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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
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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.
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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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Multipel skleros

Bakgrund och syfte

Svenska MS-registret skapades pa 9o-talet for att kunna beligga
langsiktig nytta av bromsmediciner. Tack vare nationell samverkan
kring registerarbetet har data fran registret blivit varldsledande i att
visa att den langsiktiga nyttan ar dramatisk och att utsikterna for MS-
drabbade blir biittre for varje ny arskull med minskande konsekvenser
Jor den enskilde och for samhdallet.

Multipel skleros - MS ar en kronisk sjukdom som drabbar centrala nervsystemet
(CNS). MS dr den nist vanligaste orsaken till neurologiskt handikapp hos yngre vuxna
och borjar for det mesta mellan 20 och 50 érs dlder och typdebutéldern ar 30 ar.
Forloppet vid MS varierar men obehandlad leder MS oftast till betydande
funktionshinder. Redan tidigt paverkas ofta arbetsférmaga av dterkommande symtom
och en typisk trétthet ("fatigue”) leder till en pataglig minskning av livskvaliteten.
Sjukdomen medfor stora kostnader fér samhaéllet i form av bortfallen arbetsférméga,
véard- och behandlingskostnader. Vi uppskattar de arliga kostnaderna for MS i Sverige
till minst 6 miljarder kronor per ar. Av dessa kostnader ar cirka 800 miljoner
kostnader for forloppsmodifierande mediciner.

Tillkomsten av férloppsmodifierande behandling, bromsmediciner, pd mitten 1990-
talet medférde sa sméningom en forbattring av MS-vérden i Sverige med
multidisciplindra MS- team i de flesta regioner. Varden omfattar sévil kausal som
symptomatisk behandling som rehabiliteringsinsatser. 2016 publicerade
Socialstyrelsen Nationella riktlinjer for vard vid multipel skleros, se
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-
riktlinjer/nationella-riktlinjer/riktlinjer-och-utvarderingar/ms-och-parkinsons-
sjukdom/. I dessa ger Socialstyrelsen rekommendationer om vérd vid MS géllande
diagnostik, uppfoljning, behandling av sjukdomarna, symtomatisk behandling,
omhéndertagande och rehabilitering, se avsnittet Utvecklingen av relevanta
kvalitetsindikatorer nedan.

MS-varden har varit ojamnt fordelad 6ver landet, vilket avspeglats i bl.a. skillnader i
anviandandet av bromsmediciner mellan olika regioner. P4 senare ar har istillet
olikheter i terapival uppkommit mellan olika delar av landet. MS-registret ger
incitament for en mer enhetlig MS-véard. Férloppsmodifierande behandling vid MS ar
dyr och varierar fran timligen riskfria behandlingar med partiell effekt till mer
effektiva behandlingar som atfoljs av risk for allvarliga biverkningar. Det nationella
MS-registret bidrar till att 6ka stringensen for forloppsmodifierande behandling och
underlattar anpassningen till de dndrade behandlingskriterier som kan uppsta i takt
med att nya behandlingsprinciper etableras. Registrerade preparat har oftast en
péatagligt skyddande effekt avseende nya MS-lesioner i magnetkamera-undersokning
och alla preparaten minskar frekvensen av skov, om dn mindre pétagligt. Det har dock
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varit mindre klart vilken betydelse dessa behandlingar har vad giller den ldngsiktiga
effekten att forhindra funktionshinder.

MS ar den forsta och hittills enda allvarliga men relativt vanliga fortskridande
hjarnsjukdom dar bromsmedicinering blivit inférd pé bred front, och MS utmaérker sig
dirmed inom neurologin. Detta har lett till en stor efterfrigan pa strukturerad och
langsiktig uppfoljning av MS-patienter av det slag som vi gér inom MS-registret, for att
forstds hur dessa bromsmediciner anvinds pa bista sitt. Godkannande av sidana
behandlingar sker pa grundval av kortsiktiga métt p4 minskad sjukdomsaktivitet
(framfor allt minskad skovfrekvens). Men MS ir en sjukdom som forloper under
decennier och vi kunde frin borjan inte veta hur bra effekt som bromsmedicinerna
skulle ha att pé langre sikt minska risken for funktionshinder.

Det var darfor ett stort framsteg att vi med hjalp av data ur MS-registret kunde visa
skillnader mellan behandlade och obehandlade (Tedeholm 2013) och att 1angsiktigt
sjukdomsutfall beror pa hur néra sjukdomsdebuten bromsmedicinering initierats
(Kavaliunas, 2017), ndgot som direfter bekréftats i flera andra lander. Dessutom kunde
vi 2019 publicera data som visar att MS-forloppet snabbt fordndras till det battre for
Sveriges MS-patienter och att varje ny arskull nydiagnostiserade MS-patienter har en
mitbart minskad risk att utveckla funktionshinder i jamforelse med foregéende
arskullar (Beiki et al, 2019). Detta beror sannolikt pa att allt fler far allt effektivare
bromsmediciner allt tidigare i sjukdomsférloppet.

Tillkomsten av forloppsmodifierande behandling har andrat MS-varden i Sverige bade
till innehall och till organisation. Vi utgangen av 2020 behandlades 11 404 svenskar
med forloppsmodifierande behandling mot MS, vilket motsvarar en kostnad pa 6ver
800 miljoner kronor. Forskrivare finns pa de flesta neurologmottagningar men dven pé
somliga medicinkliniker i orter dar neurolog saknas.

I Danmark finns ett rikstickande MS-register sedan Gver 60 r som omfattar mer dn
90 % av MS-patienterna. Det dr prevalensorienterat och samkérningar med andra
nationella register har utgjort en bas for ménga epidemiologiska studier. Det danska
registret anvidnder sedan sex ar en anpassad version av Svenska MS-registrets IT-
granssnitt och har fort 6ver sina behandlingsdata till den COMPOS- plattform som
Svenska neuroregister anvander.

Anslutningsgrad och Tackningsgrad

Vi dr sedan lidnge representerade pa alla 60 enheter i landet dir specialiserad MS vard
erbjuds.

Vart mal ar att alla idag levande MS-patienter i landet ska erbjudas inklusion i MS-
registret. Vid utgdngen av 2021 hade vi 18 576 aktiva patienter i registret. Baserat pa
senaste tillganglig prevalensbedomning (2019) ger detta en tackningsgrad pa 84 %.
Dartill har vi information om 2 677 avlidna och 796 avslutade patienter exkluderade av
annan orsak, oftast pa grund av utflyttning till annat land. Figur 32 visar utvecklingen
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av antalet registrerade patienter fran 1998—2021. Som synes dr 6kningstakten stadig.
Aven om hela landet ir representerat i MS-registret si varierar fortfarande
tackningsgraden vad géller andelen registrerade patienter av det totala antalet
patienter i varje region, vilket framgér av figur 33.

Vi arbetar aktivt och har sedan flera ar en handlingsplan for att gradvis en 4nnu hégre
nationell tickningsgrad och detta beskrivs nedan under rubriken "Planer for
kommande &r”. I korthet handlar det om att identifiera patienter i den lokala databasen
som kan delges information om kvalitetsregister och sedan inkluderas i kvalitets-
databasen. Detta skulle 6ka tdckningsgraden med ytterligare nagra %. Dessutom
samarbetar vi att med Registerservice forfina var bedomning av MS-prevalensen
eftersom den troligen ar for hogt skattad och inte filtrerar bort patienter som efter en
initial MS-diagnos under utredningsskedet har fatt en annan neurologisk diagnos. Vi

missténker séledes pa goda grunder att var tickningsgradsuppskattning ar en
underskattning.

I ett internationellt perspektiv ar var tickningsgrad pa andra plats i virlden,

overtraffad bara av det danska MS-registret, som a sin sida har betydligt farre variabler
an vi.
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Figur 2. Antalet registrerade patienter i MS-registret t.o.m. 2021-12-31.
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Tackningsgrad mot patientregistret f6r dagens data
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Figur 3. Tackningsgraden vad gdller andelen registrerade patienter av det totala antalet
patienter i varje region.

Det bor noteras att 2020 och 2021 ars statistik MS-registrets arsrapport baseras pé
senast tillgdngliga prevalensbedomning fran 2019. Prevalensbedémning fr.o.m. 2020

ar annu inte faststalld.
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Datakvalitet
Datatathet

Tabell 31 visar utvecklingen av mangden data i MS-registret sedan 2001 medan
Tabell 32 visar fordelningen av de viktigaste parametrarna i MS-registret per
deltagande center. Som synes 0kar datamangden gradvis.

En skattning av datatitheten &r forstas vésentlig for att forstd hur tillforlitliga analyser
pé olika enheters data ar, vilket ar viktigt bade for verksamhetsutvecklingen och
forskningen. Vi har darfor utvecklat ett diagram som illustrerar enheternas datatathet
och som dessutom visar datatétheten i relation till enheternas tiackningsgrad (figur 34
a+b), bubbeldiagram). Har skiljer vi pa fullstindigheten av "basdata”, mer statisk
information om en person, och "uppfoljningsdata” som kraver upprepad registrering.
Detta diagram ér tillgingligt i real-tid for alla rapporterande enheter och ingér i den
kvartalsrapport som gér ut till alla enheter fyra gdnger om aret.

Tabell 2. Utvecklingen av méngden data i MS-registret 2001—2022.

19 010 tot.

Riket 2022 22361 2678 191498 41330 32616 97 818 11524 med datum 1453 anvandare
18 725 tot.

Riket 2021 21589 2563 179 493 41 507 32040 87316 11254 med datum 1734 anvandare
18 073 tot.

Riket 2020 20675 2304 165621 38 808 31443 76 518 10558 med datum 1310 anvandare
17 802 tot.

Riket 2019 19955 2100 151276 36403 30795 65787 10287 med datum 1172 anvandare
17 463 tot.

Riket 2018 19181 1939 136594 34322 30089 55745 10 158 med datum 1068 anvandare
17 709 tot.

Riket 2017 18 946 1796 124 462 32454 29454 45 463 9 957 med datum 968 anvandare
17 288 tot.

Riket 2016 18016 1626 109797 29 832 27 041 31847 9527 med datum 829 anvandare

Riket 2015 16 802 1426 96 892 26 509 26 020 24001 14822 729 anvdndare

Riket 2014 15530 1166 85034 22748 24874 17742 14493 406 anvdndare

Riket 2013 14 609 929 75633 19892 15074 14 467 6455 489 anvandare

Riket 2012 13762 907 66 788 17 476 13 441 11558 6052 305anvandare

Riket 2011 12 962 804 59412 15343 12271 10177 5635 486anvandare

Riket 2010 11893 710 51623 15453 11301 8395 5150 421anvandare

Riket 2009 10937 624 43 940 13420 10407 6295 4591 360 anvéandare

Riket 2008 9905 506 36 044 10138 9124 5392 4187 330anvéndare

Riket 2007 8784 293 28503 8399 7473 4431 3721 287 anvandare

Riket 2006 7836 235 23314 6386 5668 3671 3353 24lanvéndare

Riket 2005 6878 209 18 837 5098 4083 2960 2900 189anvandare

Riket 2004 5965 197 15131 4032 3035 2360 2024

Riket 2003 4590 10795 2902 2079 1670 1185

Riket 2002 4092 8026 2029 1295 1165 471

Riket 2001 3080 3774 1333 198 441 378

Datauttag NEURO/MSreg 2022-06-28
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. Tot | Aktuella | Avstu-| () (R, Arbets- ms- | Gang Rehab- | 6min. | 10m
Klinik/Enhet antal | € Bessk [SF36.1| EDss | skov |behand-|immun.| MR | csF | Fss [msis20|mskc| somT | Easp [ 2| 1sq | Fsmc katz| UG | ° ;
patienter| tade N formaga kollen | skala insatser | gangtest | gangtest
pat. ling behand

Centrum for
| 2454 2341 113 25263| 10163| 23590| 4481| 4970 1612| 14554 3300| 1980 12064| 982| 12527| 9694| s209| s061| 6918 7649| 236| 8| 325| 43| 249 353
Sahlgrenska 2427] 2033 394 22235] 2574] 20029] 3702| 4660 1495 13430] 1565 28| 8854] 1245 9654] 7545| 5813| 4075 5247] 5701 11| 203] 17| 1009 53 18
Huddinge 1667] 1269 398| 12825| 3574] 11476] 2558] 3070| 674] 7595 2364 630| 6283 620] es38| a4so7| 1612] 15s0| 3143] 3266]  os| 6| 171] s3] 103] 176
Uppsala 932] _ 799] 133 13379] 3526] 10335] 3826 1495| 390| 4254 1361 38| 2110] 34| 3194] 1956]  433| 719] 1156] 1202 o o o ear 18 23
Lund 919 773 146 10052| 1524] 7607] 1601] 2054| 530| 4sis| 1049 205| 2087] 167] 4729] 2692] 2050] 1360] 1629| 2141 3 o 4 1 5 4
Danderyd 825 720 105| 8so0| 3780] 7sa6| 1492| 1527| 421| 49e9| 8e3| 441 3095| 224 3872| 2582] 1732| 937] 1310] 2081 s o 2 3 165 27
Umea 755| 600|155 8342 4115| 7806] 1322] 1215| 324 4463| 1127] 37| 1533| 215| 1803| 1024] 14e9| 877| 1747] 1215 i o 1 0 96 1
Karlstad 720] 55| 65| 5066| 2247] 3348] 328] 1053] 343| 1989| 323 5| sai| 14| 1258| a4e4] 259 63| 93] 313 o 3 1 5 2 1
Grebro 680 s60| 111 5312 2579] 4838| 896] 1100]  314| 3189| 532] 458| 1742| 466] 1960 1618] 1261] 934 1234] 1234] 181 o 256 1 0 0
T 674]  580] 94| 4le62| 245a| 1s57] 312] 1087] 348| 1e48| 125] 0| 2626] 13| 7867| 712|230 4 10| 29 of o o 0 0 0

Neurologiska
sa 667 510 157| 6629 4191 6286| 1371) 1127 36| 3796| 709 8| 2015| 32| 1872| 1498] 1979 e31| 70| 1241] 10| o] 6 2 99 3
579 532] 47| 5779 1175] 5103| 1560] 1390] 282 3592| e18| 15| 2356] 27| 2957 1826 o 67| o8| 566 6 o & 2 10 4
s47]  s02] 45| 4700] 346| 3389] 713| 1150|431 2650] 187] 6| 2445] 7| 2575 2001 o] es1| 774| 1277 of o o 2 0 0
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Datauttag fran NEURO/MSreg: 2022-06-28

* Enheter med 5 eller frre patienter: Neurologkliniken Stig Svensson, Ljungby, Karlskoga, Aleris specialistvdrd Axesshuset,
StockholmPriv, GHP Neuro Center Géteborg, Ostersund, Barn och Ungdomsmedicin, West Medic vid Neuro Center S.

Fdrre patienter dn <5 redovisas med *.

(Pga. gruppering av olika behandlingsepisoder med biosimilarer till en behandlingsepisod for rituximab sG har antalet

Immunobehandling minskat med 177 2022 vs 2021.
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Missing value
Utmaningen for ett kvalitetsregister dar kroniska sjukdomar f6ljs ar principen att data
ska samlas in om och om igen under ett obegriansat antal &r. Vért register, som styrs av
det kliniska behovet av vad som ar fordelaktigt att ha samlat i registret pa ett
strukturerat vis, innehaller ocksé vildigt ménga variabler som enheterna kan vilja att
anvianda. Antalet datapunkter for en enskild patient kan darfor efter ndgra ar riknas i
hundratal och begreppet “missing values” blir dirmed négot godtyckligt. Vi har dock
valt fem variabler som ar sarskilt viktiga. 2021-12-31 hade MS-registret information om
dessa i foljande andel hos aktiva patienter:

o Debutdatum — 94,6 %
Diagnosdatum — 90,8 %
MS-forlopp — 98,2 %
Besok/kontaktregistrering — 96,1%
Information om bromsmedicinering (pagaende behandling eller bekriftat
beslut att inte behandla) — 84,7 %

O O O O

Detta visar att rapporteringsgraden ar god men kan forbattras ytterligare.

Vi har dock definierat ytterligare ett antal variabler som dr mer obligatoriska &n andra,
och definierat kategorierna "basdata” och "uppféljningsdata”. Basdata bestar av
debutdatum, diagnosdatum, férloppstyp, likvoranalys, magnetkameraundersokning
(for patienter under 60 ars alder) och skovinformation. Uppfoljningsdata specificerar
om foljande registreringar gjorts under de senaste 2 aren: besok, funktionsskattning
enligt EDSS, behandlingsinformation, kognitionsskattning med SDMT och de
patientrapporterade matten "MS-kollen”, MSIS-29 och EQ5D.

Varje gang en patientoversikt 6ppnas, i regel vid varje kontakt/besok, s 6ppnas forst
en kontrollruta dir ett urval av centrala basdatavariabler och uppf6ljningsvariabler
kontrolleras avseende fullstindighet. Pa sé vis forbattras datatiatheten konsekvent
genom att patient6versikten anvéands kliniskt.

I figur 34 a och b visas hur landets enheter presterar vad géller datatithet i relation
till tackningsgraden i form av s.k. bubbeldiagram. Varje enhet representeras av en
fargad prick dir fargen anger region och diametern antalet inkluderade patienter.
Mark att figur 34 a visar fullstindigheten av de variabler som utgor basdata medan
figur 34 b dven inkluderar de variabler som definierar uppf6ljningsdata.
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vardkvalitet. Datatathet mot tackningsgrad
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Figur 4 a och b. Figurerna visar hur landets medverkande kliniska enheter presterar
vad galler datatdthet i forhdllande till tackningsgrad (baserat pd 2019 ars
prevalensbedomning). Varje enhet representeras av en fdrgad prick ddr fdrgen anger
region och diametern anta antalet inkluderade patienter. 34 a visar fullstindigheten i s.k.
basdata medan 34 b visar fullstdndigheten 1 s.k. uppfoljningsdata. Som framgar tydligt dar
skillnaden stor mellan hogpresterande och mindre vdl presterande enheter, men
anmdrkningsvdrt dr att de storsta klinikerna presterar vdl.

Validering

Ar MS-diagnoserna i MS-registret korrekta?
En helt central punkt ar att diagnostiken haller hog klass — att patienter vars data fors
in i MS-registret verkligen har MS.
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Var erfarenhet ar att sé verkligen ar fallet:

o Vid monitoreringsbesok som utforts vid ett drygt femtontal enheter har
slumpmaissiga urval av aktuella patientjournaler jamforts med uppgifter i MS-
registret. Hittills har inga felaktiga MS-diagnoser noterats, dvs alla patienter i
MS-registret har visat sig ha MS-diagnos enligt aktuell journal.

o En granskning av alla patienter i Virmland som ar med i MS-registret har
jamforts med journaluppgifter. Vi fann att samtliga patienter i MS-registret
dven i patientjournalen uppfattas ha MS. En vetenskaplig artikel om detta
arbete har publicerats under &ret (Teljas el al, 2021).

Vi bedomer att anledningen till att diagnosen i sa hog grad 6verensstimmer med den
kliniska bedomningen ir att véra patienter i genomsnitt foljts under ménga ar i
registret, i genomsnitt 6ver 10 &r och nastan lika manga besokstillfallen. Detta ger
manga chanser att ifragasétta och eventuellt andra en tveksam diagnos.

Validering av data i MS-registret

Reliabiliteten av data i MS-registret kontrolleras pa tva sétt, dels genom spérrar mot
felinmatning i sjélva programvaran, dels genom efterkontroll och analys av data. MS-
registrets mjukvara innehéaller logiska kontrollfunktioner. Datafilt (variabler) har
definierade restriktioner pa vad som kan fyllas i och for flertalet variabler finns
definierade listor/rullgardiner med mojliga svar som anges genom att peka och klicka.
Variablerna baseras pé internationellt accepterade kriterier valda av MS-registrets
styrgrupp sedan manga ar.

I en artikel frdn 2019 jamfordes 3000 patienters information i MS-registret med
journaldata (Alping 2019). Andelen felaktiga virden var glddjande liten, frin mindre
an en procent till ett par procent beroende pa variabel.

Varje registrerande sjukvardsenhet uppmuntras dterkommande gora en validering
avseende lakarbedomda variabler som till exempel MS forlopp och EDSS, genom
genomgang av informationen i MS-registret, framfor allt vad giller diagnos,
forloppsform och behandling.

Utveckling av variabler och
kvalitetsindikatorer

Inrapportering, variabler och skalor

Inrapportering av data i MS-registret sker i huvudsak direkt via
patientoversiktsgranssnittet pa webben i samband med patienternas besok till likare
eller sjukskoterska. Enligt de Nationella Riktlinjerna for MS ska patienter med denna
diagnos foljas atminstone med arliga besok och rekommendationen ar darfor att data
rapporteras arligen.
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Obligatoriska basdata
For alla patienter registreras:
o Demografi (alder, kon, debutdatum, forloppstyp)
o Uppgifter om insjuknandet (fem variabler)
o Utfall av diagnostisk utredning (magnetkameraundersékning och likvor-
analys)

Uppféljningsdata - minimal data set
I samband med kontakter (besok, telefon eller videokontakter) registreras foljande
parametrar:
o Egen skattning av hilsotillstdnd (1—5) (motsvarande forsta frigan i RAND-36)
Funktionshinder enligt EDSS-skalan
Ovintad eller allvarlig biverkan av likemedel sedan foregédende besok
Eventuell 6vergang till progressiv sjukdom
Skov sedan foregaende besok
Magnetkameraundersokning sedan foregdende besok
Aktuell arbetsférmaga
Hilsorelaterad livskvalitet enligt EQ5D
Forandring av behandling med immunmodulerande behandling

O 0O 0 0O 0 O O ©o

(bromsmediciner)
o Sedan 31 mars 2020 stélls dven en fraga om genomgangen Covidi1g.

Under 2021 skedde ingen forandring av dessa variabler. Vi siktar pa att flytta vissa
variabler till patientportalen/PER och géra om dem till patientrapporterade métt, fr a
behovet av rehabilitering och genomf6r sadan, eftersom dessa data &dn da i grunden ar
hamtade frén patienterna.

EDSS-virdet (Expanded Disability Status Scale) baseras pa en neurologisk
undersokning av patienten och beridknas fran den podngbedomning som gors for atta
olika funktioner av nervsystemet, s.k. FSS (Functional Systems Scores). I MS-registret
beriknas EDSS-virdet sedan 2017 automatiskt av systemet utifran FSS-poangen eller
kan alternativt anges direkt utan att FSS anges.

Skov-uppgifter inkluderar datum f6r insjuknande, symtom (fyra olika kategorier),
behov av kortisonbehandling, och grad av aterhdmtning.

Magnetkameraundersokningars utfall beskrivs som antal MS-lesioner (MS-
typiska vita flackar), antal nya lesioner i jamforelse med foregdende undersokning och
antal lesioner som lyser upp ("laddar”) efter injektion av kontrastmedel. Dessutom kan
eventuell forekomst av “atrofi”, dvs forlust av hjarnvivnad, anges om detta har
undersokts. Aven lesioner och atrofi i ryggmirgen kan registreras nir sidan
undersokning utforts.

Ovriga skalor och parametrar

MS-registret har ménga variabler som inte ar obligatoriska, varav somliga ingar i
speciella uppfoljningsrutiner till exempel avimmunmodulerande behandlingar (IMSE-
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projektet, se nedan), medan andra relaterar till rehabiliteringsprocessen, t ex ADL-
skattning och flera métt pa gdngfunktion.

Resultat av analys avseende antikroppsbildning mot interferon beta, natalizumab och
rituximab ingér ocks4, liksom mgjlighet att dokumentera vissa blodprovsresultat, i
forsta hand antal lymfocyter och antikroppar mot JC-virus, analyser som relaterar till
olika behandlingar.

Registrering av allvarliga eller ovantade lakemedelsbiverkningar sker i MS-registret
beslutsstéd som har en central rapportfunktion med direkt kommunikation med
Liakemedelsverket (i samarbete med ARTIS).

¥ Covid-19 =ax
Bekréftat av *
Diagnostik
Debutdatum Covid-19 *
Bekraftad med Covid-19-test (PCR) Datum for @
test
Bekréftad med Covid-19-test (Antigen/"Snabbtest") Datum for x|
test
Bekraftad med SARS-CoV2-antikroppstest Datum for E
test
Misstankt Covidinfection, ej testad (minst 2 av symtom: feber, fatigue, torrhosta,
aptitloshet)
Senaste lymfocyt-antal i blod innan insjuknande
Datum for senaste dos av immunmodulerande lakemedel
Har patienten vaccinerats mot Covid-19?
Vénligen registrera knad ind
- Vaccinationer (Senast t.o.m 2022-06-01)
7 Lagg till
Bakgrundsuppgifter
Hypertoni () Malignitet, aktuell () Rékare O
Diabetes () Njursjukdom ([ Tidigare rokare @]
Hjart-karl-sjukdom () Lungsjukdom () sjukvérdspersonal (]
Forlopp
Sjukhusvérdad
Sjukhusvérdad pga profylaktisk behandling for att undvika allvarligt
forlopp av Covid-19
Intensivvardad Antal dagar
intensivvérd :]
Ventilator/respirator-behandlad
ECMO (membranoxygenering)
Utfall
Tillfrisknad
Avliden
Avbryl

Figur 5. Inmatningsformuldret for Covidi19 i MS-registret innehdller uppgifter om
Covidi9-infektionen och dess diagnostik, bakgrundsfaktorer och mdtt pa sjukdomens
allvarlighetsgrad.

Nytt 2020-2021: Rapportering av Covid-19

Fran 31 mars 2020 har MS-registret haft en modul som erbjudit enheterna att
rapportera Covid19-sjukdom hos MS-patienter. Variablerna definierades gemensamt i
ett internationellt samarbete for MS-relaterade databaser, sdisom MS-register. Syftet
var att snabbt, redan under pagdende pandemi, kunna identifiera riskfaktorer for
allvarlig sjukdom, t ex relaterade till de immunddmpande medicinska behandlingar
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som ocksa dr bromsmediciner mot MS. Registerhallaren sitter med i den
internationella styrgruppen for detta samarbete. Vid utgingen av 2021 hade 1252
Covid-19-infektioner rapporterats till registret. Figur 35 visar inmatnings-formuléret
for Covid-19-relaterad information. Formuléret har utvecklats med fler variabler under
2021. Se nedan under Vetenskapliga resultat for hur svenska MS-registret bidrog till att
identifiera risker med MS-behandling under Covid-19-pandemin.

Kvalitetsindikatorer

Sedan sex ar har vi av Socialstyrelsen faststillda Nationella Riktlinjer for vard vid
multipel skleros. Arbetet byggde vidare pa rekommendationer/riktlinjer som sedan
mer dn 10 ar dessforinnan hade etablerats inom ramen fér Svenska MS-Sallskapet
(SMSS). Noteras bor att SMSS startades pa initiativ av MS-registret styrgrupp, i akt och
mening att etablera kriterier inte bara for registret, utan for MS-virden i dess helhet.
Utover riktlinjer utarbetade vi i flera fall mélnivéer for en rad parametrar, t ex
behandlingsfrekvens med evidensbaserade likemedel.

Ur de nationella riktlinjerna utarbetades darefter, med stod av Socialstyrelsen,
kvalitetsindikatorer i ndra samarbete med MS-registret for att tillgodose att registret
skulle kunna leverera utfall pa dessa indikatorer. Féljande indikatorer antogs, varav de
asteriskmarkerade (*) ar s.k. utvecklingsindikatorer.

M1 Tid frén debut till MS-diagnos

M2 Tid fran att patienten blir kind vid en neurologisk specialist-mottagning till
behandlingsstart

M3 Rapportering i MS-registret

M4 Funktionsférméga (EDSS) bland personer med MS

M5 Sjukdomsmodifierande behandling vid skovvist forlopande MS hos personer under
40 ar

M6A Arligt besok hos likare inom specialistvirden

M6B Arligt besok hos specialistlikare inom neurologi

M7 Regelbundna MR-kontroller

*M8 Tillgang till kurser i hantering av MS-relaterad trotthet

*Mg Tillgang till styrke- och konditionstréning

*M10 Lakemedelsbehandling vid MS-relaterad trétthet

*M11 Tillgéng till multidisciplinédra team

*Mai2 Tillgang till MS-sjukskoterska

Till dags dato har alla aktuella indikatorer, 1—7, implementerats i MS-registret och
resultaten rapporteras i realtid i 12 olika rapporter via var Visualiserings och
Analysplattform (VAP), for nirmre beskrivning se nedan under Aterrapportering/
Utdata, se figur 36. Figur 37 visar hur Indikator M5 rapporteras i MS-registret och
figur 38 visar Indikator M6A och MS6B.
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Riktlinjeindikatorer

Genomsnittlig tid mellan debut och diagnos, uppdelat for diagnosar =

Genomsnittlig tid mellan remiss och insatt behandiing uppdelat for behandlingsar *

Tackningsgrad for MS-registret (mot Sveriges MS-prevalens)

Genomsnittligt EDSS-varde uppdelat per lan

Genomsnittligt EDSS-varde over tid

Andel behandlade RR-patienter, med MS-duration <= 15 ar, uppdelat per 1an, kén och sista uppfaliningsdatum (tvarsnittligt)
Andel behandlade RR-patienter, med MS-duration <= 15 &r, uppdelat per 12n, kén och sista uppfSljningsdatum (longitudinelit)
Férdelning av EQ5D uppdelat per livskvalitetsniva och 1an

Tillganglighet till MS-vard =

Tillganglighet till MS-vard for mina enheter/patienter =

Tillganglighet till MR-undersckningar *

Tillganglighet till MR-undersokningar for mina enheter/patienter =

Figur 6 visar de tolv rapporter som vi har implementerat och som dr tillgdngliga for alla
anvdndare i realtid.

Andel RR-patienter med duration < 15ar som behandlas
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Andel RR-patienter med sjkdur= 158r som behandlas
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= Ostergdtiand ™ RIKET

* Andelen betandiade RR-patienter beriknas som registrerat artal behandlade RR- patierter gerom estimerat antal RR-patie rer. per lan eller hela riket

Figur 7 visar hur vdrden i Ostergétlands region gradvis forbdttrat uppfyllandet av
Riktlinjeindikator M5 i jamférelse med MS-vdrden i hela Sverige fram till 2019.

Tillgénglighet till MS-vard

Jamiand (1-262) | O A
Vasterbotten (n=600) | N R
Gavieborg (1=¢72) - | I S 7

Stockroims tan (1=4452) - | F -
Vasta Gotaland (1=3365) | A N Y
Ostergotiand (1-552) - | N Y

Vamland (1-655) - | N R T
Kalmar 2n (1-355) | N R

RIKET (n=15571) - | N R

Datarna (1=531] | N Y

Skane (1=2351) - | N 1
vasmaniand (1=445) - |

Halland (1-590) | E T
Uppsalaan (1707 N R T

Sadermaniand (1-425) - | I

Vastemontand (1-375) - | I TN
Srevroian (1574] | N

JonkGpings an (1-605) | 7N

Blokingo (1-265) -

Gotland (n=122) 143
Norrbotten (n=317) m
Kronaberg (n=280) [ 43

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

Andelen patienter som har haft besdk inom 12 mAnader fran dagens datum
Selektion: man och kvinnor. Sjukdomsduration: -1 - 74 &r. Alder; 13 -96 4r

Figur 8 visar tillgangen till MS-vard i alla regioner i realtid — notera att dessa diagram
kan regleras enligt flera variabler — hdr har vi exempelvis valt andelen med registrerat
besok senaste 24 mdanaderna (antalet manader kan vdljas steguis fran 1 till 36).

Utover de av Socialstyrelsen fastslagna kvalitetsindikatorerna har vi implementerat en
VAP-rapport som visar hilsorelaterad livskvalitet matt med EQ5D fordelat pa regioner
och redovisat for olika MS-férlopp och fér mén och kvinnor.
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PROM/PREM
PROM/PREM - Patientens Egen Registrering (PER)

MS-registret innehaller flera patientrapporterade matt, PROMS (patient reported
outcome measures) dér patienterna via Patientens Egen Registrering, PER, skattar sin
upplevelse av funktion, aktivitet och livskvalitet, se figur 39. Hit hor den MS-specifika
funktionsskattningsenkaten MSIS-29, TSQ som beskriver patientngjdhet med given
behandling, FSMC - en MS-inriktad trotthetsskala, en symtominventeringsenkét kallad
”MS-kollen” och en rapportering av arbetsaktivitet (antal timmar per vecka i arbete och
ersattningsform i de fall man inte kan arbeta heltid). Patienten kan direkt hemifrén
eller i vintrummet pé en surfplatta, mobiltelefon eller dator, via Patientportalen fylla i
dessa enkiter pa skirmen i PER-funktionen. Resultaten kan sedan importeras till MS-
registret efter att ha granskats av ansvarig lakare eller sjukskéterska. Figur 40 visar
exempel pa en del av en enkit. Under 2020 uppgraderade vi granssnittet i
Patientprotalen och vi visar darfér har hur det idag ser ut vad géller bade
inrapportering (figur 39 och figur 40)och aterkoppling till rapporterande patient
(tabell 32 och Figur 41).

ﬁ:irr‘gl:ggister Startsida  Skapa ny registrering Mina tidigare registreringar Uppgifter varden registrerat Min profil Logga ut

Inloggad som

Klicka pa formularspaket och/eller de specifika skalor som du fatt instruktion att fylla i eller sjalv vill svara pa - Klicka pé start.

Observera att det kan vara férdrgjning tills din vardgivare tittar pa dina inrapporterade skalor. Har du behov av vérd eller vill diskutera din vard var vanlig och
kontakta din vardgivare direkt.

Formulérspaket O neurogol
NeuroQol inkluderar alla nedanstaende skalor. Vill du fyla i enstaka skalor, bocka i den skala du vill

) Bes5k i RIFUND/RIDOSE/COMBAT-studien
registrera i.

O Arskontroll
D Arskontro (O Fatigue (tratthet)

Specifika skalor

Dagligt liv - MSIS-29

MS symptom inventering - MS-kollen
Rékning

Trotthetsskala - FSMC

Medicinering - TSQ

Psykiskt maende - HAD

Léngd och vikt

Livskvalitet - EQ5D

Arbets- eller studiefsrmaga - WAQ-MS
Aktivitetsformaga under arbets- eller studiedagen - WAQ-MS
Fysisk aktivitet

Depression - MADRS-S

oooooooooooo

Figur 9. Patientens Egen Registrering, PER, innehéller ett antal PROM-enkiter som
patienterna efter séker inloggning kan besvara on-line.
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MSIS-29

Under de senaste tva veckorna, hur mycket har din MS begrinsat din formaga att...

De fdljande frigorna efterfrigar din syn p effekterna av MS-sjukdomen i ditt dagliga liv under de senaste tv veckorna.

Peka/klicka i den ruta som bést beskriver din situation.
1. Gora fysiskt krdvande uppgifter?

Inte alls Miéttligt Ganska mycket Oerhirt mycket
2. Greppa saker hart (tex vrida om en kran)?

el o T
3. Béra saker?

Inte alls Mattligt Ganska mycket Oerhdrt mycket

Figur 10. Exempel pa layout i MS-registrets PER-modul, hdr visas de tre forsta fragorna

av enkdten MSIS-29 (MS Impact Scale 29).

Tabell 4. Patientéversikt 6ver inrapporterade mdtt i PROM.
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Aterrapportering

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

Patientoversikten
Patientoversikten ar de egenskaper i IT-granssnittet som stoder det kliniska arbetet
genom att visualisera de viktigaste aspekterna av patientens sjukdom.

Den grundliaggande dterkopplingen i patientéversikten ar det grafiska grianssnittet med
sammanstéllning av patientuppgifter som behandlande ldkare kan anvéinda vid
patientbesoket, se figur 42. Har sammanfattas den information som behandlande
lakare behdver som utgéngspunkt for beséket och for de beslut som behéver tas,
framfor allt vad giller immunmodulerande behandling (bromsmedicinering). Detta &r
troligen den for sjukvardspersonalen viktigaste formen av aterkoppling och det som
motiverar till rapportering i MS-registret. Patientéversikten har ocksé den fordelen att
data om patienterna hela tiden anvénds och ddrmed granskas och f6ljaktligen
kvalitetssakras.

Figur 12. Sa har ser patientoversikten ut i MS-registret: Det grafiska grdnssnitt som
registret erbjuder anvdandaren en form av en sammanstdallning av uppgifter for den
aktuella patienten.

Utveckling av Patientoversikten

Utover att sammanfatta och visa de viktigaste uppgifterna pa en skdrm, sé far ldkaren
stod for sitt behandlingsbeslut pé sa vis att patientens tillstand sitts i relation till andra
jamforbara patienters tillstind vilket vi redovisat i tidigare arsrapporter. Nytt for 2021
var att vi introducerade markeringar for vaccinationer, for att kunna visualisera inte
Covid-19 vaccinationer men dven andra vaccinationer som ar kliniskt relevanta infor
immundiampande behandling.

33/60



Arsrapport 2021

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 malsittningen att ge deltagande enheter maximal
tillgang till sina egna data och med aren 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 stravat efter att gora data tillgangliga aven for patienter,
beslutsfattare och intresserad allmanhet. Darfor blir detta avsnitt ratt omfattande.

Visualisering och analysplattform (VAP)

Vi har sedan 2014 utvecklat en teknik som gor stora delar av informationen i MS-
registret tillgdnglig i realtid. Registeranvindarna kan vélja mellan i nuldget 42 olika
tabeller och diagram, som delas upp i olika kategorier:

o Riktlinjeindikatorer: De nationella riktlinjer for MS-virden som
Socialstyrelsen har antagit. Uppfyllelsen av riktlinjerna for landets MS-
vardenheter ska foljas via 12 utvalda indikatorer. Sju av dessa baseras pa data i
MS-registret och kan nu foljas i VAP i realtid och 6vriga fem ar s.k.
utvecklingsindikatorer

o Kvalitetssakring: Kompletterande kvalitetsindikatorer framtagna genom
samarbete med Svenska MS-Sillskapet

o MS-registrets innehall: hur mycket information som finns i MS-registret
och pé hur manga patienter, "Hur mér vara patienter?”: funktionsmaétt,
genomsnitt och spridningsmétt, och utfallsmatt
Arsrapport: tabeller och figurer som ingér i Arsrapporten
Verksamhetsrapport: Aktivitet och datatédthet kan foljas ménadsvis eller arsvis
ner till lakarniva

o Oppna jimférelser: information frin MS-registret som ingr i "Varden i
Siffror” och tidigare i "Oppna Jimforelser i hilso- och sjukvirden”

o Behandling: Initierad, avslutad eller for dagen pagdende bromsmedicinering
kan f6ljas ner till 1akarniva

o Forskning och analys: Fordelning av data fran fyra av registrets
skattningsskalor kan visualiseras fran riksniva ner till lakarnivé liksom
fordelningen av forloppstyper pé regionniva

Alla dessa tabeller och diagram kan anpassas genom att visa valda kategorier av data
eller patienter. Som ldkare kan man exempelvis vélja att se statistik och grafer pa olika
nivéer fran sina egna patienter till klinikens, regionen, sjukvardsregionens eller rikets
patienter. Saledes kan man valja att visualisera ett stort antal kombinationer av data
och patienter utifran de 42 tabeller och grafer som dr designade, se exempel "Hur mar
véra patienter?” i figur 43. Vi ut6kar stadigt antalet tabeller och grafer.

Vi har valt att gora flera av tabellerna och graferna i VAP oppet tillgiangliga for
alla. Detta géller hittills 18 VAP-diagram/tabeller, framforallt 13 kvalitetsindikatorer.
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Hur mar vara MS-patienter?

S Tabell  Grafer (baseras pa alla varden)
Administrativ niva:

Nationell - testname Antal  Medel SE  SD Median IGR Min  Max Range Kurtosis Skewness
Tid frén MS-debut til diagnos 15272 417 005 626 150 480 010 6560 6550 897 268
Ken Tio rén MS-debut il behandiing 15039 539 006  7.38 200 700 010 5330 5320 473 207
Al v Tid frén diagnos til behandling 9988 287 005 544 030 270 010 4590 4580 9.81 289
Forlopp EDSS 17259 NA A A NA 350 NA NA NA 058 A
Ala - EQSD 1852 NA  NA A NA 034 NA NA NA 245 NA
Sjukdomsduration 17889 1867 009 1257 1640 1700 010 7400  73.90 0.44 087
alijakienntervall MSIS29-Fys 12623 193 001 092 165 135 100 5.00 400 0.04 098
a2 a MSIS29-Psy 12617 215 001 093 200 145 100 500 400 022 076
SDMT 1827 5148 013 1413 5200 17.00 000 140.00 140.00 1.18 002
sjukdomsduration: Alman haisa 13111 NA  NA A NA 200 NA NA NA 063 NA
Tid frén MS-debut til SP 3761 1460 015 895 1300 1200 000 5800  58.00 055 0580
Funktionstester
EDSS
Allman halsa
EQSD
MSIS291ys

MSIS29-psy
SDMT

Visa utan tidsbegransning

Beraknade variabler
Sjukdomsduration

Tid fran MS-debut til SP

Tid fréin MS-debut tlldiagnos
Tid fran diagnos till behandling
Tid fréin MS-debut til behandiing

Figur 13. Statistik genererad i realtid av Visualiserings- och analysplattformen (VAP),
under "Hur mdr vdra patienter?” och visar genomsnittligt utfall i hdlso-relaterade matt. I
den vanstra marginalen framgar vilka parametrar som dr valda liksom avgrdnsningen
av patientgrupp. Anvdndaren kan vdlja sina egna, klinikens, regionens eller rikets
patienter.

Neurodashboard — publik redovisning pa enhetsniva

Detta ar en VAP-liknande visning av realtidsdata frdn MS-registret och f6r 8 andra av
vara 10 delregister med utvalda nyckeltal, statistik 6ver antal patienter, antal
registreringar, antal behandlingar, datatéthet, frin nationell niva ner pa enhetsniva.
Sedan 2021 dr var Neurodashboard 6ppen for all pd var hemsida, med hénsyn taget for
situationer med alltfor f& patienter i kategorierna. Liksom for VAP ges majlighet att
vélja t ex patientgrupper, tidsintervaller etc. pa ett dynamiskt sitt. Var plan ar att gora
alltmer data tillgéngliga i Neurodashboard, men sikte pa resultatdata som Oppet kan
jamfora olika vardenheter.

Listor, s6kning och dataexport pa egna patienter

Deltagande enheter har full tillgéng till de data de sjélva rapporterar in. Dataexport av
egna registerdata kan ske antingen i form av enkla listor, eller mer fullstédndigt i Excel-
format efter sokningar (queries) grundat pé en eller flera variabler via
Rapportgeneratorn. P4 detta sitt 4r all information tillgénglig for den enhet som
ocksa dger den.

En annan viktig kategori av rapporter ar de s.k. urvalslistorna dir enheterna, med
ett enkelt klick, har tillgéng till fordefinierade pa administrativt viktiga kategorier av
patienter sdsom “véra patienter”, padgdende behandlingar, patienter som saknar
forlopp, diagnoskriterier, debutdatum, remissdatum, angiven patientansvarig likare,
angiven behandlingsstrategi mm.
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Dynamiska rapporter
Ett tiotal fordefinierade tabeller och grafer, dock mindre dynamiska &r var nyare VAP,
representerar var tidigare metod for datavisualisering. Dessa visar data i realtid och
delas in i f6ljande kategorier:

o Rapporter avseende tackningsgrad

o Rapporter for klinikadministrativa behov avseende antal patienter,

forloppstyper, bes6k och behandlingar per region och klinik
o Rapporter avseende behandling med bromsmediciner

Arsrapport (denna)

En arlig sammanstillning av nationella data, ddr deltagande centras data i manga fall
sarredovisas, har hittills varit den kanske viktigaste aterforingsmetoden och utfors i
samband med denna rapport/ansékan om fortsatta medel. Arsrapport och
Verksamhetsberittelse skickas till de 6ver 350 personer som deltar i registerarbetet
samt gors tillgdnglig for allmdnheten genom publikation pa var hemsida.

Varden i siffror
MS-registret bidrar med data till det nationella projektet Varden i siffror,
https://vardenisiffror.se/, och tidigare Oppna Jimforelser.

Kvartalsrapport och Forbattringsrapport

Det senaste tillskottet i verktyg att gora data tillgingliga for de enheter som arbetar
med MS-registret dr den anpassade rapport som fyra ginger om aret skickas till varje
verksamhetschef i deltagande enheter, den s.k. Kvartalsrapporten. I denna visas
enhetens resultat for de nationella riktlinjeindikatorerna i form av tabeller och grafer
och stills i relation till landets basta enheter och till riksgenomsnittet. Se figur 44 for
ett exempel. Verksamhetschefen far information om aktuell tdckningsgrad och
datakvalitet (som i figur 44 men med aktuell enhet utpekad i diagrammet) inklusive
annan relevant information om den egna verksamheten sdsom aktuell
lakemedelsbehandling, uppskattad kostnad for lakemedel, besoksregistrering mm.
Forbattringsrapporten dr snarlik och innehaller framfor allt resultaten for de nationella
riktlinjeindikatorerna och datakvaliteten och skickas till alla medarbetare vid
respektive enhet som av verksamhetschefen listats som mottagare. Avsikten med detta
ar att ge medarbetarna direkt dterkoppling fran deras registerarbete.

Prototypen for Kvartalsrapporten utvecklades under hosten 2019 och frén 2020 ar den
i full drift. Under 2021 har den for varje utgava utvecklats vidare for att gora data mer
anvandarvanliga for att locka till anvandning i kvalitetsarbete och
verksamhetsutveckling. Vi hoppas att Kvartalsrapporten ska 6ka anvindandet av
registerdata direkt i det kliniska forbattringsarbetet eftersom resultaten av enhetens
MS-vard inte bara blir mer tillgdnglig utan dartill direkt hamnar i varje medarbetares
email-inkorg fyra génger per &r.
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Mediantid mellan debut och diagnos, uppdelat pa ar for diagnos
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Table 6: Exakta viirden tid mellan debut och diagnos (i ménader)
Diagnosar Enhet Antal Median Q25 Q75 Diagnosar Enhet Antal Median Q25 Q75
2017 GFN-Sthim 107 108 23 29.1 2017 Ovriga enheter 584 54 15 32.0
2018 CFN-Sthim 100 10.3 28 43.5 2018 C:)vriga enheter 575 6.7 17 324
2019 CFN-Sthim 70 71 21 423 2019  Ovriga enheter 548 6.2 14 36.0
2020 CFN-Sthim 57 4.1 1.2 245 2020 Ovriga enheter 559 4.5 1.2 20.2
2021 CFN-Sthim 44 10.9 1.6 38.2 2021 C:Nriga enheter 490 3.5 1.0 181
2022 GFN-Sthim 7 08 0.5 41.0 2022 Ovriga enheter 80 49 1.1 231

Tillganglighet till MS-vard fér enhetens patienter

Andelen patienter med registrerat lakarbesok i MS-registret under de senaste 12, 24 eller 36 manaderna.

Rankingvarden som redovisas i grafen nedan baseras pa de enheter som har fler &n 50 aktiva patienter (vid rapportens slutdatum). Rankingen sorteras pa

hégsta andel med besék inom 12 manader.

Minst en kontakt med neurovérdgivare

Ifr&n rapportens datum
Inom 12 ménader ™ Inom 24 m&nader M [nom 36 ménader

100 %
T —

80% — - - -
60%

40 % —

20% —

0% T T \ T 1 Basta enhet

CIMD ommcwe o Sz St RS

Figur 14. Exempel pd hur Kvartalsrapporten ger information till deltagande enheter (i

detta fall Centrum for Neurologi i Stockholm) om resultat avseende de nationella

riktlinjeindikatorerna over tid samt 1 relation till riksgenomsnittet och till bdsta enheter.

Effekten av registrets insatser pa varden

Sedan MS-registret startades kan man i Arsrapporterna folja hur i princip alla process-
och resultatparametrar utvecklats i 6nskvard riktning och hur skillnader mellan olika

delar av landet gradvis har minskat dven om somliga skillnader bestar. Skillnader
mellan mén och kvinnor har ocksa minskat. Denna utveckling beror enligt var
uppfattning till stor del pa den styrande effekt som kraven pé systematisk

dokumentationen i MS-registret innebar — patienter fljs upp pé ett mer enhetligt sitt,

mer regelbundet med allt fler funktionsskattningar, magnetkameraundersokningar och

patientrapporterade matt. Vi tror att &ven den konsensuskultur som utvecklats i
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nitverket av landets MS-specialister har bidragit. Vi vill saledes peka pa att
registerarbetet i sig har en kvalitetshgjande effekt redan innan ett formellt datastyrt
forbattringsarbete har inletts. Nedan foljer ett antal exempel pa den gldadjande
utvecklingen.

Innan vi gir in pd exemplen pa kvalitetsforbattring kan det vara pé sin plats att
redovisa de olika kanaler som registerarbetet utovar sitt inflytande pa vardprocesserna.
Det ror sig om ett antal samverkande mekanismer som framgér av figur 45.

NATIONELL KONSENSUS
Standardisering av kliniska definitioner
Standardisering av neurobesdk KLINISKT STOD
Normalisering av protokoll Patientens grafiska éversikt

UTBILDNING
Kontakt med anvdndare pd plats
Anpassade utbildningskurser

Inférande av internationella kriterier sammanfattar de viktigaste handelserna
Struktur fér longitudinell uppfolining Forberedelse till MS-besdket
sker via MS-kollen och NEURO-OoL.
Funktionsklocka
patientens aktuella utfallsmatt mot
matchande referensgrupp av MS-patienter
UMSSS och ARMSS

EDSS fdrindringar mot MS-duration och lder

Utbildning via NEUROregs hemsida
Video och telefonkonferenser
Mejl och andra kontakter

neuroregister|

Multipel skleros [

UTDATATJANSTER pa gruppniva
NEUROdashboard, Visualisering och Analysplattform — VAP, samt
Rapportgenerator, Urvalslistor, Registeradministration osv

PROM (symtom, QoL)/PREM (tillfredsstillelse)
Patient egen registrering av valda skalor
Ms-kollen
Férberedelse infér MS-bessk

NEURG-C0) KLINISKA STUDIER
Akademiska lakemedelsstudier
{ex. STRIX, RIFUND, RIDOSE)
Observationella sékerhetsstudier
(ex. COMBAT, IMSE)

Monitorering av behandling i realtid
Monitorering av riktlinjeindikatorer i realtid
Kvalitetssékring i realtid
Verksamhetschefs kvartalsrapporter

ItemBanking with CAT-teknik fér sex halsodomaner

Figur 15. Oversikt av verktyg for kvalitetsforbiittring av MS-sjukvdrd med hjilp av MS-
registret.

Kliniskt forbattringsarbete — Uppféljning av MS-varden
enligt de Nationella Riktlinjerna

1. Genomsnittlig tid mellan sjukdomsdebut och diagnos minskar stadigt

Det ar vil kint att immunmodulerande behandling framst gor nytta tidigt i MS
sjukdomens férlopp. Det var data fran det svenska MS-registret som forst kunde visa
att tidigt insatt behandling medf6r avsevirt béttre chans till gygnnsamt sjukdoms-
forlopp pé lang sikt (Kavaliunas 2017). Det ar darfor angeldget att tiden fran
symtomdebut till diagnos se figur 46 och tiden frén remiss till specialistvérd till insatt
behandling ar kort, se figur 4. Som synes forbattras fortlopande tiden till diagnos
medan latensen fran diagnos till behandlingsbeslut &r kort. I figur 46 och figur 47
jamfors resultaten i Stockholms stérsta MS-enhet med 6vriga regioner. MS-véarden i
Stockholm har stundtals haft samre resultat 4n landet i 6vrigt men pa sistone forbéttrat
sina resultat.
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Mediantid mellan debut och diagnes, med kvartilavstand (IQR), uppdelat pa diagnosr
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Figur 16. Median tiden fran symtomdebut till diagnos har gradvis minskat i MS-
registret. Hdr visas Centrum for neurologi i Stockholm i jaimforelse med landet i ovrigt i en
graf som finns tillgdnglig i realtid VAP (se ovan). De streckade linjerna avser min och
max-vdrden.

Mediantid mellan remiss och insatt behandling, med kvartilavstand (IQR), uppdelat pa ar fér behandling
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Figur 17. Aven om manga far bromsmedicin timligen snabbt efter att ha kommit till
specialistvdrd sd finns det, som hdr visats for en vardenhet i Stockholm i jamforelse med
hela landet, somliga patienter som far vdnta ldnge. De streckade linjerna avser min och
max-vdrden.

2. Fortfarande otillracklig behandling av tidig MS och stora skillnader 6ver landet
Effekten av den forloppsmodifierande ldkemedel (bromsmediciner) mot MS ar belagd i
ett stort antal lakemedelsprovningar. Savil Likemedelsverket som Svenska MS-
Sallskapet och Socialstyrelsen anser att evidensbas finns for att rekommendera
behandlingen till flertalet patienter med skovvist forlopande MS. Med antagandet att
15—20 % av alla MS-patienter har ett langsiktigt gynnsamt férlopp borde
behandlingsfrekvensen vid tidig MS ligga pa 8o %. Figur 48 och figur 49 visar
frekvensen rapporterad behandling av patienter med skovvist forlopande MS (vanligen
forkortad RRMS — relapsing/remitting MS) med mindre &n 15 ars sjukdomsduration.

Som framgéar av diagrammen ligger behandlingsfrekvenserna langt under mélvirdet pa
runt 80 % med en genomsnittlig behandlingsfrekvens pé 74,3 %. Sdledes uppnér
Halland, Stockholm, Visterbotten och Orebro malvirdet.
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Andel RR-patienter med duration <158r som beshandlas
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Figur 18. Grafen visar att andelen behandlade patienter med skovvist forlopande MS
med sjukdomsdebut hogst for 15 ar sedan gradvis okat sedan MS-registret startade. och
ndr nu dryga 74 % vilket dnnu inte ndr det nationella mélvdrdet pd 8o %.

Andelen RR-patienter, med MS-duration <15 &r, som behandlas
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Figur 19. Bromsmedicinering dar sarskilt viktigt i MS-sjukdoments tidigare stadier och har
visas andelen patienter med tidig MS som idag behandlas med bromsmedicinering
fordelat pa landets regioner.

Mairk att ovan analys visar de grona staplarna andelen behandlade av antalet
uppskattade patienter i malgruppen i respektive region, medan de graa
staplarna visar andelen behandlade av de vid enheten registrerade
patienterna och att mélvirdet dir nas av flertalet enheter. Detta visar pa det viktiga
forhallande att de patienter som f6ljs i MS-registret far en vard enligt géllande
riktlinjer. Oklarheten géller diremot de patienter som inte foljs i MS-registret, dar
information om behandling méste himtas fran annat hall. Den sannolika bristen &r
istdllet att MS-varden inte nar alla MS-patienter! Hir visar registerdata pa vad som bor
goras for att uppna en hogre kvalitet i varden!

Skillnaderna mellan enheter kan till viss del antas bero p& underrapportering men
otvivelaktigt ocksa pa regionala skillnader. Den héga behandlingsfrekvensen i de
regioner dir titheten av neurologspecialister ar storst kan mojligen vara kopplat till
tillgdngen pa neurologer. Tydligt ar att ett otillrackligt antal patienter med tidig MS nés
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av evidensbaserad bromsbehandling dnnu 20 ar sedan de forstabromsmedicinerna
godkandes.

3. Allt fler patienter far bromsmedicinering utanfér gallande indikation

Efter 20 till 30 ars sjukdom Gvergar skovvist forlépande MS (pé engelska relapsing-
remitting MS, RRMS) oftast till ett stadium av gradvis smygande forsamring,
sekundarprogressiv MS (SPMS). Vid SPMS har de bromsmediciner som anvinds vid
RRMS inte langre nagon effekt. Endast under ett 6vergingsskede om négra ar, da bade
skov och gradvis forsamring ses parallellt, kan man forvénta sig nytta av
bromsmedicinering. Svenska MS-séllskapet (SMSS) rekommenderar att man
efterstravar en behandlingsfrekvens vid SPMS som ligger pé en 1ag niva. Figur 50
nedan visar behandlingsfrekvensen hos patienter med SPMS med ett timligen
utvecklat funktionshinder (EDSS pa minst 6,5) som vanligen nas forst flera ar efter att
SPMS-fasen inletts, varfor behandlingsfrekvensen i denna grupp boér vara 1ag. Har syns
en stor skillnad i behandlingsfrekvens, fran 0 % till 24,6 % mellan olika regioner.
(Noteras bor att andelen behandlade ar berdknade mot en forvantad
befolkningsprevalens av SPMS vilket gor att vi bara kan redovisa data per region och
inte per enhet).

Andel behandlade SP-patienter med EDSS 6.5 eller hogre
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Figur 20. Behandlingsfrekvens av bromsmedicinering av patienter med
sekunddrprogressiv MS (SPMS) och tdmligen hég nivd av funktionshinder, 6,5 (behov av
rullator for att ga 20 meter) eller hogre pa EDSS- skalan. Enligt gdllande riktlinjer bor
andelen behandlade bland dessa patienter vara lig. Andé 6kar andelen behandlade och dr
nu 17,6%.

De senaste rens statistik visar en 6kande andel behandlade SPMS-patienter, for
gruppen SPMS med EDSS pé minst 6,5 noterades 17,6 % for 2021 medan samma siffra
for 2020 var 16,5% och 2019 14,5 %. Detta kan tyckas vara stick i stiv med géllande
rekommendationer. Anledningen till detta kan vara att ett forsta 1akemedel, Ocrevus
(ocrelizumab), har blivit godkant for behandling av priméarprogressiv MS (PPMS)
under 2018. PPMS ar en forloppsform som férekommer hos ca 10 % av MS-patienterna
och som kidnnetecknas av gradvis forsamring utan foregidende skov.

Dessutom har ett annat lakemedel, Mayzent (siponimod), under 2020 blivit godkant av

den Europeiska likemedelsmyndigheten EMA f6r behandling av SPMS. Det &r en
utbredd forviantan hos ménga MS-likare att SPMS och PPMS ar véldigt néarbesléktade
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och att en behandling som kan fungera for den ena bor ha effekt ocksa pa den andra
forloppsformen av MS. I Sverige har under de senaste aren ldkemedlet rituximab blivit
helt dominerande vid MS, med 6ver 6 000 behandlade patienter. Eftersom
ocrelizumab ar effektmissigt snarlikt rituximab si har detta kommit till 6kad
anvandning vid SPMS. Dock bor betonas att en gynnsam effekt av dessa lakemedel i
forsta hand ses i ett tidigt stadium av SPMS varfor det knappast kan forsvara en
okande behandling vid SPMS och EDSS >6,5. Men summa summarum finns det vissa
rationella skal for den utveckling vi ser.

4. Bara varannan MS-patient far den uppféljning som rekommenderas i
nationella riktlinjer

Enligt Socialstyrelsens nationella riktlinjer bor patienter med MS erbjudas minst en
arlig uppfoljning hos neurolog. En sddan uppfoljning bor innehélla bade en klinisk
undersokning och en undersokning med magnetkamera for att avbilda den aktuella
sjukdomsaktiviteten, atminstone i de skeden av sjukdomen som bromsmedicinering
kan vara aktuell. Figur 51 visar att bara knappt hilften (46,5 %) avlandets MS-
patienter har ett besok till sin MS-mottagning registrerat i MS-registret under de
gangna 12 manaderna. Motsvarande siffra for 2020 var 47,1% och for 2019 50,3%. Den
sjunkande trenden kan med stor sannolikhet forklaras av de génga tva &rens covid19-
pandemi dar riktlinjer med smittorisk-reducerande syfte minskat mojligheten till
rutinmaéssiga arsbesok. Skillnaden &r dartill stor mellan olika kliniska enheter, och
ingen nar upp till de 100 % som anges i gillande riktlinjer.
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Figur 21. Bara knappt hdlften (46,5%) av landets MS-patienter har ett besok till sin MS-
mottagning registrerat i MS-registret under de gangna 12 mdanaderna. Skillnaden dr stor
mellan olika kliniska enheter och ingen ndr upp till de 100 % som anges i gdllande
riktlinjer.
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Figur 52 visar pd 4nnu en brist i MS-varden, namligen pa de arliga magnetkamera-
undersokningar (MR) som rekommenderas i de nationella riktlinjerna dar mélvardet
dr 100%. Endast 43,8 % av de behandlade patienterna har genomgétt en MR de senaste
12 manaderna. Denna siffra har 6kat ndgot under pandemin om man jamfor med 2020
da motsvarande siffra var 43,5%. Det pandemifria aret 2019 hade marginellt fler
patienter, 46,9%, av de behandlade patienterna genomgétt en MR de senaste 12
manaderna. Detta betyder att den givna behandlingen inte monitoreras optimalt med
arlig MR vilket kan leda till bade skadligt hog sjukdomsaktivitet och att onodig
behandling inte kan avbrytas. Har finns stor forbattringspotential i hela landet
avseende patientnytta, patientsikerhet och samhillskostnader.

Sammanfattningsvis kan vi peka pa att MS-varden i Sverige uppvisar forbéttring
langsiktigt men fortfarande har den svért att né upp till de méal som Socialstyrelsens
nationella riktlinjer definierar och att 6kningen inte ar stadig och framfor allt inte
kommer automatiskt. MS-registret ar dock ett kraftfullt verktyg for att f6lja upp den
fortsatta maluppfyllelsen i aktivt forbattringsarbete pa lokal och nationell niva.

Tillgéinglighet till MR:
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Figur 22. Endast knappt hdlften, 43,8% av MS-patienterna med skovvist forlopp (ddar
bromsmedicinering dr aktuell) har under 2021, enligt data i MS-registret, erhdllit en
magnetkamera-undersékning (MR) for att bedoma pdgdende sjukdomsaktivitet. Notera
att ett antal kliniker har bristande data registrerade men dessutom mycket fa patienter i
MS-registret och dartill troligen fG MS-patienter totalt.

5. MS-patienternas livskvalitet varierar mellan olika delar av Sverige
Patientrapporterade métt (PROM, patient reported outcome measures) blir allt
viktigare som resultatindikatorer i sjukvérd vilket avspeglar patientens allt starkare roll
som medaktor i sin vard. MS-registret har flera PROMs, EQ-5D, MSIS-29 (en MS-
specifik skattningsskala av funktionshinder och hilsorelaterad livskvalitet, (hQoL)) och
MS-kollen som ocksé har drag av symtominventering. EQ-5D som &r en generisk
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skattning av hQoL &r den skattning som har fatt en plats vid uppf6ljning av MS enligt
de Nationella Riktlinjerna. EQ-5D ar en relativt grov skattningsskala som uppfattas ha
en begriansad upplosning vid MS. Icke desto mindre kan avsevirda skillnader
observeras mellan Sveriges regioner. Figur 53 visar att andelen som har hg hQoL
(gront falt), vilket brukar betraktas som *friskt”, 4r dubbelt sa stort i de regionerna med
bast resultat i jamforelse med de med samst resultat. Observeras bor att endast en
begrinsad del av patienterna bidragit med data, vilket méaste forbattras for att denna

»
& »_0°’

parameter ska kunna ge en rittvisande jamforelse.

EQ5D férdelat efter sjalvskattad livskvalitetniva
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Figur 23. Utfallet av EQ5D, en hdlsorelaterad livskvalitetsskala, varierar mellan olika
regioner. Observera dock att antalet patienter som bidragit till data dr begrdnsat dd EQ-
5D dnnu inte blivit en standardskattning.

Ojamlikhet i behandlingen av MS

Nistintill all statistik i MS-registret, som kravet ar pa officiell svensk statistik,
analyseras och redovisas uppdelat efter kon, med syftet att identifiera och motverka
skillnader i virden. MS drabbar 2—3 ganger sa ofta kvinnor som mén vilket gér sdidana
analyser extra relevanta.

Hogre andel man med pagaende bromsmedicinering

Daremot ar andelen kvinnor med pagdende bromsmedicinering, drygt 72%, nagot lagre
an andelen mén, 79,1 %, i tidig MS, den patientkategori som de nationella riktlinjerna
pekar ut som prioriterad, vilket framgar av figur 54 och figur 55. Nedan diagram
visar ocksé att skillnaden ar betydande mellan olika regioner i landet. Kvinnor bor
oftast, av medicinska skil, avsté fran behandling infor, under och efter graviditet vilket
kan bidra till en nagot ldgre behandlingsfrekvens. Forklaringen till dessa skillnader
méste analyseras statistiskt mer i detalj genom att justera for alla faktorer som
paverkar behandlingsfrekvensen, men det dr osannolikt att det inte finns en skevhet.
Déremot finns ingen skillnad i tillgang till mottagningsbesck eller magnetkamera-
undersokningar mellan min och kvinnor. Orsaken till skillnaden i behandlingsfrekvens
ar darfor oklar och behover utredas. Skillnader i vilken medicinsk behandling mellan
mén och kvinnor ar dock ett vanligt fenomen inom varden och en skillnad dven f6r MS
vore inte 6verraskande. Detta ar ett angeldget forskningsdmne.
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Antal behandlade RR-patienter med duration <= 15 &r fér hela riket uppdelat p kvinnor och man
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Figur 24. Grafen visar att andelen behandlade patienter med skvovvist forlopande MS
med sjukdomsdebut hogst for 15 ar sedan gradvis okat sedan MS-registret startade och
ndr nu 79,1 % for mdn och 72,3 % for kvinnor, vilket dnnu inte nar det nationella
madlvdrdet pé 80 %.

Andel behandlade RR-patienter med MS-duration < 154r
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Figur 25. Grafen ovan visar att skillnaden mellan kvinnor (grona staplar) och mén
(grda staplar) i vissa delar av landet dr betydande. Aven om siffrorna varierar ndgot sa
ar andelen behandlade kvinnor 6,8% lagre dn andelen behandlade mdn.
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Andel behandlade kvinnliga RR-patienter med duration < 158r genom andel behandlade manliga RR-patienter med duration < 153r
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Figur 26. I de flesta regioner behandlas man med tidig MS oftare med bromsmedicin ar
kvinnor, vilket talar for en ojamlikhet i varden.

Resultat av analyser — utveckling over tid

1.Processmatt: Mangden uppféljningsdata dkar stadigt
Syftet med MS-registret ir att kvalitetssikra och utveckla varden och att vara underlag
till forskning for ny kunskap om MS. Endast om registerverksamheten drivs med hog
tdckning och kvalitet kan registrets syften uppnés. Analyser av data i MS-registret
maste darfor borja i en intern analys som avser registrets funktion och avspeglas i
process-indikatorer som dataméngd (antal registreringar), datatathet (fullstindighet
per registrerad person eller enhet), och datareliabilitet sdsom diagnostisk precision.
Mycket av detta beskrivs ovan.

Framgangar i kliniskt forbattringsarbete avspeglas i idealfallet av forbattrade resultat
men héar bor dven forbattrade vardprocesser riknas in. Slutligen kan vetenskaplig
analys av MS-sjukdomens karaktaristika och forlopp i Sverige leda till nya insikter som
i slutdndan kan komma MS-varden till del.

Som visats tidigare i figur 32 6kar antalet patienter stadigt i registret. Minst lika
viktigt dr det da att adekvat méangd information om varje patient ocksa registreras. Som
framgar av figur 57 a och b giller detta 4ven andra parametrar sdsom antalet besok,
sjukdomsskov och funktionsskattningar, inte bara med EDSS-skalan.
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Ackumulerat antal registrerade kliniska besoksdata (alla patienter i hela riket)
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Figur 57 a.
Ackumulerat antal registrerade funktionstester (alla patienter i hela riket)
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Figur 57 b.

Figur 27 a och b. Okningen av a) kliniska besék och b) funktionsskattning enligt EDSS-
skalan och évriga funktionstester dr tydlig. Intressant dr att SDMT, ett kognitivt test, nu
dar den ndst mest registrerade parametern med 6ver 80 000 registreringar.

2. Funktionshinder hos MS-patienter i Sverige minskar
gradvis!

Vid MS utvecklas funktionshinder stegvis eller gradvis under de nédstan 40 ar som en
drabbad i genomsnitt lever med sin sjukdom. Malsédttningen med bromsmedicinering
bor darfor ytterst vara att bevara funktionen sé langt majligt. Detta dr dock mindre
uppenbart i och med att bromsmediciner mot MS enligt géllande praxis godkanns pa
grundval av effekt pd mycket kortsiktiga effektmatt, fraimst minskad skovfrekvens.
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Det ar darfor mycket gladjande att vi kan se en global och stadig minskning av
genomsnittligt virde pa EDSS (Expanded Disability Status Scale) i MS-registret, se
figur 58. Sjilvklart kan en séddan fordndring ha ménga orsaker, till exempel om
registret fran borjan skulle ha varit 6verrepresenterat av patienter med allvarligare
sjukdom. Det ar darfor gladjande att minskningen fortsitter 4ven under de senaste
aren dé& registret redan nétt en hog tackningsgrad.

En vidare analys visar att detta forklaras av en 6kad proportion av patienter med
skovvist forlopande MS i registret och att det bara ar dessa som har en minskad EDSS-
niva medan patienter som nétt det progressiva stadiet av MS haft en férandrad EDSS.
Detta visar att behandling av MS méste syfta till att behalla patienterna i skovstadiet.

Genomsnittligt EDSS-vérde Sver tid i hela riket
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Figur 28. Genomsnittligt funktionshinder enligt EDSS-skalan i riket minskar for bdde
mdn och kvinnor graduis i hela landet sedan bromsmediciner introducerades pa 1990-
talet.

3. Antalet MS-skov minskar stadigt och dramatiskt i
Sverige

Sjukdomsaktivitet vid skovvist forlopande MS (RRMS) beskrivs vanligen i skov-
frekvens, tex arlig skovirekvens, eller som nytillkomna inflammatoriska héardar,
lesioner som upptrader som flackar pa magnetkameraundersékningar.
Bromsmediciner syftar pa kort sikt till att minska antalet skov och nya flackar och att
dirigenom pa langre sikt minska risken for funktionshinder. En beskrivning av antalet
skov som rapporterats till MS-register och av andelen magnetkameraundersokningar
som uppvisar nya flackar kan darfér anvindas for att avspegla hur vil MS-virden
gemensamt lyckas erbjuda landets MS-patienter en god sjukdomskontroll.

Figur 59 nedan visar hur antalet registrerade besok i MS-registret har okat med tiden
och hur antalet skov tvirtom gradvis minskat. Sarskilt sliende dr kvoten mellan besok
och skov som visas i figur 60. Hur denna kvot fériandrats, fran att narmre 40 % av
patienterna kunde rapportera ett skov sedan féregdende besck i borjan av 2000-talet,
till att endast 3 % av besoken fangar ett nytt skov 2020, dr en dramatisk avspegling av
hur mycket bittre svensk MS-vard ar idag, da allt fler far allt effektivare behandling.
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Figur 29. Antalet registrerade patientbesok i MS-registret har 6kat stadigt under de
senaste 20 dren medan antalet rapporterade skov med tiden minskat.
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Figur 30. 1 borjan av 2000-talet rapporterades ett nytt skov vid 40 % av besoken. Idag har
den siffran sjunkit till endast 3 % vilket visar pa effektivare MS-behandling i Sverige.

4. Magnetkameraundersokningar talar for battre kontroll av
MS

Figur 61 visar att dr 2010 uppvisade varannan magnetkameraundersékning av
svenska MS-patienter tecken pa nya flackar som tecken pa aktiv MS-sjukdom. Idag har
denna andel minskat fran 50 % till 12 % och néstan 9/10 av utforda undersokningar
visar en stabil bild med god inflammationskontroll.
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Andel patienter med stabil-MR| longitudinellt

Sammanfattade MRI-resultat fér alla unika patienter som genomfart MAI under kalenderaret
Uppdelning fér kén: Total, Aldersintervall: 13-5, Sjukdemsduration i ar: -1-74
Patientens forlopp: Alla, Alla patienter mediutan pagaende behandling vid MAI.

100

ors
050 Swriga
W
o
000
. o o o e - oo o7 o0 . o - oz

Ar 16r MRI undersakning
Figur 31. Allt oftare visar magnetkameraundersokningar av MS-patienter tecken pa
aktiv sjukdom i form av nya inflammatoriska fordndringar (vita flickar).

Procentandel

Sammanfattningsvis talar samstimmiga data for att de matt man anvinder som
utfallsmétt vid utvecklingen av bromsmedicinering alla visar att sjukdomsaktiviteten
minskar och att sjukdomsutvecklingen forldngsammas vid MS. Detta ir ytterst
gladjande och vi vill tro att MS-registret har bidragit till denna kvalitetsokning genom
att uppmuntra till strukturering av virdinsatser och dokumentation och visualisering
av vardresultat. Detta avspeglas i publicerade vetenskapliga arbeten, inte minst i
arbetet av Spelman och medarbetare 2021 (se vetenskapliga resultat).

Det ar viktigt att MS-varden forbattras och att MS-registret
erbjuder ett kraftfullt verktyg

Som framgéar av ovanstaende utfall av de indikatorer som antagits for att folja
uppfyllelsen av vara Nationella Riktlinjer for MS-vard, sé finns fortfarande mycket att
gora innan Sveriges MS-patienter erbjuds den sjukvard som de borde kunna férvinta
sig. Aven om mycket har blivit bittre har vi 1angt kvar till flera viktiga mélnivéer och
det finns oacceptabla skillnader mellan olika regioner. Icke desto mindre kan vi gladja
oss at en Over lag positiv utveckling av MS-varden i Sverige och det dr var uppfattning
att MS-registret med dess Oppna redovisning av skillnader har bidragit till detta.

MS-registret och Covid-19 pandemin

Risk for allvarlig Covid-19 vid behandling med rituximab

Vid pandemins inledning i februari/mars 2020 fanns en oro for att de
immundidmpande egenskaperna hos bromsmedicinerna mot MS skulle kunna 6ka
risken for allvarlig sjukdom hos patienter med MS. Darfor togs ocksé ménga initiativ
till att snabbt samla information om Covid-19 hos MS-patienter. MS-registrets Covid-
19-modul beskrivs ovan (s.98) och kom snabbt i bruk vid landets MS-kliniker.

Eftersom rituximab kommit att inta en dominerande stillning bland MS-

bromsmedicinerna i Sverige med 6ver 6000 behandlade patienter, s hade vi en god
mojlighet att snabbt uppticka eventuella risker med just denna behandling. Det var
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ocksd vad som hénde nir vi redan i april 2020 kunde notera att majoriteten av de MS-
patienter som kriavde sjukhusvard for Covid-19 var behandlade med just rituximab,
mot bara en tredjedel av alla patienter i registret. Denna observation kommunicerade
vi ocksa vid de globala nitverksmoten som organiserades for att monitorera riskerna
med MS-behandling. MS-registret bidrog dessutom redan frdn maj 2020 som férsta
MS-register med MS-Covid-19-data till projektet "Global Datas Sharing Initiative”
(GDSI). GDSI kunde snabbt bekrifta att behandling med rituximab 6kade risken for
allvarlig sjukdom 2-3 génger och resultaten rapporterades regelbundet internationellt
vid moten och kongresser.

Januari 2021 hade néstan 500 svenska fall av Covid-19 hos MS-patienter bekriftats
och en rapport skrevs som nu publicerats som en vetenskaplig artikel (Spelman et al,
2021).

Framgéngen med Covid-19-registrering hos MS-patienter i Sverige visar pé styrkan i
vart natverk och att en effektiv datainsamling kan &stadkommas med kort varsel i en
prekar situation.

Undantriangningseffekter i MS-varden under Covid-19-pandemin
Socialstyrelsen har i en rapport om undantrangningseffekter Covid-19 i svensk
sjukvard som publicerades under 2021 samlat effekter p& nationella riktlinjer:
(https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/nationella-riktlinjer/2021-6-7413.pdf). I denna
sammanstillning har data fran MS-registret bidragit. Studien visade att:
e Andelen MS-patienter som erhéllit besok inom specialistvirden har minskat
fran 72,4 % till 64,4 %
e Andelen MS-patienter som undersokts med magnetkamera har minskat med 3
%

Figur 62 a och b visar att undantriangningseffekterna pd MS-varden har fortsatt
under 2021 med en ytterligare minskning i forsta hand av antalet 1akarbesck, medan
antalet sjukskdoterskebesok kunnat hallas konstant. I det presenterade antalet besck
inkluderas virtuella kontakter (telefon- och video-bestk). Detta antyder att det
engagemang som stora delar av slutenvéarden i Sverige visade i Covid-19-varden hade
konsekvenser pa likarbemanningen pa klinikernas 6ppenvardsenheter.

I MS-registret finner vi dessutom att andelen nydiagnostiserade MS-patienter minskat
med 4 %, andelen debuterande MS-patienter minskat med 9%. Detta tyder pa att farre
patienter kommit till neurologisk klinik for utredning av misstankt MS under 2020 i
jamforelse med aret innan pandemin.
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Antal registrerade kliniska beséksdata (alla patienter i hela riket)
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Figur 32 a och b. Undantrdingningsmekanismer under Covid-19-pandemin syns i form
av farre lakarbesdk och fdarre MS-diagnoser.

Vetenskapliga resultat

Under 2021 har 40 vetenskapliga arbeten publicerats helt eller delvis baserade pa data
fran Svenska MS-registret vars totala vetenskapliga publikationslista nu 6verstiger 250
arbeten. Har viljer vi att lyfta fram tre Amnen dér viktiga slutsatser kan dras fran data
ur svenska MS-registret:

1. MS och Covidig

2. Effekt och sikerhet av autolog hematologisk stamcellstransplantation

3. Bittre langsiktig prognos for MS-patienter i Sverige dn i Danmark genom
storre anvindning av hogeffektiv behandling

MS och Covid-19 — risk for allvarlig Covid-19-infektion vid
behandling med rituximab.

Referenser:

Spelman T, Forsberg L, McKay K, Glaser A, Hillert J. Increased rate of hospitalisation
for COVID-19 among rituximab-treated multiple sclerosis patients: A study of the
Swedish multiple sclerosis registry. Mult Scler. 2021:13524585211026272.
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Simpson-Yap S, De Brouwer E, Kalincik T, Rijke N, Hillert JA, Walton C, et al.
Associations of Disease-Modifying Therapies With COVID-19 Severity in Multiple
Sclerosis. Neurology. 2021;97(19):e1870-e85.

McKay KA, Piehl F, Englund S, He A, Langer-Gould A, Hillert J, et al. Rituximab
Infusion Timing, Cumulative Dose, and Hospitalization for COVID-19 in Persons With
Multiple Sclerosis in Sweden. JAMA Netw Open. 2021;4(12):e2136697.

Slutsatser i korthet:

e Svenska registerdata visar att behandling med rituximab fordubblar risken for
allvarlig Covid19, definierat som behov av sjukhusvard. Aven alder, manligt
kon, progressiv sjukdom och hog grad av funktionshinder okar risken. De allra
flesta som behandlas med rituximab f6r MS har dock en lindrig Covidi19-
infektion. Daremot spelar det ingen roll hur linge man stétt pd behandlingen
eller hur nyss den senaste dosen har givits.

e Ett globalt internationellt samarbete dir svenska data ingar bekréftar de
svenska fynden och visar att en liknande risk ocksa finns for ocrelizamab, som
har samma verkningsmekanism som rituximab,

Autolog hematologisk stamcellstransplantation har battre
effekt och jamforbara risker med jamforbara behandlingar
for MS

Referenser:

Alping P, Burman J, Lycke J, Frisell T, Piehl F. Safety of Alemtuzumab and Autologous
Hematopoietic Stem Cell Transplantation Compared to Noninduction Therapies for
Multiple Sclerosis. Neurology. 2021;96(11):e1574-€84.

Zhukovsky C, Sandgren S, Silfverberg T, Einarsdottir S, Tolf A, Landtblom AM, et al.
Autologous haematopoietic stem cell transplantation compared with alemtuzumab for
relapsing-remitting multiple sclerosis: an observational study. J Neurol Neurosurg
Psychiatry. 2021;92(2):189-94.

Slutsatser i korthet:

e Svenska registerdata visar att denna behandling, dar svenska MS-forskare ar
drivande internationellt, vad géller risker for allvarliga biverkningar ar
jamforbar med de bromsmediciner som utvecklats specifikt for MS. Effekten
pé MS-sjukdomen &r ddremot bittre med fler patienter utan aterfall i sjukdom
dn nagra av de mest effektiva bromsmedicinerna.
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Battre langsiktig prognos for MS-patienter i Sverige an i
Danmark genom storre anvandning av hogeffektiv
behandling

Referenser:

Spelman T, Magyari M, Piehl F, Svenningsson A, Rasmussen PV, Kant M, et al.
Treatment Escalation vs Immediate Initiation of Highly Effective Treatment for
Patients With Relapsing-Remitting Multiple Sclerosis: Data From 2 Different National
Strategies. JAMA Neurol. 2021;78(10):1197-204.

Slutsatser i korthet:

e Isamarbete med det danska MS-registret har forloppet jamforts mellan de tva
landernas MS-patienter och de svenska patienterna har ett signifikant battre
utfall efter upp till 5 ar. I Danmark finns krav att man som forsta
bromsmedicin ska anvinda det som for tillfallet 4r anvisat av
lakemedelsmyndigheten vilket ar ett forstalinjepreparat. I Sverige har man
kan varje behandlande neurolog vélja den behandling hen finner lampligast
for den enskilde patienten redan frén den forsta behandlingen. Skillnaden i
riktlinjer leder till att fler svenskar far de hogeffektiva bromsmedicinerna
tidigt i forloppet, vilket forklarar effekten. Studien visar att hogeffektiv
behandling tidigt 4r gynnsam och att riktlinjer kan ha negativa effekter pa
nationell niv3.

Prioriterade utvecklingsomraden

MS-registret dr idag viletablerat som verktyg i MS-varden i hela Sverige och har fétt en
god tackning och en allt bittre datatédthet. Vart arbete har givit kliniska verktyg for
verksamhetsutveckling och vi har kunnat méirka en snabb forbattring av MS-varden i
Sverige och patienternas framtidsutsikter forbattras snabbt. MS-registret ar
véletablerat som en bas for forskning av hog kvalitet.

Dock &r resultaten i MS-varden inte jamnt fordelade 6ver landet och de antagna
nationella riktlinjernas indikatorer skvallrar om fortsatta begréansningar i MS-varden.
Genom MS-registret vill vi bidra till en fortsatt forbattring av svenska MS-vard!

Forbattringsomraden finns séledes och dessa &r i nuldget prioriterade (utan
rangordning):

e Tickningsgraden ar god, bland de bésta i varlden, men ska forbattras
ytterligare. Flera enheter sldpar efter i tickning

e Datatithet ska forbattras for de centrala variablerna

e Vimaste stimulera till anvindning av MS-registrets data ytterligare i kliniskt
forbattringsarbete. I detta arbete ingar att utveckla Kvartalsrapporten till
landets vardenheter men ocksd utétriktade aktiviteter som fler kurser och
anviandarmoten
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Fortsittning och fordjupning av var kontinuerliga monitorering av Covid-19
hos vira MS-patienter for att kunna vigleda varden vad géller terapibeslut och
vaccinationsinsatser

Uthopp: Uppmuntra och hjilpa landets neurologiska enheter att integrera MS-
registret/Svenska neuroregister i de lokala journalsystemen

Definiera och dokumentera i MS-registret ingéende variabler och hur de
beskrivs i en "common data model” for nationellt och internationellt
samarbete

Soka nya vagar for ekonomiskt tillskott till MS-registret

Forbittra stod och support for anvindare och patienter

Samverka med patientforetradare och gemensamma aktiviteter med
patientorganisationen NEURO

Forbereda kommande generationsskifte i MS-registret ledning

Planer for kommande ar

Tdckningsgraden: Var tackningsgrad pa drygt 8o % ska 6kas. Véra anstrangningar

fokuseras pé fyra ben:

1.

Vi hjélper rapporterande enheter att, via en fordefinierad urvalslista, ta fram
patienter i lokala databasen vilka kan delges information om kvalitetsregister
och sedan inkluderas. Detta arbete har initierats under 2021 och uppskattas
kunna 6ka tackningsgraden med uppat 5 %.

Vi har under 2021 infort en kontrollfunktion av data i MS-registret som vid
inloggning till en patients filer kontrollera eventuella diskrepanser och viktig
saknad information. Kontrollfunktionen fungerar ocksa for patienter som
endast ir inkluderade i den lokala databasen dér anvindaren pdminns om att
delge patientinformation och inkludera i kvalitetsregistret.

Vi vill stimulera registrerande enheter till att anvinda registerdata genom att
gora dem medvetna om sina resultat via kvartalsrapporter, genom
anviandarmoéten dir de utdataverktyg som vi tillhandahaller och 6kad
kommunikation ut i ndtverket. Om enheterna inser anvindbarheten for det
kliniska arbetet bor det stimulera till battre registrering. I synnerhet ar
kommunikation med verksamhetscheferna prioriterad.

Vi vill tillsammans med Registerservice utveckla en forbittrad prevalens-
bedomning som troligen kommer att visa att vi redan har en battre
tackningsgrad an redovisat.

Datatdthet: En grundliggande utmaning &r att 6ka datatétheten i registret ytterligare

for att fa helt korrekt information om tillstdndet i och resultaten av MS-varden. Vi

kommer att folja den inslagna vigen som innebar att locka till deltagande i

registerarbetet genom att gora detta sé attraktivt som mojligt for bade vardgivare och

patienter. Detta innebér en fortsatt utveckling av funktionerna inklusive dterkoppling

av data.

Kvartalsrapporten: Vidareutveckling av Kvartalsrapporten/ Forbattringsrapporten

som vi ser som vart huvudsakliga verktyg for att kommunicera registrerande enheters
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resultat pa bl a riktlinjeindikatorerna och diarmed stimulera till anvindning av dessa
data i kliniskt forbattringsarbete.

Férbdttrad hemsida med aktuella resultat pG enhetsnivad tydligare redovisad: Vi har
genom vér offentliga VAP sedan ett par ar realtidsstatistik pd enhetsnivd men detta kan
vara lite svért att hitta. Vi kommer att fortsétta att utveckla var offentliga
“Neurodashboard” med bl a missing data for att ytterligare stimulera anvindaren till
registrering.

Covid-19: MS-registret har kunnat spela en viktig roll i att kartldgga risker i samband
med Covid-19-pandemin eftersom véra rapporterande enheter ar sé flitiga att
rapportera. Nu kommer dock nya frigestillningar upp som kraver fortsatt
registreringsarbete, t ex vad giller bromsmedicinernas paverkan pa vaccinationernas
effekt och risken for aterinsjuknande i allménhet. Detta kommer att kréva fortsatt
engagemang fran nitverket och utveckling av variabler.

Variabelmappning: Vi deltar redan i anstrangningarna inom det s.k. RUT-projektet
for att kartlagga véra variabler. Detta har varde bade internt, for dataverforing via
nationella tjansteplattformen och for internationella samarbeten.

Patientoversikten/Beslutsstod och informationsforsoérjning: MS-registrets framgang
bygger pa att registrets granssnitt, dvs Patientoversikten/Beslutsstodet, dr ett
uppskattat verktyg som ger ett mervarde direkt i det kliniska arbetet. Darmed sikras
ocksa kvaliteten pa de data som samlas in, vilket betyder att
Patientoversikten/Beslutsstodet dr nodvandigt for registrets informationsférsorjning.
Med dagens datajournaler finns inga mekanismer att kvalitetssidkra den kliniska
informationen och darfor skulle inte MS-registret ens teoretiskt i dagsldaget kunna
bygga pa journaldata. Det dr darfor angeldget att vi kan fortsatta det utvecklingsarbete
som vi sedan manga ar bedriver tillsammans med vér plattformsleverantér Carmona.
Carmona behover stod fran vardgivarna for att teckna de avtal som reglerar
vardgivarens ansvar for Patientoversikten/Beslutsstodet i det kliniska arbetet.
Gldadjande nog ar var plattform, Compos, férenlig med det nya medicintekniska
direktivet sd ndgra principiella hinder bor inte finnas.

Vi behover darfor stod for att fortsitta att utveckla detta arbete. Samtidigt ska
dubbelregistrering sa langt mojligt elimineras. Detta ar ett 1angsiktigt arbete som ar
gemensamt for Svenska neuroregister och som vi méste ldagga tid och resurser pa under
2022 och framgent.

Vetenskapliga publikationer

Fyrtio vetenskapliga artiklar baserade pa data fran MS-registret publicerades under
2021, varav flera i hogt rankade tidskrifter. Vi ser hur fortroendet f6r forskning baserat
pé vara data har 6kat gradvis under aren.

Foljande artiklar har publicerats under 2021:
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Alping P, Burman J, Lycke J, Frisell T, Piehl F. Safety of Alemtuzumab and Autologous
Hematopoietic Stem Cell Transplantation Compared to Noninduction Therapies for
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