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Sammanfattning

» Registreringsgraden ar éver 90 % for patienter som
behandlas med biologiska likemedel och 6ver 65 % for
alla patienter med JIA.

 Validering av patienter i Stockholm visar att ratt
patienter dr registrerade.

o JADAS (sjukdomsaktivitet) visar sjunkande virden
under tid.

* Anvindning av biologiska likemedel har 6kat kraftigt.

» Anvindningen av biologiska lakemedel varierar stort
mellan vardgivare.

 Det finns inget samband mellan hur mycket biologisk
behandling en vardgivare ger och utfallsmatt.

» Liangdutveckling dr paverkad framst vid systemisk JIA.

e Delta-JADAS ir ett nytt matt for att méta effekt av
insattvard.

 Patientens egen registrering (PER) med egen inloggning
bor bli rutin.

« Ogonkontroll, kikledskontroll och besdk hos fysio-
terapeut varierar mellan vardgivare.

e Inflammationiodgat dr vanligast hos patienter med
positiv ANA.

e Smirta och hilsopaverkan ér ett stort problem &ven
vid lag sjukdomsaktivitet.

e Biverkningar dr underrapporterade.
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Registervanner, patienter
och andra intresserade!

Det hinder mycket spinnande med registret dir olika yrkeskategorier i varden
tillsammans med patienter, familjer och Unga reumatiker varit inblandade.
Nedan ett axplock av aktiviteter. Jag hoppas att rapporten ar forstaelig for alla.
Ordlistan lingst bak kanske kan vara till hjalp.

Patientens medverkan i virden underlittas genom patientportalen som
enklast nas viawww.barnreumaregistret.se . Patientens egen registrering
(PER) kan ske pa olika siitt. Arets rapport visar graden av anviindning hos
olika vardgivare.

JADAS ir det vedertagna mattet pa sjukdomsaktivitet och visar sjunkande
viardenilandet sedanregistret startade. JADAS &r stabilt efter den initiala
forbattringen som ses efter insatt behandling. For den enskilde patienten kan
forloppet vara varierande med kvarstaende sjukdomspaverkan och smirta.
Det nya mattet delta-JADAS uttrycker graden av fériandring for den enskilde
patienten.

Nationella riktlinjer publiceras fortlépande pA www.barnreumaregistret.se.
Hemsidan har fatt en ansikslyftning under aret. Pa hemsidan kommer
diagram att publiceras som kompletterar arsrapporten.

Registret kan och bor anvindas i det lokala forbéttringsarbetet.
Matten som anvinds i lokalt kvaltetsarbete bor viljas utifran
behov och fragestillningar. Registret medverkar girna.

Visom jobbar med registret hoppas och tror pa fortsatt
positivt samarbete med alla som dr intresserade.

Med basta hilsningar,
Bo Magnusson
Registerhallare
bo.magnusson@sll.se
070-002 8557
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Bakgrund och syfte

Svenskabarnreumaregistret startade 2009.

Registret vill bidra till:

¢ adekvat och jamlik behandling * deltagande av patient och familj
¢ god hilsa och hoglivskvalitet e multidisciplinirt arbete

¢ bevarad funktion e kliniknirabeslutsstod

 siker medicinering * kvalitetsbokslut

e rationell lidkemedelsbehandling * lokaltkvalitetsarbete

» kostnadseffektivvard  forskning

Juvenil idiopatisk artrit (JIA), reumatisk ledsjukdom hos barn och ungdomar, dr den
vanligaste barnreumatiska sjukdomen. Sjukdomen kan ge funktionspaverkan och
nedsattlivskvalitet pa bade kort och pa lang sikt. I Sverige har ungefir 2000 patienter
ialdern 0-17 arbehov av ett aktivt omhéndertagande. Registret anvinds dven for
patienter med andra reumatiska sjukdomar.

Likemedelsbehandling ger ofta god sjukdomskontroll men ingen medicin &ar
botande. Metotrexat och biologiska likemedel har dramatiskt forbéttrat framtids-
utsikterna. Manga patienter med lindrig sjukdom eller remission behover ingen anti-
reumatisk medicinering.

Den barnreumatologiska varden dr multidisciplinir med insatser fran likare,
sjukskoterska, fysioterapeut, arbetsterapeut, kurator och psykolog. Andra med-
verkande specialiteter dr 6gon, tandvard, ortopedi, handkirurgi, smirtenhet, hud
och barn- och ungdomspsykiatri.

Vissa former av JIA har mycket hog risk for inflammation i 6gat (irit eller uveit)
oftast utan symtom men med risk for framtida synpaverkan. Paverkan av kiikleden
kan ge tillvixtstorningar. Omhéndertagandet innefattar darfor regelbundna kontrol-
ler hos 6gonlikare och specialisttandvard.

Nationella riktlinjer ir under utarbetande och publiceras allteftersom pa
registrets hemsida.
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Tackningsgrader

Antaletindivideriregistret

Ackumulerat antal registrerade och avslutade patienter per ar for riket (2017-08-28)
Diagnos JIA
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Kommentar:

Skillnaden mellan kurvorna innebir att 1979 patienter f6ljs aktivtiregistret.
Avslutade patienter kan ha 6verforts till vuxenvard eller tillfrisknat. Antalet
registrerade patienter och besok varierar mellan kliniker. Olikheter i registrerings-
rutiner och patientgrupper gor att jimforelser maste ske med forsiktighet.
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Inkluderade patienter per vardgivare

Antal inkluderade patienter per 100 000 invanare 0-18 ar lansvis (2017-08-21)
Diagnos JIA
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viastmariand [
Daarna (73}
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Viastra Gotaland [340]
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Skllre (116
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Kommentar:

Bilden visar patienter som #r under 18 ar oberoende av sjukdomsaktivitet. Kvalitet i
registret ir mycket god vad géller diagnos. Tdckningsgraden i férhallande till patient-
registret uppskattas till over 65 %. Tackningsgraden varierar mellan vardgivare och
ir som mest 6ver 90 %. Nagra regioner har registrerade patienter motsvarande den
troliga prevalensen av JIA inklusive patienter med inaktiv sjukdom eller i remission.
Négravardgivare dr inaktiva och har inte registrerat nagrabesok alls det senaste aret.
Tackningsgrad i férhallande till likemedelsregistret dr ungefir 90 %.
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Incidens JIA

Bilderna visar hur manga patienter i registret som insjuknati JIA varje ar. Kurvorna

visarincidenser for regioner med hog tickningsgrad jaimfort med 6vriga respektive

helariket. Det tar ofta1-2 ar innan nyinsjuknad person
inkluderasiregistret.
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Incidens Polyartrit (RF neg) Incidens Polyartrit (RF pos)
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Kommentar:

Stockholm-Gotland-Dalarna-Vistmanland-Gévleborg har registrerat flest patienter
perbefolkning. I registret finns en hog del av patienter som insjuknat sedan 2008. Vid
hogtiackningsgrad har en storre andel av patienter med oligoartrit, psoriasisartrit och
entesitrelaterad artrit (ERA) inkluderats. Systemisk JIA och polyartrit registreras i
hog omfattning 6verallt.

11
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Diagnospanorama

Debutdiagnos uppdelat pa kon
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Kommentar:

Seronegativ artrit (ej RF-positiv) dominerar. Okdnd undergrupp innebir oftast att
underdiagnosen inte registrerats &ven om den ar kind. Systemisk artrit utgér knappt
5% av alla patienter. Ett litet antal patienter har reumatoid artrit avvuxentyp.
Konsfordelning ar jimn for systemisk JTA. Entesitrelaterad artrit har 6vervikt for
pojkar. I 6vrigt ar det 6vervikt for flickor.

12
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Tidig JIA med positiv ANA

Enundergrupp avJIA, vilken inte dr definierad enligt ILARs klassifikationskriterier
fran 2009, kan vara patienter med debut fére 7 ars adlder och med pavisad ANA
oberoende av antal inflammerade leder. Patienter med ERA, RF-positiv polyartrit
och systemisk JTA ingar inte. Med data fran registret har vi beskrivit den gruppen.

ALLA JIA PATIENTER

n=2731
EXKLUSION:
sJIA (n=105)
ERA (n=195)
RA pos polyartrit (n=89) |
Okénd artrit (n=390)
UPPGIFT SAKNAS:
ANA (n=1050)
Sjukdomsdebut (n=475)
[ |
STUDIEGRUPP JAMFORELSE GRUPP
<6 ar vid sjukdomsdebut >7 &r vid sjukdomsdebut
och ANA positiv och/eller
(&tminstone ett tillfalle) alla prover ANA negativa
N=404 N=775
Tidig Jamférelse- P-varde
artrit grupp <0,05
n=404 N=775
Debutéalder (medianvarde) 2,3 9,2 *
Kon, flickor % 78 % 64 % *
JADAS forsta 15 man (medianvarde) 55 6,4
Uveit 15,3 % 3,2 % *
Metotrexat 72 % 64 % *
Biologisk behandling 52 % 43 % *

Kommentar:

Tidig artrit med ANA oberoende av antal inflammerade leder kan vara en avgrinsad
undergrupp av JIA. Den har hog andel uveit. Sjukdomsaktiviteten dr inte lagre.
Metotrexat och biologisk behandling ges i h6g omfattning. Resultaten maste tolkas
med hansyn till att manga patienter inte finns med i sammanstillningen nir ANA
saknas. Tva ANA virden med minst tvd manaders mellanrum vid debut dr 6nskvért.
Uveit dr ndstan 5 ganger sa vanligt i den undersokta gruppen. Den sanna frekvensen
kan varahogre eftersom 6gonundersokning inte alltid finns redovisad.

13
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Farmakologiskt panorama

Frekvens av biologisk behandling

Antal pagaende BIO-behandlingar per 100 000 invanare under 18 ar (2017-08-21)
Diagnos JIA
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Kommentar:

Biologisk behandling ges i varierande grad fran 15 till 6ver 50 per 100 000 invanare.
Ettstortantal vardgivare har registrerat 6ver 95 % av patienter med biologisk
behandling varfor den registrerade frekvensen ligger nira den faktiska. Nagra vard-
givare med laga virden har dalig registreringsgrad.

14
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Frekvensen metotrexat och biologisk behandling
under tid

Frekvens preparat per 100.000 i befolkning
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Kommentar:

Aktivbehandling med metotrexat och biologiska mediciner har 6kat flerfaldigt sedan
registret startade. En patient kan habégge medicinerna eller singelbehandling. Den
nuvarande nivan innebér att hilften av patienterna med JIA far biologisk behandling.

15
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16

Pagaende behandling med biologiska liikemedel

Biologiska lakemedel — antal pagaende behandlingar vid arets slut nationellt,
2000 och framat

Diagnos JIA
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Kommentar:

De vanligaste biologiska preparaten som anvinds 4r Humira och Enbrel. Flera
preparat som anviands har inte godkdnd indikation for behandling av JIA vilket
tillsammans med introduktion avbiosimilarer gor det extra angeléget att folja
behandlingeniregistret.
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Behandlingsregim hos olika vardgivare

Andel av behandlingstyp per vardgivare senaste manaden 2017-08-21
Diagnos JIA

Akademiska bamsjuhuset (26)
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B resd_mono W rgenbehanding [l sk _ppgift

Kommentar:

Manga patienter behover inte behandlas med antireumatisk medicin. En del patienter
driremission och utan medicinering. Kombination med metotrexat vid biologisk
behandling rekommenderas i vardprogram men frangdas i varierande grad. Registrerad
behandling saknas ibland (gratt) vilket ofta betyder att patienten inte har ndgon anti-
reumatisk medicinering. Bland 6vriga preparat finns kortison och salazopyrin.

17
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Preparatoverlevnad
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Samtliga biopreparat (n = 1215)
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Kommentar:

Den medicin som anvinds som férsta preparat tidigt i sjukdomsforloppet har oftast
bist effekt varfor preparatéverlevnad forviantas bli lingre for dessa preparat
(metotrexat, Humira och Enbrel). RoActemra och Kineret anvinds ofta vid systemisk
JIA som kan ldka ut snabbare och mojliggora medicinutsiattning vilket ger kortare pre-
paratoverlevnad. Utsittande avbehandling kan ocksa forklaras av att patienten inte
lingre har behov avbehandling, dalig effekt, biverkan eller patientbeslut. Kurvan som
visar biologisk behandling oberoende av preparat visar att patienten oftast har fort-
sattbehovavbehandling &ven om man bytt preparat for att hitta basta effekt. 60 % av
patienter som har fatt “ingen behandling” ir fortfarande utan aktivbehandling efter
5ar.Igruppen ingar patienter som ar i remission, inte lingre har sjukdomsaktivitet
ellerdiraldrigbehandling har behovts. Kontinuerligbehandling med NSAID och
antireumatiskabehandling som inte finns med i figurerna ar en form avbehandling.

19
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Process- och resultatmatt

Resultatmatt anvinds for att beskriva vardens effekter medan processmatt anvinds
for att beskriva hur vél arbetsprocessen ivarden fungerar. Resultatmatt innefattar
dven smérta, funktion (CHAQ) och livskvalitet (Disabkids).

Presentationsnivaer

Presentationsniva ir personlig, lokal, regional eller nationell. Kontinuerligt upp-
daterade sammanstillningaridiagramform visas direktiregistret. Data som visas ar
populationsbaserad. Sammanstillningar kommer att vara 6ppna for alla viabarn-
reumaregistrets hemsida och Vardenisiffror.
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PER-registreringar

O Egen inloggning
@ Vardgivares inloggning
Akademiska barnsjukhuset (n = 32,
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n = 486
Drottning Silvias barnsjukhus (n = 223
Falu lasarett (n = 94
Géllivare lasarett (n =15
Gavle sjukhus (
Halmstads sjukhus (
Helsingborgs lasarett (|
Hudiksvalls sjukhus (
Karlskrona sjukhus (
Karlstads sjukhus (n =
Kungsbacka sjukhus (
Lanssjukhuset Kalmar (
(
(
(
(
s
(
(

69.8 %

— 60 %

n=
n=
n=
n=
n=
n=

Mélarsjukhuset 27 %
Norrlands Universitetssjukhus

NU-sjukvarden

n=
n=
n=
n=
n=
n=

Ryhov lanssjukhus

)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
S:t Eriks sjukhus (n=7) —
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)

Sachsska Barnsjukhuset (n =

Skaraborgs sjukhus (n =

Skanes Universitetssjukhus (n =
Sunderby sjukhus

37.2%

(
Sundsvalls sjukhus (|
SA-sjukvarden (
Universitetssjukhuset i Linkdping (|
Universitetssjukhuset Orebro (|
Visby lasarett (
Vrinnevisjukhuset (

Vasterviks sjukhus (|

Vasteras lasarett (|

(

(

(

- 66.7 %

n=
n=
n=
n=
n=
n=
n=
n=
n=
n=

Vaxjo lasarett
Ornskoldsviks sjukhus (n =
Ostersunds sjukhus (n =
RIKET (n=1910

76 %

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

Andel av aktuella patienter med egen direktregistrering (PER)

Kommentar:

Ettfatal patienter anviinder egen inloggning. Ett antal vardgivare later patienten
registreraisamband med besok. Patienten bor fore varje besok anvinda patient-
portalen. Inloggning sker viawww.barnreumaregistret.se eller via sparad genvig.
Den egnaregistreringen och den personliga 6versikten underléttar patientens
medverkan i virden. Okad anvindning av patientportalen gor virden bittre och
effektivare. Patientrapporter sker effektivast med direktinmatning.
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Ogon

Processer

Patienten rapporterar besok for 6gonkontroll, hos fysioterapeut och for kékleds-
kontroll via patientportalen. Fragan har blivit besvarad avvarierande del av alla
patienter. Redovisningen avser 2016. Bla stapel anger andelen som rapporterat besok
senaste halvaret. Manga patienter har inte anvént patientportalen och da inte
besvarat fragan (gra stapel).

Varit pa 6gonkontroll under 2016 (alder 0-14 ar)

_|

Akademiska barnsjukhuset (n=16

)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=217)

Drottning Silvias barnsjukhus (n=8

Falu lasarett (n=:

Gallivare lasarett (n

Gavle sjukhus (n=!

Halmstads sjukhus (n=

Hudiksvalls sjukhus (n=

Kungsbacka sjukhus (n=

Malarsjukhuset (n=

(
Lanssjukhuset Kalmar (n=

(

(

NU-sjukvarden (n=

Ryhov lanssjukhus (n=1

Sachsska Barnsjukhuset (n=1

8)
24)
=7)
5)
14)
8)
Karlskrona sjukhus (n=12)
7)
9)
7)
5)
3)
6)
8)

Skaraborgs sjukhus (n=1

(
(
(
Skanes Universitetssjukhus (n=31)

Sunderby sjukhus (n=

7)
Universitetssjukhuset Orebro (n=10)
)

Visby lasarett (n=9

Vrinnevisjukhuset (n=8
7

Vasterviks sjukhus (n=

Vasteras lasarett (n=39

Ornskoldsviks sjukhus (n=

Ostersunds sjukhus (n=

)
)
)
Vaxjo lasarett (n=15)
15)
5)
2)

HELA RIKET (n=61

0% 20 % 40 % 60 % 80 %

nej eller

= kan inte svara - UPPgift saknas

Kommentar:
En majoritet avdom som har svarat har haft kontakt med 6gon. Nationella riktlinjer
ger stod for hur och nir det bor ske. Ogonkontroll skall ske mer strikt enligt rikt-

linjerna till 14 ars alder. Lokala rutiner behover troligen forbéttras hos manga vard-
givare.

100 %
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Kakleder

Varit pa kakledskontroll under 2016

Akademiska barnsjukhuset (n=28

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=354,

Drottning Silvias barnsjukhus (n=136

Falu lasarett (n=48

Gallivare lasarett (n=11

Gavle sjukhus (n=10

Halmstads sjukhus (n=26

-

Karlskrona sjukhus (n=1

3

6

Kungsbacka sjukhus (n=19
Lanssjukhuset Kalmar (n=14 |
Malarsjukhuset (n=12 |
NU-sjukvarden (n=7 |
Ryhov lanssjukhus (n=20 |
Sachsska Barnsjukhuset (n=22 |

n=27

(
(
Skaraborgs sjukhus (
(
(

Skéanes Universitetssjukhus (n=53
Sunderby sjukhus (n=14
Universitetssjukhuset i Linkdping (n=9 |
Universitetssjukhuset Orebro (n=20 |
Visby lasarett (n=13 |
Vrinnevisjukhuset (n=14 |
Vasterviks sjukhus (n=16 |
Vasteras lasarett (n=69 |
(n=
(n=:

(n=
(n=
(n=
(n=:
Hudiksvalls sjukhus (n=
(n=
(n=
(n=
(n=

Vaxjo lasarett (n=19

Ornskéldsviks sjukhus (n=22

Ostersunds sjukhus (n=7

HELA RIKET (n=1019

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

nej eller

kan inte svara O uppgift saknas

Kommentar:

Hilften avdom som har svarat har varit pa kontroll av kiikleder. Nationella riktlinjer
ger stod for hur och nir det bor ske. Lokala utfall ger misstanke om att omhénder-
tagandet kan forbittras.
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Fysioterapeut

Varit hos fysioterapeut under 2016

Akademiska barnsjukhuset (n=28) —|

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=354)

Drottning Silvias barnsjukhus (n=136)

Falu lasarett (n=48)

Gaéllivare lasarett (n=11)

Gévle sjukhus (n=10) —

Halmstads sjukhus (n=26)

Karlskrona sjukhus (n 16)

Kungsbacka sjukhus (n=1

Lanssjukhuset Kalmar (n=

(n
(
(
(n=
Hudiksvalls sjukhus (n=13)
(n=
(n=
(
(n=

Malarsjukhuset

NU-sjukvarden (n=

Ryhov lanssjukhus

Sachsska Barnsjukhuset

n=.
n=.

2
2
53

9
(n=
(n=22
Skaraborgs sjukhus (n=27
Skanes Universitetssjukhus (n=

(n=14

Sunderby sjukhus (n=1

Universitetssjukhuset i Linkdping (n=9

Universitetssjukhuset Orebro (n=20

Visby lasarett (n=1

)
14)
12)
7)
20)
)
)
)
)
)
)
3)
4)
16)

Vasterviks sjukhus (n=

Vasteras lasarett (n=69)

Vaxjo lasarett (n=19) —|

9
(
(
Vrinnevisjukhuset (n=1
(
(
(
(

Ornskoldsviks sjukhus (n=22

)
Ostersunds sjukhus (n=7)
HELA RIKET (n=1019)

0% 20 % 40 % 60 % 80 %

nej eller

= kan inte svara uppgift saknas

Kommentar:
Hailften avdom som har svarat har haft kontakt med fysioterapeut.
Nationella riktlinjer ger stod for hur och néar det bor ske.
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Patientskattad sjukdomspaverkan

(medelvirden av patienters medelvirden per vardgivare)

Medelvirden visas i den viinstra bilden och kompletterande ladagram i den

hograbilden. Strecketiladan visar medianvérdet.

HELA RIKET (n=1027)

Akademiska barnsjukhuset (n=28)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=354)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=136)
Falu lasarett (n=48)

Géllivare lasarett (n=11)

Gavle sjukhus (n=10)

Halmstads sjukhus (n=26)
Hudiksvalls sjukhus (n=13)
Karlskrona sjukhus (n=16)
Kungsbacka sjukhus (n=19)
Lanssjukhuset Kalmar (n=14)
Malarsjukhuset (n=12)
NU-sjukvarden (n=7)

Ryhov lanssjukhus (n=20)

Sachsska Barnsjukhuset (n=22)
Skaraborgs sjukhus (n=27)

Skanes Universitetssjukhus (n=53)
Sunderby sjukhus (n=14)
Universitetssjukhuset i Linkoping (n=9)
Universitetssjukhuset Orebro (n=20)
Visby lasarett (n=13)
Vrinnevisjukhuset (n=14)

Vasterviks sjukhus (n=16)

Vésteras lasarett (n=69)

Vaxjo lasarett (n=19)

Ornskoldsviks sjukhus (n=22)
Ostersunds sjukhus (n=7)

Kommentar:

HELA RIKET (n=1027)

Akademiska barnsjukhuset (n=28)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=354)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=136)
Falu lasarett (n=48)

Gallivare lasarett (n=11)

Gavle sjukhus (n=10)

Halmstads sjukhus (n=26)
Hudiksvalls sjukhus (n=13)
Karlskrona sjukhus (n=16)
Kungsbacka sjukhus (n=19)
Lanssjukhuset Kalmar (n=14)
Malarsjukhuset (n=12)
NU-sjukvarden (n=7)

Ryhov lanssjukhus (n=20)

Sachsska Barnsjukhuset (n=22)
Skaraborgs sjukhus (n=27)

Skanes Universitetssjukhus (n=53)
Sunderby sjukhus (n=14)
Universitetssjukhuset i Linképing (n=9)
Universitetssjukhuset Orebro (n=20)
Visby lasarett (n=13)
Vrinnevisjukhuset (n=14)

Vasterviks sjukhus (n=16)

Vésteras lasarett (n=69)

Véxjo lasarett (n=19]

T
1

T
2

T T T T T
3 4 5 6 7

sjukdomspaverkan under 2016

T
8

T
9

Patienternas genomsnittliga medelvéarden pa patientskattad

)
Ornskoldsviks sjukhus (n=22)
10 )

Ostersunds sjukhus (n=7

SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

e { O® O DD

] 0

T |

0 2 4

6 8 10

Foérdelning av patienternas medelvérden av patientskattad
sjukdomspaverkan under 2016

Patientens egen skattning av sjukdomens paverkan pa hilsotillstandet dr patagligt

hogmed en stor spridning fran lag paverkan till mycket hog paverkan.
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HELA RIKET (n=674)

Akademiska barnsjukhuset (n=26)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=326)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=99)
Falu lasarett (n=6)

Halmstads sjukhus (n=19)
Kungsbacka sjukhus (n=16)
Lanssjukhuset Kalmar (n=14)
NU-sjukvarden (n=7)

Ryhov lanssjukhus (n=7)
Skaraborgs sjukhus (n=8)

Skanes Universitetssjukhus (n=52)
Sunderby sjukhus (n=13)
Universitetssjukhuset Orebro (n=5)
Visby lasarett (n=9)

Vasterviks sjukhus (n=11)

Vésteras lasarett (n=22)

Ornskoldsviks sjukhus (n=20)

Patienternas genomsnittliga medelvarden pa patientskattad smarta under 2016
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Smairtskattning

remweresn |

Akademiska barnsjukhuset (n=26) —

e |

\strid Lindgrens barnsjukhus (n=326) —|

Drottning Silvias barnsjukhus (n=99) —|

Falu lasarett (n=6) —|

Halmstads sjukhus (n=19) —

Kungsbacka sjukhus (n=16) —

Lénssjukhuset Kalmar (n=14) —

NU-sjukva (n=7) —
Ryhov lanssjukhus (n=7) —

Skaraborgs sjukhus (n=8) —

Skanes Universitetssjukhus (n=52) — ------..........{ o o
Sunderby sjukhus (n=13) — |>---------------------1

Universitetssjukhuset Orebro (n=5) — I o
Vasterviks sjukhus (n=11) —{ |-

-................{
4 o

Vasteras lasarett (n=22) —

Ornskoldsviks sjukhus (n=20) — |>-------------_

T T T T T T T T T 1 T T T T T T
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 0 2 4 6 8 10

Foérdelning av patienternas medelvarden av patientskattad smarta under 2016

Kommentar:

Patientens skattning av smérta dr som medeltal patagligt hog (knappt 3 pa en VAS-
skala 0-10). Vissa patienter har liten eller ingen sméirta medan andra har mycket
stor eller till och med maximal smérta.



HELA RIKET (n=714)

Akademiska barnsjukhuset (n=26)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=307)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=121)
Falu lasarett (n=5)

Gévle sjukhus (n=8)

Halmstads sjukhus (n=26)
Kungsbacka sjukhus (n=18)
Lanssjukhuset Kalmar (n=15)
NU-sjukvérden (n=8)

Ryhov lanssjukhus (n=6)

Sachsska Barnsjukhuset (n=14)
Skaraborgs sjukhus (n=10)

Skanes Universitetssjukhus (n=52)
Sunderby sjukhus (n=13)

Visby lasarett (n=9)
Vrinnevisjukhuset (n=7)

Vasterviks sjukhus (n=9)

Vaxjo lasarett (n=15)

Ornskoldsviks sjukhus (n=20)

Ostersunds sjukhus (n=6)

Funktion (CHAQ)

T T T T T
1.5 2.0 25

Patienternas genomsnittliga medelvéarden pa CHAQ under 2016

Kommentar:

3.0
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HELA RIKET (n=714)

Akademiska barnsjukhuset (n=26)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=307)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=121)
Falu lasarett (n=5)

Gavle sjukhus (n=8)

Halmstads sjukhus (n=26)
Kungsbacka sjukhus (n=18)
Lanssjukhuset Kalmar (n=15)
NU-sjukvarden (n=8)

Ryhov lanssjukhus (n=6)

Sachsska Barnsjukhuset (n=14)
Skaraborgs sjukhus (n=10)

Skanes Universitetssjukhus (n=52)
Sunderby sjukhus (n=13)

Visby lasarett (n=9)
Vrinnevisjukhuset (n=7)

Vasterviks sjukhus (n=9)

Véxjo lasarett (n=15)

Ornskoldsviks sjukhus (n=20)

Ostersunds sjukhus (n=6)

SVENSKA BARNREUMAREGISTRET
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Fordelning av patienternas medelvarden av CHAQ under 2016

Maénga patienter har funktionspaverkan somivissa fall kan vara patagligt hog (CHAQ

kanvarahogst 3) vilket ses i den hogra figuren dven om medelvardet ar ldgre (ca 0,5).

27




ARSRAPPORT 2016

28

SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

Livskvalitet

Disabkids méter hur mycket sjukdom paverkar livskvalitet men dr oberoende av
vilken form av sjukdom som patienten har.

0-3uttrycker grad av paverkan dér O innebér ingen paverkan och 3 &r maximal
paverkan. Det gronaifiguren innebir att patienten har god livskvalitet.

Virden dr medelvirde av patienters medianvérden.

moE1O2 M3

HRQOL (n =363)

Medicinering (n =311)

Fysisk férmaga (n =362)

Jamlik med andra (n =363)

Ké&nna sig positiv (n =363)

Umgas med andra (n =363)

Sjalvstandig (n =363)

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

Patientens medianvéarde pa Disabkids 6 doméaner under 2016
(samtliga vardgivare)

Kommentar:

Den sjukdomsrelaterade livskvalitén dr sédnkt for 36 % av patienterna och ibland i hog
omfattning. Disabkids méter livskvalitet inom sex omraden. Doménen *Umgas med
andra” ir mest paverkad. Aven medicineringen kan ge sinkt livskvalitet.
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Artritspecifik livskvalitet

Den artritspecifika livskvaliteten méter hur mycket ledproblematiken paverkar
och dr specifik for patienter med ledsjukdom.

Foérdelning av patienternas medelvarden av Disabkids RA under 2016

Paverkan

HELA RIKET (n=371) —| } ------------ - I

Astrid Lindgrens bamsjukhus (n=291) —| |» ——————————— - I
Skanes Universitetssjukhus (n=44) —| |» ---------- - I

Ormskoldsviks sjukhus (1=19) —| f --------- - I

Fordelning av patienternas medelvarden av paverkan under 2016

Forstaelse

HELA RIKET (n=371) —

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=291) —

Skanes Universitetssjukhus (n=44) —

Ornskoldsviks sjukhus (n=19) —|

Fordelning av patienternas medelvarden av forstaelse under 2016

Kommentar:
Artrit specifik paverkan ses i hog grad métt som artritens paverkan av livskvalitet .
Andras forstaelse dr ofta sénkt.
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Livskvalitet per vardgivare

medelvirden avmedianvirden 2016
0-3 uttrycker grad av paverkan.

HOoOm1O2 @3

HELA RIKET (n=363)

Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=241)

Kungsbacka sjukhus (n=14)

Ryhov l&nssjukhus (n=6)

Skanes Universitetssjukhus (n=44)

Vasterviks sjukhus (n=5)

Vasteras lasarett (n=16)

Ornskoldsviks sjukhus (n=17)

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

Patientens medianvéarde pa Disabkids under 2016

Kommentar:
Allt fler patienter och vardgivare anvéinder Disabkids. Den stora variationen kan
delvis forklaras av olika registreringsrutiner och ej jamforbara patientgrupper.
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Sjukdomsgrad och
behandlingseftekter

JADAS ger ett ssmmantaget matt pa sjukdomsaktivitet och innefattar antal inflam-
merade leder och ldkarens respektive patient eller forilders skattning avhélsa. SR
alternativt CRP ingarifullstindig JADAS men inte i klinisk JADAS som genomga-
ende anvindsirapporten.

JADAS under tid

Medelvarde av klinisk JADAS-71 6ver tid pa nationell niva

7 - JADAS-71
. —eo— Medelvarde
—e— Medianvarde
6 —
¢ ——9
5 ° o / \ °
- L ]
\ / \ \ °
: —— .
ﬁ’,;’ 4 T— °
[ ]
a
<
el
X
2 3
£
4 °
2 —
1 -
0 - n=9 n=152 n=327 n=>532 n=610 n=707 n =901
I T T T T T T 1
2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016
BesoOksar
Kommentar:

JADAS visar sjunkande virden vilket kan bero pa férbéttrad behandling och
omhiéndertagande men dven pa 6kad registrering av patienter med lindrigare sjuk-
dom. Forsta arets laga virde ar inte bedémbart pa grund av1agt antalet patienter.
Man kan é#ven spekuleraiom det finns sanna variationeriinsjuknande ar fran ar.
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HELA RIKET (n=894)
Akademiska barnsjukhuset (n=24)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=301)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=85)
Falu lasarett (n=48)

Gallivare lasarett (n=11)

Gavle sjukhus (n=10)

Halmstads sjukhus (n=25)
Hudiksvalls sjukhus (n=13)
Karlskrona sjukhus (n=16)
Kungsbacka sjukhus (n=18)
Malarsjukhuset (n=12)

Ryhov lanssjukhus (n=19)

Sachsska Barnsjukhuset (n=22)
Skaraborgs sjukhus (n=27)

Skénes Universitetssjukhus (n=53)
Sunderby sjukhus (n=13)
Universitetssjukhuset i Linkoping (n=8)
Universitetssjukhuset Orebro (n=20)
Visby lasarett (n=13)
Vrinnevisjukhuset (n=14)

Vasterviks sjukhus (n=15)

Vésteras lasarett (n=69)

Vaxjo lasarett (n=19)

Ornskéldsviks sjukhus (n=21)

Ostersunds sjukhus (n=5)
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JADAS 2016

0 5 10 15

Patienternas genomsnittliga medelvarden pa JADAS-71 under 2016

Kommentar:

HELA RIKET (n=894)

Akademiska barnsjukhuset (n=24)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=301)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=85)
Falu lasarett (n=48)

Gaéllivare lasarett (n=11)

Gavle sjukhus (n=10)

Halmstads sjukhus (n=25)
Hudiksvalls sjukhus (n=13)
Karlskrona sjukhus (n=16)
Kungsbacka sjukhus (n=18)
Malarsjukhuset (n=12)

Ryhov lanssjukhus (n=19)
Sachsska Barnsjukhuset (n=22)
Skaraborgs sjukhus (n=27)

Skanes Universitetssjukhus (n=53)
Sunderby sjukhus (n=13)
Universitetssjukhuset i Linképing (n=8)
Universitetssjukhuset Orebro (n=20)
Visby lasarett (n=13)
Vrinnevisjukhuset (n=14)

Vasterviks sjukhus (n=15)

Vésteras lasarett (n=69)

Véxjo lasarett (n=19)

Ornskoldsviks sjukhus (n=21)

Ostersunds sjukhus (n=5)

Fordelning av patienternas medelvarden av JADAS-71 under 2016

JADAS miter bade observerad sjukdomsgrad (likarens beddmning) och upplevd

sjukdom (patientens bedémning). Virden 6ver fyra innebér pataglig sjukdom och

viarden under 2,5 innebir lag sjukdomsgrad. Spridningen ir stor dir patienter kan ha
lag eller ingen sjukdomsgrad men dven mycket hog sjukdomsgrad. Frekvent registre-
ring och kontinuerlig patientregistrering ger en fylligare bild pa individniva.

o o o o
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o
[e]
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A-JADAS (delta-JADAS)

Indelningiregioner ar godtycklig for att kunnaillustrera mgjligheten att géra
jamforelser. Antalet patienter ivarje grupp ar lagt eftersom det sillan gors systema-
tiskaregistreringar tidigt och vid uppfoljning efter 3 manader.

Klinisk JADAS-71 vid 0-4 veckor och 3 man fran
forsta insatta biobehandling W Insatt (+/- 4v)
B 3m (+/-4v)
12 4 m AJADAS

10 —

9

n=

©
o
—

Median klinisk JADAS-71

Norra
Stockholm
Sydostra
Vastsvenska
Orebro-Uppsala

Kommentar:

Det dr viktigt att behandling och omhéndertagande dr snabbt och effektivt. Det
initialaomhindertagandet kan ha stor betydelse palang sikt fér att undvika kvar-
staende smirta, nedsatt funktion och skador. A-JADAS (delta-JADAS) ér skillnaden
iJADAS for en individ mellan det forsta och det andra méttillfillet. Antalet patienter
dirvirden finns for bagge tillfillena behover 6kairegistret. A-JADAS kan ocksa
anvindas for att utvirderabehandlingseffekten pa insatt behandling. Ett fatal
patienter har JADAS vid insjuknandet vilket krivs for att skapa A-JADAS och
variationen av sjukdomsgrad i férstaviardet illustrerar olikheten mellan patient-

grupper.
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HELA RIKET (n=897)
Akademiska barnsjukhuset (n=24)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=302)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=85)
Falu lasarett (n=48)

Gallivare lasarett (n=11)

Gavle sjukhus (n=10)

Halmstads sjukhus (n=25)
Hudiksvalls sjukhus (n=13)
Karlskrona sjukhus (n=16)
Kungsbacka sjukhus (n=18)
Maélarsjukhuset (n=12)

Ryhov lanssjukhus (n=19)

Sachsska Barnsjukhuset (n=22)
Skaraborgs sjukhus (n=27)

Skénes Universitetssjukhus (n=53)
Sunderby sjukhus (n=14)
Universitetssjukhuset i Linkoping (n=8)
Universitetssjukhuset Orebro (n=20)
Visby lasarett (n=13)
Vrinnevisjukhuset (n=14)

Vasterviks sjukhus (n=15)

Vésteras lasarett (n=69)

Vaxjo lasarett (n=19)

Ornskéldsviks sjukhus (n=21)

Ostersunds sjukhus (n=6)
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Likarskattad sjukdomspaverkan

HELA RIKET (n=897)

Akademiska barnsjukhuset (n=24)
Astrid Lindgrens barnsjukhus (n=302)
Drottning Silvias barnsjukhus (n=85)
Falu lasarett (n=48)

Géllivare lasarett (n=11)

Gavle sjukhus (n=10)

Halmstads sjukhus (n=25)
Hudiksvalls sjukhus (n=13)
Karlskrona sjukhus (n=16)
Kungsbacka sjukhus (n=18)
Malarsjukhuset (n=12)

Ryhov lanssjukhus (n=19)
Sachsska Barnsjukhuset (n=22)
Skaraborgs sjukhus (n=27)

Skanes Universitetssjukhus (n=53)
Sunderby sjukhus (n=14)
Universitetssjukhuset i Linkdping (n=8)
Universitetssjukhuset Orebro (n=20)
Visby lasarett (n=13)
Vrinnevisjukhuset (n=14)

Vasterviks sjukhus (n=15)

Vésteras lasarett (n=69)

Véxjo lasarett (n=19)

Ornskoldsviks sjukhus (n=21)

Ostersunds sjukhus (n=6)

T T T T T T T T T
1 2 3 4 5 6 7 8 9

Patienternas genomsnittliga medelvarden pé lakarskattad
sjukdomsgrad under 2016
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o

Férdelning av patienternas medelvérden av lakarskattad
sjukdomsgrad under 2016

Kommentar:
Likarskattad sjukdomsgrad dr lidgre dn patientskattad sjukdomspaverkan. Likar-
skattning behover kalibreras och definieras. Riktlinjer ar under utarbetande.
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Forlopp av patientskattad smiérta, lakarskattad
sjukdomsgrad (GAD) och patientskattad sjukdoms-
grad (GAP)

10 — o Medel smarta
e Medel GAD
e Medel GAP

8 —

6 —

4 —

SRR S S s e S~ ST

z_w

I I I I I I I I I I I I I I I
0 3 6 9 12 15 18 21 24 27 30 33 36 39 42

Sjukdomduration per kvartal (ménader sedan diagnos)

Kommentar:
Patientens smirta och egen skattning av sjukdomspaverkan ar hogre dn likarens
skattning av sjukdomsgrad.
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Remission

Figurerna dr grundade pa ndr patienten avslutats i registret pd grund av remission.
Sjukdomsaktiviteten kan havarit lag under lang tid darférinnan och det framgar inte
hurlénge patienten varitiremission.

Tid till remission

Systemisk artrit, n=40 Oligoartrit, n=467

100 % — 100 %

80% — 80 %

60 % — 60 %

40% — 40% —

20% | 20% |
0% — 0%
T T T T T T T T T T T T T T
0 2 4 6 8 10 12 14 0 2 4 6 8 10 12 14
Ar sedan sjukdomsdebut Ar sedan sjukdomsdebut
Polyartrit (RF neg), n=192 Entesit-relaterad artrit, n=81
100 % — 100 %
80% —| 80 %
60% — 60% —
40% — 40% —
20% | 20% |
0% — 0% -
T T T T T T T T T T T T T T
0 2 4 6 8 10 12 14 0 2 4 6 8 10 12 14
Ar sedan sjukdomsdebut Ar sedan sjukdomsdebut

Tidigt artrit ANA+, n=208

100 %

80 %

60 % —

40% —

20% —

0% —

Ar sedan sjukdomsdebut

Kommentar:

Systemisk JTA och oligoartrit med faleder inflammerade uppnar remission oftare.
”Tidig artrit med debut fére 7 ars alder och pavisad ANA” avslutas iregistret pa grund av
remissionilag grad. Dettakan bero pa kvarstaende uveit vilket dr vanligt i denna grupp.
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Tillvixt

—— Entesit-relaterad artrit (n =62) Polyartrit (RF neg) (n =210)
—— Psoriasisartrit (n =40) —— Oligoartrit (n =319)

—— Polyartrit (RF pos) (n =37) Systemisk artrit (n =52)

o
o
< - o
o

Z-score langd
0

Tid sedan diagnos (ar)

Kommentar:

Tillvixt dr ett kinsligt utfallsmatt for att folja sjukdomspaverkan men éven hilsa i
vidare bemérkelse.Tillvixten paverkas av pagaende inflammation och avlangvarig
medicinering med kortison. Normalisering avvikt och langd sker oftast nar
sjukdomsaktiviteten avtar och behovet avkortison minskar. Vissa patienter kan till-
falligt hakraftigt hAmmad langdtillvixt men en senarelagd pubertetsutveckling och
god sjukdomskontroll kan leda till bra slutlingd. Enstaka patenter kan fa kraftig
paverkad slutlingd. I gruppen systemisk JIA ses en tydlighdmning av lingdtillvixten
vilket senare dock normaliseras. Lingd och viktutvecklingen pa lingre sikt
ar for hela gruppen av patienter med JIA néstan normal.
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Grad av biologisk behandling och JADAS
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Antal biobehandlade per 100.000 invanare, 2016
Kommentar:

Biologisk behandling ges i varierande grad hos olika vardgivare. Det framkommer
dock inget samband mellan graden av biologisk behandling och JADAS. Samma sak
galler for andra utfallsmatt som studerats. En férklaring kan vara att manga patienter
med biologisk behandling inte har tydlig effekt avbehandlingen samt att manga
patienter som skulle hanytta avbehandlingen inte har biologisk behandling.
Registret mgjliggor en utviardering av nytta med behandling fér den enskilde
patienten. Da maste en registrering av parametrar ske initialt och vid uppféljning.
Detta gors bistinirasamarbete med patienten.
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Uveit

Reumatisk inflammation i 6gat (uveit) dr vanligt vid JTA. Enligt nationella riktlinjer
skall alla patienter med JTA undersokas regelbundet pa ett strukturerat sitt av 6gon-
lidkare till 14 ars alder. Mojlighet till uveit-registrering i registret infordes 2013 i sam-
arbete med Sveriges 6gonlikarforening. Ogonlikare kan registrerabesok pa ett
strukturerat sitt med grafisk atergivning i den gemensamma éversikten i registret.

Ogonkontroll, uveit och ANA

450 — ® Ogonundersdkta

B Uveit

400 B Uveit med ANA+

350 —
300 —
250
200
150
100

50

0

Kommentar:

ANA-positiva patienter svarar for flest fall avuveit. Registrering av patientens ANA
saknas ofta varfor det inte framstélls hur vanligt ddr ar med uveit om patienten ar
sikert ANA-negativ. Definition av positiv ANA #r varierande. Onskvirt dratt ta
provetvid tva tillfdllen med minst 3 méanaders mellanrum.
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Uveitrisk vid behandling med Enbrel respektive

Humira

Kumulativ risk for uveit
Enbrel (n=24)

100 %
80 %

60 %

40 %

I T 20 %

- 0%

Manader sedan behandlingsstart

Kommentar:

Kumulativ risk for uveit
Humira (n=20)

Manader sedan behandlingsstart

Den studerade gruppen bestar av alla patienter som inte har uveit vid pabérjad

medicinering. En tendens till mindre risk fér uveit vid behandling med Humira kan

mojligen anas. Alder och frekvens av positiv ANA dr ungefirlikai grupperna. Antalet

studerade patienter drlagtvarfér man inte med nagon sikerhet kan uttala sig om

skillnader. Diagrammen visar mdjligheten att skapa riskanalyser nér patienter f6ljs

konsekventiregistret.
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Biverkningsrapporter

2009 - april 2017

Metotrexat 14
Enbrel
Remicade
RoActemra
Mabthera
Humira

Orencia

- =4 N W W o0

Kineret
Totalt 37

Kommentar:

Det dr en kraftigunderrapportering avbiverkningar till Likemedelsverket. Registret
erbjuder en effektivdirektrapportering. Det dr 6nskvirt med anmélning av miss-
tanktabiverkningar enligt rekommendationer fran Likemedelsverket vilket skulle
ge en bittre sikerhet inte minst for nyregistrerade likemedel.
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Forskning med
anknytning till registret

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

Development, testing and translation of a physical activity questionnaire for
Swedish children with juvenile idiopathic arthritis (JIA). PReS 2017. Poster.

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

A survey of national and multi-national registries and cohort studies in juvenile
idiopathic arthritis: challenges and opportunities. Beukelman T et al. Pediatric
Rheumatology (2017) 15:31.

Validering av registret. Anna Mangelus. ST-likarprojekt, Pagaende.

Using health-related quality of life instruments for children with long-term
conditions. Christina Peterson. Akademisk avhandling 2017.

Patient Partnership and Disabkids in The Swedish Pediatric Rheumatology Registry.
Bo Magnusson et al, Board of the Registry. PReS 2016. Poster.

Children and Adolescents Referred to The Pain Clinic from The Clinic of Pediatric.
Rheumatology with Longstanding Pain, A Follow-Up Study.
Ulrika Jarpemo Nykvist et al. PReS 2016. Poster.

Biverkningar vid Orenciabehandling av patienter med JIA.
Rapport till BMS och FDA. 2016. Bo Magnusson.

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.

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

Karakterisering av HMGB1 i synovialvitska. Erik Sundberg, 2013.
Disabkids. Karin Berggren, D-uppsats, 2013.

COMPIS. Markorer for broskpaverkan. Per Lewander, Pagaende projekt, Norrkoping.
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Samarbete

Svensk barnreumatologisk férening
Ungareumatiker
Svenska barn och vuxenkvalitetsregister (BoV)

QRC Stockholm
Kvalitetsregistercentrum, som registret dr anslutet till.

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

Pharmachild
Europeiskt farmakologiskt kvalitetsregister.

CARRA
Amerikansktregister.

Qulturum och PROM-center i Jonképing
Kvalitetsarbete.

Carmona
IT, statistik.

Fidelity Stockholm
Arsrapporter.

LIME - Karolinska Institutet
Statistik och epidemiologi.

Anna Norringe
Hemsida.

43



ARSRAPPORT 2016 | SVENSKA BARNREUMAREGISTRET

44

Styrgrupp och referensgrupp

AnnaCarin Horne*, likare, Stockholm
Anna Norén, psykolog, Géteborg

Anna Vermé*, registerkoordinator,
Stockholm

Anna Lundvall, 6gonlidkare, docent,
Stockholm

Anne Stenson, registerkoordinator,
Goteborg

Bengt Mansson*, likare, Lund
Bo Magnusson®, likare, Stockholm

Charlotta Nordenhill*, likare, ordf.
Svensk Barnreumatologisk férening,
Stockholm

Charlotta Wikstrom, forilder, Goteborg
Charlotte Bengtsson, kurator, Lund

Francesco Mirabelli, 6gonlédkare,
Link6ping

Personal

Bo Magnusson
Registerhallare
bo.magnusson@sll.se
070-0028557

AnnaVermé
Registerkoordinator
anna.verme@sll.se

Karina Mordrup
Regional registerkoordinator Syd
karina.mordrup@sll.se

Anna Haavisto Olow*,
fysioterapeut, Goteborg

Karin Berggren, arbetsterapeut,
Stockholm

Karina Mordrup, registerkorrdinator,
Stockholm

Karin Palmblad, likare, Stockholm

Lillemor Berntson®, likare, docent,
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Madeleine Beerman, ordférande, Unga
Reumatiker, Stockholm

Maria Ekelund, verksamhetschef,
Jonkoping
Michael Damgaard, likare, GGteborg

Per Lewander*, likare och CPUA-
representant, Norrkoping

Soley Omarsdottir, likare, Stockholm

*=tillhor styrgruppen

Anne Stensson
Regional registerkoordinator Vist
anne.stensson@gvg.se

Ellinor Granlund
Regional registerkoordinator Norr
ellinor.granlund@vll.se

Soley Omarsdottir
Hemsida och riktlinjer
soley.omarsdottir@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 férbéttras inte
minstidetlokalabarnreumatiska vardteamet. Patientens roll skall stirkas och
patienten skall ha 6kad delaktighet ivarden. Systematisk anvindning av registret ar
en grund for detta och dven for att mojliggora forskning. Direktinmatning rekom-
menderas men registrering via blanketter dr ocksa mojlig. Fler registreringar ger
béttre kvalitet.

Besoksregistrering

Komplett besoksregistrering kriaver registrering bade av likare och patient. Den bor
ske var tredje manad eller vid varje besok om patienten kommer mer séllan. Besoks-
registrering bor goras vid terapifordndring och vid nagra tillfillen aret direfter.
Detblir da mojligt att utvirdera effekten avbehandlingen.

Mitt status

Patientens egen rapport bor goras infor allalikarbesok. Det dr en "snabb-
registrering” som innehaller ett litet antal fragor. Rapporten ér ett bra sétt att
folja patientens upplevda tillstand. Patientens registrering kan goras hemifran
viawww.barnreumaregistret.se.

Disabkids

Instrumentet méter paverkan av livskvalitet som sjukdom férorsakar. Formuléret
fyllsi1-2 ganger per/ar och vid terapifordndringar. Om en patient som ir 6ver 8 ar
behdover hjilp attldsa och fyllaifragorna sé ir det optimala att ndgon ur personalen
hjilper patienten eftersom férildrarna ofta paverkar hur barnet svarar. Disabkids
fordldrar anvéinds av fordldrar till barn under 8 ar.

Disabkids leder (Férbarn 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 fylla i fragorna sa att det optimala
att nagon ur personalen hjilper patienten med detta da férialdrarna ofta paverkar hur
barnet svarar. Disabkids leder férdldrar anvinds till barn under 8 ar.

CHAQ

CHAQ miter funktionspaverkan och bor goras var 3:e manad eller vid varje besok
om patienten kommer mer sillan.
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Deltagande vardgivare cor.o-0s

Tabellen visar antal registrerade besok med registrering av data fran bade patient
ochvardgivare samt antalet inkluderade patienteriregistret och hos deltagande

vardgivare senaste 365 dagarna.

46

Norrbotten Besok senaste aret Antal patienter
Géllivare lasarett 11 12
Sunderby sjukhus 24 11
Totalt 35 23
Vasterbotten Besok senaste aret Antal patienter
Norrlands Universitetssjukhus 4 14
Totalt 4 14
Jamtland Besok senaste aret Antal patienter
Ostersunds sjukhus 21 21
Totalt 21 21
Vasternorrland Besok senaste aret Antal patienter
Sundsvalls sjukhus 0 14
Ornskoldsviks sjukhus 30 18
Totalt 30 32

Gavleborg

Gavle sjukhus

BesoOk senaste aret
27

Antal patienter
42

Hudiksvalls sjukhus 1 39
Totalt 28 81
Dalarna Besok senaste aret Antal patienter
Falu lasarett 31 73
Totalt 31 73

Vastmanland

Vasteras lasarett

Besok senaste aret
124

Antal patienter
59

Totalt 124 59
Uppsala Besok senaste aret Antal patienter
Akademiska barnsjukhuset 28 25
Totalt 28 25



Stockholm

Astrid Lindgrens barnsjukhus
St Eriks 6gonsjukhus
Sachsska Barnsjukhuset
Totalt

Gotland
Visby lasarett
Totalt

Varmland
Karlstads sjukhus
Totalt

Orebro
Universitetssjukhuset Orebro
Totalt

Sérmland
Malarsjukhuset

Totalt

Ostergotland

Universitetssjukhuset i Linkoping

Vrinnevisjukhuset
Totalt

Vastra Goétaland

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus

NU-sjukvarden
Skaraborgs sjukhus
SA-sjukvarden
Totalt
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BesoOk senaste aret
522

2

40

564

Besok senaste aret
24
24

BesoOk senaste aret
0
0

BesoOk senaste aret
19
19

BesoOk senaste aret
22
22

BesoOk senaste aret
0
8
8

BesoOk senaste aret
145

6

62

3

216

Fortsatter pa nésta sida

Antal patienter
395

7

51

453

Antal patienter
16
16

Antal patienter
21
21

Antal patienter
51
51

Antal patienter
33
33

Antal patienter
10
18
28

Antal patienter
192

67

33

37

329

>
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Jonkdping
Ryhov, lanssjukhus
Totalt

Kalmar
Lanssjukhuset Kalmar
Vasterviks sjukhus
Totalt

Halland
Halmstads sjukhus
Kungsbacka

Totalt

Kronoberg
Vaxjo
Totalt

Blekinge
Karlskrona sjukhus
Totalt

Skane

Skéanes Universitetssjukhus
Helsingborgs lasarett
Totalt

Besok senaste aret
18
18

Besok senaste aret
]

15

16

Besok senaste aret
B2
24
56

BesoOk senaste aret
26
26

26
26

BesoOk senaste aret
31

4

35

Antal patienter
34
34

Antal patienter
21
21
42

Antal patienter
25
1
36

Antal patienter
24
24

13
13

Antal patienter
100

16

116
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Ordlista

ANA Antinukledra antikroppar

Artrit Ledinflammation.

Biosimilar Biologiskt likemedel som dr snarlikt tidigare registrerat likemedel.

CHAQ Child Health Assessment Questionaire. Instrument for
funktionsgrad vid JIA.

CRP C-reaktivt protein. Blodprov som visar inflammation.

A-JADAS Delta-JADAS. Skillnaden i JADAS vid tva tillf#llen.

Entesit Inflammation vid senansinféste i benet.

ERA Entesitrelaterad artrit.

JADAS Juvenile arthritis disease activity score, ett matt pa
sjukdomsgraden.

JIA Juvenil idiopatisk artrit, ledgangsreumatism hos barn.

Klinisk JADAS JADASutan SR/CRP.

Ladagram Boxplot.
Se http://www.matteguiden.se/matte-b/statistik /spridningsmatt/ .

Medianviarde  Mellerstavirdet.

Remission Tillfrisknande. Oftast avses franvaro av sjukdom utan behandling.
RF Reumatoid faktor, kopplat till reumatoid artrit.
SR Sedimentation rate (eng.). Sénka. Stiger vid inflammation.
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u REGSTRET ~  BAAMREUMATIEM ~  PATENTMEDVEREAM »  FORSENING OCH UTVECKLING ~  RIETLIEER «

Valkommen till Svenska Barnreumaregistret!

Ett nationellt kvalitetsregister for barn med reumatisk sjukdom
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INTRODUCTION

Early-onset (< 6 years) ANA-positive juvenile idiopathic arthritis (JIA)
has been suggested as a potential disease category in future JIA
classification but this subgroup has not been studied in Sweden.
We collected data of early onset ANA-positive patients from the
Swedish Paediatric Rheumatology Registry and compared these to
data of other JIA registry patients.

EARLY ONSET ANA-POSITIVE JIA
IN THE SWEDISH PAEDIATRIC i
RHEUMATOLOGY REGISTRY &

B. Magnusson', S. Omarsdottir !, E. Hagel 2 and the Board of the Registry.

METHODS

The Swedish Paediatric Rheumatology Registry (est.2009)
Contains data about patient characteristics, disease onset, JIA
category, disease activity, medical treatment, eye examinations,
patient health, quality of life, etc. The national coverage is > 60 % for
JIA and > 90 % for JIA treated with anti-rheumatic drugs.

- -

RESULTS
JIA categories and ANA analyses in JIA registry patients

2731 JIA registry patients

—

1 Astrid Lindgren Childrens Hospital, Karolinska University Hospital, Stockholm, Sweden
The Swedish Paediatric Registry; www. i e
2 Karolinska Institutet, Stockholm, Sweden
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CONCLUSIONS
Early onset ANA-p JIA could repi a
category in Sweden characterized by girls with frequent

patient
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Vetenskaplig poster som beskriver tidig JIA med ANA-antikroppar



Varfor behovs Svenska Barnreumaregistret?

Kvalitetsregister behovs for att kunna folja effekter och bieffekter
avvard och behandling bade pa kort och lang sikt. En stor férdel
ir att s manga patienter som mojligt kan foljas kontinuerligt.

Barn och ungdomariSverige med JIA f6ljs fortlopande i registret.
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