Svenska
neuroregister

Arsrapport 2021




Arsrapport 2021

info@neuroreg.se Svenska .
Wwww.neuroreg.se neuro reglster


mailto:info@neuroreg.se
http://www.neuroreg.se/
http://www.neuroreg.se/

Arsrapport 2021

Forord

Svenska neuroregister med sina tio delregister ar efter 11 r ett viktigt verktyg for att
utvirdera vardinsatser och sikerstilla god vard for enskilda patienter med neurologisk
sjukdom. Registrets viktigaste syften ar att ge underlag for kvalitetsutveckling och att
motverka skillnader inom svensk hilso- och sjukvard, samtidigt som det skapar en bas
for ny kunskap genom forskning.

Syftet med Svenska neuroregister ir att samla relevanta kvalitetsregister inom
neurologin for att erbjuda en enhetlig metod for strukturerad dokumentation av
kliniskt relevanta data for de storsta patientgrupperna. Med undantag for stroke, som
ju har sitt eget avancerade kvalitetsregister i Riksstroke, ryms nu huvuddelen av
neurologins sjukdomsgrupper bland Svenska neuroregisters delregister; multipel
skleros, Parkinsons sjukdom, narkolepsi, myastenia gravis, inflammatorisk
polyneuropati, epilepsi, epilepsikirurgi, svar vaskular huvudvark,
motorneuronsjukdomar, hydrocefalus och neuromuskulira sjukdomar. Det finns ett
uttalat intresse att fler sjukdomsgrupper ska laggas till med tiden.

Svenska neuroregisters arbete gar starkt framat. Vi nar kontinuerligt en bittre
anslutningsgrad och battre tickningsgrad. Framgéngen forklaras av att
registergranssnittet erbjuder en patientoversikt, ett for vardgivaren attraktivt verktyg
som kvalitetssdkrar det dagliga kliniska arbetet. Vardgivaren far en 6verblick av
patientens forlopp och behandling, far stéd att anvénda viktiga sjukdomsspecifika
skalor och fér hjélp att kvalitetssdkra informationen genom olika kontrollfunktioner
och far dessutom tillgéng till de sjukdomsspecifika patientrapporterade métt som
patienten genom registrets Patientportal har rapporterat.

Innan registerarbetet inleddes var fa skattningsskalor i kliniskt bruk,
patientrapporterade métt samlades inte in och informationen i patientjournalerna var
ostrukturerad och bristfillig. Arbetet med Svenska neuroregister har uppenbart drivit
pa utvecklingen av varden for multipel skleros och vi hoppas och tror att detta kommer
att galla dven 6vriga sjukdomsgrupper.

En annan central princip i vart arbete dr att gora alla data och dartill statistik standigt
uppdaterad och tillginglig for rapporterande enheter, som pa sa sétt kan folja
utvecklingen av sitt kliniska arbete i jimforelse med nationella riktlinjer och
vardprogram. For detta syfte har vi utvecklat flera olika utdatatjanster som gor att en
stor del av vér statistik dr kontinuerligt tillgénglig via var hemsida for alla. Vi bidrar
med rapporter till Varden i Siffror. Vi skickar varje kvartal skraddarsydda
Kvartalsrapporter till varje rapporterande enhet med enhetens senaste resultat i
jamforelse med andra enheter.

Svenska neuroregister har en organisatorisk flexibilitet och kan snabbt méta nya
utmaningar vilket vi visat genom att i mars 2020 genom pa kort tid utveckla och infora
en mekanism for att samla in data pa Covid19 bland vara patienter, vilket framforallt
visat sig relevant for MS. For dagen har 6ver 2000 MS-patienter med Covid-19
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registrerats och véara data var avgorande for att ett internationellt forskningsnétverk pa
kort tid kunnat identifiera risker med vissa MS-behandlingar — information som
varldens MS-lakare snabbt kunde anvianda vid behandlingsbeslut.

Véra delregister ar framgéngsrika ocksa ur ett internationellt perspektiv: MS-registret
ar ett av de ledande i virlden tack vare sin unikt héga tickningsgrad pa 6ver 84 % av
den prevalenta populationen men ocksé genom sin 1anga uppf6ljningstid och sin rika
variabelsamling som bland annat innehaller 180 000 besok, 6ver 40 000
behandlingsepisoder, 6ver 100 000 patientraporerade métt och 6ver 80 000 kognitiva
skattningar. MS-registret har bidragit med data till 250 vetenskapliga publikationer
och bidragit till att svenska MS-forskare ar ledande i internationella
forskningssamarbeten i MS-faltet. Aven 6vriga delregister stir sig vil internationellt.
Parkinsonregistret dr till numerér ett av de storsta i varlden och dven 6vriga delregister
ar stora i sina respektive falt.

Vi uppmuntrar den intresserade ldsaren att besoka var nya hemsida
https://neuroreg.se for att ta del av nyheter, och varfor inte undersoka registerarbetets
resultat via var offentliga sokfunktion Visualiserings- och Analys-Plattformen (VAP)!
Hemsidan gjordes om under 2020 for att leva upp till det nya tillginglighetsdirektivet
och innehéller text, dokument, statistik och filmer.

Svenska neuroregister med sina delregister har kommit for att stanna som ett centralt

kvalitetsverktyg for neurologisk vard i hela landet. Vi ser med tillférsikt och férvintan
pé de kommande ren.

Juni 2022

Jan Hillert
Svenska neuroregister
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Svenska neuroregister

Bakgrund

Svenska neuroregister ar ett nationellt kvalitetsregister som bestar av 10 delregister
inom neurologin och ar en plattform for att skapa strukturerad information om
neurologiska sjukdomar for kvalitetssikring av sjukvarden och som underlag till
forskning.

Vid mitten av 1990-talet inleddes ett samarbete mellan samtliga svenska neurologiska
universitetskliniker for att bygga upp en gemensam struktur for registrering av
patienter med multipel skleros, MS. Detta arbete utmynnade i en databasstruktur som
fran borjan var avsedd som ett stod for det patientrelaterade arbetet men som ocksa
gjorde det majligt att lokalt skota savil kvalitetskontroll som verksamhetsuppf6ljning.
Svenska multipel sklerosregistret, MS-registret, kunde lanseras officiellt sedan vi
erhallit ekonomiskt stod fran Socialstyrelsen/SKL ar 2000.

Utvecklingen av MS-registret och erfarenheten av fordelarna for anviandarna att arbeta
registerbaserat viackte s& smaningom 6nskemal bland neurologer att arbeta pa ett
likartat vis aven med andra sjukdomar. Fordelen med den struktur som MS-registret
utvecklat dr att det med mattliga arbetsinsatser och ekonomiska medel gir att utveckla
register for andra sjukdomar — det viktigaste ar att vilja sjukdomsspecifika matt pa
sjukdomsaktivitet och funktionshinder och att anpassa listan 6ver medicinska och
andra behandlingar. 2009 paborjades darfor arbetet med andra sjukdomsgrupper
inom MS-registret och idag samlas 11 sjukdomsgrupper under Svenska neuroregister
med sina respektive delregister: multipel skleros (MSreg), myastenia gravis (MGreg),
narkolepsi (NARKreg), Parkinsons sjukdom (PARKreg), epilepsi (EPreg), svir
neurovaskular huvudvirk (HVreg), inflammatorisk polyneuropati (INPreg),
motorneuronsjukdom (MNDreg), normaltryckshydrocefalus/likvorshunt (NKHreg)
samt den stora gruppen neuromuskuléra sjukdomar (NMiS) med exempelvis
muskeldystrofier och spinal muskelatrofi (SMA) samt under 2021
epilepsikirurgiregistert SNESUR (egen arsrapport finns att hitta pd hemsidan).

Syftet for Svenska neuroregister ar att

e Samla strukturerad information om i Sverige boende personer med
neurologisk sjukdom, i férsta hand MS, Parkinsons sjukdom, epilepsi,
inflammatorisk polyneuropati, narkolepsi, myastenia gravis,
motorneuronsjukdom, svar neurovaskuldar huvudvark, hydrocefalus efter
anldggande av avlastande likvorshunt och neuromuskulira sjukdomar.

e Bidra till att neurologisk sjukvard i Sverige ar av hog kvalitet och har en jamn
fordelning

o Tillforsékra att riktlinjer for vard och behandling efterlevs

e Vara ett redskap i kvalitetssikring av varden och i forbattringsarbete

e  Mojliggora utvardering av vardens och behandlingars effekt pé
funktionshinder och livskvalitet
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e Skapa en bas for neurologisk forskning pa en nationell niva

e  Mojliggora internationella samarbetsprojekt inom forskning och
vardutveckling genom att anvinda internationellt accepterade variabler och
definitioner

Organisation

Svenska neuroregisters organisation framgar av figur 1. Varje delregister har genom
sin styrgrupp ansvar for sitt innehall och utveckling. Svenska neuroregister har en
gemensam Registerhallare och Styrgrupp i vilken de ansvariga for varje delregister,
kallade ”delregisteransvariga”, ingar tillsammans med patientforetriadare. Varje
delregister har i sin tur en styrgrupp med nationell och flerprofessionell representation.
Patientrepresentanter finns i alla véra styrgrupper.

Delregistren samarbetar vad giller teknisk plattform, upphandling av denna och
forvaltar de gemensamma medlen. Beslut om utlimnande av data for
forskningsdndamal tas av registerhéllaren efter forankring hos varje delregisters
styrgrupp eller sarskilt inrattad Forskningsnamnd.

Det ar en barande princip att varje delregister ska ha nationellt std bland de
specialister som arbetar med respektive sjukdomsgrupp och att konsensus ska sokas
for definitioner och val av parametrar.

QRC Stockholm N EaJﬁrl:E:l;?
Stodfunktion S k ) U
n\éirr‘grg ister
Nationella
Carmona g . N
IT-plattform <&~ KvaIFIIFr?;snr;gLster
Myastenia r Neuromuskulara Parkinsons Svar neurovaskular
gravis etz sjukdomar sjukdom huvudvérk

Figur 1. Svenska neuroregister organisationsschema.

Huvudmannaskap

Sedan 2013 har Karolinska Universitetssjukhuset det centrala personuppgiftsansvaret
(s.k. CPUA) for det utvidgade Svenska neuroregister.
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Inomprofessionell forankring

Svenska Neurologforeningen (SNF) har accepterat ett 6vergripande ansvar for Svenska
neuroregister och utser en styrgruppsledamot. Svenska MS-Sallskapet (SMSS), bildat
pa direkt initiativ frin MS-registrets styrgrupp, tillsitter MS-registrets styrgrupp.
Arbetet med delregistret for Parkinsons sjukdom leds av féreningen SweMoDis
(Swedish Movement Disorder) medan foreningen SwePar (Swedish Parkinson’s
Disease) ansvarar for den vetenskapliga forankringen. Epilepsiregistret har forankring
i Epilepsisillskapet. Svenska neuromuskuldra arbetsgruppen (SNEMA) star bakom
IPN-registret. Bakom arbetet med MND/ALS-registret star ett narverk av ALS-
intresserade neurologer representerande landets neurologiska universitetskliniker.
NKH-registrets drivs gemensamt av de rapporterande neurokirurgiska klinikerna i
universitetsorterna. Delregistret for Neuromuskulara sjukdomar drivs av den tidigare
styrgruppen fran tiden da registret var ett sjalvstidndigt kvalitetsregister fram till hosten
2018, under namnet Neuromuskuldra Sjukdomar i Sverige (NMiS).

Kvalitetsregister och Beslutsstod

Svenska neuroregisters barande idé dr att motivera varden till registrering av
strukturerad virddata genom att erbjuda klinisk nytta:
- ett granssnitt med en patientoversikt som underlattar det kliniska arbetet,
- enkel tillgang till egna data for forbattringsarbete i varden, och att
- erbjuda en plattform for patientmedverkan i virden for PROM och PREM

Svenska neuroregisters IT-granssnitt, som samlar in data fran det kliniska arbetet som
lokal varddokumentation, ar designat som ett stod for det patientrelaterade arbetet
men gor det ocksa mojligt att lokalt skota saval kvalitetskontroll som
verksamhetsuppfoljning.

o Genom att sammanfatta och grafiskt visa den enskilde patientens
sjukdomsforlopp far virdgivare och patient ett effektivt verktyg nar beslut ska
fattas om den fortsatta varden.

o Svenska neuroregister inbjuder patienten att bidra med patientrapporterade
maétt och patienten kan sjilv se och folja viktig information om den egna
sjukdomen.

Det IT-verktyg som anvinds i vrden av patienter, hir kallat det lokala beslutsstodet,
har utvecklats i samarbete med Carmona AB, dr CE-maérkt och lever upp till det nya
medicinsktekniska EU-direktivet och disponeras av de deltagande enheterna enligt
avtal mellan sjukvidrdshuvudmannen och Carmona. Varje klinisk enhets data tillhor
séledes kliniken och lagras och hanteras separat och &r tillgéngligt for kliniken for
statistik och analys. Patienter som avbGjer medverkan i det nationella registret gar
darfor inte miste om den vardkvalitetssikrande funktionen i IT-verktyget.

Data fran patienter i det lokala beslutsstodet, som fatt patientinformation om Svenska

neuroregister, inkluderas i Svenska neuroregister nationella databas. Svenska
neuroregisters nationella databas uppdateras varje natt med nytillkommen data frén de
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deltagande klinikernas databaser for de patienter som inte avbojt medverkan. Data for
patienter som efter information avbojt medverkan i Svenska neuroregister 6verfors inte
till den nationella databasen och anvinds inte i Svenska neuroregister statistik eller
rapporter.

Deltagande enheter

Ett 80-tal kliniska enheter runt om i landet, inklusive landets alla neurologkliniker,
rapporterar till Svenska neuroregister. Utéver neurologkliniker medverkar saval
medicinkliniker med neurologisk verksamhet, som barnneurologiska enheter.

Totalt fanns i december 2021 information 54 984 patienter i Svenska neuroregister, se

Tabell 1. Flest patienter hade MS-registret och direfter NKH-registret och
Parkinsonregistret. For tdckning, se rapport fran respektive delregister.
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Tabell 1.
Enheter
bidragande
till
NEUROTreg.

Sjukvardsregion

Region

Norra

Vasternorrland

Vésterbotten

Mellansverige Gévleborg

Dalarna
Uppsala
Vérmland

Orebro

Véstmanland

Sérmland
Stockholms Gotland
Stockholm
Sydéstra Ostergétland
Jonkopings 1dn
Kalmar |an
Vastra Vastra Gétaland
Halland (norra)
Sédra Halland (sédra)
Skane Blekinge
Kronoberg

Helariket 2021-12-31

Jamtland Harjedalen Ostersund

Klinik/Enhet Mms

Ostersund, Barn och Ungdomsmedicin
Ornskéldsvik

Sundsvall

Sollefted

Umed

Sunderbyn

Kalix

Gavle

Bollnds

Barnkliniken i Hudiksvall

Mora

Falun 1
Uppsala 1
Barnkliniken Akademiska Sjukhuset

Karlstad 1
Orebro 1
Karlskoga 1
Barnkliniken Orebro US

Vésteras 1
Barnkliniken Vésterés
Nykoping

Eskilstuna

Visby

Solna

Huddinge
Barnkliniken ALB
StockholmPriv
Danderyd 1
Barnkliniken Sédersjukhuset

Neurology Clinic, Sophiahemmet 1
Capio St:Gorans Sjukhus 1
Aleris Fysiologlab Stockholm

Centrum fér neurologi Stockholm 1
Villingby Neuro

Neuroenheten Lakarhuset Utsikten

Ovrig (upphérd enhet)

Norrkdping

Motala

Neurologiska kliniken Linkdping

Barnkliniken Vrinnevisjukhuset

Barnkliniken Link6ping

GAVA - Medicinska och geriatriska akutkliniken
Véarnamo 1
Ryhov 1
Eksjd 1
Barnkliniken Ryhov

Vastervik 1
Kalmar 1
Kalmars Barnklinik

Vasterviks Barnklinik

Oskarshamn

Trollhattan

Boras

Skovde

Barn- och ungdomsmottagning Mariestad, Skaraborgs
sjukhus

Smértmottagningen, Skaraborgs Sjukhus

Angered 1
Sahlgrenska 1
Frélunda 1
Barnkliniken DSBUS

GHP Neuro Center Goteborg 1
Aleris specialistvard Axesshuset 1
Barnkliniken NAL

Kungélvs Sjukhus

Alingsas Lasarett

Kungsbacka 1
Varberg 1
Halmstad

Barnkliniken Halmstad

Karlskrona

Karlshamn

Ljungby

Vixjd

Hassleholm

Ystad

Trelleborg

Landskrona

Angelholm

Malmo

Lund

Kristianstad

Helsingborg

Barnkliniken Lunds US

Barnkliniken Malmo

Stortorgets Neurologmottagning, Helsingborg
Albokliniken

Skaneuro privatmottagning

PR R R PR R R R R

PR R R e

-

B

A

[

PR R R R R R R R R R R R R

88 61
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1 1
1
1 1
1
1 1
1 1
1 1
1 1
1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1
1 1
1
1
1
1
1
1 1
1
1
1 1
1
1
1
1
1 1
1 1
1
1
1 1
1
1
1
1
1 1
1
1
1
1
1
1 1
1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1
1
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Antal register
som anvands
pa enheten

Hydro-
cefalus

[N
=
o

[N
WUV R ROOUNGOUWVONRRROONEWNWO®ER WO R WKL N WO

O N WU OANWNWNWNRRRBERN®OWR R

i
=
o

PR NNRP OO

Antal
registrerade
patienter

900

233
346
72
1856
376
48
807
137

1233
4502

27
1443
3132

1037

609
503
160
3902
4469
56

1554

758
415

2683
116
45
27
372
449
3036

78
366
815
479

162
293

70
765
651

1
306
5950
433
221

165

249
138
428

319
75

329
240
281
192
113
538
815
3126
428
825

109
52

122
54984

Antal
anviandare

2082,
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Viktig utveckling och aktuella fragor under
2021

Tillvaxt

Vi har under éren sett en stadig 6kning av anslutningsgrad och tdckningsgrad for
flertalet register, varav somliga utvecklats mycket hastigt. Under 2021 ségs en fortsatt
avmattning vad giller registrering i flera av vara delregister till féljd av covid-19-
pandemin. Svenska neuroregister bidrog till den sammanstallning av
undantriangningseffekter av covidi9 som utférdes under 2021 av Socialstyrelsen

(se s. 72) https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/nationella-riktlinjer/2021-6-7413.pdf. Denna rapport
inriktades pé effekter pa nationella riktlinjeindikatorer. I véra data syns ocksa effekter
pa andra variabler. Effekter av covid-19 beskrivs i respektive delregisters Arsrapport.

Ekonomi

Det dr en utmaning att med de ekonomiska ramar som stér till buds bygga upp en sé
omfattande verksamhet och dels utveckla IT-tjansterna fortlopande, nir bara det
I6pande arbetet kraver resurser. En fortsatt utveckling begransas av de ekonomiska
forutsattningarna. Darfor fortsatter ett aktivt sokande efter nya inkomstkaillor, dar
mojligheterna dock begriansas av vad som ar pabjudet i avtal mellan SKR, LIF m.fl.
Saledes bor kvalitetsregister inte ta ut anviandaravgifter av deltagande enheter och ett
kvalitetsregister ska dartill endast ta ut sjdlvkostnadspriser for export av data till
forskningsprojekt eller till statistikrapporter.

Sedan 2019 har pagar stora internationella sdkerhetsuppf6ljningar, s.k. post
authorization safety study (PASS) av nya MS-likemedel. Dessa projekt 4r mangariga
och bygger pa data fran Svenska neuroregister/MS-registret. I avtalen mellan
Karolinska Institutet och respektive sponsor ingér ett st6d till Svenska neuroregister.
Argumentationen &r att vetenskapliga studier med extern finansiering kan bidra till
registrets drift néar projektets framgang ar villkorat av en fortsatt utveckling av registret
som garanterar fortsatt datainsamling av hog kvalitet. Detta géller i synnerhet Svenska
Neuroregister dir de data som krivs for forskningsstudierna skapas just av registrets
existens — utan registrets design skulle data inte kunna hamtas varken ur journaler
eller andra varddokumentationssystem. Mark saledes att dessa avtal ar tecknade
mellan respektive foretag och Karolinska Institutet som har arbetsgivaransvaret for
flera av Svenska Neuroregisters medarbetare.

For tva delregister, huvudvirksregistret (HVreg) och neuromuskulira sjukdomar i
Sverige (NMiS), hoppas vi att nya majligheter till finansiering kan uppsta i samband
med att nya lakemedel registreras vars ersattning via likemedelsforménen villkoras av
en uppfoljning i Svenska neuroregister. Vi har under 2021 prévat en modell dar
Svenska neuroregister tillsammans med Carmona tecknat avtal om rapport vid
inférandet av nya lakemedel, och en rapport har levererats vilket krivde en
bearbetning av data, statistisk analys, tolkning och presentation, dvs en foradling av
registerdata som dartill kunde stillas mot andra tillgiangliga hilsodata, tex
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forskrivningsdata. Denna rapport blev dock en engéngsinsats men visar pa en mdjlig
leverans som innebar ett stort mervarde for uppdragsgivaren.

Trots nya inkomstmdjligheter forblir den finansiella kostymen den viktigaste
begransningen for var fortsatta utveckling.

Forbattringsarbete

Svenska neuroregister tillhandahélla “Kvartalsrapporter” for deltagande enheter, dar
enheternas egna resultat avseende de nationella riktlinjerna for vard vid MS skickas till
verksamhetsansvariga fyra ganger per ar. Rapporterna har gradvis utvecklats for att bli
alltmer anvindbara och attraktiva for verksamheterna. Tanken ir att klinikerna pa
detta sitt ska kunna anvinda registerdata i verksamhetsuppfoljning och -utveckling
och till administrativa uppgifter. Detta ar sarskilt pakallat for MS dar ménga kliniker
har likemedelskostnader pa ménga tiotals miljoner kronor och pa detta satt far ett
verktyg att folja upp den investeringen.

En birande tanke i vart arbete har fran borjan varit att deltagande enheter ska fé
tillgéng till sina egna data vid behov. Med tiden har vi utvecklat en rad sofistikerade
vagar for datadtkomst, inklusive sokfunktioner och mgjlighet till data-export av egna
data i Excel-format, dashboard, fordesignade diagram och tabeller samt vr avancerade
funktion VAP (visualiserings och analys-plattform) dir anvindaren kan vélja
parametrar och begriansa urval enligt behov. Bland dessa finns siledes rapporter om
hur respektive enhet presterar mot de nationella riktlinjerna. Vi har dock markt att
deltagande enheter i en begrénsad utstrackning systematiskt anvinder dessa verktyg
for sin verksamhetsutveckling. Har tror vi att Kvartalsrapporten kan locka till
effektivare dataanvandning.

Samverkan med Nationella programomradet
Nervsystemets sjukdomar, NPO

Eftersom Svenska neuroregister tacker stora delar av det neurologiska omradet ar
registret viktigt for virt Nationella programomrade (NPO) och vice versa. Under aret
har darfor fortsatta kontakter och moten 4gt rum mellan registerhéllaren och NPO.
Svenska neuroregister har stora majligheter att leverera den data som behovs for NPOs
arbete inom de aktuella sjukdomsgrupperna och varje delregisterstyrgrupp har med sin
nationella forankring mojlighet att fungera som en nationell arbetsgrupp vid behov.
Det ar sjalvklart viktigt att vi har en stor forstéelse for varandras uppdrag,
forutsattningar och arbetssatt och en tat kontakt efterstrivas.
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Framtidsutsikter infor 2022

Svenska neuroregister dr etablerat som ett viktigt verktyg i varden och kvalitetsarbetet
inom neurologi och vi har anledning att tro att detta ar en utveckling som kommer att
stiarkas eftersom behandlingsmajligheterna for neurologisk sjukdom nu snabbt
forbattras. MS-registret fick sin starka utveckling just i det skede nar
bromsmedicineringen fick sig genombrott vilket bidrog till att behandlingarna snabbt
kunde etableras i hela landet och att regionala skillnader blev tydliga och kunde
minskas dramatiskt. Data fran vért register har dessutom bidragit starkt till
kunskapsutvecklingen runt dessa behandlingar genom ménga vilciterade
vetenskapliga artiklar i internationella tidskrifter.

Vi ser nu ett 6kat intresse for Svenska Neuroregister aven for 6vriga delregister i takt
med att nya behandlingar tillkommit eller kan forvintas tillkomma inom de ndrmaste
aren. Det forsta exemplet pa detta var behandling av kronisk migrian dar de forsta nya,
effektiva men dyra behandlingarna etablerades for négra ar sedan och dir uppf6ljning
av deras anvandning och effekt var pabjuden av TLV och NT-radet. Vi ser nu dven nya
och livsavgorande behandlingsmgjligheter for tidigare icke behandlingsbara sjukdomar
som spinal muskelatrofi och muskeldystrofier. Har finns uppfoljningskrav fran
European Medicines Agency (EMA). Aven motorneuronsjukdomar kan mycket vil bli
behandlingsbara inom en nira framtid. Dessa nya behandlingar kommer alla att bli
kostsamma och krava ordnat inférande med en adekvat utviardering och dé blir
Svenska neuroregister ett oundgéngligt hjalpmedel.

De ovan namnda PASS-projekten for MS ar dartill exempel pa att
liakemedelsmyndigheter, bAde EMA och Food and Drug Administration (FDA), ser
sikerhetsuppf6ljningar med patientregister som mer fordelaktiga dn traditionella fas-
4-studier som har problem med hoga kostnader och déligt extern validitet.

I detta nya ekosystem av introduktion och utvirdering av en rad nya ldkemedel inom
neurologin har Svenska neuroregister en given plats.

Patientoversikt och granssnitt gentemot datajournaler
Somliga av oss som arbetar med kvalitetsregister har hoppats att flera av de funktioner
som stodjer strukturerad dokumentation av kliniska uppgifter i vardarbetet skulle
komma att implementeras i nésta generations datajournaler. Detta illustreras i vért fall
av den patient6versikt som dr den egenskap hos var registerplattform Compos DS som
stimulerar till registrering av strukturerad varddata. Det star nu klart att nagot
liknande inte kommer att forverkligas i de pagdende upphandlingar av datajournaler
som pagér i landet. Ddrmed ser vi att behovet av specialiserade IT-16sningar for
kvalitetsregister av den typ som Svenska neuroregister/Compos DS erbjuder kommer
att kvarstd under manga &r an. Det blir d& istéllet viktigt att underlétta integrering av
systemen, t.ex. i form av direkt "uthopp” fran datajournal till patientens

registerfil /patientoversikt av den sort som vi implementerat inom flera landsting. Att
gora registerverktyget nibart genom en eller tvd "musklickningar” kan vara det som
leder till en 6kad fullstdndighet i rapporteringen.

14 /50



Arsrapport 2021

Vi ser med oro pa utvecklingen att beslutsstdd, till vilka patientéversikter kan réknas
har gatt fran att vara en uppskattad vardkvalitetsskapande egenskap hos ett nationellt
kvalitetsregister i borjan av 2000-talet, till att vara identifierat dels som ett juridiskt
problem och dels som négot som inte tillhor kvalitetsregisterbegreppet och inte lingre
far finansieras av 6verenskommelsen mellan staten och SKR om kvalitetsregister. Vi
menar tvirtemot att det arbetssitt som vi utvecklat dr den enda méjligheten att uppna
den nytta som vi efterstravar och som kommer s&vil sjukvarden i stort som den
enskilda patienten till godo.
Vi menar att:
e Patientoversikten enligt vir modell, dédr IT-grénssnittet och de data denna
bygger pa ags av sjukvirdshuvudmannen, ar forenlig med géllande lagstiftning
e Patientoversikten med sina grafiska egenskaper stimulerar till strukturerad
och fullstindig dokumentation av klinisk information l&ngt battre &n de mallar
for strukturerad journalforing som finns i datajournalerna
e Patientoversikten kvalitetssakrar den kliniska verksamheten genom att gora
relevanta data tillgéngliga pa ett sitt som ar overldgset datajournalerna
e Patientoversikten driver kvaliteten av data i kvalitetsregistret ocksé genom att
insamlad data visualiseras och anviands
e Patientoversikten dr “the unique selling point” for vart kvalitetsregister och
utan denna skulle rapporteringsgraden forsimras omgaende

Aven om vi pi goda grunder menar att vi redan arbetar enligt gillande lagstiftning, sa
hoppas vi att insikten om vardet i vart arbetssatt kan bidra till en dndring av
patientdatalagen/kvalitetsregisterforordningen sé att uppf6ljning av enskilda patienter
ocksé kan bli en pabjuden uppgift f6r kvalitetsregisterplattformar.

Patientmedverkan

Svenska neuroregister har sedan 2014 en patientportal dar vi erbjuder Patientens Egen
Rapportering (PER) for inrapportering av patientrapporterade métt, hittills for sju av
véra elva delregister (IPNreg, MSreg, MNDreg, PARKreg, NARKreg, MGreg och
HVreg). Arbetet for att utveckla och férdjupa detta ar centralt for var framtid och
patientmedverkan och patientforetradarnas roller ar visentliga.

Det hévdas fran vardforetradare hall att det ar vardens uppgift att samla in
patientrapporterade métt, s.k. PROMS/PREMS. Vi haller med om att detta rent
juridiskt méste ske inom system for den lokala virddokumentationen. Svenska
Neuroregisters foljer denna princip genom att vér Patientportal samlar in data som
importeras till de deltagande enheternas databas och forst darefter tillfors dessa data
Svenska neuroregister, om patienterna inte valt att avboja.

Men vad som ar viktigt att vara medveten om &r att utvecklingen av PROMS/PREMS ar
dynamisk nir det géller sjukdomsgruppsspecifika instrument. Endast ett begrénsat
antal PROMS/PREMS ir generiska och fungerar vil 6ver flera diagnosgrupper.
PROMS/PREMS ir definitionsmassigt patientcentrerade och blir allt viktigare som
utfallsmétt, da de har en hog klinisk validitet. Vi hdvdar att sjukdomsspecifika
PROMS/PREMS bist utvecklas och koordineras av kvalitetsregister som har en hog
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kompetens om respektive sjukdomsgrupp och vars medarbetare ofta dr med och
utvecklar omrédet bade nationellt och internationellt. Det dr mindre rationellt att véra
datajournalsystem skulle etablera och uppdatera alla dess skalor for olika
sjukdomstillstand. Kvalitetsregister bor ha en given roll dven for insamling av
PROMS/PREMS-data.

Slutord

Vi hoppas att denna Arsrapport ska stimulera till bdde engagemang i
kvalitetsregisterarbete och till 6kad anvindning av vara data i kliniskt
forbattringsarbete och i vetenskapliga projekt for 6kad kunskap om neurologiska
sjukdomar och deras behandling. Sammanfattningsvis hoppas och tror vi att Svenska
neuroregister med tiden kommer att bli allt viktigare f6r utvecklingen av svensk
neurologisk vard.
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Parkinsons sjukdom

Bakgrund

Minst 20 000 svenskar lider av Parkinsons sjukdom (PS). Huvudsakligen av
demografiska skal tilltar antalet Parkinsonpatienter — man vantar sig en fyrdubbling
mellan 1990 och 2040. PS idr dirmed den snabbast vixande neurodegenerativa
sjukdomen. Livstidsrisken att fa PS &r cirka 3%. PS karakteriseras av motoriska
symtom; forlangsamning (bradykinesi), stelhet (rigiditet), skakningar (tremor) och
balansstorning. Dartill kan en hel rad sé kallade icke-motoriska symtom tillstota
(exempelvis mag- tarmkanalstorningar, urologiska problem, demens, depression,
angest, psykotiska symtom, sémnstorningar och smarta). Nar sjukdomen en ging
startat dr den progredient — det vill siga symtomen tilltar kontinuerligt. Det saknas
fortfarande botande eller bromsande medicin men det finns en rad olika
symtomlindrande terapier, varav flera si kallade avancerade behandlingar, i forsta
hand Levodopa/carbidopa (Duodopa)-, Levodopa/entacapon/carbidopa (Lecigon)- och
apomorfin- infusion med barbara pumpar samt djupelektrodsstimulering ("Deep Brain
Stimulation”, DBS), vilka alla har mycket gynnsamma effekter pa bade motorik, icke-
motorik och livskvalitet, men ar kostsamma. Parkinsons sjukdom kostar samhillet 2,6
miljarder kronor arligen varav terapikostnaden for avancerade terapier star for 6ver
150 miljoner kronor. De genomsnittliga kostnaderna per patient stiger frdn 60 000
SEK/ar i tidiga sjukdomsstadier till 1 050 000 SEK/ar i avancerade sjukdomsstadier
(Hjalte et al., Acta Neurol Scand 2021;144(5):592-599).

Parkinsonregistret, PARKreg, startade 2011. Sedan 2013 ingar det i Svenska
Neuroregister som ett delregister med representanter i styrgruppen, men PARKreg har
ocksa en egen arbetsgrupp/styrgrupp och delegerad budget. Information kring
PARKTreg hittar man inte minst pa Svenska Neuroregisters hemsida (www.neuroreg.se;
figur 71). Har far ocksé patienter och anhoriga information om hur man kan lagga in
information om sin sjukdom i registret. Denna information finns ocksa pa Swedish
Movement Disorder Societies, SWEMODIS, hemsida, bidde som text och som filmer,
figur 72. For narvarande finns det information kring drygt 9500 patienter i PARKreg,
figur 73. Informationen om varje patient sammanfattas pé en sida
(Patientoversikt/Beslutsstod), som grafiskt mycket liknar den som MS-registret har,
figur 74. Daremot skiljer sig innehéllet pa denna sida avsevért fran MS registret.
PARKreg ar inriktat pa den vanligast forekommande Parkinsonsjukdomen, sé kallad
idiopatisk Parkinsons sjukdom, men ett mindre antal patienter med beslidktade
sjukdomstillstind finns &ven i registret.
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- English
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Start / Parkinsons sjukdom

Parkinsons sjukdom

Om regi for Parki F i Arsrapport
sjukdom férbattringsarbete och
publikationer

Sokbegrepp, variabellista Statistik (VAP) Nyheter
och dokument
Lénkar Patientens Egen Styrgrupp/Kontakt

Registrering (PER)

Figur 2. I en egen flik pd Svenska Neuroregisters hemsida hittar man information kring
PARKreg.

= Swedish Movement Disorder
¢ Society

Sweg,

SWEMODIS

Hem Om SWEMODIS ~ Méaten och konferens For patienter > For medlemrr Blimedlem Lankar~ Kontakta oss

Parkinsonregistret

Nationella Parkinsonregistret ar ett viktigt
verktyg fér att utvirdera vardinsatser och
sikerstalla god vard fér patienter med
Parkinsons sjukdom i hela Sverige. Registrets
viktigaste syften &r att ge ett underlag fér
kvalitetsutveckling och att motverka
skillnader inom hélso- och sjukvarden fér
dessa patienter och samtidigt skapa en bas
for ny kunskap genom forskning.

Registret har funnits sedan &r 2010 och
anvands i det dagliga arbetet Gver hela
landet. Patienterna ar sedan ar 2020 viktiga
medskapare genom "Patientens Egen
Registrering” (PER) dar information kan
laggas in infor besok. For att mota
informationsbehovet géllande
behandlingsresultat (vilken l&nk?)

Sammanstlld statistik fran
Parkinsonregistret &r tillganglig on-line i
realtid (Visualiseringsplattform, VAP).
Registret ar ett viktigt redskap att folja upp
de Nationella riktlinjerna fér Parkinsons
sjukdom (lank till riktlinjerna). Arbetar du i
varden och vill veta mer om registret &r du
valkommen att kontakta oss. Har finner du
instruktionsfilm fér hur vardpersonal loggar in
i registret.

Ar du patient och vill veta mer s kontakta din
vardgivare. Las mer om hur man loggar in
som PATIENT in i Parkinsonregistret
(Patientens Egen Registrering, PER)

Figur 3. Information for profession och patienter kring hur man anvdnder registret finns

bland annat pd www.swemodis.se, www.neuroreg.se, och www.parkinsonforbundet.se.
Har finns skriftliga instruktioner, men dven instruktionsfilmer.
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Vil debregister| Parkinsons sigkdom |[Visa tabsll]

Patienter | kvalitetsregistret Aktuella patienter | kvalitetsregisiret

9500 6854

Alderstérdelning

u
120 21:30 31-40 4150 51-60 6170 T80 5190 i+

Figur 4. Oversikt 6ver deltagande patienter: 9500 patienter var 2021 dokumenterade i
kvalitetsregistret.
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Figur 5. Sa har ser beslutsstod/patientéversikten i Parkinsonregistret ut. Har far
sjukvarden en overblick éver den enskilda patientens sjukdomsutveckling och behandling.

Syfte

Parkinsonregistrets 6vergripande syfte ar
o attsamla utvald information om i Sverige boende personer med PS
att utvirdera behandlingseffekt och uppnédd livskvalitet av insatt terapi
att bidra till att PS-varden i Sverige har en jamn fordelning med hog kvalitet
att tillférsikra att svenska riktlinjer och terapiréad efterlevs

O O O O

att ge underlag for analys av efterlevnaden av Socialstyrelsens nationella
riktlinjer
o verksamhetsuppfoljning som led i utvecklings- och férbattringsarbete
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Anslutningsgrad och Tackningsgrad

Vid 2021 ars utging var 9500 patienter registrerade i PARKreg, figur 75. Detta var en
6kning med 22% jamfort med aret fore, figur 75. Sjukvardsenheter som medverkar i
PARKTreg ir 55, vilket motsvarar en anslutningsgrad pa 98% om man tar i beaktande
vilka enheter som formodas forsorja (mer dn enstaka) patienter med Parkinsons
sjukdom (56 stycken), Tabell 48. Forekomsten av sjukdomen i olika delar av landet ar
tdmligen lika, varfor tabell och karta 6ver antalet registrerade patienter per 100 000
invénare speglar betydande skillnader i aktiviteten kring PARKreg i olika delar av
landet, figur 76 och figur 77. I flertalet regioner ar det fler mén 4n kvinnor som har
registrerats i PARKreg, figur 78 och figur 79. Detta torde atminstone delvis forklaras
av att fler man an kvinnor insjuknar i Parkinson. Vi arbetar kontinuerligt med att
stimulera till en flitigare anvindning av registret, hos bade man och kvinnor, framfor
allt i de regioner som &ar mindre aktiva. Detta gors bade genom kontakter med
sjukvarden och over patientféreningar.

Ett huvudsyfte med PARKreg dr att dokumentera anvindningen av avancerade
Parkinsonterapier i landet. Dessa patienter skots i regel pa Neurologkliniker och ar
darfor lattare att identifiera och dokumentera. Har har tackningsgraden successivt
forbattrats och 2021 fanns 725 av de cirka 1200 patienterna med avancerad terapi
Norlin et al., Acta Neurol Scand 2021;144(2):170-178) i PARKreg. Detta motsvarar en
tdckningsgrad pa 60% avseende avancerad terapi 2021. Tdckningsgraden for Parkinson
overlag ligger vid 35% (6854 aktuella patienter i PARkreg/cirka 20000 patienter i
landet). Den genomsnittliga tackningsgraden vid landets universitetskliniker for
Neurologi ligger vid 60% (Antal aktuella patienter i PARKreg per enhet/antal patienter
med besok vid kliniken under 2021). Vi arbetar kontinuerligt hart med att forbattra
tackningsgraden. Ett viktigt led i detta har varit initieringen av patientens egen
registrering (PER) under 2020-21, vilken beskrivs nedan.

Ackumulerat antal registrerade patientdata (alla patienter i hela riket)
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Figur 6. Det ackumulerade antalet registrerade patienter i riket 2010-2021.
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Tabell 2. Sjukvdrdsenheter i Sverige som deltog i Parkinsonregistret 2021-12-031.

Sjukvardsregion Region Klinik/Enhet
Norra Jamtland Harjedalen Ostersund
Vasternorrland Ornskoldsvik
Vasterbotten Umea
Norrbotten Kalix
Mellansverige Gavleborg Gavle
Bollnas
Dalarna Falun
Uppsala Uppsala
Varmland Karlstad
Orebro Orebro
Vastmanland Vasteras
Sérmland Nykoping
Eskilstuna
Stockholms Stockholm Solna
Huddinge
Danderyd

Neurology Clinic, Sophiahemmet
Centrum for neurologi Stockholm
Villingby Neuro
Neuroenheten Lakarhuset Utsikten
Ovrig (upphord enhet)
Sydostra Ostergdtland Motala
Neurologiska kliniken Linképing
GAVA - Medicinska och geriatriska akutkliniken
Jonkopings lan Vdrnamo
Ryhov
Eksjo
Kalmar lan Vastervik
Kalmar
Oskarshamn
Vastra Vdstra Gotaland Trollhattan
Boras
Skovde
Angered
Sahlgrenska
Frélunda
Aleris specialistvard Axesshuset
Kungdlvs Sjukhus
Alingsas Lasarett
Halland (norra) Kungsbacka
Sodra Halland (sodra) Halmstad
Blekinge Karlskrona
Karlshamn
Kronoberg Ljungby
Vixjo
Skane Hassleholm
Ystad
Trelleborg
Landskrona
Angelholm
Malmo
Lund
Kristianstad
Helsingborg
Stortorgets Neurologmottagning, Helsingborg
Helariket 2021-12-31 55,
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Figur 7. Antalet registrerade patienter per 100 000 invanare 2021.
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Figur 8. Antalet registrerade patienter per 100 000 invdnare 2021.
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Antal aktiva Parkinsonpatienter i dagslaget (per 100.000 invanare ar 2021)
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Figur 9. Antalet registrerade patienter per 100 000 invdnare 2021, kvinnor (fargat)
Jjamfort med man.

Antal aktiva Parkinsonpatienter i dagslaget (per 100.000 invanare ar 2021)
Patienter/befolkning: 0-100 ar

I RIKET (Man) [l Man Kvinna

Varmland (306

Dalarna (274,

Uppsala lan (368)

F

5
Orebro lan (218)

=

Jbnkpings lan (215
Skane (770)

Vastra Gétaland (732)

Ostergétland (189)

o

RIKET (4103]

Soédermanland (94

Stockholms lan (630)

Vastmanland (72,

Vasterbotten (65)

=

Kalmar lin (43)
Vasternorrland (33)

Halland (39)

b

N
8
3
a
3
~
23
s
9
8

Blekinge (10)
Jamtland (8)
Norrbotten (15)
Gavleborg (14)
Kronoberg (8)

Gotland (0)

o

50 100 150 200

Antal aktiva Parkinsonpatienter i dagslaget (per 100.000 invanare ar 2021)

Figur 10. Antalet registrerade patienter per 100 000 invanare 2020, man (fargat)
jamfort med kvinnor.

24/50



Arsrapport 2021

Datakvalitet
Datatathet

Andel patienter (%) som har rapporterade virden for fem variabler som ar underlag for
de indikatorer som bedomts viktiga for registret illustreras i figur 80. En viss
minskning noteras (Detta kan majligen betingas av att vissa centra har prioriterat att
patienter 6ver huvud taget skall komma in i registret, sa att exempelvis PER blir
mojligt att anvinda). Figur 81 visar emellertid att totala antalet registrerade skalor
Okar. Detta speglas ocksé i den tilltagande méangden ackumulerade registrerade skalor,
figur 82. Vi verkar fortsatt for en s komplett registrering som majligt, sarskilt
avseende “minimal data set”, dar CISI-PD och Hoehn & Yahr ingar.

Parkinson register:

« Debutdatum

« Diagnosdatum

» Behandling (n>0)
» Hoehn-Yahr (n>0)
» CISI-PD (n>0)

Table 3: Parkinson-tabb-antal

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

Antal aktuella patienter 1034 1973 3010 4378 5286 5927 6806 7452
Debutdatum 961 1795 2482 3555 4011 4218 4736 5257
Diagnosdatum 990 1845 2664 3822 4376 4963 5457 5922
Behandling 856 1605 2271 2971 3311 3908 4186 4475
Hoehn-Yahr 635 1372 1865 2340 2788 3126 3390 3611
CISI-PD 459 1166 1621 2045 2298 2489 2636 2726

Table 4: Parkinson-tabb-percent

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

Antal aktuella patienter 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Debutdatum 92.9 91.0 82.5 81.2 75.9 71.2 69.6 70.5
Diagnosdatum 95.7 93.5 88.5 87.3 82.8 83.7 80.2 79.5
Behandling 82.8 81.3 75.4 67.9 62.6 65.9 61.5 60.1
Hoehn-Yahr 61.4 69.5 62.0 53.4 52.7 52.7 49.8 48.5
CISI-PD 4.4 59.1 53.9 46.7 43.5 42.0 38.7 36.6

Figur 11. Andel patienter, i procent, som har information kring 5 viktiga variabler.
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Antal registrerade funktionstester (alla patienter i hela riket)
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Figur 12. Antal inlagda variabler 2021 avseende skalorna Hoehn & Yahr, On-off-score,
CISI-PD och PDQ-8.

Ackumulerat antal registrerade funktionstester (alla patienter i hela riket)
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Figur 13. Ackumulerat antal inlagda variabler avseende skalorna Hoehn & Yahr, On-off-
score, CISI-PD och PDQ-8.

Missing value

Andelen Missing values kan foljas kontinuerligt, ned till enhetsniva, vid
Neurodashboard, figur 83. For att minimera “missing data” sa finns i registret
sérskild funktion "Kvalitetskontroll” dir det anges for respektive avsnitt alternativen
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Atgirda eller OK (Exempel: Debutdatum; figur 84). Det kontrolleras att man fyllt i
nyckelskalor som CISI-PD, EQ5D, PDQ8 respektive On-Off score. Den automatiska
kvalitetskontrollen ar under utbyggnad. Vid flera deltagande enheter gors/kontrolleras
inmatning av data av Parkinson-forskningsskoterskor som har till uppgift att
kontrollera fullstindigheten av egen och av andra inmatad information.

Datatathet (figur) =

Grafen nedan visar andel och antal patienter som saknar
viktiga uppgifter i registret. Valj inklusionsar for patienter
genom att anvanda slider nedan.

Patientens inklusionsar i registret

1976 1981 1986 1991 1996 2001 2006 2011 2016 20?2

Datatdthet for Lund
100%

75% -

50% -

Andel

25%-

0% -

' ' '
Debutdatum Diagnosdatum  Remissdatum

Figur 14. Graf fran Neurodashboard som visar debut-diagnos och remissdatum.

27/50



Arsrapport 2021

- Kovalitetskontroll
] Oppna

Kontroll av data

A Debutdatum saknas, vanligen komplettera
med patientens debutdatum i
diagnosmodulen.

v Kvalitetskontroll

Kontroll av data

A Debutdatum saknas, vanligen komplettera med patientens debutdatum i diagnosmodulen. ‘Korrigera
Debutdatum (%] @
Datum for diagnos [*] @
Remissdatum @

Figur 15. For att minimera missing data, larmar systemet ndr viktig data saknas (hdr:
debutdatum).

Validering

Jamforelse gors av registervariabler mot journal (killdata) i form av stickprovskontroll
vid valda enheter. Minst 3 enheter kontrolleras varje ar (20 patienter per enhet).
Parkinsondiagnosen kan sikras hos den enskilde patienten genom att anvinda en
automatiserad diagnos-algoritm i registret, figur 85.

MDS criteria
Foreligger bradykinesi i extremitet?

(o]

MDS result

No PD

Figur 16. Parkinsondiagnosen kan kontrolleras med en automatisk diagnosalgoritm.

Utveckling av variabler och
kvalitetsindikatorer

A. Den obligatoriska information som vi sedan 2020 6nskar fran sjukvarden kring varje
patient vid varje registreringstillfille ("Minimal data set”) 4r mycket begriansad och
omfattar Kontaktdatum, vardgivare, Hoehn & Yahr stadium samt skalan CISI-PD
(kliniskt parkinsontillstand). Dartill vid férsta bes6ket: Personnummer, namn, center,
patientmedgivande och diagnos. Vi har avsiktligt minimerat denna del, for att sikra att
en viss grundinformation finns kring flertalet patienter i registret.

B. Den patientifyllda delen av registret, PER (Patientens Egen Registrering), ar mer
omfattande och inkluderar formulér att besvara vid varje besok respektive frivilliga
formular enligt foljande:
Formuldr att besvara infor varje besék

o NMSQ (enkit kring 34 icke-motoriska symtom)

o PDQ-8 (Parkinson-relaterad livskvalitet)
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OnOff-enkit (symptomfluktuationer under dagen, baserat pa skalan MDS-
UDPRS)

EQ-5D-5L (hilsorelaterad livskvalitet)

Sjukvardskontakter (information om patientens vardkontakter de senaste 12
manaderna)

Formuldr som dr frivilliga att besvara

O

O

O

(@]

HAD (skala som miéter dngest och depression)

PRO-PD (global Parkinsonskala)

PDSS-2 (skala som mater somnkvalitet)

MDS-UPDRS del II (ADL-funktion, Activity of Daily Living)

C. Under senaste aren har vi inkluderat en rad internationella skalor och instrument

som mater olika aspekter av Parkinsonsjukdomen i PARKreg. Syftet ar att kunna f6lja

olika komponenter i sjukdomen mer i detalj hos valda patienter/patientgrupper. De

flesta instrumenten anvéinds i validerad svensk oversattning. Detta 6kar dven registrets

anviandbarhet som CRF i kliniska studier. Dessa skalor ar frivilliga for sjukvarden att

fylla i. F6ljande ingar:

(@]

CISI-PD, Clinical Impression of Severity Index for Parkinson's Disease (global
Parkinsonskala om kliniskt parkinsontillstand) (eng)

UPDRS 3.0, Unified Parkinson Disease Rating Scale (global
Parkinsonskala)(eng)

MDS-UPDRS, Movement Disorder Society Unified Parkinson Disease Rating
Scale (global Parkinsonskala)(sv)

NMSQ, Non-Motor Symptoms Questionnaire (enkit for 34 icke-motoriska
symptom)(sv)*

NMSS, Non-Motor Symptoms Scale for Parkinson's Disease (skala for 30 icke-
motoriska symptom)(sv)

PDSS-2, Parkinson's Disease Sleep Scale 2 (skala for somn-kvalitet)(sv)*
HAD, Hospital Anxiety and Depression scale (skala for &ngest och
depression)(sv)*

PDQ8, Parkinson's Disease Questionnaire (skala for Parkinsonrelaterad
livskvalitet)(sv)*

EQ-5D-5L (skala for hilso-relaterad livskvalitet) (sv)*

PRO-PD, Patient Reported Outcomes in Parkinson's Disease (global
Parkinsonskala)(sv)*

ESS, Epworth Sleepiness Scale (skala for dagtrotthet)*

CGI, The Clinical Global Impression

*anger att det dr ett patientformuldr i PER. Sv: tillgdnglig pG svenska; eng:

tillgdnglig pa engelska.
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Val av matt

Viktigaste Processmatt
Véra viktigaste processmatt nedan (1 — 12) dterspeglar i hur hog grad Socialstyrelsens
nationella riktlinjer efterfoljs vad galler viktiga komponenter i handldggningen av
Parkinsons sjukdom; Snabb diagnos och igangsittande av terapi 4r av stor vikt for
livskvaliteten. Tillgang till Parkinsonkunnig likare och Parkinsonskdterska samt 6vriga
relevanta personalkategorier ar avgorande vikt for behandling av god kvalitet och har
finns det anledning att férmoda att resurserna for nérvarande ar otillrackliga. De
avancerade terapierna har potentialen att avsevirt forbattra patienternas livskvalitet
och innebir totalt sett fér samhillet ringa kostnader dé t ex personerna kan stanna
kvar i arbete och leva sjilvstiandigt istéllet for sjukpension och hjélp av samhillet for att
Kklara sin livsforing. Socialstyrelsen har férmodat att det finns en ojimn anvindning
och totalt sett en underanviandning av dessa i landet.

1. Tid fran debut till start av behandling

2. Tid fran debut till diagnos

3. Andel med aktuell rapportering i Parkinsonregistret
4. Andel patienter som har avancerad Parkinsonbehandling
5. Antal besok hos specialistldkare per ar

6. Antal besok hos Parkinsonskoterska per ar

7. Andel som traffat fysioterapeut under gangna aret
8. Andel som triffas arbetsterapeut under gangna aret
9. Andel som traffat logoped under géngna aret

10. Andel som triffat kurator under gangna aret

11. Andel som tréffat psykolog under gangna aret

12. Andel som tréffat dietist under gangna éret

Viktigaste Resultatmatt

Resultatmatt 1—3 nedan ger en 6verblick 6ver graden av Parkinsonsymtomatologi och
sjukdomsprofilen, 4-5 speglar patienternas livskvalitet, 6-7 boende och arbete. Darmed
ticks flertalet av de viktigaste effekterna av sjukdomen och dess behandling in.

1. Hoehn & Yahr och CISI-PD for 6vergripande skattning av sjukdomens
svérighetsgrad.

2. On-off enkit enligt MDS-UPDRS IV (anger andel tid med Parkinsonsymtom,

med gott tillstdnd och med 6verrorlighet)

NMSQ (enkit kring 34 icke-motoriska symtom)

PDQ-8 (sjukdomsspecifik skattningsskala for hilsorelaterad livskvalitet).

EQ5D for halsorelaterad livskvalitet

Boendeform (Skane: hem, sjukvard i hemmet, sjukhem)

N o hw

Arbetsforhallande (Skéne: anger i vilken grad patienten eventuellt 4r i arbete)
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PROM/PREM
PROM/PREM

Patientrapporterade métt (PROM): PER-funktionen i registret har fardigstillts, figur
86. Avsikten ar att patient/anhoriga kan fylla i aktuell information inf6r besok pa
Parkinsonmottagningen 6ver nétet. Alternativt finns alla skalor och instrument
tillgdngliga som pdf dokument och kan latt tryckas ut, sa att dessa kan fyllas i pa

papper.

venska 0 o “ o o 4 a o 4 [ 4
neuroregister Startsida Skapa ny registrering Mina tidigare registreringar Uppgifter varden registrerat Min profil Logga ut
Inloggad som |
Observera att det kan vara férdréjning tills din vardgivare tittar pa dina inrapporterade skalor. Har du behov av vard eller vill diskutera din vard var vanlig

och kontakta din vardgivare direkt.

Formulér att besvara infér varje besék Formulér som &r frivilliga att besvara

. (kan @ndras om du & med i en studie)
NMSQ - Icke motoriska symtom

PDQ8 - Parkinsonrelaterad livskvalitet
OnOff - Symtomvariationer under dagen
Halsorelaterad livskvalitet - EQ-5D-5L
Sjukvardskontakter

Psykiskt maende - HAD

PRO-PD - Patientrapporterade halsométt vid Parkinsons sjukdom
PDSS-2 - Sémnskala for Parkinsons sjukdom

MDS-UPDRS: Funktion i det dagliga livet

Medicineringschema

Figur 177. PROM: Patientrapporterade mdtt ldggs in over validerade obligatoriska och
icke-obligatoriska skalor.

Patientrapporterad upplevelse-parametrar (Patient Reported Experience Measures,
PREM): Ett formulér for virdering av Personcentrerad 6ppenvard ur patientperspektiv
har inkluderats och skall nu valideras, figur 87.

n‘éfj?g‘r‘eagister Startsida  Skapa ny registrering Mina tidigare registreringar  Uppgifter varden registrerat Min profil Logga ut
Inloggad som
Observera att det kan vara férdréjning tills din vardgivare tittar pa dina inrapporterade skalor. Har du behov av vard eller vill diskutera din vard var vénlig och

kontakta din véardgivare direkt.

O

Formulir att besvara infér varje besék [J Formulir som ir frivilliga att besvara

(kan andras om du ar med i en studie)

Sjukvardskontakter
Psykiskt maende - HAD

PRO-PD - Patientrapporterade hélsomatt vid Parkinsons sjukdom

100

NMSQ - Icke motoriska symtom

) O [

PDQ8 - Parkinsonrelaterad livskvalitet
Hélsorelaterad livskvalitet - EQ-5D-5L

PDSS-2 - Sémnskala fér Parkinsons sjukdom

MDS-UPDRS: Funktion i det dagliga livet

OOl
) O (

OnOff - Symtomariationer under dagen
Medicineringschema

(] [m

Personcentrerad dppenvard ur ett patientperspektiv

Figur 18. Ett formuldr for vdrdering av Personcentrerad 6ppenvdrd ur patientperspektiv
integreras i PER-delen av registret och skall valideras.

Patientens Egen Registrering (PER)

I PER kan patienten ge information om sitt tillstdnd i olika skalor, om sin aktuella
medicinering, figur 88, och om vilka vardkontakter han/hon haft senaste aret, figur
89. Patienten kan dven himta information om vad han/hon respektive sjukvarden
tidigare matat in i PARKreg rorande hans/hennes tillstind, figur 9o.

31/50

Arsrapport 2021



Arsrapport 2021

vara infor varje besok Senast registrerad

Formulsr som ar frivilliga att besvara
(kan éndras om du dr med i en studie)
D! dagliga et

Senast registrerad

05 augusti 2020

Medicineringschema

Hur ser ditt medicineringsschema ut under en vaniig dag?

Medcin < syka
Td coe - Amal
]
Fama >
s e
M se citt mesdicneringsschem ut under en vanlg dag?
isdicn sra s T3
[Adatrel L) ] Quett medion
Td[06v]:[45v] Antal Ta bort dos
T . Antal Ta bort dos
dicn strla . Tabot
[Dazonay vl fioo ] Qusetl eden
Ta[68v]:[0v] Aot Ta bort dos

Lo till medicn

|
Figur 19. Forutom information om aktuellt tillstand kan patienten ldgga in information
om aktuell medicinering dver PER.

Dina vardkontakter senaste 12 manaderna

Ange antal vardkontakter du har haft relaterat till din Parkinsonsjukdom under de gangna 12 manaderna.

Specialistiikare
(Parkinsonlikare)

Parkinsonskoterska
Fysioterapeut/Sjukgymnast
Arbetsterapeut

Logoped

Psykolog

Dietist

Kurator

Ovrigt

Kommentar

Figur 20. Patient kan lidgga in information om vilka vardkontakter han/hon haft under
gdngna dret.
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Valkommen

Valkommen till Patientportalen och Patientens Egen Registering (PER) i Svenska
neuroregister.

Svenska neuroregister &r ett nationellt kvalitetsregister som arbetar for att bidra till
neurosjukvarden i Sverige och sprida ny kunskap om neurologin genom forskning
och upplysning.

Béde du och din vardgivare vinner p3 att det finns bra matt som beskriver din
upplevelse av hilsa. Du kan rapportera genom att svara pa olika formulsr som &r
framtagna for neurologiska sjukdomar.

Mina tidigare registreringar

Skapa ny registrering ‘

Uppgifter varden registrerat Min profil

Har hittar du en tabell 6ver dina
tidigare registreringar

Hér rapporterar du in dina svar

Klicka pé "Skapa ny registrering" och
vilj de formuldr som du fatt instruktion Besn
att fyllai eller vill svara p& - klicka p&
Start

H&r hittar du information om din
anvandarprofil

Hér hittar du en dversikt dver data
som varden registrerat

Es

[ .

Figur 21. Aterkoppling: Patienten kan se vad han/hon tidigare matat in samt vilka
uppgifter varden registrerat om honom/henne.

Information om hur man anvinder PER har tagits fram. Denna information &r separat

for patient/anhoriga och personal/anviandare i professionen och finns i form av

instruktionsfilmer samt texter. Informationen finns pa Svenska neuroregisters hemsida

(neuroreg.se), SWEMODIS hemsida (swemodis.se) och Parkinsonférbundets hemsida
(parkinsonforbundet.se). Informationen sprids ocksa i samband med méten och i

tidskrifter, ex v Parkinsonjournalen. Manga sjukhus ldgger dessutom in informationen

om att anvinda PER i kallelsen nér patienter kallas till aterbesok eller inldggning. En

del sjukhus har dven personal som hjalper till med inmatningen i PER i vintrummet

infor besok. Vi rekommenderar att patienten fyller i PER infor varje besok, minst en

gang per ar. PER har pad ménga héll redan fatt en betydande anvindning, Tabell 49.

Tabell 3. PER-funktionen har pa manga hall redan fatt en bred anvdndning.

Angered 57 0,2 4
Bollnas 7 0,3 1
Bords 79 0,3 4
Centrum for neurologi Stockholi 140 0,5 14
Danderyd 30 0,1 14
Eksjo 9 0,0 6
Eskilstuna 28 0,7 4
Frolunda 93 03

Helsingborg 3 0,0

Huddinge 2 0,0

Hassleholm 1 0,0

Kungsbacka 23 1,5 22
Lund 536 0,7 179
Malmo 9 0,0 4
Neurologiska kliniken Linképing 37 0,1 27
Nykoping 10 0,0 5
Sahlgrenska 664 1,3 187
Skévde 73 2,4 18
Solna 19 0,4 42
Trollhattan 80 2,4 9
Uppsala 93 0,1 50
Vésteras 23 01 19
Ystad 1 0,0 1
Orebro 8 0,0

Ornskaldsvik 1 0,0

Total 2203 0,2 610

Datauttag NEURO/PARKreg 2022-03-28

0,0 20 10,3% 4
0,1 1 6,7% 1
0,0 25 14,0% Bl
0,1 38 17,6% 6
0,0 16 4,1% 8
0,0 3 2,2% 2
0,1 3 9,7% 2

28 9,9%

2 1,2%

2 5,0%

1 1,7%
1,7 6 46,2% 6
03 140 24,6% 77
0,0 3 2,5% 2
0,1 15 4,8% 11
0,0 5 3,5% 3
0,5 155 39,7% 78
0,7 22 84,6% 8
0,1 72 19,5% 31
03 27 87,1% 3
0,1 31 5,4% 27
0,2 19 16,5% 16
0,0 1 2,6% 1

1 0,3%

1 1,7%
0,1 637 9,3% 289

Vi har utvecklat en elektronisk dagbok i App-form, den sa kallade ON-OFF-Appen,
figur 91. Appen, som &r gratis, kan installeras i savil Iphone som Android. Har ger
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patienten information kring om han/hon dr i “on”, ”off” eller on med dyskinesier” i
valbara intervall (exempelvis 1 ging/30 minuter under vakna timmar) 6ver valfritt
antal dagar upp till 5 dagar. Appen kan pdminna om att information skall matas in med
Jjudsignal. Aven information om vid behovsmedicinering (med L-dopa eller apomorfin)
kan registreras. Dessa informationer presenteras som kurvor 6ver on-off-status 6ver
tid i patientoversikten i PARKreg. Under 2021 har vi dven lagt till mojligheten att
registrera dven icke-motoriska symtom.

— -_—
wALS 5. 32% 8
ONOFF APPEN ONOFF APPEN
Just nu kénner jag att: Har du nyligen upplevt

dessa symtom?

JAG AR UNDERBEHANDLAD

(STEL/ORORLIG, SKAKIG "OFF") INGA SYMTOM

SVETTAS

JAG HAR BRA

« BEHANDLINGSEFFEKT (MAR BRA,
ROR MIG LATT, AR "ON")

VARIT LEDSEN

HAGRING/SYNER

JAG HAR FOR KRAFTIG
BEHANDLINGSEFFEKT (Rf'lR MIG
LATT MEN AR OVERRORLIG,

SVART VARA STILL) PROBLEM ATT KISSA

AVBRYT FRAMAT BAKAT FRAMAT

Figur 22. En elektronisk patientdagbok, on-off-app, dr sedan 2020 i drift. Under 2021
har vi lagt till mojlighet att dven registrera icke-motoriska symtom (hoger).

Aterrapportering

Vi tror att den viktigaste drivkraften bakom anvéndning av registret och f6r god
rapportering ar den nytta for den egna verksamheten som deltagarna upplever.
Aterrapporteringen dr dirfor en central funktion och vi har utvecklat flera méjligheter
for deltagande enheter att ta del av data och av resultat. Vi skiljer pa Patientéversikten
och Utdatafunktioner.

Patientoversikten

Patient6versikten ar de egenskaper i IT-granssnittet som stoder det kliniska arbetet
genom att visualisera de viktigaste aspekterna av patientens sjukdom.
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Den grundliaggande dterkopplingen i patientéversikten dr det grafiska grianssnittet med
sammanstallning av patientuppgifter som behandlande ldkare kan anvidnda som vid
patientbesdket, se figur 773 och figur 74 ovan. Har sammanfattas den information
som behandlande ldkare beh6ver som utgdngspunkt for besoket och for de beslut som
behover tas. Detta ar troligen den for sjukvardspersonalen viktigaste formen av
aterkoppling och det som motiverar till rapportering i MND-registret.
Patientoversikten har ocksé den fordelen att data om patienterna hela tiden anvénds
och darmed granskas och foljaktligen kvalitetssakras.

Utdatafunktioner

For att motivera medverkande enheter att samla in strukturerad klinisk information s&
ar det en grundldaggande funktion att erbjuda tillging de data som man rapporterat. Vi
har alltsedan starten arbetat efter malsattningen att ge deltagande enheter maximal
tillgéng till sina egna data och med &ren utarbetat en alltmer sofistikerad arsenal av
verktyg for dtkomst av registerinformationen och den egna enhetens resultat. Fran
borjan var detta tankt for de som deltagit i registerarbetet men med tiden har vi i
okande utstrackning strivat efter att gora data tillgéngliga dven for patienter,
beslutsfattare och intresserad allmanhet.

Neurodashboard

Neurodashboard ger en 6verblick 6ver Parkinsonsjukvardens aktivitetsgrad liksom
anviandandet av PARKreg. Har finns information om antalet registrerade aterbesok till
lakare/sjukskoterska, figur 92, figur 93, datatithet i registret, figur 94 och
anvandande av olika Parkinsonmediciner, figur 95. Detta kan illustreras pa nationell
niva, regionniva och pé enhetsniva (enskilt sjukhus), figur 96.
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Kvalitetsregister for: parkinsons sjukdom (Riket)

7211 69 70% 60.4%

Aktuella patienter i Antal reg per 100.000 invanare Har minst ett registrerat besok Har pagaende behandling

kvalitetsregistret 2021

L registrering

Visa 10 @ rader sik:
N " " " . " . Antal unika R N N N
Registrerade Besik Lakarbessk  Sjukskbterskebesok stionter e Andeli% patienter Registrerade aktiva
aktiva senaste 12 senaste 12 senaste 12 pa med bessk senaste patienter per 100
N besok senaste 12 B
patienter 12 manaderna 000 invanare 2021
ménaderna
Blekinge 19 0 0 0 0 0.0% 12
Dalarna 505 1 1 0 1 0.2% 175.1
Gavleborg 25 5 4 1 4 16.0% 8.7
Halland 67 49 49 0 41 61.2% 19.7
Jamtland 14 0 0 0 0 0.0% 10.6
Eﬂ"k"p'"gs 494 512 440 62 283 57.3% 13456
Kalmar lan 80 32 5 27 29 36.3% 324
Norrbotten 24 23 21 1 21 87.5% 9.6
Skane 1301 670 609 61 558 42.9% 9228
lS;:CkhOlmS 1124 319 209 107 257 22.9% 46.5
Visar 1till 10 av totalt 20 rader Foregaende
Figur 23. Antal registreringar i PARKreg.
Antal registrerade patienter (figur) =

Grafen nedan visar antalet patienter med debut-, diagnos och inklusionsdatum
per ar. Valj ar genom att anvanda slider nedan.

Vilj ar
Cau)

\ ()

1936 1945 1954 1963 1972 1981 1990 1999 2008 2017 2022

1400  Antal registrerade patienter for Riket

1200
1000

800

Antal

600

400

200

0
2010 2012 2014 2016 2018 2020

—e— Debuterande —e— Diagnostiserade —®— Inkluderade

Figur 24. Antal inkluderade, debuterade och diagnosticerade patienter 6ver tid.
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Datatéthet (figur)

Grafen nedan visar andel och antal patienter som saknar viktiga uppgifter i
registret. Valj inklusionsar for patienter genom att anvanda slider nedan.

Patientens inklusionsar i registret

1995 2010 2021
I I [ I I C 3 I
1995 1998 2001 2004 2007 2010 2013 2016 2019 zog

Datatédthet for Riket

Andel

Figur 25. Datatdtheten i PARkreg for debut-, diagnos och remissdatum.
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handling (figur)

Totalt minimum antal patienter pa behandlingen (som visas i grafen)
© 10 © 50 100 200

@ -
Férdelning av behandlingar (alla pdgdende)

Xadago
Trihexyfenidyl/Pargi
Stalevo

Sinemet Depot mite
Sinemet Depot
Sinemet

Sifrol

Selegilin

Ropinirol

Requip Depot

Requip

Rasagilin
Pramipexole
Oprymea

Neupro

Madopark Quick mite
Madopark Quick
Madopark Depot
Madopark
Levodopa/Carbidopa
Levodopa/Benserazid
Levocar

Lecigon

Hogfrekvent hjérnsti
Entakapon

Eldepryl

Duodopa

Comtess

Bulkmedel
Behandling av somnst
Behandling av psykos
Behandling av ortost
Behandling av oro/&n
Behandling av depres
Behandling av demens
Azilect

Apomorfin infusionsv
APO-go Pen

Amantadin
1

1 1
0 0.05 0.1 0.15
Andel

Figur 26. Andelen av olika Parkinsonbehandlingar.
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Kvalitetsregister for: parkinsons sjukdom (Lund)

581 - 97.9% 96.7%

Aktuella patienter i Antal reg per 100.000 invanare Har minst ett registrerat besok Har pagdende behandling
kvalitetsregistret 2021

Antal registreringar =
Visa 10 @ rader sok:

Registrerade Besik senaste Lakarbesdk sjukskaterskebessk Antal unika patienter med Andeli % patienter med
bestk senaste 12

Kt te 12
aktiva 12 manaderna senaste senaste 12 manaderna besék senaste 12 manaderna ¢
patienter manaderna manaderna

Lund 581 450 414 36 354 60.9%

LUND 581 450 414 36 354 60.9%

Visar 1till 2 av totalt 2 rader Foregaende Nésta

Figur 27. Neurodashboard illustrerar data ner till enhetsniva (hdr: Lund).

Visualisering och analysplattform (VAP)

Nationella riktlinjer for vard vid Parkinsons sjukdomar ar framtagna 2016-12-01 till
stod for styrning och ledning. En revidering av dessa pagar for ndrvarande. En viktig
del av riktlinjerna ar Socialstyrelsens indikatorer for god vard, ett flertal indikatorer ar
definierade och Svenska neuroregisters Visualiserings- och Analysplattform (VAP) kan
anvindas for att i realtid folja efterlevnaden av riktlinjerna och uppfyllelsen av
definierade kvalitetsmatt for Parkinsonvérden.

VAP ger for ndrvarande information om exempelvis: 1. Mediantiden mellan debut och
diagnos, figur 97, vilket for narvarande tycks ligga kring 1,5 ar, vilket stimmer med
internationell erfarenhet. 2. Mediantid mellan debut och insatt behandling, figur 98,
vilken tycks ligga kring 2 ar. 3. Andelen patienter som haft besok hos likare inom 24
manader fran dagens datum, figur 99, vilket speglar tillgingligheten till
Parkinsonvard, vilken tycks variera avsevart i landet.

Vidare ger VAP information om patienters tillstdnd avseende allmént Parkinsonstatus
(CISI-PD; figur 100, liksom hélsorelaterad livskvalitet (matt med EQ-5D-5L, figur
101, respektive PDQ-8, figur 102). Aven hir synes det finnas skillnader mellan olika
regioner, vilka sannolikt bland annat kan hanforas till vardens kvalitet.

Under 2021 utvidgades innehallet i Parkinson-VAPen s att ytterligare storre del av
Socialstyrelsens indikatorer f6r god vard ska kunna monitoreras. Hir kan man nu
baserat pd PER-registreringarna se patienternas tillgéng till olika funktioner i
Parkinsonvéarden, exempelvis andel patienter med minst en likarkontakt senaste aret,
figur 103, samt andel patienter med minst en Parkinsonskoterskekontakt senaste
aret, figur 104.

Aven anvindandet av avancerad terapi illustreras, figur 105, figur 106. For
sjukvarden finns dessutom detaljerad information om antalet patienter med olika typer
av avancerad terapi i registret, figur 107. Denna information dr mycket visentlig,
eftersom det tycks finnas en underbehandling med avancerad terapi i flera regioner i
landet.
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Slutligen illustreras typ av besok (fysiskt besok, telefonkontakt, videobesok), figur
108. Inte minst under Covid-epidemin har en ansenlig andel besok varit av icke-fysisk

natur.
For samtliga ovanstdende VAP funktioner visas information for nationell och regional
niva, for vissa av funktionerna kan man dven ga ner till enhetsniva.

Tid (median) mellan debut till diagnos, med kvartilavstand (IQR)

4

Median antal ar

W

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

@ Riket

Antal registrerade patientdata (alla patienter i hela riket)

Figur 28. Mediantid mellan debut av motoriska symtom och diagnos, uppdelat pa
diagnosar

Tid (median) mellan debut till start av behandling, med kvartilavstand (IQR)

15

Median antal ar

e T

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

@ Lund @ Ovriga enheter
Figur 29. Mediantid mellan debut av motoriska symtom och insatt behandling, uppdelat
pa diagnosar (Lund respektive nationell nivad).
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Antal (med) besék Patientrapporterade vardkontakter Typ av besok

Tillgénglighet till Parkinson-vard

Norrbotten (n=21) | s O S
Halland (n=67) | A O
Jonkspings lan (1=370) - | I R
Skane (n=1263) N N 1Y
Kalmar lan (n=73) 37.0
Vérmland (n=502) 36.7
Uppsala lan (n=592)
Vastmanland (n=129)
Orebro lan (n=353)
RIKET (n=6875)
Vastra Gétaland (n=1222)
Sodermanland (n=164)
Stockholms lan (n=1112)
Gavleborg (n=25) 16.0
Ostergbtland (n=335) 13.4
Vasterbotten (n=107)
Dalarna (n=443)
Vasternorrland (n=57)

)
®)
3

@

2
©

Kronoberg (n=10)
Jamtland (n=11)
Gotland (n=0)
Blekinge (n=19)

S 2 9 9 2 o
o oo o o

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

Andel patienter som har haft besok inom 12 manader fran dagens datum
Selektion: man och kvinnor.

Figur 30. Andelen patienter som haft besok hos likare de senaste 24 manaderna.

Férdelning av CISI-PD
Selektion: mén och kvinnor. Alder: 26 - 96 ar
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Figur 31. Fordelning av CISI-PD resultat (hogt varde = svar sjukdom).
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Férdelning av EQ5D-5L
Selektion: méan och kvinnor. Alder: 26 - 96 ar

Andel per grupp

B a. varsta tankbara (<0) @ b. dalig (0-0.5) @ c.braejfrisk (0.5<1) @ d. god halsa (=1)

Figur 32. Hdlsorelaterad livskvalitet, mdtt med EQ-5D-5L

Férdelning av PDQ8
Selektion: man och kvinnor. Alder: 26 - 96 ar
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Figur 33. Hdilsorelaterad livskvalitet, mdtt med PDQ-8 (hdgt virde = ddlig livskvalitet).
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Antal (med) besok Patientrapporterade vardkontakter Typ av besok

Patientens egenregistrerade vardkontakter (PER) under det senaste aret
Endast enheter/regioner med fler an fem PER-registrerande patienter visas

Il Enelerflerkontakter  Ingen kontakt

Halland (n=7)

Skane (n=85)

Stockholms ln (n=36)

Uppsala I&n (n=6)

Vastra Gotaland (n=90)

Ostergétland (n=28)

0% 25% 50% 75% 100%

Figur 34. Andel patienter med minst en likarkontakt senaste dret.

Antal (med) besok Patientrapporterade vardkontakter Typ av besok

Patientens egenregistrerade vardkontakter (PER) under det senaste aret
Endast enheter/regioner med fler &an fem PER-registrerande patienter visas

Il En eller fler kontakter Ingen kontakt

Halland (n=7) 57.1%

Skane (n=85)

Stockholms I4n (n=36)

Uppsala ln (n=6)

Vastra Gétaland (n=90) 6%

Ostergdtland (n=28) 35.7%

0% 25% 50% 75% 100%

Figur 35. Andel patienter med minst en Parkinsonskoterskekontakt senaste aret.
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Figur Tabell

Uppsala l&n (n = 870
Ostergétland (n = 1034
Vasterbotten (n = 605
Skane (n = 3086

Vastra Gotaland (n = 3839
Varmland (n = 624
Dalarna (n = 635
Stockholms lan (n = 5314
Orebro lan (n = 675

)
)
)
)
)
)
)
)
)
Jonkoépings lan (n = 808)
Vasternorrland (n = 538)
Gavleborg (n = 634)
Sédermanland (n = 664)
Halland (n = 749)
Vastmanland (n = 614)
Kalmar lan (n = 544)
Blekinge (n = 350)
Norrbotten (n = 550)
Kronoberg (n = 448)

)

Jamtland (n = 291

Fordelning av pagaende - Avancerad behandling
Kon: Alla, Alder: Alla aldrar

[ Avancerad behandling

_____---....ha
*

0%

20%

Procentandel av 220 Parkinsonpatienter (beréknat per 100.000 invanare)

40%

Annan behandling med Parkinson lakemedel

60%

Figur 36. Fordelning av pdgdende avancerad behandling.

Figur Tabell

Visa 10 @ rader

Saknar uppgift om behandling

80%

100%

Prev. PS- Antal Andel
Lan Preparat Kén Befolkning rev " ©
pat
" Avancerad
1 01 - Stockholms 1&n . Alla 2415139 5313.3 125 2.4%
behandling
2 03-Uppsalalin Avancerad Alla 395026 869.1 83 9.6%
PP behandling ) e
. Avancerad
3 04 - Sédermanland . Alla 301801 664 10 1.5%
behandling
N Avancerad
4 05 - Ostergétland . Alla 469704 1033.3 60 5.8%
behandling
T . Avancerad
5 06 - Jonkdpings lan . Alla 367064 807.5 17 21%
behandling
. Avancerad
6 08 - Kalmar lan . Alla 247175 543.8 3 0.6%
behandling
4 Avancerad
7 10 - Blekinge . Alla 158937 349.7 1 0.3%
behandling
Avancerad
8 12 - Skéne . Alla 1402425 3085.3 119 3.9%
behandling
9 13- Halland Avancerad Alla 340243 7485 8 11%
behandling
14 - Vastra Avancerad
9
10 Gétaland behandiing Alla 1744859 3838.7 139 3.6%
Visar 1 till 10 av totalt 18 rader Féregéende Nasta

Dataselektion. Patienter: alla patienter i registret. Insattdatum: Visar alla p4géende, oavsett nér insatt. Aldersgrupp: 30 - 116 &r.

Figur 37. Andel patienter med pdgdaende avancerad terapi.
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=" Pagaende avancerade behandlingar
Oversikten visar data for patienter medverkande | PARK-reg, sifffoma inom parantes visar data for patienter med samtycke

Enhet Duodopa jarnsti i Lecigon
Danderyd 1(1) 7(6) 5(5)
Ornskaldsvik 1(1) 1(1) 9(9) =
Huddinge o 5(5) 4(4) =
Centrum for neurologi Stockholm 1(1) 8(8) 1(1) 8(8)
Solna 4(4) 20 (20) 42 (39) 24 (24)
Lund 3(3) 12(12) 97 (97) 6 (6)
Kristianstad = = 1(1) =
Sahlgrenska 20 (20) 52 (50) 61 (60) 13 (13)
Malmé 1(1) =
Karlshamn 1(1) =
Halmstad = = 6(6) 2(2)
Neurologiska Kliniken Link&ping 21(21) 17 (17) 14 (14) 9(9)
Umea 3(3) 5(5) 21(21) =
Kalmar 2(2) 1(1) =
Ryhov 5(4) 4(4) 1(1) 2(2)
Uppsala 14 (14) 27 (27) 24 (24) 26 (26)
Karlstad 3(3) 6(6) 2(2 10 (10)
Neurology Clinic, Sophiahemmet o 3(3) 2(1)
Vasteras 1(1) 1(1) 1(1) 4(2)
Gavle 9(8) = s
Bollnas = 2(2) 1(1)
Nyképing 3(3) 3(3) 3(2) 1(1)
Falun 5(5) 8(8) 3(3) 2(2
Helsingborg - 1(1) -
Eksjo 2(2) 4(4) 1(1) =
Orebro 1(1) 7() 6(6) 2(2
Eskilstuna o o 5(1)
Angered 1(1) 1(1)
Trollhattan 1(1) =
Boras > 1(0) = =
Totalt 99 (97) 191 (187) 305 (300) 123 (116)

Figur 38. Pagdende avancerade behandlingar, kontinuerligt uppdaterad (tillgdnglig for

sjukvard).

Antal (med) besdk

Gavleborg (n=7)
Halland (n=20)
Jonképings lan (n=438)
Kalmar lan (n=26)
Norrbotten (n=15)
Skane (n=694)
Stockholms lan (n=351)
Sodermanland (n=75)
Uppsala lan (n=366)
Varmland (n=181)
Vasterbotten (n=15)
Vastmanland (n=52)
Vastra Gétaland (n=423)
Orebro lan (n=190)

Ostergotland (n=65)

Patientrapporterade vardkontakter

Typ av besok

Fordelning for typ av besodk registrerade under 2021

o
B

Rapportgeneratorn

25%

50%

75%

Andel av alla registrerade besok

. Mottagningsbesék . Telefonkontakt

Figur 39. Typ av besék (mottagning, telefon, video).

Videokontakt Uppgift saknas

Inrapporterande enheter har full tillgang till de data de sjdlva rapporterar in.

Dataexport av egna registerdata kan ske antingen i form av enkla listor, eller mer
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fullstandigt i Excel-format efter sokningar (queries) grundat pa en eller flera variabler
via Rapportgeneratorn. Pé detta sétt 4r all information tillgédnglig fér den enhet som
ocksa dger denna information.

Urvalslistor

En annan viktig kategori av rapporter ar de s.k. urvalslistorna dér enheterna, med ett
enkelt klick, har tillgéng till fordefinierade pa administrativt viktiga kategorier av
patienter sdsom “vira patienter” med mera.

Effekten av registrets insatser pa varden

PARKreg har redan haft avsevird effekt pa den svenska Parkinsonvarden. En av de
mest patagliga tecken till effekt ar att anvindningen av avancerade
Parkinsonterapierna kontinuerligt har 6kat under den tid som registret har funnits,
figur 109. Detta ligger i linje med vad professionen anser riktigt och som framhalls
som mycket onskvirt i Socialstyrelsens Nationella Riktlinjer.

Figure 1. The prevalence of the device-aided therapies in Parkinson’s-disease in Sweden
from 2009 to-2019

1400
1200
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Year
Tota] e====LCIG ====LECIG Apomorphine Pump ~ ====DBS

Figur 40. Anvindning av avancerade Parkinsonterapier i Sverige (Data fran
Ldkemedelsregistret samt Patientregistret).

Vetenskapliga resultat

Hir redovisas endast forskningsprojekt som pagatt under 2021.

ParkinWork: Arbete vid Parkinsons sjukdom

Patienter med Parkinsons sjukdom som insjuknar innan pensionséldern slutar arbeta i
storre utstriackning dn jamforbara individer. Detta medfor inte bara stora kostnader for
sjukforsdkringssystemet, det finns ocksa indikationer pa att uppréatthéllandet av
formagan att i ndgon man vara kvar i arbete ocksé forbattrar bade sjalvkinsla och
livskvalitet for ménga patienter. Darfor analyserades de Parkinsonregister-patienter
som ar registrerade i Skane och som har svarat pa hilsoekonomidelen av registret for
att utrona vilka faktorer som far patienter att lamna arbetet, trots att de &r i arbetsfor
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alder. Undersokningen har tidigare visat att symtomet &ngest korrelerar starkt med att
patienten avslutat sitt arbete. I en forlangning av detta projekt har Dr Timpka i Lund
nu i ett samarbete mellan Lunds och Linkopings universitet undersokt
sjukskrivningsmonstret hos parkinsonpatienter och deras anhériga, fore och efter
parkinsondiagnos. Studien visar att Parkinsonpatienter har en 6kad sjukfranvaro redan
5 ar innan de forst far sin Parkinsondiagnos och att det finns en motsvarande
signifikant 6kning ocksd om man bara fokuserar pd muskuloskeletala besvir. I en
fortsittning av dessa studier undersoks nu hur Parkinsonpatienter lamnar arbetslivet,
framfor allt vilka faktorer som korrelerar med att man lamnar tidigt respektive kan
vara kvar i arbete ldngre. Inte minst fokuseras hir pa lidkemedelsbehandling och
behandling med avancerade Parkinsonterapier. Savil Parkinsonregistret, som ett
flertal andra register (LISA, Patientregistret 6ppen- och slutenvard,
dodsorsaksregistret och likemedelsregistret), kommer till insats. Under 2021 har vi
dartill initierat mer ingdende analyser kring faktorer som paverkar arbetsformagan,
dels i parkinsonregistret, dels med hjalp av enkater som kompletterar
registerinformationen. Vi fann att kommunikationssvarigheter, kon (kvinna), alder och
sjukdomsduration var associerade med att tidigt limna arbete. Stress i arbetet var det
som mest negativt paverkade mojlighet att fortsitta arbeta. Intresse i arbetet var den
faktor som mest 6kade chansen att fortsdtta och mest effektiva anpassningen av arbetet
var inforande av flexibla arbetstider.

Registerbaserad utvardering av L-dopa infusionterapi

Vi foljer de patienter som sétts in pd antingen den nya L-dopa infusions preparatetet
Lecigon eller den befintliga Duodopa med kliniska undersokningar fore samt 3, 6, 12,
18 och 24 manader efter insidttandet av behandlingen med hjélp av ett flertal
instrument i registret. Projektet ar helt baserat pa Parkinsonregistret och torde kunna
ge viktig “real-life” information kring effekterna av ndmnda behandlingar. I en framtid
avser vi att utvidga projektet till att &ven omfatta 6vriga avancerade Parkinsonterapier,
det vill sdga djupelektrodstimulering och behandling med Apomorfinpumpar.

Undersokning av korrelation mellan hdlso-relaterad livskvalitet och Hoehn &
Yahr stadium respektive tid i ”off”

I ett samarbete med det svenska Institutet for HalsoEkonomi, IHE, har vi under 2021
med hjilp av registret undersokt hur Hoehn & Yahr stadium och tid i "off” (med
parkinsonsymtom) paverkar den hilso-relaterade livskvaliteten. Vi fann en mycket
stark korrelation med forsdmring av livskvaliteten vid progredierande Hoehn & Yahr
stadium. ”off” tid var mindre starkt associerat med livskvaliteten. Resultaten speglade
ocksa att de icke-motoriska symtomen har stor relevans for livskvaliteten, vilket det
ofta inte tas hansyn till i hilsoekonomiska analyser.

Hélsoekonomisk analys av kostnader for Parkinson’s sjukdom i Sverige

I ett samarbete IHE har vi under 2021 genomfort en analys av kostnader for
Parkinsonsjukdomen i Sverige. Vi visade pa en start kostnadsékning nar patienten
progredierar fran Hoehn & Yahr stadium I (62 404 SEK/4r) till V (1 056 324 SEK/ar).
Framfor allt var det den formella varden ("formal care”) som drev kostnadsstegringen.
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Inverkan av debutalder pa symtomprofil, behandlingsstrategi och hilso-relaterad
livskvalitet vid Parkinson’s sjukdom

I ett samarbete mellan Lunds Universitet, IHE och Lundbeck har vi under aret
genomfort en registerbaserad studie kring debutalders betydelse for symtom,
behandling och livskvalitet. Vi fann att hogre debutélder var forenad med snabbare
progression av motoriska symtom, undantaget fluktuationer och dyskinesier. For icke-
motoriska symtom var det mer blandat. Hogre debutélder var ocksa associerat med
snabbare forsamring av den halso-relaterade livskvaliteten.

Markorer for progression av Parkinsons sjukdom

I ett samarbete mellan Lunds Universitet, IHE och Lundbeck, genomfor vi en studie
dir Parkinsonregistret samkors med Likemedelsregistret, Skdne Health Care Registry,
Dodsorsaksregistret samt LISA for att studera markorer for sjukdomsprogression samt
korrelation av dessa med livskvalitet och hialsoekonomiska effekter. Ett delsyfte ar att
identifiera markorer som kan anvindas for att monitorera potentiellt
sjukdomsmodifierande terapier.

Effekt pa somn hos Parkinsonpatienter av rotigotin

I ett nationellt samarbetsprojekt inom SWEPAR undersoks effekten pa sémn av
dopaminagonisten rotigotin hos Parkinsonpatienter med somnproblem.
Rorelseanalyssystemet PKG anvinds for att detektera somnen kvantitativt och
kvalitativt. Parkinsonregistret anvinds for att dokumentera resultat. En interimanalys
har visat att rotigotin inte 6kar méngd somn eller sémnens kvalitet, men minskar
daremot dagtrottheten.

Effekt pa somn hos Parkinsonpatienter av Lecigon-infusion

I ett nationellt samarbetsprojekt inom SWEPAR underscks effekten pd somn av
infusionsterapi med Lecigon Gver barbar pump att utviarderas. S6mnen monitoreras
med polysomnografi och PKG fore Lecigonstart, med Lecigon dagtid och med Lecigon
dag + natt. PARKreg anvinds for patientselektion och for att dokumentera resultat.

Vetenskapliga Publikationer 2021
Hjalte F, Norlin JM, Kellerborg K, Odin P. (2021) A register-based study of resource
use and costs in Parkinson’s disease. Acta Neurol Scand doi: 10.1111/ane.13502.

Norlin JM, Kellerborg K, Odin P (2021) Patient utilities in health states based on
Hoehn and Yahr and off-time in Parkinson’s disease — A register-based study in 1823
obserations in Sweden. Pharmacoeconomics doi: 10.1007/s40273-021-01056-Z.

Raket LL, Oudin Astrém D, Norlin JM, Kellerborg K, Martinez-Martin P, Odin P.
(2021) Impact of age at onset on symptom profiles, treatment characteristics and
health-related quality of life along the course of Parkinson”s disease. Sci Rep
11;12(1):526.
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Prioriterade utvecklingsomraden for registret

Oka tickningsgrad och datakvalitet.

Vidareutveckla PER-funktion och aterkoppling till patient.

Vidareutveckla och validera den elektroniska patientdagboken (on-off-appen).
Oka registrets anviindbarhet som eCRF.

9 R Wb

Expandera de registerbaserade forskningsaktiviteterna.

49 /50



-
@)\ Svenska "
é” neuroregister KAROLINSKA

* NATIONELLA KVALITETSREGISTER

Info@ neuroreg.se

www.neuroreg.se QRC||| STHLM

KVALITETSREGISTERCENTRUM



http://www.neuroreg.se/

	Förord
	Svenska neuroregister
	Svenska neuroregister
	Bakgrund
	Syftet för Svenska neuroregister är att
	Organisation
	Huvudmannaskap
	Inomprofessionell förankring
	Kvalitetsregister och Beslutsstöd
	Deltagande enheter
	Viktig utveckling och aktuella frågor under 2021
	Tillväxt
	Ekonomi
	Förbättringsarbete
	Samverkan med Nationella programområdet Nervsystemets sjukdomar, NPO

	Framtidsutsikter inför 2022
	Patientöversikt och gränssnitt gentemot datajournaler

	Patientmedverkan
	Slutord

	Parkinsons sjukdom
	Parkinsons sjukdom
	Bakgrund
	Syfte
	Anslutningsgrad och Täckningsgrad
	Datakvalitet
	Datatäthet
	Missing value
	Validering

	Utveckling av variabler och kvalitetsindikatorer
	Val av mått
	Viktigaste Processmått
	Viktigaste Resultatmått


	PROM/PREM
	PROM/PREM
	Patientens Egen Registrering (PER)

	Återrapportering
	Patientöversikten
	Utdatafunktioner
	Neurodashboard
	Visualisering och analysplattform (VAP)
	Rapportgeneratorn
	Urvalslistor


	Effekten av registrets insatser på vården
	Vetenskapliga resultat
	ParkinWork: Arbete vid Parkinsons sjukdom
	Registerbaserad utvärdering av L-dopa infusionterapi
	Undersökning av korrelation mellan hälso-relaterad livskvalitet och Hoehn & Yahr stadium respektive tid i ”off”
	Hälsoekonomisk analys av kostnader för Parkinson´s sjukdom i Sverige
	Inverkan av debutålder på symtomprofil, behandlingsstrategi och hälso-relaterad livskvalitet vid Parkinson´s sjukdom
	Markörer för progression av Parkinsons sjukdom
	Effekt på sömn hos Parkinsonpatienter av rotigotin
	Effekt på sömn hos Parkinsonpatienter av Lecigon-infusion
	Vetenskapliga Publikationer 2021

	Prioriterade utvecklingsområden för registret


