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Tva patientkohorter som vardats for barnreumatism vid Lunds universitets-
sjukhus 1982 (grupp 1) respektive 1996 (grupp2) foljdes upp efter drygt 10
ar. Syftet var att kunna beskriva deras levnadsforhallande i olika avseenden i
vuxen alder. Patientgrupperna bedémdes jamforbara och féljdes upp pa sam-
ma satt med intervjuer och sjalvskattningar; HAQ, ISSI, SAS-SR, SCL-90-R.
Grupp 2 hade haft tillgang till behandling med metotrexat tidigt i sjukdomsfor-
loppet och senare aven biologiska lakemedel. De hade vid uppféljningen en
hoégre funktionsniva, mindre hjalpbehov och en battre social situation an den
forsta gruppen, som inte haft tillgang till dessa mediciner.Bada grupperna
hade fa psykiska symtom (SCL-90) och ett valfungerande natverk (ISSI).

Modern pharmacological treatments improved life for young people with
Juvenile Idiopathic Arthritis. Long-term follow up of two patient cohorts.
Inpatients, similar age and sex, treated at an age > 15, group 1 in 1982, group
2 in 1996, were followed up after >10 years, with the same semi-structured
telephone-interviews and self-ratings questionnaires; HAQ, ISSI, SAS-SR,
SCL-90-R. Group 2 showed better functioning (HAQ), had more often fulltime
work (53% vs 30%), and were more often married (55% vs 34%). Both groups
had few psychiatric symptoms (SCL-90) and a satisfying network (ISSI). Gro-
up 1 patients were almost adult before methotrexate was used, while many in
group 2 had got that treatment almost from disease onset. At follow up none
in group 1 was treated with biological drugs versus 38% in group 2.

Introduktion barn och dr upp till 16 ars alder [1].
Etiologin dr fortfarande okind, savil
genetiska faktorer, immunologiska
mekanismer som miljéférhdllanden
har diskuterats. Den forsta barnreu-
matologiska specialistavdelningen i

Barnreumatism 4r en kronisk, hete-
rogen sjukdom, som sedan 1997 be-
nimns JIA (juvenil idiopatisk artrit).
Juvenil artrit 4r ovanlig och férekom-
sten varierar i olika delar av varlden.
I Norden ar incidensen 11-14/100000
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Edstrém i Lund 1938 [2]. Ndgon bo-
tande behandling finns dnnu inte. Un-
der forsta hilften av 1980-talet borja-
de man att medicinera de svarast sjuka
barnen med ett inflammationshim-
mande medel, metotrexat. Sedan 1999
har ett flertal biologiska likemedel
introducerats t ex Enbrel®, Humira®
och Remicade®. Under 1980-talet
skedde ocksa en stor utveckling pa det
ortopedkirurgiska omradet med bl.a.
méjlighet att protesoperera yngre pa-
tienter och byta ut fler férstérda leder
mot proteser.

Nir barn eller ungdomar insjuknar
i en kronisk sjukdom uppstar ofta oro
och minga frigor infér framtiden
fran savil den unge som dennes for-
dldrar. Kan jag fortsitta min utbild-
ning, kommer jag att kunna arbeta,
bilda familj etc? Avsaknaden av stu-
dier som kunde bidra med svar pd
dessa fragor, ledde till att kuratorn
vid Barnreumatologiska avdelningen
1993-1994 genomftdrde en 10-drsupp-
foljning av alla patienter 15 ar och
ildre, som behandlats inneliggande
under 1982. Resultaten visade pa en
relativt god anpassning gillande ut-
bildning och familjesituation samt en
god psykisk hilsa trots nedsatt funk-
tionsniva [3]. Patienterna i denna pa-
tientkohort hade inte haft tillging till
metotrexat under sin barndom eller
tidiga tonar och de hade inte heller
behandlats med biologiska likemedel
vid uppféljningen. Fér att underséka
om behandling av metotrexat och
biologiska likemedel avspeglar sig i
funktionsnivan hos unga patienter,
som tidigt fatt del av dessa preparat,
genomférdes 2010-2011 en uppfolj-
ning av en ny patientkohort, som varit
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patienter 1996, med samma uppligg
som i den tidigare studien. De bida
patientkohorternas situation i vuxen
dlder jimférdes sedan med avseende
pa funktionsniva, hjdlpbehov samt so-
ciala och medicinska férhdllanden.

Metod
Patienter

Den férsta patientkohorten vardades i
Lund vid landets davarande enda spe-
cialistavdelning fér barn med reuma-
tiska sjukdomar. Direfter har fler spe-
cialistmdjligheter tillkommit i landet,
men dven under 1980- och 1990-talen,
da alla patienter som vardades under
1996 inkluderades i den andra patient-
kohorten, bedrevs i stort sett all av-
ancerad reumakirurgi pa barn i Lund.
Trots att vi inte kan utesluta eventuella
skillnader mellan de tva kohorterna,
bedémde vi att det var av intresse att
jaimfora dessa avseende deras sociala
och medicinska foérhallanden i vuxen
alder.

Uppligg

Vid uppféljningen av bida patientko-
horterna kontaktades samtliga patien-
ter, som varit inlagda pa Barnreuma-
tologiska avdelningen i Lund 1982,
grupp 1, respektive 1996, grupp 2,
och som d4 varit 15 4r eller dldre. Vid
bida undersokningstillfillena kontak-
tades patienterna forst brevledes med
information om undersékningen och
med en foérfrigan om de ville delta.
Vid upptdljningen av grupp 1 deltog
53 av 57 mdjliga, 93%, medan i grupp
2 deltog 60 av 73, 82%. De som inte
deltog 1 uppféljningarna kunde jamfo-
ras vad giller dlder och kén med dem
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som deltog, och vi fann inga skillnader
i dessa avseenden. Direfter intervjua-
des bada grupperna per telefon och de
tillfragades ocksd om de ville ta emot
tre frageformuldr, besvara och dter-
sinda dessa. Vid telefonintervjuerna
anvindes semistrukturerade fragefor-
muldr, som rorde nuvarande sociala
forhallanden, virdkontakter samt be-
handling med framfér allt inflamma-
tionshimmande likemedel under upp-
foljningstiden. Samtidigt genomfordes
en funktionsnivimitning med den
svenska versionen av Stanford Health
Questionnaire (HAQ)
[4,5]. Fragorna avser den intervjuades
funktionsférmaga under den gangna
veckan inom atta kategorier: kliddsel

Assessment

och skotsel, férmiga att resa sig, mal-
tider, gang, hygien, rickvidd, gripfor-
miga och andra aktiviteter. Interviju-
personerna skall i HAQ ange om de
anvinder speciella hjilpmedel eller
behéver hjilp av annan person for att
klara aktiviteterna. Ett index berdknas
och kan variera mellan 0 = utan svi-
righet och 3 = omgijligt.
Svarsfrekvensen pa de tre utsinda
frageformuliren var hogre i grupp 1
(85%) dn i grupp 2 (65%). Social in-
tegration och socialt st6d mittes med
Interview Schedule for Social Inte-
raction, ISSI [6,7], ddr hogre poing
(0-30) innebir bittre nidtverk. Social
anpassning underséktes avseende de
senaste tvd veckorna med Social Ad-
justment Scale (SAS-SR) [8], som r6r
arbete utanfér hemmet/hemarbete/
studier, fritid, familj, barn, tidigare
familj och ekonomi. Poingsittningen
ar 1-3, dir ett ldgt virde anger bista
anpassning. Psykiska symtom mittes
med en sjilvskattningsskala, Symp-
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tom Checklist (SCL-90-R), dir man
anger om man de senaste 14 dagarna
har besvirats med 90 olika symtom
pd en 5-poingsskala (0-4) och bade
delskalor och ett globalt svirighets-
index kan beridknas [9].

Den lokala etikprévningskommittén
vid Medicinska fakulteten Lunds uni-
versitet godkidnde den forsta studien
1993. Infér den andra studien kontak-
tades kommittén, som bedémde att ett
nytt etikgodkdnnande inte behovdes.

Statistik metod

Jamforelser mellan proportioner gjor-
des statistiskt med Chi-square test och
poing pa skalor jimfordes med Stu-
dents T-test vid normalférdelade data
och Mann-Whitney U test vid icke-
normalférdelade data.

Resultat

Sociodemografiska forballanden
och social anpassning (tabell 1)

Deltagarna i bada grupperna var lika
gamla da de foljdes upp. Andelen gifta
eller sambo var signifikant hogre i den
senare kohorten och i bada grupperna
har 30% minst ett barn. Bada grup-
perna hade en hog utbildningsnivi,
yrkes- eller hégskoleutbildning, 62 %
1 grupp 1 och 76% i grupp 2.
Andelen heltidsarbetande var sig-
nifikant hégre i grupp 2 och andelen
som uppbar aktivitetsersittning/sjuk-
ersittning (25%, 50% eller 75%) var
ligre (p<<0.05) i grupp 2 (20%) 4n i
grupp 1 (46%). Ett fatal var arbetslésa
eller studerande (ej i tabell).
Den sociala anpassningen enligt
SAS-SR var god vid bada uppféljning-
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Tabell 1 Sociala férhédllanden vid uppféljning av tva patientkohorter i vuxen alder.

Grupp 1 (N=53)

Grupp 2 (N=60)

Insjuknandealder (M+SD) 8+3 ar
Alder vid uppféljning (M+SD) 3043 ar
Kvinnor 72%
Gifta/sammanboende 34%
Barn 30%
Yrkesutbildning 32%
Hdégskoleutbildning 30%
Arbete 72%
-heltid 30%
Handikappersattning 68%
Hjalp av anhorig 64%

844 ar
31+3 ar
73%
55%*
30%
30%
46%
78%
53% *
28% *
42%

Chi-square test: *p<0.05

arna, men i grupp 2 var deltagarna sig-
nifikant mer néjda med sin ekonomi
(p<0,05). Aven det sociala nitverket
(ISSI) bedémdes vara gott av delta-
garna 1 bada kohorterna med en ge-
nomsnittspoing pa 21.

Vardkontakter, bebandling
och psykiska symptom

Vid uppféljningarna av bada kohot-
terna hade flertalet likarkontakt (96%
i grupp 1 och 90% i grupp 2) med va-
rierande intensitet. Kontakterna med
sjukgymnast var firre i grupp 2 (35%)
jamfort med i grupp 1 (57%) och dven
med arbetsterapeut (23% jamfért med
47%,), bada p<0,05. Andelen personer
som medicinerade var 91% i grupp 1
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och 82% i grupp 2 vid uppfdljningen.
En kombination av olika mediciner
var ofta férekommande. Den stora
skillnaden mellan grupperna var att
38% 1 grupp 2 hade behandlats med
ndgon form av biologiska likemedel,
medan ingen i grupp 1 hade fatt sidan
behandling. Antalet protesopererade
hade minskat kraftigt fran 60 till 35%
(p<0,01).

I bada grupperna angav 2/3 att de
dven led av ndgon annan sjukdom el-
ler av olika komplikationer till grund-
sjukdomen, sisom 6gonkomplikatio-
ner och amyloidos.

Psykiska symptom enligt SCL-90-R
forelagiringa omfattning i bada grup-
perna och det globala maittet (GSI)
var 0,51 1 grupp 1 och 0,55 i grupp 2.
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B Grupp 1
B Grupp 2
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Figur 1. Férdelning av Stanford Health Assessment Questionnaire (HAQ) i 0,5 poidngin-
tervall. Grupp 1: uppféljining 1993-1994 och grupp 2: uppféljining 2010-2011.

Funktionsniva,
byilpbehov och stodinsatser

I figur 1 presenteras férdelningen av
HAQ-poing 1 0,5 poingsintervall.
Funktionsnivian var hogre i grupp 2
med medianvirde 0,38 (0,00-2,630)
jaimfort med grupp 1 med medianvir-
de 1,25 (0,00-2,625) (p<0,01).

Handikappersittning dr en ekono-
misk stddform som administreras av
Forsikringskassan och grundar sig
pa hjilpbehov och eller merkostna-
der som en individ har pa grund av
sjukdom och funktionsnedsittning.
Andelen som hade niagon form av
handikappersittning hade sjunkit sig-
nifikant (tabell 1), varav andelen med
hégsta ersdttningsnivan minskat fran
34% till 12% (ej 1 tabell).

Behov av hjilp med ADL var 38% 1
grupp 1 och 22% 1 grupp 2. Den mes-
ta hjilpen 1 6vrigt, sisom inkop, mat-
lagning och stidning, gavs vid bdda

Socialmedicinsk tidskrift 1/2018

tillfillena av anhoriga, 64% 1 grupp
1 och 42% i grupp 2. Hjilp via hem-
tjdnst var mindre i grupp 2, 2% jmf
med 21% i grupp 1. I grupp 2 fick 15%
assistans med st6d av LSS, en hjilp
som inte fanns att tillga f6r grupp 1.
Andelen som anvinde rullstol na-
gon ging vid forflyttningar var ca 1/3
i grupp 1 och 1/4 i grupp 2. Beviljad
tirdtjainst hade sjunkit signifikant
fran ca 51% till endast 25% (p<0,05),
liksom bidrag till kérkortsutbildning,
som sjunkit frin ca 45% till endast
7%, och andelen som hade beviljats
bilstéd fran Forsikringskassan hade
minskat fran 58% till 30%.
Medlemskap i en patientorganisa-
tion, som kan innebdra stéd, forelag i
57% 1 grupp 1 och 42% i grupp 2.

Diskussion

Vi fann vid uppféljning av tvd patient-
kohorter att den senast virdade grup-
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pen, 1996, som tidigt haft tillging
till metotrexat och vid uppféljningen
dven biologiska likemedel, hade en
klart hégre funktionsnivé, ett mindre
hjilpbehov och en bittre social situa-
tion dn den tidigare uppfoljda patient-
kohorten. Den
var bittre, en hogre andel var gifta/
sambo, andelen med heltidsarbete var
hégre och firre hade aktivitetsersitt-
ning eller sjukersittning.
Funktionsforbittringen 1 grupp 2
kan ha férstirkt moéjligheterna till att
genomfora hogre utbildning och 6ka-
de mojligheter att kunna heltidsarbe-
ta. Denna forindring kan ocksa bero
pa konjunkturen och utbildnings-
samt sysselsattningspolitik. Betydligt
fler var ndjda med sin ekonomi vid
andra undersékningstillfllet. Funk-
tionsforbittringen kan dven ha lett till
minskat behov av handikappersitt-
ning och bilstéd. Redan vid forsta
uppféljning angavs fa psykiska sym-
tom och bra sociala nitverk, ett po-

sociala situationen

sitivt resultat som kunde konstateras
ocksé vid uppféljningen av grupp 2.
Attingen i grupp 2 drabbats av nju-
ramyloidos, som tidigare var en fruk-
tad komplikation, kan bero pa att de
tidigare i sjukdomstérloppet behand-
lats med metotrexat. En finsk under-
s6kning visade att antalet njurtransp-
lantationer pa grund av njuramyloidos
vid reumatisk sjukdom minskat sedan
anvindningen av metotrexat inférdes
1 stérre omfattning [11]. De biologiska
likemedlen botar inte de ledskador
som redan har uppstatt men kan for
ménga innebdra ett klart forbitt
rat hilsotillstind. Nistan dubbelt sa
minga i grupp 1 som grupp 2 har
genomgadtt minst en protesoperation.
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Utvecklingen med att snabbt sitta in
likemedelsbehandling med metotrex-
at och biologiska likemedel har dras-
tiskt minskat behovet av reumakirurgi
[12, 13]. En tysk studie visade att 5-6
% av vuxna patienter med reumatoid
artrit genomgick totalt ledbyte 1993
jamftoért med 2,6% 2007, 1 princip en
halvering, vilket kunde hinféras till
inférande av de biologiska likemedlen
[14]. Liknande siffror har visats 1 en
svensk undersékning [15].

Nir vi gjorde den fbrsta uppfdlj-
ningen, fanns sa vitt vi kinde till inga
motsvarande studier som beskrev ut-
vecklingen frin insjuknande fére 16
ars alder till vuxen dlder. Eftersom det
skedde en snabb medicinsk utveckling
efter att den forsta kohorten vardats,
ville vi underséka utvecklingen dven
fér en grupp som senare fatt tillgang
till denna behandling. Vi bedémer att
grupperna dr mojliga att jimféra, men
far reservera oss for eventuella skillna-
der som vi inte kdnner till eller kunnat
mita vid vardtillfillena (1982 respekti-
ve 1996) eller vid uppftéljningarna, och
som skulle kunna ha betydelse f6r f61-
lopp och resultat. Bida grupperna bor
kunna anses representera de svarast
sjuka barnen nir de var inlagda vid
Barnreumatologiska kliniken i Lund.
Konstordelning, dlder vid sjukdoms-
debut och alder vid intervjutillfillet
skiljde sig inte mellan grupperna. Ca
70 % av patienterna dr flickor i bada
grupperna, vilket dr i Gverensstim-
melse med andra europeiska och dven
amerikanska undersékningar [10].

Kostnaden fér en arsférbrukning
av biologiska likemedel dr drygt 100
000 kr [13] och i den andra gruppen
star cirka 1/3 pa biologisk behandling.
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Okade skatteintikter pa grund av fler
heltidsarbetande, minskade kostnader
for bland annat handikappersittning,
sjukersittning, bilstdd och firre pro-
tesoperationer kan sannolikt vil ticka
likemedelskostnaderna [16].

Idag ges behandling med me-
totrexat och/eller biologiska likeme-
del tidigt i sjukdomsforloppet, vilket
ir gynnsamt. Det dr dock svart att
utifrin de gjorda uppfoljningarna dra
ndgra generella slutsatser infor fram-
tiden for dem som idag insjuknar i
JIA. Barnreumaregistret upprittades i
Sverige 2009 och nir detta ir helt ut-
byggt bor mojligheterna att folja upp
utvecklingen for alla barn som insjuk-
nar i barnreumatism underlittas.
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