Introduktion till registrering

JIA SYDVAST — EN KLINISK UPPFOLJNINGSSTUDIE AV BARN MED REUMATISM

CLASSIC - CHILDHOOD ARTHRITIS SOUTHWEST SWEDISH INCEPTION COHORT

Information om registrering av patienter i CLASSIC-studien
Det har gatt 27 ar sedan patienter bdrjade inkluderas i den nordiska JIA-kohorten,
som idag ar en vardefull kalla till data om langtidsprognos vid JIA. 2024 har vi en
storre tillganglighet av biologiska DMARD och vi har lart oss mer om vikten av att
tidigt bryta vara patienters inflammatoriska processer for att minska risken for
permanenta skador. Forhoppningsvis har barn som blir sjuka i JIA idag battre
prognos for remission, men kanske medfér dagens behandling ocksé negativa
konsekvenser med t.ex. mer biverkningar? For att ta reda pa detta tycker vi att det ar
dags att skapa en ny populationsbaserad svensk kohort av nydiagnostiserade JIA-
patienter!

Syfte

Huvudsyftet med detta forskningsprojekt ar att skapa en populationsbaserad
startkohort (inception cohort) av alla barn och ungdomar som diagnostiseras med
JIAi Skane, Blekinge, Halland och Vastra Gétaland under en trearsperiod 2024—
2027, for att undersoka hur sjukdomsbilden ser ut idag.

Vi vill bland annat svara pa hur stor chansen ar for ett barn att uppna inaktiv sjukdom
under det forsta aret efter JIA-diagnos, hur vanligt det &r med uveit under de forsta
tre aren efter JIA-diagnos, samt hur manga som utvecklat bestaende skador tre ar
efter diagnos.

Inklusion

Nar ni diagnostiserar ett barn eller ungdom med JIA vill vi att de tillfragas om
deltagande i studien. Ni som lakare ger muntlig information, sedan ska familjen fa
aldersanpassad skriftlig information och bada vardnadshavare samt ungdomar fran
15 &r ska skriva under skriftligt samtycke. Inkludera GARNA barnet inom 2-4 veckor
fran diagnosdatumet och helst innan ledinjektion eller annan medicinering &n NSAID
har pabdrjats. Detta ar dock inte obligatoriskt, gar det inte sa inkluderar ni patienten
sa snart ni kan, vi har ingen bortre tidsgrans.

Var?

Svenska Barnreumaregistret kommer att anvandas som gemensam plattform for
registrering. Vid datasammanstallning kommer vi analysera registrerad information
fran nybesok, samt de bes6k som hamnar narmast 3, 6, 12, 24 och 36 manader efter
diagnosdatum. Vi vill darfor att ni fyller i en besoksregistrering i registret vid
SAMTLIGA besdk (undantaget vid regelbundna infusionsbehandlingar).

Hur?
Separata lathundar kommer att finnas for nybesok och aterbesok, men det finns
nagra variabler att tanka till kring:

BASDATA
e DEBUTDATUM: Datum for forsta symtom. Om det inte gar att faststalla exakt
datum, ange forsta dagen i den manad da symtomen bdrjade.
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o ARFTLIGHET: Uppdatera eventuell arftlighet fér inflammatorisk sjukdom om
den andras under uppféljningen (KOM IHAG ATT FRAGA), eftersom det

paverkar klassifikationen

o KOMORBIDITET: Det finns ingen forbestamd ruta for psoriasis, sa eventuell
samsjuklighet med psoriasis ska anges under ”Annat” som PSORIASIS

e FASTSTALLD 6-MANADERSDIAGNOS: subgrupp av JIA enligt ILAR
klassifikationskriterer (se sista sidan)

BESOKSDATA - se fliken Besok
o« LAKARBEDOMNING VAS 0-10: 0 = ingen sjukdomsaktivitet alls. 10 = vérsta
tankbara sjukdomsaktivitet. Besvar orsakade av JIA-relaterade skador raknas
inte in har, ej heller smarta av annan orsak, t.ex. smartsyndrom.

o REMISSIONSBEDOMNING: gors enligt Wallace-kriterierna. Glém inte
morgonstelheten!

o Wallace-kriterierna for inaktiv sjukdom: Inga aktiva artriter, ingen
aktiv uveit, inga systemiska sjukdomssymtom, morgonstelhet <15
minuter, normal SR/CRP, varden pa "physician’s global assessment of
disease activity” som inte indikerar sjukdomsaktivitet (dvs.
"Lakarbedémning VAS 0-10” = 0)

o REMISSION UTAN MEDICINERING: Inaktiv sjukdom i 12 kontinuerliga
manader utan behandling. (Behandling kan ha satts ut fér 11 manader
sedan, men patienten ska registreras som remission MED behandling.)

o REMISSION MED MEDICINERING: Inaktiv sjukdom i 6 kontinuerliga
manader med behandling

o ALLT ANNAT RAKNAS SOM INGEN REMISSION (AKTIV
SJUKDOM) — en patient kan alltsa haft inaktiv sjukdom i 5 manader
efter en ledinjektion, men ska anda da registreras som "aktiv sjukdom”.
NSAID vid behov réknas inte som pagaende
ladkemedelsbehandling.

o KLINISKA FYND SEDAN FOREGAENDE BESOK: Nar ska man kryssa i
rutan?
Vi kommer analysera data om:
o UVEIT: Aktiv uveit eller pagaende lokalbehandling (t.ex.
kortisonégondroppar) vid nagot tillfalle sedan féregaende bestk
o FEBER, RASH, GENERELL LYMFKORTELFORSTORING,
SEROSITET, LEVER/MJALTFORSTORING: Om de orsakas av
systemisk JIA
o PSORIASIS: Aktiva hudforandringar av diagnostiserad psoriasis eller
pagaende lokalbehandling av psoriasis sedan féregaende besdk
o IBD: Symtom av aktiv IBD (diagnostiserad inflammatorisk
tarmsjukdom) sedan féregaende besok.
o ENTESOPATI: Anamnes pa smarta fran enteser eller tydlig tryckdmhet
over enteser
o RADIOLOGISK SAKROILIIT: MR-verifierad sakroiliit sedan
foregaende besdk. Om ingen MR gjorts kryssar man inte i rutan.

Fyll ocksa garna i information om:
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o INFLAMMATORISK RYGGSMARTA: Anamnes péa ryggbesvar som &r
varre under eller strax efter vila (t.ex. ger besvar senare delen av
natten eller finns vid uppvaknande pa morgonen) och lindras efter en
stunds aktivitet

o SMARTA OVER SKINKOR: Anamnes pa dessa symtom

o NAGEL-PITTING, DAKTYLIT, TENOSYNOVIT, DIREKT/INDIREKT
SMARTA/OMHET OVER SI-LED: Fynd av detta vid klinisk
undersokning

o BEHANDLING: Kontrollera att patientens medicinering stammer

o LEDSTATUS: Viktigt att fylla i vid varje besok

e LABVARDEN: Kom ihag att registrera om provtagning utférs (ANA, RF,
aCCP, HLA-B27, CRP, SR). Svar pa SR och CRP &r giltiga fran 20 dagar fore
till 10 dagar efter besoket for berakning av sjukdomsaktivitet. Immunologiska
provsvar ar oberoende av datum

e JADI: Skadeindex (juvenile arthritits damage index), ska fyllas i efter 36
manader

PATIENTERNAS REGISTRERING
e Patienterna ska vid varje besok fylla i Mitt status och CHAQ (Child Health
Assessment Questionnaire).

o De ligger till grund for JADAS (Juvenile Arthritis Disease Activity Score)
och ACR Pedi 30/50/70/90, vilka ar viktiga for att utvardera
sjukdomsaktivitet och behandlingsrespons.

e DisabKids, Vardkontakt och Min kropp behdver inte fyllas i for studien

Vi ar tacksamma for ert engagemang och ser fram emot att komma i gang! Vi
hoppas att ni ser att vi i vart samarbete har utmarkta férutsattningar for att kunna
generera forskningsresultat som kommer vara till stor nytta fér vara patienter med
dagens behandlingsmojligheter.

Tveka inte att hdra av er om ni har fragor eller tycker att nagot ar oklart.

KONTAKTUPPGIFTER

Vastra Gotaland:

Michael Damgaard, michael.damgaard@varegion.se, 031-3436415 alt. 0739-849784
Susanne Lindgren, susanne.lindgren@vgregion.se, 031-3435360 alt. 0703-684058
Jeanette Nystrom, janette.nystrom@vgregion.se, 031-3434565

Halland:

Jenny Lingman Framme, jenny.lingman-framme@regionhalland.se, 0739-434118
Skane:

Robin Kahn, robin.kahn@med.lu.se, 0704-978035

Elisabet Berthold, elisabet.berthold@med.lu.se, 040-332397

Malin Jonsson, malin.a.jonsson@skane,se, 046-178097
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