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Sammanfattning

Huvudsyftet med Barnreumaregistret dr att forsdkrabarn med reumatisk sjukdom
ska fa tillgang till adekvat och jimlik vard i hela Sverige. Tillsammans uppnar vi
dettasyfte.

Barnreumakliniker
De data som utgdér Barnreumaregistret kommer fran rutinbesok i hilso- och sjuk-
varden. Vibehdver alla hjilpas at for att:

« Oka tickningsgraden (inkludera mera). Efter ar avstadig 6kning si har
tickningsgraden planat ur. ALLA barn med barnreumatisk sjukdom bor
inkluderasiregistret.

 Oka anvindningen i kliniken (registrera mera). Stora regionala variationer och
paflerakliniker alltfér fa besoksregistreringar for jimforande analyser nationellt.
Utdata speglar fortfarande mest skillnader i lokala registreringsvanor.

VARFOR besoksregistrera? Regelbundna och fullstindiga registreringar tydliggor
behandling och maende 6ver tid och utgor ett forbittrat beslutsunderlag och ett
pedagogiskt stod vid vardmotet for gemensam diskussion. Eftersom sjukdoms-
forloppet blir mer 6verskadligt blir besoket mer effektivt samtidigt som det frimjar
patientmedverkan. Relevanta variabler kan anvdndas vid verksamhetsstyrning
och nationella jaimfo6relser for att utveckla och bidra till en mer kostnadseffektiv,
jamlik och séiker vard.

e Delta JADAS dr ett anvindbart matt for att utvirdera effekt avinsatt vard och
motiverahogaldkemedelskostnader. Forutsitter att besoksregistrering genomfors
fore insatt behandling for att kunna f6lja upp féréandring.

Patienterna
Vet vihur patienterna mar utan PER?

¢ Patientens egen registrering (PER) med egen inloggning bor bli en rutin. Livs-
kvalitetsinstrumentet DisabKids ger virdefull kompletterande information infér
vardbesoket.

e Patientféreningen Unga Reumatiker (UR) vill hjdlpa varden att skifta fokus och se
till mojligheter istéllet for begransningar. Barnreumaregistret deltar i UR’s projekt
Dromfangaren, en app for unga med reumatisk sjukdom att vaga fokusera pa sina
dréommar.

Ogon

Uveit-deleniregistret bidrar till en tydlig 6versikt 6ver sjukdomsférloppet och ar ett
brastdd for bade barnlidkare och 6gonlidkare for att samverkan kring uppféljning och
behandling.

Odontologi
Odontologi-fliken under fortsatt utveckling.

Teamet
Allaidetinterprofessionellareumateamet har god anvindning avregistret.

Likemedelsverket

Vardgivare har en skyldighet att rapportera misstinkta likemedelsbiverkningar
men detta sker endast for en ringa andel. Registret erbjuder enkel rapportering av
biverkningar med direktlank till Lakemedelsverket.
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Forord fran en registerhallare

Det ir med mycket tungt hjartajag behover inleda denna arsrapport med att till-
kidnnage att var kira Soley Omarsdottir efter lang tids sjukdom inte finns hos oss

(l langre. Hennes insatser for barnreumatologin dr oviarderliga. Hon var en eldsjal i
| utvecklingavBarnreumaregistret och arbetade alltid med patientenicentrum och
*p ? didrmed en central drivkraft for 6kad patientdelaktighet och medverkanivarden.
& Iskrivandesstund ir det sommar 2021, men det d4r 2020 som ska sammanfattas.

Ettar davifortfarande delade registerhallarskap varfor det inda kénns réitt och riktigt att
vibada dr representerade i detta férord.

Ar 2020 var onekligen ett omvillvande &r. Pandemiaret di Covid-19 gavsig till kéinna. Och

som det har drabbat oss alla — 6ver hela var glob! Ar 2020 var ocksa ett omvilvande ar for Barn-
reumaregistret, jahelabarnreumatologiniSverige. Vibarnreumatologer mobiliserade oss tidigt
for viinitialt var oroliga hur detta virus skulle drabba vara patienter, men ocksa for att vara
beredda pa svenska fall av MIS-C, ett nytt sjukdomstillstaind med hyperinflammation som
uppmirksammats hos barn i efterforloppet av genomgangen Covid-19 infektion. Barnreuma-
registret tog tidigt initiativet atti samarbete med vuxenreumaregistret SRQ implementera
deras Covid-19 flik, med 2 huvudsyften: 1) F6lja hur Covid-19 drabbar vara patienter med barn-
reumatisk sjukdom; och 2) Inkludera samtliga barn med det nya potentiellt livshotande sjuk-
domstillstandet MIS-Ci Sverige.

Tackvare ett fortsatt starkt nationellt samarbete med avstdmning vid regelbundna webinarier
harvihaft en god 6verblick 6ver utvecklingen av MIS-C i Sverige. Registret har haft en avgo-
rande roll for attinkludera alla MIS-C fall s att inga patienter missas. Syftet med samarbetet
harvaritatt tillse jimlik och god vard avdrabbade barn i hela Sverige och for att ha majlighet
att f6lja upp behandling och langtidseffekter. Vilket per definition dr precis vad ett kvalitets-
register ar till for! Sammanfattning av MIS-C data t.om juni-21 finns att léisai denna arsrapport.

Jag ar personligen sa stolt 6ver att vara del av detta enastaende nationella samarbete och enga-
gemang! Min férhoppning och 6nskan dratt nunér fler engagerat sigiregistret att detta &ven
spiller 6ver pa 6vrig barnreumatologisk verksamhet. Stérsta utmaningen dr alltjamt att férma
allaanvindare attihogre utstriackning anvindaregistretiden kliniska vardagen. For att fa till
en forandring krévs motivation, vilket jag hoppas denna arsrapport kan bidra till. Barnreuma-
registret dr ett virdefullt stod och forenklar den kliniska vardagen - vilket dr extra angeléget i
triangda tider.

Ar 2020 ir ocksa det ar Barnkonventionen blevlag i Sverige. Det var Soleys sista stora engage-
mang - att forsdkra att vi efterlever denna konvention genom 6kad delaktighet avbarnet vid
information och beslut kring behandling — dar &r Barnreumaregistret ett ovirderligt verktyg.
Soley efterldmnar ett stort tomrum - var solstrale har slocknat men hennes anda och géirning
lever kvar. Darfor tilldgnas denna arsrapport Soley och hennes hjirtefraga - att REGISTRERA
MERA och dirmed involvera patienternaivarden!

Med varma héilsningar,

Karin Palmblad,
registerhallare,
Karin.Palmblad@sll.se
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Ett nationellt kvalitetsregister fér barn med reumatisk sjukdom

barnreumaregistret.se

Alla vérdgivare har Vibehover ldra oss
majlighet att anvdnda mer om barnreumatiska
registret vilket underldttar sjukdomar och hurvi-
utbyte av viktig vdrd- bdttre individanpassar var
information mellan behandling. Registret dr en i
vérdprofessionerna. vdrdefull informationskalla ﬁ
for kvalitetsutveckling
och forsknings- £
samarbeten. 1

Barnreumaregistret
dar ettnationellt
kvalitetsregister for
barn och ungdomar
med barnreumatisk
sjukdom.

Registret samverkar
med patienter, 6gon-
lékare, tandvdrden,Unga
Reumatiker, Svensk Barn-
reumatologisk Forening,
Svensk Reumatologis
Kvalitetsregister och
Ldkemedelsverket.

Egenrapportering
om hdlsa,livskvalitet
och funktion hjdlper véra
barn och ungdomar att
bdttre forstd sin sjukdom
och oss vardgivare att
behandla patienterna
pd rétt sitt.

Registret bokfor
symptom, val och effekt
av insatt behandling,
eventuella ldkemedels-
biverkningar eller skador
for att bidra till jamlik
och sdker behandling
i landeft.

Informationeni
registret anvdnds i
motet med patienten,
for att utvdrdera, sdkra
och férbattra varden, och
fér att frdamja forskning
for barnreumatiska

Barnreumaregistret har
arbetat fram riktlinjer
fér omhdndertagande av

sjukdomar. barnreumatisk ledsjukdom
j som finns publicerade
b pé& hemsidan.
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Varfor har vi ett kvalitetsregister?

Enligt Nationella Kvalitetsregister (NKR)’s hemsida ér visionen att ett kvalitets-
register ska bidra till att:
e Réddalivoch uppnajimlik hilsa.
¢ Anvindas aktivt for uppfoljning, lirande, kvalitetsutveckling, férbéttring,
forskning och ledning.
Det ir EXAKT vad Barnreumaregistret har lyckats med under pagdende pandemi déir
registret snabbt implementerades for identifiering, inkludering, behandling och upp-
foljning av patienter som drabbats ett nytt ovanligt men potentiellt livsfarligt sjuk-
domstillstand MIS-C (multisystem inflammatory syndrome in children). Tack vare
ett enastadende nationellt samarbete och engagemang har vi en mycket god 6verblick
over utbredningen av MIS-Ci Sverige dér registret har haft en fundamental roll. Alla
som bidragit och engagerat sig ska vara sa stolta fér Sverige dr virdsunikt - inget
annat land har lyckats med tillforlitlig nationell 6verblick och statistik 6ver MIS-C.
Syftet med samarbetet har varit att tillse jimlik och god vard avdrabbade barn i hela
Sverige och for att ha mojlighet att folja upp behandling och langtidseffekter. En del av
utdata har sammanstillts och presenteras lingre fram i denna arsrapport.

Dock ér storsta utmaningen for Barnreumaregistret alltjaimt att motivera alla
kliniker att implementera registretivarden av vara patienter med barnreumatisk
sjukdom. Det finns lysande exempel pa barnreumatologiska enheter som lyckats
implementeraregistretiden kliniska vardagen - men fortfarande saknas rutin-
missiga besoksregistreringar dven pa storre barnreumatologiska enheter ilandet.

Huvudsyftet med Barnreumaregistret dr att forsédkra att barn med reumatisk sjuk-
dom har tillgang till adekvat vard och att den ir jaimlik oavsett alder, kon eller var i
Sverige de bor. Registret erbjuder 4&ven majlighet till uppfoljning och kvalitetssdkring
avvarden bade paindividniva samt pa gruppniva. Relevanta variabler kan anvindas
vid verksamhetsstyrning och nationella jimforelser for att utveckla en mer kostnads-
effektivjamlik och siker vard.

Men malen kan bara uppnés omvi allabidrar till att:

« Okatickningsgraden (inkludera mera)

Efter ar av stadig okning sa har tickningsgraden planat ur. ALLA barn med barn-
reumatisk sjukdom bor inkluderasiregistret.

« Okaanvindningen ikliniken (registrera mera)

Storaregionalavariationer och pa flera kliniker alltfor fa bes6ksregistreringar for
jamforande analyser nationellt. Utdata speglar fortfarande mest skillnaderilokala
registreringsvanor.

For att kunnafortsiatta verka som ett nationellt kvalitetsregister &r Barnreuma-
registretberoende av att regelméissiga besoksregistreringar ocksa utférs av behand-
lande barnlikare palandets barnreumakliniker. Da dér finns stora variationer med
klar forbattringspotential genomforde registret en enkitundersokningisamband
med Svensk Barnreumatologisk Férenings traditionsenliga utbildningsméte i
Sigtuna hosten 2019 i syfte att ge registret aterkoppling hur vi tillsammans bést

nar malet “Registrera Mera”. Pa motet deltog 37 likare med representanter av
majoriteten avlandets 32 barnreumaenheter.
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Resultatet av dennaregisterenkiit presenterades i sin helhet vid forra Arsrapporten
for 2019. Hiar nedan allmidnna synpunkter som kom fram:

Viktigt att alla

. Onskas lathund,
enheter registrerar

Skriftligt stéd hur man

o 2 ska fyllai register.
dataunderlag. y 9 :
Sms meddelande
till patienten nar och Hittills liten nytta
vilken PER de ska —men ska bli battre!

gora infor besok.

Synpunkter Jag skulle 6nska

Automatisk 6verforing kring utveckling att man kan fylla

fran journalen! i smérta och inte
bara aktiv led.

och férbattring

Driven ssk for att
Oka registreringsgrad.
Skulle aven behovas
mer luft i schemat.

Vi maste registrera
mera for att det ska
bli meningsfullt.

Vihar bara Om vi blir battre
registrerat bio- att registrera far vi
behandlade - kanske battre diskussions- och
engagera ST for beslutsunderlag i var
kvalitetsarbete? kliniska verksamhet.

Sammanfattningsvis sa framgar av registerenkiten att Barnreumaregistret har en
stor utmaning att ka motivationen hos er anvindare att registrera mera. Manga
anvéinder registretisin kliniska vardag men fa anvinder sig av den informationskilla
och det verktyg som registret erbjuder for aterkoppling och beslutstod tillsammans
med patienterna. Det dr glidjande att ni sjdlvabidrar med viktigalosningar! Flera
atgirder dger ni sjdlva: sdsom att borja prioritera 6kad registreringsgrad och att
behovs vana/rutin att bérjaanvindaregistret vid patientbesok. Att det blir menings-
fullt férst nir viregistrerar mera. Automatiserad éverféring fran journalen ir en
drém - och en fraga som registercentrum driver pariksniva. Det som vi register-
hallare kan ta till oss och redan paborjat ar att utveckla tydliga lathundar dér vi
redan lagt upp exempel pa var hemsida www.barnreumaregistret.se. Tidsbrist ir

en stor fraga och en del av allas var kliniska verklighet. Det 4r en troskel att komma
igdng, men nir man vl har infért en vana att besoksregistrera tillsammans med
patienterna blir besoket mer tidseffektivt med fokus pa vad som ir viktigt for bade
patient och vardgivare.

I denna arsrapport férséker vibemota det som uppfattats som brist — dels ater-
koppling avdata och framfor allt motivation till “varfér anvinda registret?”.
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Nationellaregisterdata
— beskrivande statistik

Barnreumaregistret anvinds pa samtliga av de 32 barnreumatologiska enheternai
Sverige; anslutningsgraden ir saledes 100 % och de flesta inkluderar merparten av
sina JTA patienter. Vilket dr glidjande. MEN Barnreumaregistret ir inte menat som
ettdiagnosregister utan ett kvalitetsregister med syftet att erbjuda hogkvalitativoch
jamlik vard till vara patienter och att kunna folja upp maendet och effekten av varden
viutsétter dem for. For dessa indamal behover registret anvindas i den kliniska var-
dagen med rutinmaissiga bestksregistreringar.

Paflerakliniker saknas fortfarande besoksregistreringar som rutin. Jimférande
analyser dr darfor &nnu vanskliga, och speglar snarare lokalaregistreringsvanor dn
faktiska skillnaderisjukdomsaktivitet. Vihar andavalt att visa ett axplock av grafer
padenutdatasom nufinnsiregistret uppdelat pa vardgivare for att illustrera vad
registret kan erbjuda.

Antalet inkluderade individer i registret

Ackumulerat antal registrerade och avslutade patienter per ar for riket (diagnos JIA)

3000 7 — Inkluderade i registret

—— Auvslutade i registret 2839

/

2500
2000 —
1500 —
1181

1000 —

500 —

0 T T T T T T T T T T T T
2009-12 2010-12 2011-12 2012-12 2013-12 2014-12 2015-12 2016-12 2017-12 2018-12 2019-12 2020-12

Kommentar:

Antal individer med juvenil idiopatisk artrit (JIA) som inkluderatsiregistret har
successivt okat fran att registret startade ar 2009. I december 2020 var 1650 barn
med JIA inkluderade i registret, vilket &r en 6kning jimfért med 2019 da 1467 barn
var inkluderade. Baserat pa svenska epidemiologiska studier har cirka 1500-1800
barn med JIAiSverige.

Avslutade individer kan vara patienter som 6verforts till vuxenreumatologen eller
individer som tillfrisknat fran sin sjukdom. I grafen inkluderas bara aktuella patien-
ter dirinklusionsdatum registrerats varfor totala antalet dr nagot hogre.
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Tackningsgrader

Allaregister evalueras arligen huruvida man lyckas upprétthalla standard som kvali-
tetsregister. Tickningsgraden dr da avgérande. Tickningsgrader i registersamman-
hang ar ett matt pa hur manga patienter med en viss diagnos som dr inkluderadeiett
kvalitetsregister. Huvudsyftet med alla kvalitetsregister ir att patienter ska fa till-
gang till adekvat, siker och jaimlik vard i hela Sverige. For att sékerstilla att syftes
uppnas krivs hoga tickningsgrader. Fér barnreumatologin géller att ALLA barn med
barnreumatisk sjukdom ska inkluderasi Barnreumaregistret.

Detfinns olika sédtt att berdkna och visa tickningsgradernaiolika delar avlandet. Vi
illustrerar hiir tva tillvigagangssitt; antal barn inkluderade i registret per férvintad
prevalensien population samt jaAmfort med diagnos i Svenska patientregistret (PAR).

Inkluderade patienter per lin - populationsbaserat
Utifran publicerade svenska epidemiologiska studier dr det forviintade antalet barn

med JTA 60-80 barn per 100.000 barni Sverige

Antal aktuella patienter (per 100 000 inv)

100 000 invanare 01§ &t >620) per region och ar
20 to 40 Region Gavleborg
40 to 60
60 to 80 Gotlands kommun
80 to 100

100 to 120
120 to 140

Jamtlands lan landsting

Stockholms lans landsting
Region Jénkoépings lan
Landstinget i Vasternorrland
Region Orebro lan
Landstinget Kronoberg
Region Vastra Gétaland
Landstinget Vastmanland
Landstinget Dalarna

Region Skane

Landstinget i Kalmar 1an
Region Halland

Landstinget i Uppsala lan
Norrbottens lans landsting
Landstinget Sérmland
Landstinget i Blekinge
Vasterbottens lans landsting

Landstinget i Varmland

Region Ostergétland

o
3]
o
-
o
[s]

Antal per 100.000 inv.

2018 ] 2019 Jl] 2020

Kommentar:

Bildernaillustrerar prevalensen av barn med JIA per 100 000 inv (0-18 ar), dvs alla
patienter som inkluderats och ej avslutats vid rapportarets slut och dr max 18 ar
gamla. I bilden till héger visas jimforande data for foregaende 2 ar: Det forvintade
antaletbarn med JTA, 60-80 barn per 100.000, dr gramarkerat i bilden.
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Téackningsgrader per rapporterande enheter enligt Socialstyrelsen
Ettstriktare sitt att beriikna tickningsgrader baseras pa de uppgifter som kommer
fran Socialstyrelsen. De inhdmtar uppgift fran svenska patientregistret (PAR) hur
manga som fatt diagnosen JTA inom ett geografiskt upptagningsomrade och jaimfor
med antaletinkluderade i registret per vardenhet. Efter ar av stadig 6kning sa har
tackningsgraden planat ur. Huvudsyftet med registret ar att barn med reumatisk sjuk-
dom ska fa tillgdng till adekvat och jamlik vard i hela Sverige. For att 6verhuvudtaget fa
en uppfattning huruvida vi uppnar detta mal behover viinkludera alla barn med barn-
reumatisk sjukdom i registret. Min férfragan om uttag for tickningsgradsberikning
inkom for sent for att inkluderas innan tryck - far aterkomma med uppgraderad datai
niista ars rapport men inkluderar hir forra arets figur med data fran 2017 och 2018
inkluderas for att aterkoppla hur tickningsgraden ser ut vid de olika barnreumatolo-
giskaenheternailandet. Enligt Socialstyrelsen.

Tackningsgrad baserat pa historiska data och uppgifter fran Socialstyrelsen

Vasteras lasarett (n=50)

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=380)
Malarsjukhuset (n=33)

Skaraborgs sjukhus (n=41)
Vasterviks sjukhus (n=23)

Gavle sjukhus (n=35)

Visby lasarett (n=13)

Drottning Silvias barnsjukhus (n=162)
Ornskoéldsviks sjukhus (n=18)
Universitetssjukhuset Orebro (n=45)
Ostersunds sjukhus (n=21)

RIKET (n=1331)

Halmstads sjukhus (n=25)
Sachsska Barnsjukhuset (n=47)
Hudiksvalls sjukhus (n=27)
Vrinnevisjukhuset (n=15)

Gallivare lasarett (n=12)

Skanes Universitetssjukhus (n=128)
Sundsvalls sjukhus (n=15)

Vaxjo lasarett (n=19)

Karlstads sjukhus (n=19)

Falu lasarett (n=33)

Helsingborgs lasarett (n=6)
Universitetssjukhuset i Linképing (n=21)
Ryhov lanssjukhus (n=35)
SA-sjukvarden (n=18)
NU-sjukvarden (n=29)

Karlskrona sjukhus (n=9)

Sunderby sjukhus (n=12)
Lanssjukhuset Kalmar (n=5)
Kungsbacka sjukhus (n=8)
Norrlands Universitetssjukhus (n=7)
Akademiska barnsjukhuset (n=17)

I

| 2018
0 2017

g

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

o

Kommentar:

Grafen ovan visar tickningsgraden aren 2017 och 2018 baserat pa diagnosuppgifter
fran patientregistret dir staplarna anger procentuella andelen avallabarn som
erhallit JTA diagnos som ocksa ingar i Barnreumaregistret. Framgar tydliga for-
battringsmaojligheter.
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Rapporterade patientbesok per vardgivare

Varfor besoksregistrera? Regelbundna och fullstindiga registreringar ger ett for-
bdttrat beslutsunderlag da det synliggér behandling och maende 6ver tid. Det blir
saledes ett virdefullt verktyg pa individniva vid vairdmotet som underlag for gemen-
sam diskussion mellan vardgivare och patient. Eftersom sjukdomsférloppet blir mer
tydligt och 6verskadligt blir besoket mer effektivt samtidigt som det frimjar patient-
medverkan. Relevanta variabler kan anvindas for att fa information och 6verblick pa
gruppnivavid verksamhetsstyrning och nationella jimférelser for att utveckla och
bidra till en mer kostnadseffektiv, jaimlik och séiker vard.

Regelbunden besoksregistrering dr saledes viktig for att kvalitetssikra varden och
bor utforas regelmissigt hos alla patienter med JTA.

Om man dessutom implementerar rutinen att alltid 6ppna registeroversikten infor
och under vardbesoken uppticker man att mottagningsarbetet blir enklare och mer
tidseffektivt dd man far en bittre 6versikt éver patienten jimfért med vad varajour-
nalsystem erbjuder.

Vivill hir aterkoppla hur utvecklingen sett ut vid landets barnreumatologiska
enheter under den senaste 5 ars perioden.
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Andel av aktuella patienter med bes6k under rapportaret (n>5 visas)
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Bilden visar andel besoksregistreringar pa de patienter som finns inkluderade i Barn-
reumaregistret vid de olika enheterna, med utfall fran 2020 (morkare) jaimfort med
2015 (Jjusare stapel). Pa de flesta enheter har det skett en betydande forbittring under
5-arsperioden dir nagra enheter rapporterade besoksregistrering pa 6ver 80 % av sina
JIA patienter 2020. For de flesta dr dock andelen fortfarande 1ag varfor siffran pa riks-
niva for 2020 visade att besoksregistrering utforts fér ca 60 % av de JIA patienter som
inkluderatsiregistret. Framkommer att vissa enheter med 1ag tickningsgrad positio-
nerar sig bittre i jaimforelse vad giller besOksregistreringar, indikerande att registret
anvinds for de patienter de inkluderat.
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Aterkoppling av registrerad patientdata

Antal inkluderade patienter med samtycke 2020

N

Nuvarande alder, medel (sd)
Debutalder, medel (sd)

Duration (nuvarande), medel (sd)

Faststélld 6 manaders diagnos, n (%)

Systemisk artrit
Oligoartrit
Polyartrit (RF neg)
Polyartrit (RF pos)

Psoriasisartrit

Entesit-relaterad
artrit

Annan artrit

Okénd

Totalt Flicka Pojke
1665 1111 552
12.8 (4) 12.5 (4) 12.8 (4)
6.2 (4) 5.8 (4) 7.0 (4)
6.5 (4) 6.6 (4) 6.3 (4)
45 (3) 26 (2) 19 (3)
786 (47) 551 (50) 234 (42)
344 (21) 252(23) 92 (17)
57 (3) 47 (4) 10 (2)
82 (5) 47 (4) 35 (6)
109 (6) 33(3) 76 (14)
41(2) 25(2) 16 (3)
201 (12) 130 (12) 70 (13)

Behandling

Pagaende MTX, n (%)
Pagaende bio, n (%)
Pagaende MTX och bio, n (%)
Pagaende MTX eller bio, n (%)
Aktivt obehandlad, n (%)

Saknar behandlingsstrategi, n (%)

Kommentar:

785 (47) 553 (48) 250 (45)
763 (46) 516 (46) 246 (45)
461 (27) 317 (28) 143 (26)
1087 (65) 732 (66) 353 (64)
199 (12) 141 (13) 58 (10)
190 (11) 119 (11) 71(13)

Patientoversikten visar att sjukdomen dr vanligare hos flickor och att medelaldern vid
debut dr ungefir 6 ar. Undergruppen oligoartrit (faledsartrit med 1-4 leder engage-
rade) ir den vanligaste undergruppen vid JIA. I tabellen framgar att 2/3 avregistre-
rade patienter behandlas med metotrexat eller biologiskt preparat. Den reella andelen

kan mojligen varaligre da vissa enheter inte inkluderat patienter utan pagaende
behandling. For att ytterligare belysa genusperspektivet har uppdelning pa kon dven
efterfragats for redovisning avbehandling, men inga skillnader i behandling verkar

foreligga for pojkar visavi flickor. 12 % av patienterna har ingen pagaende behandling.

Hos 11 % av patienterna saknas uppgiftiregistret huruvida patienten har pagaende

behandling eller ej, denna siffra dr en forbéttring da fler har saknat behandlings-

strategi tidigare ar.
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Debutdiagnos uppdelat pa kén
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Denna graf visar samtliga patienter som nagon gang inkluderatsiregistret och inte
bara aktuella patienter. Kénsfordelningen varierar utifran undergrupper dir entesit-
relaterad artrit &r vanligare hos pojkar medan andelen flickor &r storre i de andra
grupperna. Fordelning mellan kénen dr jamnast i gruppen systemisk artrit.
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Matt pa sjukdomsgrad

Juvenile Arthritis Disease Activity Score (JADAS) ir ett vedertaget matt for att
mita sjukdomsaktivitet hos patienter med JIA. Det ir ett sammanfattat matt som
innefattar Global Assessment Doctor (GAD, likarskattad sjukdomsgrad, inflamma-
tion), patientskattad sjukdomsgrad (upplevd sjukdom), antal inflammerade leder
(artriter) och sinka eller CRP. Om man inte har ett aktuellt virde pa sinka eller CRP
kan dessa uteslutas for ett kliniskt JADAS (cJADAS) som i studier visats jimforbart
med JADAS vid gradering av sjukdomsaktivitet. I JADAS ingar en fullstindig bed6m-
ning av allaleder dir O 4r det 1dgsta virdet och det hogstavirdet 101. I cJADAS-71 ar
hogstavirdet 71. cJADAS under 2 (faledsartrit) eller 3.8 (flerledsartrit) innebér
minsta sjukdomsgrad medan cJADAS 6ver 10.5 innebér hog sjukdomsgrad.

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

Man skulle kunna spekuleraiatt en nedatgaende trend kan antyda att vara patienter
mar bittre. En annan forklaring kan vara att besoksregistreringar nuihogre
utstrickning ocksa utfors pa patienter i klinisk remission.

EttcJADASvirde kan endast genereras aven komplett besoksregistrering, dvs
inrapporterade matt fran bade behandlade likare samt fran patient. Andel patienter
med komplett besoksregistrering har 6kat genom aren men de ir fortfarande for fa
for att mojliggéra nagra sdkra konklusioner. Vi har tidigare ar visat flera grafer pa
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cJADAS samt pa lidkarskattad sjukdomsgrad. Hos 6ver hélften av svenska JTA
patienter har sjukdomsgraden inte skattats avbehandlande likare och endast 30 %
av patienterna har tillfragats patientskattade utfallsmatt. Skillnaden i registrerad
sjukdomsgrad speglar snarare olikheter ilokala registreringsrutiner hos olika vard-
givare, varfor vi avstatt fran fler jimforande grafer i denna arsrapport och ater-
kommer med detaljerade analyser nir utdatablir jamforbart.

A-JADAS (delta-JADAS) - ett biattre matt

Hurbra dr vi pa att fa vara patienter att ma béttre? Den fragan far vi inte svar pa genom
attfoljacJADAS virdet da det ligger relativt stabilt 6ver tiden nidr man f6ljer det pa
gruppniva. Om vivill folja upp och utvirdera férbéttringar eller férandringar kan
man istillet folja A-cJADAS. Detta matt visar skillnaden i sjukdomsaktivitet pa
individniva mellan tva angivna tidpunkter och kan éven fortsétta att foljas 6ver tid.
Forutom virdet vid det enskilda patientbesoket foljer hiir tva exempel pa nidr mattet
kan vara anvindbart pa gruppniva: Uppfoljning efter diagnos (A) samt efter insatt
biobehandling (B). Endast hos de patienter dir systematisk besoksregistrering
utforts med ett cJADAS vid nybesoket eller infor beslutad biobehandling, samt for
samma patient vid uppféljande aterbesok kan generera ett A-cJADAS virde. Mattet
forutsitter saledes goda rutiner med regelbundna bestksregistreringar.

A) Vid uppfoéljning efter diagnos

Hurbra dr vi pa att fa vara patienter att ma bittre? Det fragan far viinte svar pa genom
att foljacJADAS viardet da det ligger relativt stabilt 6ver tiden nér man f6ljer det pa
gruppniva. Om vivill folja upp och utvérdera forbéttringar eller férandringar kan
man istéllet folja A-cJADAS. Detta matt visar skillnaden i sjukdomsaktivitet mellan
tva angivna tidpunkter och kan dven fortsétta att foljas 6ver tid. Forutom att det utgor
ett virdefullt matt vid det enskilda patientbesoket foljer hir tva exempel pa nar matt-
tet kan vara anvindbart pa gruppniva: Uppfoljning efter diagnos (A) samt uppféljning
efterinsatt biobehandling (B). Endast hos de patienter dir systematisk besOksregist-
rering utforts med ett cJADAS vid nybesoket eller infér beslutad biobehandling, samt
for samma patient vid uppfoljande aterbesok kan ett A-cJADAS viirde genereras.
Mattet forutsitter saledes goda rutiner med regelbundna besdksregistreringar.

A) Vid uppfé6ljning efter diagnos. Forskning visar vikten av att fa kontroll 6ver sjuk-
domsaktiviteten sa snabbt som mojligt efter insjuknandeti JIA. For att pavisa att vara
patienter verkligen férbéttras avvara vardinsatser kréivs inklusion i registret och
sjukdomsskattning redan vid diagnostillfillet, dvs innan férsta behandlingsinsatsen.
A-cJADAS visar hur vil sjukdomen svarar pa behandling under de férsta manaderna
efter sjukdomsdebut. Det kan sedan foljas fram6ver om effekten haller i sig.
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cJADAS vid 0-4 veckor och 3-6 man fran sjukdomsdiagnos, per region (alla ar)
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Bilden inkluderar samtliga data pa patienter med besoksregistrering och dirmed
genererat virde for cJADAS vid diagnostillfillet (rod stapel) jamfort med data pa
patienter med besoksregistrering 3-6 manader efter diagnos (bla stapel) for jim-
forelse. A-cJADAS (gron stapel) visas endast for de patienter som har bada cJADAS
virdenaregistrerade, dirfor kan n skilja sig fran réd/bla och gron stapel. Grafen
visar samtliga registrerade data, dvs inte bara data fran rapportaret.

Sammanfattningsvis sa ar det fortfarande relativt fa patienter dar matt pa sjukdoms-
aktivitet registrerats vid diagnostillfillet. Men pa de patienter dir systematisk
besoksregistrering utforts ser ett negativt virde pa A-cJADAS vid uppfoljning, dvs
patienterna mar béttre.

19



ARSRAPPORT 2020 | SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

Hur har det da sett ut genom aren?

Antal patienter med registrerat vardbesok (riksniva)

Vid diagnos Efter 3-6 man Antal AcJADAS
(=reg bada tillfallen)

2011 2 3 NA
2012 2 9 2
2013 12 26 4
2014 5 22 2
2015 21 34 12
2016 29 51 19
2017 23 52 16
2018 31 45 13
2019 36 50 17
2020 85 46 10
Kommentar:

Utifran svenska epidemiologiska studier ir det férviintade antal barn som insjuknar i
JIA ca180-300 per ar. En lag siffra var forvintat detta pandemiar. Férhoppningsvis
viander trenden framéver da alltfler har liart siginkludera patienter i registret.
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B) For utvirdering av effekt efter insatt behandling. Med alla nya dyrabehand-
lingsmojligheter vi barnreumatologer nu har till férfogande foljer dven ett stort
ansvar. Dels ett medicinskt ansvar da manga avlikemedlen som vibehandlar med
saknar pediatrisk indikation, men ocksa ett ekonomiskt ansvar. Nir vi tydligt kan
pavisa ett férbéttrat maende hos patienterna kan vi ocksa bittre motivera vara 6kande
likemedelskostnader. Grafen illustrerar cJADAS vid inséttning samt efter 3-6 mana-
der avbiobehandling dar A-cJADAS dr mattet pa forandringen.

cJADAS vid 0-4 veckor och 3-6 man fran férsta insatta biobehandling,
per region (alla ar och tillfallen)
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Sasom for foregaende graf visas hir ovan samtliga data pa patienter med besoks-
registrering och ddrmed genererat virde for cJADAS vid behandlingsstart (r6d
stapel) jamfort med cJADAS 3-6 méanader efter insatt biobehandling (bla stapel)
for jamforelse. Delta-cJADAS (gron stapel) visas endast for de patienter som har
cJADAS registrerat vid bada méttillfillena, dirfér kan n skilja sig fran r6d/bla och
gron stapel. Graferna inkluderar samtliga registrerade data, dvs inte endast arets
viarden. Under 2020 har endast tillkommit 14 nya patienter med registrerat delta-
cJADAS.

Sammanfattningsvis dr antalet patienter ddr systematisk utvdrdering sker efter insatt
biologisk behandling anmdrkningsvdrt lagt.
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Remission - ett matt pahur bra irvi
att favara patienter att mabra

Malsittning med varabehandlingsinsatser dr att uppna klinisk kontroll, remission.
Remission innebér att sjukdomen inte dr aktivunder en viss tid. Remission kan upp-
nas under medicinsk behandling eller spontant utan behandling och aterspeglar hur
vil varavard- och behandlingsinsatser fungerar for att uppna sjukdomskontroll.
Detta ir ett saledes ett viktigt matt att f6lja, dels for patienten men dven for att kunna
utvirdera, jimfora och utveckla jimlika vardinsatser ilandet. Mot bakgrund av detta
infordes 2018 att man vid en bestksregistrering tar stallning till om patienter ar i
remission eller har aktivsjukdom enligt Wallace kriterier.

Virtatt notera dr att bedomning av remission inte inkluderar patientens egen skatt-
ning utaninnefattar en objektivbedémning avbehandlande ldkare huruvida aktiv
inflammation foreligger eller €j.

For hur manga patienter lyckas vi uppna klinisk
remission i Sverige?

. Ingen remission (aktiv sjukdom)
n=759

45 4% Remission med medicinering

. Remission utan medicinering

Saknar registrering

n=408
24.4%

Kommentar:

Dettacirkeldiagram illustrerar att avde barn som ir aktuellai Barnreumaregistret sa
aren tredjedel i klinisk remission, huvudparten med pagaende medicinering, medan
knappten fjirdedel har en aktivsjukdom. Hos 45 % avbarnen saknas registrering.
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Klinisk remission per vardenhet

Registrering av remission under rapportaret
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SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

75% 100%

Remission med medicinering - Remission utan medicinering

Denna grafvisar hilsolidget hos de barn som vardas parespektive enhet. Virdet

tillforlitligt endast for de kliniker dar besoksregistrering sker rutinmaissigt pa alla

patienter. En stor eloge till Sundsvalls sjukhus som lyckats registrera samtliga

inkluderade patienter innevarande pandemiar.

Davaraktig remission dr onskvirt sa har registret valt att anvinda sig av Wallace

kriterier anvinds, vilka kriver 12 sammanhédngande manader med inaktiv sjukdom

for remission utan medicinering och 6 sammanhingande manader under pagaende
antireumatisk behandling. Av praktiska skil har det diskuterats huruvida det vid
besoksregistrering ska tillimpas en modifikation av Wallace kriterier sa att det

istidllet 4r huruvida remission foreligger vid besokstillfdllet som ska bedomas och
ligga till grund for registreringen. Tills vi natt konsensus i denna fraga ir det Wallace
kriterier som ar fortsatt gillande.

23



ARSRAPPORT 2020 | SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

24

Patientrapporterade matt

Patientens egen registrering (PER)

PER utgor ett viardefullt underlag for samtalet vid vardbesoket och bidrar som viktigt
beslutstod for ytterligare vardinsatser. Forutsidttningen dr att PER rapporterats i for-
vig och ar tillginglig vid vardbesdken. Via Patientportalen kan vara patienter pa ett
enkelt sitt registrera och folja sitt eget maende over tiden, vilken behandling de har/
haft och hur sjukdomen paverkat det dagliga livet. De far dir samma grafiska 6ver-
siktsbild som vivardgivare ser i registret. Patientportalen nas via registrets hemsida
(www.barnreumaregistret.se).

Under 2020 har manga patienter varit oroliga for smitta och dirfor avbokat sina
besok eller efterfragat digitala vardbesok under. Sammantaget med en hog arbets-
belastning har besoksregistreringar ofta uteblivit i 6kad utstriackning jimfort med
innan pandemin. PER ir dock extra viktigt att efterfraga om man inte har mojlighet
till fysisk avstimning enligt planering for att fa ett kvitto pa patientens maende under
viantetiden. Om man har ont om aterbesokstider kan ocksa PER vara ett stod for att
behovsprioritera in patienter med akuta besvir eller maendet ej forbéttrats efter
behandlingsinsats — om alla virden &r bra och man har god kinnedom om patienten
kan vardbesoket med férdel vinta.
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Andel patienter som rapporterat PER hos olika vardgivare under 2020

Ostersunds sjukhus (n = 27)
Visby lasarett (n = 12)
Vasterviks sjukhus (n = 22)

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n = 440)
Drottning Silvias barnsjukhus (n = 186)
Sachsska Barnsjukhuset (n = 55)

RIKET (n = 1674)

Skanes Universitetssjukhus (n = 203)
Skaraborgs sjukhus (n = 53)
Ornskoéldsviks sjukhus (n = 23)
Karlstads sjukhus (n = 23)

Falu lasarett (n = 41)
Universitetssjukhuset i Linkdping (n = 28)
Lanssjukhuset Kalmar (n = 7)

Gallivare lasarett (n = 14)

Vasteras lasarett (n = 44)

NU-sjukvarden (n = 38)

Ryhov lanssjukhus (n = 75)

Vaxjo lasarett (n = 36)

Malarsjukhuset (n = 30)

=43)
22)
33)
12)

Gavle sjukhus (n
n
n
n
n =54)
n
n
n

Hudiksvalls sjukhus

Vrinnevisjukhuset
Universitetssjukhuset Orebro
SA-sjukvarden (n = 14)

=10)
=23)
Kungsbacka sjukhus (n = 9)

(
(
(
(
(
(
Sundsvalls sjukhus (
(
(
(
(
(

Sunderby sjukhus
Norrlands Universitetssjukhus (

Karlskrona sjukhus (n = 14)
Helsingborgs lasarett (n = 5)
Halmstads sjukhus (n = 31)
Akademiska barnsjukhuset (n = 44)

704 %
66.7 %
63.6 %
| 56.4%

245%
17.4%
17.4%
17.4 %
14.3 %
14.3 %
14.3 %
13.6 %
105 %
93%
B s3%
6.7%
47%
45%
3%

Egen inloggning
B Vardgivares inloggning
[ T I I T |

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

Andel av aktuella patienter med egen direktregistrering (PER) under 2020

Kommentar:

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

samband med vardbesoket. Bilden visar att patientrapporterad hiilsa efterfragades

for ca 32 % av allavara JIA patienteriregistret, vilket 4r en tydlig minskning jaimfort

med 2019, aretinnan pandemin, da 37 % av registrets patienter registrerade sitt

maende.

Viseren tydligutveckling dir flesta kliniker som anvénder sig av PER under 2020

harlyckats fa alla patienter att rapportera via egen inloggning pa mobilen istéllet for

viaiPad eller via pappersblanketterivintrummet.

OBS: Denna grafinnefattar data pa elektroniska PER for att kunna inkluderas som

overskadligt underlag vid besoket. Saledes ingar inte efterregistreringar av pappers-

enkiter. Infor niasta arsrapport planeras inkludera éven denna data fér en mer

komplett bild.
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Livskvalitet

Mattet hilsorelaterad livskvalitet aterspeglar individens hilsa och maende utifran en
bedomning avindividens livssituation innehéllande 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
sig av méitinstrumentet DisabKids som innehaller 37 fragor och dr uppdelati 6 domin;
fysisk formaga, sjalvstiandighet, kiinna sig positiv, jaimlik med andra, umgas med
andra, och medicinering. Instrumentet dr inte beroende av diagnos vilket mgjliggor
jamforelse med barn med andra kroniska sjukdomar. For mer JIA specifika fragor
finns dven en artritdel av DisabKids med ytterligare 16 fragor. Resultaten presenteras
ifargkoder utifran hur mycket en variabel paverkar och séinker livskvaliteten, dir
ytterligheterna gron representerar ringa eller ingen paverkan och rétt som signalerar
stark paverkan palivskvaliteten.

Livskvalitet per vardgivare

B 0-52.5 B 525625 O 62.5-70.0 E 70.0-100

Falu lasarett (n=6)

Vasterviks sjukhus (n=7)

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=184)
Sachsska Barnsjukhuset (n=10) 10% | 10%)
Skanes Universitetssjukhus (n=36)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=59)
Ostersunds sjukhus (n=15)

Akademiska barnsjukhuset (n=0) —
Gallivare lasarett (n=2) —

Gavle sjukhus (n=1) —j

Halmstads sjukhus (n=0) —
Hudiksvalls sjukhus (n=0) —
Karlstads sjukhus (n=0) —
Kungsbacka sjukhus (n=0) —
Lanssjukhuset Kalmar (n=0) —j
Malarsjukhuset (n=0) —j
NU-sjukvarden (n=3) —j

Ryhov lanssjukhus (n=3) —
Skaraborgs sjukhus (n=2) —
Sunderby sjukhus (n=0) —
Sundsvalls sjukhus (n=0) —
Universitetssjukhuset i Linképing (n=3) —j
Universitetssjukhuset Orebro (n=0) —
Visby lasarett (n=1) —
Vrinnevisjukhuset (n=0) —

Vésteras lasarett (n=5) —

Vaxjo lasarett (n=1) —j

Ornskoldsviks sjukhus (n=2) —

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

Patientens medianvarde pa Disabkids under 2020
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Kommentar:

Endastkliniker med fler &4n 5 registrerade livskvalitetsinstrument DisabKids visas
som stapel i figuren, vilket ar 2020 var 7 stycken av landets 32 barnreumaenheter.
Sammanlagt med de som dven anvéinde som anvinde formuléret for enstaka patienter
blir det 17 kliniker. Ar 2019 var det 8 enheter med Gver 5 patienter, sammanlagt 18.

Livskvalitetide sex olika domanerna

HRQOL (n =340) Uh | 12%

Medicinering (n =293) 7%

Fysisk formaga (n =340) 13% BN 10%

Jamlik med andra (n =340) — XSS

Ké&nna sig positiv (n =340) 13% 2% | 1%

Umgas med andra (n =340)

Sjalvstandig (n =340) —CEIN 2% (6%

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

Patientens medianvérde pa Disabkids 6 doméaner under 2020
(samtliga vardgivare)

Kommentar:

Bilden visar sammansatt resultat for livskvalitet (hogst upp) foljt avseparat 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.
Medicineringen vi erbjuder kan ocksa paverka livskvalitén. I arets ssmmanstéllning
framgar att hela 21 % upplever att medicinering starkt paverkar livskvaliteten (rott),
ytterligare 17 % att det paverkar. Instrumentet ger mojlighet att fanga upp dessa
fragor for diskussion vid det enskilda patientmétet.
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Aterkoppling fran patienterna

Vardkontaktfliken

» Upplever vara patienter att de dr férstadda av sina vardgivare?

 Nirvar patienten senast pa 6gonkontroll och kikledskontroll? Har patienten triffat sjukgymnast?
Dessa fragor kan missas da det finns mycket att diskutera vid varavardbesok. Via PER kan vara patienter
besvara dessa fragor redan innan beséket. Om vi sedan tillsammans gar igenom patientens PER kan vi

bidra till bittre vard.

Sa hir registrerar du som patient dina vardkontakter infér besoket:

Duforbereder dig infor ditt vardbesok genom att skicka PER via Patientportalen pa barnreumaregistrets

hemsidawww.barnreumaregistret.se

barnreumaregistret.se

NREU,
@NREUy,
P 4,

5
5
434150

SVENS,

SVENSKA
BARNREUMAREGISTRET

Ett nationellt kvalitetsregister for barn med reumatisk
sjukdom

(]
o

o Gain paregistrets
hemsida via mobil
eller dator.

Skapa ny registrering

Oversikt
Mina registreringar
Min bok

Hej Karin!
Valkommen till
patientportalen

Patientrapporterad
hélsa beskriver hur du
sjalv tycker att du mar
och hur din vardag

_ fungerar. Frdgor som Y,

o Vélj ”Skapa ny
registrering” pa
startsidan.
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Logga in - vardgivare

a Logga in - styrgrupp

© scrollanedtil

inloggningar och
logga in som patient.

( )
Infér beséket ber vi dig att géra en
registering. Valj bland formuléren nedan
vilken registrering du vill géra.
 Mitt status och Vardkontakter infor

varje besok
e CHAQ minst var 6:e manad
 Disabkids foralder istallet for

Disabkids nar barnet &r under 88r
Om du nyligen bytt behandling ser vi
garna att du fyller i alla formularen for
att kunna géra en utvérdering av den
nya behandlingens effekt vid start och
efter 3 respektive 6 m3nader.

«l Vilj formulsr

Senast

Formuldr registrerad

Mitt status
Min kropp

Disabkids
Disabkids

. -
@ CHAQ + Vardkontakter ’

Starta

- J

Inkludera formuléret
som inkluderar
”Vardkontakt”

AA @ bov.carmona.se

Valj inloggningssatt

Eng8ngskod Mobilt Bank-ID

Logga in som vérdgivare

Scarmona

-

e Valj inloggningssatt:
via mobilt Bank-ID
eller engangskod.
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Sa hir kan du som vardgivare se 6ver patientens svar pa fragorna:

o Klicka pa PER fliken i registret I
4 3b H ﬁTilIvéxt ‘. Behandling | © Covid-19 ” ] Ledstatus inidigare behandling || « Kortisoninj. | « GRIPPI‘I’H i Arftlighet ” @ Biverkan H Studier‘ QJAD11:§ I;ER "w* Ogon HQ Odontol‘ >
‘ « Disabkids leder 0 ” « Disabkids barn 0 H ) CHAQO ” O vardkontékt 2|/« Disabkids foréldrar 0|« Mitt status 0 ; « Min kropp 0‘

© iicka pa fliken Vardkontakt —

4 3b ” ;iTiIIvéxt ‘,. Behandling | © Covid-19 H 4 Ledstatus | ol Tidigare behandling‘ « Kortisoninj. || « GRIPPITH | Arftlighet ” @0 Biverkan H Studier“:;JADI H.:x I;ER HE Ogon H:L Odontol‘ -

+ Vardkontakt 2

‘ « Disabkids Iederb” « Disabkids barn 0” ) CHAQ O « Disabkids fiiré-ildrarOH « Mitt status 0 [ Min kropp 0‘

o Skapa nytt
PER  Datum
2019-03-06
2018-08-08

e Vélj dagens datum —

- Covidl19 ” 4 Ledstatus ., Tidigare behandling |« Kortisonin. H S GRIPPI‘I’H i Arftlighet ” o Biverkan H Studier‘ 1 JADI H:. PER HD Ggon Hg Odontol‘ N

«3b| [@ Tillvaxt | o Behanding

« Disabkids foraldrar O

« Mitt status 0 [® Min kropp 0‘

« Disabkids leder © |, CHAQ©| < Vardkontakt 2

« Disabkids barn 0|

o Skapa nytt
PER

2018-08-08

o Gaigenom svaren tillsammans med patienten!

Vardkontakt NIEIE
Detum 2019-03-06 (4
Har du haft kontakt med sjukgymnast/fysioterapeut senaste dret? Nej

Har du varit p& undersokning av kéklederna hos tandvarden senaste 8ret? j
Har du varit p& kontroll hos égonlékare senaste &ret?

Frénvaro i dagar 14
Kénner du dig férstddd av dom som vardar och behandlar dig?

;Usgm
< [4IECIK¢

Kommentar
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What’s in it for me?

Bade vardgivare och patienter kan tycka att PER medf6r extra-arbete. Men PER medf6r att patienten ar
mer férberedd infor beséket och att vardgivaren snabbt kan ta del av relevant information om patientens
befinnande redan infér besoket. For att registreringen ska varaviardefull for bigge parter dr det viktigt att
aterkoppla och ga igenom registerdata tillsammans. Nedan ges ett illustrativt exempel pa hur detta kan ga
till, Anna 8 ar med juvenil oligoartrit.

1. Familjen ser att Anna fatt ett svullet kné och misstéanker ett artritskov. Mottagningen kontaktas och ett l1akarbesok
inbokas. Infor besoket fyller Anna i PER tillsammans med sina féraldrar. Denna innehéller vardefull information och
anvands som underlag vid besoket.

Hej!

Du ar valkommen pa
mottagningsbesok till
Karin Palmblad pa
barnreumatologen
Astrid Lindgrens
barnsjukhus den 8/8
k1 14:30.

Fyll i Mitt status, Di-
sabkids och Mina
vardkontakter infor
besdket.

Med vanlig halsning,
personalen barnreu-
matologen

Men oj Anna!
Du har ju fatt tillbaka ditt
svullna kna.

Vi far bestalla tid

hos barnreumatologen

Du har fatt en tid
doktor Karin imorgon.
Vill du att vi skickar in
rapporten
tillsammans?

2. Lakaren noterar Annas inrapporterade PER vid férberedelse infér dagens mottagning

Mitt status - |0O]X]|

Datum * 019-08-0.
Hur mycket har sjukdomen péverkat din hélsa senaste veckan? *

Hur mycket vark har det varit p& grund av sjukdomen under den senaste
veckan? *

Mitt eget matt: boxning
Hur gér det att ..... (eget métt)?

Hur gdr det att vara i skolan/férskolan med tanke pé sjukdomen?

!!!
w|[o||[S
[J]

i

Mitt Status: Har ser man hur Anna upplever sin sjukdom. Hur halsan har paverkats (3.9/10) och hur mycket vark hon
haft (1.3/10) senaste veckan. Man ser ocksa Annas eget matt "boxning” har paverkats av hennes nuvarande tillstand
(6.3/10) men att det &nda gar ganska bra att ga i skolan (8.6/10).
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Du kan nog ma lite battre
tanker jag nar jag ser din PER.
Vi tittar pa den tillsammans sa
far vi se hur jag kan hjalpa dig.

Hej Annal
Hur mar
du?

-~ 1

Pa datorn syns Annas patientéversikt i Barnreumaregistret dd Anna och hennes mamma kommer in i rummet.
Doktorn aterkopplar att svaren finns i registret och att PER &r viktig del som beslutsunderlag vid besoket.

« :Besﬁk1‘ X Lab1H§gﬂuv§xt @ Behandiing 1| 5 ¢ Covid—19‘ 'y Ledstatus 1 || Tidigare behandlingH Kortisoninj.‘ GRIPPIT u/‘irfﬂighet”waiverkaansmdieg QJADIH;L PER[»

Disabkids leder © H Disabkids barn 2 ‘ ) CHAQO \i Vérdkontakt ! ||« Disabkids féraldrar O \} Mitt status 4 ‘ Min kropp ©

o Skapa nytt
PER  Datum Sjalvstandighet, 1-6 Fysisk formaga, 7-12  Kénna sig positiv, 1...  Jamlik med andra, 2... Umgas med andra,... icinering, 32-37 Li
2019-08-08 ekl 58.33 82.14 70.83 58.33 45.83 66.22

Anna har aven fyllt i DisabKids som mater paverkan av livskvaliteten som sjukdomen férorsakar. | Gversikten far
vi snabbt dverblick éver att allt &r grént i doménen "sjélvstandighet” och “k&nna sig positiv” men livskvaliteten
paverkas till viss del av "fysisk formaga”, men framfér allt att av “jamlik med andra”, "umgés med andra” samt
"medicinering”. Nar Anna ser dessa fargskalor berattar hon direkt att hon har ként sig utanfor fér hon har inte
kunnat ga pa sina fritidsaktiviteter. Medicineringen ar ett stort problem — detta har Anna inte tagit upp vid lakar-
besok tidigare, men nu nér hon ser sin PER s& beréttar hon att hon oftast mar illa redan dagen innan hon ska ta

sin Metotab och att hon &r trétt dagen efter.

Mitt forslag ar att du tar din Metotab pa
kvillen. Och att du dndrar dag sa inte din
medicin hindrar dig att delta i boxningen — du
har ju valt boxning som ditt matt sa jag forstar
det &r viktigt for dig!

Jag ser hér att
du verkar ha
det jobbigt med
din medicin?

Jag marilla och
blir trétt dagen
efter da jag har
min boxning...
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Véardkontakt - |3 X]
R 2019-08-08 [@
Har du haft kontakt med sjukgymnast/fysioterapeut senaste aret? |Ja vl
Har du varit pd undersokning av kéklederna hos tandvérden senaste dret? |Nej vl
Har du varit pa kontroll hos 6gonlékare senaste aret? |Ja vl
Franvaro i dagar |j]
Kanner du dig férstddd av dom som vérdar och behandlar dig? |Ja v|

Mina vardkontakter: Enligt Nationella Riktlinjer for barnreumatisk ledsjukdom ska alla barn med JIA
regelmassigt traffa 6gonlakare, specialist inom odontologi samt ha tillgang till erfaren sjukgymnast.
Dokumentation av dessa vardbesok i registret &r viktig. Vid en snabb 6verblick ser vi att Anna har varit
hos 6gonlakare och sjukgymnast men inte pa kakledskontroll.

GAPA
STORT!

Jag marker att du har
lite svart att gapa. Jag
ser att det du inte varit
hos din bettfysiolog pa
ett tag?

Nej, vi var tvungna
att avboka tiden
och har inte fatten

Och paminn Vad bra—da harvien

Vi bokar upp en sjukskéterskekontakt om 6v for mamma om att plan!
uppfoljining efter dagens kortisonspruta. Lagg in boka ny tid hos Hoppas du kommer ma
datumet i kalendern sa du kommer ihag att gora bettfysiologen.. bra pé riktigt nu!

ett nytt PER infor besoket.

G
(.E.
e 1 m v hl “

HIGH FIVE p3 det!

P

l

A
(—
- —

|
' | 4

lllustrator: Linnea Palmblad enligt layout av Soley Omarsdottir
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Dromfangaren - ett nytt digitalt verktyg
skapas av Unga Reumatiker

Unga med reumatisk sjukdom upplever ofta att varden fokuserar fér mycket pa smirta, trotthet och begrins-
ningar istéllet for energi, livsglddje och drommar. Det varden miter kéinns inte alltid sa relevant eller virde-
fullt. Varden behover saledes bli bittre pa att tareda pa vad som ér viktigt for patienterna och vilka drommar
de har for att mita och stodja det som dr av virde for den individuella patienten. Unga Reumatiker har darfor
tagitinitiativ till projektet “Dromfangaren” for unga med reumatisk sjukdom. En arbetsgrupp har bildats diar

representanter fran varden har bjudits in och &ven Barnreumaregistret medverkar.
*Vivill att alla unga reumatiker ska kdnna livsglddje och kunna uppfylla sina drommar! Att ha en
reumatisk sjukdom ska inte vara ett hinder som star i vigen for att leva sitt liv fullt ut. Men for att det ska bli

verklighet maste vi fa rditt forutsdtiningar och mojligheter — ddrfor behévs Dromfangaren”, star att lasa pa

patientforeningen Unga Reumatikers hemsida. Vi har kontaktat ordférande for Unga Reumatiker,

Cajsa Helin Hollstrand for att fa mer information.

Intervju

Varfér behovs Dromfangaren?

- Nistan hilften avalla unga reumatiker upplever
idag att varden inte arbetar aktivt for att de ska
kannalivsgldadje och kunna uppfylla sina drommar
ochnistan fyra avtio upplever inte att dom kan
paverkavalet av sin medicinska behandling. Sam-
tidigt upplever vardpersonal att brist pa tid riskerar
att moten med patienter blir standardiserade sam-
tal, istéllet for att de ska kunna tareda pa och se till
patienters behov. Det finns inte heller nagon mojlig-
hetatt redan innan métet tareda pa vad patienten
vill prata om och tycker ar viktigt.

Lésningen pa det dr Dromfangaren! Dromfangaren

vinder pa perspektivet och tar sin utgangspunkt i

det friska och det mojliga, istéllet for att fokusera pa

det sjuka och begrinsningar. Med Dromfangaren
hamnar fokus pa personen, inte pa sjukdomen, och
gor patienter till medskapare i sin vard. Verktyget
forbattrar och forenklar samarbetet och relationen
med varden, for att skapa mer meningsfullavard-
moten for bade patienter och vardpersonal.

Hur fungerar Dromfangaren?

- Dromfangaren bestar av tre delar: Drémskalan,
Drémdata och Dréomkollektivet.

Dromfangaren hjalper unga reumatiker att
sjilva definiera sina drommar och sitta mal fér hur
de skabli till verklighet, genom att anvanda sig av
Dromskalan. Den ér ett hjadlpmedel, ett tankesétt
och ett konkret verktyg for att sitta upp mal och

vaga folja sina drommar. Drémskalan dr vart svar pa
den klassiska VAS-skalan som anviands vid sméart-
skattning, men vinder pa perspektivet och sitter
drommar i fokus och blir ett nytt redskapivard-
motet ochilivet. Genom att patienter far formulera
vad som ar viktigt for dom sjidlva och dela det med
varden, blir det tydligare f6r bade patienter och
vardpersonal vilka kompetenser som behovs for att
stotta patienten att na sina mal. Samtidigt frigor det
tid och férbéttrar resursplaneringen inom varden.
Med Dromfangaren kan patienten ocksa sjilv
registrera sin egen data - dromdata - som ett kom-
plement till virdens standardiserade frageformulér,
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dar flera fragor kan upplevas som irrelevanta. Med
dromdata far patienten istéllet mojlighet att sjilv
logga och mita det som kidnns viktigt for att komma
nirmare sinamal och drémmar. Férhoppningen ar
att Dromdataniférlingningen skavaraen del av
PER och kunnaregistreras och f6ljas i nationella
kvalitetsregister, saisom Barnreumaregistret for att
bidratill att samlain data som ar vardefull for bade
patienter och vardpersonal.

Dromfangaren dr ocksa en killa till inspiration
genom Dromkollektivet. Dar dr det mojligt att dela
sina drommar med andra, men ocksa folja och stotta
andras drommar. Det gar ocksa att bjuda in drom-
supportrar, som ens vianner, familj, lirare eller tré-
nare till att folja ens drommar och att stotta en langs
viagen. Genom Dromkollektivet dr alltsa Dromfang-
aren ett forum for drémsupportrar och ett verktyg
som kan inspirera unga reumatiker till att vaga
dromma.

Hur har arbetet med Dromfangaren sett ut?

- Dromfangaren ér ett unikt samarbete mellan flera
olika aktorer: Unga Reumatiker, Barnreumatologen
pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus vid Karolinska
Universitetssjukhuset, Centrum fér Reumatologi
vid Akademiskt specialistcentrum, likemedels-
bolaget Pfizer och kommunikationsbyran Gullers
Grupp. Vi har ocksa stod fran forskningsprogram-
met “Patienten i forarsétet” vid Karolinska institu-
tet. Varje aktor har bidragit med sin sarskilda
kompetens for att Dromfangaren skabli en innova-

tivoch hallbar 16sning som inspirerar barn, ung-
domar och unga vuxna med reumatisk sjukdom att
vagafokusera pa sina drommar — och samtidigt
hjilpavarden att skifta fokus.

Arbetet med Dromfangaren inleddes med en for-
studieitre delar. Den forsta delen bestod av work-
shops och djupintervjuer med bade unga reumatiker
ochvardpersonal, fran bade barn- och vuxenmot-
tagningar. Sedan fordjupade vi oss &nnu mer genom
att ocksa gora intervjuer med bade unga reumatiker
ochvardpersonal, for att identifiera de utmaningar
som vivill att Dromfangaren skalosa.

Den andra delen avférstudien bestod av
research kring vilka tekniska plattformar som gor
det mojligt att dela data med varden pa ett sikert
och hallbart sitt, med utgangspunkten att patienten
sjalv ska dga sin data.

Slutligen producerades en prototyp av hur
Dromfangaren skulle kunna se ut och fungera. Proto-
typen ir en app som kombinerar beteendedesign
med digitala spetslosningar for att skapa ett verktyg
som &r inspirerande och informativt. Prototypen
kombinerar vardens hogakrav pa standardisering
avdata, med patientens behov att fa tdnka fritt och
stélla fragorna som inte finns med i vardprotokollet.

Varen 2020 presenterades prototypen pa Vitalis,
Nordens ledande konferens inom e-hélsa. Nésta steg
iarbetet dr att var prototyp skabli produkt. Denna
fas har bromsats av pagaende pandemi. Vi hoppas
attunder 2021 komma igang igen sa den kan bli till-
ginglig och borja gora nytta pariktigt!

- Jagser redan nu en tydlig mgjlighet att utveckla det matt som redan idag finns i
Barnreumaregistret ”Mitt eget matt” sa det ersétts av data fran Dromskalan, sdger
Karin Palmblad, registerhallare fér Barnreumaregistret. Jag dr 6vertygad om att den
tekniska utmaningen kan 16sas sa att Drémskalan ingar i PER nir produkten starklar.
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Ogondata littillginglig via registret

Barn med JIA 16per en 6kad risk att drabbas avinflammation i 5gonen (uveit). Ogon-
sjukdomen ir potentiellt allvarlig da den obehandlad kan leda till synnedséttning.
Eftersom de flestabarn med JTA inte har nagra symptom av sin 6goninflammation
bor de sa snart som mojligt efter sjukdomsdebut kontrolleras av 6gonlikare och dir-
efter foljas noggrant 6ver tid. Det dr av stor vikt att behandlande barnlékare och
ogonldkare samverkar for att optimera behandlingen.

Isamarbete med 6gonlidkarforeningen infoérdes 2013 mojlighet till uveitregistreringi
Barnreumaregistret. Regelmissig registrering av JIA patienter torde tillimpas vid
alla 6gonkliniker for att kvalitetssikra och frimja en jamlik vard nationellt. Har
nedan presenteras hur 6gondata kan askadliggoras nir 6gonlidkare registrerar rutin-
méssiga kontroller och interventioner i Barnreumaregistret.

Registeroversikt underlattar samarbete mellan

olika vardgivare

Hérillustreras patientoversikten i reuma-fliken respektive uveit-fliken hos en 6-arig
flicka med ANA positiv juvenil oligoartrit. Hon svarade initialt vil pa lokala steroid-
injektioner men pa grund av envist aterkommande artriter initierades behandling
med metotrexat och Humira med gott svar.

&

Oversikt - Reuma‘ Uveit | Kakled || Arbetsterapi | Tillvaxtkurva - SD

Nytt besok & Rapportera fel/éndring & Sok patient Légg till diagnos gy Min sida

Matvarden @ cJADAS-71 Rorelseinskrankta leder @ Aktiva leder @ Lékarbedomning @ Sméarta @ Hélsopaverkan @ LivskvGenia lan

[ pojala ][ visaalla |
20117 20[18 20]19 20[20

_o— =t
—e

BIl] [BIBRIT][B]

Behandlingar | NSAID i Metotrexat [ Humira

_—

Panistasida ser vi uveit-fliken pa samma flicka. Inflammation i dgonen pavisades vid
kontroll hos 6gonldkaren vilket framgar tydligtibilden.
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o Nytt besok & Rapportera fel/a@ndring & Sok patient Lé&gg till diagnos Q Min sida

Oversikt - Reuma ‘Uvelt‘ Kakled | Arbetsterapi |Tillvaxtkurva - SD

Matvarden @Uveiths @Uveitva | Doljalla | [ Visaalla |
2017 2018 2019 2020
L 1 1 1 1
—-—e @ @ @ @
(BI[BII[1] [EI[T] B0 [BIBI[1][B]

Behandlingar | /NSAID [ Metotrexat [ Humira

20‘1 7 20|1 8 20|1 9 20I20
Tidsspann: | 2016-05-23 |-| 2021-09-05 | Urvalsperiod: !

Kontroll avadalimumab-koncentration visade goda nivaer saledes fortsatt funktionell
Humira (som forildrarna ansvarade for). Dock framkom bristande compliance i
metotrexat (som flickan sjilv fatt ansvara for). Vi 6verenskom aterinsittande men
bytte till subkutan form istéllet for tablett for att minska paillamaende.

Barnreumaregistret erbjuder littillgingligt informationsutbyte vilket underlattar
samverkan och forstaelse mellan olika vardgivare och inte minst fér patienten sjélv.
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Fragor och svar hur registerarbetet
paverkats av pandemin

Infér sammanstillningen av registerdata ville vi tareda pa lite mer hur pandemin

paverkat registerarbetet palandets barnreumaenheter. Var registerkoordinator

AnnaVermé, specialistsjukskoterska kontaktade medarbetare i landet for att fa svar

pafoljande fragor:

- Hur arbetar ni med registretivanliga fall?

- Harertregisterarbete paverkats av pandemin?

- Om JA hur har arbetet paverkats?

- Om NEJ hur har ni lyckats fortsitta med registerarbetet utan paverkan av
pandemin?

RESULTAT:

Samtliga uppgav att registerarbetet paverkats av pagaende pandemi. Hégst patagligt
var det for de enheter som fortfarande limnar pappersenkiter som sedan matasin
efter besoken, dir uppgav samtliga att de hamnat efteriregistreringen.

Hos vardgivare som anvinder sig av digital dataregistrering har inte registerarbetet
drabbatsilika stor utstrickning. Dock har telefonbesok istillet for fysiska vardbesok
medfort att inte ledstatus kunnat registreras, vilket medfort att fiarre besoksregistre-
ring genomforts.

Enenhetberittar att de forsoker fa till att 6vriga teammedlemmar delar pa arbetet sa
att sjukskoterska fysioterapeut samt arbetsterapeut i hogre utstriackning registrerar
vardbesdk och att man uppmuntrar att patienter/foridldrar anvinder mer av sjilv-
skattningsinstrumenten.
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Medicinsk behandling

Okad tickningsgrad och mer frekventa besdksregistreringar medfor att vi pa ett
systematiskt sitt kan f6lja andelen patienter som har medicinsk behandling, hur vara
behandlingsrutiner fériandras 6ver tid och hur behandling paverkar sjukdomsgrad
och hélsa.

Kumulativt antal pagaende behandlingar 6ver tid

Antal padgaende preparat vid arets slut 6ver tid

Metotrexat
® Enbrel
800 - + Remicade
® Humira
Simponi
® RoActemra
¢ Orencia
® Kineret
600 —
400 —
200 —
0 -
I T T T T T T l
1992 1996 2000 2004 2008 2012 2016 2020
Kommentar:

Allteftersom fler patienter inkluderasiregistret blir den sammanslagna summan av
startade behandlingar hogre. Registret startade forst 2009, sa grafen inkluderar &ven
de behandlingar som inletts innan registret uppriattades. Metotrexat fortsétter som
denvanligaste medicinskabehandlingen bland patienternairegistret. Vikan urskilja
en tidstrendival avbiopreparat dir Humirabytt plats med Enbrel som forstaval
bland biobehandlingar. Ett av skiilen kan vara att Humira under ar 2017 godkiindes
som behandling mot reumatisk inflammation i 5gat hos barn. Aven Humiras 6vergang
till citrat-fri beredning med minskad svedavid injektion tros habetydelse.
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Metotrexat och biologisk behandling 6ver tid

Vihar hérvalt att visa grafer pa antal behandlade per 100.000 i befolkning och
enjamforande graf med andel patienter inkluderade i registret med behandling.
Forklaring till att den forsta grafen stiger och den andra dr mer plan ar for att
inklusioniregistret okar for varje ar och d&ven befolkningen 6kar. Dock har befolk-
ningen 6kat mer linjart sedan 2012 vilket forklarar utseendet i forsta grafen.
Andelen som behandlas ér konstant dven da inklusionen i registret 6kat.

Frekvens preparat (aktuella patienter) per 100.000 i befolkning

40
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50 _ ./ /./
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° ./
./
o«
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Antal aktiva och behandlade per 100.000
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Ar fér behandling

Antal preparat per antal registrerade aktuella patienter
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Kommentar:

Andelen patienter som star pa biopreparat narmar sig andelen patienter under
behandling med Metotrexat.
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Pagaende behandling med biologiska likemedel per region
Med inkludering av samtliga JIA patienteriregistret och regelméssig besoks-

registrering kan vi systematiskt utviardera effekten avinsatt biobehandling och
bidra till att vara patienter far ritt behandling.

3 Antal aktuella patienter per
per 100.000 invana g3 100 000 invanare 0-18 &rta
Diagnos JIA

20 to 40
40 t0 60
60 to 80
0t 10 80 to 100
10020 100 to 120
20030 120 to 140
30 to 40
40 t0 50

50 to 60

Kommentar:

Bilden till viinster visar att det finns en stor regional variation av biologisk behandling
hos JIA patienter. I vissa regioner (Gotland, Gavleborg) korrelerar anvindning av
biopreparat med inkluderade JIA patienter, medan vissalan (Jimtland, Vaster-

norrland) uppvisar ett hogre antal biobehandlingar &n forekommeriandralin med
motsvarande antal inkluderade patienter.
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Behandlingsregim av biopreparat i olika regioner

Regelmissig besOksregistrering krivs for att kvalitetssikra varden genom att
utvirdera savil effekt som biverkningar av medicinering. Sarskilt viktigt 4r detta vid
introduktion av allt 6kande antalet biosimilarer, dvs likemedel som liknar tidigare
godkintlikemedel. Da de ofta salufors till en ldgre kostnad dn original-likemedlet
finns det ekonomiska incitament att switcha till en biosimilar. Inom vuxenreumato-
login anvénds biosimilarer for TNF-hammaren infliximab Remicade (ex Inflectra,
Remsima) och etanercept Enbrel (Benepali) i allt storre utstrickning, vilket har
bidragit till lagre behandlingskostnader och &ven 6kad behandling. Vid studier pa
vuxna har switch fran biologiska referenslikemedel visat likvirdig effekt och siker-
het. Det stélls inte lika omfattande kravvid lansering av en biosimilar jimfort med ett
nyttlikemedel, varfor prévning pabarn oftast saknas. Vivet saledes inte om en bio-
similar ar likvirdig sitt referenslikemedel nir det giller effekt pa uveit som ses vid
JIAmen ¢j vid RA. Registretir ett ypperligt redskap for att fanga upp eventuella
skillnader, vilket kommer f6ljas och rapporteras framover.

Antal padgaende behandlingar med de mest frekventa bio-preparaten,
lansvis (n>10) vid rapportarets slut

Riket (n=780) —

Stockholms lans landsting (n=233) —
Region Ostergétland (n=18) —
Region Orebro lan (n=24) —|

Region Vastra Gotaland (n=148) —|
Region Skane (n=85)

Region Jénképings lan (n=37) —
Region Halland (n=21) —

Region Gévleborg (n=23) —

Norrbottens lans landsting (n=14) —

Landstinget Vastmanland (n=17)

Landstinget Sérmland (n=16)
Landstinget Kronoberg (n=12) —
Landstinget i Vasternorrland (n=28) —
Landstinget i Uppsala l&an (n=35) —
Landstinget i Kalmar lan (n=12) —

Landstinget Dalarna (n=24) —|

Jamtlands lan landsting (n=12)

S -
=

20% 40% 60% 80% 100%
O Remicade Bl Simponi Bl Benepali B RoActemra
O Inflectra+tRemsima O Cimzia O Kineret O Orencia
B Humira B Enbrel O llaris B Mabthera

Kommentar:

I grafen ovan ser viatt nationellt &r 767 barn med biologiskaldkemedel 4r inkluderade
iBarnreumaregistret. Humira ir det mest anvinda biopreparatet menivissaregioner
(t. ex. Skane och Uppsala) dr andelen av patienter som behandlas med Enbrel likvirdig
eller storre. Remicade anvénds fortfarande i hogre utstrackning dn dess biosimilarer
Inflectraeller Remsima pariksniva, men paflera hall anvinds uteslutande bio-
similarer som intravenos TNF blockare.

Vivardgivare har ett gemensamt ansvar att bidra till ansvarsfull likemedelsfor-
skrivning didr ekonomiska aspekter blivit alltmer styrande. Dock dr det frimsta
ansvaret alltjamt att forsidkra oss att den behandling vi forskriver ar effektivoch
siker for vara patienter. Under 2020 lanserades flera biosimilarer till Humira.
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Det dr saledes angeldget att vi bevakar huruvida skillnader foreligger sasom effekt
mot uveit, eller i preparatoverlevnad orsakad avantikroppsutveckling eller minskad
tolerans motlikemedelet da flesta av Humiras biosimilarer har behallit citratkompo-
nenten. For dennabevakning utgor registret ett helt n6dvéindigt redskap.

Orsak till utsittning av liikemedel (ackumulerat alla ar)

Simponi (n =119) — sl % 36%
Remicade (n =162) — 20% 17% 15% 20%
Orencia (n =78) — 5% 54% 23%
Metotrexat (n =2033) — [ oo [[NNEAN o Dol iz
Mabthera (n =20) — |
Kineret (n =45) — | = [ =

Inflectra (n =21) —‘ 14% |0 38%) | 5%

Humira (n =761) —| o [IGH

20% 25%
1%
Enbrel (n =784) —‘ 8% GE% 2% 16% 22%
sencpat =11 - [ [ =]
f T T l l |
0% 20% 40% 60% 80% 100%
O Annan/Okénd anledning @ Otillracklig effekt O Uppnadd effekt avtagit
B Biverkan O Patientbeslut @ Utveckling av antikroppar

O Inaktiv sjukdom/remission B Uppgift saknas

Kommentar:

Inaktivsjukdom och otillricklig effekt utgor tillsammans de vanligaste orsakerna
till utsattning avldkemedel. Dock for flera avlikemedlen anges biverkan som utsétt-
ningsorsak. For en stor andel patienter saknas orsak till utsittning avlikemedlet.
Trots var skyldighet till rapportering av biverkningar ser vi att endast en ringa andel
avmisstidnktabiverkningar har anmailts till Likemedelsverket.

Antal utsattning pga biverkan Antal biverkningsrapporter till LV

2016 33 17
2017 40 15
2018 38 8
2019 58 29
2020 17 X

Viateranvinder dirfér nedanstaende text fran forra arets rapport for vigledning.
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Aterkoppling till Likemedelsverket

- dnnu enklare rapportering av likemedelsbiverkningar

Vid godkidnnande av nyaldkemedel dr endast de vanligaste biverkningarna kidnda.
Kunskapen om mer ovanliga biverkningar dr ofta mycket begrénsad. En bra biverk-
ningsrapportering ar darfor av stor betydelse for att klargora riskprofilen hos like-
medel. Detta dr sirskilt viktigt inom barnmedicin dir stor del avbehandlingarna sker
off label, dvs attlikemedlet saknar indikation fér behandling avbarn pa grund av
avsaknad avbarnstudier.

DettastariLikemedelverkets foreskrifter LVFs 2012:14,198: “Den som bedriver
verksamhet inom hdlso- och sjukvarden ska snarast rapportera samtliga misstdnkta
biverkningar av ldkemedel till Likemedelsverket”. Vivardgivare har saledes en skyldig-
het att direkt rapportera misstinktalikemedelsbiverkningar. Trots detta fallerar
dennaadministrativa skyldighet och endast en brakdel av befarade biverkningar
anmals till Likemedelsverket.

Det pagar en sirskild satsning hos Likemedelsverket for att 6ka kunskap om barn och
lakemedel. For att underlédtta rapportering av biverkningar samverkar Barnreuma-
registret med Likemedelsverket (LV) och har infért SRQs modul fér biverknings-
registrering med en direktlink till LV for att pa ett enkelt sidtt kunna registrera
likemedelsbiverkningar.

Hur gor man en biverkningsrapport?

Duhartvaalternativ

1. Rapporteravia Barnreumaregistrets biverkningsmodul.

Vid utsittning avldkemedel skall orsak till utséttning anges. Om biverkan anges som
orsak beh6ver man ange allvarlighetsgrad ("mild/mattlig” eller “allvarlig”) samt hur
manvill hanterabiverkan ("Registreranu”, Registrera senare” eller “Inte registrera”).
Om man svarar ratt, dvs "Registrera nu”, kommer fonster upp dar man markerar
misstinktliakemedel och med direktlénk till Likemedelsverkets databas.

Biverkan l=11p.1
Rapportera biverkan
Valj en diagnos

Diagnos ICD10 Sjukdomsdebut
@ A - 2008-02

Ange biverkningsdatum
2019-08-21 (3

Markera I5k del som skall ingd i rapporten
Inkl. Likemedel Dos/mg Insattd Utsattdatum Misstankt Atgard Batchnummer

M Humira ! 2019-08-10 (3 2019-08-31 (3 ] [Definitivt utsatt ™| [finns e]

O RoActemra 162mg/ |2019-05-09 (3 ]
[0 Metotrexat 7.5mg/ |2015-06-02 |3 ]
Annat misstankt lakemedel (registreras i nasta skarmbild) O

Rapportera biverkan|
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Dukommer dadirektiniwebenkiten ”Biverkningsrapportering” bestaende av 3 flikar.
Forsta fliken innehaller patient- samt rapportérinformation som ér forifylld fran
registret. I andra fliken fyller man uppgifter om biverkningen, enligt bifogad bild.
Itredje fliken anges vilket likemedel som misstinkes som orsak till biverkan. Tryck
pa”Spara” och biverkningsrapporteringen ar utférd.

Biverkningsrapportering

Patient/Rapportér Info Biverkning/Reaktion Lakemedel

Biverkning/Reaktion Bilagor
Allvarlighetsgrad Ej allvarlig v
Forlopp Under tillfrisknande v
Upphérde reaktionen vid utsattning Ja v
Aterkom reaktionen vid inséttning Ja v

Biverkningsdiagnoser

Handelsebeskrivning ohanterligt illamaende

2. Rapportera direkt till Likemedelsverket — via deras web-blankett
(www.lakemedelsverket.se)

Fordelen med rapport via Barnreumaregistret dr att vi da har tillgang till och kan folja
biverkningsrapporteringen for likemedel som vi anvinder inom barnreumatologin.
Rapportering direkt till Likemedelsverket blir inte tillgénglig fér Barnreumaregistret.

Viar somvardgivare skyldiga att siikra patientsikerheten. En viktig del avarbetet
med sdkerhet vid behandling dr en fungerande biverkningsrapportering med hog
rapporteringsfrekvens. Férhoppningsvis underlittar biverkningsmoduleniregistret
denna administrativa skyldighet i den kliniska vardagen. Barnreumaregistret kommer
fortsitta driva detta viktiga arbete och emotser girna forslag pa hur registret ytter-
ligare kan bidra till en ansvarsfull biverkningsregistrering.
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Barnreumaregistret har intagit en
central roll under pandemin

Bakgrund

Under pagaende pandemi har flestabarn som smittats av Covid-19 uppvisat lindriga

eller inga symtom. Dock redan under april-20 kom rapporter fran UK samt Italien att

enstakabarniefterférloppet av genomgangen Covid-19 infektion drabbats av hyper-

inflammation med ett spektrum avsymtom, inkluderande hog feber samt varierande

grad av paverkan pa minst ett organsystem. Detta syndrom har bendmnts MIS-C,

eller PIMS-TS enligt nedan.

PIMS-TS Pediatricinflammatory Multi-system Syndrome Temporally associated
with SARS-CoV2 pandemic (Royal Collage of Pediatrics and Child
Health, RCPCH)

MIS-C Multisystem Inflammatory Syndrome in Children (amerikanska folk-
hilsomyndigheten CDC)

Svenskabarnreumatologer har kommit 6verens om att félja den senare definitionen,

MIS-C.

MIS-C ér ett nytt och potentiellt livsfarligt sjukdomstillstand som huvudsakligen
drabbar tidigare helt friska barn. Internationella rapporter uppger att flertalet kréavt
vard pa IVA med en mortalitet pa 2-3 %. Sjukdomsbilden varierar men samtliga drab-
bas av endotelpaverkan med tendens till 1ackage och 6dem ofta drabbande flera organ
med ett spektrum av olika symptom, sasom svara buksymptom, hudmanifestationer
och Kawasakiliknande bild eller med myokardpaverkan eller CNS engagemang.

Svenska initiativet

Davibarnreumatologer har kunskap och erfarenhet av hyperinflammatoriska till-

stand mobiliserade vi oss snabbt via Svenska Barnreumaftreningen och var beredda

nir forsta fallet dok upp i Sverige. Da tillstandet ofta kréiver kraftfull antiinflammato-

risk behandling ville vi ha majlighet att f6lja upp varden av drabbade barn. Svenska

Barnreumaregistret tog darfor tidigt initiativet atti samarbete med vuxenreumare-

gistret SRQ implementera deras Covid-19 flik som fanns pa plats redan i slutet pa maj-

20, med 2 huvudsyften:

1. Folja hur Covid-19 drabbar vara patienter med barnreumatisk sjukdom och
immunhidmmande likemedelsbehandlingar

2. Inkludera samtliga barn med MIS-Ci Sverige.
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Resultat

1. Hur har vara patienter med barnreumatisk sjukdom drabbats av Covid-19?
Sedan maj 2020 har Covid-19 ingatt som del avbesoksregistrering dir fragorna

”Har patienten haft Covid-19 associerade symptom under pagaende pandemi?”, och

”Har test for Coronavirus genomforts?”.

- ..
L | 0 Besok

Besoksdatum * 2021-05-04 [
Vardgivare * Karin Palmblad |
Behandlingsstrategi * Godkéanner angiven strategi V[

Kommentar

- Besoksvariabler - JIA

- Behandlingsstrategi 2021-05-04

| Ol X

Strategi Insattdatum Dos Intervall Administration

| RoActemra2019-01-10 280 mg 3:e v
@ Metotrexat 2019-09-13  12.5 mg7d
o Lagg till

v
sc

— PER (2021-04-14 till 2021-05-14)

Lékarbedémning VAS 0 - 10 * |

o Lagg till

o Lagg till

- ﬁ Kliniska fynd sedan féregdende besok
Inget av nedanstdende

Kronisk/akut uveit

Feber systemisk

Feber annan

Dach.

PO0OCOo

- Entesiter (2021-04-14 till 2021-05-14)
o Légg till

1.9
. — Labvarden (2021-04-14 till 2021-05-14)
Remission * \ Ingen remission (aktiv sjukdom) v | Bore
J o Lagg till
- Covid-19 - Kortisoninjekti (2021-04-14 till 2021-05-14) ————————————
Har patienten haft COVID-19 | Genomgangen infektion M o Légg till
associerade symptom/sjukdom under T
pagdende pandemi? - Ledstatus (2021-04-14 till 2021-05-14) —————————
Har test for Coronavirus (SARS-CoV2) | Ja v e
genomforts? o Lagg till
Togs testet i screeningssyfte eller p g a
symptom? = Vikt/Langd (2021-04-14 till 2021-05-14)
Resultat av test ‘ v

Det har foretagits totalt 2633 besoksregistreringar under perioden maj 2020 till och

med juni 2021, pa de patienter vi har inkluderade i registret. Av dessa gillde 1886 besok

pa JTA patienter. Manga hade flerabesok registrerade under den 13 manaders observa-
tionsperioden varfor antalet JIA unika patienter endast var 887. Avdessa har 104 haft

symptom pa Covid-19 infektion under pagaende pandemi.

Antal besoksregistreringar (alla)
Antal bes6k unika patienter
Unika patienter med covid symptom

Unika patienter med positivt covid test

Avde 42barn med JTA som hade positivt test for Covid-19 var 6 st helt asymptomatiska
men uppvisat positivt resultat vid testi screeningsyfte som exempelvis infor fore-

2633
1333
212
118

staende sedering vid ledinjektion eller inf6r planerad utlandsresa.

Barnreumaregistret innehaller inte uppgifter angaende hogsta vardniva hos de som
uppvisat symptom, sa som registerhallare kan jag bara svara for barn med barnreuma-

tologisk sjukdom som vardats i Stockholm.

Hos oss har huvudparten av de barn som uppgav symptom av Covid-19 uppvisat milda

1886
887
104

42

OLI symptom, oftast i samband med att annan familjemedlem var sjuk. Inget barn med
JIA harbehovt sjukhusvard for akut Covid-19 infektion.
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2. Hur har utvecklingen av MIS-C sett uti Sverige?

Tack vare ett starkt nationellt samarbete och engagemang via Svensk Barnreumato-
logisk Forening har vi haft en god 6verblick 6ver utvecklingen av MIS-Ci Sverige.
Barnreumaregistret har dir haft en avgérande roll for att dokumentera alla MIS-C
fall sa att inga patienter missas. Arbetet f6ljs upp vid aterkommande nationella MIS-C
webinarier diar nya fall tas upp och stdms av med antal registrerade, ddrav har siker-
stéllts att registret haft fortsatt mycket god nationell tickning. Syftet med samarbetet
harvarit att tillse jimlik och god vard avdrabbade barn i hela Sverige och for att ha
mojlighet att félja upp behandling och langtidseffekter.

SRQ’s Covid-19 flik kom till snabb anvéindning sedan implementeringen i maj-20.
Denna flik dock utvecklad fér akut Covid-infektion, men da det glidjande nog visade
sig att barnreumatisk sjukdom ej medfor risk for svar Covid-19 infektion har fliken
uteslutande anvénds for att inkludera patienter med MIS-C. Da andra pandemivagen
tog fart hosten -20 omarbetades darfor fliken till en mer indamalsenlig MIS-C flik,
med utforlig symptomlista, behandlingar, komplikationer, hogsta vardniva, labviarden
mm. Registret har diarefter &ven implementerat uppféljningsflikar for mojligheten att
besoksregistrera uppfoljning for att félja sjukdomsutfall.

Detnationella samarbetet har medfort

* etablerat samarbete olika specialister — infektion, kardiologer, koagulation,
barnpsykiatri, vuxenreumatologer

 nationell spridning av PM + one-pager

e uppgraderade registerrapporter har delats vid nationella MIS-C webinarier
var 14e dag dir dven representant fran FHM deltagit

Vara forhoppningar och syftet med att anviinda oss av Barnreumaregistret uppfylldes
over forviantan. Vihar tack vare denna satsning god kontroll avincidens, symptom,
behandling och dven utfall avdrabbade barn (och dven enstaka fall av vuxna) med
MIS-C (MIS-A) i Sverige. Vi hade saledes 270 barn registrerade slutet av juni-21med
dettanyasjukdomstillstand dir vi vet att det gatt mycket bra for svenska barn som
drabbats - vihar 100 % 6verlevnad. Viktigaste framgangsfaktorn dr att vi kom igang
tidigt med det fantastiska nationella samarbetet. Men Barnreumaregistret har varit
fundamental som redskap vid vara diskussioner och val avbehandlingsstrategier.

Nedan f6ljer ssmmanstéillning av MIS-C data fran registret fran forsta fallet varen
2020 till och med juni manad 2021.
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Andel nya MIS-C fall per manad
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2020 2021

MIS-C fallen foljer pandemivagen i populationen med ca en dryg manads fordrojning.
Under forstavagen registrerades 62 barn iregistret. I nov/dec bérjade andra vagen med
137 registrerade fall fram till mars, for att aterigen ta fart under april da ytterligare
70-tal registrerats. Fram till och med juni -21 hade vi 270 MIS-C patienter inkluderade i
registret.

Antal fall registrerade per sjukhus
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20

Ibilden ovan ser viantalet MIS-C patienter registrerade per sjukhus. Patienterna ar
registrerade vid sitt respektive hemsjukhus sa antalet vairdade kan saledes vara storre
for vissa enheter.
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Patientkaraktaristika

Majoriteten av vara svenska MIS-C fall har varit pojkar och tidigare helt friska utan
nagon komorbiditet, ide allraflestafall.

Antal patienter: 270 st

Flickor: 102 st
(38%)

Pojkar: 168 st
(62%)

Covid-19 diagnostik:

De flesta patienter med MIS-C uppvisade negativt antigentest men hos huvudparten
har antikroppar for SARS-CoV2 pavisats. Under pandemins forsta vag saknades
mojlighet for serologisk diagnostik pa flera hallilandet, varfor diagnosen for flera
stélldes pabasen av kliniska symptom samt 6vrig lab-diagnostik.

- PCR positiv 97 st (36 %)
- Serologi positiv 218 st (81 %)
Aldersfordelning:

Alla aldrar finns representerade hos de som insjuknande i MIS-C.

0-<1ar
>18 ar

Barnreumatologer har dven konsulterats i fall av misstankt MIS-A (adult) for
diagnostik och behandling. Enstaka av dessa patienter har inkluderats i registret
efter att samtycke inhdmtats avvuxenkollega.
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Symptom
Feber har varit det dominerande symptomet for alla drabbade, f6ljt av buksymptom
och utslag. For 6vrigt se figur nedan.

Feber
Buksmartor
Diarré

Utslag
Konjunktivit
Krékningar
Huvudvark
Slohet
Halsont
lllam&ende
Lymfadenopati
Odem
Konfusion
Myalgi

Roéda lappar
Annat

Hosta
Dyspné
Slemhinneféréandringar
Bréstsmartor
Artralgi
Fjallande hud
Encefalopati
Kramper

0 20 40 60 80 100

Lab parametrar
Allapatienter hade férhgjda inflammationsmarkoérer med hg SR och CRP. Medel- samt
medianvirden for samtliga patienter sesitabellen nedan.

CRP 190 180 94

SR 55 55 26
Troponin T 360 20 2121
NT-ProBNP 6820 3540 9499
Albumin 23 23 )

Hjirtpaverkan ir en vanlig komplikation for MIS-C patienter. I registret noterades
forhojda hjartenzym med myokardpaverkan hos 58 patienter (21 %).
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Koagulationspaverkan édr ocksa ett vanligt fynd liksom lymfopeni. Fér nagra prover
(IL-6,sIL-2R) fattas data pa flera patienter sa virdet under estimerat for populationen.
Ultraljud buk ej féretagits pa alla och dirmed saknas éven uppgift om splenomegali pa
flera. Se nedan,

Forhojda koagulationsprover (D-dimer + fibrinogen) 83 %
Lymfopeni 75 %
Trombocytopeni 25 %
Ferritin>2000 6 %
Férhojda triglycerider 21 %
Forhéjt IL-6 26 % *
Foérhéjt 16slig IL-2R (markdr fér T-cells aktivering) 16 %*
NT-ProBNP + troponin 23
Splenomegali 17 %*

* missing data pa flera sa underestimerat for populationen

Behandling

Manga patienter har krivt en kraftfull immunsuppressivbehandling da de har uppvisat
en utbredd endotelpaverkan med uttalad capillary leakage som f6ljd. Forutom dessa
medicinskainsatser har nogsam monitorering av P-albumin och vikt x 2 varit avgo-
rande for att befrdmja tillfrisknande.

Kortikosteroider 226 (84 %)
IVIG 218 (84 %)
IL-1 blockerare 102 (38 %)
IL-6 blockerare 2 (1%)
Antikoagulantia 182 (67 %)
ASA 183 (68 %)
Albuminsubstitution 57 (21 %)
Inotropt stéd 30 (11 %)
Hogstavardniva

De flesta MIS-C patienter har vardats pa vardavdelning som hégsta vardinsats,
men 53 patienter (19 %) krivde vard pa BIVA eller ECMO.
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Hur har det da gatt for vara MIS-C patienter?

Vihar hittills haft en lyckosam utveckling fér svenska barn med MIS-C med en 100 %
6verlevnad. Samtliga barn har skrivits ut till hemmet och atergatt till férskola/skola/
arbete saledes far utfallet ses som mycket gott. Forskningsstudie med uppfoljningsdata
for pavisande avlangtidssymptom pagar.

Konklusion

Barnreumaregistret har varit ett ovirderligt verktyg for att

 under pagaende pandemi snabbt fa 6verblick 6ver hur ett nytt sjukdomstillstand
drabbar svenskabarn

o askadliggoraregionala skillnaderibehandling - tillse samsyn och tillginglig vard
for alladrabbade

e erbjuder mojlighet f6lja upp langtidseffekter dels av detta nya allvarliga sjukdoms-
tillstand samt dven effekter av den kraftfullabehandling de ofta utsatts for

Barnreumaregistret har under aret som gatt redan hunnit bidraga med MIS-C data till
3vetenskapliga publikationer. Data har &ven efterfragats av Folkhilsomyndigheten
FHM och avmedia.
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Nyheter ovrigt

SLE

Hosten 2019 lanserades en flik for vara SLE patienter. Om diagnosen SLE eller MCTD
anges som inklusionsdiagnos sa far man ocksa tillgang till SLE fliken. Den mdjliggor
detaljerad dokumentation avorganskada, SLE manifestationer samt utrikning av
aktivitetsindexet SLEDATI som ddrmed blir lttéverskadligt och kan foljas 6ver tid.
Det dr samma flik som vuxenreumaregistret SRQ anvénder for vuxna med SLE, vilket
ocksa underlittar vid 6verforing till vuxenvard.

Trots pandemiar sa har nuinkluderats totalt 53 SLE patienter i registret. Till nista
arsrapport hoppas vi kunna presentera statistik fér vara juvenila SLE patienter.

Juvenile Arthtitis Damage Index (JADI)

Under ar 2020 har vi ocksa haft mojligheter att registrera komplikationer till JTA
genom att instrumentet Juvenile Arthritis Damage Index (JADI) nu finnsiregistret.
Det innefattar bade komplikationer av sjukdom och avbehandling. Da det inte finns ett
validerat svenskt formulirhar det engelska implementerats.

Det druppdelat paitva delar JADI-A, articular damage och JADI-E, extraarticular
damage. Dir for varje skada som dokumenteras erhaller ett score, dir de tva delarna
presenteras separat med max score 72 respektive 17.

JADI-A (Articular damage) lL=11p>

Show information «

Datum * 2020-11-26 [4

Temporomandibular ‘ 0- Absent v |
Cervical spine 1- Extension <50% of the normal range or cervical subluxation ¢ V|
Shoulder, right ‘ 0- Absent v|
Shoulder, left ‘ 0- Absent ¥ |
Elbow, right [ 0- Absent v]

Elbow, left 0- Absent v]

Wrist, right [ 0- Absent vl
Wrist, left ‘ 0- Absent v|
Metacarpophalangeal I, right ‘ 0- Absent M. ‘

Metacarpophalangeal II, right

Metacarpophalangeal III, right 0- Absent

1-Flexion contracture, ulnar or radial deviation
2- Subluxation, ankylosis or prosthesis

Metacarpophalangeal VI, right

Metacarpophalangeal V, right | U= ADSGTIL =]
Metacarpophalangeal I, left ‘ 0- Absent R ‘
Metacarpophalangeal II, left 0- Absent Ve ‘
Metacarpophalangeal 111, left ‘ 0- Absent P ‘
Metacarpophalangeal VI, left ‘ 0- Absent iV ‘
Metacarpophalangeal V, left ‘ 0- Absent R ‘

Dravimal intarnhalananal T orick | P E——"
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JADI-A (Articular damage) el=11k4
Show information «

Datum * 2020-11-26 [9
Temporomandibular ‘ 0- Absent v |
Cervical spine \ 1- Extension <50% of the normal range or cervical subluxation ¢ V|
Shoulder, right [ 0- Absent M|
Shoulder, left [ 0- Absent M
Elbow, right [ 0- Absent v]
Elbow, left [ 0- Absent M
Wrist, right [0- Absent ¥
Wrist, left [ 0- Absent v]
Metacarpophalangeal I, right ‘ 0- Absent ~ ‘
Metacarpophalangeal II, right
Metacarpophalangeal III, right 0- Absent
Metacarpophalangeal VI, right 1-Flexion cc_)ntracture, u_Inar or radial Qeviation
WS N | ‘2; §3§L‘fﬁa"°“v ankylosis or prosthesis .
Metacarpophalangeal I, left ‘ 0- Absent b ‘
Metacarpophalangeal 1I, left ‘ 0- Absent Y ‘
Metacarpophalangeal 111, left ‘ 0- Absent ot ‘
Metacarpophalangeal VI, left ‘ 0- Absent M ‘
Metacarpophalangeal V, left ‘ 0- Absent b ‘ -
Dravimal intarnhalananal T orickht o . o i

Innan 2020 ars slut fanns det registrerade JADI score pa 17 patienter. Vi hoppas att fler
hittar dennamojlighet sa vi framover kan presentera data pa vilka komplikationer vi ser
hos vara patienter.
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Forskning med anknytning till
registret

Ettviktigt syfte med kvalitetsregister dr att anvinda befintliga data for att analysera
ochutvirdera hilso-och sjukvarden. Eftersom kvalitetsregistren innehaller informa-
tion om patientens diagnos, behandlingar och hilsoresultat ir de en virdefull infor-
mationskélla for att bedriva forskning pa. Information i Barnreumaregistret kan
anvindas till lokala projekt, till nationella studier liksom i internationella
samarbetsprojekt.

Ar du intresserad av att forska eller bedriva
kvalitetsarbete inom barnreumatologi?

Registerdata kan anvindas som underlag for forskning och utvirdering av vard-
insatser. For att fa tillgang till registerdata i barnreumaregistret behéver du ansoka
om utlimning avregisterdata.

Sa hir bar du dig at:

3. Ansok om
1. Etablera 2. Anssk datauttag

. Besl
5. Beslut om 7. Resultat 8. Arkivering

redovisas till LA samt radering »
registret av kopior

4. Ansokan
kontaktmed Bd 1“0 fran Rl behandias
registret registret enl.

blankett

» utelamnande
och avtal
upprattas

¥

Avslag och
information
om Gver-

klagande

Etablera kontakt med registret — via e-post till var registerhallare
karin.palmblad@sll.se

Ansék hos etikprovningsniimnden - ansék om tillstand for att fa bedriva forskning
hosdenregionala etikprovningsnimnden www.epn.se

Ansok om datauttag fran registret - enligt blankett pd barnreumaregistrets hemsida
http://barnreumaregistret.se/forskning-och-utveckling/bedriv-forskning-
utveckling/

Ansokan behandlas avregistrets styrgrupp

—beslut om utlimnande avdata med upprittande avavtal

- beslut om avslag med information om hur beslutet kan 6verklagas

Utlamnande av data enligt 6verenskommelse - redovisning av resultat sker till
registret pa anvisat sitt

Arkivering samt radering av kopior - arbetet arkiveras enligt forskarhuvudmannens
riktlinjer och alla arbetskopior raderas

Ny forskningsfraga - vid ny forskningsfraga krivs inlimning av férnyad ansékan.

Kailla: snabbguide utlamnande av kvalitetsregisterdata for forskning,
Nationella kvalitetsregister
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Lista 6ver forskningspublikationer
med anknytning till registret

Registrets framtriadande roll under detta pandemiar med inklusion och dokumenta-
tion av svenskabarn som insjuknat i MIS-Cbarn har ront stort intresse och bidrar till
flera pagaende studier och har redan resulterati3 publikationer:

Treatment of Multisystem Inflammatory Syndrome in Children.

A.J.McArdle, O. Vito, H. Patel, E.G. Seaby, P. Shah, C. Wilson, C. Broderick, R. Nijman,
A.H. Tremoulet, D. Munblit, R. Ulloa Gutierrez, M.J. Carter, T. De, C. Hoggart, E.
Whittaker, J.A. Herberg, M. Kaforou, A.J. Cunnington, and M. Levin, for the BATS
Consortium. New England Journal of Medicine 2021; 385:11-22
https://www.nejm.org/doi/full/10.1056/NEJM0a2102968

The immunology of Multisystem Inflammatory Syndrome in children

with Covid-19.

CR Consiglio, N Cotugno, F Sardh, C Pou, D Amodio, L. Rodriguez, Z Tan, S Zicari, A
Ruggerio, G Ruggerio, GR pascucci, V Santilli, T Campbell, Y Bruceson, D Eriksson, J
Wang, A marchesi, T Lakshmikanth, A Campana, P Brodin: Cell 2020;183:968-981.e7
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0092867420311570

Open schools, Covid-19, and child and teachers morbidity in Sweden.
J Ludvigsson, L Engerstrom, C Nordenhill. New England Journal of Medicine
2020;384:669-671

Tidigare publikationer som registret har bidragit till

Juvenile idiopathic arthritis patients have a distinct cartilage and bone
biomarker profile that differs from healthy and knee-injured children.

Struglics A, Saleh R, Sundberg E, Olsson M, Erlandsson Harris H, Aulin C. Clin Exp
Rheumatol. Epub 2019 Clin Exp Rheumatol. PMID: 31694747

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.
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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 av registret.
Anna Mangelus. Avslutat ST-ldkarprojekt. Pagaende manusbearbetning for
publikation.

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.

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
Mordrup, Bo Magnusson, Erik Sundberg and Anna Nilsson. Vaccine. 2016.

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

Karakterisering av HMGBI1 i synovialvitska
Erik Sundberg, 2013.

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

Patientforeningen Unga reumatiker
QRC Stockholm. Kvalitetsregistercentrum som registret dr anslutet till.

Registercentrum sydost RCSO. Kvalitetsregistercentrum som registret dr anslutet
till gemensamt med Barn och Vuxenkvalitetsregistret (BoV).

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

Pharmachild - Europeiskt farmakologiskt kvalitetsregister.
CARRA - Amerikanskt patientregister

Qulturum och PROM-center i Jonkoping. Kvalitetsarbete och utveckling av
kunskapsstyrning.

Carmona - IT, statistik
Fidelity Stockholm. Layout och grafisk produktion av arsrapporten.
LIME - Karolinska Institutet for statistik och epidemiologi.

FHM Folkhédlsomyndigheten. Nationella programomraden; NPO barn och Ungdom
+ NPO reumatologi

Vuxenreumaregistret SRQ. Svenskt Reumatologiskt Kvalitetsregister
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Registrets styrgrupp

Registerhallare: Karin Palmblad (ALB, Stockholm)

Likare fran olika regioner: Bengt Mansson (Lund), Michael Damgaard (Géteborg),
Anders Oman (Uppsala) + Erik Kindgren (Skaraborg)

Ordforande Barnreumatologisk Forening: Lotta Nordenhill (Sachsska, Stockholm)

Representant hdlsoprofessionen: Anna Haavisto Olow (FT, Goteborg)
+MariaInga (Arbetsterapeut, Gillivare)

Registerkoordinator: Anna Vermé (SSK, ALB Stockholm)
Forskningsansvarig: AnnaCarin Horne (Likare, ALB Stockholm)

Patientrepresentant: Cajsa Helin Hollstrand, Ordf Unga Reumatiker

Personal /“registerkansliet”

Karin Palmblad, Registerhallare, karin.palmblad@sll.se, 08-517 776 69

Anna Vermé, Registerkoordinator, anna.verme@sll.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 anvindning av registret
dren grund for detta och dven for att mojliggora forskning.

Besoksregistrering

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 utvardera

effekten behandlingen.

Mitt status

Patientens rapport avmitt status bor goras infor allalikarbesok. Det dr en “snabb-
registrering” som innehaller ett litet antal fragor. Rapporten dr ett bra sitt att f6lja
patientens upplevda tillstand. Den ingar i Patientens egen registrering (PER) kan
goras hemifran via Patientportalen, www.barnreumaregistret.se .

DisabKids

Instrumentet miter paverkan av livskvalitet som sjukdom férorsakar. Formuliret
kan anvindas fran 4 ars alder och fylls 1 1-2 ganger per/ar och vid fordndrade behand-
lingsinsatser. Om en patient som dr 6ver 8 ar behover hjélp att ldsa och fyllaifragorna
sa ir det optimala att nagon ur personalen hjilper patienten eftersom forildrarna
ofta paverkar hur barnet svarar. DisabKids féraldrar anvinds av férildrar till barn
under 8 ar.

DisabKids leder (For barn 6ver 8 ar)

Instrumentet miter den paverkan av livskvaliteten som specifikt ledsjukdom for-
orsakar. Formuléret fylls i 1-2 ganger per/ar eller vid terapifordndringar. Om en
patient som ér 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
hurbarnet svarar. DisabKids leder féridldrar anvinds tillbarn under 8 ar.

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

ANA
Artrit
Biosimilar

CHAQ

CRP

JADAS

cJADAS
A-JADAS
Entesit
ERA

JIA
MIS-C/A

Remission

SR

Antinukledra Antikroppar.
Ledinflammation.
Biologiskt ldkemedel som &r snarlikt tidigare registrerat likemedel.

Child Health Assessment Questionaire. Instrument for funktionsgrad
vid JTA.

C-reaktivt protein. Blodprov som visar inflammation.

Juvenile Arthritis Disease Activity Score, ett matt pa sjukdomsgraden
som dr sammansatt avdoktorns skattade sjukdomsgrad, antal aktiva
artriter, patientskattad hilsa, och blodprov pa SR eller CRP.

Kliniskt JADAS, dvs JADAS utan blodprov SR/CRP.

Delta-JADAS. Skillnaden i JADAS vid tva tillféllen.

Inflammation vid senans inféste i benet.

Entesitrelaterad artrit.

Juvenil idiopatisk artrit, benimningen pa ledgangsreumatism hos barn.

Multisystem Inflammatory Syndrome in Children/Adults.

Tillfrisknande, dvs franvaro av sjukdom. Remission kan vara med eller
utan behandling.

Sedimentation rate (eng.). Sinka. Stiger vid inflammation.
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Darfor behovs Svenska Barnreumaregistret:

Férbattrad vard. Med samlad information frain manga med
barnreumatisk sjukdom forstar vi battre hur vara patienter mar
och hurvikan tahand om dem pa ett bittre sétt.

Okad vardkvalitet. Genom Barnreumaregistret fr vi matt pa
vardens kvalitet. Vi kan f6lja upp hur varden fungerar och att den
blir tillginglig och jimlik 6ver helalandet.

Okad patientsiikerhet. Barnreumaregistret gor det enkelt for
sjukvardspersonal att rapportera biverkningar till Likemedels-
verket viaregistret.

Okad delaktighet av patienter. Genom att data i Barnreuma-
registret arlattillganglig och inkluderar egenrapporterad hilsa
over tid utgor det ett viktigt underlag for gemensam diskussion
och beslutsstdd vid vardmotet.
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