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Forord

Svenska neuroregister med sina elva delregister ar efter 13 r ett viktigt nationellt
verktyg for att utviardera vardinsatser och sikerstilla god vérd 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
har sitt eget avancerade kvalitetsregister i Riksstroke, ryms huvuddelen av neurologins
sjukdomsgrupper bland Svenska neuroregisters delregister; multipel skleros,
Parkinsons sjukdom, narkolepsi, myastenia gravis, inflammatorisk polyneuropati,
epilepsi, epilepsikirurgi, svar vaskuldr huvudvérk, motorneuronsjukdomar,
hydrocefalus och neuromuskulira sjukdomar. Det finns ett uttalat intresse att fler
sjukdomsgrupper ska laggas till med tiden.

Svenska neuroregisters arbete gar fortsatt starkt framat. Vi nar kontinuerligt en béttre
anslutningsgrad och battre tickningsgrad. Framgangen forklaras av att det CE-
godkinda registergrianssnittet COMPOS DS erbjuder en patientéversikt, ett for
vardgivaren attraktivt verktyg som kvalitetssdkrar det dagliga kliniska arbetet.
Vérdgivaren fér en 6verblick av patientens forlopp och behandling, far st6d att anvanda
viktiga sjukdomsspecifika skalor och far hjilp att kvalitetssékra informationen genom
olika kontrollfunktioner och far dessutom tillging till de sjukdomsspecifika
patientrapporterade méatt som patienten genom registrets Patientportal har
rapporterat.

Innan registerarbetet inleddes var f& skattningsskalor i kliniskt bruk,
patientrapporterade métt samlades inte in och informationen i patientjournalerna var
ostrukturerad och bristfillig. Arbetet med Svenska neuroregister har tydligast drivit pa
utvecklingen av varden for multipel skleros och vi ar 6vertygade om detta redan idag
eller snart kommer all gilla dven 6vriga sjukdomsgrupper.

En annan central princip i vart arbete ar att med hjalp av flera olika utdatatjanster gora
alla data och dartill statistik standigt uppdaterad och tillgdnglig for rapporterande
enheter, som pa sa sitt kan folja utvecklingen av sitt kliniska arbete i jamforelse med
nationella riktlinjer och vardprogram. Vi bidrar med rapporter till Varden i Siffror och
skickar fyra gnger om &ret skraddarsydda Kvartalsrapporter till varje rapporterande
enhet med enhetens senaste resultat i jimforelse med andra enheter.

Vara delregister ar framgangsrika ocksa ur ett internationellt perspektiv: MS-registret
ar ett av de ledande i virlden tack vare sin unikt hoga tackningsgrad pa 6ver 85 % av
den prevalenta populationen men ocksé genom sin ldnga uppf6ljningstid pé i
genomsnitt 10 &r och sin rika variabelsamling som bland annat innehéaller 217 000
besok, 6ver 44 600 behandlingsepisoder, Gver 250 000 patientrapporterade matt och
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over 98 300 kognitiva skattningar. MS-registret har bidragit med data till 280
vetenskapliga publikationer och bidragit till att svenska MS-forskare ar ledande i
internationella forskningssamarbeten i MS-filtet. Aven Gvriga delregister star sig vil
internationellt. Parkinsonregistret med 6ver 10 000 vil karaktiriserade patienter ir ett
av de storsta i varlden och dven Ovriga delregister ar stora inom sina respektive falt.

Vi uppmuntrar den intresserade ldsaren att besoka var 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 lever
upp till det nya tillgénglighetsdirektivet och innehaller 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 aren

Juni 2024

Jan Hillert, registerhallare
Svenska neuroregister
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Svenska neuroregister

Bakgrund

Svenska neuroregister dr ett nationellt kvalitetsregister som bestar av 11 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 vickte s& smaningom 6nskemal bland neurologer att arbeta pa ett
likartat vis &ven 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, funktionshinder och patientrapporterade matt och att anpassa
listan 6ver medicinska och andra behandlingar. 2009 péborjades 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), svar neurovaskulir huvudvirk (HVreg), inflammatorisk
polyneuropati (IPNreg), motorneuronsjukdom (MNDreg),
normaltryckshydrocefalus/likvorshunt (NKHreg) samt den stora gruppen
neuromuskulira sjukdomar (NMiS) med exempelvis muskeldystrofier och spinal
muskelatrofi (SMA) samt under 2021 epilepsikirurgiregistret SNESUR (egen
arsrapport finns att hitta pa hemsidan https://neuroreg.se/epilepsikirurgi/arsrapport/
).

Syftet for Svenska neuroregister ar att

e Samla strukturerad information om i Sverige boende personer med
neurologisk sjukdom, i forsta hand MS, Parkinsons sjukdom, epilepsi,
inflammatorisk polyneuropati, narkolepsi, myastenia gravis,
motorneuronsjukdom, svar neurovaskuldar huvudvark, neuromuskuldra
sjukdomar sdsom spinal muskelatrofi och muskeldystrofier, hydrocefalus efter
anldggande av avlastande likvorshunt och patienter med kirurgiskt atgirdad
pé grund av epilepsi.

e Bidra till att neurologisk sjukvard i Sverige ar av hog kvalitet och har en jamn
fordelning
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o Tillforsékra att riktlinjer for vard och behandling efterlevs

e Vara ett redskap i kvalitetssikring av varden och i forbattringsarbete

e  Mojliggora utviardering av vardens och behandlingars effekt pa
funktionshinder och livskvalitet

e Skapa en bas for neurologisk forskning pd en nationell nivi

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

Organisation

Svenska neuroregisters organisation framgéar av figur 1. 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
samt patientrepresentanter. Varje delregister har genom sin styrgrupp ansvar for sitt
innehall och utveckling. Beslut om utlimnande av data for forskningsandamal tas av
registerhillaren efter férankring hos varje delregisters styrgrupp eller sarskilt inrattad
Forskningsnimnd.

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

Epilepsi Epilepsikirurgi Hydrocefalus l;g;:garg%gﬂ( Mﬁt%?r:’n' '\gl:girgil
Karolinska
QRC Stockholm .

Stodfunktion S k < s lgt] ;ASEt

Carmona neu ro reglster Nationella

4 < Kvalitetsregister
IT-plattform e
Myastenia Narkolepsi Neuromuskuldra Parkinsons Svarneurovaskular
gravis sjukdomar sjukdom huvudvark

Figur 1 Svenska neuroregisters 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 sjilvstéandigt kvalitetsregister fram till hosten
2018, under namnet Neuromuskuldra Sjukdomar i Sverige (NMiS).

Deltagande enheter

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

Totalt fanns i december 2023 information om 67 806 patienter i Svenska
neuroregister. Flest patienter hade MS-registret, epilepsi-registret och darefter NKH-
registret och Parkinsonregistret. For tickning, se rapport fran respektive delregister.

Tackningsgrad

Det finns inte nigon strikt definition for tickningsgrad for ett kvalitetsregister, den
narmaste vi kommer ir frin dokumentet Att berdkna tdckningsgrader for Nationella
kvalitetsregister, Socialstyrelsen 2020:

“Med tdckningsgraden menar vi andelen av kvalitetsregistrets avsedda
registerpopulation som har registrerats, det vill sdga hur val uppgifterna i
kualitetsregistret tdcker det som det har for avsikt att tdcka.”

Da olika kvalitetsregister registrerar olika aspekter av vard paverkas ocksé mgjligheten
att berdkna tdckningsgrader. For de register som registrerar dtgirder eller akuta
sjukdomsfall med vil definierade kriterier inom den specialiserade vérden finns goda
forutsattningar att anvinda Socialstyrelsens patientregister som jamforelseregister.
For kroniska sjukdomar eller tillstdind som behandlas inom primérvérden ar det
svarare att gora tickningsgradsjamforelse da det inte finns nagot nationellt register for
den vardnivan.

I och med att forutsdttningarna inte 4r desamma for alla kvalitetsregister ar

tackningsgrader for olika egentligen inte jamfoérbara, icke desto mindre ar
tdckningsgrad ett matt som anvinds for att avgora ett kvalitetsregisters
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certifieringsgrad. Man bor dock vara medveten om tickningsgraders begrénsning for
att gora en heltickande bedomning av ett registers varde.

Tackningsgrad for Svenska neuroregister

Under 2022 och 2023 har registercentrum QRC Stockholm dit Svenska neuroregister
ar ansluten pdborjat tickningsgradsjamforelser med ett antal delregister som tidigare
inte gjort jaimforelse mot Socialstyrelsens patientregister (PAR). For de som fatt
aterkoppling fran Socialstyrelsen finns resultatet av dessa och kan hittas i respektive
delregister arsrapport nedan.

Tekniskt gar jamforelsen till sa att jamforelsen designas i samarbete med en av
Socialstyrelsens handlaggare dar ett urval av variabler frin kvalitetsregistret jamfors
med motsvarande datamingd i patientregistret. For ett register som registrerar
atgarder, exempelvis kirurgiska ingrepp, gors en jimforelse matchad pa
personnummer, operationskoder och operationsdatum. For sjukdomsfall gors
motsvarande jamforelse matchad pa personnummer, diagnoskod och ungefirlig
tidpunkt for vardtillfille.

Sjélva tickningsgraden berdknas som andelen matchningar i bada registren plus poster
i enbart kvalitetsregistret, dividerad med det totala antalet poster.

matchande+enbart kvalitetsregister
TOTALT = (enbart PAR + matchande + enbart kvalitetsregister)

Figur 2 Berdkning av tdckningsgrad.

Viktig utveckling och aktuella fragor under
2023

Kvalitetsregister och Beslutsstod
Svenska neuroregisters barande idé dr att motivera varden till registrering av
strukturerade virddata genom att erbjuda klinisk nytta:
e ett granssnitt med en patientoversikt som underlattar det kliniska arbetet,
o enkel tillgang till egna data for forbattringsarbete i varden, och att
e erbjuda en plattform for patientmedverkan i virden for PROM och PREM
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Darfor har beslutet fran SKR som meddelades i beslutsbrevet om anlag for 2023, att
det som kan definieras som beslutsstdd i registrets IT-plattform méste skiljas fran “det
egentliga kvalitetsregistret” som en stor utmaning, fr a eftersom det kravdes att alla
sjukvirdsenheter maste ingé avtal med IT-leverantoren vilket innebar en upphandling.
Uppbyggnaden av IT-plattformen dr dock séddan att detta ar full mojligt, och har féljer
en beskrivning av hur Svenska neuroregisters plattform ar designad:

Svenska neuroregisters IT-granssnitt, som samlar in data frin det kliniska arbetet som
lokal varddokumentation, ar designat som en patientoversikt och tankt som ett stod for
det patientrelaterade arbetet men gor det ocksa mdjligt att lokalt skota saval
kvalitetskontroll som verksamhetsuppfoljning. Genom att sammanfatta och grafiskt
visa den enskilde patientens sjukdomsforlopp far vardgivare och patient ett effektivt
verktyg nar beslut ska fattas om den fortsatta varden. Svenska neuroregister inbjuder
patienten att bidra med patientrapporterade matt och patienten kan sjélv se och félja
viktig information om den egna sjukdomen. Savél patientéversikten som
patientportalen dr designade att anvéindas i varden av den enskilda patienten och utgor
pé det viset "beslutsstod” och omfattas av beslutet fran SKR som beskrivs ovan.

Det IT-verktyg, COMPOS DS, som anvinds i varden av patienter, har kallat det lokala
beslutsstodet, har utvecklats i samarbete med tidigare Carmona AB, numera Omda
Health Analytics, 4r CE-méarkt och disponeras av de deltagande enheterna enligt avtal
mellan sjukvardshuvudmannen och Omda. Varje klinisk enhets data tillhor séledes
Kkliniken och lagras och hanteras separat och ar tillgingligt for kliniken for statistik och
analys. Patienter som avbgjer medverkan i det nationella registret gér darfor inte miste
om den vardkvalitetssikrande funktionen i IT-verktyget.

Data frén patienter i det lokala beslutsstodet, som fatt patientinformation om Svenska
neuroregister, inkluderas i Svenska neuroregisters nationella databas som uppdateras
varje natt med nytillkomna data frén de deltagande klinikernas databaser for de
patienter som inte avb6jt medverkan. Data for patienter som efter information avbéjt
medverkan i Svenska neuroregister 6verfors inte till den nationella databasen och
anvands inte i Svenska neuroregisters statistik eller rapporter.

Av detta foljer att om bara avtal upprittas mellan vardgivare och IT-leverantéren och
om varden betalar for tjansten, sd kan arbetet med beslutsstod fortsétta som hittills och
dnda vara i harmoni med géllande lagstiftning. Det har dock under 2023 gatt langsamt
att fa till avtal och vid utgangen av aret hade endast ett fatal regioner tecknat avtal. I
skrivande stund, maj 2024, har situationen férbéttrats och drygt hélften av landets
neurosjukvard ticks av avtal och fler &r under upphandling.

Vi ser dock med fortsatt oro pa kravet av upphandling, speciellt som det &r
upphandling av ndgot som redan varit i drift i varden i 6ver ett decennium, och befarar
att det kommer att leda till en minskning i tickningsgrad eftersom de enheter som inte
far till avtal troligen kommer att minska sin rapportering nér det férlorar
patientoversikt och patientportal.
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Ekonomi

Svenska neuroregisters ekonomi utgors till 75 % av anslaget fran SKR frén
6verenskommelsen med staten. Diarut6ver finns mindre anvandaravgifter for tva
delregister, ersittning for utfort arbete i samband med datauttag for forskning och ett
par exempel pa erséttning for arbete i samband med forskningsprojekt med
kommersiell sponsor (se nedan)., Det ar en utmaning att med de ekonomiska ramar
som stér till buds att dels bygga upp en s& omfattande verksamhet och dels att utveckla
IT-tjansterna fortlopande, nir bara det 16pande arbetet kraver resurser. En fortsatt
utveckling begransas av de ekonomiska forutsattningarna. Darfor fortsitter ett aktivt
sokande efter nya inkomstkéllor, dar mojligheterna dock begriansas av vad som ar
pabjudet i avtal mellan SKR, LIF m.fl.

Sedan 2019 har pagar stora internationella sidkerhetsuppfoljningar, 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 ingar ett stod till Svenska neuroregister.
Argumentationen &r att vetenskapliga studier med extern finansiering kan bidra till
registrets drift nar 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 av denna kvalitet inte kunna hamtas
varken ur journaler eller andra virddokumentationssystem. Méark séledes att dessa
avtal ar tecknade mellan respektive foretag och Karolinska Institutet som har
arbetsgivaransvaret for flera av Svenska neuroregisters medarbetare.

Forbattringsarbete

Svenska neuroregister tillhandahaller 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 anviandbara och attraktiva for verksamheterna och innehéller nu statistik dven
for ovriga delregister. Tanken ar att klinikerna pa detta sitt ska uppmuntras att
anvinda registerdata i verksamhetsuppf6ljning och -utveckling och till administrativa
uppgifter. Detta ar sarskilt pdkallat for MS dar manga kliniker har
lakemedelskostnader pa ménga tiotals miljoner kronor och pa detta sitt far ett verktyg
att f6lja upp den investeringen.

Samverkan med Nationella programomradet Nervsystemets sjukdomar, NPO

Eftersom Svenska neuroregister ticker stora delar av det neurologiska omradet ar
registret viktigt for véart Nationella programomrade (NPO) och vice versa. Under aret
har darfor fortsatta kontakter dgt rum mellan registerrepresentanter och NPO. Svenska
neuroregister har levererat viktiga data som behovts for NPOs forsta rapport som
lamnades under aret, https://vardenisiffror.se/Rapport/nervsystemets-sjukdomar-
nationellt-programomrade.
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Framtidsutsikter infor 2024

Aven om vi oroar oss for minskad tickningsgrad, och kanske rent av anslutningsgrad,
som resultatet av avskiljandet av beslutsstod frin det egentliga kvalitetsregistret sé ser
vi positiva tecken pé att Svenska neuroregister kommer att vara fortsatt viktigt i virden
och kvalitetsarbetet inom neurologi eftersom behandlingsmdjligheterna for
neurologisk sjukdom nu snabbt forbattras. MS-registret fick sin starka utveckling just i
det skede nir 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 frén vart 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 flera av vara delregister i takt med att nya behandlingar
tillkommit eller kan férvintas tillkomma inom de nérmaste aren. Det forsta exemplet
pé detta var behandling av kronisk migrian dar de forsta nya, effektiva men dyra
behandlingarna etablerades for négra ar sedan och dir uppf6ljning av deras
anviandning och effekt var pabjuden av TLV och NT-radet. Vi ser nu &ven nya och
livsavgorande behandlingsmojligheter for tidigare icke behandlingsbara sjukdomar
som spinal muskelatrofi och muskeldystrofier. Hir 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 kriva ordnat inforande med en adekvat utviardering och dé blir
Svenska neuroregister ett oundgéngligt hjalpmedel.

De ovan ndmnda PASS-projekten for MS ar dartill exempel pa att
likemedelsmyndigheter, bAde EMA och Food and Drug Administration (FDA), ser
sidkerhetsuppf6ljningar med patientregister som mer fordelaktiga dn traditionella fas-
4-studier som har problem med hioga kostnader och daligt extern validitet.
Registerhallaren medverkar sedan 2023 som partner medverka i ett feméarigt EU-
projekt dar data frin MS-registret ingér for att belysa hur registerdata bast kan
anviandas som grund for regulatoriska myndighetsbeslut. Att vi inbjudits till detta &r i
sig ett bevis pa registrets framskjutna plats internationellt.

I detta nya ekosystem av introduktion och utviardering av en rad nya lakemedel inom
neurologin har Svenska neuroregister en given plats.
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Patientmedverkan

Svenska neuroregister har sedan 2014 en patientportal dir vi erbjuder Patientens Egen
Rapportering (PER) eller motsvarande for inrapportering av patientrapporterade matt,
hittills for tio av vara elva delregister (EPreg, HVreg, IPNreg, MNDreg, MGreg, MSreg,
NARKreg, NKHreg, NMiSreg och PARKreg). Arbetet for att utveckla och férdjupa detta
ar centralt for var framtid och patientmedverkan och patientforetradarnas roller ar
visentliga. Aven detta har en utmaning i kravet pé avskiljande av beslutsstod frén
kvalitetsregister.

Det hivdas fran vardforetradares hall att det dr vardens uppgift, och inte
kvalitetsregisters, att samla in patientrapporterade matt, s.k. PROM/PREM. Vi héller
med om att detta rent juridiskt maste ske inom system for den lokala
varddokumentationen. Svenska neuroregister foljer denna princip med hjélp av
COMPOS DS genom att den ingéende Patientportalen 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 ar att utvecklingen av PROM/PREM éar
dynamisk nir det géller sjukdomsgruppsspecifika instrument. Endast ett begrénsat
antal PROMs/PREMs ir generiska och fungerar vil 6ver flera diagnosgrupper.
PROM/PREM ir definitionsmassigt patientcentrerade och blir allt viktigare som
utfallsmétt, da de har en hog klinisk validitet. Vi havdar att sjukdomsspecifika
PROMs/PREMs bést utvecklas och koordineras av kvalitetsregister som har en hog
kompetens om respektive sjukdomsgrupp och vars medarbetare ofta d&r med och
utvecklar omrédet bade nationellt och internationellt. Det 4r mindre rationellt att vara
datajournalsystem skulle etablera och uppdatera alla dess skalor for olika
sjukdomstillstind. Kvalitetsregister bor ha en given roll &ven for insamling av
PROM/PREM.

Slutord

Vi hoppas att denna Arsrapport ska stimulera till bide 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. Vi hoppas ocksa pa 6kad forstéelse for och
uppskattning av den patientoversiktsbaserade design som vi arbetar efter baserat pa
COMPOS DS, ett arbetssatt som vi uppfattar som innovativt och direkt
kvalitetshGjande i den dagliga varden.

Sammanfattningsvis hoppas och tror vi att Svenska neuroregister med tiden kommer
att bli allt viktigare for utvecklingen av svensk neurologisk vard.
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Hydrocefalus
Sammanfattning for patienter och anhoriga

Sjukdomstillstdndet hydrocefalus, som ibland kallas "vattenskalle”, kinnetecknas av
att cirkulationen av ryggmargsvatska inte fungerar som den ska, vilket medfor att de
naturliga vitskefyllda halrummen i hjarnan (ventriklar) blir stérre &n normalt. Hos
vuxna ar den vanligaste formen normaltryckshydrocefalus (NPH), som framfor allt
drabbar dldre. Den kan orsakas av till exempel hjarnblodning, hjarnhinneinflammation
eller skalltrauma, men ofta finns inte en kind orsak; da kallas det for idiopatisk
normaltryckshydrocefalus (iNPH). Sjukdomen gor att drabbade patienter far problem
med géng och balans, mental svikt och svarigheter med vattenkastningen. Tillstandet
behandlas med en neurokirurgisk operation, oftast en sa kallad shuntoperation, vid
vilken ryggmaérgsvitskan leds fran hjarnan till buken eller hjéartats formak. I vissa fall
racker det att 6ppna en passage mellan hjarnans kamrar, s.k. stomi (formellt
ventrikulocisternostomi). Behandlingsresultaten ar goda, med betydande forbattring i
symtom och livskvalitet hos 50—80 % av patienterna. Operationstekniken har 6ver
tiden forbattrats och andelen komplikationer ar ca 20 %, varav en stor andel ar mindre
allvarliga som gér att dtgirda utan att patienten behover genomga en ny operation.

Nationellt kvalitetsregistret for hydrocefalus (NKH) har som 6vergripande syfte ar att
se till det ar hog kvalitet pa behandling och uppfoljning av vuxna patienter med
hydrocefalus. Behandlingen ska hélla en hog internationell standard och vara lika
oavsett var man bor i Sverige. Registret vill ocksa 6ka kunskapen om hydrocefalus hos
hélso- och sjukvardspersonal samt allménhet.

I NKH registreras de vuxna patienter som genomgér en hydrocefalusoperation i
Sverige. I registret lagras bland annat demografiska data (t.ex. kon och alder),
uppgifter om symtom och vardforloppet, samt patientens upplevelse av varden.
Patienterna far information om registret och kan vilja att inte delta, statistik fran
registret baseras dirmed pa data fran de patienter som givit sitt samtycke eller som nu
ar avlidna. Valdigt fa patienter véljer att inte delta varfor tackningsgraden ar god. Varje
ar sammanstalls registrets arbete, samt statistik som illustrerar situationen kring
hydrocefalusoperationer och hur den har forandrats 6ver tid. I &rets rapport
uppméirksammar vi bland annat att vintetiderna fortsitter att vara langa, vid flertalet
center betydligt 1angre dn de bor vara enligt vardgarantin. Detta visar pa hur viktigt det
ar att bevaka, och aktivt arbeta med att forkorta vintetiderna, vilket ar ett prioriterat
omrade for NKH. Flera sjukhus genomf6rde insatser pa omradet under 2023, men pa
grund av eftersldpning i registreringen kan inte effekterna av dessa bedémas an. Vi
hoppas dock att insatserna kommer avspeglas i statistiken i nista &rsrapport. Annan
viktig utveckling under 2023 var att Skéne beslutade att teransluta till registret, vilket
betyder att det aterigen kommer vara rikstiackande fran 2024. Slutligen vill vi ocksé
uppmarksamma det arbete som péagér med att ta fram ett nationellt vardférlopp for
normaltryckshydrocefalus, med syftet att bidra till battre och mer jaimlik vard i hela
Sverige. NKH samverkar med arbetsgruppen och kommer att bidra med data for att
folja upp effekterna av vardforloppets inforande.
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Bakgrund och syfte

I nationellt kvalitetsregistret for hydrocefalus (NKH) registreras samtliga vuxna
patienter (18 ar och dldre) som genomgar en hydrocefalusoperation (shuntoperation
eller ventrikulo-cisternostomi) i Sverige. Detta omfattar patienter med olika
hydrocefalustyper, bide kommunicerande och ickekommunicerande former av
hydrocefalus, samt sekundar och idiopatisk diagnos. I registret ar iNPH den i sarklass
vanligaste diagnosen, motsvarande drygt hélften av de registrerade patienterna. iNPH
ar ett vanligt tillstdnd: 0,5 — 3,5 % av alla individer Gver 65 ar berdknas lida av
sjukdomen. Samtidigt visar studier att tillstdndet dr kraftigt underdiagnostiserat och
sannolikt opereras idag endast ca 20—40 % av alla drabbade patienter. Det saknas idag
enkla och tillforlitliga metoder for att stilla diagnos och forutse behandlingseffekten
vid iNPH. Utveckling av sidana metoder ar, liksom fragestillningar kring sjukdomens
orsaker och sjukdomsmekanismer, exempel pa aktuella forskningsomraden.

NKH grundades 2004 och ir ett av landets dldsta kvalitetsregister avseende
neurologiska sjukdomar. Registret ingér i Svenska neuroregister sedan véren 2017.
Som ndmnt ovan dr NKHs overgripande syfte att sikerstilla en hog kvalitet vid
behandling och uppf6ljning av vuxna patienter med hydrocefalus. Registrets har ocksé
som malsittning &r att bidra till 6kad kunskap kring sjukdomen och genom samarbete
och kunskapsutbyte inom professionen forbéttra behandlingsmetoder och minska
komplikationer vid tillstdndet. Registret vill &ven 6ka kunskapen om hydrocefalus hos
hélso- och sjukvardspersonal samt allménhet.

Parametrar och skalor

De huvudsakliga uppgifterna som lagras i registret dr demografiska data (t.ex. kon och
alder), uppgifter om symtom och neurologisk funktion, utredningsprincip, typ av
operation och implantat, forandring av symtom oOver tid, patientens upplevelse av
véarden, komplikationer samt l&ngtidsuppf6ljning.

Mer specifikt registreras foljande i NKH:
o Demografiska uppgifter
e Typ av hydrocefalus
e Typ av operation
e  Perioperativa komplikationer
e Information om implantat och operation
e Klinisk undersokning fore operation samt uppféljning tre och 12 méanader
samt 2, 5 och 10 &r efter operation (brevenkit). Sedan 2019 gér det dven att
registrera valfria extra uppfoljnings-tillfillen till i registret.
e  Utfallsmétt inkluderande skalor inom omridena
o Gang
o Balans
o Inkontinens
o Kognition
o Funktion i det dagliga livet (modified Rankin scale)
e Livskvalitet (EQ-5D-5L)
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e Patientrapporterade erfarenhetsmétt rérande upplevelse med virden (PREM)
(sedan januari 2021)

e Radiologiska matt fore och efter operation (sedan januari 2021)

e Justeringar av likvorshunten efter operationen

e Postoperativa komplikationer och reoperationer

Anslutningsgrad och Tackningsgrad

NKH var rikstdckande fram till och med &r 2017, diarefter valde Skianes
universitetssjukhus att inte fora in sina patienter i registret. Gladjande beslutade de
under 2023 att ateransluta och registret dr igen rikstickande fran 2024. Samtliga
ovriga sex hydrocefaluscenter i Sverige: Goteborg, Linkoping, Stockholm, Ume3,
Uppsala och Orebro har kontinuerligt deltagit registret. Ett hydrocefaluscenter
definieras som en enhet med samverkande hydrocefalusspecialister inom neurologi,
neurokirurgi och radiologi. Vid enheten bor ocksa finnas administrativa resurser,
fysioterapeut, arbetsterapeut och neuropsykolog. Utrednings-, behandlings- och
uppfoljningsarbete sker i det multidisciplinira teamet.

Utvecklingen av antal genomforda operationer per &r i hela Sverige ses i Figur 1. Den
minskning i antalet operationer som ses under 2017-18 forklaras primirt av att Skénes
universitetssjukhus under denna period slutade registrera patienter. Bortsett frin detta
bortfall var trenden fram till de senaste &ren att antalet operationer 6kade 6ver tid.
Under 2020 bidrog coronapandemin till ett kraftigt anstréngt 1ige med instillda
utredningar, operationer och uppfoljningar pA ménga héll, och detta &r sannolikt den
framsta orsaken till det minskade antalet registrerade operationer som genomférdes
under 2020. Under 2021 tycktes antalet aterga till samma niva som fore
coronapandemin. Det syns sedan en viss minskning igen till 2022, som till viss del
bestér for 2023. Ungefar halften av minskningen under 2022 férklaras av att Norrlands
universitetssjukhus pé grund av resursbrist inte registrerat under detta ar. For 2023
har de igen registrerat, men vi har i stéllet noterat en efterslapning vid ett par andra
sjukhus, dar ett stort antal av hostens patienter inte dnnu finns med i statistiken.
Utifran rapporter fran de kliniker som ingar i NKH é&r det sannolikt att det totala
antalet genomforda operationer 2023 Gverstiger 2021 ars nivder. Figur visar dven att
trenden att farre kvinnor dn mén opereras for hydrocefalus kvarstar, med en nivé av ca
40% kvinnor. Operationerna utgors bade av shuntoperationer och
ventriculocisternostomier. Den nedgang som ses ar 2017 beror pa upphord registrering
vid Skanes universitetssjukhus da de valde att gi ur hydrocefalusregistret i maj 2017,
och nedgéngen 2020 ir sannolikt en effekt av coronapandemin. Nedgangen 2022
forklaras till viss del, men inte fullt, av att Norrlands universitetssjukhus inte
genomfort registreringar under 2022. Fér 2023 har de aterigen registrerat, men flera
andra center har annu inte registrerat ett stort antal av hostens patienter.
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Antal registrerade hydrocefalusoperationer per ar 2004-2023
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Figur 3 Operationsincidens under dren 2004-2023, totalt samt for mén och kvinnor

NKH uppskattar, utgdende ifrdn den monitorering som genomforts, att
tdckningsgraden mellan 2013 och 2017 var ca 95 % vad géller inklusion av vuxna
patienter som opereras for hydrocefalus i Sverige, eftersom tackningsgraden for de
opererande centren 1ag pa denna niva och alla nationella center da deltog i registret.
Séaledes inkluderades i stort sett alla patienter i Sverige som var 18 ar eller dldre och
som behandlades for hydrocefalus registrerades, forutsatt att de sjdlva hade givit sitt
tillstand.

En ny monitorering, av perioden 2017-2019, avslutades under 2023 och visar att den
genomsnittliga tackningsgraden for denna period 1ag pa 92% pa de ingdende centren.
D4 ingick dock ej Skane, samt ett mindre antal patienter som &rligen opererats vid
Ostersunds sjukhus; dirav skattar vi att den nationella tickningsgraden var ca 80%
under dessa ar (baserat pa det forvintade antalet operationer vid dessa sjukhus).
Overlag beddmer vi att tickningsgraderna vid varje center, och dirmed NKHs
nationella tickningsgrad, ligger stabilt over tid, med vissa undantag. Under slutet av
2021 och 2022 tappade vi temporirt i tickningsgrad d& Norrlands universitetssjukhus
pa grund av resursbrist inte registrerade. Den troliga siffran &r ca 75% for 2022,
baserat pa den andel av det totala antalet operationer som utfors vid detta center. For
2023 har de igen aktivt registrerat och ar sannolikt tillbaka pad samma regionala
tackningsgrad som tidigare, dock har ett par andra center rapporterat att de ligger efter
iregistrering och att ett stort antal av de patienter som opererats under hosten inte
annu ingar i NKH. Respektive center arbetar pa att himta igen denna efterslédpning och
vid Norrlands universitetssjukhus planeras en insats for att registrera de mest centrala
parametrarna i NKH for de patienter som missades under 2021—2023.

Tackningsgraden ar viktig for registret och stér i fokus for vart framtida
utvecklingsarbete, framfor allt via strategier och diskussion av potentiella tekniska
I6sningar som kan effektivisera sjdlva registreringen. Detta ror till exempel moéjligheter
att nyttja gemensamma mallar for journaltabeller samt en potentiell 16sning for
automatiserad overforing av radiologiska parametrar. Denna typ av 16sningar forvintas
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kunna fa en direkt inverkan pa datatdtheten och datakvalitén for vissa parametrar, men
sannolikt dven bidra till att vi kan bibehélla hég tickningsgrad dven nér belastningen
pé varden ir hog, eftersom arbetet med att registrera patienter skulle ta mindre tid i
ansprak. I NKH skéts registreringen av utsedda registratorer vid varje center, oftast
sjukskoterskor eller medicinska sekreterare, som utfor arbetet med registret utéver
sina andra arbetsuppgifter. Véra registratorer gor ett mycket bra arbete, och engagerar
sig i registrets utveckling. Det gar dock inte att komma ifrén att detta uppldgg innebér
att registreringen kan bli valdigt individberoende och nar den kliniska
arbetsbelastningen blir hog eller en registrator t.ex. ar sjukskriven sa hinns inte alltid
registrering av data och utskick av formulédr med. Flera andra delregister inom Svenska
neuroregister har en sa kallad beslutstodsdel kopplat till registret, vilket innebar att
vardpersonalen registrerar data i samband med vardbesck da de har nytta av den
overblick som detta skapar. Pé detta sétt finns en direkt nytta i vairden av att registrera
data, istéllet for att detta blir en extra arbetsuppgift. Denna typ av 16sning skulle kunna
vara attraktiv dven for NKH, men det skulle kriavas omfattande arbete, teknisk
utveckling samt finansiering och det bedéms inte vara genomforbart under den
narmaste tiden.
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Datakvalitet

Datatathet och Missing values

Rapporteringsgraden for de mest grundliaggande variablerna i registret
(datumangivelser, information om diagnos och operation), samt det vanligaste
utfallsméttet, for alla patienter under ren 2015, 2020 och 2023 visas i figur . En
jamforelse mellan aren visar att rapporteringsgraden for de flesta av dessa variabler
har 6kat sedan 2015 och att de under de senaste &ren ligger stabilt pa en mycket hog
nivd. Undantaget ar utfallsmattet for gdng preoperativt, som ligger stabilt kring 70%.
En forklaring till denna kontrast ar att de valda utfallsmétten och uppféljningsperioden
ar anpassade framst for iNPH. Patienter som opereras for akut hydrocefalus kan oftast
inte alls bedomas med dessa kliniska tester och dven for mer kroniska former av
sekundar hydrocefalus anviands de mindre frekvent. Denna diskrepans mellan
diagnoser illustras av figur , som visar utfallsméatten gang, balans och inkontinens for
ar 2022 och 2023, preoperativt samt 3 manader efter operation, och endast visar
patienter med iNPH. Hair ar rapporteringsgraden for de preoperativa utfallsmétten
betydligt hogre. Dock kan observeras att utfallsméatt vid uppféljning inte rapporteras i
samma grad, och att detta av naturlig anledning slapar efter, vilket kan ses i
jamforelsen mellan data frén 2022 och 2023. En del av skillnaden i taickningsgrad
mellan 2022 och 2023 ars siffror for postoperativa parametrar beror dven pa ldnga
vantetider for kliniska uppfoljningsbesok vid vissa center, vilket innebar att alla
patienter som opererades under 2023 dnnu inte genomfort det uppfoljningsbesok som
i normalfallet brukar vara ca 3 manader efter operationen. Rapporteringsgraden
utfallsmétt kommer att bli véldigt viktig framover, da de sannolikt kommer att bidra
till statistik som foljs i samband med det nationella virdférloppet som &r under
utveckling (se Kvalitetsindikatorer). Ytterligare variablers rapporteringsgrad, samt
siffror for individuella center finns att se pa:
https://neuroreg.se/hydrocefalus/statistik-fran-registerdata/
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Tackningsgrad - variabler
Kon: alla patienter; Diagnostyp: kommunicerande & ickekommunicerande

Operationsar 2015 (Sverige totalt, n=566)

Datum fér neurologisk undersékning-
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Diagnos kommunicerande (n=497)-
Diagnos ickekommunicerande (n=51)-
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Operationsar 2020 (Sverige totalt, n=424)

Datum fér neurologisk undersdkning-
Remissdatum-

Operationsdatum -

Symptomdebutar-

Diagnostyp-

Diagnos kommunicerande (n=379)-
Diagnos ickekommunicerande (n=39)-

Operationstyp-
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Operationsar 2023 (Sverige totalt, n=475)

Datum fér neurclogisk undersdkning-
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Figur 4 Rapporteringsgrad for de mest grundldggande variablerna i registret for patienter som dr opererade vid ndgot
center i Sverige under dren 2015 (6vre figuren) respektive 2020 (mitten) och 2023 (nedre figuren).
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Tackningsgrad - variabler
Kaén: alla patienter

Diagnostyp: kommunicerande
Diagnos: idiopatisk NPH
Operationsar: 2022

Sverige totalt (n=331)

Gang preop.- 96.4%
Gang 3 man (n=331)- 83.4%
Balans preop.- 91.5%
Balans 3 man (n=331)- 82.5%
Inkontinens preop.- 96.7%
Inkontinens 3 mén (n=331)- 82.5%
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Tackningsgrad - variabler
Kén: alla patienter

Diagnostyp: kommunicerande
Diagnos: idiopatisk NPH
Operationsar: 2023

Sverige totalt (n=336)

Gang preop.- 92.9%
Gang 3 man (n=336)- 54.5%
Balans preop.- 91.7%
Balans 3 man (n=336)- 54.5%
Inkentinens preop.- 93.2%
Inkontinens 3 man (n=336)- 52.1%
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Figur 5 Rapporteringsgrad for utfallsmatt i registret for patienter med diagnosen idiopatisk normaltryckshydrocefalus som
dr opererade vid nagot center i Sverige under 2022 (6verst) och 2023 (underst). De ldgre siffrorna for postoperativa
parametrar under 2023 forklaras dels av eftersldpning i registrering, dels av forsenade kliniska uppfoljningsbesék vid vissa
center, dvs. vissa patienter som opererades under 2023 har dnnu inte haft detta besék

Validering

NKH har som avsikt att genomféra en monitorering av samtliga center, for att folja upp
faktisk tdckningsgrad samt datakvalitet med ca 2 &rs mellanrum. Monitoreringen
genomfors korsvis, s att varje center granskas av en eller tva representanter fran ett
annat center, och uppgifter registrerade i NKH jamfors med uppgifter i
patientjournal/patientadministrativa system. Detta genomfordes forsta gangen 2017—
2018 (utfallet rapporterades i drsrapporten 2018) och en ny omgéng startade hosten
2020 och avslutades, efter forseningar kopplade till coronapandemin, under 2023.
Denna monitorering genomfors i form av en vetenskaplig studie for vilken etiskt
godkidnnande har erhallits (Dnr 2020—02253), och resultatet kommer att presenteras i
en internationell vetenskaplig tidskrift. Statistikbearbetningen &r i nuldget under
fardigstillande och en forsta sammanstéllning kommer presenteras vid den
internationella Hydrocefaluskonferensen i september 2024.

Under 2023 genomfordes en sirskild kvalitetsgranskning av balansdata efter att risk
for inkorrekt registrering, som resultat av en tidigare dndring i skalans kodning,
uppmairksammats. Granskningen visade att ingen konsekvent felregistrering utforts.
Tidigare arbete med validering av datakvalitet t.ex. en analys i samarbete med QRC
Stockholm vid &rsskiftet 2019/2020, da en av deras statistiker genomférde dubblett-
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och bortfallskontroller, granskning av ologiska/inkonsistenta kombinationer av
variabelvirden, kontroll av orimliga datumkombinationer, férekomst av otillatna eller
orimliga variabelvarden/-datum samt volymkontroller. Demografiska data samt data
fran klinisk tremé&nadersuppfoljning under 2004-01-01 till 2019-11-07 granskades och
resultaten sammanfattades i drsrapporten for 2020. Arbetet ledde till att ytterligare
logiska sparrar for vilka viarden som kan registreras for specifika variabler
implementerades samt att centerspecifika listor med potentiella felaktigheter gicks
igenom och i forekommande fall korrigerades av respektive centers registrator. Detta
bedomer NKH har 6kat datakvaliteten hos registret ytterligare.

Utveckling av variabler och
kvalitetsindikatorer

Registerutveckling

Under aret har ett antal mindre uppdateringar av NKHs registergranssnitt genomforts.
Dessa andringar syftar dels till att forenkla vissa aspekter av registreringen och dels till
att ge tydligare och battre underlag for viss statistik. Vissa formulér dndrades for
forbattrad organisation av hur viktiga datum registreras, och vi lade till mojlighet att
ange att utredning skett pi annan ort dn det registrerade centret. En viktig forandring
som infordes var d&ven mojligheten att registrera exspektans i olika delar av
vardforloppet, samt anledning till det, vilket pé sikt kommer att kunna ge en korrektare
bild av olika vantetider vid sammanstéllning av statistik. Vi adderade dven MOCA score
som ett alternativt kognitivt test till MMSE, da ett av centren &ndrat vilket av testen
som anvands i klinisk rutin. Vi &ndrade dven den numeriska kodningen av mRS
("Modified Rankin scale”) for att matcha den konventionella kodningen av skalan och
minska risk for misstolkning vid datauttag och statistikframstillning.

Bland de dynamiska virtuella graferna, eller "VAParna” (visualiserings- och
analysplattformarna) forbattrades grafiken for den VAP som visar antalet operationer
utforda Gver tid, si att tidskalan ar tydligare och kan justeras till att visa data pa
manads-, kvartals- eller arsbasis. Vi inledde dven, tillsammans med Omda, arbetet med
att ta fram en ny VAP for att illustrera statistik for PREM (se avsnittet om PREM,
nedan).

Kvalitetsindikatorer

Under 2023 inleddes inom ramen for Kunskapsstyrningen (NPO Neurologi) arbetet
med ett nationellt vardfoérlopp fér normaltryckshydrocefalus (NPH). Inom detta arbete
kommer det for forsta gdngen tas fram nationella indikatorer for NPH, men dessa ar
inte dnnu publicerade. Ordférande for arbetet med vardférloppet dr Johan Virhammar,
neurolog vid Akademiska sjukhuset, som aven ar kassor for NKH, och flera av NKH
styrgruppsmedlemmar deltar i arbetsgruppen. NKH samverkar diarmed 16pande i
arbetet och av de indikatorer som hittills foreslagits kommer alla utom en baseras pa
data fran NKH. Det &r var avsikt att inom NKH anamma alla indikatorer frén det
publicerade vardforloppet som relaterar till behandling och utredning
infor/uppfoljning efter behandling, det vill saga de som relaterar till den data och de
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patienter vi registrerar. Om det skulle kravas kan vi komma att l14gga till nya variabler
for att kunna f6lja indikatorerna. Det dr dock inte pa kort sikt majligt att skifta fokus
fran att vara ett atgdrdsregister till ett diagnosregister, vilket innebar att indikatorer
som omfattar patienter som inte fir behandling for sin normaltryckshydrocefalus
atminstone inte initialt kommer att kunna knytas till NKH. Vi vill inte férekomma
vardprogrammets arbete och didrmed presenterar vi inte de foreslagna indikatorerna i
denna arsrapport, utan fokuserar pa de aspekter vi tidigare arbetat med inom NKH och
hoppas kunna presentera de publicerade indikatorerna i nésta arsrapport.

Foljande variabler anses av NKH vara viktiga kvalitetsindikatorer for att kunna
beddma hydrocefalusvarden i Sverige Gver tid:

e Vintetider

e Komplikationer (inkl. subduralhematom)

e  Kliniskt utfall pé kort och lang sikt

e Utredningsforfarande

e Reoperationer

De forst tre av dessa kan foljas med hjdlp av registrets VAPar som finns fritt tillgdngliga
for verksamheter och allménhet pa Svenska neuroregisters hemsida:
https://neuroreg.se/hydrocefalus/statistik-fran-registerdata/

Resultat vid varje center kan dar jamforas med riket och respektive center uppmuntras
att utveckla sin egen verksamhet i takt med utvecklingen i resterande delar av landet
inom ovanstiende viktiga omraden. Dataunderlaget som VAParna ar baserade pa
uppdateras automatiskt varje natt utgdende ifran registrets data. Arbetet inom NKH de
senaste aren rorande nagra av ovanstaende kvalitetsindikatorer ssmmanfattas nedan.

Viéntetider

Vintetiderna ar fortsatt i fokus for NKHs arbete och diskuteras vid varje
styrgruppsmote. Detta ar ett viktigt forbattringsomrade, dé patientgruppen forsdmras
markant vid férsenad behandling. Registret arbetar med olika medel for att belysa och
forsoka forkorta tiden fran remissankomst till behandling. P4 SKRs webbsida "Varden i
siffror” presenterar vi andelen patienter med idiopatisk normaltryckshydrocefalus
(iNPH) som far vard inom vardgarantin (90 + 90 dagar fran remissankomst till
operation) vid samtliga center i Sverige. Grafen for de 5 senaste rapporterade aren
visas i figur nedan. Hir ar det tydligt att samtliga center ligger langt under det
onskade mélvirdet vilket motsvarar att minst 80 % av alla patienter ska behandlas
inom 180 dagar.
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Onskat viirde:
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Figur 6 Graf baserad pd data frdan NKH som presenteras pa Varden i siffror. Andel patienter som
far vard inom forvintad tid (90 + 90 dagar fran remissankomst till operation) vid respektive center
samt i riket presenteras for perioden 2019-2023. Den streckade grona linjen motsvarar riktvirdet pa
80% som NKH énskar ska uppnads.

Till skillnad fran presentationen pa Varden i siffror si visar dataframstéllningen i den
dynamiska VAPen for vintetider pa Svenska Neuroregisters hemsida den faktiska
vantetiden, inte bara den andel patienter som opereras inom “férvintad tid”. Figur
visar de median-véntetiden for patienter med iNPH opererade under 2018—2023. I
figuren visas tiden i veckor, den férvintade tiden som definierar andelarna i figur
motsvarar 26 veckor. Mediantiden for Karolinska universitetssjukhuset &r ca 26
veckor, vilket avspeglas i en andel patienter opererade inom vardgarantin pa ca 50% i
figur , men ifigur syns tydligare att det inom landet inte bara skiljer sig i andel som
opereras inom vardgarantin, utan ocksa i hur mycket ldngre dn 26 veckor som
patienterna generellt behover vinta.
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Figur 7 Presentation av vdntetider inom vardforloppet, fran remissankomst till operation, for
patienter med diagnosen iNPH opererade vid ndgot center i Sverige under daren 2018 till 2023
(grafen dr anpassad fran VAPen for vintetider). Data visas endast da fem eller fler registrerade
vdrden finns.

VAPen kan dven visa andra diagnoser dn iNPH, samt illustrera tiden for olika delar av
vardforloppet. Detta innefattar vintetiden mellan 1. Remissankomst och neurologisk
undersokning, 2. Neurologisk undersokning och beslut om operation samt 3. Beslut om
operation och operation; dvs de tre hallpunkter som utgor det totala vardforloppet for
patienter med iNPH. Dock bygger dessa uppdelade vantetider pi att alla de relevanta
datumen registreras och for 2023 ar datatatheten for datum for beslut om operation i
nulédget tyvarr ganska lag for vissa center.

Kliniskt utfall pa kort och lang sikt

Kliniskt utfall mats i NKH med ett antal skattningsskalor for gdng, balans, inkontinens
och dagligt leverne. For att fi en mer 6vergripande bild av patientgruppens
funktionsniva preoperativt samt grad av forbattring postoperativt sa har ett
vetenskapligt validerat sammanvigningsmaétt, ’INPH-skalan” (Hellstrom P et.al. A new
scale for assessment of severity and outcome in iNPH. Acta Neurol Scand.
2012;126(4):229—237), inkluderats i NKH. Skalan kan sedan 2021 berdknas baserad pé
data som till stora delar redan ingér i NKH, och detta illustreras i en av de dynamiska
VAParna. Figur visar andelen forbattrade patienter med iNPH enligt iNPH-skalan 3
manader efter operation for samtliga center mellan 2017 och 2023. Redan i forra arets
rapport noterades att det dr en relativt 1ag andel, som potentiellt blivit négot légre de
senaste aren (sedan 2019). Vi dr mycket intresserade av att félja upp om detta var en
tillfallig effekt, potentiellt relaterad coronapandemin, eller om det dr en mer bestdende
trend, samt hur den &r relaterad till vintetiderna. Dock dr det statistiska underlaget for
2023 4n sé lange bristande, och de data som saknas motsvarar till viss del insatser som
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gjordes for att korta operationskoerna, sa det i nuldget svart att bedoma om trenden
kvarstér eller €;j.

P4 lang sikt foljs utfall genom brev till patienterna 2, 5 och 10 &r efter operation, med
formulir kring deras symptom samt PROM (se nedan).

Férandring i INPH-skalan® (5 poang eller mer) / antal patienter med uppféljning

*Patienter som enbart har matvérden 16r en domén ingdr e i grafisk sammanstalining
Kén: alla patienter
Diagnostyp: kommunicerande
Diagnos: idiopalisk NPH

127/227

| I
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Figur 8 Stapeldiagrammet visar riksgenomsnitten for andelen iNPH-patienter som har forbdttrats
minst 5 podng pda iNPH-skalan for respektive center mellan dren 2017 och 2023. Notera att antalet
for 2023 dir betydligt ligre dn for 2022, vilket indikerar att dataunderlaget for 2023 inte dnnu dr
komplett.
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NKH inkluderade PROM-mattet EQ-5D-5L r 2016. Formuldret lamnas ut till patienter
preoperativt och foljs upp i samband med 3-ménadersuppfoljning efter operation samt
vid brevutskick 2, 5 och 10 ar efter operation. Under 2019 utvecklades en ny VAP for att
presentera EQ-5D-5L-data pa registrets hemsida, som presenterar olika aspekter av
skalan, med avseende pé fordelning eller forandring 6ver tid. EQ-5D-5L innehaller 5
doméner (Aktiviteter; Oro och nedstimdhet; Personlig vard; Rorlighet; Smirtor och
besvir) som bedoms enligt 5 skalnivéer fran “ingen paverkan” till "mycket allvarlig
péverkan/oférmaga”, Det ingar dven en VAS-skala som gir mellan ”siamsta hélsa du
kan tdnka dig” (0) och ”bésta hilsa du kan tdnka dig” (100). Med denna skala fangar vi
patientens egen uppfattning av hur sjukdomen paverkar deras liv och hur detta
fordandras efter behandling, och den avspeglar ocksa aspekter som inte nédviandigtvis
bedoms i en klinisk skattning av symptomen. Figur och visar t.ex. att omkring 40%
av patienterna som besvarat enkéten under de senaste 5 &ren har dtminstone en
méttlig paverkan vad giller oro och nedstimdhet, samt att ungefir lika stor andel har
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forbattrats ett steg eller mer pé skalan 3 manader efter operationen, 4ven om en del
tyvirr ocksa forsdmras. Det dr dock virt att notera att datatiatheten for denna skala ar
ca 50% och det ar svért att bedoma om bortfallet leder till snedvridning av vardena.
Resultat for de 6vriga doméanerna och VAS-skalan finns att se pd hemsidan
https://vap.carmona.se/hydro/VAPar/EQ5DL/.

Fordelning inom doménen 'Oro och nedstamdhet’' (EQ5D-5L)
Operationsar 2019-2023. Métning preoperativt

Kén: alla patienter

Diagnostyp: kommunicerande & ickekommunicerande

Grafisk sammanstélining visas endast da fem eller fler registrerade varden finns
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Figur 9 Presentation av domdnen ”Oro och nedstimdhet” inom PROM-mdttet EQ-5D-5L. I grafen
syns svaren patienterna angivit innan behandling.
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Férandring (1 steg eller mer)/antal patienter med uppféljning, inom doménen 'Oro och nedstamdhet’ (EQ5D-5L)
Kan: alla patienter

Diagnostyp: kommunicerande & ickekommunicerande

Grafisk sammanstélining visas endast da fem eller fler registrerade vérden finns
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Figur 10 Presentation av domdnen "Oro och nedstimdhet” inom PROM-mattet EQ-5D-5L. I grafen
visas den andel patienter som uppgivit att de forbdttrats atminstone 1 steg i skalan 3 manader efter
behandlingen.

PREM

En skala for patientrapporterade upplevelsematt (PREM) specialanpassad for NKHs
patientgrupp utformades under 2020. Sedan januari 2021 skickas ett PREM-formular
ut till samtliga patienter i samband med uppf6ljning av operation. Under 2023
inleddes, i samarbete med Omda, arbete med att ta fram en VAP fér PREM. Figur
visar den tdnkta grafiken och illustrerar samtidigt hur n6jda patienterna var med den
vard de fétt, baserat pa all data vi samlat in hittills. Den héga graden av n6jdhet ar
positiv, liksom att den &r relativt likvirdig i hela landet, men det &r virt att notera att
det statistiska underlaget varierar mycket mellan olika center (se antal svar vid varje
center under staplarna), beroende pa hur 1angt man kommit med inférandet av
enkéten.

29/37



Hydrocefalus

Nojdhet med varden

Operationsar 2020-2023
Kan: alla patienter
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Figur 11 Graf éver patienternas ndjdhet med varden, baserat pa PREM-svar inkomna under 2021—
2023, for de olika rapporterande centren samt hela Sverige. Det dr vdrt att notera att det statistiska
underlaget varierar mycket mellan olika center (se antal svar vid vid varje center under staplarna),

beroende pd hur langt man kommit med inférandet av enkiten.

Patientens Egen Registrering (PER)

NKH erbjuder majlighet till sjalvregistrering av samtliga formular som skickas ut till
patienten fore och efter operation. Statistik samlas in 6ver antalet som viljer att svara
digitalt respektive via dtersindande av pappersformulir och hittills har andelen
pappersformular varit klart 6verviagande for denna patientgrupp. En sannolik orsak till
detta ar patientgruppens relativt hoga alder vid operation, och en 6kning av digitala
svar forvantas 6ver tiden.

Aterrapportering

NKH arbetar I6pande med att vidareutveckla alla tillgangliga
aterrapporteringsmojligheter for att framja verksamhets- och patientnytta. De priméara
aterrapporteringsverktyg som nyttjas ar:
e Visualiserings- och analysplattformar (VAP), se nedan.
e Datarapporter till kliniska verksamhetsforetradare, se nedan.
e  Svenska neuroregisters hemsida: NKH har en hemsida under Svenska
neuroregister https://neuroreg.se/hydrocefalus/.
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e Under 2022 6versattes innehallet till engelska och majoriteten av sidorna
finns nu dven i en engelsk version https://neuroreg.se/en/hydrocefalus/,

e  vilket 6kar informationens tillganglighet. Under 2023 skapades dven en PDF
av den information om sjukdomen och dess behandling som finns pa
hemsidan, sé att denna kan laddas ned och skrivas ut.

e NPH-foreningen: NKH samverkar med patientorganisationen "NPH-
foreningen i Sverige” https://www.nphforeningen.se/ for spridning av
kunskap om sjukdomen hydrocefalus i hela landet.

Visualisering och analysplattform (VAP)

NKH har i dagsliget sex stycken VAPar som ticker omridena incidens, kliniskt
utfall/komplikationer, vintetider, patientrapporterat utfallsmatt (EQ-5D-5L),
tackningsgrad samt tid till registrering. Det dr i VAParna majligt att redovisa uppdelat
for kon, samt att jamfora samtliga center mot varandra och mot riket. Under 2022
infordes engelska versioner av ett par av VAParna, for okad tillgdnglighet till
statistiken. Under 2023 inleddes arbetet med att infora en ny VAP kring PREM och den
vantas publiceras till sommaren 2024 (se PREM, ovan).

VAParna nyttjas ocksa till att sammanstélla en &rlig statistikrapport som skickas
tillsammans med en sammanfattande text till verksamhetsforetridarna inom
neuroomradet varje ar, for att ligga till grund for fortsatt verksamhetsutveckling.

Effekten av registrets insatser pa varden

NKH far fortlopande dterkoppling frin verksamheterna rérande att registrets data och
virtuella dynamiska grafer (VAPar) anvinds for att kvalitetsforbittra den egna vérden.
Nedan foljer konkreta exempel som har aterkopplats till NKHs styrgrupp under de
senaste aren:

1. Karolinska universitetssjukhuset och Sahlgrenska universitetssjukhuset har
vid upprepade tillfallen under de senaste &ren anvint data fran NKH samt
NKHs utskickade verksamhetsrapporter for att arbeta fram en 16sning mot de
langa véntetider som registret tydligt kan pévisa, bland annat
kokortningsinsats under 2022. Ingen annanstans finns véntetiderna sé tydligt
sammanstéllda och tillgédngliga f6r analys av vardflodet. Rapporterna utgor ett
viktigt underlag for diskussion och fungerar som ett effektivt
patryckningsmedel for att genomfora verksamhetsforandringar som gynnar
den patientnira varden. Det 6vergripande processmaéttet tid frin remiss-
behandling ar vardefullt som illustration av situationen.

2. Bland de deltagande klinikerna i NKH utbyts erfarenheter kring de olika
insatser som gjorts for att korta kotiderna och i vissa fall kan olika kliniker
ocksa samarbeta i gemensamma insatser eller genom att remittera patienter
till kliniker med kortare kotider for t.ex. utredning eller operation. Under 2023
genomforde t.ex. Akademiska sjukhuset och Norrlands universitetssjukhus en
gemensam insats for att korta kéerna till operation.

3. Ar 2021 infordes radiologiska matt i NKH, och detta har medfort tydliga
Kkliniska forbattringar. Processen att enas runt vilka radiologiska matt som ska
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matas, rapporteras och registreras gjorde att samsyn till viss del skapades
redan infor inférandet i registret, och flera kliniker rapporterar i inledningen
av 2022 att kliniken nu erhaller tidigare och tydligare svar med hogre kvalitet
vid kommunikationen med de neuroradiologer som ar knutna till
patientflodet. Flera center har ocksé observerat att dessa matt nu anviands
brett och att detta med stor sannolikhet har detta bidragit till att fler patienter
identifieras och remitteras for utredning, vilket mérks genom ett klart 6kat
remissinflode.

4. Ett néatverk for fysio- och arbetsterapeuter har bildats tack vare dessa
yrkesgruppers engagemang inom NKH. Nitverket vixer alltmer och arbetar
bland annat med verksamhetsnira frigor sa som fysisk traning och aktivitet
fore och efter operation. Under 2023 har natverket for fysioterapeuter och
arbetsterapeuter tréffats ett antal ganger. Arbetet har fortsatt fokuserat pa
olikheter och likheter i utredning och uppfoljning samt rehabiliteringsinsatser.

5. ILinkoping beslutades det for ett par ar sedan att infora rontgen 3 manader
postoperativt, da det tydligt framgar i registret att detta gjordes pé alla andra
center.

En annan viktig faktor som indikerar vardkvalitet &r i vilken omfattning
komplikationer uppstar efter behandling. Det ar givetvis svirt att sékerstéilla i hur stor
grad NKHs verksamhet har paverkat utvecklingen, men vi anser det vara troligt att den
harmonisering av virdprogram och arbetsfloden kring patientgruppen som samarbetet
inom NKH har inneburit, &ven har haft en positiv effekt i form av en tydligt
nedétgiende trend inom totala antalet komplikationer som kan ses i en av NKHs
VAPar, se Figur. Detta dr en effekt som pé ett mycket tydligt satt kommer
patientgruppen till gagn. Bade andel komplikationer och kliniskt utfall kan sedan
2021/2022 jaimforas mellan alla center i denna VAP. Dessa data har varje verksamhet
fri tillgdng till pd Svenska Neuroregisters hemsida, och forhoppningen ar att detta ska
stimulera till fortsatt verksamhetsutveckling for att driva samtliga center mot de
viarden som de som lyckats bist visar. NKH har ocksa tagit fram en gemensam
patientinformation som ger en likriktad nationell information.
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Figur 12 Total andel patienter med nagon form av komplikation per ar for patienter med iNPH vid
samtliga center. Grafen visar en positiv trend med ett minskat antal komplikationer éver dren.

Vetenskapliga resultat

Arbetet med ett flertal vetenskapliga studier baserade pa data fran NKH har tagit
betydande steg framét under 2023, dven om inga nya vetenskapliga artiklar
publicerades under aret, och en studie presenterades vid den internationella
Hydrocefaluskonferensen. Listorna nedan redovisar de vetenskapliga publikationer

och

konferensabstrakt som baserats pé data frén registret (i kronologisk ordning med

de nyaste Gverst).

Publikationer i vetenskapliga tidskrifter

1. Eklund SA, Israelsson H, Carlberg B, Malm J. Vascular risk profiles for
predicting outcome and long-term mortality in patients with idiopathic normal
pressure hydrocephalus: comparison of clinical decision support tools. Journal
of Neurosurgery. 2022;138(2):476-482.

2. Sundstréom N, Rydja J, Virhammar J, Kollén L, Lundin F, Tullberg M. The
timed up and go test in idiopathic normal pressure hydrocephalus: a
Nationwide Study of 1300 patients. Fluids and Barriers of the CNS.
2022;19(1):4.

3. Sundstréom N, Lundin F, Arvidsson L, Tullberg M, Wikkelsg C. The
demography of idiopathic normal pressure hydrocephalus: data on 3000
consecutive, surgically treated patients and a systematic review of the
literature. Journal of Neurosurgery. 2022;137(5):1310-1320.

4. Chidiac C, Sundstrém N, Tullberg M, Arvidsson L, Olivecrona M. Waiting time
for surgery influences the outcome in idiopathic normal pressure
hydrocephalus — a population-based study. Acta Neurochir. 2022;164(2):469-

478.
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Prioriterade utvecklingsomraden for registret

Registrets prioriterade omraden ir:

Sammanfatta den senaste monitoreringen i form av en vetenskaplig
publikation.

Folja och stotta arbetet kring vardforlopp for hydrocefalus inom NPO
neurologi, samt bidra med data till de indikatorer som definieras under
arbetet.

Infora lampliga indikatorer, kopplade till vardforloppet, pa Varden i Siffror.
Arbeta for att identifiera metoder och strategier for att underlatta och
effektivisera arbetet med registrering, for att bibehélla hég tackning och 6ka
datatdtheten. Detta omfattar bland annat att genomf6ra en utvirdering av de
parametrar som ingar i registret, for att bedoma om det finns parametrar som
vi kan sluta registrera, men dven om vi missar nigon relevant aspekt som bor
inkluderas. Vi for dven diskussioner om potentiella kommande tekniska
mojligheter for att underlitta registreringsarbetet.

Arbeta med ett antal forskningsstudier baserade pé data fran NKH, bade
pagaende och nya.

Publicera VAPen for PREM-métten.

Fortsétta att skicka ut verksamhetsrapporter till samtliga verksamhetschefer
vid de i registret ingdende centren.

Arbeta med att ansluta NKH till RUT, i samverkan med Svenska Neuroregister
och VR.

Fortsitta att folja, illustrera och uppmaérksamma véntetiderna inom
vardforloppet for hydrocefalus. Analysera analyserar trenderna i kliniskt utfall
och eventuella samband med véntetider fér presentation i relevant forum.
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