkortlar.
Ingen aktiv uneit

Ej férhojd sanka eller crp

Ingen sjukdomsaktivitet enligt lakarskattning (GAD)

Morgonstelhet i <15 minuter

Dessa kriterier ska uppfyllas i minst 12 sammanhangande méanader utan

anti-reumatisk medicinering.

Remission under medicinering:

Inga aktiva ledinflamationer, ingen feber, utslag, serosit, forstorad mjalte eller lymfkortlar.
Ingen aktiv uneit

Ej férhojd sénka eller crp

Ingen sjukdomsaktivitet enligt lakarskattning (GAD)

Morgonstelhet i <15 minuter

Dessa kriterier ska uppfyllas i minst 6 sammanh&ngande manader under pagaende
anti-reumatisk medicinering.

Ingen remission:
Aktiv sjukdom
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Patient rapporterade matt

Patientens egen registrering (PER)

PER utgor ett virdefullt underlag for samtalet vid vardbesoket och bidrar som viktigt
beslutstod for ytterligare vardinsatser. Forutsittningen dr att PER rapporterats och
ar tillgdnglig vid vardbesoken. Via Patientportalen kan vara patienter pa ett enkelt

séitt registrera och f6lja sitt eget maende 6ver tiden, vilken behandling de har/har haft

och hur sjukdomen paverkat det dagliga livet. De far dir samma grafiska 6versiktsbild

som vivardgivare seriregistret. Patientportalen nas viaregistrets hemsida

(www.barnreumaregistret.se).

Andel patienter som rapporterat PER hos olika vardgivare under 2018

Ornskéldsviks sjukhus (n = 17)

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n = 398)

Ostersunds sjukhus (n = 23)

Sundsvalls sjukhus (n = 16)

Skénes Universitetssjukhus (n = 140)

32 %

31.3%

30.2 %
24.6 %
23.5%

Vasterviks sjukhus (n = 25)

RIKET (n = 1606)

Sachsska Barnsjukhuset (n = 63)
Drottning Silvias barnsjukhus (n = 203)
Skaraborgs sjukhus (n =51)
Universitetssjukhuset i Linkdping (n = 22)
Mélarsjukhuset (n = 34)
Universitetssjukhuset Orebro (n = 47)
Gllivare lasarett (n = 24)

Ryhov lanssjukhus (n = 37)
Akademiska barnsjukhuset (n = 24)
Falu lasarett (n = 75)

Vésteras lasarett (n = 52)

Halmstads sjukhus (n = 27)
NU-sjukvérden (n = 42)

Vaxjé lasarett (n = 35) —
Vrinnevisjukhuset (n = 20) —

Visby lasarett (n = 14) —

SA-sjukvérden (n = 18) —

Sunderby sjukhus (n=12) —

S:t Eriks sjukhus (n=3) —

Norrlands Universitetssjukhus (n = 22) —
Léanssjukhuset Kalmar (n=9) —
Kungsbacka sjukhus (n = 11) —
Karlstads sjukhus (n =37) —

Karlskrona sjukhus (n = 15) —
Hudiksvalls sjukhus (n = 38) —
Helsingborgs lasarett (n =5) —

Hab Varnamo (n=1) —

Gavle sjukhus (n =46) — u
|

82.4 %
74.9 %

Egen inloggning
Vardgivares inloggning

[ I I
0% 20 % 40 %

I |
80 % 100 %

Andel av aktuella patienter med egen direktregistrering

(PER) under 2018

Kommentar:

PER utfors helst infér besoket via egen inloggning eller via vardgivares inloggning i

samband med vardbesoket. Flerakliniker har lyckats fa alla patienter att rapportera

PERviaegen inloggning pa mobilen. Tidigare ar har vivisat graf pa patienter som

nagon gang rapporterat PER (oberoende av ar), men denna graf visar endast aktuella

patienter under rapportaret 2018 (n=1606).
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Livskvalitet

Mattet hilsorelaterad livskvalitet aterspeglar individens hilsa och maende utifran en
bedomning avindividens livssituation innehallande fysiska, emotionella och sociala
aspekter. Livskvalitet 4r en viktig del av patientbedémningen och belyser effekten av
tidigare vardinsatser och behov av eventuella ytterligare insatser. Registret anvinder
sigav mitinstrumentet DisabKids som innehaller 37 fragor och druppdelat i 6 domén;
fysisk formaga, sjilvstindighet, kinna sig positiv, jimlik med andra, umgas med
andra, och medicinering. Instrumentet inte dr beroende av diagnos vilket mojliggor
jaimforelse med barn med andra kroniska sjukdomar. For mer JIA specifika fragor
finns dven en artritdel av DisabKids med ytterligare 16 fragor.

Livskvalitet per vardgivare

W 0-525 W 52.5-62.5 62.5-70.0 | 70.0-100
HELA RIKET (n=313) 9%
Vésterviks sjukhus (n=7) 14%
Sachsska Barnsjukhuset (n=9) 56%

Ostersunds sjukhus (n=11)

NG
X

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=205)
Skénes Universitetssjukhus (n=53)
Ornskéldsviks sjukhus (n=9)
Akademiska barnsjukhuset (n=2) —
Drottning Silvias barnsjukhus (n=1) —
Falu lasarett (n=1) —

Gallivare lasarett (n=2) —

Gavle sjukhus (n=0) —

Hab Véarnamo (n=0) —

Halmstads sjukhus (n=0) —
Helsingborgs lasarett (n=0) —
Hudiksvalls sjukhus (n=0) —
Karlskrona sjukhus (n=0) —

Karlstads sjukhus (n=0) —
Kungsbacka sjukhus (n=0) —
Lanssjukhuset Kalmar (n=0) —
Maélarsjukhuset (n=1) —

Norrlands Universitetssjukhus (n=0) —
NU-sjukvérden (n=0) —

Ryhov lanssjukhus (n=2) —

S:t Eriks sjukhus (n=0) —

Skaraborgs sjukhus (n=5) —
Sunderby sjukhus (n=0) —

Sundsvalls sjukhus (n=0) —
SA-sjukvérden (n=0) —
Universitetssjukhuset i Linkdping (n=2) —
Universitetssjukhuset Orebro (n=1) —
Visby lasarett (n=1) —
Vrinnevisjukhuset (n=0) —

Vésteras lasarett (n=1) —

Vaxjo lasarett (n=0) —

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

Patientens medianvéarde pa Disabkids under 2018

Kommentar:
Endast sex avlandets kliniker anvéinder sig avregistrets livskvalitetsinstrument
DisabKids.
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Livskvalitet i de sex olika doméanerna

HRQOL (n =313)

Medicinering (n =275) 16%

Fysisk férmaga (n =313) 7% A

Jamlik med andra (n =313) 10% 15%

Ké&nna sig positiv (n =313) 8% 15%

Umgas med andra (n =312) 27%

Sjalvstandig (n =313) 6% | 10%

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

Patientens medianvarde pa Disabkids 6 doméner under 2018
(samtliga vardgivare)

Kommentar:

Bilden visar sammansatt resultat for livskvalitet (hogst upp) f6ljt av separat redovis-
ning for de i DisabKids ingaende sex doménen. Doménet “Umgas med andra” 4r mest
paverkat och innefattar bland annat fragor om hur det gar att gora saker med andra,
hur andra forstar sjukdomen och hur det gar att prata om sitt hilsotillstand. Medicine-
ringen vi erbjuder kan ocksa paverka livskvalitén. En del svarar att de ibland eller ofta
ar oroliga 6ver sin medicin. Instrumentet ger mgjlighet att fanga upp dessa fragor for
diskussion vid det enskilda patientmdétet.
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Vad tycker vara patienter om PER?

Den information vi vardgivare 6nskar avvara patienter via PER dr omfattande. Vivill

darfor tareda pa hur patienterna och deras familjer uppfattar dennaregistrering och

har precis initierat en undersokning med en kort patientenkit att besvara vid besoket.

Tre centradeltar for narvarande, Astrid Lindgrens Barnsjukhus, samt barnklinikerna

i Visteras och Skaraborg dir besoksregistreringar som inkluderar PER implementerats

for allabarn med barnreumatisk sjukdom. Vi har for fa svar &nnu for att redovisa

resultat men de svar som hittills inkommit visar ett positivt gensvar.

1. Alla har fyllt
i via iPad/mobil

3. Majoriteten
tycker PER
lattforstaeligt

5. ”Battre inblick i
sjukdomsfoérloppet”

KORT PATIENTENKAT ANGAENDE REGISTRET

1. Hur har du/ni fort in PER infor detta vardbesok?

O Hemifran via Patientportalen

[ ViaiPad/mobiltelefon i vantrummet

O via papperenkater

2. Hur tycker du/ni att det fungerat att fora in PER infor vardbesoket?

[J Krangligt och stressigt

[0 Helt OK

[ Bra

3. Tycker du/ni att det &r latt att forstd anvisningar och resultaten i PER?
O Ja

[J Nej

[J Kommentar:

4. Tycker du/ni att ni fatt aterkoppling utifran er PER vid vardbesoket?
O Ja

[0 Nej

[J Kommentar:

5. Tycker du/ni att PER har &ndrat er upplevelse av vardbesoket? | s fall
pa vilket satt?

O Ja

[0 Kommentar:

[J Nej

6. Ar det n&got du/ni tycker saknas som skulle vara viktigt att registrera i PER?
O Ja

[J Férslag:

[J Nej

Kommentar:

2.Ingen svarat
”krangligt och
stressigt”

4. Flera saknar
aterkoppling

6. Inget forslag
pa ytterligare
rapportering

Vivilkomnar dven fler att deltai undersokningen. Enkéten kan ocksa anvindas som
stickprovsundersokning for att félja upp det lokala forbéttringsarbetet med besoks-
registrering. Att notera ir att flera saknade aterkoppling pa all data som de tagit sig tid
attbesvara - allakan bli battre.
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Samverkan med patientforeningen
Unga Reumatiker

Hur vet vi vilket virde varden skapar for vara patienter?
Miter varden det som ir relevant for patienterna?

Patientperspektivet dr centralt for Svenska Barnreumaregistret diar det star inskrivet
idess stadgar att syftet med Barnreumaregistret atti samverkan med vardgivare och
patient oka kvalitet, oka sikerheten och utveckla varden sa att barn och ungdomar
med reumatisk sjukdom ska fa tillgang till god och jaimlik vard i hela Sverige. Patient-
foreningen Unga Reumatiker bjods darfor in 2009 for att vara med och utveckla
Barnreumaregistret redan fran start.

Unga Reumatiker ar en ideell organisation som arbetar aktivt for att barn, ungdomar
och ungavuxna med reumatisk sjukdom ska kdannalivsgliddje och kunna uppfylla
sinadrommar. Vi har intervjuat nuvarande ordférande for patientféreningen Unga
Reumatiker, Cajsa Helin Hollstrand, som medverkar i Barnreumaregistrets styr-
grupp samt 4r med i redaktionsgruppen som ansvarar for att ta fram Nationella

Riktlinjer for barnreumatisk ledsjukdom.

Bo Magnusson, barnreumatolog (hdger),
som mottog Unga Reumatikers heders-
utmérkelse med motivationen:

”Med mod och nyfikenhet bjéd du in Unga
Reumatiker till att vara med och utveckla
barnreumaregistret. Du har varit en pionjér
i att inkludera patientperspektivet och
tack vare dig & Unga Reumatiker idag en
sjélvklar del av utvecklingen av barnreuma
i Sverige”.

Pa bilden ses dven Bengt Mansson
(vanster), Overlékare barnreumatologen
Lunds Universitetssjukhus, samt Yvonne
Enman (mitten).
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Intervju

Presentera dig och Unga Reumatiker

- Mittnamn ir Cajsa Helin Hollstrand, jag ar 23 ar
gammal och har haft reumatisk sjukdom i stort sett
hela mitt liv. Sedan fyra méanader tillbaka dr jag
ocksa ordférande fér Unga Reumatiker. Unga
Reumatiker dr en ideell organisation for barn, ung-
domar och unga vuxna med reumatisk sjukdom i
aldern 0-32 ar, och deras nirstaende.

- Vartarbete bestar huvudsakligen av att skapa
motesplatser, att sprida information och kunskap
om reumatiska sjukdomar hos barn, ungdomar och
unga vuxna samt verka for forskningen. Darutover
driver vi opinion och f6r fram vara medlemmars
perspektivivarden och verkar for deras réttigheter.
Allt detta arbete sker utifran var vision: att allaunga
reumatiker ska kdnna livsglidje och kunna uppfylla
sinadrommar.

Vad betyder patientsamverkan i varden fér er?

- Patientmedverkan betyder kort sagt att varden
aktivt arbetar for patienter och med patienter. Att
patienter ar fullt delaktigaisin vard och behandling
samtutformningen av den. Bade i det individuella

vardmotet men ocksa organisatorisktistyr- och
ledningsgrupper. Det ar darfor sjalvklart att dar det
pratas om patienter bor patienter vara med for att
aven prata med patienter. Beslut ska saledes alltid
fattasidialog med patienten och med reell mgjlighet
for patienten att paverka beslutsfattandet. Detta
anser viir oerhort viktigt. Delaktighet dr saledes

en forutséttning for patientndjdhet!

Hur dr instillningen till kvalitetsregister bland
eramedlemmar?

- Instéllningen dr positivhos de som kanner till vad
kvalitetsregister ar. Tyvérr dr det alltfor manga som
inte vet vad kvalitetsregister dr eller att de kan
anvandas for att forbattravarden. I var rikstdckande
undersokning, Unga Reumatiker-rapporten (publ
2018), framgar att sju av tio svarade att de inte vet
vad kvalitetsregister dr. Dar har vardgivare en
utmaning att bli béttre pa attinformera och motivera
varfor. Unga Reumatiker-féreningen dr represente-
radeistyrelsen bade fér Barnreumaregistret samt
dven vuxenreumas SRQ och dirmed har vi mojlighet
att samverka och hjdlpa med att sprida information
till varamedlemmar.



Miiter viivarden det som kiinns relevant och
virdefullt for unga med reumatisk sjukdom?

- Tyvéarr maste mitt svar har bli nej. Det som
framfors avvaramedlemmar dr att de upplever att
varden fokuserar for mycket pa smirta, trétthet
ochbegrinsningar. Istéllet for att handla om energi,
livsglddje och drommar. Vivill att det som &r vikti-
gast for patienten ska sta i fokus och dirmed mitas
ivarden. I Unga Reumatiker-rapporten framkom
t.ex. att attaav tio uppgav att varden inte pratar om
sex, samlevnad och familjeplanering, samtidigt som
detta framfors som mycket betydelsefullt och ett
viktigt samtalsdmne vid ett vardbesok.

- Varden behover saledes bli bittre pa att tareda pa
vad som ar viktigt for patienten och vilka drommar
de har. Pa sa sitt kan det skapas férutsattningar for
sjalvforverkligande och forst da kan varden méta
det som arviktigt och virdefullt for den individuella
patienten. Aterigen ett bevis pa att patientsamverkan
arviktigt.

Hur ser era mal ut for framtiden? (hur kan Barn-
reumaregistret bidra till att dessa mal uppfylls?)
- Varvision ir att alla unga reumatiker ska kinna
livsglddje och kunna uppfylla sina drommar. Unga
Reumatiker har darfor tagit initiativ till att utveckla
appen ”Dromfangaren” for unga med reumatisk
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sjukdom. Det har uppmérksammats med ekonomiskt
stod fran innovationsmyndigheten Vinnova som
mojliggor framtagandet aven prototyp. En arbets-
grupp har bildats dir representanter fran varden
har bjudits in och &ven Barnreumaregistret med-
verkar. Malet dr att Dromfangaren ska inspirera
barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk
sjukdom att vaga fokusera pa sina drommar, och
samtidigt hjdlpa varden att skifta fokus och se

till mojligheter istéllet for begriansningar. Drom-
fangaren skavara ett konkret verktyg och bidra till
en bittre dialog med varden och en 6kad delaktig-
het. Genom Dromfangaren konkretiseras vad som
arviktigt for den individuella patienten och det
hoppas vi kommer leda till en béittre personcentrerad
vard med mer effektiva och virdefulla virdmoéten,
och samtidigt bidra till insamling avdata som ar
viktiga for patienten till nationella kvalitetsregister.
Det ska finnas mgjlighet att samla in och f6lja data
om det som ar viktigt for patienten och dennes livs-
gladje for att kunnabedriva virdefull forskning for
patienter.

Ldnk till Unga Reumatiker-rapporten:
https://ungareumatikerrapporten.se
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Besok hos 6gonlikare, tandvard
och fysioterapeut per vardgivare

Enligt Nationella Riktlinjer fér barnreumatisk ledsjukdom ska allabarn med JTA
regelmissigt triffa ogonlikare, specialistinom odontologi samt ha tillgang till erfaren
sjukgymnast. Dokumentation av dessa vardbesok i registret dr viktig for att underliitta
utbyte avinformation mellan vardprofessioner och for att sikerstéllajamlik vard av
barn med JIAiSverige. Ogonlikare har sedan 2013 haft majlighet att bokféra sina
patientbesok i Barnreumaregistret och nytt foriar ir att aven specialister for odonto-
logi kanregistrera sinabesok.

Varit pa 6gonkonttroll under 2018 (alder 0-14 ar)

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=255)
Ostersunds sjukhus (n=17)
Skanes Universitetssjukhus (n=93)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=128)
HELA RIKET (n=1028)
Vésteras lasarett (n=36)
Sundsvalls sjukhus (n=14)
Vésterviks sjukhus (n=11)
Sachsska Barnsjukhuset (n=36)
Ornskoldsviks sjukhus (n=12)
Universitetssjukhuset i Linkping (n=12)
Ryhov lanssjukhus (n=28)
Gaéllivare lasarett (n=18)
Akademiska barnsjukhuset (n=18)
Skaraborgs sjukhus (n=30)
V&xjo lasarett (n=27) —
Vrinnevisjukhuset (n=11) —
Visby lasarett (n=7) —
Universitetssjukhuset Orebro (n=30) —|
SA-sjukvérden (n=8) —
Sunderby sjukhus (n=7) —
S:t Eriks sjukhus (n=3) —
NU-sjukvérden (n=28) —
Norrlands Universitetssjukhus (n=15) —
Mélarsjukhuset (n=19) —
Léanssjukhuset Kalmar (n=5) —
Kungsbacka sjukhus (n=6) —
Karlstads sjukhus (n=26) —
Karlskrona sjukhus (n=10) —
Hudiksvalls sjukhus (n=24) —
Helsingborgs lasarett (n=4) —
Halmstads sjukhus (n=16) —
Géavle sjukhus (n=29) —

Falu lasarett (n=45) —

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

M ja M nejellerkan inte svara uppgift saknas
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Varit hos fysioterapeut under 2018

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=398)

Ostersunds sjukhus (n=23)

Skanes Universitetssjukhus (n=140)

HELA RIKET (n=1606)

Drottning Silvias barnsjukhus (n=203)

Vasterviks sjukhus (n=25)
Sundsvalls sjukhus (n=16)
Vésteras lasarett (n=52)
Sachsska Barnsjukhuset (n=63)
Universitetssjukhuset i Linképing (n=22)
Ornskéldsviks sjukhus (n=17)
Ryhov lanssjukhus (n=37)
Géllivare lasarett (n=24)
Akademiska barnsjukhuset (n=24)
Skaraborgs sjukhus (n=51)
Universitetssjukhuset Orebro (n=47)
Falu lasarett (n=75)

Vaxjé lasarett (n=35) —

Vrinnevisjukhuset (n=20) —

Visby lasarett (n=14) —

SA-sjukvarden (n=18) —|

Sunderby sjukhus (n=12) —

S:t Eriks sjukhus (n=3) —
NU-sjukvarden (n=42)
Norrlands Universitetssjukhus (n=22)
Malarsjukhuset (n=34)

Lanssjukhuset Kalmar (n=9) —
Kungsbacka sjukhus (n=11)
Karlstads sjukhus (n=37)

Karlskrona sjukhus (n=15) —

Hudiksvalls sjukhus (n=38) —

Helsingborgs lasarett (n=5) —

Halmstads sjukhus (n=27) —
Hab Varnamo (n=1)

Gévle sjukhus (n=46)

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

M ja M nejellerkan inte svara uppgift saknas
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Varit pa kikledskontroll under 2018

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=398)
Ostersunds sjukhus (n=23)

Skanes Universitetssjukhus (n=140)
HELA RIKET (n=1606)

Drottning Silvias barnsjukhus (n=203)
Vésterviks sjukhus (n=25)
Sundsvalls sjukhus (n=16)

Vésteras lasarett (n=52)

Sachsska Barnsjukhuset (n=63)
Universitetssjukhuset i Linképing (n=22)
Ornskéldsviks sjukhus (n=17)

Ryhov ldnssjukhus (n=37)

Gallivare lasarett (n=24)
Akademiska barnsjukhuset (n=24)
Skaraborgs sjukhus (n=51)
Universitetssjukhuset Orebro (n=47)
Falu lasarett (n=75)

Vaxjo lasarett (n=35)
Vrinnevisjukhuset (n=20)

Visby lasarett (n=14)

SA-sjukvarden (n=18)

Sunderby sjukhus (n=12)

S:t Eriks sjukhus (n=3)
NU=sjukvérden (n=42)

Norrlands Universitetssjukhus (n=22)
Mélarsjukhuset (n=34)
Lanssjukhuset Kalmar (n=9)
Kungsbacka sjukhus (n=11)
Karlstads sjukhus (n=37)

Karlskrona sjukhus (n=15)
Hudiksvalls sjukhus (n=38)
Helsingborgs lasarett (n=5)
Halmstads sjukhus (n=27)

Hab Varnamo (n=1)

Gavle sjukhus (n=46)
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Samverkan med 6gonlidkare

Barn med JIA I6per en 6kad risk att drabbas avinflammation i 6gonen (uveit). Ogonsjukdomen ér potentiellt

allvarlig da den obehandlad kan leda till synnedséttning. Eftersom de flestabarn med JIA inte har nagra

symptom av sin 6goninflammation bér de sa snart som majligt efter sjukdomsdebut kontrolleras av 6gon-

ldkare och darefter foljas noggrant 6ver tid. Det ar av stor vikt att behandlande barnlidkare och 6gonlékare

samverkar for att optimerabehandlingen. I samarbete med 6gonlidkarforeningen inférdes 2013 mojlighet

till uveitregistreringi Barnreumaregistret. Regelmissig registrering av JIA patienter torde tillaimpas vid

alla 6gonkliniker for att kvalitetssikra och frimja en jimlik vard nationellt. Men hur fungerar uveit-registre-

ringen i praktiken och har det ndgon betydelse for 6gonlidkaren att folja sina JTA patienter i Barnreuma-

registret? Vi har intervjuat Anna Lundvall, verlikare vid St Eriks Ogonsjukhus, som foljer de allra flesta

barn med JIA som dr bosatta i Stockholmsomradet och har varit med och utvecklat uveit-registret.

Intervju

Vad var anledningen till att ni valde att anvéinda

er av uveit-registret?

- Visag det som en mojlighet for oss att registrera
viktig information om vara patienter och samtidigt
kunna ta del av patientinformation fran andra vard-
givare som anviander registret.

Hur gjorde ni for att komma igang med uveit-
registretier verksamhet?

- Vihade som mal att som rutin alltid 6ppna registret
for att fa en 6verblick om patienten innan patienten
kallas in. Uppgifternaregistreras i samband med
besoket hos oss.

Vilka fordelar ser du med att anvéinda
uveit-registret?

- Registret ger en bra 6versikt 6ver sjukdoms-
forloppet och ér ett bra stod for uppfoljning och
behandling. Registret underliattar enormt for oss
att folja vardprogrammet for att se nériforloppet
vibehover ligga till metotrexat, TNF-blockerare
eller annan systemisk behandling. Man far ocksa en
fin 6versikt 6ver lokala behandlingen, hur mycket
o6gondroppar de statt pa och hur linge.

Har du nagot tips till hur verksamheter kan
forbéattra dokumentation och registrering?

- Jag anser attregistret ar ett virdefullt redskap
som borde implementeras avalla 6gonlikare som
tarhand om JIA barn for att anvinda som underlag
och for att bidra till optimal och jamlik vard.

Hur kan man tillse spridning till flera 6gon-
kliniker sa regelmiissig uveit-registrering
implementeras for alla barnreumatiker?

- Dels behover information om registret spridas pa
nationella m6ten och konferenser. Jag tror dock att
uppmuntran fran den lokala barnreumatologen ar
mest effektiv. Barnreumatologer och 6gonléikare
behover samverka bittre med regelbundna moten
dérregistret anviands for patientdiskussioner.
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Hur ser da 6versikten f6ér uveitdata ut i registret?

Hir nedan ges ett aktuellt exempel pa en patient med ANA positiv polyartrit och en
behandlingsresistent uveit. Bilderna visar hur patientens 6versiktsbilder ser ut i
registret, 6verstireuma-fliken och nedaniuveit-fliken.
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Kommentar:

Exempletillustrerar hur registret visuellt kan illustrera sjukdomsaktivitet och
behandling 6ver tid och underlédtta informationsutbyte och samverkan mellan olika
vardgivare och inte minst for patienten sjilv.
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Andel aktuella patienter med uveitiregistret
per undergrupp

Aktuella patienter
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Kommentar:

De flestauveiter férekommer hos barn som dr ANA-positiva tillh6rande undergrup-
pernafaledsartrit och flerledsartrit.

33



ARSRAPPORT 2018 | SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

34

NYHET: Odontologi-flik i registret

Kékledsengagemangvid JIA dr vanligt och kan upptriada dven vid lindrig sjukdom. Kdkledsengagemang
kan yttra sig sasom smérta, gap-och tuggsvarigheter, kiikledsljud, 6ron-och huvudvirk, férindringar i bettet
och kidkledsforandringar. Obehandlad kidkledsartrit kan leda till tillvixthdmning i underkéken, bettavvikelse,
underutveckling av haka och ansikts- asymmetri med risk for varaktig forsamring av kikfunktion och

psykosocial paverkan.

Alla patienter med missténkt eller faststélld JTA diagnos bor remitteras till specialist inom odontologi

med sirskild kompetensinom barnreumatologi. Samarbete mellan tandlikare och barnreumatolog av stor

betydelse for optimerad farmakologisk behandling vid konstaterad kdkledsartrit.

Under 2018 inférdes majlighet till odontologisk registrering i Barnreumaregistret. Regelmaissig registrering

torde tillimpas for alla JTA patienter for att kvalitetsséikra och frimja en jamlik vard nationellt.

Viharintervjuat Britt Hedenberg-Magnusson, 6vertandlikare vid Eastman Institutet, Stockholm, som
medverkat till utvecklingen av odontologi-registret som nu ocksa implementeras for de JIA patienter som

kontrolleras vid hennes klinik.

Intervju

Kan du kort presentera dig sjalv och din klinik?
- Jag dr ansvarig for bettfysiologikliniken pa
EastmaninstitutetiStockholm. Kliniken ar
samlokaliserad med samtliga 6vriga odontologiska
specialiteter vilket mojliggor ett multiciplinért
omhindertagande. Bettfysiologikliniken har cirka
20 medarbetare som tar emot drygt 2000 remisser
varje ar och 6-700 avdem dr barnpatienter. Specia-
litén tar i huvudsak hand patienter med orofacial
smirta och nedsatt kakfunktion. En betydande del
arreumatiker bade vuxna och barn och vi har sedan
ett par decennier ett vil fungerande samarbete med
barnreumatologerna pa Karolinska sjukhuset dér vi
traffar allanyinsjuknade i JTA och f6ljer dem under
uppviaxten. Vid behov ges behandling som lokal
eller generell farmakologisk behandling, avlastande
apparatur, rorelsetraningsprogram eller tillvaxt-
adapterande atgiarder. T undantagsfall kan kirurgiska
atgirder som artrocentes eller artroskopi vara
nodvindiga.

Vad motiverade dig att medverka till ett
odontologi-register?

- Trots ett mycket gott samarbete sa har det varit
svart att fa ett helhetsgrepp om patienterna. Vi har
bland annat olika journalsystem. I ett gemensamt
register far vi en unik mojlighet att inkludera odonto-

logiska aspekter inklusive kdkleden som en viktig del
isjukdomsbilden. Vi far pa ett enkelt sétt inblick i hela
sjukdomspanoramat samtbehandlingsstrategier.

Hur planerar ni nu fér att komma igang med
registretier verksamhet?

- Viharredan startat sa smatt och samtliga specia-
lister har tillgang till systemet. Dock dr vilangtifran
klara. Just nu har viregistret som en staende punkt
vid vara terapimoten dér vi diskuterar och hjilper



varandra att komma 6ver eventuella oklarheter och
hinder. Det kan t.ex. upplevas som administrativt
jobbigt att behdva forain uppgifteriytterligare ett
system varfor vi maste jobba med att hittabra floden
och rutiner. Vimaste ocksa haloépande kontakt med
ansvariga for registret.

Tar patienter och familjer del avregistrerad
data och hur har gensvaret varit?

- An silinge endast sporadisk men vi jobbar pa det.
Vid patientbesoken 6ppnar vi upp registret och kan
diskutera utifran uppgifterna dir. Gensvaret har
varit mycket positivt till att respektive vairdenhet nu
paettenkelt sitt kan ta del av respektive uppgifter
och att patient och forilder slipper att upprepa
samma sak pa flera stillen. Endast nagot enstaka
patient eller fordlder har meddelat att de sjdlva varit
inneiregistret.

Vilka fordelar ser du med att anvinda
odontologi-registret?

- Odontologin far en unik méjlighet att inkluderas
isjukdomsbilden och ddrmed finnas medival av
behandlingsstrategier. Det dr av stérsta vikt da vi
genom aren sett manga fall dir man undlatit att
kontrollera kéikleden med grava tillvixtstorningar
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och nedsatt kikfunktion forutom onddigtlidande i
form avsmérta som f6ljd. Darutover en unik mojlig-
het att samla data infér kommande studier.

Har du nagot tips till hur verksamheter kan
forbittra dokumentation och registrering?

- En automatisk koppling mellan journalsystem och
registret vore en stor littnad i administrationen.

Hur kan man tillse spridning till flera ansvariga
tandlikare sa regelmissig odontologiregistrering
implementeras internationellt?

- Efter att systemet testats och utviarderats under
en tid sa ser jag inte nagot hinder att det spridsi
forsta hand nationellt och darefter internationellt.
Dethar skrivits flera mycket intressanta artiklar i
amnet pa senare tid men nagon gemensam strategi
finns &nnu inte.

Hur kan registret bidra?

- Urvar synvinkel en 6kad kunskap om kékleds-
engagemang, orala manifestationer och dess
konsekvenserisamband med JTA. Dartill majlig-
heter att finna sambandsfaktorer for att tidigt
kunna prediktera sjukdomsaktivitet och finna
gemensamma strategier.
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Interprofessionella teamet

For en god barnreumatologisk vard krivs ett gott interdisciplindrt samarbete. Barnreumaregistret ar en

central plattform dir utfallsmatt fran bade patienter och vardgivare foljs 6ver tid. Har registret nagon betydelse

for teamet och hur kan registret anvindas i praktiken? Vi har intervjuat Maria Inga, arbetsterapeut pa Barn-

kliniken, Gallivare sjukhus som dr en aktivregisteranvindare.

Intervju: Registret ur en arbetsterapeut’s perspektiv

Kan du kort presentera dig sjalv och din roll

iertteam?

- Mitt namn dr Maria Inga, jag jobbar som arbets-
terapeut pa Barnkliniken, Gillivare sjukhus. Jag
jobbar mot barnmottagningen, barnavdelningen
och pabarn- och ungdomshabiliteringen. Vijobbar i
team dar barnlékare, fysioterapeut, kurator, sjuk-
skoterska, psykolog och specialpedagogingar. Vihar
ocksa tillgang till dietist och logoped. Sedan 2018
harvi pabarnmottagningen stiarkt upp vararutiner
for barn med JIA, vilket ocksa gjort att vi jobbat
med Barnreumaregistret. Min rolli teamet dr att se
pabarnens aktivitetsformaga och hur virk, stelhet,
rorelseinskrinkning, nedsatt kraft, ork/trétthet
paverkar férmaga att vara delaktigivardagsysslor
och aktiviteter som ér viktiga for dem. Har ingar
bedémning av handfunktion som ofta kan paverkar

aktivitetsférmagan samt interventioner for att
underlitta t.ex. handtrining, hjalpmedel och ortoser.
Jag hjilper ocksa till med strategier for att hantera
vardagen som att fa balans mellan aktivitet och
aterhdmtning/vila.

Vad ir Grippit och hur anviands det?

- Grippit ar ett elektroniskt instrument som
anvands for att méta och utviardera greppstyrka.
Barnet far greppa sa mycket som mojligt under

tio sekunder och man far ett matt pa maxstyrka,
medelvirde och uthallighet. Barnet far ocksaibland
skatta pa VAS-skalan hur ont det gor fore och efter
kraftgreppet. Tillsammans med méitningen ser man
aven paledrorlighet. Det hir kan ge ett matt pa hur
vardagens fungerar utifran handfunktion, t.ex. hur
detgar att hallaipennaoch skriva, hallaibestick,
skruva upp korkar/oppna forpackningar eller lyfta
ochbira.

Vad ir fordelarna med att kunna f6lja Grippit
iregistret?

- Vikan tillsammans med barnet och férdldrarna se
hur handstyrkan och aktivitetférmagan férindras
over tid och samtalakring detta. Man far ett matt
som dr konkret och tillsammans med t.ex. ifyllande
av CHAQ kan man fa en brabild av vardagen och
skapa malsattning och motivation fér lampliga
interventioner. Det dr ocksa en hjélp for utvirdering
avdessa.

Anviinder du registret till nagot annat éin att
registrera Grippit?

- Forutom Grippit anvinder jag ledstatus och ser
padeolikaegnaregistreringarna som patienter
och foraldrar fyllerivilket ger ett bra underlag for
besoket och vi kan fokusera pa det som dr viktigt
for patienten.



Anvinder duregistret tillsammans med dina
patienter?

- Bade och, viharinte datorer pa allabehandlings-
rum men anvinder informationen som fyllts i regist-
ret som underlag under besoket. Dir det &r mgjligt
kanvitillsammans med patienten se hur det ser uti
registret och samtalautifran det och behov som iden-
tifieras. Har patienten inte fylltiregistret anvinder
vimaterialet som underlagisamtalet vid besoket.

Intervju: Registret ur en barnsjukskoéterskas perspektiv

Vihar dven intervjuat Elisabet Falkestrom Oster-

berg, barnsjukskoterska pabarnkliniken i Vasteras.

Kan du kort presentera dig sjilvoch ert
barnreumateam?

- Jagarbetar som barnsjukskoterska pa barnkliniken
i Visteras, sedan drygt 30 ar tillbaka. De senaste 15
aren har jag haft barnreumatologi som min huvud-
sakliga arbetsuppgift. Jag arbetar ocksa med barn
som har brist pa tillvixthormon. Barnkliniken i
Visteras har 77 barn registrerade i Barnreuma-
registret, men tar hand om drygt 100 patienter pa
reumamottagningen, eftersom vi ocksa ansvarar
for barn med langvarig smérta. Viarbetar mycket i
team pavar mottagning. Vart team bestar av likare,
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Hur tycker duregistret fungerar i praktiken?

- Min upplevelse ér att patienterna och foridldrarna
tycker att det ar positivt att anvinda registret som
hjilp, det kan underlétta att sétta ord pa hur det ser
utivardagen for patienten och ger en konkret bild
och matt pa det.

sjukskoterska, fysioterapeut, arbetsterapeut, kura-
tor och en sjukhuslédrare. Vi har ocksa en psykolog
fran BUP som konsultiteamet.

Anvinder ni Barnreumaregistret pa er
mottagning?

—Ja,vihar anvant Barnreumaregistret sedan det
startade 2009. Lite forsiktigt iborjan, men vi har
blivit allt flitigare att registrera med tiden. Nu har
viinkluderat allavarabarn som har en reumatisk
diagnosiregistret, och vijobbar hart for att alla
besok skaregistreras.

- Under varterminen har vi satsat pa att fa vara
barn/ungdomar att gora egenregistreringar innan
besoket pa mottagningen. Vi har arbetat sa att
familjen har fatt ett16senord fér inloggning i regist-
retnir de har varit pa mottagningen pa besok. Efter
besoket har jag som sjukskoterska satt mig ner med
familjen och vi harloggat in tillsammans och tittat
pafunktioner och formulidren som ska fyllas i.

- Detharvarit svart for familjerna att komma ihag
att goraregistreringar hemma, det ir ocksa manga
som har glomt vad man har for I6senord. Jag pamin-
ner omregistreringar niar familjen kommer och
hjélper till med nya l6senord, och dérefter gor barnen
sinregistrering i vintrummet. Vihoppas att det
med tiden kommer att bli en vana for vara patienter
att gorasinregistrering i forvag.

Hur tycker duregistret fungerar i praktiken?

- Jagarbetar inte med egen mottagning, sa mitt eget
anviandande avregistret dr begrinsat. Jag registrerar
lakemedelsuppstarter och férandringar, om inte
lakaren har gjort deti samband med besoket. Jag
anvéinder registret for statistik v.b. det underlattar
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mitt arbete. Vi anvinder registret sporadiskt vid
vara teamtriffar. Var ambition dr att utveckla
anviandandet av registret, att fler yrkeskategorier
ska goraregistreringar, och att vi skakunna anvinda
registret for att t.ex. genom DisabKids uppticka
behov avteaminsatser.

Nagot du saknar med registret?

- Det skulle underlitta registerarbetet, om man pa
ett smidigt sdtt kunde komma till registersidan via
sitt journalsystem.

- Nagot annat som skulle underlitta vart arbete och
som jag saknar ir att det kommer en uppméarksam-
hetssignal nir nagon har gjort en registrering, sa att
jaglattkansedet.

Hur upplever du registret?

- Jagtycker attregistret underlittar mitt arbete
mycket framférallt nir det giller att tafram fakta-
uppgifter, samt att forsta barnets maende.

- Jagvill ocksa tipsa alla om att ga in och titta pa
hemsidan www.barnreumaregistret.se. Dar finns
t.ex. Nationella Riktlinjer, som innehaller mycket
nyttig information till bade patienter och vardgivare.
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Medicinsk behandling

Kumulativt antal startade behandlingar 6ver tid

Antal pagaende preparat vid arets slut éver tid

800 — Metotrexat
® Enbrel
Remicade
® Humira
700 7 & Simponi
® RoActemra
® Orencia
600 —| ® Kineret
500 —
400 —
300 —
200 —
100
0 —

[ T T T T T T T T T T T T T 1
1991 1993 1995 1997 1999 2001 2003 2005 2007 2009 2011 2013 2015 2017 2019

Kommentar:

Allteftersom fler patienter inkluderasiregistret blir den sammanslagna summan av
startade behandlingar hogre. Registret startade forst 2009, sa grafen inkluderar &ven
debehandlingar som inlettsinnan registret upprattades. Metotrexat 4r den vanligaste
medicinskabehandlingen bland patienternairegistret.
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Antal startade preparat over tid

250 —
Metotrexat
e Enbrel
Remicade
® Humira
Simponi
200 - ® RoActemra
® Orencia
e Kineret
150 —
100 —
50 —
o —

[ T T T T T T T T T T T T T 1
1991 1993 1995 1997 1999 2001 2003 2005 2007 2009 2011 2013 2015 2017 2019

Kommentar:

Vikan urskiljaen tidstrend i val avbiopreparat dir Humirabytt plats med Enbrel som
forstaval bland biobehandlingar. Ett av skiilen kan vara att Humira under ar 2017 god-
kiindes som behandling mot reumatisk inflammation i 5gat hos barn. Aven Humiras
overgangtill citratfri beredning med minskad sveda vid injektion har betydelse.
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Metotrexat och biologisk behandling 6ver tid

Vihar hir valt att visa grafer pa antal behandlade per 100.000 i befolkning och en
jamforande graf med andel patienter inkluderade i registret med behandling. For-
klaring till att den forsta grafen stiger och den andra dr mer plan ir for att inklusion
iregistret 6kar for varje ar och #ven befolkningen 6kar. Dock har befolkningen dkat
mer linjirt sedan 2012 vilket forklarar utseendet i forsta grafen. Andelen som
behandlas dr dock relativt konstant dven da inklusionen i registret 6kat.

Frekvens preparat (aktuella patienter) per 100.000 i befolkning

40 —
o—*T———

—

._’-.

30 /' /./,/

/./.
L]

20 . /

of S

Antal aktiva och behandlade per 100.000

—e— Biopreparat
—e— Metotrexat

[ T T T T T T T T 1
2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

Ar for behandling
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Antal preparat 6ver tid per antal registrerade patienter

100% —

80%

60% —

40%

20%

Andel behandlade per aktuella patienter i registret

—e— Biopreparat
—o— Metotrexat

0% —

[ I I I I I I I I ]
2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

Ar fér pagdende behandling

Kommentar:

Andelen patienter som star pa biopreparat nirmar sig andelen patienter under behand-
ling med metotrexat. Okad tackningsgrad och mer frekventa besoksregistreringar med-
for att vi pa ett systematiskt sétt kan folja andelen patienter som har medicinsk behand-
ling, hur varabehandlingsrutiner foriandras 6ver tid och hur behandling paverkar
sjukdomsgrad och hilsa.
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Pagaende behandling med biologiska
likemedel per region

Antal padgdende
BlO-behandlingar

Antal aktuella patienter per
100 000 invénare 0-18 ar

per 100.000 invénare lénsvis (2018)

under 18 &r

Diagnos JIA 20 to 40

40 to 60

0to 10 60 to 80
10t0 20 80 to 100
20 to 30 100 to 120
30 to 40 120 to 140
40 to 50
50 to 60

60to 70

Kommentar:

Bilden till vinster visar en stor regional variation av biologisk behandling hos JTA
patienter. I vissaregioner (Gotland, Dalarna) korrelerar anvindning av biopreparat
med inkluderade JIA patienter, medan vissalian (Jonkopings ldn) uppvisar ett hogre
antal biobehandlingar 4n férekommeriandraldn med motsvarande antal inklude-
rade patienter. Med inkludering av samtliga JIA patienter i registret och regelméissig
besoksregistrering kan vi systematiskt utvirdera effekten avinsatt biobehandling
ochbidra till att vara patienter far ritt behandling.
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Behandlingsregim av biopreparat i olika regioner

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

Riket (n=655)

Stockholms lans landsting (n=195)
Region Ostergétland (n=15)
Region Orebro lan (n=19)

Region Véstra Gétaland (n=115)
Region Skane (n=73)

Region J6nképings lan (n=26)
Region Halland (n=19)

Region Gévleborg (n=29)
Norrbottens l&ns landsting (n=17)
Landstinget Vastmanland (n=18)
Landstinget Sérmland (n=17)
Landstinget i Vasternorrland (n=16)

Landstinget i Uppsala I&n (n=16)

Landstinget Dalarna (n=31)

0% 20% 40% 60% 80% 100%
= Enbrel B RoActemra Kineret B |nflectra m Cimzia
B Remicade Orencia = Mabthera Remsima
= Humira H Simponi = llaris B Benlysta

Kommentar:

Nationellt &r Humira det mest anvinda biopreparatet menivissaregioner (t. ex.
Skane och Gévleborg) dr andelen av patienter som behandlas med Enbrel storre.
Regelmaissig besoksregistrering vid samtligabarnreumatiska enheter krévs for att
utvirdera savil effekt som biverkningar av de olika biopreparaten for att kvalitets-
sidkravarden.
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Orsak till utsittning avldkemedel

<Y 5% | 5%

10%

19% 9%

9% KX 53%

10% 21% 8%

24% W73

10% 11%

14% 6%

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

Annan/Okénd anledning B Otillracklig effekt M Uppnadd effekt avtagit
B Biverkan Patientbeslut
= Inaktiv sjukdom/remission B Uppgift saknas

Kommentar:

Inaktivsjukdom och otillricklig effekt utgor tillsammans de vanligaste orsakerna till
utséttning avlikemedel. Dock ér det for flera avlikemedlen angivet biverkan som
utsédttningsorsak. Trots var skyldighet till rapportering av biverkningar ser vi att
endast enringa andel avmisstinktabiverkningar har anmilts till Likemedelsverket.
Lisnedan hur vi pa ett enkelt sitt via registret kan utféra biverkningsrapport och
béttre ansvara for vara patienters sikerhet.
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Samverkan med Lakemedels-
verket — for enkel rapportering
av lakemedelsbiverkningar

Vid godkdnnande avnyalikemedel 4r endast de vanligaste biverkningarnakidnda.
Kunskapen om mer ovanliga biverkningar ar ofta mycket begrinsad. En bra biverk-
ningsrapportering ir darfor av stor betydelse for att klargora riskprofilen hos like-
medel. Detta dr sirskilt viktigt inom barnmedicin dir stor del avbehandlingarna sker
offlabel, d.v.s. att likemedlet saknar indikation for behandling avbarn pa grund av
avsaknad avbarnstudier.

DettastariLikemedelverkets féreskrifter LVFs 2012:14,198: "Den som bedriver
verksamhet inom hilso- och sjukvarden ska snarast rapportera samtliga misstiinkta
biverkningar av likemedel till Likemedelsverket”. Vivardgivare har saledes en
skyldighet att direkt rapportera misstinktalikemedelsbiverkningar. Trots detta
fallerar denna administrativa skyldighet och endast en brakdel av befarade biverk-
ningar anmals till Likemedelsverket.

Det pagar en sirskild satsning hos Likemedelsverket for att 6ka kunskap om barn och
likemedel. For att underlétta rapportering av biverkningar samverkar Barnreuma-
registret med Likemedelsverket och har infért SRQs modul fér biverkningsregistrering
med en direktlank till Likemedelsverket for att pa ett enkelt sitt kunnaregistrera
lakemedelsbiverkningar.
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Hur gér man en biverkningsrapport?

Det finn tva alternativ:

1. Rapportera via Barnreumaregistrets biverkningsmodul.

Vid utséittning avlikemedel skall orsak till utséittning anges. Om biverkan anges

som orsak beh6ver man ange allvarlighetsgrad (“mild/maéttlig” eller ”allvarlig”)
samt hur man vill hantera biverkan ("Registrera nu”, Registrera senare” eller “Inte
registrera”). Om man svarar ritt, d.v.s. ”Registrera nu”, kommer fonster upp dar man
markerar misstinkt likemedel och med direktldnk till Likemedelsverkets databas.

Biverkan =1k

Rapportera biverkan

Vilj en diagnos

Diagnos ICD10 j
®© A - 2008-02
Ange b
2015-08-21 @

k 15k del som skall inga i rapj

Inkl. L3k del Dos/mg um Utsattdatum Missta Atgard Batchnummer
M Humira / 2019-08-10 (8 2019-08-31 3 M [Definitivt utsatt V| [finns e]
[ Roactemra 162mg/ |2019-05-09 |3 [}
O Metotrexat 7.5 ma/ |2015-06-02 (3 O

Annat misstankt lskemedel (registreras i nésta skarmbild) O

Rapportera biverkan|

< >

2. Rapportera direkt till LAkemedelsverket - via deras web-blankett
(www.lakemelsverket.se)

Biverkningsregistrering

Patientinformation S5k lakemedel Likemedel
Personnummer 20060522-6745 — Humira - Andra
Kon Kuinna Misstankt. 2019-08-10 - 2019-08-31. Definitivt utsatt
Fomamn Hedvig
Efternamn Larkner « Skriv in hela/del av lakemediet. Minst 3 tecken.

= + Kiicka sedan pa lakemedelsnamnet i listan och
Diagnoskod JA valj lakemedel genom att Klicka pa "Lagg til
Rapportorer + Om Iakemedlet inte kan hittas | sokningen kan
Inrapporterande lakare 1 den laggas til via lanken "Skapa nytt

Datum

Allvarlighetsgrad Férlopp Upphorde reaktionen vid utsattning Biverkningens diagnos Forstora
O Tillfisknat O Ja
D Under tillrisknande O Nej
; tilfrisknat O okant

O Avarig
O Mild 1 Méttig

ilfisknat med men O jutsatt Beskrivning Forstora

O D&d Aterkom reaktionen vid insattning
O oxant
O

O Nej
O okant
O Ej aterinsatt

Fordelen med rapport via Barnreumaregistret dr att vi da har tillgang till och kan félja
biverkningsrapporteringen for likemedel som vi anvinder inom barnreumatologin.
Rapportering direkt till Likemedelsverket blir inte tillgéinglig fér Barnreumaregistret.
Enviktig del avarbetet med siikerhet vid behandling dr en fungerande biverknings-
rapportering med hog rapporteringsfrekvens. Forhoppningsvis underlittar biverk-
ningsmoduleniregistret denna administrativa skyldighet i den kliniska vardagen.
Barnreumaregistret kommer fortsétta driva detta viktiga arbete och emotser gédrna
forslag pa hur registret ytterligare kan bidra till en ansvarsfull biverkningsregistrering.
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Nationella Riktlinjer f6r barn med

Juvenil Idiopatisk Artrit

Barnreumaregistret har sedan ar 2016 arbetat med att sammanstilla Nationella Riktlinjer fér barn med

barnreumatisk ledsjukdom. Bo Magnusson, tidigare registerhallare, har lett detta arbete pa uppdrag av
Svensk Barnreumatologisk Forening (SBF). Vi kontaktade Charlotta Nordenhill, ordférande fér SBF, for

att tareda palite mer om samarbetet.

Intervju

Vad ar syftet med de Nationella Riktlinjerna?

- Arbetet med att framstilla nationella riktlinjer
har skett pa uppdrag av Svensk Barnreumatologisk
Forening som ettlediatt sdkerstéllalikvirdigvard i
helalandet for barn med ledsjukdom. Riktlinjerna
ska ge ett stod for en bistavardiallaavseenden till
barn och ungdomar med reumatiska sjukdomar.

Vilka dr det som deltar i utformandet
avriktlinjerna?

- De har utarbetats i samverkan mellan patienter,
olika vardprofessioner, Barnreumaregistret och
Svensk Barnreumatologisk Forening. Genom att
engagerabade patienter och medarbetare fran olika
vardprofessioner har olika perspektiv pa varden
tillvaratagits.

Hur ser utformandet av riktlinjerna ut?

- Varje avsnitt har en textansvarig person. Fardiga
avsnitt publiceras fortlépande pa hemsidan men dr
oppna for kontinuerlig forbattring.

Hur ser varden fér barn med JIA utiSverige idag?
- Malséttningen dr jimlik vard av hog kvalitet i hela
landet, men kvalitetsregistret har visat att det finns
regionala skillnader vad giller patientmedverkan,
antal besoksregistreringar, besok hos sjukgymnas-
ter/6gonlikare, och dven vad géller behandlingar.
Det dr tydligt att vi fortlopande behéver utviardera
vad som dr bist for patienterna for att forbéttra
varden och géra den mer jaimlik. Da vi har fa patienter
maste vi samarbeta nationellt och folja gidllande
riktlinjer.

Utover Nationella Riktlinjer f6r barn med JIA
vilka andra insatser gor SBF?

- Enviktigdel avarbetet handlar om utbildnings-
insatser kring juvenil idiopatisk artrit och andra
barnreumatologiska sjukdomar. SBF utformar
och uppdaterar bland annat vardprogram for olika
barnreumatiska sjukdomar. Vi har ett arligt utbild-
ningsmote dar barnlikare som arbetar med barn-
reumatologi triffas for utbildning och interaktivt
larande. Motet dr ocksa en kontaktyta for att frimja
samarbetet nationellt. SBF dr ocksa aktivt med
utbildningar pa nationella moten sasom t.ex. Barn-
veckan. Viordnar utbildningar for ST-ldkare och
annan fortbildning inom barnreumatologi. Vi
ansvarar for och deltar ocksa aktivtiarbetet med
Barnreumaregistret.
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Samarbete mellan Barnreumaregistret
och SRQ

Fortillfillet pagar ett samarbetsprojekt mellan Barnreumaregistret och Svensk Reumatologis Kvalitetsregister
(SRQ) med malet att férbéttra 6verforingen av patienter fran barnreumatologen till de vuxnas mottagning.

Projektet har diskuteratsiflera ar och har fatt fartigen i samband med den nybildade lokala arbetsgruppen
Transition Stockholm, dir representanter fran samtliga barn- och vuxenreumakliniker i Stockholm jobbar
med att tafram ett transitionsprogram. Syftet med programmet ir att standardiserabade hur man férbereder
och tar emot patienten, sa att 6verféringen fran barnreumatolog till vard pa vuxenklinik blir smidig och
odramatisk. Det dr viktigt att patienten kdnner sig omhéindertagen och trygg under hela processen.

Intervju

A

J((c,f;:z//’%&/

E\ %“Zﬁi >
-Det giiller att bade férbereda och ta emot pa ett bra transitionsprogrammet implementeras en modell
sitt, for de hir patienterna ir en sarbar grupp. Over- dér en sjukskoterska triaffar barnet eller ungdomen
foring fran barn- till vuxenklinik sker under en vid olika utvecklingsstadier — tidiga, mellan- och
kinslig utvecklingsperiod. Manga far en misslyckad senatonar. Tillsammans gar man bland annat
transition, vilket kan leda till att de inte har nagon igenom patientens kunskap om sin sjukdom, medi-
vardkontakt alls efter en tid. De faller ur varden. cinering och levnadsvanor.
Detberittar Karin Palmblad, registerhallare for —-Tanken ar att 6ka patientens medverkan och
Svenska Barnreumaregistret och cheffér barnreuma- delaktighetisin egen vard och dirmed stédja och
tologi pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus. I det nya uppmuntra till ett 6kat ansvarstagande och
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sjalvstandigtliv. Om projektet faller vil ut ir malet
att sprida transitionsprogrammet nationellt.

Att patienten har battre kunskap om sin sjukdom
nir overforingen sker dr en brabdérjan, men inte till-
rickligt. For att den ska ske sa smidigt som mojligt
behover vuxenreumatologen som tar 6ver patienten
fa en 6verblick av sjukdomshistorien. Det dr hir
registren kommer inibilden. Malet dr att data fran
Barnreumaregistret ska bli tillgdngliga fran SRQ
genom ett knapptryck.

- Det drorimligt som det dridag att nér en barnreuma-
tiker kommer till vuxenreumatologin finns register-
data fran barnvarden inte tillgingliga pa ett smidigt
ochbrasitt for lakaren. Det kdnns jattekonstigt och
daligt att viinte har den sjilvklara informationen
lattillgdnglig ndr de unga reuma-patienterna kom-
mer pa sitt forsta besok, oftaiséllskap aven forilder.

Det konstaterar Ralph Nisell, registerhallare for
SRQ, 6verlidkare pa Centrum for reumatologi och
ordforande fér Nationellt Programomrade (NPO)
Reumatologi.

For tillfillet ligger fokus i projektet pa att utveckla
den tekniska plattformen for funktionen. Ocksa
juridiken behover utredas - GDPR har som bekant
gjort det mestalite mer komplicerat.

Fordelar for alla

Nair den nya registerfunktionen vil dr i gang kom-
mer den att medfora stora fordelar for alla parter:
Reumatologen far full information om den tidigare
behandlingen, vilkaldkemedel som har ordinerats
och hur de har fungerat. Det innebar for patienten
en okad sikerhet att beddbmningen som gors blir sa
bra som mojligt.

Nisell och Palmblad ir 6vertygade om att bade de
tekniska och de juridiska utmaningarnakan I6sas.
- Viarvildigt positivt instdllda. Det hir kommer
attbli en win-win for alla!

Text: Emma Tuominen, SRQ kansliet
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Forskning med
anknytning till registret

Ettviktigt syfte med kvalitetsregister dr att anvinda befintliga data for att analysera
och utvirdera hilso-och sjukvarden. Eftersom kvalitetsregistren innehaller informa-
tion om patientens diagnos, behandlingar och hilsoresultat dr de en vardefull
informationskilla for att bedriva forskning pa. Information i Barnreumaregistret
kan anvindas till lokala projekt, till nationella studier liksom i internationella sam-
arbetsprojekt. Hir foljer nagra exempel pa Barnreumaregistrets pagaende 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
upprittats med insamling av blod, urin och ledvétska fran barn med JTA. Proverna
anvinds for analyser avinflammation, olika biomarkdrer och for genetiska analyser
och kopplas till information i registret. Syftet dr att lira oss mer om orsakerna till
barnreumatiska sjukdomar och att hitta nya sjukdomsmarkorer.

Nationell inventering av pAgaende barnreumatisk forskning

I 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
Forening skickat ut en enkdtundersokning fér att ssmmanstilla pagaende forskning,
hur registret kan utvecklas for att underlitta registerforskning och intresse for sam-
verkan inationella och internationella projekt. Resultaten kommer att redovisas vid
Svensk Barnreumatologisk Férenings héstmote i november 2019.

UCAN CAN-DU

Barnreumaregistret har inkluderasiett internationellt samarbete som Karolinska
under aretinlett med UCAN CAN-DU. Nitverkets syfte dr att bidra till 6kad kunskap
och prognos fér barn med reumatiska sjukdomar genom standardiserad insamling
av patientdata och biomaterial i en gemensam databas. Denna kommer att anvindas
for att studera relevantakliniska fragestillningar och for preklinisk forskning
(www.ucancandu.com). Lis mer om samarbetet med UCAN CAN-DU i intervjun
med barnlikaren och forskaren AnnaCarin Horne pa nésta sida.
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Barnreumaregistret inleder
forskningssamarbete med register
1 Kanada och Nederlidnderna

Forskning ir ett att vara viktigaste redskap for att utvirdera och utveckla varden. Da Sverige har varit vérlds-

ledande att utveckla nationella kvalitetsregister har vi mycket goda forutséttningar for registerforskning.

For att kunna se olika samband och for att gora sikrabedomningar dr det viktigt att alla patienter inkluderas
iregistret och att registreringar utfors regelbundet. Vid vissa fragestiallningar kan det dock behovas fler
patienter och fler uppgifter in de vi kan registrera hos vara patienter i Sverige. Darfér har Barnreumaregistret

ingattiett forskningssamarbete med tva barnreumaregister i Kanada och i Nederléinderna (UCAN CAN-

DU). Vifragar AnnaCarin Horne, barnreumatolog, forskare och samordnare, nirmare om samarbetet.

Intervju

V’W.‘;

f

Vad &r UCAN CAN-DU?

- UCAN CAN-DU (Canada-Netherlands Personal-
ized Medicine Network in Childhood Arthritis and
Rheumatic Diseases) dr ett internationellt forsk-
ningsprojekt med grogrund i nitverket UCAN
(Understanding Childhood Arthritis Network),
vilket bildades 2009. Idén till samarbetet var att
etablera en vilfungerande infrastruktur for att
mdojliggora internationella forskningsprojekt inom
barnreumatologi. Natverket UCAN expanderar
kontinuerligt (se bild pa s53) och kommer fr.o.m.
ar 2020 dven attinnefatta Karolinska Sjukhuset.
Las mer om ”The UCAN Story”
(https://www.ucancandu.com)

Vad ar syftet med UCAN CAN-DU?

- Huvudsyftet med samarbetet dr att tareda pa hur
vigenom att forbittra varabehandlingsmetoder kan
paverka sjukdomsférloppet vid barnreumatism.

En avutmaningarnanir det giller behandling av
JIA dr att tillhandahalla riatt behandling vid limplig
tidpunkt. Idag anvénds ofta biologiska ldkemedel,
och de kan vara mycket effektiva, men vi kan for
nirvarande inte exakt forutsiga vilkabarn som
redan vid sjukdomsdebut borde borjamed dessa och
vilka som senare kan avbrytabehandlingen utan att
fa aterfall.

Varfor ar registrets samarbete med UCAN
CAN-DU sa viktigt?

- UCAN CAN-DU samarbetet medfor att vi far
information fran fler patienter med barnreumatism
och ett storre patientunderlag skapar béttre forut-
sittningar for att kunna fa svar pa vara forsknings-
fragor. Samarbetet medfor dven kontaktmojligheter
med experter inom barnreumatologiiandralédnder
som kan utnyttjas vid radgivning och diskussion i
enskilda patientirenden.

Pavilket sitt tar UCAN CAN-DU reda pa viktiga
saker om barnreumatism?

- Iprojektet kommer patientinformation att samlas
paett mycket strukturerat sitt vilket dr viktigt sa
attforskningen bedrivs pa ett bra sitt. Samtidigt
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kommer deltagande patienter att limna prover
(blod, urin, ledvitska) som anvénds for att analysera
inflammation och biomarkorer. Genom att koppla
patientinformation med provsvar hoppas vi bland
annat kunna tareda pavilka patienter som loper
risk for att fa ett svarare sjukdomsférlopp med

risk for komplikationer. Vivill &ven utviardera hur
sjukdomen paverkar patienternas hilsa och livs-
kvalitet och undersoka hilsoekonomiska faktorer
relaterade till sjukdomen.

Hur kommer patienternas registeruppgifter att
tas om hand i detta samarbete?

—Viharvid var enhet en redan etablerad rutin att
regelbundet registrerainformation om vara patienter
vid vardbesok i Barnreumaregistret. Vi kommer
att se 6ver vilka patienter som skulle kunnavara
aktuellaisamarbetet och de kommer att erbjudas
att deltaga. Enligt radande forordningar kommer all
registerinformation och provsvar att vara avidenti-
fierade i samarbetet och kommer dirmed inte att
kunna kopplas till deltagande individer.
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Lista 6ver forskningspublikationer med
anknytning till registret

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, BMagnusson and Board of the Registry. PrES 2018. Poster.

Early onset ANA-postive JIA in the Swedish Paediatric Registry of Rheumatology
B. Magnusson, S. Omarsdottir, E. Hagel and Board of the Registry. PrES 2017. Poster.

Development, testing and translation of a physical activity questionnaire for

Swedish children with juvenile idiopathic arthritis (JIA).
PrES 2017. Poster.

Experiences of participation in activities among children with juvenile idiopathic
arthritis.
Johanna Kembe, Magisteruppsats, 2017

A survey of national and multi-national registries and cohort studies in juvenile

idiopathic arthritis: challenges and opportunities
Pediatric Rheumatology (2017) 15:31

Validering avregistret.
Anna Mangelus. ST-likarprojekt, Pagaende.

Using health-related quality of life instruments for children with

long-term 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.



ARSRAPPORT 2018 | SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

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.

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

Karakterisering av HMGBL1i synovialvitska
Erik Sundberg, 2013.

Disabkids
Karin Berggren, D-uppsats, 2013.
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Ovriga samarbeten

Svensk Reumatologis Kvalitetsregister (SRQ)
Svenska barn och vuxenkvalitetsregister (BoV)

QRC Stockholm
Kvalitetsregistercentrum, som registret dr anslutet till.

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

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

Pharmachild
Europeiskt farmakologiskt kvalitetsregister.

CARRA
Amerikanskt register.

Qulturum och PROM-center i Jonkoéping
Kvalitetsarbete.

Carmona
IT, statistik.

Fidelity Stockholm
Arsrapporter.

LIME - Karolinska Institutet
Statistik och epidemiologi.
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Registrets styrgrupp

Registerhallare:
Karin Palmblad och Soley Omarsdottir
(ALB, Stockholm)

Likare fran olika regioner:
Bengt Mansson (Lund), Michael
Damgaard (Go6teborg), Lillemor
Berntsson (Uppsala) och

Erik Kindgren (Skaraborg)

Ordforande Barnreumatologisk
Forening:
Lena Nordenhill (Sachsska, Stockholm)

Personal

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

Soley Omarsdottir
Bitrddande registerhallare
soley.omarsdottir@gmail.com

AnnaVermé
Registerkoordinator
anna.verme@sll.se

Representant hilsoprofessionen:
Anna Haavisto Olow (Sjg G6teborg)

Registerkoordinator:
AnnaVermé (SSK, ALB Stockholm)

Forskningsansvarig:
AnnaCarin Horne (Likare ALB)

Patientrepresentant:

Madeleine Beermann, Ordf Unga
Reumatiker (eftertrids av Cajsa Helin
Hollstrand fran maj-19)

Anne Stensson

(vakant post fran augusti 2019)
Regional registerkoordinator Vist
Anne.stensson@gvg.se

Ellinor Granlund

Regional registerkoordinator Norr
ellinor.granlund@vll.se
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Vagledning for registreringar

Inledning

Registret har skapats bland annat pa uppdrag av Sveriges Kommuner och Landsting
for att varden pa ett systematiskt sitt skall kunnautvirderas och forbéttras inte
minstidetlokalabarnreumatiskavardteamet. Patientens roll skall starkas och
patienten skall ha 6kad delaktighetivarden. Systematisk anviindning av registret ar
en grund for detta och dven for att mgjliggora forskning.

Besdksregistrering

Komplett besoksregistrering kriaver registrering bade av likare och patient och ska
ske vid varje likarbesok for att félja och utvirdera vardresultat. Besoksregistrering
bor alltid goras infor terapiférandring och vid efterféljande besok for att utviardera
effekten behandlingen.

Mitt status

Patientens egen rapport bor goras infor allaldkarbesok. Det 4r en “snabbregistrering”
som innehaller ett litet antal fragor. Rapporten ir ett bra sitt att f6lja patientens upp-
levda tillstand. Patientens registrering kan géras hemifran viawww.barnreumare-
gistret.se.

DisabKids

Instrumentet miter paverkan av livskvalitet som sjukdom férorsakar. Formuliret
fyllsi1-2 ganger per/ar och vid terapiforindringar. Om en patient som ir 6ver 8 ar
behover hjilp att ldsa och fyllaifragorna sa dr det optimala att ndgon ur personalen
hjilper patienten eftersom foridldrarna ofta paverkar hur barnet svarar. DisabKids
fordldrar anvinds av fordldrar till barn under 8 ar.

DisabKids leder (Fér barn éver 8 ar)

Instrumentet méter den paverkan av livskvaliteten som specifikt ledsjukdom férorsa-
kar. Formuliret fylls i 1-2 ganger per/ar eller vid terapifériandringar. Om en patient
som dr 6ver 8 ar behover hjilp att ldsa och fyllaifragorna sa att det optimala att ndgon
ur personalen hjilper patienten med detta da féraldrarna ofta paverkar hur barnet
svarar. DisabKids leder fordldrar anvénds till barn under 8 ar.

CHAQ

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



Ordlista

ANA Antinukleira Antikroppar

Artrit Ledinflammation

CHAQ Child Health Assessment Questionaire. Instrument for
funktionsgrad vid JTA

CRP C-reaktivt protein. Blodprov som visar inflammation.

JADAS Juvenile Arthritis Disease Activity Score, ett matt pa sjukdoms-

graden som dr sammansatt avdoktorns skattade sjukdomsgrad,
antal aktiva artriter, patientskattad hilsa, och blodprov pa SR

eller CRP

cJADAS Kliniskt JADAS, d.v.s. JADAS utan SR/CRP

A-JADAS Delta-JADAS. Skillnaden i JADAS vid tva registreringstillfillen

Entesit Inflammation vid senans inféste i benet

JIA Juvenil idiopatisk artrit, benimningen pa barnreumatisk
ledsjukdom

Remission Tillfrisknande, d.v.s. franvaro av sjukdom. Remission kan vara med
eller utan behandling

SR Sedimentation rate (eng.). Sinka. Blodprovsom visar inflammation.



Darfor behovs Svenska
Barnreumaregistret:

FORBATTRAD VARD Med samlad information fran manga med
barnreumatisk sjukdom forstar vi béttre hur vara patienter mar och
hurvi kan tahand om dem pé ett bittre sitt.

OKAD VARDKVALITET Genom Barnreumaregistret fir vi matt
pavardens kvalitet. Vi kan f6lja upp hur varden fungerar och att den
blir tillgédnglig och jamlik 6ver hela landet.

OKAD PATIENTSAKERHET Barnreumaregistret gor det enkelt for
sjukvardspersonal att rapporterabiverkningar till Likemedelsverket
viaregistret.

OKAD DELAKTIGHET AV PATIENTER Genom att datai Barn-
reumaregistret dr lattillganglig och inkluderar egenrapporterad
hilsa 6ver tid utgor det ett viktigt underlag for gemensam diskussion
och beslutsstéd vid vardmotet.

www.barnreumaregistret.se



