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Sammanfattning

» Registreringsgraden fortsitter att 6ka.

¢ 16 av 20 vardomraden registrerar >90 % av alla
som behandlas med biologiska likemedel.

* Anvindningen av biologiska lakemedel varierar
mellan 15-35/100 000.

 Antalet rapporterade biverkningar ir lagt.

» Patienten kinner sig forstadda avvardgivarna vid
88-100 % av registreringarna.

e JADAS minskar till stabil niva 2 ar efter debuten.
» Stor del av JADAS bestar av patientskattad hilsa.

e Skillnader i JADAS mellan vardgivare beror
huvudsakligen pa olikheter i tickningsgrader och
registrering.

» Overlevnadskurvor for olika biologiska preparat
visar inga stora skillnader.

* 80 % av patienter kvarstar pa biologisk behandling
efter 5 ar.

e Manga patienter behandlas med enbart metotrexat
som antireumatisk medicinering.

« Manga patienter behéver ingen kontinuerlig
behandling.

Svenska Barnreumaregistret
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Registervanner!

Barnreumaregistret ir nu en vilfungerande 5-aring. Manga diagram ar
gjorda utifran aktuella data fran 2014. Livskvalitetsinstrumentet Disabkids
arinfort och patientregistreringen har utvecklats. Livskvalitet paverkas av
sjukdomen men inte sdllan anar man att andra faktorerilivet spelar storre
roll. Vad blir da vardens roll? Hur skall vi samarbeta med patient och familj

pabista satt?

TAckningsgrader fortsétter att 6ka. Allt fler vardgivare har inkluderat de
flesta patienterna med JTA. Besoksregistreringarna har ocksa okat vilket gor
det majligt att anvinda JADAS som matt pa sjukdomsaktivitet. Skillnader
mellan vardgivare beror i mycket hog grad pa hur man registrerar vilket inte
hindrar att var och en kan reflektera 6ver egna och andras data. Jag har for-
sokt skapa olika matt pa hur patienten mar men ber dig vara kritiskt vid tolk-

ning avvisade data.

Overlevnadskurvor for likemedel visar att patienten ofta byter preparat
men fortsétter behandling med biologiska preparat under lang tid. Orsaker
och effekter? Skillnaderna mellan vardgivare i hur mycket biologisk behand-
ling som anvinds &r stora. Vilken patient tar medicinen i on6dan och vem
borde ha fatt?

Registret vicker manga fragor som kan benas ut.
Sma och stora projekt viintar pa att bli startade .
Dags for nasta supportbesok?

Dags for lokalt kvalitetsarbete?

Varma hélsningar fran

Bo Magnusson
Registerhallare
bo.magnusson@karolinska.se
070-002 85 57
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Bakgrund och syfte

Svenskabarnreumaregistret startade 2009.

Registrets vill bidra till:

 adekvat och jimlik behandling ¢ deltagande av patient och familj
¢ god hélsa och hoglivskvalitet e multidisciplinédrt arbete

e bevarad funktion e kliniknérabeslutsstod

e siker medicineringen e kvalitetsbokslut

e rationell likemedelsbehandling * lokalt kvalitetsarbete

» kostnadseffektivvard e forskning

Juvenil idiopatisk artrit (JTA), ledgangsreumatism hos barn och ungdomar, ér den
vanligaste barnreumatiska sjukdomen med risk for handikapp och nedsatt livskvali-
tet pabade kort och lang sikt. I Sverige har knappt 2000 patienterialdern 0-18 ar
behovavaktivt omhéndertagande.

Likemedelsbehandling ger numera ofta god sjukdomskontroll men ingen medi-
cin drbotande. Kortisoninjektion ileder har snabb men 6vergaende effekt pa den
lokala inflammationen medan generell medicinering ger sjukdomskontroll pa lingre
sikt. Forstahandsmedlet metotrexat kan ge god sjukdomskontroll samtidigt som en
okande andel patienter far biologiska likemedel. Manga patienter behandlas med
enbart NSAID (t.ex. Brufen eller Naproxen) och i manga fall behovs ingen kontinuer-
lig medicinering alls.

Den reumatologiska varden ar utpriglat multidisciplinér. Utvirdering av olika
typer avinsatser fran olika professioner ir viktiga.

Vissa former av JTA har mycket hég risk fér inflammation i 6gats regnbagshinna
(uveit) utan symtom men med risk for framtida synhandikapp. Paverkan av kiikleden
kan ge tillvixtstorningar. Omhéndertagandet innefattar dérfor regelbundna kontrol-
ler av 6gonlékare och avbarntandvardsspecialist.
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Registret som stod till
vardprocessen

Forbattringsresultat

Det nationellt farmakologiska vardprogrammet f6ljas inte fullt ut. Kontinuerlig
registrering av effekter och biverkningar underlédttar behandlingsbeslut. Tidig insétt-
ning avaktivbehandling kan férhindra utveckling av livslang funktionsnedsittning.
Storre kunskap om aterfallsrisk vid utsittande av olika preparat leder till att dessa
potentiellt farligaimmunmodifierande behandlingar ges i onédan. Patienttillfreds-
stiillelse och livskvalitet registreras.

Oversikten visar effektmatt i forhallande till behandling inklusive inflammation i
Ogats regnbagshinna och livskvalitet.
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Patientens egen registrering

Patientens egen registrering via surfplatta/mobiltelefon/dator fungerar bra dér
denna mojlighet finns. Den omedelbara aterkopplingen till vardgivare och patient
forbattrar kommunikation och samarbete.

Viktigaste process- och resultatmatt

Resultatmatt innefattar “core set criteria” som anviinds vid likemedelsprévningar.
Daringar likarens respektive patient eller forilders skattning avbarnets hilsa,
CHAQ och Disabkids (hilsoinstrument), antal rorelseinskrinkta respektive
inflammerade leder, och SR (sdnka) alternativt CRP. Dessutom har JADAS-27
inférts motsvarande DAS28 som anviinds pa vuxna.
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Analys och aterkoppling

Analys avdata visas som diagram pa registrets hemsida. Aterkoppling och analys av
registerdata diskuteras pa moten i Barnlikarféreningen, registerdagar och klinik-
besok. Patient/fordlder och vardgivare har tillgang till 6versiktsgrafik med sjuk-
domsaktivitet, patientregistrering samt given behandling som kliniskt beslutsstod.

Presentationsniva

Kontinuerligt uppdaterade sammanstéllningaridiagramform visas direktiregistret.
Data ir populationsbaserade per lin, region och nationellt. Enskild vardgivare kan i
okande omfattning sammanstilla egna data utifran registret.

www.barnreumaregistret.se

Mét Engla Collin som lever med diagnosen
barnreumatism sedan tva ars alder
P& www.barnreumaregistret.se méter du manniskor som pé ett eller annat

vis har ett intresse som rér barnreumatologi; barn och ungdomar, féraldrar,
vardpersonal med flera. Alla har nagot att beratta.
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Resultat fran registret

Under 2013 har nyregistrering av patienter fortsatt att 6kaisnabb takt. Antalet
registrerade besok har ocksa 6kat varfor olika resultatmatt kan skapas med JADAS
eller andrautfallsvariabler. De flesta patienter har 1ag sjukdomsaktivitet.

Tackningsgrader

Ackumulerat antal registrerade och avslutade patienter per ar for riket (2014-09-16)
DIAGNOS JIA
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Kommentar:
Skillnaden mellan kurvorna innebir att 1489 patienter f6ljs aktivtiregistret.
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Antal inkluderade patienter per 100 000 invanare 0—18 ar lansvis (2014-09-16)
DIAGNOS JIA

Gaeborg (56
Stockholm (455,
Dialarna {54
Kalmar (41}
Wastmankand (43)
rabro (47)
Wastra Gotaland (241)
Gotland (7

Rikek (1224
Haland (39)
Norrbotten {24
Lipprala {33)
Wasternorriand (22)
Warmiand (24]
Sormiand (25)
Elekinge {12)
ankiping (27)
Jamthand ()
stergotiand (18]
S (44)
¥ranoherg (5
Wasterbatten (2)

Kommentar:
Tackningsgraden uppskattas till 65 % av alla patienter med JIA. Registreringen ar
varierande mellan vardgivare med som mest 6ver 90 % tickningsgrad. Nagra regioner
harregistrerade patienter motsvarande den troliga prevalensen av JIA nir dven
patienter med inaktivsjukdom eller remission inkluderas. 10 av 21 regioner har
registrerat >50 % av alla patienter med JIA. Antal registrerade besok 6kar men &dr
starktvarierande. Tickningsgradsanalys med hjilp avsocialstyrelsens register-
service visar nagotlagre tickningsgrader. Bortfallsanalys av tickningsgrad i
Stockholm visar att knappt 10 % av patienter med JIA-diagnos vid ldkarbesok enligt
patientregistretinte hade JTA. Tickningsgraden i forhallande till likemedels-
registret visade att 90 % av alla patienter med JTA 0-18 ar 2013 som fatt recept pa
Enbrel eller Humira fanns med i registret vilket tyder pa en mycket hog ticknings-
grad av patienter som behandlats med biologiska preparat.
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Diagnospanorama

Fordelning av debutdiagnos uppdelat pa kon
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Kommentar:

Diagnospanoramat liknar det forvintade i populationen. Systemisk artrit utgor drygt
5 % av alla patienter. En hog andel patienter med oligoartrit finns med iregistret. Ett
mindre antal patienter har reumatoid artrit med pavisad reumatoidfaktor. Skillnader
ikonsfordelning mellan olika undergrupper av JIA idr kéinda sedan tidigare och 6ver-
ensstimmer med konsfordelningeniregistret.

e 2/3 avall JIA ér flickor

* Systemisk JTA dr lika vanlig hos pojkar och flickor.
* ERA drvanligare hos pojkar

« Ovriga subtyper idr vanligast hos flickor.

10
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Antal inkluderade patienter per fodelseér

Antal patienter
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Kommentar:

Staplarnavisar fodelsear for patienter i registret vilka har eller har haft JTA.
Aldersklasserna1995 och iildre har uppnétt 18 &rs dlder. Registret innehaller hog
andel patienter fodda 1994 eller senare.

11
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Farmakologiskt panorama

Frekvens biologisk behandling hos olika vardgivare

Antal pagaende BIO-behandlingar per 100 000 invanare under 18 &r (2014-09-01)
DIAGNOS JIA

Gotland (M=5}
Uppzala (N=27)
MNorrbotten (N=18)
Dalarna (M=20)
Gavleborg (M=19}
Vastmanland (N=17)
Jonkdping (N=21)
Kalmar (N=12)
Stockholm (N=118)
astra Gotaland (N=82)
Girebro (N=14)
Halland (N=15)

Riket (N=450}
Vasternorrland (M=5)
Sarmiand (N=10)
Skéne (N=40)
Blekinge (N=4)
Oistergttland (N=10)
Warmland (M=5}
Jamtland (N=2)

Kronoberg (N=2)

Kommentar:

Biologisk behandling gesistarktvarierande grad fran 14 till 35 per 100 000 invanare
mellan olika vardgivare som har hg tickningsgrad. En del vardgivare har fa patienter
vilket ger slumpvisa variationer. Ett stort antal vardgivare har registrerat 6ver 95 %
av patienter med biologisk behandling. Visterbotten saknasibilden och harinte
registrerat nagra patienter. Den nationella tickningsgraden avbehandling med biolo-
giskaldkemedel uppskattas till 90 % i tackningsgradsanalys gentemot likemedelsre-
gistret. De hogsta frekvenserna innebir att en tredjedel av alla patienter med JIA far
biologisk behandling.



ARSRAPPORT 2013 | SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

Skillnader mellan vardgivare i anvindning
av olika biologiska preparat

Andel pagaende behandlingar med de mest frekventa bio-preparaten,
l&nsvis senaste &rsslut (2014-09-16)
DIAGNOS JIA

Blekinge (3
Dalarna (12}
Gotland (2
Ghviabarg {19
Halland (13|
Jamitland (2
Hokisping (16}

Kaimar (
Herrbotben {17)
ikt (392
Skine (35
Scockholm (104 il

Saereland {10)

Uppsala P
Warmland (4]

Vhsternorrand (10)

vastmanknd (19
Vistra Giteland
Orebro (12
Bstergitlsnd (5)
0 0 ] o 100
| R | B W revicade [l Seponi B roacteses [l orencia Kinerst B rutihens
. laris
Kommentar:

Behandlingspanoramat mellan TNF-himmarna skiljer sig avsevirt mellan vard-
givare. Tre regioner anvinder betydligt mindre Enbrel och anvindandet av Remicade
varierarihdog grad. Simponi, Kineret, Remicade och Mabthera har inte godkind indi-
kation fér behandling av JTA. Hos flera vardgivare ir antalet registreringar fa varfor
jamforelse inte kan goras. Orsakerna till variationerna ér inte analyserade och det
art.ex. oklartivilken grad medicinkostnad och belastningen pa sjukvarden vid
infusionsbehandling spelat roll vid val av medicinering.

13
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Pagaende behandling med biologiska likemedel

Biologiska lakemedel — antal pagaende behandlingar vid arets slut nationellt,
2000 och framat (2014-09-16)

DIAGNOS JIA

280

2|

150 -

100

0

T T T T
2000 2003 2006 2009 2012
¥ Eobeat W oot [0 tumea W watehers [ wopees ¥ orencia eoactenen [ smpory ¥ coce
lars
Kommentar:

De vanligaste biologiska preparaten som anvinds dr Enbrel, Humira och Remicade.
Flera preparat som anvénds har inte godkénd indikation fér behandling av JTIA vilket
gor det extra angeliget att foljabehandlingeniregistret.
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Startade behandlingar med biologiska likemedel

Totalt antal startade BIO-behandlingar nationellt, &rsvis, 2000 och framat (2014-09-16)
DIAGNOS JIA

100 o

—

¥l Cobeel ¥ Resicode (9] thmeca ) vabtehes 9] ineet W orencia [ pohcterva ] oo [ cimsa
Tharts

Kommentar:

Det dr vanligast att starta med Enbrel eller Humira. RoActemra har fatt indikation
JIAvilket avspeglar sigiregistreringen. Ilaris har indikation systemisk JIA men har
inte borjat anvindas utanfor klinisk prévning dnnu.

15
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Behandlingsregim mellan olika vardgivare

Andel av behandlingstyp per vardgivare senaste manaden (2014-09-02)
DIAGNOS JIA

Akademiska barnsiukhusst (33)
Astrid Lindgrens barnsjuldus (403)
Drottning Skvlas bam- och ungdomssjukhus (108)
Falu lasarett {53}

Rallivare lasaret (9)

Gavle sjuklus (23)

Halmstads sjukhus (34
Hudiksvalls sjukhus (33)
Karlsbrona sjubhus {12)

karlstads sjukhus (24)
Lanssjukhuset Kalmar {15}
Malarsjikhncst (7R)

Norrlands Universitctssjuldus (2)
TaU-sjukvdrden (51}

Ryhov, lanssjukhus (27}

Sk Erike sjukhus {2)

Sachsska Barnsjukhusst (48]
Skarabaorgs sjukhus (27}
Sunderbyms sjukbus {15)
Sundsvalls sjuldus (5)
SH-sjukydrden (27)
Universiketssjukhuset i Linkaping {12}
Universibetesjukhusst i Lund {42)
Universilelssjubkl osel Sreleo (47)
Wishy lasarett (7)
¥rinnevisjukhuset (6

Wasterviles sjulbus {26

vasterss lasarett (43)

Waxid lasarett {5)

Angelhnlrs jokdins (13
Srnskilbsvike s jukl s (17)
Cstersunds sjukhus (5)

0 40 60 a0 100

B bio moro B i kombi Wt mono I wiga

. ingen behanding saknar uppgft

Kommentar:

Registrerad behandling saknas for manga. 6 av 32 vardgivare har inte paborjat
registrering av patienter med enbart metotrexatbehandling. Kombination
metotrexat-biologisk behandling rekommenderas i vardprogram men frangas i
varierande grad. Ett 6kat antal patienteriregistret behéver inte behandlas med
antireumatisk medicin. Denna grupp innehaller d&ven patienter som ériremission.

16
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Sjukdomsgrad och
behandlingseftfekter

* Reducerat JADAS dirinte SR/CRP ingar har anvints for att 6ka antalet
miéttillfallen.

¢ JADAS-27 ar alltfor olika registrerat for att mojliggora jamforelser mellan
vardgivare.

* 80 % av patienter med biologisk behandling kvarstar pa denna typ av
behandling efter 5 ar.

» Ménga patienter byter mellan de olika biologiska preparaten under aren.

* 20-40 % av patienter behover inte antireumatisk medicinering tydande pa hog
andel patienter med 1ag sjukdomsaktivitet eller remission.

e Smirta och upplevd hilsa kan vara oberoende av sjukdomsgrad.
Nérmare analys dr inte gjord.

e En stordel av JADAS férklaras av patientskattad ohélsa.

¢ De flesta patienterna dr mattligt sjuka med reviderat JADAS under 4 (0-47).

» Manga patienter har kvarstaende sjukdomsproblematik med JADAS 6ver 2,8.

JADAS-27

Inflammerade leder 0-27
Lararskattning 0-10
Patientskattning 0-10
SR eller CRP 0-10
Summa 0-57

SR-score = minus 20 dividerat med 10
CRP-score = minus 10 dividerat med 10, max 10

Kommentar:

JADAS (juvenile arthritis disease activity score) dr ett etablerat matt pa sjukdoms-
aktivitet analogt med DAS for vuxna. Uppgift pa SR och CRP saknas ofta och har
oftaliten betydelse pa gruppniva varfor reducerat JADAS anvinds i rapporten.
Reducerad JADAS innebir att virdet for SR eller CRP utgar. Hogsta viirdet for
JADAS-27blir da 47.

17
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JADAS-27 (reducerat) 6ver sjukdomsduration

Reducerat JADAS-27
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Kommentar:

JADAS-virdet dr mycket varierande 6ver tid. Antalet miatpunkter under férsta aret
efter debutdatum ar fa. Manga patienter insjuknade innan registret startades. Det dr
onskviart att 6ka antalet besoksregistreringar tidigt efter debut for att béttre kunna
folja deninitiala behandlingseffekten.

18
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JADAS-27 (reducerat) vid senaste besoket

(minst 5pat/vardgivare)

Akademiska barnsjukhuset
Astrid Lindgrens barnsjukhus
Drottning Silvias barnsjukhus

Gallivare lasarett

Gavle sjukhus

Halmstads sjukhus
Lanssjukhuset Kalmar
Malarsjukhuset
NU-sjukvarden

Ryhov, lanssjukhus
Sachsska Barnsjukhuset
Sunderbyns sjukhus
Universitetssjukhuset i Linképing
Universitetssjukhuset i Lund
Universitetssjukhuset Orebro
Vrinnevisjukhuset

Vasterviks sjukhus

Vasteras lasarett

Kommentar:

Skillnader forklaras till storsta delen av olika registreringsrutiner. Vdrdet blir lagre
om det sker rutinméssiga besoksregistreringar vid manga tillfillen. Ett virde under
2,8 bor efterstriavas.
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Antal aktivaleder vid senaste besoket

(medelvirde, minst 5 patienter/vardgivare)

Akademiska barnsjukhuset
Astrid Lindgrens barnsjukhus
Drottning Silvias barnsjukhus

Gallivare lasarett

Gavle sjukhus
Halmstads sjukhus
Hudiksvalls sjukhus
Karlskrona sjukhus
Lanssjukhuset Kalmar
Malarsjukhuset
NU-sjukvarden

Ryhov, lanssjukhus
Sachsska Barnsjukhuset
Skaraborgs sjukhus
Sunderbyns sjukhus
Sundsvalls sjukhus
Universitetssjukhuset i Linkdping

Universitetssjukhuset i Lund
Universitetssjukhuset Orebro
Visby lasarett
Vrinnevisjukhuset

Vasterviks sjukhus

Vasteras lasarett

Kommentar:

Antaletinflammerade leder dr ett sitt att folja sjukdomsaktivitet. Skillnader for-
klaras till storsta delen avolika registreringsrutiner. Antaletinflammerade leder &r
overlaglagt. Enstaka patient med manga artriter kan héja medelvirdet for vardgivare
som har fa registrerade besok.
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Utveckling av CRP fran sjukdomsdebut for all JIA

CRP mg/L (Median CRP)
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Kommentar:

CRP for hela gruppen av JIA-diagnoser &r ldtt forhjd vid insjuknandet. Férhojda vér-
den kan dven forklaras avannan inflammatorisk process t.ex. infektion oberoende av
den reumatiska sjukdomen.

Utveckling av CRP o6ver tid for systemisk JIA

CRP mg/L (Median CRP)
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Kommentar:

CRP dr ofta kraftigt forhojt vid insjuknande i systemisk JTA. Forhojt CRP vid
systemisk JTA sjunker snabbt. Enstaka féorhojda virden senare kan férklaras av
uppblossande sjukdomsaktivitet eller oberoende infektion.
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JADAS-27 (reducerat) vid ett ars sjukdomsduration

(besoket kan vara vid mellan 0.5-1.5 ar)

Ml Medelvarde Bl Median

Akademiska
barnsjukhuset (n=9)

Astrid Lindgrens
barnsjukhus (n=41)

Drottning Silvias
barnsjukhus (n=9)

Vasterviks
sjukhus (n=5)

Reducerat JADAS-27

Kommentar:

JADAS efter ett ars sjukdomsduration kan vara ett matt pa hur snabbt och effektivt
patienten blir behandlad. Bilden visar de vardgivare som har mer dn enstakaregistre-
rade virden. Medianvérdet blir ldgre eftersom enstaka patienter med hoga virden
paverkar medelvirdetihogre grad. De flesta patienter saknar virden varfor inga

jamforelser mellan vardgivare kan goras. Skillnader forklaras i hog grad av olika

registreringsrutiner.
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Andel patienter med alla JADAS-virden
under 2,8 under 2013

Akademiska barnsjukhuset
Astrid Lindgrens barnsjukhus
Drottning Silvias barnsjukhus

Gallivare lasarett

Halmstads sjukhus
NU-sjukvarden

Sachsska Barnsjukhuset
Sunderbyns sjukhus
Universitetssjukhuset i Lund
Universitetssjukhuset Orebro

Vasterviks sjukhus

r T T T T 1
0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Andel patienter med alla registrerade varden pa reducerat JADAS27 < 2.8, ar 2013

Kommentar:

HOg stapel innebér att fler patienter matt bra vid allaregistreringstillfillen. JAmfo-
relse mellan vardgivare kan inte goras eftersom registreringsrutiner dr olika. Virdet
2,8 pa JADAS ér en lag sjukdomsaktivitet.

JADAS och patientskattad hilsa

Reducerat JADAS-27
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Kommentar:

En stor del av JADAS bestar av virdet for patientskattad paverkan av hélsa. Den del
som dr Over lagsta virdet bestar avandra komponenter som ingar i JADAS.
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Preparatoverlevnad
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Enbrel (n = 370)
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Humira (n = 237)
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Samtliga biopreparat (n = 534)
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Kommentar:

All antireumatisk behandling med biologiska preparat eller metotrexat har ungefir
samma preparatoverlevnad. Utsidttande avbehandling kan forklaras av att patienten
inte lingre har behov avbehandling, utebliven effekt, biverkan eller oberoende
patientbeslut. Patientgrupperna som far olika behandlingar dr inte jamforbara varfor
kurvornainte visar skillnader i behandlingseffekter.

Overlevnadskurva for biologisk behandling oberoende av preparat visar att
patienten oftast fortsitter med denna typ avbehandling &ven om man byter preparat.
Utsittande avbehandlingen skeriviss omfattning pa grund avremission.

80 % av patienter som har fatt “ingen behandling” dr fortfarande utan aktiv
behandling efter 5 ar. I gruppen ingar patienter som ir i remission, inte lingre har
sjukdomsaktivitet eller dir aldrigbehandling har behévts. Kontinuerlig behandling
med NSAID ir en form av aktivbehandling medan lokala kortisoninjektioner inte
riaknas som aktivbehandling.
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Patientnojdhet

Patientens egen rapportering startade 2011 och via patientens egen rapport.
Patientndjdhet besvaras inte nér pappersformulér anvénds.

”Kinner du dig forstadd avdem som vardar och behandlar dig?”
Svarsalternativen ir ja, nej samt “kan inte svara”. Dessutom ges mdjlighet att skriva

kommentar.

Vardgivare Aktiva Ja Nej Kan inte
patienter svara

Astrid Lindgrens barnsjukhus 447 140 4 17
Sachsska barnsjukhuset 57 B 0 0
Gallivare 12 9 0 0
Ryhov 41 5 0 0
Malarsjukhuset Sl 4 0 0
Karlstad 36 2 0 0
Halmstad 49 0 0 3
Universitetssjukhuset i Orebro 55 0 0 2

Kommentar:

De flesta patienternairegistret har inte besvarat fragan. Av patienter som besvarat
fragan kidnner sig 87 % forstadda vid Astrid Lindgrens barnsjukhus. I Géllivare dr
100 % forstadda. Fragan dr besvarad av 75 % av aktiva patienter i Gillivare och av
36 % pa Astrid Lindgrens barnsjukhus. Kommentar som ibland finns tillfogade kan
ge brainformation avvad som ir braeller daligivarden.
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Biverkningsrapporter

12 misstédnktalikemedelsbiverkningar har anmalts till likemedelsverket via
registret sedan 2009 varav tre under 2013.

Misstankta lakemedel 2009 - 2013
Remicade

Mabthera

Enbrel

Metotrexat

- W N N B

Gardasil

Totalsumma 12

Utsattande lakemedel med biverkan som orsak 2013

W
N

Metotrexat

—
(@]

Humira
Remicade
Enbrel
Salazopyrin
Sandimmun
Prednisolon
Kineret
Orencia
RoActemra

Simponi

N O O O O =+ =4 W W >

Ovriga

A
(2]

Totalsumma

Kommentar:

Utsittande pa grund av biverkan maste stéllas i relation till anvindningsgraden av
likemedlet. Arten eller svarighetsgrad av biverkan rapporteras inte pa detta sitt.
Metotrexat har illaméende som vanlig biverkan vilket kan férmodas vara den
vanligaste orsaken till utsittande av preparatet. Humira sitts ut oftare &n Enbrel pa
grund av biverkningar vilket ofta dr sveda vid injektion. Bigge likemedlen anviands i
lika hog omfattning vid JIA.
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Biobank

I Stockholm anvénds registret for registrering av prover till biobanken JABBA
(Juvenil Artrit BioBank ALB). Prover kan tas efter informerat skriftligt samtycket
avvardnadshavare och patient. 400 patienter har inkluderats i JABBA medan prov
till andrabiobankerinte &r dokumenterade i registret.

JABBA inkluderade barn 2009-2014
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JABBA provférdelning 2009-2014 2009 2010 2011 2012 2013 [ 2014
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Kommentar:
Andrabiobanker skulle kunna anvindaregistret paliknande sitt vilket kan vara av
virde for framtida gemensamma forskningsprojekt.
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Uveit

Inflammation av regnbagshinnan i 6gat (uveit) ir vanligt vid JIA. Enligt nationella
riktlinjer skall alla patienter med JIA undersokas regelbundet pa ett strukturerat

sdttav 6gonlikare till 14 ars alder.

Mojlighet till uveit-registrering infordes 2013 i samarbete med Sveriges 6gon-
likareforening. Ogonlikare kan registrera besok pa ett strukturerat sitt med grafisk
atergivning av uveitgrad i den gemensamma oversikten.
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Kommentar:

LabT | bartrane | 20554 | gup Bverkan | B Stodier | 9 5 Bgan

[ recuie sesmge

Livgvdis. hie.| Lissvio vdn_. Celer Moer  Cellr visster Preciolsl bi . Precotst vA_. Tooksisten. | Tookalstero.| Tecild siere.

203
52

Registreringar har huvudsakligen skett i Stockholm (189 patienter). Systemet ar
vilfungerande men kriver att 6gonldkarna konsekvent gor registreringar for att
slutsatser skall kunna goras avseende risk for uveit vid olika subdiagnoser.
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Forskning med anknytning
till registret

1. 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.

2. The Swedish paediatric JIA-registry, Bo Magnusson for the Board of the
Registry, Poster, PReS, 2014.

3. Disabkids (Christina Peterson), doktorandarbete.
4. Influensavaccinationsstudie. Pagaende, Stockholm.

5. ACT/KBT mot smiirta utan pagaende sjukdomsaktivitet vid JTA,
Planerat projekt vid Astrid Lindgrens barnsjukhus.

6. Karakterisering av HMGBI1 i synovialvitska (Erik Sundberg), 2013.
7. Disabkids (D-uppsats, Karin Berggren), 2013.
8. COMPIS. Markorer for broskpaverkan (Per Lewander). Pagaende, Norrkoping.

9. Sammanstillning av data fran Stockholm, 2012.
Sara Ljunggren (Lakarstuderande).
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Samarbete

Svenska barn och vuxenkvalitetsregister
Kontinuerligt nira samarbete.

Pharmachild
Europeiskt farmakologiskt kvalitetsregister.

Qulturum och PROM-center i Jonkoéping
Kvalitetsarbete. Hemsida.

QRC Stockholm
Kvalitetsregistercentrum, som registret dr anslutet till.

Nordiska barnreumaregister
Kontakt med Finland, Norge och Island.

Carmona
IT och plattformsteknologi.

Fidelity Stockholm
Arsrapport.

LIME - Karolinska Institutet
Statistik och epidemiologi. Patientmedverkan.

Island och Kroatien
Island anvinder barnreumaregistret. Kroatien planerar att anvinda
en engelsk version.
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Styrgrupp och referens-
grupp

Anders Fasth*, professor, likare, G6teborg
Anna Norén, psykolog, Goteborg

Anna Vermé, sjukskoterska, Stockholm
Anna Lundvall, 6gonlikare, Stockholm
Bengt Mansson*, likare, Lund

Bo Magnusson®, likare, Stockholm

Caroline Liljegren, Unga reumatiker, Stockholm
Charlotta Wikstrom, forilder, Géteborg
Charlotte Bengtsson, kurator, Lund

Eva Sandstedt®, sjukgymnast, G6teborg
Karin Berggren, arbetsterapeut, Stockholm
Karina Moérdrup®, sjukskoterska, Stockholm
Lillemor Berntson®, likare, Uppsala

Maria Ekelund, likare, Jonk6ping

Per Lewander*, likare, Norrképing

Susanne Steneros, forilder, Stockholm

*= tillhor styrgruppen



Personal

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

AnnaVermé
Registerkoordinator
anna.verme@karolinska.se

Karina Moérdrup
T.f. registerkoordinator
karina.mordrup@karolinska.se
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Bilaga 1. Variabler

*Ett mindre antal variabler utmirkta med asterisk dr obligatoriska vid inkludering

av patient och vid registrering av besok.

Basdata:

e Namn (lokala register)

¢ Personnummer*

e ID-nummer (lI6pnummer)

e Datum for inkludering*

e Vardgivare*

¢ Patientansvarigliakare

» Samtycke fran patient och
vardnadshavare*

e Datum for insjuknande*

¢ Diagnosdatum

e Huvuddiagnos*

e Debutdiagnos enligt ILAR
(*6-manadersdiagnos”)

¢ Forloppsdiagnoser

¢ ANA

¢ Reumafaktor

e Anti-CCP

* HLAB27

« Arftlighet vid JTA

* Tidigare behandling (lista)

Besoksdata:

* Besoksdatum*

« Vardgivare*

» Pagdende medicinering*

e Datum f6r medicinering
(insatt, paborjad, avslutad)*

e Ledinflammationer®

¢ Leder med nedsatt rorelseomfang*

*SR

*CRP

e Lingd

e Vikt

* CHAQ (diagnosrelaterat
hilsoinstrument)

¢ Disabkids (sjukdomsrelaterat

hilsoinstrument, infors 2013)

e Sjukdomsgrad enligt likar-

bedémning (VAS)*

« Sjukdomsgrad enligt patient-

bedomning (VAS)*

e Smirta (VAS)*
e JADAS-27
e Franvaro fran skola eller

barnomsorg (dagar)*

 Ledinjektioner (antal)
¢ Kliniska fynd

- Kronisk/akut uveit

- Feber systemisk

- Feber annan

-Rash

- Generell lymfkortelforstoring

- Serositet

- Psoriasis

- Psoriasis liknande rash

- Nagel-pitting

- Daktylit

- Lever/mjiltforstoring

- Inflammatorisk ryggsmairta

- Direkt/indirekt smérta/omhet 6ver
SI-led

- Entesopati

-1BD

- Smirta over skinkor

- Tenosynovit

- Radiologisk Sakroiliit

* Patientndjdhet med varden*
« Ogon, kontroll utférd*

» Kiakleder, kontroll utford*

« Fysioterapeut, haft kontakt*



Ogonvariabler:

Besok

e Visus

« Ogontryck

¢ Aktivitet

e Lokalbehandling

Komplikationer
* Bandkeropati

¢ Synekier

e Katarakt

¢ Okuldr hypertension (>= 21 mm Hg)

e Glaukom

e Steroidresponder (tryckstegring
orsakad av kortisonbehandling)

¢ Amblyopati

e Hypotoni

e Vitrit

e Makula6dem
¢ Papillodem

Ogonoperation:

¢ Bandkeratopati

e Kataraktoperation med IOL
¢ Kataraktoperation utan IOL
¢ Efterstarr/membran

e Glaukom

e Vitrektomi

e Intravitreala steroider
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Bilaga 3.

Deltagande vardgivare

(2014-03-27)

Lan BesOk senaste aret Antal patienter
Norrbotten

Gallivare lasarett 25 9
Sunderbyns sjukhus 25 15
Totalt 50 24
Vasterbotten

Norrlands Universitetssjukhus 0 2
Totalt 0 2
Jamtland

Ostersunds sjukhus 0 5
Totalt 0 5
Vasternorrland

Sundsvalls sjukhus 4 6
Ornskoéldsviks sjukhus 44 21
Totalt 48 27
Gavleborg

Gavle sjukhus 8 25
Hudiksvalls sjukhus 23 37
Totalt 31 62
Dalarna

Falu lasarett 1 58
Totalt 1 58
Vastmanland

Vasteras lasarett 10 47
Totalt 10 47
Uppsala

Akademiska barnsjukhuset 42 40
Totalt 42 40
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Lan BesOk senaste aret Antal patienter
Stockholm

Astrid Lindgrens barnsjukhus 365 456
S:t Eriks sjukhus 7 6
Sachsska Barnsjukhuset 45 56
Totalt 417 518
Gotland

Visby lasarett 18 12
Totalt 18 12
Varmland

Karlstads sjukhus 3 33
Totalt 3 33
Orebro

Universitetssjukhuset Orebro 48 52
Totalt 48 52
Soérmland

Malarsjukhuset 10 22
Totalt 10 22
Ostergétland

Universitetssjukhuset i Linkdping 37 20
Vrinnevisjukhuset 10 14
Totalt 47 34
Vastra Goétaland

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus 80 94
NU-sjukvéarden 31 87
Skaraborgs sjukhus 39 32
SA-sjukvarden 0 28
Totalt 150 241
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Lan Besok senaste aret Antal patienter
Jonkoéping

Ryhov, l&nssjukhus 54 34
Totalt 54 34
Kalmar

Lanssjukhuset Kalmar 4 19
Vasterviks sjukhus 59 31
Totalt 63 50
Halland

Halmstads sjukhus 72 48
Totalt 72 48
Kronoberg

Vaxjo 0 0
Totalt 0 0
Blekinge

Karlskrona sjukhus 30 15
Totalt 30 15
Skéne

Universitetssjukhuset i Lund 116 48
Angelholms sjukhus 0 1
Totalt 116 49



www.barnreumaregistret.se

Varfér behdvs Svenska Barnreumaregistret?

Kvalitetsregister behdvs for att kunna félja effekter och bieffekter av vard och behand-
ling bade pa kort och lang sikt. En stor fordel &r att s& manga patienter som majligt
kan féljas kontinuerligt. Barn och ungdomar i Sverige med JIA, som ar en forkortning
for Juvenil Idiopatisk Artrit, och betyder ledinflammation hos barn utan kand orsak,
foljs fortldpande i Svenska Barnreumaregistret.

Las mer pa www.barnreumaregistret.se



www.barnreumaregistret.se




