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Forord

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

I registret samlas information om patienter med kroniska sjukdomar i nervsystemet,
hittills multipel skleros, Parkinsons sjukdom, narkolepsi, myastenia gravis,
inflammatorisk polyneuropati, epilepsi, svar huvudvérk, motorneuronsjukdomar,
hydrocefalus och neuromuskulira sjukdomar. Vi forvintar oss att fler
sjukdomsgrupper ska ldggas till med tiden.

Registret, i forsta hand delregistret for multipel skleros (MSreg) som startades forst,
har ocksa bidragit till en rad viktiga upptickter genom de snart 200 vetenskapliga
rapporter som publicerats. Detta har varit mojligt tack vare registrets tdckning 6ver
hela Sverige men ocksé for att det gér tillbaka 20 ar i tiden. Som unikt
forskningsverktyg har MS-registret diarfor bidragit till att Sverige blivit ett av de
viktigaste landerna for MS-forskning i véirlden genom att dess kliniska uppgifter om
behandling och sjukdomsférlopp kunnat kombineras med information ur biobanker
och enkiter om livsstil och miljopaverkan. Under de senaste aren har detta resulterat i
forskningsanslag fran internationella organ pa 6ver 150 MSEK for nationella projekt,
vilket skulle ha varit omdjligt utan registret.

Svenska neuroregister anviands i neurovardens dagliga arbete 6ver hela landet, och
patienterna ir aktiva medskapare. Sammanstillda resultat ar tillgidngliga on-line i
realtid for virden och dven for patienter/anhériga for att méta informationsbehovet
nir det géller behandlingsresultat samt for politiker och tjanstemain i dess ledning och
verksamhetsutveckling av hilso- och sjukvarden:

- Svenska neuroregister kinnetecknas av att dess IT-granssnitt ar designat som ett
Kkliniskt beslutsstod som sammanfattar och visualiserar patientens centrala kliniska
uppgifter utveckling 6ver tiden. Den 6verblick som vardgivaren far mojliggor att
terapeutiska beslut baseras pa hela den komplexa bilden med nuvarande och tidigare
tillstdnd och behandling som utgéngspunkt.

- Svenska neuroregister ar designat att anviandas i kliniskt forbattringsarbete och

- Svenska neuroregisters patientoversikt och beslutsstodsegenskaper innebir att vi
riktar in oss pa data som ar kliniskt relevanta, dvs som anvidndarna har nytta av att &
in i registret vilket lett till en positiv spiral som gor data mer fullstindiga med tiden.

- Svenska neuroregister har en dashboard for varje delregister dar deltagande
véardgivare kan se sina egna patienters viktigaste resultat, sitt eget ldns och rikets
resultat.

- Svenska neuroregister visar i realtid deltagande klinikers resultat for en rad
kvalitetsindikatorer kopplade till Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for vard vid
multipel skleros och Parkinsons sjukdom.
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- Svenska neuroregister visar med tiden alltmer av sina resultat helt 6ppet dels pa
hemsidan (neuroreg.se) och dels vad géller MS pa Vérden i Siffror (ViS)

-Svenska neuroregister skickar varje kvartal skraddarsydda rapporter till medverkande
kliniker med deras resultat pa ett antal kvalitetsindikatorer for MS och vi kommer att
inkludera data ur alla delregister med tiden.

-Svenska neuroregister har en organisatorisk flexibilitet och kan snabbt méta nya
utmaningar vilket vi visat under 2020 genom att pa kort tidutveckla och infora en
mekanism for att samla in data pa Covid19 bland véra patienter, vilket framférallt visat
sig relevant for MS. I veckan hade 203 MS-patienter med Covid19 registrerat och vara
data var avgorande for att ett internationellt forskningsnétverk pa kort tid kunnat
identifiera risker med vissa MS-behandlingar — information som varldens MS-ldkare
nu kan anvanda vid behandlingsbeslut.

Fran detta ar har vi valt att i vira Arsrapporter g& 6ver fran brutna ar (juli-juni) till att
istéllet redovisa kalenderar. Denna arsrapport, for 2019, kommer siledes att Gverlappa
6 ménader med foregdende Arsrapport 2018-2019.

Vi uppmuntrar den intresserade ldsaren att bestka var hemsida https://neuroreg.se for
att ta del av nyheter, och varfor inte undersoka registerarbetets resultat via var
offentliga sokfunktion VAP! Svenska neuroregister med sina delregister har kommit fér
att stanna som ett centralt kvalitetsverktyg for neurologisk vard i hela landet. Vi ser
med tillforsikt och forvantan pa de kommande aren.

September 2020

Jan Hillert
Registerhallare
Svenska neuroregister
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Svenska neuroregister

Bakgrund

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 st6d for det patientrelaterade arbetet men som ocksa
gjorde det majligt att lokalt skota savil kvalitetskontroll som verksamhetsuppf6ljning.
Svenska multipel sklerosregistret, MS-registret, kunde lanseras officiellt sedan vi
erhallit ekonomiskt st6d frén Socialstyrelsen/SKL ar 2000.

Utvecklingen av MS-registret och erfarenheten av fordelarna for anvindarna att arbeta
registerbaserat vickte s sméningom 6nskemaél bland neurologer att arbeta pa ett
likartat vis aven med andra sjukdomar. Fordelen med den struktur som MS-registret
utvecklat dr att det med mattliga arbetsinsatser och ekonomiska medel gar att utveckla
register for andra sjukdomar — det viktigaste &r att vilja sjukdomsspecifika matt pa
sjukdomsaktivitet och funktionshinder och att anpassa listan 6ver medicinska och
andra behandlingar. 2009 paborjades darfor arbetet med andra sjukdomsgrupper
inom MS-registret och idag samlas 10 sjukdomsgrupper under Svenska neuroregister
med sina respektive delregister: multipel skleros (MSreg), myastenia gravis (MGreg),
narkolepsi (NARKreg), Parkinsons sjukdom (PARKreg), epilepsi (EPreg), svar
neurovaskular huvudvark (HVreg), inflammatorisk polyneuropati (INPreg),
motorneuronsjukdom (MNDreg), normaltryckshydrocefalus/likvorshunt (NKHreg)
samt den stora gruppen neuromuskulira sjukdomar med exempelvis muskeldystrofier
och spinal muskelatrofi (SMA).

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 neurovaskulir huvudvirk, hydrocefalus efter
anlidggande av avlastande likvorshunt och neuromuskuléra sjukdomar.

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

e Tillférsédkra att riktlinjer fér vard och behandling efterlevs

e Vara ett redskap i kvalitetssikring av varden och i forbattringsarbete

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

e Skapa en bas for neurologisk forskning pa en nationell niva

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

Svenska neuroregisters organisation framgar av figur 1. Principen ar att varje
delregister genom sin styrgrupp har ansvar for sitt innehall och utveckling. Svenska
neuroregister har en gemensam Registerhallare och Styrgrupp i vilken representanter
for varje delregister, kallade "delregisterhallare”, ingér tillsammans med
patientforetradare.

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

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

Epilepsi Inflammatorisk Motorneuron- Multipel Neuromuskulara
polyneuropati sjukdom skleros sjukdomar
Karolinska
QRC Stockholm :
- . <~ sjukhuset
Stédfunktion Sve n S ka U
L
Carmona neuroregister Nationella
[T-plattform - <& Kvalitetsregister
g Finansidr
Myastenia : Parkinsons Svar neurovaskular
gravis Narkolepsi Sl huvudvark Hydrocefalus

Figur 1. Organisationsschema

Huvudmannaskap

Sedan 2013 har Karolinska Universitetssjukhusets styrelse accepterat det centrala
personuppgiftsansvaret (s.k. CPUA) for det utvidgade Svenska neuroregister.

Inomprofessionell forankring

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

Nedan i tabell 1 visas antalet patienter som 7:e december 2019 fanns registrerade i de
olika delregistren.

Tabell 1. Antal patienter i Svenska neuroregister 2019-12-07. (Medan nio av
delregistren fokuserar pa kroniska tillstand s& avser NKHreg uppf6ljning av resultatet
av shunt-behandling av hydrocefalus varfor de relevanta variablerna skiljer sig &t vilket
forklarar de tomma félten i tabellen.)

Svenska Neuroregister Sendd e Scarmona
Datauttag: 2020-09-01

Antal MSreg PDreg EPreg HVreg MGreg MNDreg NMiSreg NARKreg IPNreg NKHreg
Registrerade aktuella patienter 18341 6929 5004 2920 1429 569 1018 852 464 372§|
Totalt antal MSreg PDreg EPreg HVreg MGreg MNDreg NMiSreg NARKreg IPNreg NKHreg|
Registrerade patienter 21516 8593 5121 2935 1644 1332 1077 883 512 6387
Besok 168468 17912 8417 5156 3667 3504 580 2266 820

Patienter med besdk 19965 5256 2777 1385 673 679 383 647 295
Behandlingar 39584 16479 4908 4619 1893 1510 250 1637 681

Patienter med behandling 16523 4577 2598 2351 604 927 105 626 317

Pagaende behandlingar 11888 11500 3812 3311 931 633 208 1052 233

Msreg - Multipel skleros-registret (1 diagnos)
PDreg-Parkinson-register (57 diagnoser)

MGreg - Myastenia Gravis-registret (1 diagnos)

NARKreg - Narkolepsi-registret (1 diagnos)

EPreg-Epilepsiregister (30 diagnoser)

MNDreg - Registret for Motorneuronsjukdomar (6 diagnoser)

IPNreg - Registret for Inflammatoriska Polyneuropatier (4 diagnoser)
HVreg - Huvudvarks-registret (11 diagnoser)

NMisreg - Neuromuskuldra sjukdomar i Sverige

NKHreg - Hydrocetfalusregistret

Kvalitetsregister och Beslutsstod

Svenska neuroregisters barande idé ar att motivera varden till registrering av
strukturerad varddata genom att erbjuda klinisk nytta:

- ett granssnitt som underlattar det kliniska arbetet,

- enkel tillging till egna data for forbattringsarbete i varden, och att

- erbjuda en plattform f6r patientmedverkan i virden for PROM och PREM

Svenska neuroregisters IT-gréanssnitt, som samlar in data frin det kliniska arbetet som
lokal virddokumentation, dr designat som ett stod for det patientrelaterade arbetet
men gor det ocksa mojligt att lokalt skéta saval kvalitetskontroll som
verksamhetsuppfoljning.

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

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

Varje klinisk enhets data hanteras separat och halls avskild.
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Data frén patienter i det lokala beslutsstédet, som fatt patientinformation om Svenska
neuroregister, inkluderas i Svenska neuroregister nationella databas. Data for patienter
som efter information avbdjt medverkan i Svenska neuroregister 6verfors inte till den
nationella databasen och anvands inte i Svenska neuroregister statistik eller rapporter.

Deltagande enheter

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

Totalt fanns i december 2019 information om néstan 34 000 patienter i Svenska

neuroregister, se tabell 2. Flest patienter hade MS-registret och darefter NKH-
registret och Parkinsonregistret. For tickning, se rapport fran respektive delregister.
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Antal register Antal

. o o Parkin- Huvud- Narko- Epi- Hydro- o . Antal
Region Klinik/Enhet " " . ALS NMIS som anvands registrerade o
son vark  lepsi lepsi cefalus N anvindare
pa enheten patienter
1 Norra Jamtland Ostersund 1 1 1 1 1 1 1 7 684 433
Ostersund, Barn och
2 Ungdomsmedicin 1 1 1 1
Tabell 2. 3 Vasternorrland  Ornskoldsvik 1 1 1 1 1 11 7 205 9
4 Sundsvall 1 1 1 1 4 275 24
Deltagande 5 Solleftes 1 1 2 70 1
. 6 Vasterbotten Umed 1 1 1 1 1 1 11 1 1 10 1647 78
enheter Samt Vllka 7 Norrbotten Sunderbyn 1 1 1 B! 377 16
. 8 Kalix 1 1 25 1
dGII'EngteI' de 9 Gévleborg Gavle 1 101 1 1 101 1 8 705 30
. . 10 Bollnas 1 1 1 1 1 1 6 119 3
registrerade i
11 Barnkliniken i Hudiksvall 1 1 8 2
31/12 2019' 12 Dalarna Mora 1 1 2 2
13 Falun 1 1 1 1 1 1 6 956 28
14 Véstsvenska Vastra Gotaland Trollhattan 1 1 1 1 1 5 672 48
15 Boras 1 1 1 1 1 5] 628 19
16 Skovde 1 1 1 3 396 18
Barn- och ungdoms-
mottagning Mariestad,
17 Skaraborgs sjukhus 1 1 1 1
18 Angered 1 1 1 3 207 11
19 Sahlgrenska 1 1 1 1 1 1 1 1 1 9 4623 136
20 Frélunda 1 1 2 414 21
Barnkliniken
21 Sahlgrenska 1 1 2 120 8
GHP Neuro Center
22 Goteborg 1 1 2 5
Aleris specialistvird
23 Axesshuset 1 1 1 1 4 147 4
24 Barnkliniken NAL 1 1 1 2
25 Kungélvs Sjukhus 1 1 4 0
26 Alingsas Lasarett 1 1 1 0
27 Uppsala-Orebro Sédermanland  Nyképing 1 1 1 1 1 1 1 1 8 570 14
28 Eskilstuna 1 1 1 1 1 1 1 8 431 28
29 Orebro lan Orebro 1 101 1 101 1 1 1 9 2790 66
30 Karlskoga 1 1 4 1
31 Barnkliniken Orebro US 1 1 2 3 3
32 Védstmanland Vasteras 1 1 1 1 1 1 1 7 605 27
33 Barnkliniken Vasteras 1 1 2 6 5
34 Varmland Karlstad 1 1 1 1 1 5 692 31
35 Uppsala lén Uppsala 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 10 3616 85
Barnkliniken Akademiska
36 Sjukhuset 1 1 7 9
37 Sodra Skéne Héassleholm 1 1 1 1 1 5 165 15
38 Ystad 1 1 1 3 198 10
39 Trelleborg 1 1 2 180 12
40 Landskrona 1 1 1 1 4 41 9
41 Angelholm 1 1 1 11 5 348 19
42 Malmé 1 1 1 1 1 5 743 45
43 Lund 1 1 1 1 1 1 1 1 1 9 2692 70
44 Kristianstad 1 1 1 1 1 1 6 391 22
45 Helsingborg 1 1 1 1 1 1 6 683 23
46 Barnkliniken Lunds US 1 1 4 3
47 Barnkliniken Malmo 1 1 2 30 1
Stortorgets
Neurologmottagning,
48 Helsingborg 1 1 2 51 2
Neurologen
Privatmottagning,
49 Helsingborg 1 1 70 3
50 Halland Kungsbacka 1 1 1 1 1 1 1 7 223 12
51 Varberg 1 110 7
52 Halmstad 1 1 1 1 1 1 6 339 14
53 Barnkliniken Halmstad 1 1 1 3 ) 2
54 Blekinge Karlskrona 1 1 1 1 1 1 6 289 2
55 Karlshamn 1 1 2 61 2
56 Sydostra Ostergdtland Norrképing 1 1 1 1 4 348 18
57 Motala 1 1 1 1 1 5 433 21
Neurologiska kliniken
58 Linkoping 1 1 1 1 1 1 1 1 1 9 2202 74
Barnkliniken
59 Vrinnevisjukhuset 1 1 3 4
60 Barnkliniken Linkoping 1 1 6 3
GAVA - Medicinska och
geriatriska akutkliniken
61 Linképing 1 1 78 7
62 Kronoberg Ljungby 1 1 2 6 6
63 Véxjo 1 1 1 1 1 5 312 21
64 Kalmar lén Vastervik 1 1 1 1 4 154 8
65 Kalmar 1 1 1 1 4 243 10
66 Kalmars Barnklinik 1 1 2 9 1
67 Vésterviks Barnklinik 1 1 3 1
68 Oskarshamn 1 1 1 1 4 54 1
69 Jénkopings ldn  Varnamo 1 1 1 1 1 5] 314 27
70 Ryhov 1 1 1 1 1 1 1 1 1 9 679 39
71 Eksjo 1 1 1 1 1 5 374 44
72 Barnkliniken Ryhov 1 1 4 3
73 Stockholms region Gotland Visby 1 1 1 3 134 8
74 Stockholms ldn  Solna 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 10 2418 125
75 Huddinge 1 1 1 1 1 1 1 1 1 9 3109 132
76 Barnkliniken ALB 1 1 2 21 8
77 StockholmPriv 1 1 2 0
78 Danderyd 1 1 1 1 1 1 1 7 849 41
Barnkliniken
79 Sodersjukhuset 1 1 2 1
Neurology Clinic,
80 Sophiahemmet 1 1 1 1 1 5 439 16
West medic vid Neuro
81 Center S 1 1 1 2 32 1
82 Capio St:Gorans Sjukhus 1 1 2 173 24
Aleris Fysiologlab
83 Stockholm 1 1 4 1
Centrum for neurologi
84 Stockholm 1 1 1 1 1 1 1 7 2365 56
85 Véllingby Neuro 1 1 1 3 66 5
Neuroenheten Lakarhuget,
86 Utsikten }—""1 / 60 1 1 2 28 3

Hela riket 2019-12-31 61 52 22 29 38 45 27 34 28 7 343 42505 1772,
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Viktig utveckling och aktuella fragor under
2019

Tillvaxt

Under 2019 har det tidigare sjilvstindiga kvalitetsregistret Neuromuskuléra
sjukdomar i Sverige (NMiS) tagit sitt nya IT-granssnitt i bruk. Darmed bestar Svenska
neuroregister av 10 delregister, vart och ett med en egen nationell organisation, egna
patientforetriadare, egen inomprofessionell forankring och eget ansvar for sin
utveckling som alla samlar data pa samma tekniska plattform med stora likheter
mellan varandra. Dartill ser vi en stadig 6kning av anslutningsgrad och tackningsgrad
for flertalet register, varav somliga utvecklas mycket hastigt.

Ekonomi

Det dr en utmaning att med de ekonomiska ramar som stér till buds bygga upp en sé
omfattande verksamhet och dels utveckla IT-tjansterna fortlopande, nar bara det
lopande arbetet kréver resurser. Darfor har vi borjat ett aktivt arbete att finna nya
inkomstkéllor. Under 2019 har tva avtal tecknats avseende stora internationella
sdkerhetsuppf6ljningar, s.k. post authorization safety study (PASS) av nya MS-
lakemedel. Dessa projekt 4r méngariga och bygger pa data fran Svenska
neuroregister/MS-registret. Principen att vetenskapliga studier med extern
finansiering skall bidra till registrets drift nar de bygger pa prospektiv datainsamling
som medfor kostnader for registrets drift och utveckling.

For tva delregister, huvudvarksregistret (HVreg) och neuromuskuléra sjukdomar i
Sverige (NMiS), hoppas vi att nya mdjligheter till finansiering kan uppsta i samband
med att nya lakemedel registreras vars ersittning via likemedelsforménen villkoras av
en uppfoljning i Svenska neuroregister. Redan har utvecklingen av nya
registerfunktioner for detta aindamal kunnat betalas av extern part och dértill har
Likemedelskommittén i Stockholm bidragit med ett avsevart belopp for
Huvudvarksregistrets del. For Huvudvarksregistrets har pé detta sétt ett system med
SMS-paminnelse och anfallsdagbok kunnat etableras under det senaste aret vilket
behovs under de perioder en ny migranbehandling behver utvirderas hos den
enskilde patienten for att identifiera terapisvar. For detaljer se respektive delregisters
rapporter.

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

Utdata och forbattringsarbete

En biarande tanke i vart arbete har fran borjan varit att deltagande enheter ska fé
tillgang till sina egna data vid behov. Med tiden har vi utvecklat en rad sofistikerade
vagar for datadtkomst, inklusive sokfunktioner och mgjlighet till data-export av egna
data i Excel-format, dashboard, fordesignade diagram och tabeller samt vér avancerade
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funktion VAP (visualiserings och analys-plattform) dir anvindaren kan vélja
parametrar och begriansa urval enigt behov.

Under 2019 har vi tagit ett nytt steg i vart forbattringsarbete genom att tillhandahalla
”Kvartalsrapporter” for deltagande enheter, dir enheternas resultat avseende de
nationella riktlinjerna fér vard vid MS skickas till verksamhetsansvariga fyra ganger
per 4r. An sé linge har tvi sidana utskick gjorts. Tanken ir att klinikerna pé detta sitt
ska kunna anvianda registerdata i verksamhetsuppfoljning och -utveckling och till
administrativa uppgifter. Detta &r sarskilt pakallat for MS dar ménga kliniker har
lakemedelskostnader pa tiotals miljoner kronor och pa 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 NPO och vice versa. Under aret har darfor kontakter och moten
dgt rum mellan registerhéllaren och NPO samt vid ett halvdagsmote med samtliga
delregisterhéllare i en workshop. Det &r sjidlvklart viktigt att vi har en stor forstéelse for
varandras uppdrag, forutsdttningar och arbetssétt och en tét kontakt efterstrivas.

Framtidsplaner 2019-2020

Svenska neuroregister befinner sig i en viktig fas dir vi haller pa att etablera flera
delregister pa allvar i den kliniska vardagen. Lyckas vi med detta kommer det att leda
till av registret pa allvar blir en omistlig del av neurovarden dven utanfor MS.

Finansiering

Avgorande for var framgang blir den fortsatta finansieringen, dels frdn SKR men &ven
andra mojliga inkomstkallor. For det sistndamnda ar det viktigt att visa att registrets
data duger for vetenskapliga analyser — forst genom publikationer i vetenskapliga
tidskrifter kan vi bevisa detta vilket i sin tur gor att externa intressenter vill narma sig
oss for samarbetsprojekt. Forskningsverksamhet baserad pa registerdata ar darfor ett
prioriterat omréde. Fortsatt fortroende fran SKR ar sjdlvklart grundldggande.

Svenska neuroregister inkluderar flera diagnosgrupper dar nya och stundtals mycket
kostsamma ldkemedelsbehandlingar redan godkénts eller kom mer att godkénnas
under de kommande aren. Fran Tandvérds- och Likemedelsférmansverkets (TLV) och
NT-rédets (for nya terapier) har principer om s.k. ordnat inférande beslutats om vilket
i minst ett fall inneburit en forvintan pd varden att de nya terapiernas sikerhet och
effekt ska foljas i befintliga kvalitetsregister, hittills i Huvudvarksregistret. Nar sidana
resultat forvintas rapporteras baserat pa data fran uppkommer ocksé en méjlighet till
finansiering av kvalitetsregisterutveckling

Forbattringsarbete

Socialstyrelsen har sedan nagra ar utfardat Nationella riktlinjer for vard vid MS och
Parkinsons sjukdom och vi ar fardiga med realtidsrapporter for de indikatorer som
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avspeglar uppfyllelsen av dessa riktlinjer pa klinikniva for MS. For Parkinsons sjukdom
har fem av sex realtidsrapporter for de nationella riktlinjerna utarbetats. Under 2019
antogs Nationella Riktlinjer for véird vid epilepsi och dven har kommer indikatorerna
att rapporteras i Svenska neuroregisters utdatafunktion. Vi avser att f6lja upp denna
utveckling med aktiv rapportering till deltagande enheter om deras respektive
uppndadda resultat i form av Kvartalsrapporter som vi redan implementerat fér MS.
Registerdeltagande far dirmed en direkt relevans for forbattringsarbetet pa de kliniska
enheterna vilket vi forvantar oss starka rapporteringsviljan och -kvaliteten ytterligare.

Patientmedverkan

Svenska neuroregister har redan en patientportal for inrapportering av
patientrapporterade matt for sju av véra tio delregister (IPNreg, MSreg, MNDreg,
PARKreg, NARKreg, MGreg och HVreg). Arbetet for att utveckla och fordjupa detta ar
centralt for var framtid och patientmedverkan och patientforetradarnas roller ar
vésentliga och arbete pagér, t ex med att utveckla datorstodda frageformular i form av
NEURO-QoL pa svenska, dir vi hittills har implementerat en skala for trétthet men
oversatt fem andra som ska sjoséttas inom kort. Utveckling av andra
patientrapporterade matt dr ocksa en prioriterad uppgift.

Granssnitt gentemot datajournaler

Vi har lidnge vintat oss att flera av de funktioner som stédjer strukturerad
dokumentation av kliniska uppgifter i vardarbetet skulle komma att implementeras i
nasta generations datajournaler. Det tycks oss dock nu som om detta inte kommer att
forverkligas i ndgon storre utstriackning i de pagdende upphandlingar av datajournaler
som pagér i de tre storsta regionerna. Ddrmed ser vi att behovet av specialiserade IT-
I6sningar for kvalitetsregister av den typ som Svenska neuroregister erbjuder kommer
att kvarstd under manga ar dn. Det blir viktigt att underlétta integrering av systemen,
t.ex. i form av direkt "uthopp” frén datajournal till patientens registerfil av den sort
som vi implementerat inom flera landsting. Att gora registerverktyget nabart genom en
eller tvd "musklickningar” kan vara det som leder till en 6kad fullstindighet i
rapporteringen.

Sammanfattningsvis tror vi att Svenska neuroregister med tiden kommer att bli allt
viktigare for utvecklingen av svensk neurologisk vard.
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Multipel skleros

Bakgrund och syfte

Multipel skleros - MS ar en kronisk sjukdom som drabbar centrala nervsystemet
(CNS). MS ar den nast vanligaste orsaken till neurologiskt handikapp hos yngre vuxna
och borjar for det mesta mellan 20 och 50 ars alder och typdebutildern &r 30 ar.
Forloppet vid MS varierar men oftast leder MS slutligen till betydande
funktionshinder. Redan tidigt paverkas ofta arbetsformaga av &terkommande symtom
och en typisk trotthet ("fatigue”) leder till en pataglig minskning av livskvaliteten.
Sjukdomen medfor stora kostnader fér samhallet i form av bortfallen arbetsférméga,
vard- och behandlingskostnader. Vi uppskattar de arliga kostnaderna for MS i Sverige
till minst 6 miljarder kronor per ar. Av dessa kostnader ar drygt 800 miljoner
kostnader for forloppsmodifierande mediciner. Tillkomsten av férloppsmodifierande
behandling har medfért en forbattring av MS-vérden i Sverige med multidisciplinédra
MS- team i de flesta 14n sedan mitten 1990-talet. Varden omfattar sévil kausal som
symptomatisk behandling som rehabiliteringsinsatser. 2016 publicerade
Socialstyrelsen Nationella riktlinjer for vard vid multipel skleros, se
https://www.socialstyrelsen.se/regler-och-riktlinjer/nationella-riktlinjer/publicerade-

riktlinjer/ms-och-parkinsons-sjukdom/. I dessa ger Socialstyrelsen rekommendationer

om vard vid MS gillande diagnostik, uppf6ljning, behandling av sjukdomarna,
symtomatisk behandling, omhindertagande och rehabilitering, se avsnittet
Utvecklingen av relevanta kvalitetsindikatorer nedan.

MS-varden har varit ojamnt fordelad 6ver landet, vilket avspeglats i bl.a. skillnader i
anviandandet av bromsmediciner mellan olika lan. P4 senare ar har istallet olikheter i
terapival uppkommit som mellan olika delar av landet. MS-registret ger incitament for
en mer enhetlig MS-vard. Forloppsmodifierande behandling vid MS ar dyr och varierar
fran tdmligen riskfria behandlingar med partiell effekt till mer effektiva behandlingar
som &tfoljs av risk for allvarliga biverkningar. Det nationella MS-registret bidrar till att
oOka stringensen for forloppsmodifierande behandling och underlittar anpassningen till
de dndrade behandlingskriterier som kan uppsta i takt med att nya
behandlingsprinciper etableras. Registrerade preparat har oftast en patagligt
skyddande effekt avseende nya MS-lesioner i magnetkameraundersokning och alla
preparaten minskar frekvensen av skov, om &n mindre pétagligt. Det har dock varit
mindre klart vilken betydelse dessa behandlingar har vad géller den langsiktiga
effekten att forhindra funktionshinder.

Det var ett stort framsteg att vi med hjilp av data ur MS-registret kunde visa skillnader
ilangsiktigt sjukdomsutfall beroende pa hur néra sjukdomsdebuten
bromsmedicinering hade initierats (Kavaliunas, 2017), ndgot som darefter bekriftats i
flera andra ldnder. Dessutom har vi under 2019 publicerat nya data som visar att MS-
forloppet snabbt dndras till det béttre for Sveriges MS-patienter och att risken for att
utveckla funktionshinder minskat dramatiskt under senare ar (Beiki 2019, se
publikationslistan). Detta beror sannolikt pé att allt fler far allt effektivare
bromsmediciner allt tidigare i sjukdomsforloppet.
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Tillkomsten av férloppsmodifierande behandling har &ndrat MS-varden i Sverige bade
till innehall och till organisation. For narvarande (2019-12-31) behandlas 11 100
svenskar med férloppsmodifierande behandling mot MS, vilket motsvarar en kostnad
pé 6ver 800 miljoner kronor. Férskrivare finns pa de flesta neurologmottagningar men
dven pé somliga medicinkliniker i orter diar neurolog saknas.

I Danmark finns ett rikstickande MS-register sedan Gver 60 r som omfattar mer 4n
90 % av MS-patienterna. Det dr prevalensorienterat och samkoérningar med andra
nationella register har utgjort en bas for ménga epidemiologiska studier. Det danska
registret anvidnder sedan fyra ar en anpassad version av Svenska MS-registrets IT-
granssnitt och har fort 6ver sina behandlingsdata till den COMPOS- plattform som
Svenska neuroregister anvéander.

Anslutning och tackning

Vi dr sedan ldnge representerade pa alla sjukhus dar neurologisk vérd erbjuds.
Emellertid finns ett antal patienter som vi kan ha svart att na da de far sin sjukvard i
kontakter med medicinkliniker eller i primérvarden.

Vart mal ar att alla MS-patienter i landet ska erbjudas inklusion i MS-registret. En
epidemiologisk studie visar att antalet personer med MS i Sverige vid prevalensdatum
2008-12-31 uppgick till 17 500 (Ahlgren, 2010). Vid utgangen av 2019 hade vi 17 784
aktiva patienter i registret. Vi bedomer i samarbete med Socialstyrelsens
Registerservice antalet prevalenta MS-patienter vid utgingen av 2019 till 22 209
(opublicerade databaserade pa NPR/PAR), vilket skulle ge en tdckningsgrad pa 80,1 %.
Dartill har vi information om 2 304 avlidna och 745 avslutade patienter exkluderade av
annan orsak, oftast pa grund av utflyttning till annat land.

Figur 25 visar utvecklingen av antalet registrerade patienter fran 1998—-2019. Som
synes dr 6kningstakten stadig. Dartill har vi information om funktionshinder pa grund
av MS-sjukdomen (EDSS skattning) hos en 6kande andel av patienterna, idag 88 %
mot 54 % ar 2004, trots 6kningen.
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Figur 25. Antalet registrerade patienter i MS-registret t.o.m. 2019.

Tabell 22. Utvecklingen av tickningsgraden i MS-registret.
2010 |

Kalenderar

Antal registrerade patienter under aret 874 967 913 923 1130 1202 1169 902
Antal registrerade aktiva patienter (minus

avlidna och migrerade) 732 828 753 767 877 961 930 695
Totalt antal registrerade patienter

vid drets slut 11932 12899 13812 14735 15865 17067 18230 18887
Totalt antal registrerade aktiva patienter

vid drets slut 10949 11777 12530 13297 14174 15135 16008 16514

Approximativ tackningsgrad
av MSreg mot Sveriges MS-prevalens

(estimerat enligt PAR och MSreg) 58,1% 62,1% 65,6% 68,9% 72,7% 76,8% 80,1% 75,9%
Sveriges folkmangd (i min)* 9,416 9,483 9,556 9,645 9,747 9,851 9,995 10,120

Antal registrerade aktiva patienter i MSreg

per 100,000 Sveriges befolkning 116,3 124,2 131,1 1379 1454 153,6 160,2 163,2

Datauttag frén NEUROreg/MSreg via VAP: 2020-09-02

—e— Avlidna patienter

20112012 [2013 J2014 [2015 2016 _[2017 J2018 |2019 |

853 705
638 442
19505 20237
16882 17311
79,2% 80,1%
10,230 10,328

1650 167,6,

Tabellerna 22 och 23 visar utvecklingen av antalet patienter och méngden data i MS-

registret sedan 2001 medan Tabell 24 visar fordelningen av de viktigaste
parametrarna i MS-registret per deltagande center.

18 /60



Tabell 23. Utvecklingen av miangden data i MS-registret 2001-2019

Antal
_m BeseK Terapi m
patienter

Riket 2019

Riket 2018

Riket 2017

Riket 2016
Riket 2015
Riket 2014
Riket 2013
Riket 2012
Riket 2011
Riket 2010
Riket 2009
Riket 2008
Riket 2007
Riket 2006
Riket 2005
Riket 2004
Riket 2003
Riket 2002
Riket 2001

19955

19181

18946

18016
16802
15530
14609
13762
12962
11893
10937
9905
8784
7836
6878
5965
4590
4092
3080

2100 1

1939 1

179% 1

1626 1

1426

1166
929
907
804
710
624
506
293
235
209
197

Datauttag frén NEUROreg/MSreg: 2020-09-02

51276

36594

24462

09797
96892
85034
75633
66788
59412
51623
43940
36044
28503
23314
18837
15131
10795

8026

3774

36403

34322

32454

29882
26509
22748
19892
17476
15343
15453
13420
10138
8399
6386
5098
4032
2902
2029
1333

30795

30089

29454

27041
26020
24874
15074
13441
12271
11301
10407
9124
7473
5668
4083
3035
2079
1295
198

65787

55745

45463

31847
24001
17742
14467
11558
10177
8395
6295
5392
4431
3671
2960
2360
1670
1165
441

17802 tot.
10287 med
17463 tot.
10158 med
17709 tot.
9957 med
17288 tot.
9527 med

14822
14493

6455
6052
5635
5150
4591
4187
3721
3353
2900
2024
1185

471

378

L
LP/CSF e Anvindarkonto
8 skalor]

1172 anvéndare
196750 varav 603 unika aktiva
1068 anvandare
164922 varav 607 unika aktiva
968 anvandare
133984 varav 573 unika aktiva
106816 829 unika anv.
98629 729 unika anv.
60221 406 unika aktiva anv.
43616 489 unika aktiva anv.
27992 305 unika aktiva anv.
20740 486 (431 unikaanv.)
14656 421 (360 unika anv.)
6231 360
4414 330
2819 287
1714 241
1284 189
874
453
257
57

Aven om hela landet 4r representerat i MS-registret si varierar fortfarande

tackningsgraden vad géller andelen registrerade patienter av det totala antalet

patienter i varje lan, vilket tydligt framgér av Figur 26.

. . e = = Antal unika 5 Andel i % patienter Registrerade
Lan s eﬁ::toekﬂ I;aeﬁrsbte:f; s]ukss';?][:::ﬁges“patienter med besékRegﬂ'::irs;ade med/“bgsiik akti\?a patienter
manaderna manaderna manaderna ;2’:‘:5‘:;:; patienter ;‘;’:‘a:;:r:‘za Plenf\’llgr?al:go
Blekinge 87 30 57 63 273 231 1729
Dalarna 340 276 64 258 496 52 174.9
Gotland 31 31 0 31 119 26.1 205.8
Gavleborg 357 200 157 266 445 59.8 156.7
Halland 330 325 5 282 550 513 172.2
Jamtland 238 114 124 170 249 68.3 194.1
Jonkdpings lan 260 260 0 220 539 40.8 163.1
Kalmar lan 187 176 1 167 319 49.2 132.6
Kronoberg 47 16 31 32 277 116 142.9
Norrbotten 46 28 18 40 316 127 126.3
Skane 1322 1074 246 1100 2212 49.7 167.6
Stockholms lan 2832 2785 40 2382 4104 58 181.3
Sédermanland 180 139 41 1563 401 38.2 139.7
Uppsala lan 383 383 0 328 789 41.6 2191
Vérmland 504 258 246 342 616 55.5 2214
Vasterbotten 321 307 2 297 559 53.1 2107
Vasternorrland 170 145 25 130 357 36.4 145.7
Vastmanland 202 70 132 150 416 36.1 155.8
Vastra Gotaland 2595 1855 740 1829 3123 58.6 187.2
Orebro lan 271 268 3 243 551 44.1 187.3
Ostergétland 501 498 3 458 910 50.3 201.8
Riket 11204 9238 1945 8931 17621 50.7 176.8

Figur 26. Antalet levande registrerade patienter per 100 000 invdnare i Sveriges

lidn och antalet registrerade besok for dessa patienter under den senaste 12-

manadsperioden. Dessa data kan jamforas med en publicerad berdknad prevalens
om 189 per 100 000 (Ahlgren 2010).
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Tabell 24. Datatitheten for utvalda parametrar i MS-registret. Som tydligt framgar varierar mangden
data avsevart mellan olika delar av landet, avspeglande graden av aktivt arbete med registret.
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Datakvalitet

Ar MS-diagnoserna i MS-registret korrekta?

En helt central punkt ir att diagnostiken haller hog klass — att patienter vars data fors
in i MS-registret verkligen har MS. Var erfarenhet &r att sd verkligen &r fallet:

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

o Vihar under 2018 genomfort en granskning av alla patienter i Varmland som
ar med i MS-registret och jamfort med journaluppgifter. Vi fann att samtliga
patienter i MS-registret dven i patientjournalen uppfattas ha MS.

Vi bedomer att anledningen till att diagnosen i s hég grad 6verensstimmer med den
Kkliniska bedomningen dr att vara patienter i genomsnitt f6ljts under manga ar i
registret, i genomsnitt 6ver 8 ar och nastan lika manga besokstillfallen. Detta ger
maénga chanser att ifrigasitta och eventuellt dndra en tveksam diagnos.

Validering av data i MS-registret

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

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

I en under aret publicerad studie jamfordes 3000 patienters information i MS-registret
med journaldata (Alping 2019). Andelen felaktiga virden var gladjande liten, fran
mindre 4n en procent till ett par procent.

Rapporteringsgrad | - Missing values

I en nyligen publicerad studie jamférdes 3000 patienters information i MS-registret
med journaldata avseende fullstdndighet (Alping, 2019). Det visade det sig att viktiga
data, som ar dokumenterad i journalen, ofta saknas i registret. Exempelvis befanns 25
% av alla i journalen dokumenterade skov saknas i registret liksom 35 % av utforda
magnetkameraundersokningar. Av §vriga parametrar var fullstindigheten béttre,
oftast 6ver 90 %.
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Datatsthet {procent av komplett registrering/uppfljning)

Detta visar att rapporteringsgraden dr god men kan forbéttras ytterligare.

Rapporteringsgrad Il — Data-tathet och tackningsgrad

Den nytta en klinisk enhet har av registerdata beror forstas bade pa fullstdndigheten av
data — vilken andel av klinikens patienter som har viktiga variabler rapporterade, och
tackningsgrad. Figur 27 visar hur deltagande kliniker presterar i detta avseende. Mark
att figur 27 a visar fullstindigheten av de variabler som utgor bas-data (se nedan)
medan 27b visar de variabler som definierar uppféljningsdata (se nedan).

Virdivalitet. Data
Bas: debut, diagnos, farl

'] 10 20 0

Figur 27a

mat tickningsgrad
pp, $p, cof, remiss, skow, mid
Uppledjning:

40 50 &0 0 80 90
Tackningsgrad {TG) 2018

S0

a0 T

& 2

Virdivalitet. Datatathet mot tickningsgrad
Bas:

Datatithet (procent av komplett registrering/uppfaljning)
(=1

0 0 20 0 a0 50 &0 0
Tackningsgrad (TG) 2018

Figur 27b

Figur 27. Figurerna visar hur landets medverkande kliniska enheter presterar vad gdller
data-tdthet i forhallande till tdckningsgrad. Varje enhet representeras av en fidrgad prick dér
fdrgen anger region och diametern antalet inkluderade patienter. 27a visar fullstindigheten i
s.k. basdata medan 27b visar fullstindigheten i s.k. uppfoljningsdata. Som framgar tydligt dr
skillnaden stor mellan hogpresterande och mindre vdl presterande enheter, men

anmdrkningsvdrt ar att de storsta klinikerna presterar val.

De variabler som ingar i analys av datatathet for basdata
respektive uppfdljningsdata

Basdata: Uppfdljningsdata:

1. Debutdatum 1. Besék/kontakt med MS-varden

2. Diagnosdatum 2. MRI-undersdkning (om alder<=60)

3. Forlopp 3. EDSS-rapportering

4. Datum for progress till SP (om SP) 4. MS-kollen

5. Remissdatum 5. SDMT

6. Diagnostisk MRI-understkning 6. EQ5D

7. CSF-prov finns 7. MSIS-29

8. Skov-registrering finns (RR/SP) 8. Pagaende behandlingsstrategi finns dokumenterad
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Rapportering

Inrapportering, variabler och skalor

Inrapportering av data i MS-registret sker i huvudsak direkt via
patientoversiktsgranssnittet pa webben i samband med patienternas besok till likare
eller sjukskoterska. Enligt de Nationella Riktlinjerna for MS ska patienter med denna
diagnos foljas atminstone med arliga besok och rekommendationen ar darfor att data
rapporteras arligen.

Obligatoriska basdata
For alla patienter registreras:
o Demografi (dlder, kon, debutdatum, forloppstyp)
o Uppgifter om insjuknandet (fem variabler)
o Utfall av diagnostisk utredning (magnetkameraundersékning och likvor-
analys)

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

0O 0 O O 0O O O O O

Forandring av behandling med immunmodulerande behandling
(bromsmediciner)
o Sedan april 2020 stills dven en fradga om genomgéngen Covid19.

EDSS-viirdet baseras pa en neurologisk undersokning av patienten och beridknas fran
den poangbedémning som gors for &tta olika funktioner av nervsystemet, s.k. FSS
(functional systems scores). I MS-registret berdknas EDSS-virdet sedan 2017
automatiskt av beslutsstodet utifrdn FSS-poédngen eller kan alternativt anges direkt
utan att FSS anges.

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

Magnetkameraundersokningars utfall beskrivs som antal MS-lesioner (MS-
typiska vita flickar), antal nya lesioner i jamforelse med foregdende unders6kning och
antal lesioner som lyser upp ("laddar”) efter injektion av kontrastmedel. Dessutom kan
eventuell forekomst av “atrofi”, dvs forlust av hjarnvavnad, anges om detta har
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undersokts. Aven lesioner och atrofi i ryggmirgen kan registreras nir sddan
undersokning utforts.

Ovriga skalor och parametrar

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

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

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

Patientrapporterade matt, PER och PROM

MS-registret innehaller flera patientrapporterade matt, PROMS (patient reported
outcome measures) dir patienterna via Patientens Egen Registrering, PER, skattar sin
upplevelse av funktion, aktivitet och livskvalitet, se figur 28. Hit hor den MS-specifika
funktionsskattningsenkiaten MSIS-29, TSQ som beskriver patientnéjdhet med given
behandling, FSMC - en MS-inriktad trotthetsskala, en symtominventeringsenkét kallad
“MS-kollen” och en rapportering av arbetsaktivitet (antal timmar per vecka i arbete och
ersattningsform i de fall man inte kan arbeta heltid). Patienten kan direkt hemifrén
eller i vintrummet pé en surfplatta, mobiltelefon eller dator, via Patientportalen fylla i
dessa enkiter pa skdrmen i PER-funktionen. Resultaten kan sedan importeras till MS-
registret efter att ha granskats av ansvarig liakare. Figur 29 visar exempel pa en del av
en enkat.

Svenska

. O L
neuroregister ogga ut
MENY Jl Valj formular
Startsida
Min registerdata Observera att det kan vara fordrojning tills din vardgivare tittar pa dina inrapporterade
Mina registreringar skalor. Har du behov av vard eller vill diskutera din vard var vanlig och kontakta din
= = vérdgivare direkt.
Skapa ny registrering
Min profil

Dagligt liv - MSIS-29
MS symptom inventering - MS-kollen
Rékning
Trotthetsskala - FSMC
Medicinering - TSQ
Psykiskt mdende - HADS
Livskvalitet - EQSD
Arbets- eller studlefbrm%ga - WAQ-MS
Aktivitetsf&rm%ga under arbets- eller studiedagen - WAQ-MS
Fysisk aktivitet
Depression - MADRS-S
MS
Rrskontroll
Neuro-QolL (Quality of Life in Neurological Disorders)
Fatigue (trétthet)

Starta
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Under de senaste 7 dagarna Figur 28. Patientens Egen
Registrering, PER, innehdller ett

Jag kéinde mig uttréttad. . .
antal enkdter som patienterna

Aldrig efter sdker inloggning kan besvara
on-line.

Sallan

Ibland

Ofta

Alltid

MSIS-29

Under de senaste tva veckorna, hur mycket har din MS begrénsat din férmaga att...

De féljande frgorna efterfragar din syn pa effekterna av MS-sjukdomen i ditt dagliga liv under de senaste tva veckorna.
Peka/klicka i den ruta som bast beskriver din situation.

1. Gora fysiskt kravande uppgifter?
Inte alls Litet grand Mattligt Ganska mycket Oerhort mycket
2. Greppa saker hart (tex vrida om en kran)?
Inte alls Litet grand W Ganska mycket Oerhort mycket

3. Béra saker?

Inte alls Litet grand Mattligt Ganska mycket Oerhort mycket

Figur 29. Exempel pd layout i MS-registrets PER-modul, hir visas de tre forsta
fragorna av enkdten MSIS-29 (MS Impact scale 29).

Forbattrade PROMS

2018 introducerades den forsta svenska web-baserade datorstédda (s.k. CAT)
versionen av nista generations PROMS, med en doman av NEURO-QoL (fatigue). Vi
har 6versatt ytterligare sex doméaner som godkints av de amerikanska huvudméannen
for NEURO-QoL for att kunna implementeras i PER. Patientféretradare deltar i
oversattning och utveckling och arbetet sker i nara samverkan med Carmona och en
holldndsk CAT-plattform for PROMS och PREMS. Vissa tekniska fragor kvarstar att
l6sa infor implementering av de nya doménerna. Figur 30 visar del av enkéten och
hur resultatet av en ifylld enkit visas.
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Fatigue (tr6tthet)

Ditt resultat ar: 58 (Medelvardet for befolkning ar 50)
Antal besvarade fragor: 3

Tid: 00:00:22
58
+
| | | | | |
0 60 70 80 90 100
Inga problem
Milda problem

Mattliga problem
Svéra problem

Mycket svara
problem

Figur 30. En av frdgorna i enkdten om MS-typisk trotthet, s.k. fatigue, som dr den
forsta domdnen av den datorstodda “item-bank”-baserade enkdten NEURO-QoL som
implementerats i Patientens Egen Registrering, PER. Efter att frdgorna, i allmdnhet
4—5 stycken, besvarats rdaknar den bakomliggande algoritmen ut ett resultatvirde pd
en skala 1-100.

Arbetsformaga

Under 2019 har vi implementerat ett enkitbaserat verktyg for att i detalj belysa
arbetsforhéllanden och arbetshinder med avsikten att skapa ett instrument som kan
anvandas vid en aktiv arbetsinriktad rehabilitering. Instrumentet bestér av en mer
kortfattad del — "Arbets- och studieférmaga - WAQ MS”, dels en mer detaljerad
beskrivning — "Aktivitetsforméaga under arbets- eller studiedagen — WAQ-
MS” som kartlagger vilka de upplevda arbetshindren ar. Dessa instrument ger
vardgivaren verktyg att ta ansvar for att tillgodose det arbetsrelaterade
rehabiliteringsbehovet. Figur 31 visar del av detta instrument.
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WAQ-MS - Arbets- eller studiefSrmaga
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Figur 31. Det forsta tva sidorna av MS-WAQ-instrumentet som tillater en

detaljerad beskrivning av arbetsférmdagan.

Utvecklingen av relevanta kvalitetsindikatorer

Sedan tre ar har vi av Socialstyrelsen faststéllda Nationella Riktlinjer for vard vid

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

evidensbaserade likemedel.

Ur de nationella riktlinjerna utarbetades darefter, med stod av Socialstyrelsen,

kvalitetsindikatorer i nara samarbete med MS-registret for att tillgodose att registret

skulle kunna leverera utfall pa dessa indikatorer. Féljande indikatorer antogs, varav de
asteriskmarkerade (*) ar s.k. utvecklingsindikatorer.

M1 Tid fran debut till MS-diagnos

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

behandlingsstart
M3 Rapportering i MS-registret

M4 Funktionsférméga (EDSS) bland personer med MS
M5 Sjukdomsmodifierande behandling vid skovvist férlépande MS hos personer under

40 ar

M6A Arligt besok hos likare inom specialistvirden
M6B Arligt besok hos specialistlikare inom neurologi

M7 Regelbundna MR-kontroller

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

*Mo Tillgang till styrke- och konditionstraning

*M10 Likemedelsbehandling vid MS-relaterad trétthet

*M11 Tillgéng till multidisciplindra team
*M12 Tillgang till MS-sjukskoterska
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Till dags dato har alla aktuella indikatorer, 1—7, implementerats i MS-registret och
resultaten rapporteras i realtid i 12 olika rapporter via vér Visualiserings och
Analysplattform (VAP), fér narmre beskrivning se nedan under

Aterrapportering/Utdata. Figur 32 visar hur Indikator M5 rapporteras i MS-registret.

Riktlinjeindikatorer

Genomsnittlig tid mellan debut och diagnos, uppdelat fér diagnosar *
Genomsnittlig tid mellan remiss och insatt behandling uppdelat fér behandlingsar *
Téckningsgrad fér SMSreg (mot Sveriges MS-prevalens)

Genomsnittligt EDSS-vérde uppdelat per lan

Genomsnittligt EDSS-vérde &ver tid

o

°

o

o

o

°

Andel behandlade RR-patienter, med MS-duration <= 15 &r, uppdelat per I&n, kén och sista uppféljningsdatum (longitu
Férdelning av EQ5D uppdelat per livskvalitetsniva och 1an

Tillganglighet till MS-vard *

Tillganglighet till MS-vard fér mina enheter/patienter *

Tillganglighet till MR-undersékningar *

Tillganglighet till MR-undersdkningar fér mina enheter/patienter *

°

o

o

o

°

o

Figur 32 a
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Andel behandlade RR-patienter, med MS-duration <= 15 &r, uppdelat per I4n, kén och sista uppféljningsdatum (tvarsnittligt)
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Figur 32 b

Tillganglighet till MS-vard

Vasterbotten (n=559)
Gavleborg (n=445)
Stockholms lan (n=4102)
Jamtland (n=248)
Halland (n=550)
Dalarna (n=497)
Ostergétland (n=910)
Véstra Gétaland (n=3123)
RIKET (n=17619)
Skane (n=2213)
Jénképings lan (n=540)
Varmland (n=616)
Kalmar lan (n=319)
Sadermanland (n=401)
Uppsala lan (n=789)
Orebro lan (n=551)
Vastmanland (n=414)
Blekinge (n=273)
Vasternorrland (n=357)
Gotland (n=119)
Norrbotten (n=316)
Kronoberg (n=277)

2018

r T T T T
0% 20 % 40 % 60 % 80 %

Andelen patienter som har haft besdk inom 24 manader fran dagens datum
Selektion: man och kvinnor. Sjukdomsduration: -1 - 73 ar. Alder: 13 - 98 ar

Figur 32 c
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Figur 32. Rapport i realtid av Riktlinjeindikatorer i MS-registret. 32 a visar de tolv
rapporter som vi har implementerat och som dr tillgdngliga for alla anvindare i
realtid. 32 b visar hur varden i Ostergotland gradvis forbdttrat uppfyllandet av
Riktlinjeindikator M5 i jamforelse med MS-varden i hela Sverige fram till 2018. 32 ¢
visar tillgangen till MS-vard i alla lin i realtid — notera att dessa diagram kan
regleras enligt flera variabler — hdr vi exempelvis valt andelen med registrerat besok
senaste 24 mdanaderna (antalet manader kan vdljas steguis frdn 1 till 36).

Av utvecklingsindikatorerna avser vi att via regelbundna enkéter inhamta
vardenheternas tillgang till de angivna resurserna — eftersom dessa inte har direkt
koppling till enskilda patienter ingar de inte i MS-registrets gingse arbetssitt.
Utvecklingsindikatorn om likemedelsbehandling vid trétthet ar diskutabel sétillvida
att evidensbasen for sédan behandling fortfarande dr bristfillig.

Utover de av Socialstyrelsen fastslagna kvalitetsindikatorerna har vi implementerat en
VAP-rapport som visar hilsorelaterad livskvalitet métt med EQ5D linsvis, redovisat
for olika MS-forlopp och for mén och kvinnor.

En viktig utveckling &r att vi beslutat att utveckla indikatorer som belyser
sjukdomsaktivitet. I ett forsta steg kommer detta att inkludera en VAP-rapport som
anger andelen magnetkameraundersokningar med/utan tecken till inflammatorisk
aktivitet, dels i absoluta tal, dels i relation till hur stor del av patienterna som faktiskt
undersokts inom aktuellt tidsintervall.

Aterrapportering

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

Patientoversikten

Patientoversikten ar de egenskaper i IT-granssnittet som stoder det kliniska arbetet.

Den grundliggande dterkopplingen i patientoversikten dr det grafiska grénssnittet med
sammanstéllning av patientuppgifter som behandlande ldkare kan anvinda vid
patientbesoket, se figur 33. Har ssmmanfattas den information som behandlande
lakare behover som utgangspunkt for besoket och f6r de beslut som behéver tas,
framfor allt vad géller immunmodulerande behandling (bromsmedicinering). Detta ar
troligen den for sjukvardspersonalen viktigaste formen av aterkoppling.
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— ®lBasdata — | || Ny kontakt [J] Registrera EDSS [, Rehab (=} Kontaktblankett g} Rapportera fel/sndring B, Sk patient . Ligg tll diagnos

Patient-ID:  Sversikt - ms [T | I £ !

Personnummer:

PER-registreringar {3 Min sida o

Registreringsdatum: Métvirden @EDSS @ 1isss @SOMT @eVwWT () B5PF @Fatigue (Neuro-QoL) ( Finmotorik (Neuro-QoL) @ VS-kolien total score @SNFL

Genter: 2002 2004 2006 2008 2012

PAL: 1o
Status medgivande: Ja 0
MS i familjen: Nej 0

[ Redigera basdata

.k,,..}\‘o—l'."t.t"‘.—w,vﬂ,.‘. ot

— & Notering
Debutsymiom: domringar i benen

ol .
— &_ Tid fran senaste

Bestk sm13d .\‘ 10
EDSS-férandr. ¥ omiid —0—¢ 0
Skov sar 1im 25 5] W8Es] EMEISm EEs] [ ] ® @
% o35-m5 WAvonex WG M Tysabri 1 Mabthera
Debutdatum 2001-08 740 11m
Datum fér diagnos 2002-03-15 174r 4m 22d —
RR - Skows foriopande MS -
[ Redigera diagnos
@ Pigdende behandling ™ 2002 2004 2008 2008 2010 2012 2014 2016 2018
Mabthera - 500 mg/ - kur 2ar Tm 1d
Tidsspann: 2001-07-15 - 2019-08-05 Unvalsperiod: [ [ 6m | 12m |[24m

j@rra 7| < skov 1) [ o7 2| Taem|| - Graviitet| 8 studter] - €pss 1| Rokning 1] - Nablab 7], Biverkan || Arbete/studier| 1 Rehab | Funktionsskalor

IR skapa rytt B rmodule settings

Datum + Labtyp Labvarde
2019-06-24 196 7.61
2019-06-24 B-lymfocyter. % av totala antalet lymfocyter <05
2019-06.24 B-lymfocyter <001
2016-09-29 JCV serologi Negativt
2016-07-20 Prover tagna enligt MS-saliskapets riktinjer Ja
2016-07-20 Jev serologi Negafivt
2016-01-28 JCV serologi Negativt

Figur 33. Sa hdr ser patientéversikten ut i MS-registret: Det grafiska grdnssnitt som
registret erbjuder anvdndaren en form av en sammanstdllning av uppgifter for den
aktuella patienten.

Jamforelse med forvantat utfall

Utover att sammanfatta och visa de viktigaste uppgifterna pa en skdrm, sa far ldkaren
stod for sitt behandlingsbeslut pé sa vis att patientens tillstand sitts i relation till andra
jamforbara patienters tillstind. Detta sker pa tre vis: 1. MSSS: Omvandling av det
viktigaste funktionshinderméttet, EDSS, till MSSS som tar hinsyn till hur lang tid som
gatt sedan sjukdomens debut och rankar patienten i jamforelse med andra patienter i
en internationell kartliggning av MS fran 2005 (Roxburgh 2005). 2. ARMSS, en
normalisering av EDSS till patientens alder (istéllet for till sjukdomsduration som
MSSS ir) som utvecklats med hjilp av data fran MS-registret (Manouchehrinia, 2018).
3. Funktionsklockan: I grafisk form presenteras patientens senaste resultat i upp till 12
matt i relation till motsvarande varde hos jamforbara patienter i registret. Har har
lakaren mojlighet att vilja kriterier pa jamforelsegruppen (kon, dlder, sjudomsduration
och behandling) se figur 34.

Vilj kriterier f8r jamforelse: Administrativniva Koén Alder Duration Behandling Medel/Median Max 2 ar gammal referensdata
v

Riket - o " - ® 7

MSIS-29-Fys (0.3 ar) A —
MSIS-29-Psyk (0.3 ar) MSFC (12.5 ar) o
Kan: Kvinna
Lan: Stockhoims lan
Féropp: RR
MS Duration: 174ar
MSSS (0.6 ar) Behandiing: Pagaende

PATIENT DATA

EDSS: 3.5

MSSS: 2.95

MSFC: 0.1443
MSIS-29-FYS: 2.2, 70%
MSIS-29-PSYK: 2.22, 68.5%

SDMT (0.3 ar)

FSMC (0.3 ar) EDSS (0.6 ar) SDMT: 50

FSMC: 55
FSs:5.22
EQ5D: 0.796
Aretsiormaga: 1
MS-ol: 3
SF36-1: 2
FSS (12,5 an) SF36-1 (0.6 ar) REFERENSGRUPP
Antal n=852
Administrativ niva: riket
Kon: Kvinna
EQSD (0.3 ar) s MS-koll (0.3 ar) Medianakler: 44 (IQR=6)
Fariopp: RR - Skovvis férdpande MS
Arbetsformaga (0.6 ar) Medianduration: 16 (IQR=5)
Behandiing: Pagaende
Max 2 ar gammal referensdata: TRUE
* Patient: © >2argamladata € Referensgrupp
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Figur 34. Beslutsstodet “Funktionsklockan” ddr patientens senaste resultat i de 12
funktionsskattningsparametrarna i realtid relateras till 6vriga patienter i MS-
registret. Jamforelsegruppen kan modifieras enligt 6 kriterier for okad relevans.

Utdatafunktioner

Vi har alltsedan starten arbetat efter mélsattningen att ge deltagande enheter maximal
tillgdng till sina egna data. Vi har under aren utarbetat en alltmer sofistikerad arsenal
av verktyg for atkomst av registerinformationen, frn borjan for de som deltagit i
registerarbetet men med tiden i 6kande utstrackning aven for patienter, beslutsfattare
och intresserad allmanhet. Darfor blir detta avsnitt ratt omfattande.

Visualiserings- och analysplattformen, VAP

Vi har under de senaste aren utvecklat en teknik som gor stora delar av informationen i
MS-registret tillgidnglig i realtid. Registeranvindarna kan vilja mellan i nuléget 33
olika tabeller och diagram, som delas upp i olika kategorier:

o Riktlinjeindikatorer: De nationella riktlinjer for MS-varden som
Socialstyrelsen har antagit. Uppfyllelsen av riktlinjerna for landets MS-
vardenheter ska foljas via 12 utvalda indikatorer. Sju av dessa baseras pé data i
MS-registret och kan nu f6ljas i VAP i realtid och dvriga fem &r s.k.
utvecklingsindikatorer

o Datatdthet: hur mycket information som finns i MS-registret och p& hur
manga patienter

o ”Hur mar vara patienter?”: funktionsmatt, genomsnitt och
spridningsmétt

o Tillgdanglighet och vardkuvalitet: uppfyllelse av de kvalitetsindikatorer
som definierats for svensk MS-vard av Svenska MS-sillskapet
Arsrapport: tabeller och figurer som ingar i Arsrapporten
Oppna jamforelser: information frin MS-registret som ingar i "Varden i
Siffror” och tidigare i "Oppna Jiamforelser i hiilso- och sjukvarden”

o Verksamhetsrapport: Aktivitet och datatithet kan f6ljas méanadsvis eller
arsvis ner till likarniva

o Behandling: Initierad, avslutad eller for dagen pagiende
bromsmedicinering kan foljas ner till ldkarniva

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

Alla dessa tabeller och diagram kan anpassas genom att visa valda kategorier av
data eller patienter. Som likare kan man exempelvis vilja att se statistik och grafer
pé olika nivéer fran sina egna patienter till klinikens, lanets, regionens eller rikets
patienter. Saledes kan man vilja att visualisera ett stort antal kombinationer av data
och patienter utifrén de 33 tabeller och grafer som &r designade. Vi utokar stadigt
antalet tabeller och grafer.
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Vi har valt att gora flera av tabellerna och graferna i VAP oppet tillgangliga for
patienter och allmiinheten. Detta giller dels den information som regelbundet
visas 6ppet, det vill séiga Arsrapporten och Varden i Siffror, men dven tillginglighet och
véardkvalitet. Den Oppna informationen visas dock inte ner pa lakarniva. Figur 35 visar
innehallsforteckningen for var VAP-funktion. Figur 36 visar hur man i VAP kan
specificera en tabell med statistik avseende viktiga hélsorelaterade métt.

Figur 37 visar ett exempel pd en mer avancerad analys av hur en parameter, i detta
fall funktionsskattningen EDSS, utvecklas under forloppet hos mén respektive kvinnor.

Swenska neuroregister

Multipel Skleros

‘Svenska M: gistret har skapat en plattform for || och interaktiv statistisk analys av insamlade data. Systemet byggs pé férdefinierade analystyper som
kontrolleras intuitivt genom grafiskt anvandargranssnitt.

Automatiska rapporter &r férdelade i olika funktionskategorier som innehaller ett flertal analyser, anpassade till anvéndares behov.

Ni &r varmt valkomna att komma med kommentarer och nya férslag till rapporter. Data far varde forst nar de anvéands!

[SMiS-registrets innehall T Kualitetsséking

Antal registreringar och datatathet av utvalda variabler i SMS-registret * o Antal registrerade aktiva MS-patienter per 100.000 invanare

Hur mér vara MS-patienter? * o Tackningsgrad for SMSreg (mot Sveriges MS-prevalens)

o Utfallsmatt * Téackningsgrad over tid

Tillganglighet till MS-vard

Tillganglighet till MS-vard fér mina enheter/patienter *

Tillganglighet till MR-undersokningar

Tillganglighet till MR 5 f6r mina ent *
Genomsnittlig tid mellan debut och diagnos, uppdelat for diagnosar *
Genomsnittlig tid mellan remiss och insatt behandling uppdelat fér behandlingsar *
MSvardkvalité: Datatathet mot Tackningsgrad

Datatathet | SMSreg *

°
°

o

o

Arsrapportdiagram, uppdaterade dagligen

o Antal MS-patienter och (arsvis)
o Kvoten registrerade och behandlade K/M

Verksamhetsrapporter

o 000000

o Aktivitet och datatéthet (arsvis, manadsvis) *

Riktlinjeindikatorer
o Genomsnittlig tid mellan debut och diagnos, uppdelat for diagnosar *
o Genomsnittlig tid mellan remiss och insatt behandling uppdelat fér behandlingsar *
o Tackningsgrad for SMSreg (mot Sveriges MS-prevalens)
o Genomsnittligt EDSS-varde uppdelat per lan
o Genomsnittligt EDSS-varde over tid
o Andel behandlade RR-patienter, med MS-duration <= 15 &r, uppdelat per I&n, kén och sista uppféljningsdatum (tvarsnittligt)
o Andel behandlade RR-patienter, med MS-duration <= 15 &r, uppdelat per I&n, kén och sista uppféljningsdatum (longitudinelit)
o Férdelning av EQSD uppdelat per livskvalitetsniva och l&n
o Tillganglighet till MS-vérd
o Tillganglighet till MS-vard for mina enheter/patienter *
Tillganglighet till MR-undersokningar
Tillganglighet till MR- i for mina ent .

Oppna jamforelser

o Andel behandlade RR-patienter, med MS-duration <= 15 &r, uppdelat per Ian, kén och sista uppféljningsdatum (tvarsnittiigt)
o Andel behandlade RR-patienter, med MS-duration <= 15 &r, uppdelat per I&n, kén och sista uppféljningsdatum (longitudinellt)
o Andel behandlade RR-patienter med MS-duration <= 15 &r. mellan r och patienter

o Andel behandlade SP-patienter uppdelat per lan, kdn och cutoff varde pa EDSS

o Genomsnittligt EDSS-varde for behandlade patienter uppdelat per lan

o Genomsnittligt EDSS-varde 6ver tid

Forskning Behandling
o Funktionsskalor * o Antal pAgaende behandlingar och férdelning av preparat *
o Férdelning av MS-forlopp o Antal registrerade behandlingar uppdelat per &r och MS-forlopp *

o Byte mellan behandiingsstrategier (behandlingsswitchar)

* indikerar att grafen &r forberedd fér PAL- och enhetsniva

Figur 35. Forteckning over tabeller och grafer som idag ingdr i Visualiserings- och
analysplattformen (VAP).
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P T Tabell Grafer (baseras pa alla varden)
Nationell - testname Antal Medel SE  SD Median IQR  Min  Max Range Kurtosis Skewness
Tid fran MS-debut fill diagnos 11203 346 005 497 130 410 010 4580 4570 832 257
Kon Tid fran MS-debut fil behandiing 11597 480 006 6.40 190 620 010 5200 5190 5.12 210
Al T “Tid frén diagnos till behandiing 7740 253 005 480 030 230 010 3950  39.40 975 290
Forlopp EDSS 9380 250 002 216 200 250 000 950 950 043 1.03
Alla . EQSD 7297 075 000 027 080 031 -059 100 159 3.04 168
Sjukdomsduration 12067 1495 009 981 1320 1390 010 6110  61.00 032 081
\Valj alderintervall MSIS29-Fys 8037 184 001 086 155 120 1.00 5.00 4.00 0.56 115
2 @ [6:] )
— MSIS29-Psy 8030 210 001 091 189 134 100 500 400 001 0.84
SDMT 7481 5326 045 1336 5300 1500 000 110.00 11000 161 022
Sjukdomsduration: ‘ Aliman haisa 5826 331 001 108 300 100 100 500 400 067 -0.09
2 o “Tid fran MS-debut til SP 1982 1096 0.6  7.34 900 1100 7100 4000  111.00 7.81 0.06

Funktionstester
EDSS
Allman halsa
EQSD
MSIS29-fys
MSIS29-psy
SDMT

Visa utan tidsbegransning

Valj max alder for senast registrerade testvarden
(antal ar)

| 10
Figur 36. Statistik genererad i realtid av Visualiserings- och analysplattformen
(VAP), under "Hur mar vara patienter?” och visar genomsnittligt utfall i
hdlsorelaterade matt. I den vdnstra marginalen framgar vilka parametrar som dar
valda liksom avgrdnsningen av patientgrupp. Anvdndaren kan vdlja sina egna,

klinikens, ldnets eller rikets patienter.

Funktionsskalor
Registreringar i Svenska MS-registret

Antal observationer: 9946
Funktionsskala

EDSS -
100
Administrativ niva: 95
901
Enhet -
es]
Vailj enhet 801 e
Huddinge -

v Separata linjer for kvinnorfman
Foplopp

Ala -

Behandlingsaktivitet:
o Ala
Pagaende
Behandlade (ITT)
Aldrig behandlande (inga regisirerade
behandiingar)

Visa linjar regression

¥ VisaLOESS

LOESS viktning (Locally weighted
fitting)
1 (50} 00

2 1 18 e 26 20 2 W w2 M6 40 54 58 %2 76 6 6 68 62

EEAEIE D
Antal manader fran debut

Figur 37. Graf genererad i realtid av Visualiserings- och analysplattformen (VAP),
under rubriken Forskning. Grafen visar att mdn i Stockholms ldn utvecklar
funktionshinder ndgot fortare dn kvinnor under de forsta 25 dren av
sjukdomsforloppet. Detta dr ett exempel pa hur sikrare kunskap kan genereras pa
stora patientgrupper da tidigare studier baserats pd vdisentligen mindre material.

Listor, sokning och dataexport pa egna patienter
Deltagande enheter har full tillgéng till de data de sjélva rapporterar in. Dataexport av
egna registerdata kan ske antingen i form av enkla listor, eller mer fullstidndigt i Excel-
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format efter sokningar (queries) grundat pé en eller flera variabler via
Rapportgeneratorn. Pé detta satt ar all information tillgidnglig fér den enhet som ocksé
ager den.

Dynamiska rapporter
Ett tiotal fordefinierade tabeller och grafer, dock mindre dynamiska ar var nyare VAP,
representerar var tidigare metod for datavisualisering. Dessa visar data i realtid och
delas in i foljande kategorier:

o Rapporter avseende tackningsgrad

o Rapporter for klinikadministrativa behov avseende antal patienter,

forloppstyper, besok och behandlingar per 1an och klinik
o Rapporter avseende behandling med bromsmediciner

Arsrapport (denna)

En arlig sammanstéllning av nationella data, dir deltagande centras data i manga fall
sdrredovisas, har hittills varit den kanske viktigaste aterforingsmetoden och utfors i
samband med denna rapport/ansékan om fortsatta medel. Arsrapport och
Verksamhetsberittelse skickas till de 360 personer som deltar i registerarbetet samt
gors tillgdnglig for allmédnheten genom publikation pé var hemsida.

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

Patientportalen

Sedan 2014 har patienter i MS-registret mojlighet att via Svenska neuroregisters
Patientportal via internet fa insyn i och tillgang till registerarbetet och en del av de data
som 4r registrerade. "Mina registerdata” visar ett for patienten relevanta delar av det
grafiska grianssnitt som vi arbetar med i vardsituationen se Figur 38. Har visas
forekomsten av skov, den immunmodulerande behandlingen och
funktionshinderskattningen i form av EDSS. Under patientportalen kan patienterna
ocksa rapportera i Patientens Egen Registrering (PER) i form av olika enkétformulér
(se ovan). Patienterna kan se sina resultat i tabellform och framéver ocksa i grafisk
form. Avsikten &r att gora patienterna till inbjudna medaktorer i virden och motivera
till 6kad rapportering. Vi tror att patienternas tillgang till MS-registrets data ir en
viktig motiverande faktor for sjukvardspersonalen for att 6ka datamingd och
datakvalitet.
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£ Mina registerdata

Tips!
* For musen Gver varje punkt fér att se mer information.
« Markera ett omride i en av graferna for att valja ett mindre omride
& For att se all data valj urvalet 'Samtliga’

Sjukdomsdebut: 1996-07 Urvalsperiod: & manader 1Ar 2Ar Samtliga
EDSS 10

8

6

Skowv 0

Fay A A AD MAA A AA Favay

Gilenya
Tysabri B
Tysabri B Lo ———
Avonex Bl
Copaxone ll
wvic Bl O ————"
Rebif B

O=0
O=0

(O—)

Jan 1358 Jan 2000 Jan 2002 lan 2004 lan 2006 lan 2008 Jan 2010 Jan 2012 Jan 2014

Figur 38. Aterrapportering av “Mina registerdata” i Patientportalen dir patienten
kan ta del av utvalda egna data ur MS-registret. Hdr visas utvecklingen av
funktionhinder (roda linjen), registrerade skov (réda trianglar) liksom ordinerade
forloppsmodifierande behandlingar (fdrgade horisontella streck).

Kvartalsrapport och Forbattringsrapport

Det senaste tillskottet i verktyg att gora data tillgdngliga for de enheter som arbetar
med MS-registret dr den anpassade rapport som fyra ginger om aret skickas till varje
verksamhetschef i deltagande enheter, den s.k. Kvartalsrapporten. I denna visas
enhetens resultat for de nationella riktlinjeindikatorerna i form av tabeller och grafer
och stills i relation till landets basta enheter och till riksgenomsnittet. Se Figur 39 for
ett exempel. Verksamhetschefen far information om aktuell tdckningsgrad och
datakvalitet (som i Figur 38 ovan men med aktuell enhet utpekad i diagrammet)
inklusive annan relevant information om den egna verksamheten sdsom aktuell
ldkemedelsbehandling, uppskattad kostnad for 1akemedel, besoksregistrering mm.
Forbattringsrapporten ar snarlik och innehéller framfor allt resultaten for de nationella
riktlinjeindikatorerna och datakvaliteten och skickas till alla medarbetare vid
respektive enhet som av verksamhetschefen listats som mottagare. Avsikten med detta
ar att ge medarbetarna direkt aterkoppling fran deras registerarbete.

Vi hoppas att Kvartalsrapporten ska 6ka anvandandet av registerdata direkt i det
Kkliniska forbattringsarbetet eftersom resultaten av enhetens MS-vérd inte bara blir mer
tillgdnglig utan dartill direkt hamnar i varje medarbetares email-lada fyra génger per
ar.
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Mediantid mellan remiss och insatt bromsbehandling, uppdelat pa ar f6r behandli till MS-viird fir enhetens patientor

Srag undor do senasto 12, 24 ollor 36 mAnad

seras pd de enheter som har fler &n 50 aktva pat

ar (vid rapportans shutdatum), Rankingen sorteras ph

n
,..\_\\ s :
o ———
b Minst en kontakt med neurovirdgivare
» o i
140 tapposens satum
e | - . Ipom 12 minader ® Inom 24 ménader M inom 36 mdnader
= 100 % =

Behandiingsar (insatt preparat)

Mediantid (ménader)

Tabla 8: Exakta virden bd mallan remiss och bromsbehanding (i 0% o
manader)

Diasgnosar Enhat Arial Medin 25 075 Dugnosir  Enhel Antal Medan 025 075
20156 CFN-SIm 47 39 24 71 2015
2016 CFN.Shim 38 36 21 64 2016
2017 CFN:Stim 41 29 16 69 2017
2018 CFN-Sthim 22 30 17 263 2018
2010 CFN:Sim 18 13 1121 2019
2020 CFN-Sthim 7 1712 21 2020

J T
22 13 55 . an
24 14 56 Ruagag ~ Owonethel  Sedbelmeln o)

_ ‘
O e
e Linkoping)

Figur 39. Exempel pd hur Kvartalsrapporten ger information till deltagande
enheter (i detta fall Centrum for Neurologi i Stockholm) om resultat avseende de
nationella riktlinjeindikatorerna éver tid samt i relation till riksgenomsnittet och till
bdsta enheter.

Resultat av analyser

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

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

Processdata

Indikationsdata

En springande punkt vid registrering av MS &r att diagnostiken héller en hog klass. Har
finns lyckligtvis tva parametrar som kan avsloja om precisionen skulle vara bristfalligt.
For varje patient rapporteras saledes i MS-registret i samband med diagnosséttandet
huruvida patienterna uppvisar typiska fynd vid analys av ryggmargsvitska och vid
magnetkameraundersokning. Vi har visat att 99 % av registrerade patienter har
magnetkameraforandringar stodjande MS-diagnosen.

Dartill har 93 % av patienterna forandringar av proteinmonstret i ryggmargsvatskan
som dr typiska vid MS. Detta motsvarar publicerade data och talar for att precisionen i
MS-diagnostiken i MS-registret &r densamma som i vetenskapliga rapporter. Detta
bekriftas vidare av en studie vi utférde 2008 av 100 patienters diagnos i MS-registret
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och dir vi fann en 99 %-ig 6verensstimmelse med journaluppgifter (Bahmanyar
2009). Som angetts ovan har vi under senare ar varken vid datakvalitetsmonitorering
funnit patienter i registret som inte haft en MS-diagnos i journalen, och dartill fatt
samma resultat i en dnnu inte publicerad valideringsstudie av samtliga MS-patienter i
Varmland. Vi kan darfor med fog kdnna fortroende for att felaktiga diagnoser ar
ovanliga i MS-registret.

Datamangd

Som visats tidigare i Figur 25 okar antalet patienter stadigt i registret. Minst lika
viktigt dr det da att adekvat mangd information om varje patient ocksa registreras. Som
framgar av Figur 40 giller detta 4ven andra parametrar sdsom antalet besok,
sjukdomsskov och funktionsskattningar, inte bara med EDSS-skalan.

Ackumulerat antal registrerade kliniska bescksdata (alla patienter i hela riket)
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Ackumulerat antal registrerade funktionstester (alla patienter i hela riket)
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Figur 40. Okningen av kliniska besok, funktionsskattning enligt EDSS-skalan och
ovriga funktionstester dr tydlig. Intressant dr att SDMT, ett kognitivt test, nu dr den
ndst mest registrerade parametern med over 66 000 registreringar.

Datatéathet och tackningsgrad

Tackningsgraden av MS-registret har 6kat for varje ar (se Tabellerna 19 och 20 ovan)
men varierar fortsatt 6ver landet. Figur 41 visar dels antalet patienter per 100 000
invénare, dels tdckningsgraden i relation till den ldnsspecifika prevalens som tidigare
publicerats. Overlag har vi uppnétt en hogre grad av tickning av den prevalenta MS-
populationen &n vi fran borjan hade vigat hoppas pa varfor méalséttningen nu hojs. Ett
par av véra enheter har till och med uppnétt 100 % tdackning.

Konsfordelning

MS ar vanligare hos kvinnor &n hos min, med en kvot pa ca 2,5. I MS-registret har vi
tidigare sett en ovintat stor spridning av denna kvot och fortfarande finns 1dn med
kvoter pa bade 1,9 till 3,2 (se Figur 42). Nar nu tickningsgraden i registret dr 70 %
eller hogre i alla 1an utom ett, tyder detta pé en verklig skillnad i populationen.
Alternativt forklaras detta av att fler kvinnor &n mén kommer i dtnjutande av
specialiserad MS-vérd pé en del héll medan det motsatta géller andra orter.
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Téckningsgrad mot patientregistret for dagens data
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Figur 41. Tackningsgrad 2019-12-31 per ldn, till vanster per 100 000 invanare, och
till hoger i procent av den uppskattade prevalensen vid utgdngen av 2018. Dagens
tackningsgrad dr 80,1 %.
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Figur 42. Kvoten for antalet registrerade kvinnor/mdn per lin. Med daren har
skillnaderna minskat avsevdrt och ndrmar sig nu en fordelning som dr forvdntad.
Miirkas bor att denna kvot inte dr korrigerad for proportionen kvinnor/mdn 1 de
aktuella Gldersgrupperna i ldnen, ndgot som varierar. Virden i fordelningens
ytterldgen kan misstinkas ha sin orsak i vard eller registerarbete.

Datatéathet i relation till tickningsgrad

Figur 43 visar hur landets enheter presterar vad giller fullstindighet av data i relation
till vilken tackningsgrad man uppnatt. Detta kan, utGver att vara ett méatt pa hur vél
MS-registret anvinds, ocksa indikera kvaliteten pa varden, diar en hog andel kompletta
data inte kan dstadkommas utan en noggrann monitorering av patienten utifran viktiga
parametrar.
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Figur 43. Rapport ur VAP: Varje bubbla visar hur en enhet presterar vad gdller
fullstandighet av sdvdl basdata som uppfoljningsdata. Exemplet visar att
Neurologkliniken 1 Linkoping har en tdckningsgrad pa 88 % av den forvdntade
prevalensen och att 77 % av patienterna har fullstindiga data registrerade under de
senaste tvd dren. Se i 6vrigt avsnittet om Rapportering ovan.

Effekten av registrets insatser pa varden

Sedan MS-registret startades kan man i Arsrapporterna folja hur i princip alla process-
och resultatparametrar utvecklats i 6nskvird riktning och hur skillnader mellan olika
delar av landet gradvis har minskat &ven om somliga skillnader bestér. Skillnader
mellan mén och kvinnor har ocksa minskat. Denna utveckling beror enligt var
uppfattning till stor del pa den styrande effekt som kraven pa systematisk
dokumentationen i MS-registret innebar — patienter f6ljs upp pé ett mer enhetligt sitt,
mer regelbundet med allt fler funktionsskattningar, magnetkameraundersokningar och
patientrapporterade matt. Vi tror att 4ven den konsensuskultur som utvecklats i
nitverket av landets MS-specialister har bidragit. Vi vill sdledes peka pé att
registerarbetet i sig har en kvalitetshojande effekt redan innan ett formellt datastyrt
forbattringsarbete har inletts. Nedan foljer ett antal exempel pa den glddjande
utvecklingen.

Innan vi gar in pa exemplen pa kvalitetsforbéttring kan det vara pé sin plats att
redovisa de olika kanaler som registerarbetet kan utéva sitt inflytande pé
vardprocesserna. Det ror sig om ett antal samverkande mekanismer som framgér av

figur 44.
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Figur 44. Oversikt av verktyg for kvalitetsforbiittring av MS-sjukvdrd med hjilp av
MS-registret.

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

1. Genomsnittlig tid mellan sjukdomsdebut och diagnos minskar stadigt
Det ar vil kint att immunmodulerande behandling framst gor nytta tidigt i MS
sjukdomens forlopp. Vi var sjdlva forst med att visa, med MS-register-data, att tidigt
insatt behandling medfor avsevirt battre chans till gynnsamt forlopp pa lang sikt
(Kavaliunas 2017). Det ar darfor angeléget att tiden fran symtomdebut till diagnos se
figur 45 och tiden fran remiss till specialistvérd till insatt behandling ar kort se figur
46. Som synes forbattras fortlopande tiden till diagnos medan latensen frén diagnos
till behandlingsbeslut ar kort. I figurerna jaimfors resultaten i Stockholms stérsta MS-
enhet med 6vriga lan. MS-varden i Stockholm har stundtals haft simre resultat 4n
landet i 6vrigt men pa sistone forbittrat sina resultat.

Mediantid mellan debut och diagnos, med kvartilavstand (IQR), uppdelat pa diagnosar
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Figur 45. Median tiden frdn symtomdebut till diagnos har gradvis minskat i MS-

—s— Centrum for neurologi Stockholm —

registret. Har visas Centrum for neurologi i Stockholm i jamforelse med landet i
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ovrigt i en graf som finns tillgdnglig i realtid VAP (se ovan). De streckade linjerna
avser min och max-vdrden.

Mediantid mellan remiss och insatt ing, med kvarti and (IQR), pa ar fér behandli
o _ 9
B &
w | Lw
o o
° °
« e
2
£
§ w L w
c = B
s
3
8
=
o | Le
e DU L — _
""""""""" T o
b= T T T 2
© ~ ® o o - o o < ) © ~ @ ®
<] 15 8 ] = = = = = = £ = 2 2
IS <1 <] <] ] <] ] S 5 S
s S & & & 8 8 & & & & & 8 8
—s— Centrum f6r neurologi Stockholm——  Ovriga enheter

Figur 46. Aven om mdnga far bromsmedicin tdmligen snabbt efter att ha kommit
till specialistvard sd finns det, som hdr visats for en vardenhet i Stockholm in
Jjamforelse med hela landet, somliga patienter som far vdnta linge.

2. Allt fler patienter med tidig MS far evidensbaserad behandling men inga
l1&n nar upp till malvardet pa 80 %

Effekten av den forloppsmodifierande lidkemedel (bromsmediciner) mot MS ir belagd i
ett stort antal lakemedelsprovningar. Savil Likemedelsverket som Svenska MS
Sallskapet och Socialstyrelsen anser att evidensbas finns for att rekommendera
behandlingen till flertalet patienter med skovvist forlépande MS. Med antagandet att
15—20 % av alla MS-patienter har ett 1angsiktigt gynnsamt forlopp borde
behandlingsfrekvensen vid tidig RRMS ligga pa 80 %. Figur 47 visar frekvensen
rapporterad behandling av patienter med RRMS och mindre 4n 15 ars
sjukdomsduration (de grona staplarna). Som framgér av figuren ligger
behandlingsfrekvenserna langt under malvirdet pa runt 80 % med en genomsnittlig
behandlingsfrekvens pa 68,8 %, vilket dock dr bittre dn forra arets rapporterade 65 %.
Saledes uppnar inget lin den teoretiskt optimala nivdn men Blekinge och Ostergétland
ligger mycket nira.

Mark dock att i denna analys, de grona staplarna, visar andelen behandlade av antalet
uppskattade patienter i malgruppen i respektive lidn, medan de graa
staplarna visar andelen behandlade av de vid enheten registrerade
patienterna och att mélvardet dir nas av flertalet enheter. Detta visar pa det viktiga
forhallande att de patienter som f6ljs i MS-registret far en vard enligt gillande
riktlinjer. Oklarheten giller diremot de patienter som inte foljs i MS-registret, dar
information om behandling maste hdmtas frdn annat hall. Den sannolika bristen ar
istdllet att MS-varden inte nér alla MS-patienter! Hir visar registerdata pa vad som bor
goras for att uppna en hogre kvalitet i varden!

Skillnaderna mellan enheter kan till viss del antas bero pa underrapportering men

otvivelaktigt ocksa pa regionala skillnader. Den hoga behandlingsfrekvensen i de ldn
dar titheten av neurologspecialister ar storst kan mdjligen vara kopplat till tillgdngen
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pa neurologer. Att skillnader finns bekriftas av data avseende likemedelsforsiljning
fran apoteken.

Tydligt &r att ett otillrickligt antal patienter med tidig MS nas av evidensbaserad
bromsbehandling 4nnu 20 ar sedan de forsta bromsmedicinerna godkéndes. Figur 48
visar dock hur behandlingsgraden i denna patientkategori 6kat gradvis under registrets
utveckling.

Andelen RR-patienter, med MS-duration < 15 ar, som behandlas
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Figur 47. Andelen av uppskattat antal patienter (grona staplar) med tidig skovvis
MS (<15 ars sjukdomsduration), respektive andelen av de patienter som foljs i MS-
registret (graa staplar) som erhdller forloppsmodifierande behandling enligt data i
MS-registret. Med ett mélvdrde pa 8o % behandlingsfrekvens i denna patientgrupp
har MS-varden i Sverige ett stycke till att ga.
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Figur 48. Andelen patienter med skovvist forlopande MS med mindre dn 15 drs
sjukdomsduration som enligt data i MS-registret behandlas med bromsmedicin har
okat stadigt under de gadngna 20 dren men har dnda en bit kvar till malvérdet pa 8o
%. Figuren visar hur Blekinge ldn efter att ha legat pa laga nivder och langt efter
landet i 6urigt, efter en kraftanstrdngning, som inkluderade en dkad registrering i
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MS-registret, under senare dr forbdttrat sin statistik och nu dr ett av tvd ldn som
faktiskt tangerar malvirdet pa 8o %.

3. Funktionshinder hos MS-patienter i Sverige minskar gradvis!
Vid MS utvecklas funktionshinder stegvis eller gradvis under de nistan 40 ar som en
drabbad i genomsnitt lever med sin sjukdom. Malsidttningen med bromsmedicinering
bor darfor ytterst vara att bevara funktionen sa 1dngt maéjligt. Detta dr dock mindre
uppenbart i och med att bromsmediciner mot MS enligt géllande praxis godkidnns pa
grundval av effekt pa mycket kortsiktiga effektmatt, sisom minskad skovfrekvens.

Det dr darfor mycket gladjande att vi kan se en global och stadig minskning a
genomsnittligt viarde pa EDSS (Expanded Disability Systems Score) i MS-registret, se
figur 49. Sjilvklart kan en sddan forandring ha ménga orsaker, t ex om registret frin
borjan skulle ha varit 6verrepresenterat av patienter med allvarligare sjukdom. Det &r
darfor gladjande att minskningen fortsitter dven under de senaste aren da registret
redan nétt en hog tackningsgrad. En vidare analys visar att detta forklaras av en 6kad
proportion av patienter med RRMS i registret och att dessa har en minskad EDSS-niva.
Detta stimmer med var forvintan att bromsmedicinering ska halla kvar patienter i RR-
fasen av MS-sjukdomen.

Genomsnittligt EDSS-varde over tid

Genomsnittligt EDSS-varde

2002 |
2003 -
2004 |
2005 -
2006 |
2007
2008 -
2009 -
2010 -
2011
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2015 -
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2000 -|
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= Orebrolan ® RIKET

Selektion: Orebro l&n alla férlopp, mén och kvinnor, patienter med pagaende, eller tidigare, behandling

Figur 49. Genomsnittligt funktionshinder enligt EDSS-skalan minskar gradvis i hela
landet sedan bromsmediciner introducerades pa 1990-talet. Grafen visar som ett
exempel denna utveckling for MS-patienter i Orebro lin i jimforelse med
riksgenomsnittet. Denna graf kan ocksa erhallas for alla ldn i realtid via VAP (se
ovan).

Kliniskt forbattringsarbete — Fortsatta kvalitetsbrister i
svensk MS-vard

4. Manga patienter far bromsmedicinering utanfor géllande indikation
Efter 15—25 rs sjukdom 6vergér skovvist forlopande MS (pa engelska relapsing-
remitting MS, RRMS) oftast till ett stadium av gradvis smygande forsamring,

44 /60



Arsrapport 2019

sekundarprogressiv MS (SPMS). Vid SPMS har de bromsmediciner som anvinds vid
RRMS inte langre nagon effekt. Endast under ett 6vergingsskede om négra ar, da bade
skov och gradvis forsamring ses parallellt, kan man forvanta sig nytta av
bromsmedicinering. Svenska MS-séllskapet (SMSS) rekommenderar att man
efterstravar en behandlingsfrekvens vid SPMS som ligger pa en 1ag niva. Figur 50
nedan visar behandlingsfrekvensen hos patienter med SPMS med ett tamligen
utvecklat funktionshinder som vanligen nas forst flera ar efter att SPMS-fasen inletts,
varfor behandlingsfrekvensen i denna grupp bor vara ldg. Som framgar syns en stor
skillnad i behandlingsfrekvens, frén 0 % till 6ver 20 %. Det ar diskutabelt huruvida
sévil ldg som hog frekvens ar forenligt med vard i enlighet med gillande
rekommendationer.

Overraskande nog visar de senaste arens statistik en 6kande andel behandlade SPMS-
patienter, vilket kan tyckas vara stick i stiv med gédllande rekommendationer.
Anledningen till detta kan vara att ett forsta lakemedel, Ocrevus (ocrelizumab), har
blivit godkint fér behandling av primérprogressiv MS (PPMS) under 2018. PPMS &r en
forloppsform som féorekommer hos ca 10 % av MS-patienterna och som kannetecknas
av gradvis forsdmring utan foregiende skov. Dock har detta preparat fatt en mycket lag
anviandning i Sverige. Dessutom har ett annat likemedel, Mayzent (siponimod), under
2020 blivit godként av den Europeiska lakemedelsmyndigheten EMA. Det ar en
utbredd forviantan hos ménga MS-likare att SPMS och PPMS ar véldigt néarbesléktade
och att en behandling som kan fungera for den ena bor ha effekt ocksa pa den andra
forloppsformen av MS. I Sverige har under de senaste aren lakemedlet rituximab blivit
helt dominerande vid MS, med néistan 6 000 behandlade patienter. Eftersom
ocrelizumab ar effektmissigt snarlikt rituximab &ar det mgjligt att det kommit till
anvandning vid SPMS vilket kan forklara en 6kning. Dock bor betonas att en gynnsam
effekt av dessa lakemedel i forsta hand ses i ett tidigt stadium av SPMS varfor det
knappast kan forsvara en 6kande behandling vid SPMS och EDSS>6,5.

Andel behandlade SP-patienter med EDSS 6.5 eller hogre
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Figur 50. Behandlingsfrekvens av bromsmedicinering av patienter med
sekunddrprogressiv MS (SPMS) och tdmligen hog niva av funktionshinder, 6,5 (behov
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av rullator for att ga 20 meter) eller hogre pa EDSS- skalan. Enligt gdllande riktlinjer
bor andelen behandlade bland dessa patienter vara ldg. Anda okar andelen
behandlade.

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

Enligt Socialstyrelsens nationella riktlinjer bér patienter med MS erbjudas minst en
arlig uppfoljning hos neurolog. En sddan uppf6ljning bor innehalla bade en klinisk
undersokning och en undersokning med magnetkamera for att avbilda den aktuella
sjukdomsaktiviteten, atminstone i de skeden av sjukdomen som bromsmedicinering
kan vara aktuell. Figur 51 visar att bara drygt hilften (50,3 %) av landets MS-patienter
har ett besok till sin behandlande ldkare registrerat i MS-registret under de gangna 12
manaderna. Dessvarre dr detta en minskning med néstan 4 procentenheter sedan forra
aret. Skillnaden &r stor mellan olika lédn, se figur 51a, liksom olika kliniska enheter, se
figur 51b, men ingen nér upp till de 100 % som anges i gillande riktlinjer.

Tillganglighet till MS-vard
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Andelen patienter som har haft besdk inom 12 manader frér_w dagens datum
Selektion: mén och kvinnor. Sjukdomsduration: -1 - 73 &r. Alder: 13 - 98 &r

Figur 51a
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Figur 51b

Figur 51. Bara drygt hdlften av landets MS-patienter har ett besok till sin
behandlande likare registrerat i MS-registret under de gangna 12 manaderna.
Skillnaden dr stor mellan olika ldn, se figur 51a, liksom olika kliniska enheter, se
Jigur 51b, men ingen ndar upp till de 100 % som anges 1 gdllande riktlinjer.

Figur 52 visar pa dnnu en brist i MS-varden, namligen pa de arliga
magnetkameraundersokningar (MR) som rekommenderas i de nationella riktlinjerna.
Detta betyder att den givna behandlingen inte kan f6ljas upp optimalt vilket kan leda
till bade skadligt hog sjukdomsaktivitet och att onodig behandling inte kan avbrytas.
Hair finns stor forbattringspotential i hela landet avseende patientnytta,
patientsdkerhet och samhallskostnader. En granskning av 3 000 patientjournaler
visade att 35 % av utforda MR-undersokningar inte var registrerade i MS-registret, sa
figur 52 kan visa en sdmre bild 4n verkligheten. Dessvérre har vi sett en liten
minskning fran forra aret, fran 47 till 46 % medan 6kningen fran 2017 till 2018 var
pataglig, frén 32 % till 47 % vilket talar for att det under 2018 gjordes en satsning till
forbattring p4 ménga hall.
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Tillganglighet till MR-undersokningar
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Figur 52b

Figur 52. Endast knappt halften, 46,9 % av MS-patienterna med skovvist forlopp
(ddr bromsmedicinering dar aktuell) har under 2019, enligt data i MS-registret,
erhdllit en magnetkamera-undersokning (MR) for att bedoma pagaende
sjukdomsaktivitet. Figur 52a visar resultat per lidn och figur 52b visar resultat for
enskilda kliniker. Notera att ett antal kliniker 1 figur 52b har bristande data
registrerade men dessutom mycket fa patienter i MS-registret och dartill troligen fa
MS-patienter totalt.

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

6. MS-patienternas livskvalitet varierar mellan olika delar av Sverige
Patientrapporterade métt (PROM, patient reported outcome measures) blir allt
viktigare som resultatindikatorer i sjukvéard vilket avspeglar patientens allt starkare roll
som medaktor i sin vard. MS-registret har flera PROMs, EQ5D, MSIS-29 (en MS-
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specifik skattningsskala av funktionshinder och hilsorelaterad livskvalitet, (hQoL)) och
MS-kollen som ocksé har drag av symtominventering. EQ5D som &r en generisk
skattning av hQoL &r den skattning som har fétt en plats vid uppf6ljning av MS enligt
de Nationella Riktlinjerna. EQ-5D &r en relativt grov skattningsskala som uppfattas ha
en begriansad upplosning vid MS. Icke desto mindre kan avsevirda skillnader
observeras mellan Sveriges lan. Figur 53 visar att andelen som har hog hQoL (gront
falt), vilket brukar betraktas som *friskt”, ar dubbelt s stort i de 14an med bast resultat i
jamforelse med de med samst resultat. Observeras bor att endast en begransad del av
patienterna bidragit med data, vilket méste forbattras for att denna parameter ska
kunna ge en rittvisande jaimforelse.

EQsD férdelat efter sjalvskattad livskvalitetniva
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Figur 53. Utfallet av EQ5D, en hdlsorelaterad livskvalitetsskala, varierar mellan
olika ldn. Observera dock att antalet patienter som bidragit till data dr begrdnsat da
EQ-5D dnnu inte blivit en standardskattning.

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

Som framgér av ovanstaende utfall av de indikatorer som antagits for att folja
uppfyllelsen av vara nya Nationella Riktlinjer for MS-vard, sa finns fortfarande mycket
att gora innan Sveriges MS-patienter erbjuds den sjukvird som de borde kunna
forvinta sig. Aven om mycket har blivit bittre har vi 1dngt kvar till flera viktiga
malnivéer och det finns oacceptabla skillnader mellan olika 1an. Icke desto mindre kan
vi gladja oss at en Over lag positiv utveckling av MS-vérden i Sverige och det ar var
uppfattning att MS-registret med dess 6ppna redovisning av skillnader har bidragit till
detta.

Vetenskaplig analys

Som framgér av publikationslistan nedan har MS-registret mojliggjort en 1dng rad
vetenskapliga rapporter under 2019 och hir kommer nigra exempel pa viktiga resultat
som publicerats under 2019 att tas upp.

50 /60



Arsrapport 2019

1. MS-varden kan forbattra de langsiktiga utsikterna for
personer med MS

Det dr en utmaning att bevisa att forbattrad MS-vard leder till béttre hilsa for
patienterna pa lang sikt eftersom MS dr en sjukdom dir funktionshinder utvecklas
langsamt under flera decennier och eftersom analys av t ex bromsmedicinernas effekt
ar statistiskt komplicerad. Golden standard som matt pa sjukdomens langsiktiga
forlopp ar EDSS (se ovan), och oenighet har linge ratt om huruvida och i vilken grad
bromsmedicinering verkligen forbattrar de 1angsiktiga utsikterna. Detta ar ett viktigt
exempel pa en fragestillning dar vetenskaplig analys fortfarande krévs for att dra
slutsatser. Innan vi kan borja anvinda sjukdomsprogress vid utvardering av vard
maéste vi veta att virden alls kan paverka progressen. MS-registret ar faktiskt en av de
fa databaserna i varlden som ger majlighet att studera faktorer som péverkar
langsiktigt forlopp tack vare 1) var hoga tackningsgrad 2) att vi {ljt patienterna under
sé lang tid (i genomsnitt 6ver 11 ar), 3) att s& mycket utfallsinformation finns i MS-
registret och 4) att vi i forskningsprojekt kan koppla kliniska data till information ur de
offentliga databaserna i Sverige, t ex hos Socialstyrelsen, Statistiska Centralbyran och
Forsakringskassan.

Vi har tidigare publicerat tva artiklar som visar att bromsmedicinering faktiskt
péverkar det langsiktiga utfallet. Tedenholm (2013) jamférde dagens behandlade
patienter mot matchade historiska kontrollpatienter och Kavaliunas (2017) visade att
tidigare inséttning av forsta bromsmedicineringen, inom ett ar efter sjukdomsdebut,
gav kraftigt minskad risk for funktionshinder efter 10 ar. 2017 rapporterade Gyllensten
(2017) att den totala samhallskostnaden for MS minskade frén 2006 till 2009 och till
2012 trots att kostnaden for behandling 6kade. Detta berodde pa att kostnaden for
sjukpensionering minskade dnnu mer. Under 2018 visade Landfeldt (2018) att tidig
insdttning av forsta bromsmedicineringen minskar risken for sjukpensionering 8 ar
senare. Kavaliunas (2018) kunde ocksa i en kongressrapport visa att tidig behandling
ger en minskad risk att forlora sin inkomst fran arbete tio r efter sjukdomsdebut. Data
fran MS-registret har alltsd redan tidigare kunnat visa pa en positiv utveckling kopplad
till bromsmedicinering vid MS.

Kanske dn mer sldende ar en artikel av Beiki (2019) som nyligen visat att risken for
patienter i MS-registret att uppna olika nivaer av funktionshinder minskar med varje
ny arskull diagnostiserade MS-patienter fran 1995 till 2010. Denna analys tog hansyn
till alla kinda faktorer som kunde tédnkas paverka sjukdomsférloppet och dven om den
inte studerade tinkbara orsaker till utvecklingen sa framstar det faktum att allt fler
patienter numera far allt effektivare bromsmedicinering allt tidigare som den mest
sannolika orsaken.
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Figur 54. Resultaten fran studien av Beiki (2019) som visar den genomsnittliga
minskningen i risk som varje ny arskull av nydiagnostiserade MS-patienter loper att
uppna de tre funktionshindersnivderna EDSS 3 (ett medelsvart funktionhinder), 4
(oférmdga att orka ga en kilometer utan vila) och 6 (behov av kdpp for att kunna ga
100 meter). Notera att patienter med primdrprogressiv MS inte uppvisade ndgon
fordndring av denna risk.

2. Uppfoljning av sakerhet och effekt av MS-lakemedel
COMBAT-MS: Effekt och sdkerhet av rituximab vid MS
En fér ménga 6verraskande utveckling i Sverige ar att ett etablerat ldkemedel som inte
ar godkint for behandling av MS, ndmligen Mabthera, pa négra ar fitt en stillning som
den mest anvinda forloppsmodifierande medicinen vid MS i Sverige — ett fenomen
som inte alls motsvaras av en liknande utveckling internationellt. Vid utgdngen av 2019
behandlades cirka 5 800 svenska MS-patienter med rituximab se Figur 55.

Mabthera ar en humaniserad monoklonal antikropp mot B-lymfocyter och anvands
sedan manga ar vid andra autoimmuna sjukdomar, t ex reumatoid artrit. Mabthera har
studerats i en fas-II-studie mot MS med bra resultat. Ocrelizumab, en humanidentisk
antikropp med samma mélmolekyl (CD-20) har genomgatt ett stort fas-III-program
och visat sig ha en mycket god effekt vid MS och godkéndes 2018 i EU. Det har dock
kommit till mycket liten anvéndning i Sverige.

Mabthera fick forst sin anvindning hos svenska MS-patienter dir inga andra

behandlingsmdjligheter stod till buds men har spridit sig till andra grupper av MS-
patienter. Det forhéllandevis 1aga priset kan antas ha spelat en viss roll.
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Ackumulerat antal registrerade behandlingar (alla patienter i hela riket)
(behandlingar pagaende vid arets slut)
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Figur 55. Antalet patienter som behandlas med Mabthera (rituximab) och foljs i MS-
registret har okat kraftigt under de senaste sex dren. Mabthera dr den overldgset
mest anvdnda MS- medicinen i Sverige, trots att den inte dr godkdnd for indikationen
MS. Att kurvan brutits under 2019 beror pa att behandling med Rixathon och
Ritemvia, tvad biosimilarer av rituximab, kommit in pa den svenska marknaden med
sammanlagt ndstan 1000 patienter. Totalt behandlades vid utgangen av 2019 5 800
MS-patienter med rituximab i Sverige.

Tack vare att MS-registret nu anvénds vid vérd for det stora flertalet MS-patienter i
Sverige sa samlas nu strukturerade kliniska data pa en stor korhort av Mabthera-
behandlade patienter rutinmaéssigt i varden. Sedan tre ar genomfors, under namnet
COMBAT-MS, en strukturerad uppfoljning av rituximab-behandlingen i Sverige med
hjalp av ett stort anslag frin den amerikanska forskningsfonden Patient Centered
Outcomes Institute (PCORI). Retrospektiva data samlas och forbittras genom en aktiv
inhdmtning av kompletterande information ur patientjournaler och prospektiva data
samlas in via MS-registret.

Ett viktigt tidigt resultat av COMBAT-MS var en publikation av Luna och medarbetare
under 2019 dar rituximab i jaimforelse med andra MS-mediciner visade sig innebédra en
hogre risk for allvarliga infektioner, se figur 56. Den goda effekten och laga priset
kommer dirmed tillsammans med en relativ nackdel.
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Fingolimod 1524 1182 843 600 392 178 52
Natalizumab 1573 1206 818 506 310 166 77
Rituximab 3224 2192 1249 747 368 141 16

General population 42534 36301 29119 23205 17189 10473 4371

Figur 56. Risken for sjukhuskrdvande infektioner dr storre for MS-patienter med
rituximab dn for de som behandlas med andra bromsmediciner.

Post Authorization Safety Studies in MS

Under 2019 har en ny generation sikerhetsuppfoljningar med hjilp av MS-register
tagit sin borjan och MS-registret ingar i en grupp av fem ledande MS-register i Europa
som gér i spetsen for detta. Gemensamt erbjuder dessa fem register ett format for s.k.
Post Authorization Safety Studies (PASS) genom ett protokoll utvecklat tillsammans
med representanter for ldkemedelsforetag. Ett avtal har upprittats under 2019 och
ytterligare avtal undertecknades under borjan av 2020 enligt vilka MS-registret
kommer att anvéndas for sikerhetsrapportering under manga ar framover. Detta
kommer att kunna bidra till MS-registret drift och utveckling.

3. Riskfaktorer for utveckling av funktionhinder vid MS —
tidig sjukdomsdebut

MS-registret erbjuder mojlighet att studera MS-sjukdomen och dess utveckling och en
rad artiklar har publicerats som avspeglar aspekter av hur funktionshinder utvecklas
med tiden och vilka riskfaktorer som forklarar forloppet. I ett projekt som inriktats pa
forloppet hos patienter med en tidig debut av MS, dvs innan 18 ars alder, kunde McKay
visa att risken for kognitiva begransningar ar vanligare nar MS debuterar innan vuxen
alder, se figur 57.
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Figur 57. Risken for kognitiva begrdansningar dr vanligare om MS-sjukdomen
debuterar fore 18 ars alder.

Prioriterade utvecklingsomraden

MS-registret dr idag viletablerat som verktyg i MS-varden i hela Sverige och har fatt en
god tickning och en allt battre datatdthet. Vart arbete har givit kliniska verktyg for
verksamhetsutveckling och vi har kunnat mirka en snabb forbéttring av MS-varden i
Sverige och patienternas framtidsutsikter forbattras snabbt. MS-registret ar
viletablerat som en bas for forskning av hog kvalitet.

Dock dr resultaten i MS-varden inte jimnt fordelade 6ver landet och de antagna
nationella riktlinjernas indikatorer skvallrar om fortsatta begriansningar i MS-varden.
Genom MS-registret vill vi bidra till en fortsatt forbéttring av svenska MS-vard!

Forbattringsomriden finns séledes och dessa dr i nuldget prioriterade (utan

rangordning):

e Datatdthet och tackningsgrad ska forbattras: Flera enheter sldpar efter i
tdckning och tithet

e Patientportal: Patienternas grinssnitt vid rapportering och aterkoppling maste
forbéttras

e NEURO-QoL ska sjosittas for ytterligare 5—6 doméner och sedan introduceras
for nationell anvindning

e Utveckling av den grafiska patientoversikten for vardpersonal.

e Implementera fler resultatmatt i VAP och kvalitetsarbete

e  Utveckla Kvartalsrapporten/Forbittringsrapporten till landets vardenheter

¢ Genom anvandarenkit och inbjudan till méten utveckla vér kontaktyta utat till
landets vardgivare i MS-faltet

e Utveckla den centrala hanteringen av data for forskning och upprétta en
funktion fjarrinloggning for forskare for analys utan utlimnande av data

e  Uthopp: Uppmuntra och hjilpa landets neurologiska enheter att integrera MS-
registret/Svenska neuroregister i de lokala journalsystemen
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e Definiera och dokumentera i MS-registret ingéende variabler och hur de
beskrivs i en "common data model” for nationellt och internationellt
samarbete

e Soka nya vigar for ekonomiskt tillskott till MS-registret

e Forbattra stod och support for anvandare och patienter

e Samverkan med patientféretradare och gemensamma aktiviteter med
patientorganisationen NEURO

e Forbereda kommande generationsskifte i MS-registret ledning

Planer for kommande ar

2020 firar MS-registret sitt 20-drsjubileum, nagot som vi skulle vilja anvinda i
utétriktade aktiviteter for att komma narmre vira mal vad géller MS-registret och MS-
varden i stort. Detta har under 2020 paverkats av Covidi9-pandemin men en digital
aktivitet kommer att g av stapeln i oktober. Vi kommer under 2020 att arbeta med
alla utvecklingsomraden.

En grundldggande utmaning ar att 6ka datatitheten i registret ytterligare for att fa helt
korrekt information om tillstdndet i och resultaten av MS-varden. Vi kommer att f6lja
den inslagna viagen som innebar att locka till deltagande i registerarbetet genom att
gora detta sd attraktivt som mojligt f6r bade vardgivare och patienter. Detta innebar en
fortsatt utveckling av funktionerna inklusive aterkoppling av data.

Vi kommer att dgna oss at vidareutveckling av Kvartalsrapporten/
Forbittringsrapporten och stimulera till anvindning av dess data i kliniskt
forbattringsarbete.

Vi kommer under 2020 att sjositta en ny och forbéttrad hemsida for forbattrad
transparens och kommunikation med var omvérld.

Trots flera ars satsning har vi hittills bara lyckats implementera en doméin inom
NEURO-QoL. Vi har fatt vira 6versittningar av ytterligare ett halvdussin doméaner
godkinda och arbetar nu for att 6Gverkomma tekniska och medikolegala hinder.
Mojligen kommer en ny plattform for datorstodet att behdva upprittas.

Flera av de centrala parametrarna i MS-registret har nu natt en sddan datatéthet att de
skulle kunna utgora resultatmatt, framforallt skov, magnetkameraundersckningar,
patient reported outcome measures (PROMS) och konvertering till progressivt férlopp.
Vi kommer att tillse att enheternas resultat motsvarande dessa variabler kommer att
genereras kontinuerligt i VAP. Detta kommer kraftfullt att 6ka mojligheten till
verksamhetsutveckling med sikte pé béttre resultat for de drabbade.

MS-registret dr under snabb utveckling tekniskt och vad giller dess innehall. Tillkomst
av bade VAP och Patientportal talar for att vi har en fortsatt bra utvecklingskraft. Vi
raknar med att uppfoljningen av uppfyllelsegraden av de Nationella Riktlinjerna
kommer att utgora ytterligare en havstang for att gora data i MS-registret titare och dn
mer korrekta.
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Vi rekommenderar den intresserade ldsaren att besdka var hemsida och ta del av den
offentliga delen av MS-VAP och av andra nyheter for MS-registret!
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