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Disposisjon

• Formålet med RevNatus

• Status / kvalitet

• Brukererfaring med RevNatus

• Bruk av data

• Internasjonalt samarbeid

• Publikasjoner med data fra RevNatus 2023

• Pågående prosjekter

• Elektronisk pasientrapportering – som verktøy og klinisk betydning



Formål

• sikre kvalitet og enhetlig behandling og oppfølging av pasienter med 
inflammatoriske revmatiske sykdommer som planlegger svangerskap 
eller er gravide

• bidra til økt forskningsbasert kunnskap



Overvåke

Grunnlag for 
økt kunnskap



Registerorganisering

registerleder: Hege Svean Koksvik

registerkoordinator: Hilde Bjørngaard

medisinsk ansvarlig: Marianne Wallenius

utviklingsansvarlig: Bente Jakobsen



Fagråd

• Leder/representant HMN: Marianne Wallenius

• Representant HV: Bjørg Tilde Fevang

• Representant HSØ: Mona Therese Thorud

• Representant HN: Synøve Kalstad

• Representant gynekologi: Sindre Grindheim

• Brukerrepresentant: Mari Skog

• Fra registeret: Hege Svean Koksvik og  Hilde Bjørngaard



Status registrerte pr oktober 2023

kvinner: 2195

svangerskap: 2851
(planlagte, pågående eller gjennomførte)



Diagnose Antall hovedskjema Antall med registrert utfall 
6 uker etter fødsel

Revmatoid artritt 656 488

Aksial spondyloartritt 616 487

Juvenil idiopatisk artritt 447 345

Systemisk lupus erythematosus 296 246

Psoriasisartritt 258 186

Polyartritt 115 80

Sjögrens syndrom 112 96

Mixed connective tissue disease 70 59

Leddsykdom assosiert med tarmsykdom 45 26

Granulomatose med polyangiit 40 35

Behçets sykdom 27 23

Myositter 24 17

Systemisk sklerose 22 14

Takayasus sykdom 19 16

Stills sykdom 8 6

Polyarteritt med lungeaffeksjon 4 4



Kvalitetsindikatorer



Minst 80 % av pasientene med SLE bruker 
HCQ gjennom svangerskapet 

Det er en internasjonal anbefaling at kvinner med SLE skal behandles 
med hydroksyklorokin (HCQ) i svangerskapet, da en seponering av HCQ 
øker risikoen for oppbluss av sykdom. 

Målet er at minst 80 % av pasientene med SLE bruker HCQ gjennom 
svangerskapet. 

Indikatoren rapporteres på nasjonalt nivå. 

2023: 10/11



CRP er tatt ved alle revmatologiske 
kontroller

CRP er en viktig variabel når det gjelder vurdering av sykdomsaktivitet 
ved inflammatorisk sykdom og bør tas ved alle kontroller. 

Målet er at CRP er tatt ved alle revmatologiske kontroller (100 %). 
Høy måloppnåelse er satt til ≥ 90 %. 



Revmatologisk enhet 2. Kompletthet CRP  

2023 per 14/9-23 

St. Olavs hospital 92 % 

Diakonhjemmet sykehus  67 % 

Universitetssykehuset Nord-Norge, Tromsø 92 % 

Ålesund sjukehus 83 % 

Haukeland universitetssjukehus  85 % 

Oslo universitetssykehus 96 % 

Martina Hansens Hospital 93 % 

Haugesund SF Revmatismesykehus  88 % 

Vestre Viken Drammen sykehus  87 % 

Betanien Hospital  97 % 

Stavanger universitetssykehus 95 % 

Revmatismesykehuset Lillehammer 100 % 

Nordlandssykehuset Bodø 98 % 

Sykehuset Levanger  100 % 

Helgelandssykehuset Mo i Rana 93 % 

Sørlandet sykehus Kristiansand 53 % 

Førde sentralsjukehus  88 % 

Sykehuset Østfold Moss  90 % 

Universitetssykehuset Nord-Norge, Harstad 100 % 

 



Minst 80 % av pasienter med SLE står på 
Albyl-E i svangerskap 

Kvinner med SLE skal ha Albyl-E i svangerskap som profylakse mot 
preeklampsi. 

Målet er at 80 % av pasienter med SLE står på Albyl-E i svangerskap. 

Indikatoren rapporteres på nasjonalt nivå. 

2023: 10/11



Minst 80 % av alle gravide skal svare at de har 
mottatt rådgiving om svangerskap ved sin 
sykdom på hovedskjema 

Alle inkluderte pasienter skal få rådgiving om svangerskap ved sin 
revmatiske sykdom fra sin behandler. 

Målet er at minst 80 % av alle gravide skal svare at de har mottatt 
rådgiving om svangerskap ved sin sykdom på hovedskjema. 

Kun svar på pasientrapportering fra enheter med > 5 skjema 
blir rapportert. 



Revmatologisk enhet Antall hovedskjema med selvrapportering % svar <JA> 2022-2023

St. Olavs hospital 91 85 %

Universitetssykehuset Nord-Norge, Tromsø 48 73 %

Martina Hansens Hospital 44 77 %

Vestre Viken Drammen sykehus 37 86 %

Haugesund SF Revmatismesykehus 35 74 %

Oslo universitetssykehus 34 82 %

Diakonhjemmet sykehus 34 85 %

Stavanger universitetssykehus 32 81 %

Ålesund sjukehus 25 88 %

Nordlandssykehuset Bodø 22 59 %

Revmatismesykehuset Lillehammer 13 85 %

Sørlandet sykehus Kristiansand 11 82 %

Haukeland universitetssjukehus 11 73 %

Sykehuset Levanger 10 90 %

Helgelandssykehuset Mo i Rana 7 57 %

Sykehuset Østfold Moss 

Førde sentralsjukehus 

Universitetssykehuset Nord-Norge, Harstad

Betanien Hospital 



stolav.no/revnatus



<Svangerskap og revmatisk sykdom>

Spilleliste som heter:  
RevNatus



Data fra RevNatus blir brukt!





European Network of Pregnancy Registries 
in Rheumatology (EuNeP)



Materiale

•334 svangerskap hos 304 kvinner med axSpA
•RevNatus (No): 147 pas - 167 svangerskap
•Rhekiss (Ge): 81 pas – 87 svangerskap
•RePreg (CH):  27 pas – 27 svangerskap
• EGR» (Fr): 49 pas – 51 svangerskap



Obs missing data!

• Må være et mål å få til så 
komplette registreringer som 
mulig



Kvalitetsforbedringsarbeid

• Årlige fokusområder

• Deming´s sirkel
Planlegge Korrigere

KontrollereUtføre

Langley, Nolan, Nolan, Norman, Provost: The Improvement 
Guide, New York; Jossey Bass, 1996.



2021 - 2022



2021 - 2022



Kvalitetsforbedring 2023

• Fokus på missing data og forlengelse av kvalitetsindikator (CRP)

• Kompletthet på målt sykdomsaktivitet med ASDAS-CRP ved aksial 
spondyloartritt (SpA)

• Kompletthet på målt sykdomsaktivitet med SLEDAI ved SLE





Takket være 
fantastisk innsats 
med registering 
av data blir de 

også brukt! 



• Data fra RevNatus og Medisinsk 
fødselsregister

• Undersøkt forekomst av 
keisersnitt ved JIA

• Konklusjon: 
• aktiv sykdom øker risikoen for 

akutte keisersnitt, men ikke 
elektive keisersnitt sammenlignet 
med friske kontroller



• Data fra RevNatus og Medisinsk 
fødselsregister

• Undersøkt forekomst av 
keisersnitt ved axSpA og PsA

• Konklusjon: 
• axSpA gir høyere risiko for 

planlagte keisersnitt
• PsA gir høyere risiko for akutte 

keisersnitt
• aktiv sykdom øker risikoen 

keisersnitt



• Undersøkt andel av kvinner med 
SLE som ammer sammenlignet 
med ikke-ammende, og sett på 
om demografiske variabler, 
sykdomskarakteristika eller 
medikamentell behandling har 
påvirket ammefrekvensen

• Konklusjon:
• Amme-raten var sammenlignbar 

mellom SLE-kvinner og den 
generelle norske befolkningen



• Kliniske data fra RevNatus og 
prøver fra RevNatus biobank

• Konklusjon: 
• Fant ingen sammenheng mellom 

serum LCN2 nivåer og 
sykdomsaktivitet eller uønskede 
svangerskapsutfall hos kvinner 
med SLE



Abstrakter på internasjonale kongresser
EULAR og RheumaPreg 2023











Pågående prosjekter som bruker data fra 
RevNatus
• Tryggere svangerskap ved revmatisk sykdom - betydningen av immunregulering og 

østrogen 
(pågående PhD-prosjekt)

• Revmatoid artritt og risiko ved sykdomsaktivitet i svangerskap 
(pågående PhD-prosjekt)

• How does inflammation affect outcome of pregnancy in women with SpA, PsA and JIA? 
(pågående post-doc prosjekt)

• Health related quality of life in mothers with a chronic inflammatory rheumatic disease
1999-2019 - 20 years perspective (pågående forskningsprosjekt) 

• "Juvenile idiopathic arthritis and breastfeeding" (pågående studentprosjekt)

• "Axial spondyloarthritis and breastfeeding" (pågående studentprosjekt)

• "Helserelatert livskvalitet hos kvinner med Sjøgrens syndrom - i svangerskap og 
barseltid, jordmors rolle" (pågående studentprosjekt) 



Elektronisk 
pasientrapportering 

– som verktøy og klinisk betydning







Hvorfor pasientrapporterte data?

• Gir økt kunnskap om pasientens opplevelse av sykdom, helse, 
funksjon og livskvalitet 

• Kan gi informasjon om effekten av behandling

• Pasientrapporterte data i den revmatologiske kontrollen
• kan sendes ut elektronisk så man har svar før konsultasjonen starter

• øker kunnskap, øker kvaliteten på kontrollen, også på telefon- og 
videokonsultasjoner



Sykdomsaktivitet og sykdomsbyrde

• Pasientens rapportering om helse, funksjon og sykdomsbyrde 
inngår i standardiserte mål på sykdomsaktivitet 
• Eks ASDAS –CRP, som kombinerer pasientens subjektive symptom 

med objektive mål (CRP)



Pasientrapportering i RevNatus

• Tilgjengelig for alle uten ekstra kostnad

• ePROM forenkler innhenting av pasientrapporterte data til RevNatus 
• pasienten får lenke på SMS og logger inn via helsenorge.no

• løsningen ivaretar personvernet 

• pasienten får tilgang til egne rapporterte data
• mulighet til selvrefleksjon – hvordan har jeg det, og hvorfor har jeg det sånn?



Revmatologisk kontroll
Fysisk vs avstandsoppfølging 2023
• Av 1504 revmatologiske kontroller det siste året har 37 % blitt 

gjennomført som telefon- eller videokonsultasjon

• Viktig med gode verktøy for å få vurdert inflammatorisk sykdom for 
best mulig helse
• Elektronisk selvrapportering - ePROM



Utvidet pasientrapporteringen i 2022

• Flere data hentes fra pasientenes ePROM inn i RevNatus
• Svangerskapsutfall registreres av pasienten selv

• Fortsatt frivillig – tips til hvordan vi skal få pasientene til å svare?



Elektronisk samtykke er tatt i bruk av alle 
enheter 



ePROM har engelsk versjon





E-læringskurs
svangerskap og revmatiske sykdommer





GRUPPEOPPGAVE RevNatus: 
«Har du fått rådgivning om svangerskap ved din 
diagnose?»
• Pasientene besvarer denne via elektronisk selvrapportering. 

• Dersom de har svart «nei» når de blir inkludert i registeret får de også 
spørsmålet ved neste besøk (når de har blitt gravid). 

• Som kvalitetsindikator ønsker vi at denne skal være besvart med «JA» 
hos > 80% av pasientene.

• Oppgave til diskusjon: «Hvordan kan vi ved vår avdeling sikre at 
aktuelle pasienter får rådgivning om svangerskap».



Revmatologisk enhet Antall hovedskjema med selvrapportering % svar <JA> 2022-2023

St. Olavs hospital 91 85 %

Universitetssykehuset Nord-Norge, Tromsø 48 73 %

Martina Hansens Hospital 44 77 %

Vestre Viken Drammen sykehus 37 86 %

Haugesund SF Revmatismesykehus 35 74 %

Oslo universitetssykehus 34 82 %

Diakonhjemmet sykehus 34 85 %

Stavanger universitetssykehus 32 81 %

Ålesund sjukehus 25 88 %

Nordlandssykehuset Bodø 22 59 %

Revmatismesykehuset Lillehammer 13 85 %

Sørlandet sykehus Kristiansand 11 82 %

Haukeland universitetssjukehus 11 73 %

Sykehuset Levanger 10 90 %

Helgelandssykehuset Mo i Rana 7 57 %

Sykehuset Østfold Moss 

Førde sentralsjukehus 

Universitetssykehuset Nord-Norge, Harstad

Betanien Hospital 


