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Forord

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

Syftet med Svenska neuroregister ir att samla relevanta kvalitetsregister inom
neurologin for att erbjuda en enhetlig metod for strukturerad dokumentation av
kliniskt relevanta data for de storsta patientgrupperna. Med undantag for stroke, som
har sitt eget avancerade kvalitetsregister i Riksstroke, ryms huvuddelen av neurologins
sjukdomsgrupper bland Svenska neuroregisters delregister; multipel skleros,
Parkinsons sjukdom, narkolepsi, myastenia gravis, inflammatorisk polyneuropati,
epilepsi, epilepsikirurgi, svar vaskuldr huvudvérk, motorneuronsjukdomar,
hydrocefalus och neuromuskuldra sjukdomar. Det skapas underregister till MS
registret som omfattar NMOSD/MOGAD och snart 4ven autoimmuna encefaliter.
Aktuell ansoks det dven om utvidgning av Svenska neuroregister for nya relevanta
delregister. Det finns ett uttalat intresse att fler sjukdomsgrupper ska laggas till med
tiden.

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

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

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

Vara delregister ar framgangsrika ocksa ur ett internationellt perspektiv: MS-registret
ar ett av de ledande i virlden tack vare sin unikt hoga tackningsgrad pa 6ver 85 % av
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den prevalenta populationen men ocksé genom sin langa uppf6ljningstid pa i
genomsnitt 10 &r och sin rika variabelsamling som bland annat innehéller 6ver 230
900 besok, ver 46 00 behandlingsepisoder, 6ver 293 000 patientrapporterade métt
och 6ver 103 600 kognitiva skattningar. MS-registret har bidragit med data till 345
vetenskapliga publikationer och bidragit till att svenska MS-forskare ar ledande i
internationella forskningssamarbeten i MS-filtet. Aven 6vriga delregister star sig vil
internationellt. Parkinsonregistret med 6ver 11 000 vil karaktiriserade patienter &r ett
av de storsta i varlden och dven Ovriga delregister ar stora inom sina respektive falt.

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

Svenska neuroregister med sina delregister har kommit for att stanna som ett centralt
kvalitetsverktyg for neurologisk vard i hela landet. Vi ser med tillférsikt och férvintan
pé de kommande aren

Juni 2025
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Katharina Fink, registerhéllare
Svenska neuroregister

3/53


1jkg
Ny stämpel


Parkinsons sjukdom

Innehall

FOrOrd ... 2
Svenska neuroregister............cccceeeiiiirreennnneeenennnnnns 5
Svenska Neuroregister..........ooouvuiiieeiieieeeeceee e 6
BaKGrund ... e e e e 6
Syftet for Svenska neuroregister aratt ... 6
OrganiSatioN .......coeiiiiiiiiiiee e e e e 7
Huvudmannaskap ... 7
Inomprofessionell fOrankring.........c.ooooiiie i 8
Deltagande enheter ... 8
TACKNINGSGrad .....ceiiiieiiiiiie et e e e e ree e e e e 8
Parkinsons sjukdom..........ccccoimimiiiiiciiinicicrees 15
Parkinsons SjukdOm .........ccooooiiiiiiiiiiiie e 15
Sammanfattning for patienter ... 16
BaKGrund ... 16

S ettt e a e 19
Anslutningsgrad och Tackningsgrad.........cccccooiiiiiiiiieiiiiiie e 19
Datakvalitet ........ ... 26
MISSING VAIUE ..o 27
V2= 1 1o [=Ty 1o T PP 27
Utveckling av variabler och kvalitetsindikatorer .............ccccooooiiieeiiinniinns 28
PROM/PREM ...t e e e 30
Effekten av registrets insatser pa varden ...........ccccceeviiie e, 45
Vetenskapliga publikationer 2023-2025...........cccvviieieiiiiiiiiieee e, 51
Vetenskapsradets RUT ... 52
Framatblick 2025 ... 52

4/53



Svenska neuroregister



Parkinsons sjukdom

Svenska neuroregister

Bakgrund

Svenska neuroregister ar ett nationellt kvalitetsregister som bestar av 11 delregister
inom neurologin och ar en plattform for att skapa strukturerad information om
neurologiska sjukdomar for kvalitetssikring av sjukvarden och som underlag till
forskning.

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

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

Syftet for Svenska neuroregister ar att

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

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

e Vara ett redskap i kvalitetssikring av varden och i forbattringsarbete

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

e Skapa en bas for neurologisk forskning pd en nationell nivi

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

Organisation

Svenska neuroregisters organisation framgar av Figur 1. Svenska neuroregister har en
gemensam Registerhallare och Styrgrupp i vilken de ansvariga for varje delregister,
kallade ”delregisteransvariga”, ingar tillsammans med patientforetriadare. Varje
delregister har i sin tur en styrgrupp med nationell och flerprofessionell representation
samt patientrepresentanter. Varje delregister har genom sin styrgrupp ansvar for sitt
innehall och utveckling. Beslut om utlimnande av data for forskningsandamal tas av
registerhillaren efter férankring hos varje delregisters styrgrupp eller sarskilt inrattad
Forskningsnimnd.

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

Epilepsi Epilepsikirurgi Hydrocefalus l;g;’:\‘:ﬁ;‘;’gﬂ( Mosﬁ?)‘(r:j?nzon_ Tl:llleﬂrgil
Karolinska
QRC Stockholm :
Stédfunktion S k <9 uCkFt]Ll/JASGt
neuroregister Nationela

IT-plattform ~ < K"a:_l}‘:;;';g':ter

Myastenia | Neuromuskuldra Parkinsons Svar neurovaskular
gravis le S sjukdomar sjukdom huvudvark

Figur 1 Svenska neuroregisters organisationsschema.

Huvudmannaskap

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

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

Deltagande enheter

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

Totalt fanns i december 2024 information om 75 210 patienter i Svenska neuroregister.
Flest patienter hade MS-registret, epilepsi-registret och darefter NKH-registret och
Parkinsonregistret. For tdckning, se rapport fran respektive delregister.

Tackningsgrad

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

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

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

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

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

Tackningsgrad for Svenska neuroregister

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

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

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

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

Figur 2 Berdkning av tdckningsgrad.

Viktig utveckling och aktuella fragor under
2024

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

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

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

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

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

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

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

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

Forbattringsarbete

Svenska neuroregister tillhandahaller “Kvartalsrapporter” for deltagande enheter, déar
enheternas egna resultat avseende de nationella riktlinjerna for vard vid MS skickas till
verksamhetsansvariga fyra ganger per ar. Rapporterna har gradvis utvecklats for att bli
alltmer anviandbara och attraktiva for verksamheterna och innehéller nu statistik dven
for ovriga delregister. Tanken ar att klinikerna pa detta sitt ska uppmuntras att
anvinda registerdata i verksamhetsuppf6ljning och -utveckling och till administrativa
uppgifter. Detta ar sarskilt pdkallat for MS dar manga kliniker har
lakemedelskostnader pa ménga tiotals miljoner kronor och pa detta sitt far ett verktyg
att f6lja upp den investeringen.

Samverkan med Nationella programomradet Nervsystemets sjukdomar, NPO

Eftersom Svenska neuroregister ticker stora delar av det neurologiska omradet ar
registret viktigt for vart Nationella programomrade (NPO) och vice versa. Under aret
har darfor fortsatta kontakter dgt rum mellan registerrepresentanter och NPO. Svenska
neuroregister har levererat viktiga data som behovts for NPOs forsta rapport som
lamnades under aret, https://vardenisiffror.se/Rapport/nervsystemets-sjukdomar-
nationellt-programomrade.
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Framtidsutsikter infor 2025

Aven om vi oroar oss for minskad tickningsgrad, och kanske rent av anslutningsgrad,
som resultatet av avskiljandet av beslutsstod frin det egentliga kvalitetsregistret sé ser
vi positiva tecken pé att Svenska neuroregister kommer att vara fortsatt viktigt i virden
och kvalitetsarbetet inom neurologi eftersom behandlingsmdjligheterna for
neurologisk sjukdom nu snabbt forbattras. MS-registret fick sin starka utveckling just i
det skede nir bromsmedicineringen fick sig genombrott vilket bidrog till att
behandlingarna snabbt kunde etableras i hela landet och att regionala skillnader blev
tydliga och kunde minskas dramatiskt. Data frén vart register har dessutom bidragit
starkt till kunskapsutvecklingen runt dessa behandlingar genom ménga vilciterade
vetenskapliga artiklar i internationella tidskrifter.

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

De ovan ndmnda PASS-projekten for MS ar dartill exempel pa att
lakemedelsmyndigheter, bAde EMA och Food and Drug Administration (FDA), ser
sdkerhetsuppf6ljningar med patientregister som mer fordelaktiga dn traditionella fas-
4-studier som har problem med higa kostnader och daligt extern validitet.
Registerhallaren medverkar sedan 2023 som partner medverka i ett femérigt EU-
projekt dar data fran MS-registret ingér for att belysa hur registerdata bast kan
anviandas som grund for regulatoriska myndighetsbeslut. Att vi inbjudits till detta &r i
sig ett bevis pa registrets framskjutna plats internationellt.

I detta nya ekosystem av introduktion och utvirdering av en rad nya lakemedel inom
neurologin har Svenska neuroregister en given plats.
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Utvecklingsplaner omfattar:

Stod till enheterna

Identifiera patienter i lokala databaser och vagleda enheter att inkludera dem i registret.

Kontrollfunktion
Automatisk kontroll av datakvalitet och paminnelse om att inkludera patienter.

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

Datatdthet

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

Kvartalsrapporten
Visa resultat och stimulera férbattringsarbete via riktlinjeindikatorer.

Figur 3 Utvecklingsplaner

Patientmedverkan

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

Det hévdas fran vardforetradares héll att det dr vardens uppgift, och inte
kvalitetsregisters, att samla in patientrapporterade matt, s.k. PROM/PREM. Vi haller
med om att detta rent juridiskt maste ske inom system f6r den lokala
varddokumentationen. Svenska neuroregister foljer denna princip med hjélp av
COMPOS DS genom att den ingdende Patientportalen samlar in data som importeras
till de deltagande enheternas databas och forst dérefter tillfors dessa data Svenska
neuroregister, om patienterna inte valt att avbéja.

Men vad som &r viktigt att vara medveten om &r att utvecklingen av PROM/PREM éar
dynamisk nér det géller sjukdomsgruppsspecifika instrument. Endast ett begrénsat
antal PROMs/PREMs ir generiska och fungerar vil 6ver flera diagnosgrupper.
PROM/PREM ir definitionsméssigt patientcentrerade och blir allt viktigare som
utfallsmétt, da de har en hog klinisk validitet. Vi havdar att sjukdomsspecifika
PROMSs/PREMs bist utvecklas och koordineras av kvalitetsregister som har en hog
kompetens om respektive sjukdomsgrupp och vars medarbetare ofta dr med och
utvecklar omrédet bade nationellt och internationellt. Det 4r mindre rationellt att véira
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datajournalsystem skulle etablera och uppdatera alla dess skalor for olika
sjukdomstillstind. Kvalitetsregister bor ha en given roll d&ven for insamling av
PROM/PREM.

Arsrapport — fran data till férbattring

Vi hoppas att denna Arsrapport ska stimulera till bdde engagemang i
kvalitetsregisterarbete och till 6kad anvéndning av vara data i kliniskt
forbattringsarbete och i vetenskapliga projekt for 6kad kunskap om neurologiska
sjukdomar och deras behandling. Vi hoppas ocksa pa 6kad forstéelse for och
uppskattning av den patientoversiktsbaserade design som vi arbetar efter baserat pa
COMPOS DS, ett arbetssitt som vi uppfattar som innovativt och direkt
kvalitetshGjande i den dagliga varden.

Sammanfattningsvis hoppas och tror vi att Svenska neuroregister med tiden kommer
att bli allt viktigare for utvecklingen av svensk neurologisk vard.
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Parkinsons sjukdom

Sammanfattning for patienter

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

Inf6r bes6ken hos min neurolog férsoker jag fylla i alla formulir som ingér i Patientens
Egen Registrering, PER, i Parkinsonregistret. De forsta formuldren brukar ga bra men
efter att ha fyllt i ndgra stycken borjar jag tappa fokus. Varje fraga tar ldngre tid att
besvara. Tankarna gar runt i huvudet. ”Hur dagtrétt har jag egentligen varit den
senaste veckan? Eller var det senaste mdnaden i detta formuldr? Svarade jag inte
nyss pa en sddan frdga? Vad svarade jag da? Har jag inte alltid varit vartrétt? Pollen
eller Parkinson, det dr fragan. Suck, vad spelar det egentligen for roll vad jag svarar
pa den femtioelfte fragan om jag kan hdlla koncentrationen uppe ndr vi tittar pd
film? Det beror ju pd om det dr en bra film och vad klockan dr, men det kan man ju
inte svara... Ar det verkligen ndgon nytta med detta?” Senaste gangen jag satt och
brottades med enkiterna hittade jag motivation nir jag horde Peter Jobacks 1at "Guldet
blev till sand” frén musikalen Kristina frén Duvemaéla pé radion. Den fick mig att tdnka
pé att precis s ar det att mata in svaren i registret — fast tvirt om! Mina smé sandkorn
till bidrag laggs till alla andras sandkorn och - se dér - tillsammans har vi skapat guld.
For Parkinsonregistret ar en guldgruva som vi skapar tillsammans, med en
forhéllandevis liten insats av véaldigt ménga. Men det ska bli gjort och det ar inte alltid
sé latt. Framfor allt tinker jag pa alla er inom varden som ska férsoka hitta de dér extra
minuterna som inte finns i schemat, for att mata in svaren. For egen del tycker jag det
ar intressant att kunna félja min egen utveckling 6ver tid men framst ar det vetskapen
om att registret kan anvindas i forskning som gor det kinns meningsfullt att bidra med
mina sma sandkorn till svar, hur obetydliga de dn kénns.

Bakgrund

I Sverige har sannolikt runt 20 000 individer Parkinsons sjukdom (PS). Huvudsakligen
av demografiska skal tilltar antalet Parkinsonpatienter — man véntar sig en fyrdubbling
mellan 1990 och 2040. PS dr diarmed den snabbast vixande neurodegenerativa
sjukdomen. Livstidsrisken att fa PS &r cirka 3%. PS karakteriseras av motoriska
symtom; forlingsamning (bradykinesi), stelhet (rigiditet), skakningar (tremor) och
balansstérning. Dartill kan en hel rad sa kallade icke-motoriska symtom tillst6ta
(exempelvis mag- tarmkanalstorningar, urologiska problem, demens, depression,
angest, psykotiska symtom, sémnstorningar och smirta). Nir sjukdomen en gang
startat ar den progredient — det vill saga symtomen tilltar kontinuerligt. Det saknas
fortfarande botande eller bromsande medicin men det finns en rad olika
symtomlindrande terapier, varav flera sa kallade avancerade behandlingar, i forsta
hand Levodopa/carbidopa (Duodopa)-, Foslevodopa/foskarbidopa (Produodopa)-,
Levodopa/entacapon/carbidopa (Lecigon)- och apomorfin- infusion med barbara
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pumpar samt djupelektrodsstimulering ("Deep Brain Stimulation”, DBS), vilka alla har
mycket gynnsamma effekter pd bade motorik, icke-motorik och livskvalitet, men ar
kostsamma. Parkinsons sjukdom kostar samhaéllet 2,6 miljarder kronor arligen varav
terapikostnaden for avancerade terapier star for 6ver 150 miljoner kronor. De
genomsnittliga kostnaderna per patient stiger fran 60 ooo SEK/ar i tidiga
sjukdomsstadier till 1 050 000 SEK/ér i avancerade sjukdomsstadier (Hjalte et al.,
Acta Neurol Scand 2021;144(5):592—599).

Parkinsonregistret, PARKreg, startade 2011. Sedan 2013 ingér det i Svenska
neuroregister som ett delregister med representanter i styrgruppen, men PARKreg har
ocksa en egen arbetsgrupp/styrgrupp och delegerad budget. Information kring
PARKTreg hittar man inte minst pd Svenska neuroregisters hemsida
(https://neuroreg.se/; Figur 4). Har far ocksa patienter och anhoriga information om
hur man kan lagga in information om sin sjukdom i registret. Denna information finns
ocksa pa Swedish Movement Disorder Societies, SWEMODIS, hemsida, bade som text
och som filmer, Figur 5. For nirvarande finns det information kring 17 071 patienter i
PARKreg, Figur 6. Informationen om varje patient sammanfattas pa en sida
(Patientoversikt/Beslutsstod; Beslutsstodet finansieras av enskilda regioner/sjukhus
och ej av det bidrag som SKR (Sveriges Kommuner och Regioner) ger), som grafiskt
mycket liknar den som MS-registret har, Figur 7. Daremot skiljer sig innehéllet pa
denna sida avsevirt fran MS-registret. PARKreg ar inriktat pa den vanligast
forekommande Parkinsonsjukdomen, sa kallad idiopatisk Parkinsons sjukdom, men ett
mindre antal patienter med besldktade sjukdomstillstand finns dven i registret.

Svenska Enalen A joi

neuroregister Start Omoss Forskning Utbildning Dokument — Kontakt Logga in 5ok

Start / Parkinsons sjukdom

Parkinsons sjukdom

Om registret for Parkinsons Forskning, ﬂrsrapport
sjukdom forbattringsarbete och
publikationer

ar -

Sékbegrepp, variabellista i s | 1 Statistik (VAP) Nyheter

och dokument B =P ‘
i } & g

- '

[~

Linkar Patientens Egen Styrgrupp/Kontakt
Registrering (PER)

Figur 4 I en egen flik pa Svenska neuroregisters hemsida hittar man information kring PARKreg.
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Parkinsons sjukdom

Valkommen till SWEMODIS

Swedish Movement Disorder Society (SWEMODIS) ar en ideell
forening som verkar for att stimulera intresset for Parkinsons sjukdom
och andra rérelsesjukdomar, med syfte att forbattra majligheterna for
forskning, behandling och utbildning av bade forskare och kliniskt
verksamma personer.

. Nista ™ Parkinson’s Disease Non-Motor Group Meeting ager rum i Lund den 29-
30 augusti 2025. Vanligen kontakta SWEMODIS koordinator &z for métesinbjudan.

. svenska Parkinsonakademiens utbildningsdagar 2025 kommer att héllas i Lund
den 23-24 oktober 2025. Program och information om anmélan finns har

- SAVE THE DATE: SWEMODIS &rliga méte 2025 kommer att héllas i Uppsala den
6-7 november. Inbjudan kommer inom kort.

Behandlingsriktlinjer

2 Svenska riktlinjer for utredning och
behandling av Parkinsons sjukdom
#10 2025

2 Svenska riktlinjer for fysioterapi vid
Parkinsons sjukdom

2 Svenska riktlinjer for behandling och
utredning av tremortillstdnd #2 2021

= ScandMODIS konsensus kring
behandling med Apomorfin 2024

= ScandMODIS konsensus kring
behandling med DBS 2024

T ScandMODIS konsensus kring
behandling med Levodopainfusion
2024

= Terapimdjligheter for Parkinsons
sjukdom i avancerad fas (uppdaterad
2021)

Parkinsonregistret

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

Visa mera...

Figur 5 Information for profession och patienter kring hur registret anvinds finns bland annat pa
www.swemodis.se, www.neuroreg.se, och www.parkinsonforbundet.se. Hdr finns skrifiliga

instruktioner, men dven instruktionsfilmer.

Vaj delregister [ Parkinsons sjukdom v (Visa tabell
Antal besok Patienter i kvalitetsregistret
43274 17071
Konsfordelning
a5
«
Aldersfordelning
21 :)0 3. -40 450 5160

61.70

Aktuella patienter i kvalitetsregistret

11987

Figur 6 Oversikt ver deltagande patienter: 17 071 patienter dr dokumenterade i kvalitetsregistret

2025-06-16.

18 /53

7180 8190 91e



o Favpartera fefandmg @, Sok patent  Lagg t dagnes nten on SO TOY

G2 oncttucs ey roce 59505 W0s 70552 Medcrensguchens

¢ PRregstergy £y Mnsds ks

Parkinsons sjukdom

Mosmas syrt

Matvarden @ % 1O lasoing L T —
w0 an 09 20 21

x

[

orste ] [ vesste ]

© “
9
© Pighence behanding > — »
Getanding 3v Segresuon 28 - — ———— i
2 o— R ———— '
e e .
- Behandiingar #Pvam Hlewo WMado MBete
.
. N . v -
w0 an an w0 ) 0
o | 20160310 |- [ 2025:04-16 veasgencs [0 ) 2o
s o Dtend ¢ | Lb | Abestomdo  Oeekan (S0 OSLID' Gt EQSOA "o megng Ml NG | MeOcreregiems | NSO NS ONOFFA <

Koremozmun

viraguae ¥ av virapuare

o R RS

Figur 7 Sd hdr ser beslutsstod/patientoversikten i Parkinsonregistret ut. Hér far sjukvarden en
overblick over den enskilde patientens sjukdomsutveckling och behandling.

Syfte

Parkinsonregistrets 6vergripande syfte ar:
att samla utvald information om i Sverige boende personer med PS

att utvirdera behandlingseffekt och uppnédd livskvalitet av insatt terapi

att bidra till att PS-vérden i Sverige har en jamn fordelning med hog kvalitet

o

(¢]

o

att tillférsikra att svenska riktlinjer och terapiréd efterlevs

att ge underlag for analys av efterlevnaden av Socialstyrelsens nationella

riktlinjer

verksamhetsuppfoljning som led i utvecklings- och forbattringsarbete

Anslutningsgrad och Tackningsgrad

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

parkinsonterapier.

Vid 2024 &rs utging var 15 800 patienter registrerade i PARKreg vilket ar en stor
okning jamfort med 2022 ars utgang da 9 800 patienter var registrerade i PARKreg.
Okningen fortsitter och i juni 2025 var 17 071 patienter registrerade i kvalitetsregistret,
av dessa var 11 987 patienter aktuella (det vill sdga vid liv och boende i Sverige), Figur

6 ovan.
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Relativt Socialstyrelsens patientregister, som omfattar alla patienter som haft
specialistkontakt (17 028 patienter vid arsskiftet 2024/25), motsvarar detta en
nationell tickningsgrad pa 70% (tiljare: Antal aktuella patienter i
kvalitetsregistret maj 2025, namnare: preliminéra siffror fran 2024 avseende antalet
unika patienter i Socialstyrelsens patientregister som haft minst en vardkontakt i
specialistvérd eller slutenvird med G20.9 som huvuddiagnos (senaste tillgingliga
data)). Antalet patienter i Socialstyrelsens patientregister bedoms vara den mest
relevanta referenspopulationen dé vi hiar har exakt antal patienter i landet och da dessa
med stor sannolikhet har korrekt diagnos. Antalet Parkinsonpatienter som inte har
specialistkontakt, det vill siga som endast har kontakt med primarvérden eller ingen
kontakt alls med sjukvérden, ar okint och héir dr diagnosen mycket osiker (sékerheten
vid Parkinsondiagnostik i primirvarden har beridknats till endast runt 50% enligt
internationella studier).

En hog prioritet dr att monitorera de behandlingsenheter dir de mest komplexa
patienterna behandlas, saledes universitetsklinikerna. Tackningsgraden vid landets
universitetskliniker dr ndgot hogre och har pa bas av en enkat till alla
universitetskliniker berdknats till ett genomsnitt av 75%, tabell 1 (tdljare: Antal
aktuella patienter som respektive klinik har i kvalitetsregistret 24-08-27, nimnare:
Antal unika patienter som haft ett besok vid respektive klinik under 2022-24.)

Tabell 1 Berdkning av genomsnittlig tickningsgrad vid landets universitetskliniker

for neurologi 2024-08-08

Centrum for Neurologi, Sthim 1496 1262 84%
SU, Géteborg 1067 1017 95%
KS, Huddinge+Solna 1588 1177 74%
US, Linkdping 728 464 64%
SUS Lund+Malméo 1373 1107 81%
NUS, Umea 787 71 9%
UAS, Uppsala 784 796 100%
UsO, Orebro 476 361 76%
Totalt 75%

Ett huvudsyfte med PARKreg ar att dokumentera anvandningen av avancerade
Parkinsonterapier i landet. Som ndmnts &r detta mycket effektiva terapier och det ar
utomordentligt angelaget att alla patienter som skulle kunna ha nytta av dessa terapier
far tillgang till dem. For nirvarande finns en underbehandling med avancerad terapi,
dartill stora regionala skillnader i anvindningen. Det har déarfér hog prioritet att
monitorera dessa terapier med PARKreg. Har har tickningsgraden successivt
forbattrats. Har fanns det vid arsskiftet 2024/25, 972 aktuella patienter med avancerad
terapi i registret, tabell 3. Enligt ett uttag frin Socialstyrelsens Lakemedelsregister och
Patientregister fanns det vid arsskiftet 2024/25 i landet 1350 patienter med pagaende
avancerad terapi, tabell 2. Avseende avancerade terapier har registret saledes en
tdckningsgrad om 72.0% (tiljare: Antal aktuella patienter med avancerad terapi i
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Parkinsonregistret vid arsskiftet 2024 /25, nimnare: Antal patienter med avancerad
terapi enligt Socialstyrelsens register vid arsskiftet 2024/25, 972/1350=72%).

Tabell 2 Antalet patienter med pdagdende avancerad terapi vid respektive dars utgang (Kdlla: Socialstyrelsen). Vid 2024 drs
utgang fanns det saledes totalt 1350 levande patienter med pdgaende avancerad terapi i landet.

Parkinsons sjukdom

Apomorfin Duodopa Lecigon Produodop DBS (2023
Forskrivnin|

Lan 2020 2021 2022 2023 2024 2020 __2021 2022 2023 2024 2020 2021 2022 2023 2024 2024 Boendelan s-1an
Biekinge 2 2 2 2 2 2 1 2 2 0 0 0 0 0 0 = o
patarna s 3 2 2 3 18 15 18 17 16 2 2 2 2 1 3 = o
Gotiand 2 2 2 2 1 7 2 3 5 G 1 3 2 2 1 3 n z
Gavieborg 5 5 2 3 2 1 7 5 5 2 5 6 7 9 9 0 7 5
aliana 2 1 1 2 3 5 3 2 2 3 1 3 7 G 5 3 = o
[3mtiana 1 0 0 0 0 2 3 3 3 2 1 1 1 1 2 0 7 5
[Enkaping 3 18 2 g 5 28 26 25 25 25 2 B E¥) Fe] 1 r e a
feaimar 5 9 9 5 2 2 3 16 3 f7) 2 2 2 2 2 1 o =
fcronoberg 2 1 1 0 0 8 8 5 5 5 2 5 B 10 9 2 = =
Norrbotten 0 0 0 0 0 16 16 14 13 10 1 1 1 0 1 1 = 5
e 2 2 2 2 2 20 5 3 5 5 2 5 7 9 B 1 = =
Erockholm 15 1 10 8 7 57 53 82 103 35 38 a7 52 60 52 57 —— o
odermaniand B 10 B B 5 13 12 7 1 10 B 15 19 17 16 0 = G
ppsala 2 2 0 0 0 24 20 15 16 16 17 19 2 25 21 5 = =
armiand B 3 3 2 1 10 1 11 11 B 1 ¥ FE] 15 18 s = =
asteroonen 0 0 0 1 1 18 17 15 12 16 0 0 2 1 2 3 = e
Nasternorriand 1 1 0 1 0 5 5 3 2 2 0 2 3 5 5 1 5 &
astmaniand 5 3 1 1 1 5 2 2 5 5 2 10 s 10 10 5 = G
astra Gotaland 2 20 19 13 1 77 75 8 59 52 B 13 27 3 3 16 = =
rebro 1 1 1 0 1 7 7 7 7 5 1 2 3 7 7 5 = =
Ostergo 10 12 10 10 B 33 30 31 31 28 3 2 6 5 2 2 = =
Riket 118 110 87 70 58 426 387 344 358 327 111 162 211 237 224 126 15 |

Tabell 3 Antalet patienter med pdgaende avancerad terapi vid 2024 drs utgang som var dokumenterade i PARkreg. Vid 2024 drs utgang fanns
det saledes 972 levande patienter dokumenterade i PARKreg med pdgdende avancerad terapi. Motsvarar 72% tdckningsgrad.

7" Pagaende avancerade behandlingar

Jversikten visar data for patienter medverkande i PARK-reg, siffrorna inom parantes visar data for patienter med samtycke

Enhet Apomorfin i Duodopa Hogfrekvent hjar lering Lecigon Produodopa
Angered - 1(1) - 3(3) -
Bollnas - - 1(1) 1(1) -
Boras - 1(0) - - 1(1)
Centrum for neurologi Stockholm 1(1) 23 (23) 7@ 14 (14) 25 (25)
Danderyd 1(1) 7(7) - 4(4) 8(8)
ksjo 2(2) 7(7) 1(1) 5 =
Eskilstuna 2(2) 4 (4) 1(1) 8(8) -

Falun 4(4) 10 (10) 2(2) 1(1) =

Gavle 7() - = 1(1) .
Halmstad - - 6 (6) 2(2) -
Huddinge - 1(1) = 1(1) 1(1)
Kalmar 1(1) 1(1) 1(1) 5 -
Karlshamn - - 1(1) - -
Karlskrona - 1(1) 1(1) - -
Karlstad 3(3) 6 (6) 2(2) 9(9) 7(6)
Kungsbacka - - - - 1(1)
Lund 4(4) 8(8) 115 (115) 12 (12) 1(1)
Malmo - - 5(5) - 2(2)
Motala - - 1(1)
Neurologimottagningen Hogsbo narsjukhus - 3(3) - - 1(1)
Neurologiska kliniken Linkoping 14 (14) 14 (14) 18 (18) 6 (6) 2(2)
Neurology Clinic, Sophiahemmet - - 2(2) - -
Norrkoping - 1(1) - - -
Nykoping 3(3) 2(2) 2(1) 3(3) -
Ryhov 6(6) 2(2) 2(2) 4(4) -
Sahigrenska 13 (13) 45 (45) 58 (58) 27 (27) 34 (34)
Solna 3(3) 33(33) 108 (108) 29 (29) 19 (19)
Sunderbyn - 12 (12) 9(9) - 1(1)
Trelleborg - 1(1) 1(1) -
Trollhattan - 1(1) - 1(1) -
Umea 1(1) 2(2) 10 (10) 1(1) =
Uppsala 7(7) 17 (17) 17 (17) 24 (24) 5 (5)
varnamo 1(1) - - - -
Vasteras 1(1) - 3(3) 4(3) -
Angelholm - 1(1) 3(3) - -
Orebro 2(2) 4(4) 25 (24) 7(7) 8(8)
Ornskoldsvik 1(1) 1(1) 6 (6) - -
Totalt 77 (77) 208 (207) 407 (405) 163 (162) 117 (116)
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Ackumulerat antal registrerade patientdata (alla patienter i hela riket)
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Figur 8 Det ackumulerade antalet registrerade patienter i riket 2010-2024

—+— Registrerade patienter —+— Debuterande patienter —— Avslutade patienter
—e— Diagnostiserade patienter Reg. minus avslutade patienter —— Avlidna patienter

Det kraftigt 6kade antalet av registrerade patienter med Parkinsons sjukdom beror pé
en 0kad anvindning av PARKreg, figur 8. Antalet sjukvardsenheter som medverkar i
PARKTreg ar 56, vilket motsvarar en anslutningsgrad pad 100% om man tar i beaktande
vilka enheter som formodas forsorja (mer dn enstaka) patienter med Parkinsons
sjukdom (56 stycken), tabell 4. Forekomsten av sjukdomen i olika delar av landet ar
tamligen lika, varfor tabell och karta 6ver antalet registrerade patienter per 100 000
invénare speglar betydande skillnader i aktiviteten kring PARKreg i olika delar av
landet, figur 9 och figur 10. I flertalet regioner &r det fler mén &n kvinnor som har
registrerats i PARKreg, figur 11 och figur 12. Detta torde dtminstone delvis forklaras
av att fler man an kvinnor insjuknar i Parkinson. Vi arbetar kontinuerligt med att
stimulera till en flitigare anvindning av registret, hos bdde mén och kvinnor, framfor
allt i de regioner som &ar mindre aktiva. Detta gors bade genom kontakter med
sjukvarden och Over patientféreningar. Frin sekretariatet i Lund ordnas regionala
moten kring PARKreg 6ver Zoom/Teams.
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Tabell 4 Sjukvdrdsenheter i Sverige som deltog i Parkinsonregistret 2024-12-31.

Sjukvérdsregion

Norrasjukvérdsregionen

Sjukvardsregion Mellansverige

Stockholms sjukvardsregion

Sydéstra sjukvardsregionen

Vistrasjukvardsregionen

Sédra sjukvardsregionen

Region
Jéamtland
Vasternorrland
Viésterbotten

Norrbotten

Gévleborg

Dalarna

Sodermanland

Orebro lan
Viastmanland
Vérmland
Uppsala ldn

Stockholms lan

Ostergotland

Kalmar lén

Jonkopings lan

Vistra Gotaland

Halland (norra)
Halland (sédra)
Skane

Kronoberg

Datauttag NEURO/PDreg 2025-03-07

Klinik/Enhet
Ostersund
Ornskéldsvik
Umed
Sunderbyn
Kalix

Gavle

Bollnds

Falun

Nyko6ping
Eskilstuna
Orebro
Visteras
Karlstad
Uppsala

Solna

Huddinge
Danderyd
Neurology Clinic, Sophiahemmet
Centrum for neurologi Stockholm
Villingby Neuro

Neuroenh 1 Lakarhuset Utsikten

Norrkoping
Motala

Neurologiska kliniken Link6ping

GAVA - Medicinska och geriatriska akutkliniken Link6ping

Vistervik
Kalmar
Oskarshamn
Vérnamo
Ryhov

Eksjo
Trollhittan
Boras
Skovde
Angered
Sahlgrenska

Frolunda (Neurologi i Hogsbo nirs;j
GHP Neuro Center Géteborg (Capio Neuro)
Aleris specialistvard Axesshuset

Kungilvs Sjukhus

Kungsbacka

Halmstad

Hassleholm

Ystad

Trelleborg

Landskrona

Angelholm

Malmé

Lund

Kristianstad

Helsingborg

Hel b

Stortorgets Neurol tagning, F i g

Karlskrona
Karlshamn
Ljungby

Vixjo
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Parkinsons sjukdom

Antal aktiva pat. per
100000 inv. 2024

' Personer: 0-100 ar
0-20

20—40

40 -860

60 — 80

80 - 100

100 - 120

120— 140

140 - 160

160 - 180

180 - 200

Leaflet | @ OpenStreetiMap contributors @ CARTC
Figur 9 Antal aktiva patienter 2024.
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Antal aktiva Parkinsonpatienter i dagslidget (per 100.000 invanare r 2024)

Patienter/befolkning: 0-100 &r
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Antal aktiva Parkinsonpatienter i dagsl&get (per 100,000 invénare &r 2024)

Figur 10 Antalet registrerade patienter per 100 000 invanare 2024.

Antal aktiva Parkinsonpatienter i dagsliget (per 100.000 invanare ar 2024)
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Figur 11 Antalet registrerade patienter per 100 000 invanare 2024, kvinnor (fdrgat) jamfort med

man.
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Parkinsons sjukdom

Antal aktiva Parkinsonpatienter i dagsliget (per 100.000 invanare ar2024)
Patienter/befolkning: 0-100 &r

0 RikeT (dan) [l Man Kvinna

warmland (n = 33

Uppsala lan (n =

Stockholms 1an (n =

Ostergstiand (n =

vastmanland (n =

vastra Gotaland (n = 1177)

Jénkpings [4n (n = 245}

Orebro 30 (n =

RIKET (n =

Merrbotten (n = 1217

Sadermanland (n = 100)

vasterbotten (n = 41)

——
Kalmar an (n = 33)
Halland (n = 42}
vasternorrland (n= 26) prrw
Gavleborg (n = 17)
Blekinge (n = 9)
Jamtland (n=6) gy
Kronoberg (n= 8] pury
Gotland (n = 5)
0

50 100 150 200
Antal aktiva Parkinsonpatienter | dagslaget (per 100.000 invénare &r 2024)

Figur 12 Antalet registrerade patienter per 100 000 invanare 2024, mdn (fdrgat) jamfort med
kvinnor.

Datakvalitet
Datatathet

Andel patienter (%) som har rapporterade viarden for fem variabler som ar underlag for
de indikatorer som bedémts viktiga for registret illustreras i tabell 5. En viss
minskning noteras (Detta kan mgjligen betingas av att vissa centra har prioriterat att
patienter 6ver huvud taget skall komma in i registret, sa att exempelvis PER blir
mojligt att anvinda). Vi verkar fortsatt for en s komplett registrering som mojligt,
sérskilt avseende "minimal data set”, dar CISI-PD och Hoehn & Yahr ingar.
Datatitheten har under de senaste dret minskat med anledning av det stora antalet
nyregisteringar i PARKreg. Fokus kommer framover att 14ggs pa att 6ka datatétheten.

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

Debutdatum 74.2 703 707 724 743 703  67.8
Diagnosdatum 81.0 82.5 80.9 81.0 82.5 78.6 74.5
Behandling 62.2 656 620 634 633 59.4  53.0
Hoehn-Yahr 68.5 66.6 63.1 663 69.9 70.2  60.6
CISI-PD 41.1 396 363 345 341 351 299

Datauttag NEURO/PDreg 2025-03-07
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Missing value

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

Parkinsons sjukdom

Datatathet 1995 - 2024 for Lund
100%

Andel

Svenskp neuroregister - Palnsnns sjukdom 202[-0&-18

Debutdatum Diaghosdatum Remissdatum

Figur 13 Vy fran Neurodashboard, Datatdthet 1995 — 2024

W Kvalitetskontroll TE X
Kontroll av data
Medgivande: Patienten har ikryssat “Information ej given” och ingdr darmed inte i nationellt kvalitetsregister for
Parkinsons sj anligen 1) informera pati om Parki sjukdom-registret, 2) under Medgi i d
A ange datum d8 pati fick i ion om regi samt kryssa i huruvida patienten valt att medverka/inte medverka Registrera
i registret.
A\ Debutdatum saknas, vanligen med pati i di len. ©&
T D e e e B R eE ARt e len. ©
/4, Kontakt finns registrerad men information om Hoehn & Yahr skattning saknas, vanligen kompl i dul Korrigera
/4, Det saknas en CISI-PD registrering vid det senaste besdket, vanligen registrera Korrigera

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

Validering

Jamforelse gors av registervariabler mot journal (kélldata) i form av stickprovskontroll
vid valda enheter. Minst 3 enheter kontrolleras varje ar (20 patienter per enhet).
Hittills genomférda kontroller har visat pd en god 6verensstimmelse avseende flertalet
parametrar, figur 15.
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Figur 15 Overensstimmelse mellan register och patientjournal avseende 8 parametrar (exempel:

Orebro)

Parkinsondiagnosen kan sikras hos den enskilde patienten genom att anvinda en
automatiserad diagnosalgoritm i registret, figur 16.

MDS criteria
Foreligger bradykinesi i extremitet? E

MDS result

No PD

Figur 16 Parkinsondiagnosen kan kontrolleras med en automatisk diagnosalgoritm.

Utveckling av variabler och
kvalitetsindikatorer

A. Den obligatoriska information som vi sedan 2020 6nskar fran sjukvarden kring varje
patient vid varje registreringstillfalle ("Minimal data set”) a4r mycket begransad och
omfattar Kontaktdatum, vardgivare, Hoehn & Yahr stadium samt skalan CISI-PD
(kliniskt parkinsontillstand). Dartill vid forsta besoket: Personnummer, namn, center,
patientmedgivande och diagnos. Vi har avsiktligt minimerat denna del, for att sdkra att
en viss grundinformation finns kring flertalet patienter i registret.

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

formulér enligt foljande:

Formuldr att besvara infor varje besék

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

UDPRS)
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o

o

EQ-5D-5L (halsorelaterad livskvalitet)
Sjukvardskontakter (information om patientens virdkontakter de senaste 12
manaderna)

Formular som ar frivilliga att besvara

o

o O O O O O

HAD (skala som miter dngest och depression)

PRO-PD (global Parkinsonskala)

PDSS-2 (skala som méter somnkvalitet)

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

Halsoekonomi

Impulskontrollstérningar (endast Skane)

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

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

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

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

anviandbarhet som CRF i kliniska studier. F6ljande ingar:

[¢]

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

UDysRS, Unified Dyskinesia Rating Scale (Skala f6r dyskinesier))(sv)

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

CGI, The Clinical Global Impression (eng)

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

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

1. Tid fran debut till start av behandling

2. Tid fran debut till diagnos

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

6. Antal besok hos Parkinsonskoterska per ar

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

10. Andel som tréffat kurator under géngna aret

11. Andel som tréffat psykolog under géngna aret

12. Andel som tréffat dietist under gangna aret

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

PROM/PREM
PROM/PREM

Patientrapporterade méatt (PROM): PER-funktionen i registret har uppdaterats, figur
16. Vi har senast lagt till frigor kring impulskontrollstorningar, vilket visat sig vara
stort problem vid behandling med parkinsonlidkemedel, sarskilt dopaminagonister.
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Avsikten med PER ir att patient/anhoriga kan fylla i aktuell information inf6ér besok pa
parkinsonmottagningen 6ver nétet. Alternativt finns alla skalor och instrument
tillgdngliga som PDF-dokument och kan latt tryckas ut, s att dessa kan fyllas i p&

papper.

PREM: En skala for patientens bedémning av varden har inkluderats i registret och
planeras publiceras, gemensamt for Svenska neuroregister.

r)\‘éft’;ts)‘:eagis(er - Parkinsonregistret Startsida Skapa ny registrering Mina tidigare registreringar Uppgifter varden registrerat Min profil Logga ui

Inloggad som Tolften. Tolftensso

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

Formulér att besvara infor varje besék Formulédr som é&r frivilliga att besvara

Markera alla ) Markera alla

NMSQ - Icke motoriska symtom Psykiskt méende - HAD

PDQ8 - Parkinsonrelaterad livskvalitet LJ PRO-PD - terade | att vid Parki sjukdom
PDSS-2 - Sémnskala for Parkinsons sjukdom

) OnOff - Symtomvariationer under dagen -
Hlsorelaterad livskvalitet - EQ-5D-5L [LJ MDS-UPDRS: Funktion i det dagliga livet

) Sjukvardskontakter Medicineringschema

Hilsoekonomi

Impulskontrollstérningar

Figur 17 PROM: Patientrapporterade matt liggs in over validerade obligatoriska och icke-
obligatoriska skalor

Patientens Egen Registrering (PER)

I PER kan patienten ge information om sitt tillstand i olika skalor figur 17, om sin
aktuella medicinering, figur 18, och om vilka virdkontakter han/hon haft senaste éret,
figur 19. Patienten kan dven himta information om vad han/hon respektive
sjukvarden tidigare matat in i PARKreg rorande hans/hennes tillstind, figur 20.

Medicineringschema

Lé&gg till alla tillféllen som du tar mediciner under en vanlig dag.
Vaélj medicin fran listan, registrera tidpunkt och dos for varije tillfélle.
Klicka pa Léagg till for att lagga till flera tillfallen.

-ur ser ditt medicineringsschema ut under en vanlig dag?

Medicin [Madopark ] Styrka “Lagg il dos

Md © .o ~  Anal

Lagg till medicin

Figur 18 Férutom information om aktuellt tillstand kan patienten ldgga in information om aktuell
medicinering over PER.

31/53

Parkinsons sjukdom



Parkinsons sjukdom

Dina vardkontakter senaste 12 manaderna

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

Specialistldkare
(Parkinsonlékare)

Parkinsonskoterska
Fysioterapeut/Sjukgymnast
Arbetsterapeut

Logoped

Psykolog

Dietist

Kurator

Ovrigt

Kommentar

N

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

Svensk:

Pecraragister - Parkinsonregistret Startsida  Skapa ny registrering Mina tidigare registreringar Uppgifter vérden registrerat Min profil Logga ut

Inloggad som Tolften. Tolftensson

Valkommen till Parkinsonregistret

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

Svenska neuroregister &r ett nationellt kvalitetsregister som arbetar for att bidra till framtagna for neurologiska sjukdomar.

neurosjukvarden i Sverige och sprida ny kunskap om neurologin genom forskning och
upplysning.

Skapa ny registrering ‘ Mina tidigare registreringar ‘ Uppgifter varden registrerat ‘ Min profil

Hir rapporterar du in dina svar Hir hittar du en tabell ver dina Har hittar du en dversikt 6ver data Har hittar du information om din
tidigare registreringar som varden registrerat anvéindarprofil

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

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

Information om hur man anviander PER har tagits fram. Denna information ar separat
for patient/anhoriga och personal/anvindare i professionen och finns i form av
instruktionsfilmer samt texter. Informationen finns pa Svenska neuroregisters hemsida
(https://neuroreg.se/), SWEMODIS hemsida (https://www.swemodis.se/) och
Parkinsonférbundets hemsida (https://parkinsonforbundet.se/). Informationen sprids
ocksd i samband med méten och i tidskrifter, ex v Parkinsonjournalen. Ménga sjukhus
lagger dessutom in informationen om att anvianda PER i kallelsen nar patienter kallas
till aterbesok eller inldggning. En del sjukhus har &ven personal som hjilper till med
inmatningen i PER i vintrummet infor besok. Vi rekommenderar att patienten fyller i
PER inf6r varje besok, minst en gang per ar. PER har pd manga hall fatt en betydande
anviandning, Tabell 6.
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Tabell 6 PER-registreringar dr 2024

Enhet

Aleris specialistvard Axesshuset
Angered

Bollnas

Boras

Capio Neuro Center Goteborg
Centrum for neurologi Stockholm
Danderyd

Eksjo

Eskilstuna

Gavle

Halmstad
Helsingborg
Huddinge
Hassleholm
Hogsbo narsjukhus
Kalix

Kalmar

Karlskrona
Karlstad
Kristianstad
Kungsbacka
Link6ping

Lund

Malmé

Neurology Clinic, Sophiahemmet
Norrképing
Nykoping
Oskarshamn
Ryhov

Sahlgrenska
Skévde

Solna

Sunderbyn
Trelleborg
Trollhdttan
Uppsala

Visby

Vasteras

Ystad

Angelholm

Orebro
Ornskoldsvik

Total

Datauttag NEURO/PDreg 2025-03-07

Totalt antal
PER

112

151

284
80
11
32

10

143
18

17

42
165
1004
27

11
24

1274
72
472
78
13
76
106

113

36
10

4447
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Totalt antal PER per
totalt antal patienter

*
0,5
0,3
0,6

*
0,2
0,1

*
0,3
0,3
0,2

*
*

*

0,2
0,3
*
0,1
*

*

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

*
0,2
0,1

*

*

11
2,2
0,4
0,4
0,2
2,4
0,1
0,3
0,3

*

0,1

*
0,1
0,3

Parkinsons sjukdom

Totalt antal PER
under rapportaret

*

7

*

37
133

183

51
23

550



Parkinsons sjukdom

Aterrapportering

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

Patientoversikten

Patientoversikten ar de egenskaper i IT-granssnittet som stoder det kliniska arbetet
genom att visualisera de viktigaste aspekterna av patientens sjukdom. Denna del
finansieras uteslutande av medel som inte kommer fran SKR.

Den grundliggande dterkopplingen i patientoversikten dr det grafiska grénssnittet med
sammanstallning av patientuppgifter som behandlande ldkare kan anvidnda som vid
patientbesoket, se figur 6 och figur 7 ovan. Har sammanfattas den information som
behandlande ldkare behover som utgéngspunkt for besoket och for de beslut som
behover tas. Detta ar troligen den for sjukvardspersonalen viktigaste formen av
aterkoppling och det som motiverar till rapportering i registret. Patientéversikten har
ocksé den fordelen att data om patienterna hela tiden anvénds och ddrmed granskas
och foljaktligen kvalitetssakras.

Utdatafunktioner

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

Neurodashboard

Neurodashboard ger en 6verblick 6ver parkinsonsjukvardens aktivitetsgrad liksom
anvandandet av PARKreg. Hir finns information om antalet registrerade patienter och
aterbesok till l1dkare/sjukskoterska. Sedan ar 2022 figur 21har en stor 6kning skett i
antalet registreringar i PARKreg till 4r 2024 figur 22. Neurodashboard visar dven
antal inkluderade, debuterade och diagnosticerade patienter over tid, figur 23,
datatithet i registret, figur 24, och anviandande av olika parkinsonmediciner, figur
25. Detta kan illustreras pé nationell niv4, regionniva och pé enhetsnivé (enskilt
sjukhus/klinik) samt. Den enskilde anvindaren kan &ven se data for de egna
patienterna.
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Figur 21 Vy frdan Neurodashboard. Antal registreringar i PARKreg 2022
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Figur 22 Vy fran Neurodashboard. Stort okat antal registreringar i PARKreg mellan 2022 figur 21
till ar 2024.
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Antal registrerade patienter (figur)

Grafen nedan visar antalet patienter med debut-, diagnos och inklusionsdatum per r. VAl] &r genom att anvinda
slider nedan.
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Figur 23 Vy fran Neurodashboard. Antal inkluderade, debuterade och diagnosticerade
patienter over tid (riket).
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Figur 24 Vy fran Neurodashboard. Datatdtheten i PARreg for debut-, diagnos och remissdatum i
riket.
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Parkinsons sjukdom
Foérdelning av behandlingar (alla pdgdende)
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Figur 25 Vy fran Neurodashboard. Andelen av olika Parkinsonbehandlingar.
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Visualisering och analysplattform (VAP)

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

VAP ger for narvarande information om exempelvis:

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

2. Mediantid mellan debut och insatt behandling, figur 27, vilken tycks ligga
kring 2 ar.

3. Andelen patienter som haft besék inom 24 ménader frdn dagens datum, figur
28 vilket speglar tillgdngligheten till parkinsonvérd, vilken tycks variera
avsevart i landet. Detta speglar en avsevird ojamlikhet vad giller tillgdnglighet
till specialiserad vard.

Vidare ger VAP information om patienters tillstdnd avseende allmént parkinsonstatus
(CISI-PD; figur 29, liksom hilsorelaterad livskvalitet (métt med EQ-5D-5L, figur 30,
respektive PDQ-8, figur 31). Aven hir synes det finnas skillnader mellan olika
regioner, vilka sannolikt bland annat kan hénforas till vardens kvalitet.

Under 2021 utvidgades innehallet i Parkinson-VAPen si att ytterligare storre del av
Socialstyrelsens indikatorer fér god vird ska kunna monitoreras. Hir kan man nu
baserat pd PER-registreringarna se patienternas tillgang till olika funktioner i
parkinsonvérden, exempelvis andel patienter med minst en ldkarkontakt senaste ret,
figur 32, samt andel patienter med minst en parkinsonskéterskekontakt senaste éret,

figur 33.

Aven anvindandet av avancerad terapi illustreras, figur 34. Denna information &r
mycket visentlig, eftersom det tycks finnas en underbehandling med avancerad terapi i
flera regioner i landet. Dessutom finns det betydande skillnader i hur mycket man
anvander avancerad terapi och vilken avancerad terapi man anvinder mellan olika
enheter och regioner.

For att kunna f6lja upp de nationella riktlinjerna har vi dven illustrerat forekomst av
olika icke-motoriska symtom och hur stor andel av de patienter som har dessa som har
rekommenderat behandling av symtomet (har psykos, figur 35).

Slutligen illustreras typ av besok (fysiskt besok, telefonkontakt, videobesok), figur 36.
Inte minst under Covid-pandemin har en ansenlig andel besok varit av icke-fysisk

natur.

For samtliga ovanstdende VAP-funktioner visas information for nationell och regional
niva, for vissa av funktionerna kan man dven ga ner till enhetsniva.
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Figur 26 Mediantid mellan debut av motoriska symtom och diagnos, uppdelat pa diagnosdr
(nationell niva)
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Figur 27 Mediantid mellan debut av motoriska symtom och insatt behandling, uppdelat pa diagnosar

(nationell niva).
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Tillganglighet till Parkinson-vard
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Figur 29 Fordelning av CISI-PD resultat (hogt virde = svar sjukdom,).
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Fordelning av EQ5D-5L
Selektion: man och kvinnor. Alder: 26 - 96 ar

Andel per grupp
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Figur 30 Hilsorelaterad livskvalitet, mdtt med EQ-5D-5L.

Fordelning av PDQ8
Selektion: man och kvinnor. Alder: 26 - 96 ar
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Figur 31 Hilsorelaterad livskvalitet, mdtt med PDQ-8 (hogt virde = dalig livskvalitet).
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Patientens egenregistrerade vardkontakter (PER) under det senaste &ret -
Endast enheter/regioner med fem eller fler PER-registrerande patienter visas

[l cr cllerfer kontakter  Ingen kontakt

Norbotten (n=17)

Skine (n=2346]

olms lan (n=67)

Vastmanland in=6)

Vastra Gotaland (n=89)

Ostergotiand (n=21)

0% 75% 100%

Andel med vérdkontakt parkinsonlakare registrerad under senaste &ret

Figur 32 Andel patienter med minst en likarkontakt senaste dret.

Patientens egenregistrerade vardkontakter (PER) under det senaste aret
Endast enheterjregioner med fem eller fler PER-registrerande patienter visas
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Andel med vérdkontakt parkinsonskdterska registrerad under senaste &ret

Figur 33 Andel patienter med minst en Parkinsonskoterskekontakt senaste dret.
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Férdelning av pagéende - Avancerad hehandling
Kén: Alla, Alder: 28- 99 &r

Saknar uppgift om behandling | Annan behandling med Parkinson lakemede! [l Avancerad behandling
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Figur 34 Andel av registrerade patienter som har avancerad eller annan pdagdaende behandling med
Parkinsonlikemedel.

Andel av alla patienter i registret med Psykos (NMSQ fraga 14) vid senaste registrering
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Figur 35 Andel patienter med psykotiska symtom
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Férdelning for typ av besdk registrerade under 2024
Endast enheter/regioner med fem eller fler patienter visas

Halland (n=14}
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Grebro 3n (n=417)
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Uppsala [3n (=717}
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Andel av alla registrerade besok

B vottzcringzbesck [ Telsforkertskt [ videckortskt  Uppgift saknaz

Figur 36 Typ av besok (mottagning, telefon, video).

Rapportgeneratorn

Inrapporterande enheter har full tillgang till de data de sjdlva rapporterar in.
Dataexport av egna registerdata kan ske antingen i form av enkla listor, eller mer
fullsténdigt i Excel-format efter sokningar (queries) grundat pa en eller flera variabler
via Rapportgeneratorn. Pé detta satt dr all information tillgénglig fér den enhet som
ocksa dger denna information.

Urvalslistor

En annan viktig kategori av rapporter &r de sa kallade urvalslistorna dér enheterna,
med ett enkelt klick, har tillgang till fordefinierade pa administrativt viktiga kategorier
av patienter sdsom “véra patienter” med mera.

Varden i siffror, VIS
PARKreg har nu anslutits till Varden i Siffror (ViS), figur 37. Foljande indikatorer
speglas upp fran registret:

1. Tid fran forsta motoriska symtom till diagnos vid Parkinsons sjukdom
Hailsorelaterad livskvalitet vid Parkinsons sjukdom
Arligt besok till likare inom specialistvird
Arligt besok till sjukskdterska inom specialistvard

g R W

Andel patienter med avancerad terapi
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Gnskat varde:

Patienter med avancerad terapi N ogt

Andel patienter med Parkinsons sjukdom som genomgér behandling med nagon av de avancerade terapierna
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Figur 37 PARKreg speglas pa Varden i Siffror

Effekten av registrets insatser pa varden

» Okad anviindning av avancerad Parkinsonterapi: PARKreg har haft
avsevird effekt pd den svenska parkinsonvarden. En av de mest pétagliga
tecken till effekt dr att anvindningen av avancerade parkinsonterapierna
kontinuerligt har 6kat under den tid som registret har funnits. Utvecklingen
brots &r 2020, sannolikt till f6ljd av pandemin (undantréangningseffekt), och
har 2024 tagit fart igen, figur 38.

= 5-2-1: Algoritm for identifiering av patienter limpliga for
avancerad Parkinsonterapi (se diven ”Vetenskapliga resultat”
nedan): Avancerad Parkinsonterapi kan patagligt forbattra motoriska, icke-
motoriska symtom och livskvalitet hos patienter med Parkinsons sjukdom i
avancerade stadier. Det finns skil att tro att ménga patienter aldrig far
chansen till dessa behandlingar eller far chansen for sent. 5-2-1 ar en algoritm
vars syfte ar att identifiera lampliga patienter. I en PARKreg-baserad
undersokning med >1000 patienter har vi konstaterat att cirka 35% av
patienter vid universitetssjukhusens mottagningar uppfyller 5-2-1 kriterierna
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men dnnu ej behandlas med avancerad terapi. Avsikten ar att tillse att fler
patienter om skulle kunna ha hjilp av avancerad terapi erbjuds sidan.

Uppfoljning av likemedelsanvindning: Genom visualisering av
lakemedelsanvandningsmonster har registret gjort det majligt att jamfora
anvandningen av olika likemedel pé regional niva, klinikniva och inloggad
forskrivarnivad med genomsnitt i riket, eller med de olika ldnen. Detta &r av
betydelse for att belysa olikheter i tillganglighet och anvandning av olika
terapier, liksom specifik symtombehandling, och utgor underlag for att
diskutera skillnader i behandlingstraditioner.

Regionala skillnader i anviindning av avancerad Parkinsonterapi:
Parkinsonregistret har ocksa infort en 6versikt 6ver hur ménga patienter som
har pagaende behandling med avancerad Parkinsonterapi och vilka dessa
behandlingar ar pé varje klinik som ar ansluten till registret. Detta visualiseras
ocksé pé regional niva och illustrerar betydande skillnader i anvindning av
négon avancerad terapi mellan lanen (fran 1,4% till 10,8% i ldn som har mer
dn 200 registrerade Parkinsonpatienter) och ocksé skillnader avseende hur
stor andel som far respektive behandling. I Vistra Gotalandsregionen anvinds
registret for att systematiskt inhdmta patientrapporterad symtom- och
livskvalitetsskattningar infor alla stdllningstaganden till kontinuerlig
behandling. P4 sé vis gér det att utvirdera om patientgruppen som kommer
till bedomning forandras 6ver tid, till exempel nir en mer tillgénglig effektiv
behandling som subkutan levodopa-infusion introducerades. Detta hade inte
varit mojligt utan systematisk anvindning av registret.

Uppfoljning vid inforandet av behandling med LECIG pump (se
aven "Vetenskapliga resultat” nedan): Pumpbehandling med
Levodopa/Entacapon/Carbidopa-intestinal gel, LECIG, registrerades i Sverige
2019. Vi har med hjélp av PARKreg genomfort en registerstudie dar effekter
och bieffekter av behandlingen registrerades for denna “real-life”
patientpopulation. Resultaten har nyligen sammanstillts i en publikation och
resultaten har regelbundet redovisats vid nationella méten. Eftersom den
ursprungliga registreringen baserade sig pa data fran endast 11 patienter, har
denna registeruppfoljning givit vardefulla kunskaper och erfarenheter fér de
kolleger som satter in LECIG-behandling och bidragit till en
erfarenhetsbaserad terapi.

Uppfoljning vid inforandet av behandling med
Foslevodopa/Foscarbidopa (Produodopa) pump (se édven
”Vetenskapliga resultat” nedan): I analogi med féregdende punkt
monitorerar vi nu i en registerstudie inférandet av pump-behandling med
Foslevodopa/Foscarbidopa (Produodopa). Syftet ar att pa ett tidigt stadium i
inférandet samla erfarenheter av effekter, bieffekter och handhavande av
behandlingen och att dirmed lagga grund for en effektiv och séker terapi.
Erfarenheterna presenteras fortlopande i motesaktiviteter och kommer att
publiceras.
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Foljsamhet avseende nationella och internationella riktlinjer nir
det giller behandling av icke-motoriska symtom vid Parkinsons
sjukdom (se dven "Vetenskapliga resultat” nedan): Icke-motoriska
symtom, exempelvis depression, demens och smarta, har en mycket stor
betydelse for livskvaliteten vid Parkinsons sjukdom. Det finns nu bade
nationella (fran Socialstyrelsen) och internationella (Movement Disorder
Society) riktlinjer for hur dessa symtom ska behandlas. I analyser i den
Skénska Parkinsonpopulationen har vi undersokt hur f6ljsamheten avseende
dessa riktlinjer dr. Analysen visar pd avsevirda brister (se "Vetenskaplig
resultat” nedan och: Rosqvist & Odin, 2023; Janz et al., 2024). Vi foljer nu upp
denna undersokning med ett informations- och utbildningsprogram vad géller
dessa behandlingar och kommer att félja upp detta med en ny undersokning
av foljsamheten efter slutfort program.

Besoksfrekvens: Lokalt i Uppsala anvinder man PARKreg for att se hur stor
andel av patienterna som har haft ett lakarbesok under senaste aret. Det ar
mycket enkelt att fa fram dessa siffror eftersom man har som ambition att
varje besok registreras for alla patienter. Under varen 2024 har vintetiderna
minskat, till f61jd av 6kad prioritering av Parkinsonéterbesok, troligen tack
vare statistik frain PARKreg.

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

2010 2015 2020

Figur 38 Antal patienter med pagdende avancerad parkinsonterapi i Sverige 2009-2024 (Data frdn
Likemedelsregistret samt Patientregistret).
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Vetenskapliga resultat

Hir redovisas endast forskningsprojekt som pagétt under 2023—24.

Effekt pa somn hos Parkinsonpatienter av rotigotin

I ett nationellt samarbetsprojekt inom det svenska Parkinsonforskningsnatverket SWEPAR
undersoktes effekten pa somn av dopaminagonisten rotigotin hos parkinsonpatienter med
somnproblem. Rorelseanalyssystemet PKG anviandes for att detektera somnen kvantitativt
och kvalitativt. Parkinsonregistret anvandes for att dokumentera resultat. En analys har
visat att rotigotin inte 6kar mangd somn eller somnens kvalitet, men minskar daremot
dagtrottheten. Resultaten presenteras i manuskript som for narvarande ar in press.

Compliance med nationella och internationella riktlinjer vad giiller behandling
av icke-motoriska Parkinsonsymtom

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

Validering av CISI-PD

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

Validering av PRO-PD

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

Icke-motoriska symptoms relevans for livskvalitet och héilsoekonomi

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

Impuls-kontrollstérningar vid Parkinsons sjukdom

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

ParkinWork: Arbete vid Parkinsons sjukdom

Patienter med PS som insjuknar innan pensionséldern slutar arbeta i stérre utstrackning an
jamforbara individer. Detta medfor inte bara stora kostnader for sjukforsidkringssystemet,
det finns ocksa indikationer pa att uppratthallandet av férmagan att i ndgon mén vara kvar i
arbete ocksa forbattrar bade sjéalvkansla och livskvalitet for manga patienter. Under 2022—
24 har vi initierat mer ingdende analyser kring faktorer som paverkar arbetsformagan, dels i
Parkinsonregistret, dels med hjilp av enkéter som kompletterar registerinformationen. Vi
fann att kommunikationssvarigheter, kon (kvinna), hogre &lder och langre
sjukdomsduration var associerade med att tidigt laimna arbete. Stress i arbetet var det som
mest negativt paverkade majlighet att fortsatta arbeta. Intresse i arbetet var den faktor som
mest 6kade chansen att fortsitta och mest effektiva anpassningen av arbetet var inférande
av flexibla arbetstider och rutiner. De senare resultaten dr nu insédnda for publicering.

Avancerad CDS-terapi: 5-2-1 studien

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

Registerbaserad utvirdering av L-dopa infusionterapi

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

Effekt pa somn hos Parkinsonpatienter av Lecigon-infusion

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

Validate-PD: Validering av PKG och Hauser diary

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

Validering av den svenska oversittningen av MDS-NMS och UDysRS

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

PARKTregs anvindning for att rekrytera patienter till studier

PARKTreg har fatt en viktig anvindning vad géller rekrytering av patienter till kliniska
multicenterstudier, exempel: 1. I NLX-studien anvindes registret for att hitta patienter med
signifikanta problem med dyskinesier i avsikt att analysera effekt av en potentiellt
antidyskinetisk medicinering. 2. I IRL-752 studien anvindes PARKreg for att rekrytera
patienter med balansstorning och frekventa fall i avsikt att undersoka ett l1akemedel som
preliminart visat effekt mot fall. 3. I Bial 28—6156 studien anvandes registret for att
identifiera patienter som uppfyller inklusionskriterierna for att sedan tas vidare till genetisk
testning och ev. deltagande i studie med liakemedel med potentiellt sjukdoms modifierande
effekt. 4. I Montpark studien anvinds registret for rekryteringen av lampliga
studiedeltagare.
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Vetenskapsradets RUT

Sedan 2024 finns Parkinsonregistret med i metadatakatalogen och under arets ging
har flera méten genomforts tillsammans med Vetenskapsradet (Ingela Hennert,
informationsarkitekt) for att ansluta Parkinsonregistret till metadataverktyget. Vi ar nu
i slutfasen av anslutningsprocessen och har goda forhoppningar om att
Parkinsonregistret kommer att vara helt anslutet till RUT under 2025.

Framatblick 2025

Under 2023 ségs en tydlig 6kning av registrets anvindning och tdckningsgrad. Vi kan
se hur denna trend har fortsatt under 2024 och dven under ar 2025. Det finns ett stort
engagemang for Parkinsonregistrets utveckling framat.
Mal for 2025 &r att fortsitta utveckla tickningsgrad och anvindning av registret, samt
aven:
1. Fortsatta att 0ka datatdthet och datakvalitet genom fortsatt kontakt med
vardgivare och patienter
Fortsitta processen att ansluta till Register Utiliser Tool (RUT)
Vidareutveckla presentationen i Varden i Siffror (VIS)
4. Vidareutveckla aterkoppling till patient vad giller PARKreg och PER-
information
Expandera de registerbaserade forskningsaktiviteterna

o

6. Inratta direktutkast frin en patient i patientjournal till samma patient i
registret for samtliga regioner

7. Ett viktigt mal pé lang sikt dr automatiserad informationséverforing fran
patientjournal

Internationell samverkan

SWEPAR etablerar samarbete med Parkinsons Study Group, PSG, i USA. PSG ir det
storsta natverket for kliniska Parkinsonstudier i varlden. Det bildades 1986 och bestar
av over 155 forskningsinstitutioner i USA och Canada. Samarbetet kommer ocksa att
omfatta det relativt nybildade engelska Parkinsonforskningsnétverket UK PD Clinical
Studies Group, UK PD-CSG. De bada nitverken har visat intresse for ParkREG och
samarbetet kommer att inkludera att SWEPAR delar med sig av erfarenheter frén
registerarbetet. Ocksa fran Osterrikisk neurologi har man tagit kontakt for att fa del av
de svenska erfarenheterna, nar man nu dar satter upp ett nationellt
Parkinsonpatientregister.
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