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Sammanfattning av
narkolepsiregistrets arsrapport
2022

Narkolepsiregistret (NARKreg) dr ett kvalitetsregister som startades 2012 och ingar i
Svenska neuroregister. Sjukvardsenheter i hela landet bidrar till ett nationellt
samarbete kring registrering av patienter med narkolepsi och varje ar sammanstills en
rapport. For att f4 en snabb 6verblick av resultat for 2022 har denna sammanfattning
for patienter tagits fram.

Hur manga patienter med narkolepsi finns det i Sverige?
Man vet inte sikert hur ménga personer det dr som har narkolepsi. Tva studier som
nyligen gjorts dar man anvint data fran Socialstyrelsen visar att det finns omkring
1800—2000 personer med narkolepsi i Sverige som erhaller specialistvird och/eller
har lakemedelsbehandling.

Manga av patienterna har registrerats i Narkolepsiregistret och sammanlagt hade 882
patienter registrerats 2022, varav 517 kvinnor och 364 mén. Totalt registrerades &ttio
nya personer med narkolepsi under aret. 882 registrerade patienter av ett totalt
uppskattat antal pd 1950 individer ger en tickningsgrad pa drygt 45 procent av alla
patienter i landet.

I Sverige ar det frivilligt for varden att registrera information i kvalitetsregister. Det
finns enstaka enheter, som behandlar patienter med narkolepsi men inte registrerar i
NARKTreg.

I arsrapporten har resultaten delats upp 15—
for respektive sjukvardsomraden och i
figuren intill anges antalet patienter i
riket och for respektive omréde. For att
kunna jamfora siffrorna i olika stora
regioner ar alla viarden omriaknade till
antal per 100 000 invanare. Légst antal
ar registrerade i Sodra

sjukvardsomradet, Norra och Sydostra

med 3,3, 5,5 och 6,2 patienter per 100

Antal registrerade per 100000 invanare

000 invanare. Over riksniva ligger
Vastra med 11,1 och Stockholm 11,8 samt
Mellansverige med 12,5 patienter per
100 000 invanare.
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Avancerad behandling som matt pa vardkvalitet

Andelen patienter i narkolepsiregistret som har avancerad lakemedelsbehandling
skiljer sig at mellan olika delar av Sverige och detta kan tyda pé olika vardkvalitet. Som
avancerad likemedelsbehandling riknas hir lakemedlen Wakix® (pitolisant) och
Xyrem® (natriumoxybat) for att jamfora olika regioner. Utifran registreringar i
Narkolepsiregistret ar det ldgre andel patienter i norra sjukvirdsomréadet som har
Xyrem® (natriumoxybat) jamfort med 6vriga omraden. Berdknat for hela Sverige ar
andelen patienter med Wakix® (pitolisant) endast cirka 2,5%. Orsaken till olikheter i
ldkemedelsbehandling kan bero pé att man pé vissa enheter bedriver avancerad
behandling utan att registrera i NARKreg.

Har finns nationella riktlinjer for behandling av narkolepsi hos barn och vuxna (NPO
Nervsystemets sjukdomar):
https://www.nationelltklinisktkunskapsstod.se/globalassets/nkk/media/dokument/ku
nskapsstod/vardriktlinjer/riktlinje-for-behandling-av-narkolepsi-hos-barn-och-

vuxna.pdf
251 5

3

® 204 54_

> £

8 _ 2

5 15 5 3~

£ =

1]

S 104 B 24

B £

: T

° 54 1

- <

<

0_
S 0 @ & R D D o D @ A
PP SN S N CE G, . RSP i G e
& ‘\o é@g\e}(\o \\.,gg‘\.ocg (s) Q:\J"\; é\é\apohs{be\\&e ()
&7 o &

Hur paverkar narkolepsi i vardagen?

Sankt sysselsattningsgrad
Narkolepsi leder ofta till svarigheter
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patienter med narkolepsi som uppbar
nagon form av sjukersittning ar
relativt hog, omkring 40%. Detta tyder
pé en tydligt nedsatt arbetsférméaga pa
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Nedsatt livskvalitet 100
Livskvalitet kan mitas med skalan Friska
EQ-5D-5L. Har har en skala med 80

graderingen 0-100 anvénts for att mita
hélsorelaterad livskvalitet. Vardet 100
anger basta mojliga livskvalitet och 85 ar

EQSD 5L VAS

en genomsnittlig niva for svenska
forhéllanden. For patienter med
narkolepsi ses i alla sjukvardsregionerna
en betydande nedsittning av upplevd
hilsa med virden kring 60.

Viktuppgang

For patienter med narkolepsi finns ofta problem med upp- eller nedgang i vikten. Det
kan vara sjukdomen i sig som ger viktuppgéng eller biverkningar av ldkemedel. Likas&
kan biverkningar av likemedel orsaka minskad aptit och viktnedgéng. Okad vikt kan
leda till sjukdomar som diabetes och hogt blodtryck. BMI anvinds som matt for vikt
och ett viarde 6ver 25 riknas som 6vervikt.

Medelvirdet for BMI ligger inom omréadet for 6vervikt for alla sjukvirdsomréaden
forutom Vistra dar medelvardet for BMI dr under 25. I Norra sjukvardsomradet ar det
67% som har BMI-virde som tyder pa 6vervikt. Lagst andel med 6vervikt har patienter
i Vistra sjukvardsomradet, 42%. Problem med undervikt verkar vara mindre, endast
4% av alla registrerade i NARKreg har BMI lagre &n 20.

Body Mass Index
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Patientens egen registrering

Patienten kan sjilv mata in uppgifter som métt pa narkolepsins svarighetsgrad och
uppfattning av virdens kvalitet, pa engelska "Patient Reported Outcome Measure”
(PROM). Detta gors i Narkolepsiregistret via funktionen Patientens egen registrering
(PER) dar patienten sjilv kan besvara olika enkater/formular digitalt infor ett mote
med sin ldkare eller som information till likaren utifran pagiende
lakemedelsbehandling.

Under 2022 har styrgruppen for NARKreg kompletterat och reviderat
frageformulér/skattningsskalor sa att de mer fingar upp de problem som
narkolepsipatienter upplever i det dagliga livet.

Antalet PER 6kade visentligt under pandemin och bade vardpersonal och patienter sag
detta som en positiv tillgdng. Aven efter pandemin har funktionen PER utnyttjas for en
effektiv uppfoljning, med minskat behov av fysiska &terbesok som f6ljd.

Varfor ar det skillnader mellan olika delar av Sverige?
Resultaten som presenterats for Tackningsgrad, Likemedelsbehandling,
Sysselséttningsgrad, Livskvalitet och BMI visar ibland pa stora skillnader mellan
sjukvardsomridena vilket kan ha flera skil. En orsak kan vara att vissa enheter ar
béttre 4n andra pa att registrera information om patienterna i NARKreg.

I vissa delar av landet finns hogspecialiserad narkolepsivard medan det i andra delar av
Sverige ar samre tillgang till specialiserade neurologer och team. Det hénder att
patienter dé soker sig till hogspecialiserad neurovard i andra regioner &n sin hemregion
och dessa enheter far da fler patienter.

Ofta har ocksé specialiserad neurologisk vard en faststilld rutin fér hur man registrerar
i NARKreg vilket ger fler registreringar. Det resulterar i att vissa regioner far battre
registrering vilket ocksé ger bittre statistik.

Hur bidrar NARKTreg till att forbattra varden?

Forbéttring av varden sker bade pa regionniva och pa virdenheterna.

For att veta vad man ska forbéttra i virden méste man ocksé kunna se vad som
fungerar bra och mindre bra. Ett sétt 4r att jamfora virden mellan olika regioner och
mellan olika virdenheter for att veta vad den egna enheten eventuellt kan forbattra.

Narkolepsiregistret ger olika majligheter att félja upp hur narkolepsivéirden ser ut i
Sverige:

e Neurodashboard. I Narkolepsiregistret finns en offentlig Neurodashboard dar
man kan hitta information och den finner man pé hemsidan under boxen
"Statistik” (https://www.neuroreg.se/narkolepsi/).

e  Kvartalsrapporter och Nyhetsbrev: Fyra ganger om &ret skickas det ut
kvartalsrapporter till Neurologkliniker dar verksamhetschefer kan se sin egen
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vardenhets resultat i jaimforelse med andra enheter. Syftet med dessa
rapporter ar att de ska anvéndas for forbattringsarbeten i varden pé varje
enhet. I detta utskick medféljer ocksa ett nyhetsbrev som informerar om olika
forandringar i registret samt uppmuntrar till registrering.

Vill du ldsa den kompletta drsrapporten finns den pa Narkolepsiregistrets hemsida:
https://neuroreg.se/narkolepsi/arsrapport/
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