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Om Svenska Barnreumaregistret

Svenska Barnreumaregistret ar ett nationellt kvalitetsregister som startade 2009.
Registrets huvudsyfte ar att ge barn med reumatisk sjukdom i Sverige jamlik vard och
behandling, att fraimja god halsa och livskvalitet och att férebygga sjukdomsrelaterade
skador.

Anslutningsgraden ar 100% och registreringsgraden ar 6ver 65 % for patienter med
juvenil idiopatisk artrit (JIA, barnreumatisk ledgdngsreumatism). Aven barn med andra
reumatiska sjukdomar an JIA har inkluderats i registret och specifika sjukdomsmatt for
dessa patientgrupper dr under utarbetning. Registret samarbetar fortlopande med
andra kvalitetsregister, med patienter och intresseorganisationer och vardgivare for att
forbattra och utveckla registret.

Registret vill bidra till:

e kvalitetssdkrad och jamlik behandling
God halsa och hog livskvalitet
Bevarad funktion
Saker medicinering
Rationell lakemedelsbehandling
Kostnadseffektiv vard
Delaktighet av patient och familj
Interdisciplinart arbete
Kliniknara beslutsstod
Lokalt kvalitetsarbete
Verka for larande natverk
Bidra tillokad kunskap, forskning

Registerhallare och styrgrupp

Svenska Barnlakarforeningens ansvarar genom Svensk Barnreumatologisk Férening for
registret som utser registerhallare och medlemmar i styrgruppen. Ny registerhallare och
bitradande registerhallare utsags under 2018. Vid styrgruppsmote borjan av 2019 gavs
forslag pa ny sammansattning och nya medlemmar for registrets styrgrupp, vilken
sedan verkat som tf styrgrupp under kalenderaret 2019. Beslut om ny styrgrupp togs pa
Svensk Barnreumatologisk Forenings arsmote, november 2019. Samtidigt togs beslut
om godkdnnande av revidering av registrets stadgar rorande sammansattning av
registrets styrgrupp samt uppldsning av tidigare referensgrupp som ersatts av att
arbetsgrupper tillsittes efter behov. Vad galler sammansattning nu fortydligat i
registrets stadgar om representativt sammansatt styrgrupp, geografiskt och utifran
profession, och framover dven inkluderar patientrepresentant.



Styrgruppens sammansattning

Registerhdllare resp bitrddande registerhdllare:
Karin Palmblad, sektionschef, resp Soley Omarsdottir, dverlikare, bada
vid Sektionen for Barnreumatologi, Astrid Lindgrens Barnsjukhus,
Stockholm

Central registerkoordinator
Anna Vermé, specialistbarnsjukskoterska, Sektionen for Barnreumatologi,
Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Stockholm

Likarrepresentanter fran flera regioner varav minst en utanfor universitetssjukhusen
Michael Damsgaard, 6verldkare, sektionen for barnreumatologi, Drottning
Silvias Barn- och ungdomssjukhus, Géteborg
Bengt Mansson, overldkare, 6verlakare, sektionen for barnreumatologi,
Skanes Universitetssjukhus, Lund
Anders Oman, barnlikare, Enheten for barnreumatologi, Akademiska
barnsjukhuset, Uppsala
Erik Kindgren, overlakare, Barnkliniken, Skaraborgs Sjukhus

Ordférande for Barnreumatologisk Forening
Charlotta Nordenhall, 6verldkare, Sachsska Barnsjukhuset, Stockholm

Representanter fér hdlsoprofession (arbetsterapeut/fysioterapeut/kurator/psykolog)
Anna Haavisto Olow, fysioterapeut, Drottning Silvias Barn- och
ungdomssjukhus, Goteborg
Maria Inga, arbetsterapeut, Barnkliniken, Gallivare Sjukhus

Forskningsansvarig
AnnaCarin Horne, bitr 6verldkare, Sektionen for Barnreumatologi, Astrid
Lindgrens Barnsjukhus, Stockholm

Patientrepresentant
Cajsa Helin-Hollstrand, ordforande patientféreningen Unga Reumatiker

Arbetsgrupper

Arbetsgrupper ar ej formellt tillsatta utan tillsatts av styrgruppen vid behov kring vissa
teman eller fragor. Arbetsgrupper kan besta av brukare av registret som medlemmar
fran barnreumateamen, representanter fran patient- och foraldraféreningar men kan
ocksa innefatta extern kompetens. Medlemmar fran arbetsgrupperna kan adjungeras till
styrgruppens moten i olika utvecklingsfragor.



Utvecklingsarbete

Databasen - andringar av variabler och inmatning

Odontologiflik - inférdes 2018 i samarbete med tandldkare vid enheten for bettfysiologi,
Eastmaninstitutet, Stockholm. Under 2019 fokus pa implementering med 6kad
inmatning och lista pa oklarheter/felaktigheter har sammanstallts for korrigering infor
aktiv spridning nationellt. Viktig kvalitetssdkring av varden av barnreumatiker da
samverkan mellan odontologer och barnreumaenheterna ar av stor betydelse for att inte
missa kdkledsengagemang och for optimerad farmakologisk behandling.

Registret har succesivt utvecklats till ett alltmer strukturerat, klinikanpassat och
anvandarvanligt redskap och ar tillgangligt for JIA patienter och vardpersonal inom
specialiteten. Da registret hittills endast omfattat den storsta patientgruppen inom
barnreumatologi, JIA, finns det behov av att utveckla det ytterligare for andra
sjukdomsgrupper tillhérande barnreumatologi. [ nuldget saknar vi underlag for att
utvardera hogspecialiserade vardinsatser for vara svarast sjuka patienter. Vi har darfor
under dret initierat arbetsgrupper med uppgift att utveckla och ta fram
sjukdomsspecifika flikar i registret. De sjukdomsgrupper vi fokuserar pa forst ar:

- Systemisk lupus erytematosus (SLE): I ett samarbete med vuxenregistret SRQ som
utvecklat och implementerat en flik for vuxna patienter med SLE har vi nu
overenskommit att vi kopierar denna flik och infogar i Barnreumaregistret. Detta dr en
stor forbattring for vara SLE patienter, inte minst i 6vergangen till vuxenvarden da
samma utdata f6ljts sedan sjukdomsdebut.

- Autoinflammatoriska sjukdomar: Vi har initierat samarbete med PRINTO som ansvarar
for det europeiska registret for autoinflammatoriska sjukdomar (EUROFEVER)
https://www.printo.it/eurofever dar vi i samverkan kommer utveckla en flik for
autoinflammatoriska sjukdomar i registret for att mojliggéra synkronisering av
insamlade data nationellt och internationellt. Det finns ett stort behov att samverka
kring dessa patienter och dirmed mojligheten att utveckla och kvalitetssdkra varden av
dessa individer.

Databasen - andring av utdata och rapporter

Via Patientportalen kan enskilda patienten f6lja sina egna utdata éver tid. Visas nu
samma oversikt som den som visasfor vardgivare. Detta enligt 6nskemal fran
patientgruppen.

Monitorering och regelbunden aterkoppling: Under 2019 har stor vikt lagts pa att
strukturera registerarbetet med tydligare kommunikation med landets
barnreumatologiska enheter. Registerkoordinatorn har med regelbundenhet
monitorerat all registrerad data vid landets alla enheter med kvartalsvis aterkoppling
via mailkontakt samt diremellan vid behov. Arsvis sker aterkoppling i skriftlig form med
sammanstillning av lokal data, tillsammans med Arsrapporten. De data som
aterrapporterats har fokuserat pa de parametrar som ligger tillgangligt for alla, sdsom



antal inkluderade patienter, besok, samtycken som saknas, 6verariga osv.
Aterkopplingen har innefattat bade ris och ros och erbjudandet om stod.

Under 2019 har en upprensning av alla anvdndare for registret utforts dar de personer
som tydligt inte varit inloggade pa flera ar avslutades. Alla kliniker kontaktades for att se
over listan pa 6nskade anvindare varefter ytterligare avslut utfordes och tilldgg av nya
anvandare.

Vidare har genomgang av registrerade patienter skett dar 6verariga patienter avslutats
samt att klinikerna uppmanats se éver inkluderade patienter dar samtycke inte
inhamtats.

Ogondata - Ogonlikare har sedan 2013 haft mojlighet att registrera sina JIA patienter i
barnreumaregistret. Vid St Eriks Ogonsjukhus i Stockholm anvinds registret
regelmadssigt i samband med vardbesok. Vi har inlett ett projekt med enheten for att ta
ut och sammanstalla lokala 6gondata for perioden 2013 tom 2019. Data kommer att
anvandas for aterkoppling lokalt men dven som underlag for att inspirera till
registeranvandning vid andra enheter i landet.

Hemsidan
Uppdatering av layout med férnyelse och uppfraschning av registrets hemsida med
tydligare koppling till SRQ och patientorganisationen Unga Reumatiker.

Patientportalen - 6versattning till engelska av instruktionsvideo till engelska om
varfor och hur man gor PER registrering

Riktlinjer - fortlopande publicering av nya avsnitt i Nationella riktlinjer for barn med
juvenil idiopatisk artrit med foérnyat mer lattillgangligt utseende.

Arsrapport - publicering av Arsrapport 2018 med sarskilt fokus p& SAMVERKAN och
inkluderar intervjuer av olika vardgivare samt patienter.

Forskningsintervjuer - parallellt med registrets satsning pa att synliggéra och
uppmarksamma forskning inom barnreumatologi i Sverige har intervjuer om pagaende
barnreumatologisk forskning i Sverige publicerats pa hemsidan.

Samverkan med andra nationella kvalitetsregister

Vuxenreumaregistret SRQ:

- Samarbetsprojekt kring 6verférandet av data fran Barnreumaregistret till SRQ efter 18
ars alder for en forbattrad transitionsvard fortskrider. Juridiska sporsmal fordrojer
projektet. Forvantas kunna l6sas under 2020.

- Beslut tagits att samma flik som SRQ utvecklat for att f6lja vuxna SLE patienter
kommer inforas i Barnreumaregistret under 2020.



Nationellt JIA kvalitetsregister i Island, registerplattform Carmona - fortsatt dialog
och stod for utveckling av islandskt barnreumaregister. De har under aret 6versatt
huvudparten av ingdende frageformular till islandska.

Nationellt JIA kvalitetsregister i Danmark - dialog har paboérjats med
barnreumatologer i Danmark infor planerad etablering av ett nationellt danskt
barnreumaregister och om framtida samarbetsmojligheter.

Samverkan med patient-/brukarféoreningar

Patientperspektivet ar centralt for Svenska Barnreumaregistret dar det star inskrivet i
vara stadgar att syftet med Barnreumaregistret ar att i samverkan med vardgivare och
patient oka kvalitet, 6ka sakerheten och utveckla varden sa att barn och ungdomar med
reumatisk sjukdom ska fa tillgang till god och jamlik vard i hela Sverige.
Patientféreningen Unga Reumatiker har varit med i utvecklingen av Barnreumaregistret
redan fran start 2009. Genom att ordférande fér Unga Reumatiker ar ledamot i
registretsstyrgrupp har vi en direkt kommunikationskanal till patientféreningens
medlemmar och vice versa. Unga Reumatiker-genomférde en rikstackande
undersokning bland sina medlemmar som publicerades i bérjan av 2018
(https://ungareumatikerrapporten.se/app/uploads/2018/04/22512 Unga-
reumatikerrapporten 180329.pdf ) dar framkommer att registret och varden har
utmaningar att battre informera och motivera nyttan av kvalitetsregister.

Barnreumaregistret deltar i flera av Unga Reumatikers utvecklingsprojekt:
"Doktorn fragar” (pagaende) - deltagande i podkast med Unga reumatiker.

"Dromskalan” (pagdende) - I Unga Reumatiker-rapporten framkom att upplevelsen ar
att varden fokuserar for mycket pa smarta, trotthet och begransningar istallet for energi,
mojligheter och drommar. Projektet Dromskalan har initierats av Unga reumatiker och
fatt Vinnova-medel for utvecklande av appen "Dromfdngaren” dar Barnreumaregistret
samverkar kring hur varden kan stédja utveckling av nytt fokus sa att varden samverkar
till att patienter uppnar sina drémmar.

"Lagboken” (pagaende) - Patienter har rattigheter men aven skyldigheter. Hur kan vi
formedla detta? Samarbete med Unga reumatikers i deras projekt Lagboken.

Internationella samarbeten

- UCAN-CANDU (Canada-Netherlands Personalized Medicine Network in Childhood
Arthritis and Rheumatic Diseases) ar ett internationellt forskningsprojekt med grogrund
i ndtverket UCAN (Understanding Childhood Arthritis Network). Idén till samarbetet var
att etablera en vélfungerande infrastruktur for att mojliggora internationella
forskningsprojekt inom barnreumatologi. Ett initierande mote med UCAN-CANDU
representanter fran Canada och Holland togs sept 2018. Under 2019 fortsatt samverkan
dar arbetsgrupper bildats med malsattningen att Karolinska inkluderas som medlem
under 2020, och i férlangningen flera svenska forskningscentra dar biobanksprover
kopplas till registerdata.


https://ungareumatikerrapporten.se/app/uploads/2018/04/22512_Unga-reumatikerrapporten_180329.pdf
https://ungareumatikerrapporten.se/app/uploads/2018/04/22512_Unga-reumatikerrapporten_180329.pdf

- Dialog med danska barnreumatologer kring start-up av danskt barnreumaregister.

- Barnreumaregistret har initierat samarbete med PRINTO som ansvarar for det
europeiska registret for autoinflammatoriska sjukdomar (EUROFEVER)
https://www.printo.it/eurofever dar vi i samverkan kommer utveckla en flik fér
autoinflammatoriska sjukdomar i registret for att moéjliggéra systematisk datainsamling
och synkronisering av insamlade data nationellt och internationellt.

Forskningsaktivitet under aret

Beviljade datautlimnanden for forskning
Inga.

Paborjade forskningsprojekt

Pagdende projekt i samarbete med Helena Harris forskargrupp, Centrum for
Molekylir Medicin, Karolinska Institutet

- Leddestruktionsmarkorer vid JIA - ny publikation (se nedan)
- ACPA férekomst vid JIA

- Aktivitetsmarkorer vid SoJIA

- Studier av alarminerna HMGB1 och S100A8/A9 vid JIA

- Inflammation vid oligoartrit - OLINK analyser i en longitudinell kohort

Aktiviteter initierats av Svenska Barnreumaregistret

- Under hosten 2019 har en nationell inventering av pdgdende barnreumatologisk
forskning genomforts. Resultaten presenterades vid Svensk Barnreumatologisk
Forenings hostmote i sept 2019. Inventeringen ger en 6verblick av pagdende
forskningsaktivitet och ar tankt att inspirera till utvecklingsarbeten och mdéjliga framtida
projekt inom barnreumatologi med registerstéd som fokus.

- Genomforande av studie for att kalibrera Global Assessment Doctor (GAD) med vart
svenska material for att jamforande analys vid nationellt barnreumatologimoéte i
Danmark.

-  samarbete med professor Johan Askling, Institutionen for Epidemiologi, Karolinska
Institutet, har ett forskningsprojekt initierats kring JIA och psykisk ohalsa med
anvandning av registerdata samt befintliga verktyg i registret for att utvardera
patienthalsa och livskvalitet.

- Som en del av UCAN-CANDU samarbetet implementeras anpassad standardiserad
datainsamling i registret kopplat till provsamling till JABBA biobank som byggts upp vid
barnreumaverksamheten vid Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Karolinska tillsammans
med professor Helena Harris’ forskargrupp vid reumatologiskt forskningslaboratorium,
Centrum for Molekyldr Medicin, Karolinska Institutet.


https://www.printo.it/eurofever

- Firande av 10-ars jubileet: Pa Karolinska uppmarksammades 10-arsdagen av bade
Barnreumaregistret och barnreumatologiska biobanken JABBA i oktober med ett
gemensamt evenemang tillsammans med Unga Reumatiker dar patienter och
narstdende bjods in till 6ppet hus for information, mingel och aktiviteter. Infor
aktiviteten utformades informationsbroschyr om Barnreumaregistret, biobanken JABBA
och vikten av fortsatt samarbete for att 6ka kunskapen om barnreumatologiska
sjukdomar.

Ovriga samarbeten

Dartmouth Institute + Upstream: Okad patientmedverkan i vdrden av barnreumatiker -
utveckling och implementering av ett patientstodsystem, dagboksappen Genia.

UCAN-CAN-DU: Registret inkluderas i ett internationellt samarbete som Karolinska
under aret inlett med UCAN-CAN-DU. Natverkets syfte ar att bidra till 6kad kunskap och
battre prognos for barn med reumatiska sjukdomar genom standardiserad insamling av
patientdata och biomaterial i en gemensam databas. Denna kommer att anvandas for att
studera relevanta kliniska fragestallningar och for preklinisk forskning
(www.ucancandu.com).

Vetenskapliga publikationer

Struglics, A., Saleh, R, Sundberg, E., Olsson, M., Harris, HE, Aulin, C. Juvenile idiopathic
arthritis patients have a distinct cartilage and bone biomarker profile that differs from
healthy and knee-injured children, Clin Exp Rheumatol. 2019 Oct 30. [Epub ahead of
print] PMID: 31694747

Kommunikationsinsatser

Foredragande vid moten

Heldagsmoéte Barnreumaforeningens Styrelse (mars 2019)
Presentation av registrets nuldge, utmaningar och strategier for 6kad besoksregistrering
(Karin Palmblad, registerhallare)

Natverkstriff Goteborg (mars 2019)
Presentation av registrets patientportal (Anna Verme registerkoordinator)

Childhood Arthritis Conference, Lake Louise, Kanada (april 2019)
MAS Complicating Autoinflammation (Anna Carin Horne, forskningsansvarig)




Barn- och likemedelsdag, Likemedelsverket, Uppsala (maj 2019)
Foreldasning om Registeruppfoljning med Barnreumaregistret (Soley Omarsdottir, bitr.
registerhadllare)

KI-Canada Day, Karolinska Institutet (okt 2019)
“The UCAN CAN-DU study: How can we improve treatment approaches and outcomes
for children with arthritis?” (AnnaCarin Horne, forskningsansvarig)

Unga Reumatikers smabarnsliger (okt 2019)

Foreldasning separat for foraldrar samt for barngrupp kring sjukdom inkluderande
information om Barnreumaregistret - kvalitetssdkrad vard och delaktighet en
patientrattighet (Karin Palmblad, registerhallare)

10-arsjubileet Barnreumaregistret + JABBA biobank (okt 2019)
Presentation av Barnreumaregistret till inbjudna patienter och narstaende kring VAD,
VARFOR kvalitetsregister och HUR registrera (Karin Palmblad, registerhallare)

Svensk Barnreumatologisk forenings hostmote (nov 2019)

Presentation Arsrapport 2018 och genomgang nulige, resultatredovisning med
jamforelser av tackningsgrad och antal besdks och patientregistreringar mellan olika
verksamheter. Alltfor stor variation for att mojliggora jamforelser. Motivationstal till
inklusion ALLA patienter och ocksa f6lja 6ver tid med besoksregistrering och att PER
implementeras (Karin Palmblad, registerhallare).

Presentation resultat av enkdtundersokning Barnreumatologisk forskning med mojligt
registerstodd i Sverige (Robin Kahn, forskningsansvarig Barnreumaforeningens styrelse)

Skype-moten UCAN-U x 3
Presentation av registret och synkronisering med UCAN angdende dnskad utdata (Karin
Palmblad, registerhallare)

Deltagande vid moten

SRQs registerdag, Svenska Lakaresallskapet (jan 2019)

Arbetsmoten Unga reumatiker kring projektet Dromskalan (jan, maj, sept, nov 2019)
NPOs Larandetraff Kunskapsstyrning, Miinchenbryggeriet, Stockholm (nov 2019)
QRCs registerhallarmote: Nuvarande och framtida IT I6sningar (nov 2019)

Aterkommande UCAN-DU méten



Ovriga aktiviteter under aret
Utvecklingsprojekt

"GAD-kalibrering” + lathund: Nationell studie genomfdrdes vid svenska
barnreumatologers hostmote 2017 for att “kalibrera” lakarskattad bedémning av
sjukdomsaktivitet (GAD). Resultaten sammanstalldes och presenterades vid
Barnreumas hostmoéte 2018 och med poster vid Pediatric Rheumatology European
Sosiety (PRES) i Lissabon 2018. Studiematerialet med patientfall och forslag till lathund
nu dversatts till engelska for internationell spridning dér planeras anvdndas av kollegor
vid danskt barnreumatologiskt mdte och pa Sick Kids i Toronto, Canada under 2020.

PER via Portalen - Projekt for att 6ka patientens egen registrering med insdanda data
INNAN planerat vardbesok. Anna Vermé, registerkoordinator, specialistsjukskoterska,
Astrid Lindgrens Barnsjukhus

Fysisk aktivitet - Fortsatt arbete av August Flodin, sjukgymnast, doktorand, Karolinska
Institutet, som validerar och testar enkat for fysisk aktivitet som del av sitt
doktorandprojekt. Malsattning att implementeras som matinstrument i registret.

Planschen "REGISTRERA MERA” fér Barnreumaregistret har producerats, tryckts upp
och spridits till alla barnreumatologiska enheter i landet. Riktar sig bade till vardgivare
och brukare.
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ARSRAPPORT 2018 - tema samverkan med illustrativa exempel p& exempelvis
patientsamverkan, samverkan med 6gonldkare, tandlakare, och Lakemedelsverket med
sarskild instruktion om forenklad rapportering av lakemedelsbiverkningar via registret.

Efter supportbesok 2018 har barnreumateamet i Gallivare Sjukhus kommit igdng med
forbattringsprojekt for battre 6versikt 0ver patienterna med stod av registret.
Arbetsterapeut har systematiskt infort Grippit matning av handstyrka som f6ljs i
registret gemensamt med patienterna.

Support deltagande verksamheter

Sachsska Barnsjukhuset, Stockholm (april 2019; klinikbesok)
Gavle (maj 2019; klinikbesok)

Sachsska Barnsjukhuset, Stockholm (sept 2019; klinikbesdk)
Karlstad (december 2019; klinikbesok)

20-30 mail/telefon supportkontakter per manad med deltagande barnreumatologiska
enheter

Nationella riktlinjer for barnreumatisk ledsjukdom




Arbetet fortskrider med regelbundna redaktionstraffar for fardigstallande av nya avsnitt
samt redigering av dldre som fortlopande publiceras pa hemsidan. I nuldget har 22 olika
avsnitt publicerats i riktlinjerna och ett flertal ytterligare &mnesomraden dr under
bearbetning. Arbetet ar ett interprofessionellt samarbete med bred

representation fran samtliga professioner i reumateamet inklusive
patientrepresentation vid samtliga moten. Detta ar helt i enighet med de nya direktiv
som alagts alla NPO i inférandet av standardiserade vardprogram framover. Registret
kommer nu sprida detta viktiga arbete till vardgivare och brukare.

Planer for kommande ar

Barnkonventionen blir lag i Sverige 2020. Det vill aven Barnreumaregistret
uppmadrksamma med sarskild satsning for att 6ka delaktighet av barnet vid information
och beslut kring behandling dar registret ar ett viktigt verktyg. Vi kommer med 6kad
tydlighet motivera och uppmana alla vardgivare i landet att anvdnda registret vid varje
vardmote; det ar vardgivarens skyldighet - PER ar en patientrattighet. For att inspirera
och motivera till anvandningen av PER vill vi se 6ver layouten och modernisera
Patientportalen sa den blir mer lekfull. Vi har initierat kontakt med Avdelningen for
forskningsstdd, samverkan och innovation pa hégskolan i Skovde och ser 6ver
mojligheter till samarbete for vidareutveckling av registret. Vi kommer dven samverka
med Unga Reumatiker for opinionsbildning; inhamta information via enkater och sprida
kunskap bland medlemmar i patientorganisationen.

Barnreumaregistret medverkar ocksa att tillsammans med Unga Reumatiker
uppmarksamma arligt aterkommande ”Védrldsbarnreumadagen” den 18 mars med
utformandet och spridningen av informationsplansch och uppmuntran till lokala
aktiviteter i landet.

Forskning och utvecklingsarbete
Datakvalitet

Systematisk kvalitetssdkring - registerkoordinator monitorerar regelbundet inmatad
data vid samtliga barnreumatologiska enheter enligt riktlinjer i Valideringshandboken.
Workshop med RCO for utformning av atgardsplan planeras.

Manus med resultat fran valideringsstudien i Stockholm ska fardigstallas for att skickas
till vetenskaplig tidskrift for publikation.

Gemensamt lokalt kvalitetsprojekt med 6gonldkare mot bakgrund av befintliga
registerdata. Uppfoljning av 5-arsdata kommer genomforas.

Gemensamt lokalt kvalitetsprojekt med tandldkare vid Eastmaninstitutet med
regelbundna moten genomgang och utvardering av data rapporterad i nyutvecklad
odontologiflik.



Forskning

Genomforande av Nationell inventering av pagdende forskning, utvecklingsarbeten och
mojliga framtida projekt inom barnreumatologi med registerstod.

Genomforande av GAD studie med vart svenska material for att jamforande analys vid
nationellt barnreumatologiméte i Danmark.

Implementering av anpassad standardiserad datainsamling i registret och provsamling
vid barnreumaverksamheten vid Karolinska i samarbete Forskargrupp H. Harris med
som en del av U-CAN-CANDU

Kopplingen psykisk ohalsa och JIA kommer studeras i samarbete med professor Johan
Askling, med expertis inom reumatologisk epidemiologi.

Utveckling

Framtag av relevanta registervariabler for 6verforing mellan register vid 6verflytt fran
barnreumatologi till vuxenreumatologi (samarbete med SRQ).

Registrering av nya sjukdomskategorier:

a) Utarbeta anpassade flikar fér SLE och myosit i barnreumaregistret (samarbete
med SRQ).

b) Utarbeta anpassad flik for autoinflammatoriska tillstand for 6kad samverkan med
Eurofever-registret

Registrering av komplikationer- inférande av JADI (validerat skade-matinstrument) i
registret.

Besoksregistreringar av andra professioner dn lakare - diskussion/workshop vid arlig
natverkstraff.

Sarskild satsning for att 6ka anvandning av de forenklade rutinerna kring registrering av
lakemedelsbiverkan via Barnreumaregistret.

Samarbeten

Fortsatt samarbete med 6gonldkare och bettfysiologer for stod vid registeranvandning
och utvardering av utdata.

Regelbundna méten med Svensk Barnreumatologisk Forening, SRQ och Unga
Reumatiker for att framja fortsatt samverkan.

Regelbundna méten med Forskargrupp H. Harris, Centrum for Molekylar Medicin,
Karolinska Institutet for att koppla registerdata till laborativ biobanks-forskning med
genetiska analyser och biomarkorer.



Regelbundna méten med Forskargrupp J Askling, Karolinska Institutet for ett realisera
fler epidemiologiska studier utgaende fran registerdata.

Deltagande vid arliga U-CAN moten.
Aterkoppling

Regelbundna utskick till verksamheter med jamférande analyser och aterkoppling och
motiverande dialoger kring lokala registreringsrutiner.

Fortsatt aterkoppling av verksamhet via hemsida, arsrapport, nationella féoreningstraffar
och nitverksmoten liksom vid internationella arrangemang.

Aterkoppling till patienter, vid enskilt virdmote samt vid forelasningar, patienttraffar
och via opinionskanaler, framst via patientféreningen Unga Reumatiker.

Registerdata

Anslutning och anslutningsgrad

Samtliga verksamheter som handldgger barn med reumatiska sjukdomar ar anslutna till
registret. Anslutningsgrad 100%.

Tdckningsgrad

I dec 2019 var ca 1500 barn med JIA inkluderade och pagaende i Barnreumaregistret.
Enligt publicerade studier finns 1200-1700 barn med JIA i Sverige. Med generds
prevalensberakning med ndmnare pa 2000 individer ges en god tackningsgrad (>70%).
Tackningsgraden for barn med JIA och aktiv behandling fr.a. biologisk behandling ar
annu hogre. Dock varierar lokala registervanor avsevart vid landets olika
barnreumatologiska enheter.

Under aret har genomforts en systematisk kvalitetssakring av registerdata vid de olika
barnreumatologiska enheterna dar dverariga patienter samt patienter med
stadigvarande remission utan planerad uppfoljning har avslutats fran registret, vilket
kan komma att paverka tackningsgraden negativt jamfort med foregdende ar.

Validering av datakvalitet/Datakvalitet och missing data

Validering av registerdata i Stockholms lans landsting mot journaldata har utférts och
kommer att skickas in for publikation i vetenskaplig tidskrift.

Registerkoordinator har kvartalsvis pa ett systematiserat satt gatt igenom registerdata
och aterkopplat till kontaktperson vid deltagande enheter vid uppkomst av noterade
avvikelser.



Personal
Overgripande om personal

Anstillda av huvudman

Antal: 5

Kategori: Registerhallare och bitradande registerhallare (30%), registerkoordinator
(12,5%), Regional registerkoordinator Syd (timavlénad), redaktér Nationella riktlinjer
barnreumatisk sjukdom (timavlénad)

Andra anstillda
Antal: 2
Kategori: Regional registerkoordinator Norr, Regional registerkoordinator Vast

(timavlonade)




Ekonomisk redovisning

Sammanfattande kommentar: Barnreumaregistret storsta utgiftsposter ar léner och
drift dar arets resultatrakning visar ett mindre underskott men mot bakgrund av 6kat
anslag for 2020 anses detta inte utgora ett problem.

Resultat och balansriakning

INGAENDE BALANS SEK
Nationella medel foregaende ar 2 447
Ovriga medel 0
INTAKTER
Nationella medel 600 000
Ovriga intdkter 0
TOTALA INTAKTER 602 447
KOSTNADER
Lonekostnader 441 965
Lonebikostnader -
Ovriga externa kostnader 0
Kop av IT tjdnster
- Carmona drift+utv+ranta 118 533
Carmona
utvecklingsarbete 3450
Oderland 170
Barnnjureregistret -7107
Administrativa tjdanster
Regionala
registerkoordinatorer 0
Arsrapport statistiker 28750
Doatauttag 15000
(Arsrapport layout+tryck),
poster 800
Resor tag 2747
Logi 0
Ovriga utligg tjinsteresa
(biljett) 340
Konferenskostnader 1600
TOTALA KOSTNADER 606 248

KVARSTAENDE KAPITAL -3801




Innestiende intikter/skulder

2019

Projektkorrigering 8975
- Innestdende skuld tryckeri

Fidelity 49 000

Andra inkomstkdllor dn nationellt anslag.

Inga.

Attestrdtt

Samtliga fakturor attesteras av verksamhetschef for medicinska enheten
Hogspecialiserad barnortopedi och barnmedicin (ME3), Karolinska
Universitetssjukhuset Solna.

Hur granskning av rdkenskaper skett

Granskning har utforts av Registerhadllare och Bitradande registerhallare.




