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Parkinsons sjukdom

Forord

Svenska neuroregister med sina elva delregister ar efter 16 ar ett viktigt nationellt
verktyg for att utvardera vardinsatser och sékerstilla god vard for enskilda patienter
med neurologisk sjukdom. Registrets viktigaste syften ar att ge underlag for
kvalitetsutveckling och att motverka skillnader inom svensk hélso- och sjukvérd,
samtidigt som det skapar en bas for ny kunskap genom forskning.

Syftet med Svenska neuroregister ar att samla relevanta kvalitetsregister inom
neurologin for att erbjuda en enhetlig metod for strukturerad dokumentation av
Kkliniskt 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 (MS),
Parkinsons sjukdom, narkolepsi, myastenia gravis, inflammatorisk polyneuropati,
epilepsi, epilepsikirurgi, svar vaskular huvudvirk, motorneuronsjukdomar,
hydrocefalus och neuromuskulira sjukdomar. Det har skapats underregister till
Svenska MS- registret som omfattar NMOSD/MOGAD och autoimmuna encefaliter.
Aktuell ansoks det dven om utvidgning av Svenska neuroregister for nya relevanta
delregister som Moya Moya. Det finns ett uttalat intresse att fler sjukdomsgrupper ska
laggas till med tiden.

Svenska neuroregisters arbete gar fortsatt starkt framét. Vi nar kontinuerligt en battre
anslutningsgrad och battre tickningsgrad. Framgangen forklaras av att det Nationella
Medicinska Informationssystem (NMI) registergranssnittet Compos DS erbjuder en
patientoversikt, ett for vardgivaren attraktivt verktyg som kvalitetssakrar det dagliga
kliniska arbetet. Vardgivaren far en 6verblick av patientens forlopp och behandling, far
aterkoppling av viktiga sjukdomsspecifika skalor och far hjalp att kvalitetssdkra
informationen genom olika kontrollfunktioner och far dessutom tillgéng till de
sjukdomsspecifika patientrapporterade matt som patienten genom Patientportalen har
rapporterat.

Innan registerarbetet inleddes var fa skattningsskalor i kliniskt bruk,
patientrapporterade matt samlades inte in och informationen i patientjournalerna var
ostrukturerad och bristfallig. Arbetet med Svenska neuroregister har tydligast drivit pa
utvecklingen av varden for multipel skleros, ALS och Parkinsons sjukdom och vi ar
overtygade om detta snart kommer all gilla dven Gvriga sjukdomsgrupper.

En annan central princip i véart arbete &r att med hjilp av flera olika utdatatjanster gora
alla data och dartill statistik standigt uppdaterad och tillganglig for rapporterande
enheter, som pé sé 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 gdnger om aret skriddarsydda Kvartalsrapporter till varje rapporterande
enhet med enhetens senaste resultat i jimforelse med andra enheter.

Véra delregister ar framgangsrika ocksa ur ett internationellt perspektiv: MS-registret
ar ett av de ledande i varlden tack vare sin unikt hoga tdckningsgrad pé 6ver 85 % av
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den prevalenta populationen men ocksé genom sin langa uppfoljningstid pé i
genomsnitt 10 ar och sin rika variabelsamling som bland annat innehaller Gver

230 900 besok, over 46 00 behandlingsepisoder, 6ver 293 000 patientrapporterade
matt och 6ver 103 600 kognitiva skattningar. MS-registret har bidragit med data till
345 vetenskapliga publikationer och bidragit till att svenska MS-forskare ar ledande i
internationella forskningssamarbeten i MS-féltet. Resultaten av forskningen baserad
pé svenska data paverkar inte bara behandlingen av patienter med MS i Sverige men
dven virlden 6ver. Aven ovriga delregister stir sig vil internationellt.
Parkinsonregistret med 6ver 11 000 vl karaktariserade patienter ar ett av de storsta i
varlden och dven Gvriga delregister ar stora inom sina respektive flt.

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 tillganglighetsdirektivet och innehéller text, dokument, statistik och
filmer.

Svenska neuroregister med sina delregister har kommit for att stanna som ett centralt
kvalitetsverktyg for neurologisk véard i hela landet. Vi ser med tillforsikt och forvintan
péa de kommande dren

Juni 2026

% /z%/i//)/”td %77&4

Katharina Fink, registerhéllare
Svenska neuroregister
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Parkinsons sjukdom

Svenska neuroregister

Bakgrund

Svenska neuroregister &r 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 mojligt att lokalt skota savil kvalitetskontroll som verksamhetsuppfoljning.
Svenska multipel sklerosregistret, MS-registret, kunde lanseras officiellt sedan vi
erhallit ekonomiskt stod fran Socialstyrelsen/SKL &r 2000.

Utvecklingen av MS-registret och erfarenheten av fordelarna for anvindarna att arbeta
registerbaserat vickte sd sméningom 6nskemaél bland neurologer att arbeta pa ett
likartat vis aven med andra sjukdomar. Fordelen med den struktur som MS-registret
utvecklat ar att det med mattliga arbetsinsatser och ekonomiska medel gar att utveckla
register for andra sjukdomar — det viktigaste ar att valja sjukdomsspecifika matt pa
sjukdomsaktivitet, funktionshinder och patientrapporterade matt 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), svar neurovaskuldr huvudvark (HVreg), inflammatorisk
polyneuropati (IPNreg), motorneuronsjukdom (MNDreg),
normaltryckshydrocefalus/likvorshunt (NKHreg) samt den stora gruppen
neuromuskuléra sjukdomar (NMiS) med exempelvis muskeldystrofier och spinal
muskelatrofi (SMA) samt under 2021 epilepsikirurgiregistret SNESUR.

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 neurovaskular huvudvirk, neuromuskulira
sjukdomar sdsom spinal muskelatrofi och muskeldystrofier, hydrocefalus efter
anldggande av avlastande likvorshunt och patienter med kirurgiskt atgirdad
pa grund av epilepsi.

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

o  Tillforsékra att riktlinjer f6r vard och behandling efterlevs.

e Vara ett redskap i kvalitetssidkring av varden och i forbattringsarbete.
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e Mojliggora utvardering av vardens och behandlingars effekt pa
funktionshinder och livskvalitet.

e Skapa en bas for neurologisk forskning pé 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 Fel! Hittar inte referenskailla.. Svenska
neuroregister har en gemensam Registerhallare och Styrgrupp i vilken de ansvariga for
varje delregister, kallade delregisteransvariga”, ingér tillsammans med
patientforetradare. 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 registerhéllaren efter forankring hos varje
delregisters styrgrupp eller sarskilt inrattad Forskningsndmnd.

Det 4r en barande princip att varje delregister ska ha nationellt stod i ett nitverk av de
specialister som arbetar med respektive sjukdomsgrupp och att konsensus ska sokas
for definitioner och val av parametrar.

i 7 i Inflammatorisk Motorneuron- Multipel
Epilepsi Epilepsikirurgi Hydrocefalus polyneurapat sjukdom iires
Karolinska
QRC_ StOCkh,OIm —> < sjukhuset
Stadfunktion S k CPUA
n e U rO reg I Ste r N_ationellf'a
IT-plattform kv :;:s;:ﬁg ;ster
Myastenia { Neuromuskuldra Parkinsons Svar neurovaskular
gravis Narisalepst sjukdomar sjukdom huvudvirk

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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Parkinsons sjukdom

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, tillsdtter 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 och MG-registret. Bakom arbetet med MND/ALS-registret star ett
nirverk av ALS-intresserade neurologer representerande landets neurologiska
universitetskliniker. NKH-registrets drivs gemensamt av de rapporterande
neurokirurgiska klinikerna i universitetsorterna. Delregistret for Neuromuskuldra
sjukdomar drivs av den tidigare styrgruppen fran tiden da registret var ett sjalvstandigt
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. Utover neurologkliniker medverkar saval
medicinkliniker med neurologisk verksamhet, som barnneurologiska enheter.

Totalt fanns i december 2025 information om 96 437 patienter i Svenska neuroregister.
Flest patienter hade MS-registret, Parkinsonregistret, epilepsi-registret,
huvudvirksregistret och darefter NKH-registret. For tickning, se rsrapport fran
respektive delregister.

Tackningsgrad

Det finns inte nagon strikt definition for tackningsgrad for ett kvalitetsregister, den
narmaste vi kommer ar fran dokumentet Att berdkna tackningsgrader 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 ticker det som det har for avsikt att tdcka.”

Da olika kvalitetsregister registrerar olika aspekter av vard paverkas ocksd majligheten
att berdkna tdckningsgrader. For de register som registrerar atgirder eller akuta
sjukdomsfall med vil definierade kriterier inom den specialiserade virden finns goda
forutsittningar att anvinda Socialstyrelsens patientregister som jamforelseregister.
For kroniska sjukdomar eller tillstdnd som behandlas inom priméarvarden &ar det
svarare att gora tdckningsgradsjadmforelse dé det inte finns nagot nationellt register for
den vardnivan.

I och med att forutsidttningarna inte 4r desamma for alla kvalitetsregister ar
tdckningsgrader for olika egentligen inte jamforbara, icke desto mindre ar
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tdckningsgrad ett matt som anvinds for att avgora ett kvalitetsregisters
certifieringsgrad. Man bor dock vara medveten om tickningsgraders begransning for
att gora en heltickande bedomning av ett registers virde.

Tackningsgrad for Svenska neuroregister

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

Tekniskt gar jamforelsen till sa att jamforelsen designas i samarbete med en av
Socialstyrelsens handldggare dir ett urval av variabler fran kvalitetsregistret jaimfors
med motsvarande dataméngd i patientregistret. For ett register som registrerar
atgirder, exempelvis kirurgiska ingrepp, gors en jamforelse matchad pa
personnummer, operationskoder och operationsdatum. For sjukdomsfall gors
motsvarande jamforelse matchad pa personnummer, diagnoskod och ungefarlig
tidpunkt for vardtillfille.

Sjdlva tackningsgraden 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.
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Viktig utveckling och aktuella fragor under
2025

Kvalitetsregister och Beslutsstod
Svenska neuroregisters barande idé ar att motivera varden till registrering av
strukturerade virddata genom att erbjuda klinisk nytta:
e ett grianssnitt med en patientéversikt som underléttar det kliniska arbetet,
o enkel tillging till egna data for forbattringsarbete i varden, och att
e erbjuda en plattform for patientmedverkan i varden for PROM och PREM

Darfor har beslutet fran SKR som meddelades i beslutsbrevet om anlag for 2023, att
det som kan definieras som beslutsstod i registrets IT-plattform maste skiljas fran “det
egentliga kvalitetsregistret” som en stor utmaning, fr a eftersom det kravdes att alla
sjukvirdsenheter méste ingé avtal med IT-leverantoren vilket innebar en upphandling.
Uppbyggnaden av IT-plattformen dr dock sddan att detta ar full mgjligt, och har foljer
en beskrivning av hur Svenska neuroregisters plattform ar designad:

Svenska neuroregisters IT-granssnitt, som samlar in data fran det kliniska arbetet som
lokal varddokumentation, ar designat som en patient6versikt och téankt som ett stéd for
det patientrelaterade arbetet men gor det ocksa mojligt att lokalt skota saval
kvalitetskontroll som verksamhetsuppfoljning. Genom att ssmmanfatta och grafiskt
visa den enskilde patientens sjukdomsforlopp far vardgivare och patient ett effektivt
verktyg nir beslut ska fattas om den fortsatta varden. Svenska neuroregister inbjuder
patienten att bidra med patientrapporterade matt och patienten kan sjilv se och f6lja
viktig information om den egna sjukdomen. Savil patientéversikten som
patientportalen ar designade att anviandas i varden av den enskilda patienten och utgor
pa det viset "beslutsstod” och omfattas av beslutet fran SKR som beskrivs ovan.

Det IT-verktyg, COMPOS DS, som anvinds i virden av patienter, hir kallat det lokala
beslutsstodet, har utvecklats i samarbete med tidigare Carmona AB, numera Omda
Health Analytics, dr CE-mirkt och disponeras av de deltagande enheterna enligt avtal
mellan sjukvdrdshuvudmannen och Omda. Varje klinisk enhets data tillhor séledes
kliniken och lagras och hanteras separat och ar tillgangligt for kliniken for statistik och
analys. Patienter som avbdjer medverkan i det nationella registret gar 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 fran de deltagande klinikernas databaser for de
patienter som inte avb6jt medverkan. Data for patienter som efter information avbojt
medverkan i Svenska neuroregister 6verfors inte till den nationella databasen och
anvinds inte i Svenska neuroregisters statistik eller rapporter.

Av detta f6ljer att om bara avtal uppréttas mellan virdgivare och IT-leverantéren och

om varden betalar for tjansten, sa kan arbetet med beslutsstod fortsitta som hittills och
anda vara i harmoni med gallande lagstiftning.
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Ekonomi

Svenska neuroregisters ekonomi utgors till 95 % av anslaget fran Regionerna och
staten. Darut6ver tas ersattning for utfort arbete i samband med datauttag for
forskning och statistik. Det dr en utmaning att med de kortsiktiga ekonomiska ramar
som stér till buds att dels héllbart bygga upp en sd omfattande verksamhet och dels att
utveckla IT-tjansterna fortlopande, nir bara det 16pande arbetet kraver resurser. En
fortsatt utveckling begrinsas av de ekonomiska forutsiattningarna.

Sedan 2019 har pigar stora internationella sdkerhetsuppf6ljningar, s.k. post
authorization safety study (PASS) av nya MS-ldkemedel. Dessa projekt d&r mangariga
och bygger pa data fran Svenska neuroregister/MS-registret. I avtalen mellan
Karolinska Institutet och respektive sponsor ingér ett stod till Svenska neuroregister.
Argumentationen ir 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 giller i synnerhet Svenska
neuroregister dir de data som kravs for PASS-studierna skapas just av registrets
existens — utan registrets design skulle data av denna kvalitet inte kunna hamtas
varken ur journaler eller andra virddokumentationssystem. Mark siledes att dessa
avtal ar tecknade mellan respektive foretag och Karolinska Institutet som bedriver
forskningen.

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 anvindbara och attraktiva for verksamheterna och innehéller nu statistik d&ven
for 6vriga delregister. Tanken ar att klinikerna pa detta sitt ska uppmuntras att
anvinda registerdata i verksamhetsuppfoljning och -utveckling och till administrativa
uppgifter. Detta ar sarskilt pakallat for MS dar manga kliniker har
lakemedelskostnader pd manga tiotals miljoner kronor och pé detta sitt far ett verktyg
att folja upp den investeringen.

Samverkan med Nationella programomradet Nervsystemets sjukdomar, NPO

Eftersom Svenska neuroregister ticker stora delar av det neurologiska omradet ar
registret viktigt for vart Nationella programomrade (NPO) och vice versa. Under aret
har darfor fortsatta kontakter agt 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 2026

Aven om vi foljer utvecklingen noggrant och ir medvetna om att avskiljandet av
beslutsstodet fran det egentliga kvalitetsregistret kan péverka tackningsgraden och
datakvaliteten, ser vi samtidigt tydliga tecken pa att Svenska neuroregister kommer att
fortsitta vara en central del av vardens kvalitetsarbete. Detta beror inte minst pa att
behandlingsmojligheterna inom neurologi nu utvecklas snabbt. MS registret fick sin
starka stillning just i samband med genombrottet for bromsmedicineringen, vilket
mojliggjorde en snabb och jamlik implementering i hela landet och bidrog till att
regionala skillnader kunde identifieras och reduceras dramatiskt. Registerdata har
dessutom spelat en avgorande roll i kunskapsutvecklingen genom ett stort antal
valciterade internationella publikationer.

Vi ser nu ett vixande intresse for flera av véara delregister i takt med att nya
behandlingar introduceras eller forvantas bli tillgéngliga. Ett tidigt exempel var de nya,
effektiva men kostsamma behandlingarna for kronisk migran, dar TLV och NT radet
kriavde systematisk uppfoljning av anviandning och effekt. Liknande krav finns nu for
behandlingar av tidigare obotliga sjukdomar sésom spinal muskelatrofi och
muskeldystrofier, dir EMA stiller tydliga uppfcljningskrav. Aven
motorneuronsjukdomar kan inom kort bli behandlingsbara. Dessa terapier kommer att
vara kostsamma och kriva ordnat inférande med robust utviardering — och hér blir
Svenska neuroregister ett nodvandigt verktyg.

MS registret kommer dessutom fa en dnnu storre betydelse nar nya behandlingar for
den progressiva delen av sjukdomen nar marknaden. Dessa lakemedel ar dyra,
komplexa och kraver noggrann sédkerhetsuppfoljning, vilket gor hog datakvalitet och
automatiserad datadverforing sarskilt viktig. Vi arbetar darfor aktivt med att
mojliggora 6kad automatisering for att starka bade tackningsgrad och datakvalitet.
Dértill 4r MS registret redan en etablerad aktor i internationella regulatoriska
sammanhang. Registret ingér i BigMSData nitverket (BMSD), som har fatt EMA
Scientific Advice for att genomfora post authorisation safety studies (PASS) och som nu
befinner sig i ett sent granskningsskede for att erhéalla en EMA Qualification Opinion
for PASS studier. Detta innebiar att EMA bedomer att registerbaserade
sdkerhetsstudier kan vara mer &ndamalsenliga dn traditionella fas 4 studier, bade vad
giller kostnadseffektivitet och extern validitet. Att MS registret dr en del av detta arbete
ar ett tydligt erkdnnande av registrets hoga kvalitet och internationella betydelse.

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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Utvecklingsplaner omfattar:

Stod till enheterna
Identifiera patienter i lokala databaser och véagleda enheter att inkludera dem i registret.

Kontrollfunktion

Automatisk kontroll av datakvalitet och paminnelse om att inkludera patienter.

Forbattrad prevalensbedémning
Utveckla ny metod for att battre uppskatta faktisk tackningsgrad trots felaktiga ICD-koder.

Datatithet

Oka mangden och kvaliteten pa data genom attraktiva funktioner och aterkoppling.

Kvartalsrapporten
Visa resultat och stimulera forbattringsarbete via riktlinjeindikatorer.

Figur 3 Utvecklingsplaner

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 patientforetrddarnas roller ar
visentliga. Aven detta har en utmaning i kravet pé avskiljande av beslutsstod fran
kvalitetsregister.

Det hivdas fran vardforetradares hall att det ar 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 avbgja.

Men vad som &r viktigt att vara medveten om &r att utvecklingen av PROM/PREM ir
dynamisk nir det giller sjukdomsgruppsspecifika instrument. Endast ett begransat
antal PROMs/PREMs dr 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 hdvdar att sjukdomsspecifika
PROMs/PREMs bést utvecklas och koordineras av kvalitetsregister som har en hog
kompetens om respektive sjukdomsgrupp och vars medarbetare ofta 4r med och
utvecklar omradet bade nationellt och internationellt. Det 4r mindre rationellt att vara
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datajournalsystem skulle etablera och uppdatera alla dess skalor f6r olika
sjukdomstillstdnd. Kvalitetsregister bor ha en given roll dven for insamling av
PROM/PREM.

Arsrapport — fran data till forbattring

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. Vi hoppas ocksa pa 6kad forstdelse for och
uppskattning av den patientoversiktsbaserade design som vi arbetar efter baserat pa
COMPOS DS, ett arbetssitt som vi uppfattar som innovativt och direkt
kvalitetshdjande 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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Parkinsons sjukdom

Sammanfattning for patienter

Betydelsen av ett kvalitetsregister utifran patientens
perspektiv
Av Karin Nordborg — Patientrepresentant Parkinsonforbundet

Infor besoken hos min neurolog forsoker jag fylla i alla formulér som ingar i Patientens
Egen Registrering, PER, i Parkinsonregistret. De forsta formuldren brukar ga bra men
efter att ha fyllt i ndgra stycken borjar jag tappa fokus. Varje fraga tar langre tid att
besvara. Tankarna gar runt i huvudet. ”Hur dagtrétt har jag egentligen varit den
senaste veckan? Eller var det senaste manaden i detta formuldr? Svarade jag inte
nyss pa en sadan fraga? Vad svarade jag da? Har jag inte alltid varit vartrott? Pollen
eller Parkinson, det dr fragan. Suck, vad spelar det egentligen for roll vad jag svarar
pa den femtioelfte fraGgan om jag kan hdlla koncentrationen uppe ndr vi tittar pa
film? Det beror ju pG om det dr en bra film och vad klockan dr, men det kan man ju
inte svara... Ar det verkligen ndgon nytta med detta?” Senaste gangen jag satt och
brottades med enkaterna hittade jag motivation nar jag horde Peter Jobacks lat "Guldet
blev till sand” fran musikalen Kristina frdn Duvemala pa radion. Den fick mig att tdnka
pa att precis sa ar det att mata in svaren i registret — fast tvart om! Mina smé sandkorn
till bidrag laggs till alla andras sandkorn och - se dér - tillsammans har vi skapat guld.
For Parkinsonregistret ar en guldgruva som vi skapar tillsammans, med en
forhallandevis liten insats av valdigt manga. Men det ska bli gjort och det ar inte alltid
s latt. Framfor allt tinker jag pé alla er inom varden som ska férsoka hitta de dir extra
minuterna som inte finns i schemat, for att mata in svaren. For egen del tycker jag det
ar intressant att kunna folja min egen utveckling 6ver tid men framst ar det vetskapen
om att registret kan anvéndas i forskning som gor det kinns meningsfullt att bidra med
mina sma sandkorn till svar, hur obetydliga de &n kénns.

Viktigaste resultat 2025

e 18 615 patienter registrerade

e 12 412 aktuella patienter (vid liv och folkbokforda i Sverige)

e Nationell tickningsgrad 71 %

e Téackningsgrad universitetskliniker 82 %

e 1075 patienter med avancerad terapi (pumpbaserad terapi och
djupelektrodstimulering) registrerade

e 60 deltagande enheter (100 % anslutningsgrad)

e  Kraftig 6kning av registreringar sedan 2022
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Utveckling sedan foregaende arsrapport

Tabell 1 Tickningsgrad

Indikator 2024 2025 Mal
Tackningsgrad 70 % 71% >80 %
Registrerade patienter 15800 18615 >20 000
Aktuella patienter 11861 12412
Avancerad terapi 972 1075
PER-anvandning* 0.3 0.3

* Totalt antal PER-registreringar/antal aktuella patienter

Tre storsta framgangarna 2025

1. Kraftig 6kning av registreringar
2. Tackningsgrad overstiger 70% for forsta gdngen
3. 100% anslutningsgrad

Tre storsta forbattringsomraden

1. Tackningsgrad, regional variation
2. PER-anvindning
3. Datatathet

Bakgrund

I Sverige har sannolikt runt 22 000 individer Parkinsons sjukdom (PS). Huvudsakligen
av demografiska skail tilltar antalet Parkinsonpatienter — man viantar sig en fyrdubbling
mellan 1990 och 2040. PS ir ddrmed den snabbast vixande neurodegenerativa
sjukdomen. Livstidsrisken att fa PS &r cirka 3%. PS karakteriseras av motoriska
symtom; forldngsamning (bradykinesi), stelhet (rigiditet), skakningar (tremor) och
balansstorning. Dartill kan en hel rad si kallade icke-motoriska symtom tillstota
(exempelvis mag- tarmkanalstorningar, urologiska problem, demens, depression,
angest, psykotiska symtom, sémnstorningar och smarta). Nar sjukdomen en gang
startat ar den progredient — det vill sdga symtomen tilltar kontinuerligt. Det saknas
fortfarande botande eller bromsande medicin men det finns en rad olika
symtomlindrande terapier, varav flera s& kallade avancerade behandlingar, i forsta
hand Levodopa/carbidopa (Duodopa)-, Foslevodopa/foskarbidopa (Produodopa)-,
Levodopa/entacapon/carbidopa (Lecigon)- och apomorfin- infusion med biarbara
pumpar samt djupelektrodsstimulering ("Deep Brain Stimulation”, DBS), vilka alla har
mycket ggynnsamma effekter pd bade motorik, icke-motorik och livskvalitet, men ar
kostsamma. Aven behandling med fokuserat ultraljud (MRgFUS) ir pa vig att
etableras. Parkinsons sjukdom kostar samhéllet 2,6 miljarder kronor arligen varav
terapikostnaden for avancerade terapier stéar for 6ver 150 miljoner kronor. De
genomsnittliga kostnaderna per patient stiger fran 60 ooo SEK/ar i tidiga
sjukdomsstadier till 1 050 000 SEK/ar i avancerade sjukdomsstadier (Hjalte et al.,
Acta Neurol Scand 2021;144(5):592—599).
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Parkinsonregistret, PARKreg, startade 2011. Sedan 2013 ingar det i Svenska
neuroregister som ett delregister med representanter i styrgruppen, men PARKreg har
ocksa en egen arbetsgrupp/styrgrupp och delegerad budget. Information kring
PARKreg hittar man inte minst pé Svenska neuroregisters hemsida
(https://neuroreg.se/;Figur 4). Hir far ocksa patienter och anhériga information om
hur man kan lagga in information om sin sjukdom i registret. Denna information finns
ocksa pa Swedish Movement Disorder Societies, SWEMODIS, hemsida, bade som text
och som filmer, Figur 5. For nirvarande innehéller ParkREG information om 18 615
patienter i PARKreg, Fel! Hittar inte referenskilla.Figur 6. Informationen om varje
patient sammanfattas pa en sida (Patientoversikt/Beslutsstod; Beslutsstodet
finansieras av enskilda regioner/sjukhus och ej av det bidrag som SKR (Sveriges
Kommuner och Regioner) ger), som grafiskt mycket liknar den som MS-registret har,
Figur 7. Daremot skiljer sig innehéllet pa denna sida avsevirt frin MS-registret.
PARKTreg ar inriktat pa den vanligast forekommande Parkinsonsjukdomen, sa kallad
idiopatisk Parkinsons sjukdom, men ett mindre antal patienter med beslidktade
sjukdomstillstidnd finns &ven i registret.

Svenska e A o)

neuroregister Start Omoss Forskning Utbildning Dokument Kontakt Leggain Sok

Start / Parkinsons sjukdom

Parkinsons sjukdom

Om registret for Parkinsons Forskning, f\rsrapport
sjukdom forbattringsarbete och
publikationer

ar :
stkbegrepp, variabellista W | Y Statistik (VAP) Nyheter
och dokument LY - ‘

sk Patientens Egen Styrgrupp/Kontakt
Registrering (PER)

Figur 4 I en egen flik pd Svenska neuroregisters hemsida hittar man information kring PARKreg.
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Behandlingsriktlinjer
Svenska riktlinjer for utredning och behandling

av Parkinsons sjukdom #10 2025

Svenska riktlinjer for behandling och utredning
stand #3 2026

av tremortil

Svenska riktlinjer for fysioterapi vid Parkinsons
sjukdom
ScandMODIS konsensus kring behandling med

Apomorfin 2026

ScandMODIS konsensus kring behandling med

DBS 2026

ScandMODIS konsensus kring behandling med
Levodopainfusion 2026

ScandMODIS konsensus kring behandling med
MRgFUS 2026

ater

Swedish Movement Disorder Society (SWEMODIS) &r en ideell férening som verkar :ezaqi:::::qa; :Jpgjrafj’:clin‘sgffrsjumm |
for att stimulera intresset for Parkinsons sjukdom och andra rorelsesjukdomar,

med syfte att forbattra majligheterna for forskning, behandling och utbildning av

bade forskare och kliniskt verksamma personer. Pa sonregistret

Mationellz Parkinsonregistret ar ett viktigt

N heter verktyg for att utvirdera vardinsatser och

sakerstalla god vard fér patienter med
SWEMODIS Pumpmdte 2026 kommer att hdllas den 16-17 mars 2026 i Uppsala.

Parkinsons sjukdom i hela Sverige. Registrets
24th Scandinavian Meeting on Parkinson's Disease and Related Disorders kommer att halla i viktigaste syften &r att ge ett underlag for
Malmd den 17-18 april 2026,

kvalitetsutveckling och att motverka skillnader
inom halse- och sjukvarden for dessa
patienter och samtidigt skapa en bas for ny
kunskap genom forskning.

Figur 5 Information for profession och patienter kring hur registret anvinds finns bland annat pd
www.swemodis.se, www.neuroreg.se, och www.parkinsonforbundet.se. Hdr finns skriftliga
instruktioner, men dven instruktionsfilmer.

Vaj deregister| Parkinsens sjukdom | Visa tabell
Anfal besok Patienter | kvalitetsregistret Aktuella patienter | kvalitetsregistret
49341 18659 12453
Kinsftrdelning Aldersfordelning

: §  ———— _ - - —
4150 5160 170 T150 #1.50

2130 10 a1+

Figur 6 Oversikt ver deltagande patienter: 18 659 patienter dr dokumenterade i kvalitetsregistret
2026-06-03.
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Figur 7 Sd hdr ser beslutsstod/patientoversikten i Parkinsonregistret ut. Hdr fdr sjukvdrden en
overblick over den enskilde patientens sjukdomsutveckling och behandling.

Syfte

Parkinsonregistrets 6vergripande syfte ar:

o attsamla utvald information om i Sverige boende personer med PS

o att utviardera behandlingseffekt och uppnadd livskvalitet av insatt terapi

o att bidra till att PS-varden i Sverige har en jamn fordelning med hog kvalitet
samt att tillférsdkra att svenska riktlinjer och terapirad efterlevs

o att ge underlag for analys av efterlevnaden av Socialstyrelsens nationella
riktlinjer
verksamhetsuppfoljning som led i utvecklings- och forbéttringsarbete
att vara ett instrument i klinisk Parkinson-relaterad forskning

Anslutningsgrad och Tackningsgrad

Mal/referenspopulationen for Parkinsonregistret ar alla de Parkinsonpatienter i
Sverige som har specialistkontakt. Subpopulationer som dven &r av intresse ar de
patienter som har kontakt med universitetskliniker (har finns de flesta av dem som har
en svar sjukdomsbild) samt de patienter som behandlas med avancerade
parkinsonterapier.

Vid 2024 ars utging var 15 800 patienter registrerade i PARKreg vilket ar en stor
okning jamfort med 2022 ars utging da 9 800 patienter var registrerade i PARKreg.
Okningen fortsitter och i maj 2026 var 18 615 patienter registrerade i kvalitetsregistret,
av dessa var 12 412 patienter aktuella (det vill sdga vid liv och boende i Sverige), Figur
6 ovan.

Relativt Socialstyrelsens patientregister, som omfattar alla patienter som haft
specialistkontakt (17 538 patienter vid arsskiftet 2025/26), motsvarar detta en
nationell tickningsgrad pa 71% (tiljare: Antal aktuella patienter i kvalitetsregistret
2025, ndmnare: prelimindra siffror frin 2025 avseende antalet unika patienter i
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Socialstyrelsens patientregister som haft minst en vardkontakt i specialistvard eller
slutenvird med G20.9 som huvuddiagnos (senaste tillgédngliga data)). Antalet patienter
i Socialstyrelsens patientregister bedoms vara den mest relevanta referenspopulationen
da vi har har exakt antal patienter i landet och d& dessa med stor sannolikhet har
korrekt diagnos. Begriansningar: Antalet Parkinsonpatienter som inte har
specialistkontakt, det vill siga som endast har kontakt med priméarvérden eller ingen
kontakt alls med sjukvérden, dr okidnt och hir ar diagnosen mycket osiker (sikerheten
vid Parkinsondiagnostik i priméarvarden har berédknats till endast runt 50% enligt
internationella studier).

En hog prioritet ar att folja upp de behandlingsenheter diar de mest komplexa
patienterna behandlas, saledes universitetsklinikerna. Tackningsgraden vid landets
universitetskliniker 4r ndgot hogre och har pé bas av en enkiit till alla
universitetskliniker berdknats till ett genomsnitt av 78 %, Tabell 2 (tiljare: Antal
aktuella patienter som respektive klinik har i kvalitetsregistret 26-01-01, nimnare:
Antal unika patienter som haft ett besok vid respektive klinik under tiden 2024-01-01
till 2026-01-01). En avvikande 1ag tickningsgrad speglar med storsta sannolikhet en
lagre registrering av patienter i PARKreg. Parkinsonregistret efterstravar att
registreringen ska bli nationellt likvardig och kommer darfor att fokusera extra pa
dessa enheter.

Tabell 2 Berdkning av genomsnittlig tickningsgrad vid landets universitetskliniker
for neurologi 2026-01-01

Antal unika patienter Aktuella patienteri

Diagnos G20.9 2024-2026 PARKreg Téckningsgrad
Centrum for Neurologi, Sthim 1400 1429 100%
SU, Goteborg 994 1033 100%
KS, Huddinge + Solna 1520 1238 81%
US, Linkoping 601 501 83%
SUS Lund + Malmo 1483 1234 83%
NUS, Umea 1108 66 6%
UAS, Uppsala 829 861 100%
UsO, Orebro 526 391 74%
Totalt 78%

Ett huvudsyfte med PARKreg dr att dokumentera anvindningen av avancerade
Parkinsonterapier i landet. Som namnts ar detta mycket effektiva terapier och det ar
utomordentligt angeldget att alla patienter som skulle kunna ha nytta av dessa terapier
far tillgang till dem. For ndrvarande finns en underbehandling med avancerad terapi,
dartill stora regionala skillnader i anvandningen. Det har darfor hog prioritet att folja
upp dessa terapier med PARKreg. Tackningsgraden har successivt forbittrats. Vid
arsskiftet 2025/26 fanns det 1075 aktuella patienter med avancerad terapi i registret,
Tabell 5. Enligt ett uttag fran Socialstyrelsens Likemedelsregister och Patientregister
fanns det vid arsskiftet 2025/26 i landet 1524 patienter med pagéende avancerad
terapi, Tabell 3. Avseende avancerade terapier har registret saledes en tickningsgrad
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om 71 % (tdljare: Antal aktuella patienter med avancerad terapi i Parkinsonregistret vid

arsskiftet 2025/26, namnare: Antal patienter med avancerad terapi enligt
Socialstyrelsens register vid arsskiftet 2025/26, 1075/1524=71 %).

Tabell 3 Uttag fran Socialstyrelsens Likemedelsregister och Patientregister visar att det vid arsskiftet 2025/26 fanns 1524 patienter med pdgdende avanc
patienter med pdgdende avancerad terapi i landet.

Apomarfin Dusdops Lecigon Produndop Das (2025) Totak 2025:
Farskrivning

Lin 2020 2021 2022 2023 2024 2025 2020 2021 2022 2023 2024 2025 2020 2021 2022 2023 2024 2025 2024 2025 | Boendatsn | siEn
Bleking= 2 z B 2 3 2 3 2 1 2 2 2 0 0 0 0 0 0 0 0 1 o
Dalarna 8 3 4 4 3 3 18 15 18 17 16 14 2 2 4 2 1 1 3 5 11 o
Gatland 2 z 2 2 1 1 7 z 3 5 6 5 1 3 2 2 1 0 3 1 3 o
Gavleborg 6 5 4 3 4 4 14 7 ] 5 4 2 5 ] 7 9 9 11 0 8 15 o
Halland 2 1 1 2 3 1 5 3 2 2 3 3 1 3 7 3 5 3 3 11 27 o
Jamtand 1 ) 0 0 0 0 4 3 3 3 2 3 1 1 1 1 2 2 0 3 13 o
Jenkdping 13 18 12 8 6 3 28 26 25 25 25 20 2 8 12 11 14 14 4 13 27 o
Kalmar 3 ) ) 5 2 2 12 3 16 13 12 11 2 2 2 2 4 4 1 4 20 o
Kronoberg 2 1 1 0 0 L] 8 8 5 5 5 8 4 5 8 10 9 9 2 4 14 o
Norrbotten 0 ] 1] 0 0 o 16 16 14 13 10 7 1 1 1 0 1 2 1 3 23 o
Skane 3 4 2 2 2 2 20 15 8 9 5 5 2 5 7 ) 8 11 1 7 108 141
Stockholm 15 11 10 3 7 6 97 3 82 103 95 83 38 47 52 60 52 57 57 110 113 1321
Sedermaniand ] 10 3 5 5 2 13 = 7 1 10 B g 15 19 17 16 16 0 16 . .
Uppsals 2 2 0 0 0 2 2 20 15 16 16 15 17 19 722 25 21 22 ) 13 18 86
Varmiand 8 3 3 2 1 1 10 11 11 1 8 5 11 12 13 19 18 12 8 16 1 o
Visterbotten 0 0 0 1 1 1 18 17 15 14 16 11 0 0 2 1 2 5 3 5

35 110
Vasternorrland 1 1 1] 1 0 L] & 6 3 2 2 & 0 2 3 5 5 4 1 3

20 o
Vastmantand 5 3 1 1 1 2 3 4 4 5 5 B 4 10 8 10 10 10 3 11 e )
Vastra 2 20 19 13 1 6 7 5 58 59 52 6 8 13 77 34 34 32 16 52
Gataland = 22
Brebro 1 1 1 0 1 0 7 7 7 7 5 B 1 ) 3 7 7 B 6 12 13 o
Bstergdtiand 10 14 10 10 6 5 33 30 31 31 28 21 3 4 6 5 4 7 2 15

36 80
Riket 118 110 87 70 58 a7 226 387 344 358 327 286 111 162 211 237 224 233 126 318 690 840 1524
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Tabell 5 Antalet patienter med pagdende avancerad terapi som dr dokumenterade i PARkreg. Det finns saledes 1075 levande patienter

dokumenterade i PARKreg med pdgdende avancerad terapi. Motsvarar 71% tickningsgrad.

2 pagaende avancerade behandlingar

Gversikten visar data for patienter medverkande i| PARK-req, sifirorna inom parantes visar data for patienter med samtycke

Parkinsons sjukdom

Enhet Apomorfin infusionsvatska Duodopa Hogfrekvent hja Lecigon Produodopa
Angered - - 1(1) 3(3) -
Bolinas - 1(1) - -
Boras = - - 1(1) 2(2)
Centrum fér neurologi Stockholm 1(1) 23(23) 77 17 (17) 31(31)
Danderyd 1(1) 6 (6) = 44 18 (18)
Eksjé = 707y 1(1) = =
Eskilstuna 1(1) 3(3) 1(1) 70 4(4)
Falun 3(3) 9(9) 2(2) 1(1) -
Gavle 6 (5) = = 5(5) 6(5)
Halmstad = 8(8) 1(1) =
Helsingborg - = 101) = 101
Huddinge 1(1) 10 (10) 1(1) 44 3(8)
Kalmar 1(1) - 1(1) - -
Karlskrona - 1(1) 1(1) - -
Karlstad 3(3) 5 (5) 2(2) 9(9) 13(12)
Kristianstad - - 1(1) - -
Kungsbacka - - - - 2(2)
Lund 44) 8(8) 119 (118) 13 (13) 3(3)
Malmé - - 77 - 2(2)
Neurologimotiagningen Hogsbo narsjukhus - 2(2) 1(1) - 1(1)
Neurologiska kliniken Linkdping 111 13(13) 17 (17) 8(8) 12 (1)
Neurology Clinic, Sophiahemmet = s 2(2) - -
Norrkbping = 1(1) 1(1) = 1(1)
Nykoping 22) 2(2) 2(1) 3(3) 4(4)
Ryhov & (6) 1(1) 3(3) 3(3) 1(1)
Sahlgrenska &8 40 (40) 66 (B5) 27 (27 58 (58)
Solna 3(3) 31(31) 108 (108) 28 (28) 25 (28)
Sunderbyn 1(1) 6 (6) 9(9) = 1(1)
Trollhattan = 1(1) - 1(1) =
Ume? 1(1) 3(3) 8(8) 1(1) -
Uppsala 70 14 (14) 15 (14) 22 (22) 16 (16)
Varmamo 1(1) 1(1) - - -
vasteras 1(1) 1(1) 2(2) 3(2) =
Ystad - - 1(1) - -
Angelhoim = 1(1) 4(4) = 1(1)
Orebro 2(2) 5(5) 24 (23) 70 12 (12)
Omskéldsvik 101 10 5(5) - -
Totalt 65 (64) 195 (195) 422 (417) 168 (167) 225 (222)
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Figur 8 Det ackumulerade antalet registrerade patienter i riket 2010-2025

Ackumulerat antal registrerade patientdata (alla patienter i hela riket)
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Det kraftigt 6kade antalet av registrerade patienter med Parkinsons sjukdom beror pa

en 6kad anvindning av PARKreg, Figur 8. Aven den stigande prevalensen for

sjukdomen bidrar. Antalet sjukvardsenheter som medverkar i PARKreg &r 60, vilket

motsvarar en anslutningsgrad pa 100 % om man tar i beaktande vilka enheter som

férmodas forsorja (mer &n enstaka) patienter med Parkinsons sjukdom (60 stycken),
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Fel! Hittar inte referenskilla.”. Forekomsten av sjukdomen i olika delar av landet ar
sannolikt timligen lika (cirka 220/100 000 invanare), varfor tabell och karta Gver
antalet registrerade patienter per 100 000 invénare speglar betydande skillnader i
aktiviteten kring PARKreg i olika delar av landet, Figur g9Figur 10. I flertalet regioner
ar det fler man 4n kvinnor som har registrerats i PARKreg, Figur 11 och Figur 12.
Detta torde dtminstone delvis forklaras av att fler mén dn kvinnor insjuknar i
Parkinson. Vi arbetar kontinuerligt med att stimulera till en flitigare anvindning av
registret, hos bdde mén och kvinnor, framfor allt i de regioner som ar mindre aktiva.
Detta gors bide genom kontakter med sjukvirden och 6ver patientforeningar. Fran
sekretariatet i Lund ordnas regionala méten kring PARKreg 6ver Zoom/Teams.
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Tabell 6 Sjukvdrdsenheter i Sverige som deltog i Parkinsonregistret 2026-05-28

Sjukvardsregion
Norra sjukvardsregionen

Sjukvardsregion Mellansverige

Sjukvardsregion Stockholm-Gotland

Sydostra sjukvardsregionen

Vastra sjukvardsregionen

Sddra sjukvardsregionen

Region
Jamtland
Vasternorrland
Vasterbotten
Norrbotten
Gavleborg

Dalarna
Sodermanland

Orebro lan
Vastmanland
Varmland
Uppsala lan
Stockholms lan

Ostergétland

Kalmar lan

Jénkopings lan

Vastra Gotaland

Halland (norra)
Halland (s6dra)
Skéne

Blekinge

Kronoberg
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Klinik/Enhet

Ostersund

Ornskdldsvik

Umea

Kalix

Sunderbyn

Bollnas

Gavle

Falun

Nykoping

Eskilstuna

Orebro

Véasteras

Karlstad

Uppsala

Bragée Neurologmottagning
Centrum for neurologi Stockholm
Danderyd

Furuhéjden neurologi

Huddinge

Migranhjalpen

Neuroenheten Lakarhuset Utsikten
Neurology Clinic, Sophiahemmet
Solna

Visby

Vallingby Neuro

Parkinsons sjukdom

GAVA - Medicinska och geriatriska akutkliniken Linkping

Motala

Neurologiska kliniken Link6ping
Norrképing

Kalmar

Oskarshamn

Vastervik

Eksjo

Ryhov

Véarnamo

Aleris specialistvard Axesshuset
Alingsas Lasarett

Angered

Boras

Capio Neuro Center Goteborg
Kungalvs Sjukhus
Neurologimottagningen Hogsbo narsjukhus
Sahlgrenska

Skévde

Trollhattan

Kungsbacka

Halmstad

Helsingborg

Héassleholm

Kristianstad

Landskrona

Lund

Malmé

Stortorgets Neurologmottagning, Helsingborg
Trelleborg

Ystad

Angelholm

Karlshamn

Karlskrona

Ljungby

Vaxjo



Parkinsons sjukdom

Antal aktiva pat. per
100000 inv. 2025
Personer: 0 - 100 ar
0-20

20-40

40-60

60 —80

80 —100

100 —120

120 — 140

140 — 160

160 — 180

180 — 200

Leaflet | @ OpenSireetMap contributors @ CARTO
Figur 9 Antal aktiva patienter 2025
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Antal aktiva Parkinsonpatienter i dagsl3get (per 100.000 invanare &r 2025)
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Figur 10 Antalet registrerade patienter per 100 000 invanare 2025

Antal aktiva Parkinsonpatienter i dagslédget (per 100.000 invdnare &r 2025)
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Parkinsons sjukdom

Antal aktiva Parkinsonpatienter i dagsldget (per 100.000 invénare &r 2025)
Patienter/befolkning: 0-100 ar

M rikeT (Man) ll Man Kvinna

11

!!

50 200

Antal aktiva Parkinsonpatienter i dagslaget (per 100.000 invanare ar 2025)

Figur 12 Antalet registrerade patienter per 100 000 invanare 2025, mdn (firgat) jamfort med
kvinnor.

Datakvalitet
Datatathet

Andel patienter (%) som har rapporterade viarden for fem variabler som ar underlag for
de indikatorer som bedomts viktiga for registret illustreras i Tabell 7. En viss
minskning noteras (Detta kan mgjligen bero pa att vissa centra har prioriterat att
patienter 6ver huvud taget skall komma in i registret, si att exempelvis PER blir
mojligt att anvidnda). Vi arbetar fortsatt for en s komplett registrering som méjligt,
sdrskilt avseende "minimal data set”, dar CISI-PD och Hoehn & Yahr ingar.
Datatdtheten har under de senaste dren minskat med anledning av det stora antalet
nyregisteringar i PARKreg. Fokus kommer framéver att 14ggas pa att 6ka datatitheten.

Tabell 7 Andel patienter, i procent, som har information kring 5 viktiga variabler.
2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025

Debutdatum 74.2 70.3 70.7 72.4 74.3 70.3 678 77,3
Diagnosdatum 81.0 82.5 80.9 81.0 82.5 78.6 745 83,1
Behandling 62.2 65.6 62.0 63.4 63.3 59.4 53.0 59.0
Hoehn-Yahr 68.5 66.6 63.1 66.3 69.9 70.2 60.6 66.1
CISI-PD 41.1 39.6 36.3 34.5 34.1 35.1 299 314

Datauttag NEURO/PDreg 2026-01-01
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Missing value

Andelen Missing values kan f6ljas kontinuerligt, ned till enhetsniva, vid
Neurodashboard, Figur 13. For att minimera "missing data” sa finns i registret
sarskild funktion "Kvalitetskontroll”, Figur 14. Det kontrolleras att man fyllt i
nyckelskalor som CISI-PD och Hoehn & Yahr, och nér information saknas pdminns
anvandaren om detta. Vid flera deltagande enheter gors/kontrolleras inmatning av
data av Parkinson-forskningsskéterskor som har till uppgift att kontrollera
fullstindigheten av egen och av andra inmatad information.

Parkinsons sjukdom
Datatdthet 2011 - 2025 for Riket

100%

Svensi@ neurcregister - nainsnm sjukdom ZUZJ-[E-IB

0% -

! ' |
Debutdatum Diagnosdatum Remissdatum

Figur 13 Vy fran Neurodashboard, Datatdthet 1995 — 2025

W kvalitetskontroll =aw
Kontroll av data
Medghande Pauutmhumvmtmmﬁmmgm‘ommgirmmenmmnmmml&
ligen 1) informera g 2) under Medgivande i Registroral
Amd&mdlmﬁdlmnmmmhﬁnlmm 1 valt att medverka/inte rk ROQ ra
i registret. *
ADebuwmmsaknls,mllgm' med s debutdatum i diag dulen.
A Di um saknas, vanligs med pati diagnosdatum i diagnosmodulen. @
/% Kontakt finns registrerad men information om Hoehn & Yahr skattning saknas, vanligen kompl i ktmodul Korrigera
4\, Det saknas en CISI-PD registrering vid det senaste besoket, vanligen registrera Korrigera

Figur 14 For att minimera missing data, larmar systemet ndr viktig data saknas.

Validering

Jamforelse gors av registervariabler mot journal (kélldata) i form av stickprovskontroll
vid valda enheter. Minst 3 enheter kontrolleras varje ar (20 patienter per enhet).
Hittills genomférda kontroller har visat pd en god Gverensstaimmelse avseende flertalet
parametrar, Figur 15.
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Figur 15 Overensstimmelse mellan register och patientjournal avseende 8 parametrar (exempel:
Orebro)

Parkinsondiagnosen kan sikras hos den enskilde patienten genom att anvanda en
automatiserad diagnosalgoritm i registret, Fel! Hittar inte referenskalla.Figur 16.
Denna bygger pd "Movement Disorder Societies (MDS) clinical diagnostic criteria for
Parkinson’s disease” (fran 2015).

MDS criteria
Foreligger bradykinesi i extremitet? a

MDS result

No PD

Figur 16 Parkinsondiagnosen kan kontrolleras med en automatisk diagnosalgoritm.

Utveckling av variabler och
kvalitetsindikatorer

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

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

Formuldr att besvara infor varje besék

o NMSQ (enkait kring 34 icke-motoriska symtom)
o PDQ-8 (Parkinson-relaterad livskvalitet)
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OnOff-enkit (symptomfluktuationer under dagen, baserat pa skalan MDS-
UDPRS, del IV)

EQ-5D-5L (hilsorelaterad livskvalitet)

Sjukvardskontakter (information om patientens vardkontakter de senaste 12
manaderna)

Formular som ir frivilliga att besvara

o

O O O O

HAD (skala som miter angest och depression)

PRO-PD (global Parkinsonskala)

PDSS-2 (skala som méter somnkvalitet)

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

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

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

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

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

anvandbarhet som CRF i kliniska studier. Foljande ingar:

O

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

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

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

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

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

MDS-NMS, MDS Non-Motor Scale for Parkinson”s Disease (skala for 54 icke-
motoriska symtom)(sv)

PDSS-2, Parkinson's Disease Sleep Scale 2 (skala for sémn-kvalitet)(sv)*
HADS, Hospital Anxiety and Depression scale (skala for angest och
depression)(sv)*

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

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

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

UDysRS, Unified Dyskinesia Rating Scale (Skala for dyskinesier))(sv)

ESS, Epworth Sleepiness Scale (skala for dagtrétthet)(eng)

CGI, The Clinical Global Impression (eng)

*anger att det dr ett patientformuldr i PER. Sv: tillgdnglig pa svenska, validerad oversdttning; eng:

tillgcinglig pd engelska.
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Val av matt
Viktigaste Processmatt
Véra viktigaste processmatt nedan (1 — 12) dterspeglar i hur hog grad Socialstyrelsens
nationella riktlinjer efterfoljs vad giller viktiga komponenter i handlédggningen av
Parkinsons sjukdom; Snabb diagnos och igdngsittande av terapi ar av stor vikt for
livskvaliteten. Tillgang till parkinsonkunnig likare och parkinsonskéterska samt Gvriga
relevanta personalkategorier dr avgorande vikt for behandling av god kvalitet och hér
finns det anledning att formoda att resurserna for narvarande ar otillrackliga. De
avancerade terapierna har potentialen att avsevart forbattra patienternas livskvalitet
och innebir totalt sett for samhillet ringa kostnader da t ex personerna kan stanna
kvar i arbete och leva sjdlvstandigt istdllet for sjukpension och hjilp av samhallet for att
Kklara sin livsforing. Socialstyrelsen har konstaterat att det finns en ojamn anvandning
och totalt sett en underanvandning av dessa i landet.

1. Tid fran debut till start av behandling

2. Tid fran debut till diagnos

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

6. Antal besok hos Parkinsonskoterska per ar

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

10. Andel som traffat kurator under gangna éret

11. Andel som traffat psykolog under gangna aret

12. Andel som tréffat dietist under gangna aret

Viktigaste Resultatmatt
Resultatmétt 1—3 nedan ger en 6verblick 6ver graden av Parkinsonsymtomatologi och
sjukdomsprofilen, 4—5 speglar patienternas livskvalitet. Darmed tacks flertalet av de
viktigaste effekterna av sjukdomen och dess behandling in.
1. Hoehn & Yahr och CISI-PD for 6vergripande skattning av sjukdomens
svarighetsgrad.
2. On-off enkat enligt MDS-UPDRS IV (anger andel tid med Parkinsonsymtom,
med gott tillstind och med 6verrorlighet)
3. NMSQ (enkat kring 34 icke-motoriska symtom)
4. PDQ-8 (sjukdomsspecifik skattningsskala for halsorelaterad livskvalitet).
5. EQ-5D for hilsorelaterad livskvalitet
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PROM/PREM
PROM/PREM

Patientrapporterade méitt (PROM): PER-funktionen i registret har uppdaterats, Figur
17. Avsikten med PER ir att patient/anhoriga kan fylla i aktuell information infor
besok pa parkinsonmottagningen Gver nitet. Alternativt finns alla skalor och
instrument tillgéingliga som PDF-dokument och kan litt tryckas ut, sa att dessa kan
fyllas i pa papper. PREM: En skala for patientens bedomning av varden har inkluderats
i registret och planeras publiceras, gemensamt for Svenska neuroregister.

Svensk

neurcrggister Startsida Skapa ny registrering Mina tidigare registreringar Uppgifter varden registrerat Min profil Logga ut

Inloggad som Tolften. Tolftensson

Observera att det kan vara férdrajning tills din vardgivare tittar pa dina inrapporterade formulir. Har du behov av vard eller vill diskutera din vard
var vinlig och kontakta din vardgivare direkt.

Formulér att besvara infor varje besék Formular som ér frivilliga att besvara
D Markera alla O Markera alla

Icke motoriska symtom - NMSQ Psykiskt maende - HAD
Patientrapporterade halsomatt vid Parkinsons sjukdom - PRO-

PD

]
Parkinsonrelaterad livskvalitet - PDQ8 O
[ sémnskala for Parkinsons sjukdom - PDSS-2
[}
O

Halsorelaterad livskvalitet - EQ-5D-5L
Funktion i det dagliga livet - MDS-UPDRS

Medicineringschema

O
]
[J Symtomvariationer under dagen - OnOff
O
O

Sjukvardskontakter

Figur 17 PROM: Patientrapporterade matt ldggs in dver validerade obligatoriska och icke-
obligatoriska skalor

Patientens Egen Registrering (PER)

I PER kan patienten ge information om sitt tillstdnd i olika skalor, Figur 17, om sin
aktuella medicinering, Figur 18, och om vilka vardkontakter han/hon haft senaste
aret, Figur 19. Patienten kan dven hiamta information om vad han/hon respektive
sjukvarden tidigare matat in i PARKreg rérande hans/hennes tillstind, Figur 20.

Medicineringschema

Lé&gg till alla tillféllen som du tar mediciner under en vanlig dag.
Vélj medicin fran listan, registrera tidpunkt och dos fér varje tillfalle.
Klicka pa Lagg till for att Iagga till flera tillfallen

Hur ser ditt medicineringsschema ut under en vanlig dag?

Medicin (s ] sy
Td © ~v.o v Antal

lﬂmﬂlmﬂdn'

Figur 18 Forutom information om aktuellt tillstand kan patienten ldgga in information om aktuell
medicinering éver PER.
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Dina vardkontakter senaste 12 manaderna

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

Specialistlakare
(Parkinsonlakare)

Parkinsonskoterska

Fysioterapeut/Sjukgymnast

Arbetsterapeut
Logoped
Psykolog
Dietist

Kurator

Ovrigt

Kommentar

Figur 19 Patient kan ldgga in information om vilka vardkontakter han/hon haft under gdangna
aret.

n‘éi?g‘r‘ggisler - Parkinsonregistret Startsida  Skapa ny registrering Mina tidigare registreringar  Uppgifter varden registrerat  Min profil Logga ut

Inlogaad som Telften. Tolftenssan

Valkommen till Parkinsonregistret

Valkommen till Patientportalen och Patientens Egen Registering (PER) i Svenska Bade du och din vardgivare vinner pa att det finns bra matt som beskriver din
neuroregister. upplevelse av hilsa. Du kan rapportera genom att svara pé olika formuldr som ar

- . fi r | ji
Svenska neuroregister &r ett nationellt kvalitetsregister som arbetar f8r att bidra il ramtagna for neurologiska sjukdomar

neurosjukvirden | Sverige och sprida ny kunskap om neurologin genom forskning och
upplysning

Skapa ny registrering ‘

Mina tidigare registreringar Uppgifter varden registrerat Min profil
Hir rapporterar du in dina svar Har hittar du en tabell dver dina Hir hittar du en Bversikt dver data Har hittar du information om din
tidigare registreringar som varden registrerat anvindarprofil

Klicka pa "Skapa ny registrering” och val)
de formular som du fatt instruktion att
fylla i eller vill svara pa - klicka pa Start

Figur 20 Aterkoppling: Patienten kan se vad han/hon tidigare matat in samt vilka uppgifter virden
registrerat om honom/henne.

Information om hur man anviander PER har tagits fram. Denna information ar separat
for patient/anhoriga och personal/anviandare i professionen och finns i form av
instruktionsfilmer samt texter. Informationen finns pa Svenska neuroregisters hemsida
(https://neuroreg.se/), SWEMODIS hemsida (https://www.swemodis.se/) och
Parkinsonférbundets hemsida (https://parkinsonforbundet.se/). Informationen sprids
ocksd i samband med méten och i tidskrifter, ex v Parkinsonjournalen. Ménga sjukhus
lagger dessutom in informationen om att anvinda PER i kallelsen nir patienter kallas
till aterbesok eller inldggning. En del sjukhus har &ven personal som hjilper till med
inmatningen i PER i vintrummet infor besok. Vi rekommenderar att patienten fyller i
PER infor varje besok, minst en géng per ar. PER har pad ménga hall fatt en betydande
anviandning, Tabell 8.
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Tabell 8 PER-registreringar dr 2025

Angered

Bollnés

Boras

Capio Neuro Center Goteborg
Centrum for neurologi Stockholm
Danderyd

Eksjo

Eskilstuna

Gévle

Halmstad

Helsingborg

Huddinge

Hassleholm

Kalix

Kalmar

Karlskrona

Karlstad

Kristianstad

Kungsbacka

Lund

Malmé
Neurologimottagningen Hogsbo narsjukhus
Neurologiskakliniken Link6ping
Neurology Clinic, Sophiahemmet
Norrképing

Nykoping

Oskarshamn

Ryhov

Sahlgrenska

Skovde

Solna

Sunderbyn

Trelleborg

Trollhdttan

Uppsala

Visby

Véarnamo

Vasteras

Ystad

Angelholm

Orebro

Ornskéldsvik

Total

Datauttag NEUReg/PARKreg 2026-03-06

Totalt antal
PER

102

7

150

563
117
11
44

12
34

18

18

43
1205
29
135
192

21
26

1590
72
419
123
23
75
105

120

50
16

5372
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Totalt antal PER per
totalt antal patienter

0,4
0,3
0,5

0
0,3
0,1

0
0,4
0,2
0,2

0
0,1

0
0,3

0
0,2

0

0
0,8
0,9
0,1
0,2
0,3

0,2
0,1
0,1

1,2
2,1
0,4
0,5
0,3
2,3
0,1
0,5

0,3

0,1

0,1
0,3

Totalt antal PER under
rapportaret

62
25

198

10
29

11

256
45

39
18

746
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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 r dirfor en central funktion och vi har utvecklat flera méjligheter
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. Denna del
finansieras uteslutande av medel som inte kommer fran SKR.

Den grundliggande dterkopplingen i patientoversikten ar det grafiska grénssnittet med
sammanstillning av patientuppgifter som behandlande ldkare kan anvidnda vid
patientbesdket, se Figur 6 och Figur 7ovan. Hir ssmmanfattas den information som
behandlande ldkare behover som utgadngspunkt for besoket och for de beslut som
behover tas. Detta ar troligen den for sjukvardspersonalen viktigaste formen av
aterkoppling och det som motiverar till rapportering i registret. Patientoversikten har
ocksé den fordelen att data om patienterna hela tiden anviands och ddrmed granskas
och foljaktligen kvalitetssikras.

Utdatafunktioner

For att motivera medverkande enheter att samla in strukturerad klinisk information sé
ar det en grundldaggande funktion att erbjuda tillgéng till de data som man rapporterat.
Vi har alltsedan starten arbetat efter méalsattningen att ge deltagande enheter maximal
tillgéng till sina egna data och med &ren utarbetat en alltmer sofistikerad arsenal av
verktyg for atkomst 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 tillgéngliga dven for patienter,
beslutsfattare och intresserad allmanhet.

Neurodashboard

Neurodashboard ger en 6verblick 6ver parkinsonsjukvardens aktivitetsgrad liksom
anvandandet av PARKreg. Hir finns information om antalet registrerade patienter och
aterbesok till 1akare/sjukskoterska. Sedan ar 2022 Figur 21 har en stor 6kning skett i
antalet registreringar i PARKreg till ar 2025 Figur 22. Neurodashboard visar dven
antal inkluderade, debuterade och diagnosticerade patienter 6ver tid, Figur 23,
datatithet i registret, Figur 24, och anvindande av olika parkinsonmediciner, Figur
25. Detta kan illustreras pa nationell niv4, regionniva och pa enhetsniva (enskilt
sjukhus/klinik). Den enskilde anvindaren kan @ven se data for de egna patienterna.
Den tydliga 6kningen i antalet inkluderade patienter under perioden 2023—-2025, med
en topp under 2024, indikerar ett 6kat deltagande och férbéttrad rapporteringsgrad
fran flera enheter nationellt. Det dr sannolikt att denna tillfalliga topp speglar en
implementeringsfas snarare dn en lngsiktig nivaforandring. En rimlig statistisk
forvintan ar darfor att utvecklingen successivt stabiliseras och direfter foljer en mer
jamn trend over tid.
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Figur 21 Vy fran Neurodashboard. Antal registreringar i PARKreg 2022
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Figur 22 Vy fran Neurodashboard, antal registreringar i PARKreg for 2025. Stort 6kat antal registreringar i
PARKreg mellan 2022 Figur 21 till ar 2025.
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al registrerade patienter (figur)

Grafen nedan visar antalet patienter med debut-, diagnos och inklusionsdatum per &r. V3lj &r genom att anvinda

slider nedan.
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Svenska neuroregister - Parkingans sjukdam 2026-04-24
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Figur 23 Vy fran Neurodashboard. Antal inkluderade, debuterade och diagnosticerade patienter 6ver
tid (riket).

Datatathet (figur) -

Grafen nedan visar andel och antal patienter som saknar viktiga uppgifter i registret. Valj inklusionsar for patienter genom att anvanda slider nedan.
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Figur 24 Vy fran Neurodashboard. Datatdtheten i PARKreg for debut-, diagnos och remissdatum i
riket.
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Férdelning av behandlingar (alla pdgdende)
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Figur 25 Vy fran Neurodashboard. Andelen av olika Parkinsonbehandlingar.
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Visualisering och analysplattform (VAP)

Nationella riktlinjer for vard vid Parkinsons sjukdomar var framtagna 2016-12-01 och
har reviderats 2022. En viktig del av riktlinjerna ar Socialstyrelsens indikatorer for god
vard, ett flertal indikatorer ar definierade och Svenska neuroregisters Visualiserings-
och Analysplattform (VAP) kan anviandas for att i realtid folja efterlevnaden av
riktlinjerna och uppfyllelsen av definierade kvalitetsmatt fér parkinsonvéirden.

VAP ger for narvarande information om exempelvis:

1. Mediantiden mellan debut och diagnos, Figur 26, vilket for narvarande tycks
ligga kring 1,5 &r, vilket stimmer med internationell erfarenhet.

2. Mediantid mellan debut och insatt behandling, Fel! Hittar inte
referenskilla.Figur 27, vilken tycks ligga kring 2 &r.

3. Andelen patienter som haft besék inom 12 manader frin dagens datum, Figur
28 vilket speglar tillgangligheten till parkinsonvard, vilken tycks variera
avsevart i landet. Detta speglar en avsevard ojamlikhet vad giller tillgdnglighet
till specialiserad vard. De extremt ldga talen kan dock delvis forklaras av att
alla besok inte registreras i PARKreg.

Vidare ger VAP information om patienters tillstdind avseende allmant parkinsonstatus
(CISI-PD; Figur 29, liksom hilsorelaterad livskvalitet (matt med EQ-5D-5L, Figur
30, respektive PDQ-8, Figur 31Fel! Hittar inte referenskilla.). Aven hir synes det
finnas skillnader mellan olika regioner, vilka sannolikt bland annat kan hianforas till
véardens kvalitet.

Under 2021 utvidgades innehallet i Parkinson-VAPen si att ytterligare storre del av
Socialstyrelsens indikatorer f6r god vard ska kunna f6ljas upp. Har kan man nu baserat
pa PER-registreringarna se patienternas tillgang till olika funktioner i
parkinsonvérden, exempelvis andel patienter med minst en ldkarkontakt senaste &ret,
Figur 32, samt andel patienter med minst en parkinsonskoterskekontakt senaste aret,
Figur 33. Det ar dven mojligt att f6lja andra vardkategorier sa som logoped, kurator,
arbetsterapeut, fysioterapeut, psykolog och dietist, Figur 34.

Aven anvindandet av avancerad terapi illustreras, Figur 35. Denna information ir
mycket vasentlig, eftersom det tycks finnas en underbehandling med avancerad terapi i
flera regioner i landet. Dessutom finns det betydande skillnader i hur mycket man
anvander avancerad terapi och vilken avancerad terapi man anviander mellan olika
enheter och regioner.

For att kunna f6lja upp de nationella riktlinjerna har vi dven illustrerat forekomst av
olika icke-motoriska symtom och hur stor andel av de patienter som har dessa som har
rekommenderat behandling av symtomet (har psykos, Fel! Hittar inte referenskalla.).

Slutligen illustreras typ av besok (fysiskt besok, telefonkontakt, videobesok), Figur 37.

Inte minst under Covid-pandemin har en ansenlig andel besok varit av icke-fysisk
natur.
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For samtliga ovanstdende VAP-funktioner visas information for nationell och regional
niv4, for vissa av funktionerna kan man aven gé ner till enhetsniva.
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Tid {(median) mellan debut till diagnos, med kvartilavstand (IQR)
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Figur 26 Mediantid mellan debut av motoriska symtom och diagnos, uppdelat pa diagnosar (nationell niva)
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Figur 27 Mediantid mellan debut av motoriska symtom och insatt behandling, uppdelat pa diagnosar (nationell
niva).
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Antal/andel patienter med besok Patientrapporterade vardkontakier Typ av besdk

Tillganglighet till Parkinson-vard

Jonképings l3n (n=342)
Orebre lan in=344)
Uppsala 3n (n=755)
Stockhelms lan in=3555)
Skine in=1730)

RIKET (n=11£22)

Vastra Gotaland (n=2173)
Norrbotten (n=218)
Ostergatland (n=601)
varmland (n=553]
Kalmar lan (n=61]
Hallang (n=77)

Blekinge (n=16)
Gavleborg (n=36)
Vasterbotten (n=58]
Sedermanland in=248)

Vastmanland (n=328)

Wasternorriand (n=44)
Kronoberg in=3] 0.0
Jamtland (n=8] o0
Geotlard (n=8] 0.0

Dalama (n=283] g.0

T T T 1
20% 0% 60 % B0 % 100 %

o _
#

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

Figur 28 Andelen patienter som haft besok de senaste 12 mdanaderna.

Stapeldiagram Fordelning

Férdelning av CISI-PD
Selektion: mén och kvinnor. Alder: 26 - 99 ar.
sjukdomsdebut: 1960 - 2025 . Visar patientens senaste resultat inom de senaste tva &ren.

100%
25%
£

Andel per grupp
I S 3
* ® £

o

| ERLEIY FSEELY FNEIN FNE
Figur 29 Férdelning av CISI-PD resultat (hogt virde = svar sjukdom).
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Stapeldiagram Fordelning

Fordelning av EQ5D-5L .
Selektion: m&n och kvinnor. Alder: 26 - 99 &r.
Sjukdomsdebut: 1960 - 2025 . Visar patientens senaste resultat inom de senaste tvd dren.
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Figur 30 Hdlsorelaterad livskvalitet, mdtt med EQ-5D-5L.

Stapeldiagram Férdelning
Fordelning av PDQ8

Selektion: man och kvinnor. Alder: 26 - 99 ar.
sjukdomsdebut: 1960 - 2025 . Visar patientens senaste resultat inom de senaste tva aren.
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100%

Andel per grupp
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W=2:32 Wbis23 W ceas Weor
Figur 31 Hilsorelaterad livskvalitet, mdtt med PDQ-8 (hégt virde = dalig livskvalitet).
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Patientens egenregistrerade vardkontakter (PER) under det senaste aret
Endast enheter/regioner med fem eller fler PER-registrerande patienter visas

W &n eller fler kontakter  Ingen kontakt

Gotland (n=5)

Norrbotten (n=19) 52.6%

skane (n=402)

Stockholms 3n (n=81) 71.6%

Vastra Gotaland (n=111)

Grebro 1an (n=8)

Gstergétiand (n=29)

~
hd
M

0% 259 50% 75% 100%
Andel med vardkontakt parkinsonlakare registrerad under senaste aret
Figur 32 Andel patienter med minst en likarkontakt senaste dret.
Patientens egenregistrerade vardkontakter (PER) under det senaste aret
Endast enheter/regioner med fem eller fler PER-registrerande patienter visas
B n eller fler kontakter  Ingen kontakt
Gotland (n=5)
e
Skane (n=402)
e _
e _
e _
Ostergotland (n=29)
0% 25% 50% 75% 100%
Andel med vardkontakt parkinsonskéterska registrerad under senaste aret
Figur 33 Andel patienter med minst en Parkinsonskéterskekontakt senaste dret.
Tillganglighet till Parkinson-vard (typ av besok, antal bestk och tid sedan senaste besok)
R oo bk oo Typ avbestk
Patisyrisrd . Patientens egenregistrerade vrdkontakter (PER) under det senaste &ret
Abetsierapeut - Endast enheterjregioner med fem eller fler PER-registrerande patienter visas
Ditit [P
Fysitept
Kursie
Loaspsd -

Parkinsonshitorska
Payhalog v

Andel med virdkontskt parkinsoniskare regrstrerad under senaste dret

Figur 34 Mdojlighet att visa tillgdnglighet for flera olika vardkontakter.
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Givlsborg (r = 36
Vasterbotten (n = 53]
Vasternorrland (n = 44)
kalland (n = 77]
Blekings (n = 16)
Sedermanland (r = 248]
Orebro |&n [n = 343)
Ostergatland (n = E01)
skére (n =1790)

Vastra Gotaland (n = 2173]
Uppsala lan [n = 755)
Stockhalms lan (n = 3554
RIKET (n = 11620]
Varmland (n = 539)
JankBpings l5n [n = 232)
Dalarna (n = 285}
Norrbotten (n = 218]
Kalmar lan {n = 61)
Vastmanland (n = 228)
Krengberg (n = 8)
Gotland [n = 8]

Jamtland (n = &)

Figur 35 Andel av registrerade patienter som har avancerad eller annan pdagdende behandling med
Parkinsonlikemedel.

®

20%

Fardelning av pagaende - Avancerad behandling
Kon: Alla, Alder: 20 - 100 &r

Saknar uppgift em behandling [ Anran behandling med Parkinson lskemedal [l] Avancerad behandling

Procentandel

Andel av alla patienter i registret med Psykos (NMSQ fraga 14) vid senaste registrering

Blskings (n=16)
Dalarnz (n=285)
Giauleborg [n=36)
Gotland (r=g)

kallang (n=77)
Jamtland in=8)
Jenkepings Ian (n=2442)
Kalmar lan [n=61}
Kronaberg (n=2)
Nerrbotten (n=218)
Grebrs lan (n=343)
Ostergatland (n=601)
RIKET (n=11£20)
Skine (n=1730}
Sadermanland (n=248)
Stockholms lan (n=3554)
Uppsala I3n (n=755)
varmlang (n=559)
Vasterbotten (n=53)
Vastererrland (n=44)
Vastmanland (n=328)

Wastra Gotaland (n=2179)

Psykos (NM5Q fraga 14) vid senaste registrering

W= Mne  Seknerregistrering

Figur 36 Andel patienter med psykotiska symtom
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Fordelning for typ av besék registrerade under 2025
Endast enheterjregioner med fem eller fler patienter visas

Stockhelms Ian (n=1710)

Uppsala lan

Andel av alla registrerade besok

W Mottagningsbesok [ Telefonkontakt Videckontskt  Uppgift saknas

Figur 37 Typ av besok registrerade under 2025 (mottagning (rod), telefon (morkbla), video
(ljusbla))

Rapportgeneratorn

Inrapporterande enheter har full tillgang till de data de sjalva rapporterar in.
Dataexport av egna registerdata kan ske antingen i form av enkla listor, eller mer
fullsténdigt i Excel-format efter sokningar (queries) grundat pé en eller flera variabler
via Rapportgeneratorn. Pa detta satt ar all information tillganglig for den enhet som
ocksé dger denna information.

Urvalslistor

En annan viktig kategori av rapporter ar de sé kallade urvalslistorna dir enheterna,
med ett enkelt klick, har tillgang till olika urvalslistor for sin enhet. Exempelvis kan

man hitta lista 6ver “vara patienter”, "patienter som ej fatt information” och "patienter
som saknar PAL”.

Varden i siffror, VIS

Parkinsonregistret har sedan 2024 ett 6kat samarbete med Varden I Siffror (VIS).
Under 2024 skapades fem indikatorer for parkinsonregistret i VIS. Indikatorerna
speglar de nationella riktlinjerna och visas i Figur 38 nedan. Det ir bland annat
mojligt att folja tid till diagnos vid Parkinsons sjukdom for de olika regionerna, Figur

39.
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Mamn -

1. Patienter med avancerad terapi
Onskat virde: Higt, Matenhet: %

9 Arligt besok till sjukskoterska inom
specialistvard
Onskat virde: Higt, Matenhet: %

3.  Arligt besok till likare inom specialistvard
Onskat varde: Hégt, Matenhet: %

4. Tidtill diagnos vid Parkinsons sjukdom
Onskat varde: Hagt, Matenhet: %

h. God hélsorelaterad livskvalité vid
Parkinsons sjukdom
Onskat virde: Hégt, Matenhet: %

Figur 38 PARKregs fem indikatorer pa VIS

Tid till diagnos vid Parkinsons sjukdom

Andel patienter med Parkinsons sjukdom som diagnossatts inom 24 manader fran debut med forsta motoriska
symtom

BEAa

Tabort  Enheter ™ - Minenhet: Procent
& Oseitend 5 7B % T w
€ Norbotien » o e25%
@ skine 5 538%
9 Vastra Gotaland 5 507%
° Riket 5 83%
° Uppsala 5 4%
° Stockholm > 398%
° Jorkeping > 375%
€ vasmanland > 25%
e Grebro > 125%
&) vastemorian MSK
€  vasterbotten > MSK
@ varmlana > MK
e Sormland > MSK
€ wonoberg MSK
D almer > MK
. Jamtland Hérjedalen MSK
(< I > MSK
O coteo MK
@ Gavisborg MSK
@ oslema > MSK
e Blekings MSK

B, s, %, ay

Figur 39 PARKreg speglas pa Varden i Siffror — exempel: tid till diagnos vid Parkinsons sjukdom.
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Effekten av registrets insatser pa varden

» (kad anviindning av avancerad Parkinsonterapi: PARKreg har haft
avsevird effekt pa den svenska parkinsonvarden. En av de mest patagliga
tecken till effekt ar att anvindningen av avancerade parkinsonterapierna
kontinuerligt har 6kat under den tid som registret har funnits. Utvecklingen
brots ar 2020, sannolikt till foljd av pandemin (undantriangningseffekt), och
har 2024 tagit fart igen, Fel! Hittar inte referenskalla..

» 5-2-1: Algoritm for identifiering av patienter Liimpliga for
avancerad Parkinsonterapi (se dven ”Vetenskapliga resultat”
nedan): Avancerad Parkinsonterapi kan patagligt forbéattra motoriska, icke-
motoriska symtom och livskvalitet hos patienter med Parkinsons sjukdom i
avancerade stadier. Det finns skal att tro att ménga patienter aldrig far
chansen till dessa behandlingar eller far chansen f6r sent. 5-2-1 dr en algoritm
vars syfte ar att identifiera lampliga patienter (minst 5 dagliga doser av L-dopa
och trots det minst 2 timmar i “off” (med parkinsonsymtom) eller 1 timme i
“on” med dyskinesier (6verrorlighet) per dag). I en PARKreg-baserad
undersokning med >1000 patienter har vi konstaterat att cirka 35 % av
patienter vid universitetssjukhusens mottagningar uppfyller 5-2-1 kriterierna
men dnnu ej behandlas med avancerad terapi. Avsikten ar att tillse att fler
patienter som skulle kunna ha hjilp av avancerad terapi erbjuds sddan.

» Uppfoljning av likemedelsanvindning: Genom visualisering av
lakemedelsanviandningsmonster har registret gjort det mojligt att jamfora
anvandningen av olika ldkemedel pa regional niv4, klinikniva och inloggad
forskrivarnivd med genomsnitt i riket, eller med de olika lanen. Detta ar av
betydelse for att belysa olikheter i tillgénglighet och anvindning av olika
terapier, liksom specifik symtombehandling, och utgor underlag for att
diskutera skillnader i behandlingstraditioner.

= Regionala skillnader i anviindning av avancerad Parkinsonterapi:
Parkinsonregistret har ocksa infort en 6versikt 6ver hur ménga patienter som
har pdgdende behandling med avancerad Parkinsonterapi och vilka dessa
behandlingar &r pa varje klinik som &r ansluten till registret. Detta visualiseras
ocksa pa regional niva och illustrerar betydande skillnader i anvindning av
négon avancerad terapi mellan ldnen (fran 1,4 % till 10,8 % i lan som har mer
an 200 registrerade Parkinsonpatienter) och ocksé skillnader avseende hur
stor andel som far respektive behandling. I Véastra Gétalandsregionen anvinds
registret for att systematiskt inhdmta patientrapporterad symtom- och
livskvalitetsskattningar infor alla stdllningstaganden till kontinuerlig
behandling. Pa sé vis gar det att utvirdera om patientgruppen som kommer
till bedomning fordandras 6ver tid, till exempel nar en mer tillganglig effektiv
behandling som subkutan levodopa-infusion introducerades. Detta hade inte
varit mojligt utan systematisk anvindning av registret.
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Uppfoljning vid inférandet av behandling med LECIG pump (se
aven "Vetenskapliga resultat” nedan): Pumpbehandling med
Levodopa/Entacapon/Carbidopa-intestinal gel, LECIG, registrerades i Sverige
2019. Vi har med hjélp av PARKreg genomfort en registerstudie dar effekter
och bieffekter av behandlingen registrerades for denna “real-life”
patientpopulation. Resultaten har nyligen sammanstillts i en publikation och
resultaten har regelbundet redovisats vid nationella moéten. Eftersom den
ursprungliga registreringen baserade sig pa data fran endast 11 patienter, har
denna registeruppfoljning givit vardefulla kunskaper och erfarenheter for de
kolleger som sétter in LECIG-behandling och bidragit till en
erfarenhetsbaserad terapi.

Uppfoljning vid inforandet av behandling med
Foslevodopa/Foscarbidopa (Produodopa) pump (se dven
”Vetenskapliga resultat” nedan): I analogi med foregdende punkt foljer vi
nu i en registerstudie upp inférandet av pump-behandling med
Foslevodopa/Foscarbidopa (Produodopa). Syftet dr att pa ett tidigt stadium i
inférandet samla erfarenheter av effekter, bieffekter och handhavande av
behandlingen och att dirmed lagga grund for en effektiv och siker terapi.
Erfarenheterna presenteras fortlopande i métesaktiviteter och kommer att
publiceras.

Foljsamhet avseende nationella och internationella riktlinjer nir
det gilller behandling av icke-motoriska symtom vid Parkinsons
sjukdom (se dven "Vetenskapliga resultat” nedan): Icke-motoriska
symtom, exempelvis depression, demens och smairta, har en mycket stor
betydelse for livskvaliteten vid Parkinsons sjukdom. Det finns nu bade
nationella (fran Socialstyrelsen) och internationella (Movement Disorder
Society) riktlinjer for hur dessa symtom ska behandlas. I analyser i den
Skénska Parkinsonpopulationen har vi undersokt hur féljsamheten avseende
dessa riktlinjer ar. Analysen visar pa avsevarda brister (se "Vetenskaplig
resultat” nedan och: Rosqvist & Odin, 2023; Janz et al., 2024). Vi {f6ljer nu upp
denna undersokning med ett informations- och utbildningsprogram vad giller
dessa behandlingar och kommer att folja upp detta med en ny undersokning
av foljsamheten efter slutfort program.

Besoksfrekvens: Lokalt i Uppsala anvinder man PARKreg for att se hur stor
andel av patienterna som har haft ett lakarbesok under senaste aret. Det dr
mycket enkelt att fa fram dessa siffror eftersom man har som ambition att
varje besok registreras for alla patienter. Sedan varen 2024 har viantetiderna
minskat, till f6ljd av 6kad prioritering av Parkinsonaterbesok, troligen tack
vare statistik frain PARKreg.

Gender: PARKreg analyserar konsspecifika data for att identifiera skillnader i
symtom, behandlingssvar och sjukdomsutveckling. Forskning med hjilp av
PARKTreg har visat att man ar mer bendgna att uppleva sexuella problem och
kognitiv forsdmring och att fa ytterligare medicinering tidigare dn kvinnor
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(Skogar et al., 2022). Dessa kunskaper kommuniceras nu i avsikt att optimera
behandlingen i ledning av kon och att motverka icke-logiska skillnader i
behandlingsstrategi mellan kénen.

Patienter 2020 — 2025

Kalla: Socialstyrelsen
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Figur 40 Antal patienter med pdgdende avancerad parkinsonterapi i Sverige 2009—2025

Vetenskapliga resultat

Hir redovisas endast forskningsprojekt som pagatt under 2023-25.

Effekt pd somn hos Parkinsonpatienter av rotigotin

I ett nationellt samarbetsprojekt inom det svenska Parkinsonforskningsnatverket SWEPAR
undersoktes effekten pa somn av dopaminagonisten rotigotin hos parkinsonpatienter med
somnproblem. Rorelseanalyssystemet PKG anvindes for att detektera somnen kvantitativt
och kvalitativt. Parkinsonregistret anvéndes for att dokumentera resultat. En analys har
visat att rotigotin inte 6kar miangd somn eller somnens kvalitet, men minskar daremot

dagtrottheten. Resultaten presenteras i Grigoriou et al., 2025.

Compliance med nationella och internationella riktlinjer vad giller behandling

av icke-motoriska Parkinsonsymtom

Efterlevnaden av riktlinjer vad géller behandling av icke-motoriska Parkinsonsymtom
undersoktes, dels vid sena stadier av sjukdomen, dels tidigare i forloppet. PARKreg
anvandes for patientselektion och detektion av icke-motoriska symtom. Studierna visar pa
avsevarda brister i efterlevnaden av riktlinjerna, bade i sena och tidigare stadier av
sjukdomen. Studierna har publicerats (Rosqvist & Odin, 2023; Janz et al., 2024).

Validering av CISI-PD

Clinical Impression of Severity Index, CISI-PD, ar den skala som i minimal data set i
Parkinsonregistret anvéinds for att bedoma svéarighetsgraden av sjukdomen. Under 2022—4
har vi i ett register-baserat projekt validerat CISI-PD mot EQ-5D och PDQ-8 skalorna for
hilsorelaterad livskvalitet (Norlin et al., 2023). Studien visar en mattlig korrelation mellan
CISI-PD och EQ-5D och att CISI-PD instrumentet dr anviandbart for att definiera hélso-
status i hdlsoekonomiska studier.
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Validering av PRO-PD

Patient-Reported Outcomes in Parkinson”s disease, PRO-PD, dr en bred skala som técker
35 motoriska och icke-motoriska symtom och som ingér i PER-delen av Parkinsonregistret.
Med hjalp av registret har nu skalan validerats mot andra patient-rapporterade métt och
CISI-PD (voon Below et al., 2023). Studien visade att PRO-PD ir palitlig och valid vad géller
monitorering av motoriska och icke-motoriska symtom.

Icke-motoriska symptoms relevans for livskvalitet och hiilsoekonomi

I samarbete med Institutet for Hialsoekonomi undersoktes den icke-motoriska
Parkinsonsymtomatologins inverkan pa hilsorelaterad livskvalitet och hilsoekonomi. Icke-
motoriska symtom visade sig vara associerade med betydande kostnader for samhallet
(Gustafsson et al., 2025).

Impuls-kontrollstérningar vid Parkinsons sjukdom

Igenkdnning och management av impulskontrollstérningar vid Parkinsons sjukdom
analyserades. Patienter selekterades pa bas av svar pa relevanta fragor i NSMQ pa PARKreg.
Studien pévisade en otillracklig kommunikation kring impulskontrollstérningar i kontakten
mellan patient och sjukvard (Wolfschlag et al., 2025).

Avancerad CDS-terapi: 5-2-1 studien

Avancerad CDS-terapi ger ofta pataglig forbattring av motoriska fluktuationer, icke-
motoriska symtom och hélsorelaterad livskvalitet hos patienter med avancerad PS. Det
finns flera indikationer pa att dessa terapier dr underutnyttjade i Sverige och andra lander.
Detta ar potentiellt allvarligt eftersom patienter och anhériga gar miste om en chans till
battre livskvalitet. Detta dr bland annat Socialstyrelsens slutsats i de nationella riktlinjerna
for Parkinsons sjukdom. Sverige har varit del av flera internationella projekt for att ta fram
indikatorer och algoritmer som underlattar att identifiera patienter som skulle kunna ha
gliddje av avancerad terapi. En internationellt erkdnd indikator ar den si kallade 5-2-1 regeln
(om patient har minst 5 dagliga doser av L-dopa och trots det har minst 2 timmar i ”off”
eller 1 timme med besviarande 6verrorlighet bor patienten utredas med avseende pa
avancerad terapi). Vi har 2022—-24 vid 4 centra i Sverige pa bas av PARKreg undersokt hur
vanligt det dr att 5-2-1 kriterierna uppfylls men patienten inte har avancerad terapi.
Dérefter med journalhandling och enkét till patient och behandlande ldkare undersokt om
man har informerat om och 6vervigt avancerad terapi och varfor man i sa fall fastnat for att
inte ge sddan terapi. Detta for att mer effektivt kunna motverka underutnyttjande av dessa
terapiformer. Analyserna visar att patienter som uppfyller ndgot av 5-2-1 kriterierna och
inte har avancerad terapi har avsevart simre livskvalitet &n sddana som inte uppfyller dessa.
35 % av patienter vid universitetssjukhusens mottagningar uppfyller 5-2-1 kriterierna men
har dnnu ej behandlats med avancerad terapi. Bdde patient- och sjukvérds-relaterade
faktorer spelar en roll, och saken har aldrig aktualiserats hos ménga patienter. (Hjalte et al.,
2025).

Registerbaserad utviirdering av L-dopa infusionterapi

Vi foljer de patienter som sitts in pa antingen L-dopa infusions preparatet Lecigon eller den
befintliga Duodopa med kliniska unders6kningar fére samt 3, 6, 12, 18 och 24 ménader efter
inséttandet av behandlingen med hjalp av ett flertal instrument i registret. Projektet ar helt
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baserat pa Parkinsonregistret och ger viktig “real-life” information kring effekterna av
nimnda behandlingar. Data #r nyligen publicerade (Othman et al., 2025). Den helt nya
behandlingen med subcutan infusion av foslevodopa/foscarbidopa (Produodopa)
monitoreras sedan maj 2024 6ver PARKreg pa motsvarande sitt. I en framtid avser vi att
utvidga projektet till att A&ven omfatta 6vriga avancerade parkinsonterapier, det vill siga
djupelektrodstimulering, behandling med Apomorfinpumpar och eventuellt fokuserat
ultraljud (MRgFUS).

Effekt pa somn hos Parkinsonpatienter av Lecigon-infusion

I ett nationellt samarbetsprojekt inom SWEPAR utvirderas effekten pd somn av
infusionsterapi med Lecigon 6ver barbar pump. Sémnen monitoreras med polysomnografi
och PKG fore Lecigonstart, med Lecigon dagtid och med Lecigon dag + natt.
Parkinsonregistret anvands for patientselektion och for att dokumentera resultat. Studien
koordineras fran Lunds universitet. Projektet dr helt baserat pa Parkinsonregistret.

Validate-PD: Validering av PKG och Hauser diary

Vid Lunds universitet drivs i samarbete med Rostocks Universitet, Tyskland, en studie som
syftar till att validera rorelseanalys-systemet Parkinson Kinetigraph, PKG och patientens
egen bedomning ("Hauser diary”) mot bedomning av parkinsonforskningsskoterska/lakare.
Projektet dr relevant bade for klinisk monitorering av patienter och for monitorering i
Kkliniska studier — manga studier av nya parkinsonterapier har en "outcome” som baseras pa
data fran "Hauser diary” eller PKG. Patienterna selekteras pa bas av uppgifter om deras
grad av motoriska fluktuationer i Parkinsonregistret. Analyserna visar att nar
parkinsonskoterskans bedémning ses som ”golden standard” dr patienternas formaga att
korrekt bedoma sitt motoriska status mycket begransat. PKG-instrumentets resultat avviker
pétagligt fran bade skéterskans och patientens bedomningar (Lohle et al., 2023). Vi har nu
undersokt om en dedikerad patientutbildning forbattrar precisionen — effekten var icke-
signifikant. Likasé om anhoriga bedomer patienten pa ett sitt som mer liknar
parkinsonskoterskans bedomning. Studierna belyser svarigheterna att pa ett adekvat sitt
folja upp patienternas motoriska status.

Validering av den svenska oversittningen av MDS-NMS och UDysRS

Nir valideringen av MDS-UPDRS nu ar slutférd har vi paborjat att med PARKreg som bas
genomfora motsvarande 6versattning och validering av skalorna MDS-NMS (for icke-
motoriska symtom) och UDysRS (for dyskinesier). Efter validerad 6versédttning och kognitiv
testning gors nu en storskalig validering i 300—350 patienter vid landets
universitetskliniker 6ver PARKreg. Den svenska versionen av dessa skalor har infogats i
registret och resultaten i valideringen fors in i registret.

PARKTregs anviandning for att rekrytera patienter till studier

PARKreg har fatt en viktig anvindning vad géller rekrytering av patienter till kliniska
multicenterstudier, exempel: 1. I NLX-studien anvindes registret for att hitta patienter med
signifikanta problem med dyskinesier i avsikt att analysera effekt av en potentiellt
antidyskinetisk medicinering. 2. I IRL-752 studien anvindes PARKreg for att rekrytera
patienter med balansstérning och frekventa fall i avsikt att undersoka ett likemedel som
preliminért visat effekt mot fall. 3. I Bial 28—6156 studien anvéndes registret for att
identifiera patienter som uppfyller inklusionskriterierna for att sedan tas vidare till genetisk
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testning och ev. deltagande i studie med liakemedel med potentiellt sjukdoms modifierande
effekt. 4. I Montpark studien anvinds registret for rekryteringen av lampliga
studiedeltagare. 5. I FLORA-studien anvénds registret just nu for rekrytering av lampliga
deltagare.
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Vetenskapsradets RUT

Parkinsonregistret finns sedan 2024 med Register Utiliser Tool (RUT)
metadatakatalogen, se Figur 41. Flera moéten har genomforts tillsammans med
Vetenskapsradet (Ingela Hennert, informationsarkitekt) for att ansluta
Parkinsonregistret dven till metadataverktyget. Detta mal uppnaddes i slutet av 2025
och Parkinsonregistret finns nu med i sdvil metadatakatalogen som i
metadataverktyget i RUT, se Figur 42.

Parklnsonreglstret

PARKreg

Parkinsonregistret, som ar ett delregister i Svenska neuroregister, ar ett

Nationellt Kvalitetsregister som innehaller uppgifter om patienter med TYP AV REGISTER
Parkinsons sjukdom. | registret finns demografisk information, uppgifter om Nationellt Kvalitetsregister &

debutéar och diagnosar, uppgifter om vardkontakter, motorkomplikationer,
ldkemedelsbehandling, icke-motoriska och patientrapporterade matt
avseende hilsorelaterad livskvalitet. Information laggs in av sjukvarden och
av patienterna sjilva och malet ar att informationen férnyas minst 1 gang
arligen. Registret fokuserar pa de patienter som skots hos specialist.
Registret har en nationell tackningsgrad pa 66 % avseende dessa patienter.
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Figur 41 Parkinsonregistret i Register Utiliser Tool (RUT) metadatakatalog.
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Figur 42 Parkinsonregistret i Register Utiliser Tool (RUT) metedataverktyg.

Framatblick 2026

Sedan 2023 har en tydlig 6kning kunnat ses bade i registrets anvindning och i dess
tdckningsgrad. Den positiva utvecklingen har fortsatt under saval 2024 som 2025,
vilket speglar ett stort engagemang for Parkinsonregistrets fortsatta utveckling och
anvandning.

Malet for 2025 var att fortsitta stirka registrets tackningsgrad och anvindning, vilket
ocksa uppnaddes genom ytterligare forbattringar inom bédda omrédena. Flera av de mél
som sattes infor aret har uppfyllts. Bland annat har Parkinsonregistret anslutits till
RUT, samtidigt som bade datatdthet och tickningsgrad har 6kat jamfort med 2024.
Darutover har en direktldnk mellan patientjournalen i Melior och motsvarande patient
iregistret etablerats, vilket underlattar det kliniska arbetet och anvindningen av
registret.

Prioriterade mél for 2026—27:

e Téackningsgrad >80 %

e PER-anvindning >50 %

e Datatithet CISI-PD >50 %

e Full tickning av avancerade terapier
¢ Inférande av PREM nationellt

Dartill att:
1. Vidareutveckla dterkopplingen till patienter avseende PARKreg och PER-
information.
2. Expandera de registerbaserade forskningsaktiviteterna.
3. P&lidngre sikt mojliggora automatiserad informationséverforing fran
patientjournal till register.
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Internationell samverkan

SWEPAR etablerar samarbete med Parkinsons Study Group, PSG, i USA. PSG ir det
storsta natverket for kliniska Parkinsonstudier i véarlden. Det bildades 1986 och bestar
av 6ver 155 forskningsinstitutioner i USA och Canada. Samarbetet kommer ocksé att
omfatta det relativt nybildade engelska Parkinsonforskningsnitverket UK PD Clinical
Studies Group, UK PD-CSG. De bada nitverken har visat intresse for PARKreg och
samarbetet kommer att inkludera att SWEPAR delar med sig av erfarenheter fran
registerarbetet. Ocksa frén osterrikisk neurologi har man tagit kontakt for att f& del av
de svenska erfarenheterna, nir man nu dir sétter upp ett nationellt
Parkinsonpatientregister.
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