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Forord

Det nationella kvalitetsregistret Barnriksstroke startade den 1 januari 2016 och dr ett delregister
till Riksstroke. Inrapportering har gjorts fran sjukhus i hela landet och avser barn som drabbats
av ischemisk infarkt, bléddning samt central sinusventrombos.

En forsta rapport for 2016 presenterades hosten 2017. Detta ar den fjarde arsrapporten

och omfattar akutskedet for alla inrapporterade fall under 2019. Kumulativa data fran aren
2016-2019 presenteras for jamforelse. Patient-/foraldraenkater med uppféljningsdata fran 3
och 12 manader efter insjuknandet har presenterats i en separat rapport.

Syftet med Barnriksstroke ar att forbattra varden vid stroke hos barn och ungdomar. Genom
att 6ka kunskapen om incidens, aldersférdelning, riskfaktorer, akut handlaggning och
uppfoéljande insatser kan registret anvandas till saval forbattringsarbete lokalt, regionalt och
nationellt som forskning. Alla barnkliniker och enheter dar barn vardas i Sverige bor rapportera
fall av stroke som vardas vid den egna vardenheten. Koordinator for registret finns vid
Karolinska Universitetssjukhuset.

Sedan 2012 finns svenska riktlinjer for handlaggning av stroke hos barn (Arbetsgruppen for
stroke hos barn, Svensk neuropediatrisk forening).
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Per Enblad, neurokirurg, professor, Uppsala

Daniel Martin, barnneuroradiolog, Stockholm

Bo Norrving, neurolog, professor, registerhallare Riksstroke



Huvudbudskap

* Sedan 1 januari 2016 samlas data in prospektivt for barn och ungdomar i aldern 1
manad till 18 ar som insjuknat i stroke. Saval fall med ischemisk stroke som
blodningsstroke och central sinusvenstrombos registreras.

* Antalet registrerade fall 2019 uppgick till 28 st att jamféras med 32-41 fall arligen
2016-2018. Tackningsgraden (antalet registrerade fall av totala antalet fall) fér 2019
ar inte analyserad dnnu men har tidigare berdknats vara runt 30% baserat pa data
fran patientregistret tidigare ar. Dessa berdkningar ar dock osdkra pga osdkerhet i
diagnosregistrering dar valideringsarbete pagar. Tackningsgraden behover
forbattras med information och uppbyggande av lokala rutiner fér rapportering. En
1ag tackningsgraden innebar ocksa att tolkning av data maste ske med forsiktighet.
De rapporterade fallen behéver inte vara representativa for landet och eventuella
skillnader 6ver tid kan bero pa forandringar i rapporteringsmonster.

* Kortledtid fran symtomdebut till férsta avbildande hjarnundersékning ar viktig for
att ha mojlighet till akut behandling i de fall detta ar lampligt. Genom 6kad
kdnnedom om stroke hos barn och ungdomar i befolkningen och i sjukvarden samt
upprattande av tydliga lokala rutiner féor omhandertagande av stroke hos barn och
ungdomar kan ledtiderna minskas och pa sa satt forbattra vardkvaliteten i det akuta
omhdndertagandet.

* Adekvat rehabilitering planeras i mycket hog grad efter akutvardstillfallet.

* Stroke hos barn och ungdomar ar ett ovanligt tillstand med begransat vetenskapligt
underlag for beslut om atgarder. Barnriksstroke kommer med vdaxande storlek
successivt att utgora en allt viktigare databas for saval utveckling av varden i Sverige
som vetenskapliga studier inom omradet.



Data fran akutformular 2018

Totalt registrerades 28 barn (12 flickor och 16 pojkar) under 2019, under perioden 2016-
2019 har 134 barn (65 flickor och 69 pojkar) registrerats. Aldersférdelningen visas i figur 1.
Cerebral infarkt var precis som tidigare ar vanligaste diagnos (tabell 1). Mer dn halften av
patienterna kom till sjukvard inom 3 timmar efter symtomdebut, men for vissa drojde det
flera dygn (tabell 2). Mediantiden fran ankomst till férsta neuroradiologiska undersékning
var 75 minuter (tabell 3). Huvudvark och fokala neurologiska symtom som hemipares,
kranialnervspares och epileptiskt anfall var vanligaste debutsymtom (tabell 4). For hélften
av patienterna planerades rehabilitering i ett specialiserat multidisciplinart
rehabiliteringsteam, for de flesta 6vriga fanns en planering for rehabilitering inom
habilitering eller pd barnklinik (tabell 5).

Figur 1. Aldersfordelning
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Tabell 1. Diagnoser

2019 2016-2019

Antal Andel, % Antal Andel, %
Subarachnoidalblédning (160) 0 0 2 2
Hjarnblodning (161) 11 39 40 30
Cerebral infarkt (163) 13 46 71 53
Cerebrovaskuladr sjukdom ej specificerad som
blodning eller infarkt (164) 1 4 2 2
Central sinusvenstrombos och andra
cerebrovaskuldra sjukdomar (167) 3 11 18 13
Akut intervention med fullstandig
symtomregress inom 24 timmar (G45.X) 0 0 1 1
Total 28 100 134 100
Tabell 2. Tid fran insjuknande till ankomst till sjukhus

2019 2016-2019

Antal Andel, % Antal Andel, %
<3 timmar 16 59 53 40
3-4,5 timmar 1 4 3 2
4,5 timmar — 1 dygn 2 7 33 25
1-7 dygn 2 7 25 19
>7 dygn 4 15 8 6
Ingen uppgift 2 7 11 8
Total 27 100 133 100

Tabell 3. Ledtider mellan symtomdebut, ankomst till sjukhus och forsta avbildande

hjdrnundersékning
2019 2018 2017 2016
Median Median Median Median
(antal) (antal) (antal) (antal)
Tid fran symtomdebut — ankomst till 45 (13) 47 (8) 120 (15) 145 (13)
sjukhus (minuter)
Tid fran ankomst till sjukhus - 75 (15) 140 (14) 137 (29) 64 (15)
datortomografi (minuter)
Tid fran symtomdebut — datortomografi 127 (12) 245 (4) 270 (16) 193 (9)
(minuter)




Tabell 4. Symtom vid insjuknandet

2019 2016-2019

Antal Andel, % Antal Andel, %
Hemipares 7 25 52 39
Kranialnervspares 5 18 33 25
Synfaltsbortfall 2 7 11 8
Tal/spraksvarigheter 2 7 26 19
Balansstorning 0 0 15 11
Yrsel 4 14 19 14
Huvudvark 12 43 48 36
Epileptiskt anfall 2 7 18 13
Ataxi 0 0 0 0
Annat 16 57 53 40
Tabell 5. Virdenhet for planerad rehabilitering efter utskrivning

2019 2016-2019

Antal Andel, % Antal Andel, %
Multidisciplinart rehabiliteringsteam 14 52 63 45
Habilitering 3 11 11 8
Barnklinik 3 11 21 15
Inget rehabiliteringsbehov 2 7 22 16
Tackat nej till erbjuden rehabilitering 0 0 1 1
Planerad rehabilitering ej tillganglig 0 0 0
Okant/ej besvarat 5 19 23 16
Total 27 100 141 100




