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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 framja god halsa och livskvalitet och att forebygga sjukdomsrelaterade
skador.

Anslutningsgraden ar 100% och tackningsgraden dr ca 65 % for patienter med juvenil
idiopatisk artrit (JIA, barnreumatisk ledgdngsreumatism). Aven barn med andra
barnreumatiska sjukdomar an JIA har inkluderats i registret och specifika sjukdomsmatt
for dessa patientgrupper ar 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 och rationell lakemedelsbehandling
Kostnadseffektiv vard
Delaktighet av patient och familj
Interdisciplinart arbete
Kliniknara beslutsstod
Lokalt kvalitetsarbete
Verka for larande natverk
Bidra tillokad kunskap, forskning

Registerhadllare och styrgrupp

Svenska Barnlakarforeningens ansvarar genom Svensk Barnreumatologisk Forening for
registret som utser registerhdllare och medlemmar i styrgruppen. Nuvarande
registerhallare utsags 2018. Registrets styrgrupp ar representativt sammansatt,
geografiskt och utifran profession, och inkluderar dven patientrepresentant.

Styrgruppens sammansattning
Registerhallare

Karin Palmblad, sektionschef 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, Goteborg

Bengt Mansson, 6verliakare, Sektionen for Barnreumatologi, Skanes
Universitetssjukhus, Lund

Anders Oman, barnlikare, Enheten for Barnreumatologi, Akademiska
Barnsjukhuset, Uppsala

Erik Kindgren, overlakare, Barnkliniken, Skaraborgs Sjukhus

Ordforande for Barnreumatologisk Férening
Charlotta Nordenhall, 6verlakare, Sachsska Barnsjukhuset, Stockholm

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

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

Patientrepresentanter
Cajsa Helin-Hollstrand, ordférande, samt Siri Klintberg,
generalsekreterare patientforeningen 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 féraldraféreningar men kan
ocksa innefatta extern kompetens. Medlemmar fran arbetsgrupperna kan adjungeras till
styrgruppens moten i olika utvecklingsfragor.

Vid styrgruppens arsmote nov 2022 tog beslut om foljande grupper; ndgra nya andra
redan paborjade:

- Hemsidan

- Utvecklingsarbete

- Forskning

- Ogon

- Odontologi

- Autoinflammation

- Utveckling matt pa fysisk aktivitet

Utvecklingsarbeten

Databasen - dndringar av variabler och inmatning

Registret har utvecklats till ett alltmer strukturerat, klinik-anpassat och anvandarvanligt




redskap och ar tillgangligt for patienter och vardpersonal inom specialiteten. Registret
utvecklades for att omfatta JIA, den storsta patientgruppen inom barnreumatologi.
Registret arbetar for att utvecklas ytterligare for andra sjukdomsgrupper tillhérande
barnreumatologi. Arbetsgrupper har initierats med uppgift att utveckla och ta fram
sjukdomsspecifika flikar i registret for att utvardera hogspecialiserade vardinsatser
aven for vara svarast sjuka patienter.

Nya diagnosgrupper

- Systemisk lupus erytematosus (SLE): | ett samarbete med vuxenregistret SRQ som

utvecklat och implementerat en flik for vuxna patienter med SLE har vi sedan slutet av
2020 infogat denna flik dven i Barnreumaregistret. Detta ar en stor forbattring for vara
SLE patienter, med tydligare mer relevanta matt. Dessutom en stor vinst i 6vergangen
till vuxenvarden da samma utdata fo6ljts fran sjukdomsdebut.

- MIS-C - en ny diagnos associerad till Covid-19:

Barnreumaregistret intog tidigt en framtradande roll under pandemin da vi som enda
pediatriska register redan varen 2020 implementerade en Covid-19 flik, i samarbete
med vuxenreumaregistret SRQ, med tva syften; 1. félja upp hur Covid-19 drabbar vara
patienter med barnreumatisk sjukdom, men framfor allt 2. inkludera alla svenska barn
med det nya potentiellt livshotande tillstandet multisystem inflammatory syndrome in
children, MIS-C, ett hyperinflammatoriskt tillstand som upptrader i efterférloppet 3-6
veckor efter en Covid-infektion. Gladjande nog visade det sig snart att barnreumatisk
sjukdom inte innebar risk for svar akut Covid-19 infektion. Vi omarbetade darfor
Covid-fliken for att battre anpassas till MIS-C som ocksa inforts som ny diagnosgrupp i
registret. MIS-C drabbar tidigare helt friska barn. Sjukdomsbilden varierar men samtliga
drabbas av endotelpaverkan med tendens till lickage och 6dem ofta drabbande flera
organ med ett spektrum av olika symptom, sdsom svara buksymptom,
hudmanifestationer och Kawasakiliknande bild ofta med myokardpaverkan eller CNS
engagemang. Internationella rapporter uppger att flertalet kravt vard pa IVA med en
mortalitet pa 2-3%. Tack vare ett starkt nationellt samarbete och engagemang via
Svensk Barnreumatologisk Forening har vi haft en god 6verblick 6ver utvecklingen av
MIS-C i Sverige. Barnreumaregistret har dar haft en avgorande roll fér att dokumentera
alla MIS-C fall sa att inga patienter missas. Arbetet f6ljs upp vid dterkommande
nationella MIS-C webinarier dar nya fall tas upp och stams av med antal registrerade,
darav har sakerstallts att registret haft fortsatt mycket god nationell tackning. Syftet
med samarbetet har varit att tillse jamlik och god vard av drabbade barn i hela Sverige
och for att ha mojlighet att folja upp behandling och langtidseffekter.

Sverige ar vardsunikt - inget annat land har lyckats med lika tillforlitlig nationell
overblick och statistik 6ver MIS-C. Vi har saledes god kontroll av incidens, symptom,
behandling och dven utfall av drabbade barn (och aven enstaka fall av vuxna) med MIS-C
(MIS-A) i Sverige. Vi hade sdledes 395 barn registrerade slutet av december 2022 med
detta nya sjukdomstillstand dar vi vet att det gatt mycket bra fér svenska barn som
drabbats - vi har 100% o6verlevnad. Viktigaste framgdngsfaktorn ar att vi kom igang
tidigt med det fantastiska nationella samarbetet. Men Barnreumaregistret har varit
fundamental som redskap for att fanga upp och fa 6verblick 6ver dessa initialt svart
sjuka barn och tillse jamlik vard i landet. Registret har &ven medverkat till ett nationellt
PM for systematisk uppfoljning dar besoksregistrering enkelt kan registreras i en
uppfoljningsflik for att sdkerstalla att alla eventuella komplikationer fangas upp.




Kommande diagnoser/sjukdomstillstind att implementera i registret:

- Autoinflammatoriska sjukdomar: Fortsatt samarbete med PRINTO som ansvarar for
det europeiska registret for autoinflammatoriska sjukdomar (EUROFEVER)
https://www.printo.it/eurofever dar vi under 2023 kommer slutféra arbetet med att
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 dairmed mojligheten att utveckla och
kvalitetssakra varden vid dessa svara sjukdomstillstand.

- Juvenil Dermatomyosit (JDM): Arbetet fortskrider med att identifiera moéjliga
utfallsmatt for att utveckla anvandbar flik fér barn med myositer.

Ovriga nyheter ar 2022:

e Tillagg av "entesit-gubbe”, homonculus med mojlighet ange aktiva inflammationer i
senfdsten (entesiter) som komplement till artrit-gubben

e Fortsatt uppgradering av likemedelsmodulen
- lakemedelslistan kompletterats ytterligare med tydligare gruppering och layout
inkluderande de biosimilarer som aktuella inom pediatriken
- vid utsattning av lakemedel tvingande ange orsak, "byte till biosimilar” finns med i

o n

val-listan. Likasa inkluderas ocksa "antikropps-utveckling ” som orsak for att folja
huruvida switch till biosimilar oftare bidrar till antikroppsutveckling.

Odontologiflik - inférdes 2018 i samarbete med tandldkare vid enheten for
bettfysiologi, Eastmaninstitutet, Stockholm. Vi har under 2022 aterupptagit projektet
som pausades under pandemin med fokus pa implementering med 6kad inmatning . En
lista pad oklarheter/felaktigheter har sammanstallts for korrigering infor aktiv spridning
nationellt. Viktig kvalitetssakring av varden av barnreumatiker da samverkan mellan
odontologer och barnreumaenheterna ar av stor betydelse for att inte missa
kdkledsengagemang och for optimerad farmakologisk behandling.

Databasen - dndring av utdata och rapporter

Via Patientportalen kan enskilda patienten f6lja sina egna utdata 6ver tid dar samma
oversikt visas som for vardgivare. Detta enligt onskemal fran patientgruppen. Anna
Vermé, registerkoordinator, specialistsjukskoterska, Astrid Lindgrens Barnsjukhus,
leder projekt for att 6ka patientens egen registrering med insianda data INNAN planerat
vardbesok. Utvecklingen av inlogg via egna mobiler har fatt ett uppsving da tidigare
bruk av mottagningens iPads upphort av hygienskal under pagaende pandemi.

Monitorering och regelbunden aterkoppling: Registrerad data monitoreras med
regelbundenhet av rerkoordinatorn. Vanligtvis sker aterkoppling kvartalsvis men under
innevarande ar med 6kad arbetsbelastning har det utforts halvarsvis. Resultat har
aterkopplats via mail- eller telefonkontakt. Utdver denna personliga dterkoppling sker
arligen rutinmassig aterkoppling i skriftlig form med sammanstallning av lokal data



tillsammans med utskicka av Arsrapporten till alla verksamhetschefer samt enskilda
barnreumatologiska enheter. De data som aterrapporterats har fokuserat pa de
parametrar som ligger tillgdngligt for alla, sdsom antal inkluderade patienter
(tackningsgrad), besoksregistreringar, samtycken som saknas, 6verariga osv.
Aterkopplingen har innefattat bade ris och ros och erbjudandet om stod.

MIS-C: Manatlig sammanstallning och inrapportering statistik pa nya fall till
Folkhalsomyndigheten. Aterkoppling dven av MIS-C data sker till inrapporterande
kliniker i samband med moten, kvartalsrapporter samt i drsrapporten. Statistik dven
aterkommande efterfragats av media; press, radio, TV.

Hemsidan

Under 2021 genomfoérdes ett stort arbete med uppdatering av Barnreumaregistrets
hemsida enligt nya tillganglighetsdirektiven.

Pa grund av begrdnsade personella resurser har arbetet med hemsidan legat under
sparldga senaste aret. Vid styrgruppens arsmote nov 2022 tillsattes en arbetsgrupp
ansvariga for hemsidan dar representant fran Unga Reumatiker inkluderas for att
tydliggora promota varandras verksamheter pa respektive hemsida.

Inom kort kommer sdledes ytterligare uppdatering av hemsidan dar dven utdata 6ppna
jamforelser kommer tydliggoras.

Samverkan med patient-/brukarféreningar

Patientperspektivet ar centralt for Svenska Barnreumaregistret dar det star inskrivet i
vara stadgar att syftet med Barnreumaregistret ar att i samverkan med vdrdgivare och
patient 6ka kvalitet, 6ka sdkerheten 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 for Unga Reumatiker ar ledamot i
registretsstyrgrupp har vi en direkt kommunikationskanal till patientféreningens
medlemmar och vice versa.

Barnreumaregistret deltar i flera av Unga Reumatikers utvecklingsprojekt. Under
pandemin har flera projekt avstannat men de som ar aktuella ar:

"Doktorn fragar” (pagaende) - deltagande i podkast med Unga reumatiker.

"Dromskalan” - I Unga Reumatiker-rapporten 2018 framkom att upplevelsen ar att
varden fokuserar for mycket pa smarta, trotthet och begransningar istillet 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 och battre samverkar
till att patienter uppnar sina drommar. Under 2021 vann Dromfangaren ett
inovationspris av den europeiska ldkemedelsorganisationen EFPIA.



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

Forskningsaktivitet under aret

Beviljade datautlimnanden for forskning
2 st

- AnnaCarin Horne et al: The Swedish MIS-C study.
- Petra Krol et al: Multisystem Inflammatory Syndrome in Children (MIS-C) efter
SARS- CoV-2-infektion.

Pagaende forskningsprojekt

Pagdende projekt i samarbete med Prof Helena Harris forskargrupp, Centrum for
Molekylar Medicin, Karolinska Institutet, Stockholm

- Leddestruktionsmarkorer vid JIA

- ACPA forekomst vid JIA

- Aktivitetsmarkorer vid SoJIA - 1 aktuell publikation

- Studier av alarminerna HMGB1 och S100A8/A9 vid JIA

- Inflammation vid oligoartrit — OLINK analyser i en longitudinell kohort

Pagaende projekt i samarbete med Prof Petter Brodins forskargrupp, ScilLife,
Karolinska Institutet, Stockholm

- Genetiska, celluldara och kliniska studier av unga patienter med MIS-C
- Utvecklingsprojekt 6kad forstaelse kring autoinflammatoriska sjukdomstillstand
med strukturerad kartlaggning och uppféljning

Aktiviteter initierats av Svenska Barnreumaregistret

- MIS-C: Svenska Barnreumaregistret innehaller nationella data pa patienter
diagnosticerade med MIS-C i Sverige med i det narmaste 100%-ig tackningsgrad vilket
ar unikt da det inte finns liknande i ndgot annat land. Flera projekt initierats for analys
och publikation utifran registrets MIS-C data.

- | samarbete med professor Johan Askling, Institutionen fér 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 Molekylar Medicin, Karolinska Institutet.

Vetenskapliga publikationer som registret bidragit till 2022

Registrets nya diagnosgrupp MIS-C har redan lett till fem publikationer, 2st 2020, 1 st
2021 och ytterligare 2st 2022. Registret samverkar dven med internationella register for
att delta i arbetet med att utvardera och utarbeta behandlingsrekommendationer.

2022:

Rhedin S, Lundholm C, Horne AC, Smew Al, Caffrey-Oswald E, Haddidi A, Alfvén T,
Kahn R, Krol P, the Swedish MIS-C consortium, Brew BH, Almqvist C. Risk factors for
multisystem inflammatory syndrome in children - A population-based cohort study
of over 2 million children. Lancet Reg Health Eur 2022 Aug;19:100443.

PMID: 35945929

Kahn R, Berg S, Berntson L, Berthold E, Brodin P, Backstrom F, Compagno M, Fasth A,
Lingman Framme ], Horne A, Hatting ], Kro6l P, Kukka A], Mossberg M, Mansson B,
Nordenhall C, Idring Nordstrom S, Khammari Nystrom F, Palmblad K, Rasti R,
Rudolph A, Rydenman K, Sundberg E, Sdve-S6derbergh E, Altman M. Population-
based study of multisystem inflammatory syndrome associated with COVID-19 found
that 36% of children had persistent symptoms. Acta Paediatr 2022 Feb;111(2):354-
362.doi: 10.1111/apa.16191. Epub 2021 Dec 1. PMID: 34806789

3 tidigare MIS-C publikationer:

Consiglio CR, Cotugno N, Sardh F, et al. The Immunology of Multisystem Inflammatory
Syndrome in Children with COVID-19. Cell. 2020;183:968-981.e7. doi:
10.1016/j.cell.2020.09.016. Epub 2020 Sep 6.Cell. 2020. PMID: 32966765

JF Ludvigsson, L Engerstrom, C Nordenhall, E Larsson. Open Schools, Covid-19, and Child and
Teacher Morbidity in Sweden. N Engl ] Med. 2021;384:669-671. doi:
10.1056/NEJMc2026670. Epub 2021 Jan 6.

McArdle AJ, Vito O, Patel H, Seaby EG, Shah P, Wilson C, Broderick C, Nijman R, Tremoulet
AH, Munblit D, Ulloa-Gutierrez R, Carter MJ, De T, Hoggart C, Whittaker E, Herberg JA,
Kaforou M, Cunnington AJ, Levin M; BATS Consortium. Treatment of Multisystem
Inflammatory Syndrome in Children. N Engl ] Med. 2021 Jul 1;385(1):11-22. doi:
10.1056/NEJM0a2102968. Epub 2021 Jun 16. PMID: 34133854

Kommunikationsinsatser



https://pubmed-ncbi-nlm-nih-gov.proxy.kib.ki.se/32966765/
https://pubmed-ncbi-nlm-nih-gov.proxy.kib.ki.se/32966765/
https://pubmed-ncbi-nlm-nih-gov.proxy.kib.ki.se/?term=Ludvigsson+JF&cauthor_id=33406327
https://pubmed-ncbi-nlm-nih-gov.proxy.kib.ki.se/?term=Engerstr%C3%B6m+L&cauthor_id=33406327
https://pubmed-ncbi-nlm-nih-gov.proxy.kib.ki.se/?term=Nordenh%C3%A4ll+C&cauthor_id=33406327
https://pubmed-ncbi-nlm-nih-gov.proxy.kib.ki.se/?term=Larsson+E&cauthor_id=33406327

Samverkan med NPO

Barnreumaregistret tillhor NPO reumatologi medan Barnreumatologiska Férening och
kliniska verksamheten tillhor NPO barn och ungdomars halsa. Registret padrivande i
pagaende diskussion med bada NPO men Barnreumatologi dnnu ej prioriterats i arbete
standardiserade vardforlopp.

Foredragande vid moten
Foredragande om MIS-C/MIS-A data for vuxenkardiologer.

Svensk Barnreumatologisk forenings hostmote (nov 2022)

Presentation Arsrapport 2021 och genomgang nulige, resultatredovisning med
jamforelser av tackningsgrad och antal besoks och patientregistreringar mellan olika
verksamheter. Alltfor stor variation for att mojliggora jamforelser. Motivationstal till
inklusion ALLA patienter och ocksa folja 6ver tid med besoksregistrering och att PER
implementeras (Karin Palmblad, registerhallare).

Presentation av fortsatta MIS-C data. Kartlaggning och uppféljning. (Karin Palmblad,
registerhdllare, Maria Altman, AnnaCarin Horne, forskningsansvarig registrets styrelse)

Deltagande vid moten

Registercentrum RCSO + QRC - registerhdllarméten + individuella utvecklingssamtal +
planeringsméten

Deltagande i moten anordnade NKR

Dialogmote NPO barn och NPO reumatologi

Ovriga aktiviteter under aret
Support deltagande verksamheter

Under 2022 kunde vi ateruppta fysiska klinikbesok igen som pausats under
pandemiaren. Tre fysiska supportmoten har genomforts 2022, flera moten har
genomforts digitalt enligt onskemal fran klinikerna.

Dessutom har vi haft fortsatt kontakt ca 20-tal mail/telefon supportkontakter per
manad med enskilda brukare vid de deltagande barnreumatologiska enheterna.




Samverkan med andra nationella kvalitetsregister

Vuxenreumaregistret SRQ:

- Samarbetsprojekt kring éverforandet av data fran Barnreumaregistret till SRQ efter 18
ars alder for en forbattrad transitionsvard fortskrider. Juridiska sporsmal fordrojer
projektet och har dnnu ej natt en l16sning.

- Under hosten 2022 har vi haft tit dialog kring nya rutiner for rapportering av
lakemedelsbiverkan till Likemedelsverket via vara register.

- Barnreumaregistrets ldkemedelsmodul har uppgraderats med inspiration av layout i
SRQ

Nationellt JIA kvalitetsregister i Island, registerplattform Carmona - fortsatt dialog
och stod for utveckling av islaindskt barnreumaregister. Beslut tagits att formellt se
island som en deltagande enhet sa de far ta del av den uppdatering och utvecklining som
implementeras i det Svenska Barnreumaregistret.

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

Nationellt JIA kvalitetsregister i Norge - samarbete har dven pabdrjats med norska
barnreumaregistret NOBAREV angaende stod i framfor allt val och utveckling med
oversattning av PROMs.

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). Natverkets syfte ar att
bidra till 6kad kunskap och battre prognos fér barn med reumatiska sjukdomar genom
standardiserad insamling av patientdata och biomaterial i en gemensam databas for att
studera relevanta kliniska fragestallningar och for preklinisk forskning
(www.ucancandu.com). Ett initierande mote med UCAN-CANDU representanter fran
Canada och Holland togs sept 2018. Arbetsgrupper bildats med initial malsattning att
Karolinska inkluderas som medlem under 2020, och i férlangningen flera svenska
forskningscentra dar biobanksprover kopplas till registerdata. Arbetet har pausats
under pagdende pandemi men planeras aterupptas under 2022.

- Barnreumaregistret samarbetar 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 mojliggora systematisk datainsamling
och synkronisering av insamlade data nationellt och internationellt.


http://www.ucancandu.com/
https://www.printo.it/eurofever

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 nulaget har 22 olika
avsnitt publicerats i riktlinjerna och ett flertal ytterligare amnesomraden ar 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 dlagts alla NPO i inforandet av standardiserade vardprogram framover. Registret
kommer nu sprida detta viktiga arbete till vardgivare och brukare.

Planer for kommande ar

Barnkonventionen dr numera lag i Sverige. Det vill &ven 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 anvanda 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
forskningsstod, samverkan och innovation pa hogskolan i Skovde och ser 6ver
mojligheter till samarbete for vidareutveckling av registret. Vi kommer dven samverka
med Unga Reumatiker for opinionsbildning; inhdmta information via enkéter och sprida
kunskap bland medlemmar i patientorganisationen.

Barnreumaregistret medverkar ocksa att tillsammans med Unga Reumatiker
uppmarksamma arligt aterkommande ”Védrldsbarnreumadagen” den 18 mars.
Tillsammans har utformades en informationsplansch med 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 tandldkare vid Eastmaninstitutet med
regelbundna moten genomgang och utvardering av data rapporterad i nyutvecklad
odontologiflik.

Forskning



Registrets nya diagnosgrupp MIS-C har redan lett till fyra publikationer, 2st 2020 och
ytterligare 2st 2021 dar forsta uppfoljningsstudien publicerades i arsskiftet och registret
samverkar med internationella register for att delta i arbetet med att utvardera och
utarbeta behandlingsrekommendationer.

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.

Aterkoppling

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

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

Aterkoppling till patienter, vid enskilt vardmote samt vid foreldsningar, patienttraffar
och via opinionskanaler, fraimst via patientféreningen Unga Reumatiker.

Oppen redovisning:

e Under 2022 har Barnreumaregistret anslutits till Varden i Siffror, dar nu indikatorn
"tackningsgrad” ar publicerad. Arbete fortskrider med plan att publicera ytterligare
5 indikatorer under 2023.

e Registrets hemsida ar under utveckling och kommer ocksa innehalla utvalda
indikatorer for riket och enskilda barnreumatologiska enheter som kan féljas 6ver
tid av saval vardgivare, patienter och verksamhetschefer .

o Registerdata har under alla r varit tillgangliga via Arsrapporter som finns publika
via registrets hemsida.

Registerdata

Anslutning och anslutningsgrad

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

Tdckningsgrad

Lokala registervanor varierar avsevart vid landets olika barnreumatologiska enheter,
aven vid flera storre enheter vilket avspeglar sig pa tackningsgraden. I dec 2021 var ca
1736 barn med JIA inkluderade och pagaende i Barnreumaregistret (dec 2020 var
siffran 1650). Enligt publicerade svenska epidemiologiska studier finns 1500-1700 barn
med JIA i Sverige. Med generos prevalensberdkning med ndmnare pa 2000 individer ges



en god tackningsgrad (>70%). Enligt Socialstyrelsens berdkningar utifran
Patientregistret framkommer en lagre siffra, 59% for samma ar, 2021. Tackningsgraden
for barn med JIA och aktiv behandling fr.a biologisk behandling var hogre, 75%.

Validering av datakvalitet/Datakvalitet och missing data

Validering av registerdata i Stockholms ldans 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. De uppgifter som monitoreras och sammanstalls for dterrapportering ar
antal besok senaste dret, avsaknad pa uppgift om behandling, avsaknad av
besoksregistrering senaste aret, antal patienter med PER genererande ett JADAS, icke-
rapporterade biverkningar, 6verariga patienter, samtycke saknas, inaktiva anvandare,
antal patienter inkluderade i registret tackningsgrad.

Registret har sedan 2021 en valideringsgrupp under ledning av registerkoordinatorn
som ansvarar for att en strukturerad validering genomfors pa arlig basis. Deltagande
enheter tillfragas att systematiskt kontrollera och protokollféra 6verensstammelse
registerdata med journal for 10% av sina patienter.

Personal
Overgripande om personal

Anstillda av huvudman
Antal: 2
Kategori: Registerhallare (20-30%) och registerkoordinator (12,5%)

Andra anstillda

Antal: 0

Kategori: Tidigare utbetalning av timlon till Regionala registerkoordinatorer for
inmatning av besoksregistreringar i registret har upphort - en viktig strategisk satsning
vid uppstart av registret men som nu bedémes inga i mottagningsrutiner.



Ekonomisk redovisning

Sammanfattande kommentar: Under foregdende dr har Barnreumaregistret gjort flera
viktiga utvecklingssatsningar. De tilldelade nationella medlen tacker drift och
lonekostnader for Barnreumaregistret men da registret inte har nagra andra

intdkter finns dar begransat budgetutrymme for utvecklingskostnader vilket férklarar
det tydliga underskottet i borjan pa aret och att utfallet r negativt dven detta ar. Mot
bakgrund mot bibehallet anslag finns forutsattningar for budget i balans for 2023.

Resultat och balansrakning

INGAENDE BALANS SEK
Kvarstdende medel foregdende ar -125422
Ovriga medel 0
INTAKTER
Nationella medel 800 000
Ovriga intikter 0
TOTALA INTAKTER 674 578
KOSTNADER
Lonekostnader 442 094
Ovriga externa kostnader 0
Kop av IT tjdnster
Carmona drift 139 884
Carmona utveckling 13191
CGI (Webhotell) 14 665
Administrativa tjédnster
Regionala
registerkoordinatorer 0
Arsrapport statistiker 35677
Datauttag
Arsrapport layout+tryck 39770
Resor tag 1996
Logi 1536
Ovriga utligg tjansteresa
(biljett) 2635
Konferenskostnader 0
TOTALA KOSTNADER 691 448

KVARSTAENDE KAPITAL -16 870




Andra inkomstkdllor dn nationellt anslag.

Inga.

Attestrdtt

Samtliga fakturor genomgangna av controller RCSO och attesterats av registerhallare
Karin Palmblad

Hur granskning av ridkenskaper skett

Granskning har utforts av Registerhallare och controller RCSO.




