Svenska
neuroregister

Verksamhetsberattelse
2020




Verksamhetsberéttelse 2020

info@neuroreg.se
Wwww.neuroreg.se Svenska .
ISBN-XXX neuroregister


mailto:info@neuroreg.se
http://www.neuroreg.se/

Verksamhetsberéttelse 2020

Forord

Svenska neuroregister med sina tio delregister ar ett verktyg for att utviardera
vardinsatser och for att sdkerstilla god vard for enskilda patienter med neurologisk
sjukdom. Ett av registrets viktigaste syften ar att ge underlag for kvalitetsutveckling
och att medverka till att utjaimna de skillnader som finns i svensk hélso- och sjukvard. I
registret samlas information om patienter med kroniska sjukdomar i nervsystemet,
hittills multipel skleros, Parkinsons sjukdom, narkolepsi, myastenia gravis,
inflammatorisk polyneuropati, epilepsi, svar neurovaskular huvudvark,
motorneuronsjukdomar, hydrocefalus och Neuromuskuldra Sjukdomar i Sverige
(NMiS).

Registrets IT-granssnitt, med patientéversikter, anvinds i neurosjukvardens dagliga
arbete over hela landet, dar patienterna ar aktiva medskapare. Sammanstillda resultat
och information, inklusive uppfyllelse av nationella riktlinjer f6r tva diagnosgrupper,
MS och Parkinsons sjukdom, &r tillgdngligt online i realtid for varden och i viss
utstrackning dven for patienter/anhoriga for att mota deras informationsbehov nar det
giller kunskap om behandlingsresultat samt for politiker och tjanstemén i dess ledning
och verksamhetsutveckling av hilso- och sjukvarden.

Registret har ocksa genom forskning bidragit till en rad olika upptickter, bade pa
grund av dess tickning 6ver hela Sverige och for att det gar tillbaka 20 &r i tiden. Som
unikt forskningsverktyg har det bidragit till att Sverige blivit ett av de viktigaste
landerna for MS-forskning i viarlden genom att dess kliniska uppgifter om behandling
och sjukdomsférlopp kunnat kombineras med information ur biobanker och enkéter
om livsstil och miljopaverkan. Foretrddare for Svenska neuroregister/MS-registret
leder stora internationella samarbeten mellan de mest avancerade MS-registren i
varlden.

Under 2020 gladdes vi at fortsatt stod fran SKR om drygt 4 miljoner kronor vilket tillat
en fortsatt utveckling och tillvaxt.

Svenska neuroregister med sina delregister har kommit for att stanna som ett centralt

kvalitetsverktyg for neurologisk vard i hela landet. Vi ser med tillforsikt och forvantan
pa de kommande &ren.

< /Q{V% -

Februari 2021

Jan Hillert
Svenska neuroregister
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Fran MS-registret till
Neuroregister

Svenska MS-registret startade officiellt med stod frén Socialstyrelsen (SoS) och
Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) ar 2000. Ar 2010 inledde vi ett samarbete
med foretradare for Parkinsonvarden att skapa ett delregister for den
sjukdomsgruppen och blev darigenom fran 2011 Svenska neuroregister. Darefter har vi
pé eget initiativ startat nya delregister for polyneuropati, myastenia gravis, narkolepsi,
motorneuronsjukdom, epilepsi och huvudvirk och dértill gatt ihop med
kvalitetsregister for hydrocefalus och neuromuskuléra sjukdomar. Vi har pé detta vis
utvecklats till ett Svenskt neuroregister och raknar idag in 10 diagnosgrupper, var och
en med ett eget delregister.

Styrgrupp och registerhallare

Registerhallare for Svenska neuroregister dr Jan Hillert. Varje delregister har en eller
tva delregisteransvariga som ingér i Svenska neuroregisters styrgrupp. Varje
delregister har sin egen styr- eller arbetsgrupp.

Styrgruppen for Svenska neuroregister har varit sammansatt av féljande personer
under 2020:

Jan Hillert, Registerhallare och ordférande Karolinska Universitetssjukhuset
Stockholm

Anders Svenningsson, representant for Neurologforeningen

Anne-Berit Ekstrom, Sahlgrenska Universitetssjukhuset Géteborg
Anne-Marie Landtblom, Akademiska sjukhuset i Uppsala

Caroline Ingre, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm

Elisabet Waldenlind, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm
Fredrik Piehl, Karolinska Universitetssjukhuset Stockholm

Helene Landersten, patientforetridare Neuro (ers Lise Lidback febr-2020)
Ingela Nilsson Remahl, Karolinska Universitetssjukhuset Stockholm
Kristina Neimi, patientforetradare Neuro

Kristina Lidstrom, Karolinska Universitetssjukhuset Stockholm

Lise Lidbick, patientforetradare Neuroférbundet (avgick febr-2020)

Nina Sundstrém, Norrlands universitetssjukhus Umeé

Per Odin, Skénes universitetssjukhus Lund

Rayomand Press, Karolinska Universitetssjukhuset Stockholm

Sven Palhagen, Karolinska Universitetssjukhuset Stockholm

Ulla Lindbom, Karolinska Universitetssjukhuset Stockholm

Ulrika Mundt-Petersen, Skanes universitetssjukhus Lund

Adjungerade: Lillemor Bergstrom (central koordinator), Leszek Stawiarz
(utvecklingsansvarig) samt Eva-Carin Jacobsson (delregisterkoordinator).

Under 2020 har totalt 6 styrgruppsmoten hallits. Ett (fysiskt) heldagsméte for Svenska
neuroregisters styrgrupp i februari och ett heldagsmate i augusti dar styrgruppen forst
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anslot sig till NPO Nervsystemets sjukdomar mote (digitalt) och darefter fortsatte i ett
enskilt styrgruppsmote 6ver Teams. Alla 6vriga styrgruppsméten har skett via Teams,
fyra stycken (4). Gemensamma frigestillningar som berorts har fraimst varit av
organisatorisk och ekonomisk natur sisom fordelning av budget och riktlinjer infor
ansokan om ytterligare medel men mycket anstrangning har under éret lagts pa
utvecklingsplaner for varje delregister och en dels mer enhetlig och dels mer utvecklad
redovisning av resultat och statistik.

Databasen — andringar av variabler och
inmatning

Den huvudsakliga utvecklingen av variabler och inmatning skedde specifikt for
respektive delregister, men négra principiella dndringar gjordes ocksa for alla
delregister sdsom aktiva friga om dndring av patientansvarig likare, reviderade
orsaker till exkludering av patienter, mojligheter till registrering av besok hos flera
vardgivare (ldkare och sjukskéterska) pd samma datum.

Covid-19

Redan under mars 2020 infordes en covid-19-modul i sex av vara delregister. Drivande
i detta var MS-registrets engagemang i ett internationellt MS-covid-19-projekt som
syftade till att identifiera eventuella risker med de immunmodulerande behandlingar
som de flesta MS-patienter idag behandlas med. Under aret rapporterades drygt 300
patienter med covid-19 i MS-registret och ett méttligt antal i 6vriga delregister. VV se
detaljer under respektive delregister.

Eftersom neurosjukvirden forandrades till f61jd av covid-19 med en stark 6kning av
distanskontakter vid telefon eller video s& skapades mojlighet att registrera ocksé
sddana kontakter.

Databasen — andring av utdata och rapporter

Vi strivar efter att gora registerdata maximalt 14ttillgingliga for vira medarbetare for
att pé sé vis motivera dem att arbeta med registret. Sedan manga ar har alla deltagande
enheter full tillgang till sina egna data genom en sokfunktion. Dartill har vi gradvis lagt
till allt fler fardigdesignade rapporter, urvalslistor, diagram tabeller och en dashboard
med gemensam struktur for samtliga delregister. Vi har dartill utvecklat rutiner fér en
alltmer detaljerad redovisning av process- och resultatmétt for Arsrapporter som ar
gemensam for alla delregister. Detta verktyg ger delregistren allt battre mojligheter for
uppfoljning och aterkoppling till deltagande enheter.

Under 2020 har vi ocksa vidareutvecklat den Kvartalsrapport som hittills innehallit
process och resultatindikatorer for MS-registret och som distribuerats med individuella
resultat for det 60-tal enheter som rapporterar till MS-registret. Under 2021 kommer
Kvartalsrapporten att kompletteras med data ur alla delregister.
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Vi utvecklade en rapportfunktion som varje morgon visar den aktuella informationen
avseende patienter i Svenska neuroregister som rapporterats ha covid-19.

Hemsidan

En gemensam hemsida for Svenska neuroregister finns med adressen
www.neuroreg.se. Varje delregister har en egen box med undersidor med ett lokalt
nyhetsfléde. Dessutom finns dar generell information om Svenska neuroregister,
forskning, utbildning, dokument och kontaktuppgifter samt nyheter mm. Via hemsidan
visas offentlig statistik i realtid i den s& kallade Visualisering och analysplattformen
(VAP) for flera delregister i Svenska neuroregister. VAP har gradvis uppdaterats under
aret liksom hemsidan i 6vrigt.

Under 2020 har vi arbetat med en ny hemsida for Svenska neuroregister. Anledningen
bakom detta var kravet att f6lja Tillganglighetsdirektivet, ett EU-direktiv (2016/2102)
som blev lag och tridde i kraft (for var hemsida) 2020-09-23 (se
https://webbriktlinjer.se/lagkrav/webbdirektivet/. Detta foranledde en modernisering
genom total ombyggnad av struktur och innehéll av hemsidan vilket sjosattes under
september, vilket var ett omfattande arbete bade for styrgrupp och koordinatorer.

Kommunikationsinsatser

Den viktigaste métesplats dar Svenska neuroregister tagit for vana att medverka vid for
kommunikation med neurologiprofessionen, Neurologiveckan i maj, stilldes in till
foljd av covid-19.

I samband med Svenska MS-Sillskapets arsmote i november firade MS-registret sitt
20-arsjubileum och registerhallaren gav en foreldsning om registrets start och
utveckling, som nu ir tillgdanglig som film p& hemsidan under Multipel skleros/Nyheter
MS-registret.

Samverkan med NPO

Nationella programomrédet (NPO) for nervsystemets sjukdomar var ett av de forsta
omraden inom Kunskapsstyrningen som bildades. Samarbetet med Svenska
neuroregister inleddes tidigt och savil hosten 2018 som 2019 deltog alla
delregisterhallare i dagslanga méten med NPO for Nervsystemets sjukdomar.

Svenska neuroregisters styrgrupp deltog vid digitalt méte med NPO Nervsystemets
sjukdomar augusti 2020. Tre olika teman diskuterades, Kvalitetsregister/ beslutsstod/
standardiserade vardférlopp. Svenska neuroregister delregister medverkar till och
berors av flera aktuella projekt inom Kunskapsstyrningen sdsom Standardiserade
vardforlopp for epilepsi, amyotrofisk lateralskleros och hydrocefalus, en Nationell
Arbetsgrupp (NAG) for narkolepsi och fragor om Hogspecialiserad vard dar
neuromuskulira sjukdomar inkluderas.
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I december holls ett dialogméte mellan ordférande och nytilltradda processledaren i
NPO Nervsystemets sjukdomar och var registerhallare och registerkoordinator. Vi
enades om fortlopande kontakt for gemensamma frigor under 2021.

I 6vrigt var god se information under respektive delregister.

Samverkan med andra nationella
kvalitetsregister

Vi medverkar i Nationella Kvalitetsregisterforeningen (NKRF) och registerhallaren
kandiderar till styrelsen for 2021.

Registerhallaren och koordinatorn deltar regelbundet i rundabordsméten som
arrangeras for nationella kvalitetsregister.

QRC Stockholm arrangerar ett par ganger per ar méten for anslutna kvalitetsregister
dar Svenska neuroregister deltar.

I 6vrigt se respektive delregisters rapporter.

Samverkan med patient-/brukarféreningar

Patientforetrddarna i Svenska neuroregisters styrgrupp kommer frin
patientorganisationen Neuro och deltar flitigt och aktivt i alla vara styrgruppsmoten
och i arbetsgrupper for utveckling av delregistren sdsom av patientportalen.

Verksamhetsberéttelse 2020

I varje delregisters styrgrupp finns patientfoéretrddare frin respektive sjukdomsgrupps

patientforening, se respektive delregisters rapporter.

Internationella samarbeten

Registerhallaren for Svenska neuroregister ar ledande i tre olika internationella
registersamarbeten inom multipel skleros-omridet med omfattande
forskningssamarbeten men ocksé av mer organisatorisk natur nar det giller

standardisering av variabler och definitioner att anvandas internationellt vid insamling

av data och vetenskaplig analys vid MS-forskning. Se respektive delregisters rapporter.

Forskningsaktivitet under aret

Sju av vara tio delregister dr nu aktivt beforskade. Se respektive delregisters rapporter.

Beviljade datautlamnanden for forskning

For hela Svenska neuroregister har totalt 20 datautlimnade beviljats under 2020. Mer

information under respektive delregisters verksamhetsberittelse.
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Pabdrjade forskningsprojekt

Var god se information for respektive delregister.

Vetenskapliga publikationer
For hela Svenska neuroregister har totalt 31 vetenskapliga artiklar publicerats under
2020. Mer information under respektive delregister.

Abstrakt eller motsvarande vid medicinska konferenser

Var god se information for respektive delregister.

Ovriga aktiviteter under aret

Handlingsplaner for delregistren

Handlingsplaner for varje delregister for 2020 upprittades under borjan av 2020
utifrdn motiveringen i beslutsbrevet om medelstilldelning for 2020 vilket inkluderade
atgarder for att hoja certifieringsgraden. Se i 6vrigt under aterkoppling fran
expertgruppen/samverkansgruppen for respektive delregister

Covid-19

Covid-19-modul upprattades som beskrivits ovan for flera delregister (MS-MG-IPN-
nark-MND-PD) och data dterkopplades regelbundet under aret. *I Gvrigt v.g. se
respektive delregisters berittelse.

Patientportalen

Vi dgnade i samarbete med vara patientforetradare stor moda at en radikalt forbattrad
patientportal med nytt granssnitt, battre 6versikt av egenrapporterade data men dven
av de viktigaste uppgifterna i registret inklusive en férenklad version av den pé
patientoversikt som anvinds i det praktiska arbetet.

Nya PER (ny visualisering) MS/MND/HV?

Supporttelefon

For att mota det 0kande intresset for registret och dess anvdandning i samband med
inforandet av nya migranmediciner, till vilket Huvudviarksregistret anvands som ett
viktigt verktyg, uppréttades ett telefonnummer till vilket vi har stdndig bevakning
genom véra registerkoordinatorer.

Planer for kommande ar

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

Mer information under respektive delregister.
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Finansiering

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

Svenska neuroregister inkluderar flera diagnosgrupper dar nya och stundtals mycket
kostsamma ldkemedelsbehandlingar redan godkénts eller kom mer att godkénnas
under de kommande aren. Fran Tandvérds- och Likemedelsférmansverkets (TLV) och
NT-rédets (for nya terapier) har principer om s.k. ordnat inférande beslutats om vilket
i minst ett fall inneburit en forvintan pd varden att de nya terapiernas sikerhet och
effekt ska f6ljas i befintliga kvalitetsregister, hittills i Huvudvirksregistret. Nar sddana
resultat forvintas rapporteras baserat pa data fran uppkommer ocksé en méjlighet till
finansiering av kvalitetsregisterutveckling.

Oppenhet av process och resultat

Vi har i beslutsbrevet fatt kommentarer avseende bristande 6ppenhet pa enhetsniva
vad giller resultat och indikatorer. Aven om vi delvis tillbakavisar denna kritik som
oréttvis och vill mena att kritiken delvis beror pa att informationen varit svar att hitta,
men dndé funnits, sa vill vi forbattra detta. Sdlunda kommer vér Dashboard, rik pa
data pa enhetsniva, nu att ldggas pd var hemsidas publika domén. Vi kommer ocksa att
se till att var publika VAP blir ldttare att hitta.

Forbattringsarbete

Socialstyrelsen har sedan négra ar utfardat Nationella riktlinjer for vard vid MS och
Parkinsons sjukdom och vi ar fardiga med realtidsrapporter for de indikatorer som
avspeglar uppfyllelsen av dessa riktlinjer pa klinikniva for MS. For Parkinsons sjukdom
har fem av sex realtidsrapporter for de nationella riktlinjerna utarbetats. Under 2019
antogs Nationella Riktlinjer for véird vid epilepsi och dven har kommer indikatorerna
att rapporteras i Svenska neuroregisters utdatafunktion. Vi avser att f6lja upp denna
utveckling med aktiv rapportering till deltagande enheter om deras respektive
uppndadda resultat i form av Kvartalsrapporter som vi redan implementerat fér MS.

Under 2021 kommer alla delregister att bidra med data till Kvartalsrapporterna. Dartill
kommer vi att inleda regelbundna méten med deltagande enheter och diskutera deras
utfall pé viktiga indikatorer. Registerdeltagande far ddrmed en direkt relevans for
forbattringsarbetet pé de kliniska enheterna vilket vi forvantar oss starka
rapporteringsviljan och -kvaliteten ytterligare.
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Patientmedverkan

Svenska neuroregister har redan en patientportal for inrapportering av
patientrapporterade matt for sju av vara tio delregister (IPN-registret, MS-registret,
MND/ALS-registret, Parkinsonregistret, Narkolepsiregistret, MG-registret och
Huvudvarksregistret). Arbetet for att utveckla och fordjupa detta ar centralt for var
framtid och patientmedverkan och patientforetradarnas roller ar vasentliga och arbete
pagar, t ex med att utveckla datorstédda frageformulir i form av Neuro-QoL pé
svenska, dar vi hittills har implementerat en skala for trétthet men 6versatt fem andra
som ska sjosattas inom kort. Utveckling av andra patientrapporterade matt ar ocksa en
prioriterad uppgift.

Granssnitt gentemot datajournaler

Vi har lange véntat oss att flera av de funktioner som stodjer strukturerad
dokumentation av kliniska uppgifter i vardarbetet skulle komma att implementeras i
nista generations datajournaler. Det tycks oss dock nu som om detta inte kommer att
forverkligas i nagon storre utstriackning i de pagéende upphandlingar av datajournaler
som pagér i de tre storsta regionerna. Ddrmed ser vi att behovet av specialiserade IT-
losningar for kvalitetsregister av den typ som Svenska neuroregister erbjuder kommer
att kvarstd under méanga &r dn. Det blir viktigt att underlétta integrering av systemen,
t.ex. i form av direkt "uthopp” frén datajournal till patientens registerfil av den sort
som vi implementerat inom flera landsting. Att gora registerverktyget nébart genom en

eller tvd "musklickningar” kan vara det som leder till en 6kad fullstandighet i
rapporteringen.

Beskrivning av anslutning och
anslutningsgrad

Se respektive delregisters verksamhetsberattelse.

Beskrivning av tackningsgrad

Se respektive delregisters verksamhetsberittelse.

Beskrivning av validering av datakvalitet

Korrekta data dr en hornsten i registerarbete. Mycket av detta kan uppnés genom
logiska spirrar, undvikande av fritextrutor, lattatkomlig terkoppling av data och
adekvata rutiner. En sjdlvkontrollerande mekanism astadkoms av att
registergranssnittet anvinds i den kliniska vardagen varvid grova felaktigheter blir
synliga. Validering av datakvaliteten gors for MS- och Hydrocefalusregistren gjorts vid
aterkommande jaimforelser med journaldata i gemensamma moéten med
registerkoordinatorerna och representanter for deltagande enheter. F6r MS-registret
har dessutom en vetenskaplig valideringsstudie publicerats (Alping et al, 2019) efter att
3 000 patienters registerdata jAmforts med journal.
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Under 2021 kommer vi att inleda en systematisk validering av registerdata mot
journaler for 6vriga delregister och tillse att detta sker fortlopande och enligt
gemensamma principer.

Var god se mer information i respektive delregisters verksamhetsberattelse.

Beskrivning av datakvalitet och bortfall

Se respektive delregisters verksamhetsberittelse.

Overgripande om personal

Foljande personella resurser finns for Svenska neuroregisters centrala behov:
Registerhallare 10 % tjanst

Registerkoordinator, Svenska neuroregister, 50 % tjanst

Registerutvecklare 100% tjanst

Dessutom finns resurs om 25 % tjanst for registerkoordination for vart och ett av vara
10 delregister.

Sammanfattande kommentarer om ekonomi

Sveriges Kommuner och Regioner, SKR anslog 4 150 000 kr f6r Svenska neuroregister
for ar 2020. Till detta kom anvidndaravgifter frain Hydrocefalusregistret om 180 000 kr
2020. Dirtill kunde ett anslag om 817 503 kr riknas in fran tvda MS-relaterat PASS-
projekt och 150 000 kr for ett forskningsprojekt.

Svenska neuroregister har ett projektkonto med gemensam ekonomi for alla delregister
som ligger under Tema Neuro pa Karolinska Universitetssjukhuset. Avstimningar gors
négra ganger om aret mellan controllerassistent och registret. Projektuppf6ljning och
transaktionslista tas ut i samband med detta. Aven Lokal analyslista/Heromarapport
hamtas ut for genomgéng av arbetstid for personal som &r anstéllda pa Karolinska
Universitetssjukhuset och som arbetar for registret.

Budgeten for 2020 utgick fran intidkter inklusive ingdende underskott fran 2019 om 64
525 kr 2019) om 5 232 978 kr. Kostnaderna for aret uppgar till 5 075 204 vilket ger ett
overskott for aret pa 157 774 kr. Detta underskott fors 6ver till nistkommande
riakenskapsar.

Centralt personuppgiftsansvarig (CPUA), Karolinska Universitetssjukhuset, Tema
Neuro, dar projektkontot ligger, hanterar alla fakturor fér Svenska neuroregister. Den
forsta personen (kliniksekreterare) kontrollerar med registerhallaren fér Svenska
neuroregister att fakturan ar korrekt, godkénner och konterar fakturan i det
elektroniska fakturasystemet och skickar darefter vidare till behorig med attestratt for
kostnadsstallet (Temachef).
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Svenska neuroregister foljer rutiner pa Karolinska Universitetssjukhuset. Extern
revisor gor arligen en granskning av Karolinskas Universitetssjukhusets riakenskaper.
Granskningen innefattar 4ven externa projekt, dar stickprov gors.
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Epilepsi

Styrgrupp och registerhallare

Kristina Lidstrom och Ulla Lindbom, Delregisteransvariga, Karolinska
Universitetssjukhuset, Stockholm

Berndt Ohlin (ordférande Svenska Epilepsiforbundet), patientrepresentant sedan
december 2019

Johan Weber, Akademiska sjukhuset, Uppsala

Johan Zelano, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Géteborg

Maria Compagno Strandberg, Skianes universitetssjukhus, Lund G6teborg
Mans Berglund, Norrlands universitetssjukhus, Umea

Syftet ar att underlatta spridning 6ver landet. Utover detta har neurologklinikerna i
Orebro och Linkoping kontaktats for att komma med forslag pé representanter till
styrgruppen, men aterkoppling fran klinikerna har fortsatt inte skett.

Under 2020 har styrgruppen endast haft ett digitalt mote i april dir vi framarbetade en
handlingsplan for att 6ka tickningsgrad och datatéthet samt synliggdra nyttan med
epilepsiregistret. Men pga. covid-19 har fler méten inte kunnat genomforas och
epilepsisjukvarden har dven i stort blivit allvarligt paverkad d& resurser blivit
omfordelade till akutsjukvard, ndgot som lett till att vi inte kunnat f6lja denna
handlingsplan.

Databasen — andringar av variabler och
inmatning

Under 2020 har inga andringar av variabler eller inmatning skett i epilepsiregistret,
men ett arbete pagéar med att samordna med Svenska Barnepilepsiregistret. Detta ar
négot vi redan fran borjan framfort som 6nskemal till den tidigare registerhéllaren for
barnepilepsiregistret, vilket skapades efter vuxenregistret. Av olika anledningar har sé
inte skett, men da barnepilepsiregistret nu har en ny registerhéllare har vi terupptagit
arbetet med att skapa forutsattningar for kontinuitet i registrering av den enskilda
patienten. For vuxenregistret giller denna samordning endast ett fatal variabler d&
barnregistret onskar utformas mer i enlighet med vuxenregistret. Under 2020 har vi
darfor haft tre moten i frigan, varav ett da representant frin den gemensamma IT-
leverantoren/plattformen deltog.

Databasen — andring av utdata och rapporter

Fortsatta uppdateringar av Neurodashboard har gjorts under 2020. Fér mer
information se under samma rubrik pé sidan 13.
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Hemsidan

Svenska neuroregisters hemsida neuroreg.se har uppdaterats under 2020. Gemensam
information finns for patientinformation, blanketter och kontaktinformation mm.
Varje delregister har en egen box med undersidor. I boxen for epilepsi finns allmin
information om epilepsi, en variabellista pa de variabler som f6ljs i epilepsiregistret
samt kontaktuppgifter till ansvariga for registret och patientforetradare. Vidare finns
det lankar till Svenska Epilepsiférbundet, som dr patientféreningen och till Svenska
Epilepsisillskapet, vilket ar motsvarande for professionen samt till Epilepsifonden,
Hjarnfonden, NEURO och Karolinska Institutets webbplats dar man kan finna
information kring forskning om epilepsi.

Se arbetet med anpassning till webbdirektivet under samma rubrik pé sidan 14.

Kommunikationsinsatser

Ulla Lindbom har pa SK-kursen i Epilepsi i Uppsala september 2020 presenterat de
sedan februari 2019 publicerade Nationella Riktlinjerna for Epilepsivard och i detta
sammanhang framhéllit att Epilepsiregistret ar det verktyg med vilket verksamheterna
kommer kunna visa att de f6ljer riktlinjerna. Vid Svenska Epilepsisillskapets digitala
h6stmote november 2020, med deltagare frén hela landet, uppmanade Ulla Lindbom
sisom tidigare till inkludering av epilepsipatienter i registret. Diskussion kring vikten
av 0kad tdackningsgrad for epilepsiregistret ir en dterkommande punkt vid Svenska
Epilepsisillskapets styrelsemoten. Ulla Lindbom har i december 2020 intervjuats om
kvalitetsregistret infor publicering i patientforeningens tidning Epilepsia.

Under 2020 har Ulla Lindbom och Kristina Lidstrém lyft fragan om tilldelning av
medel for att 6ka tdckningsgraden i epilepsiregistret med verksamhetschefen pa
Neurologen pa Karolinska Universitetssjukhuset. Detta d& vi anser att var klinik bor
foregé med gott exempel. Vidare har vi i juli 2020 forfattat ett brev till samtliga
vardenheter med ansvar for neurologisk vard dér vi informerat om registret som
verktyg for uppfoljning av de Nationella riktlinjerna for epilepsi, dér vi podngterat att
de enskilda enheternas data- och tackningsgrad kommer att publiceras samt inga i
rapporter till SKR. I brevet tipsade vi 4&ven om att kvalitetsarbete for ST-lakarna kan
vara ett forbattringsarbete dar det ingar att komplettera registret med patienter och
data och fa en uppfattning om enhetens véirdkvalitet relaterat till epilepsi.

Samverkan med NPO

Under 2019 skrevs en sammanfattning till Nationellt programomréade (NPO)
nervsystemets sjukdomar om kvalitetsindikatorer kopplade till Nationella Riktlinjer for
vard vid epilepsi. Dar poédngterades anviandandet av epilepsiregistret som centralt for
att kunna f6lja kvalitet i virden och séledes dven riktlinjerna.

Under 2020 har NPO tillsatt en nationell arbetsgrupp for att utarbeta
rekommendationer for personcentrerad och sammanhallen epilepsivéird dar
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riktlinjerna kommer att vara en bas frén vilken arbetet utgér och i detta kommer dven
epilepsiregistret att finnas med som det verktyg med vilket riktlinjerna bor foljas.

Samverkan med andra nationella
kvalitetsregister

Som ovan namnts sé har vi en fortlépande diskussion med foretradare for
barnepilepsiregistret angdende samordning sa att en smidig 6verforing ska kunna ske
mellan barn- och vuxendelen av registret da individen fyller 18 &r. Det har dock visat
sig finnas formella hinder for en direkt 6verforing av data mellan barn- och
vuxenregistret.

Vidare har det inte visat sig vara en framkomlig vag att skapa en app tillsammans med
barnepilepsiregistret, for smidigare inrapportering av data fran patienter och/eller
nirstdende till registret, utan vi kommer istéllet att skapa en webbaserad 16sning som
kan anvindas av alla, oberoende av mirke pa eller typ av digital utrustning.

Vidare har Svenska neuroregister kontinuerliga moten dar foretradarna for de olika
delregistren traffas alternativt konfererar digitalt eller via telefon och héller varandra
uppdaterade om det som hénder i respektive register.

Samverkan med patient-/brukarféreningar

Styrgruppen har sedan arbetet med registret pidborjades dven innefattat en
patientrepresentant fran Svenska Epilepsiforbundet. Patientrepresentant finns utsedd
av Epilepsiforbundet. Epilepsiforbundet har i sin medlemstidning vid flera tillfallen
publicerat artiklar kring vikten av att inrapporteringen i registret 6kar. Man har
uppmanat sina medlemmar att efterfriga och 6nska att fa delta i epilepsiregistret.

Internationella samarbeten

Under 2020 har inga internationella kontakter varit aktuella.

Forskningsaktivitet under aret

Det har inte bedrivits ndgon forskningsaktivitet under det gdngna éret.

Beviljade datautlamnanden for forskning

Det har inte beviljats ndgon datautlimning det gangna aret.

Pabdrjade forskningsprojekt

Det har inte paborjats nagra forskningsprojekt det gingna aret.

Vetenskapliga publikationer
Inga.
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Abstrakt eller motsvarande vid medicinska konferenser
Inga.

Ovriga aktiviteter under aret

Utvecklingsprojekt

Var god se under “Samverkan med andra nationella kvalitetsregister”.

Planer for kommande ar

Under 2021 forvantar vi oss en 6kad aktivet i styrgruppen, med okade regionala
insatser for registret. For att majliggora detta har vi planer pé att via centrala medel
fran Svenska Neuroregister bidra till ekonomiska mgjligheter att anstilla en person
under 10 ménader per universitetsklinik pa 5% for att ldgga in patienters basdata
inklusive om utredning gjorts samt att 6ka datatédthet. Detta dé vi insett att det inte ar
en framkomlig vég att forlita sig pa att redan 6verbelastade kollegor ska registrera
patienter pé tid de inte har. Vi vill dock poingtera att det hér ar en tillfillig insats for
att dessa kollegor lattare ska hitta rutiner for att anvianda registret.

Vid genomgang av missing data for 2020 framgér det tydligt att data frn en enhet
driver till stor del det negativa utfallet. Detta dr en enhet vi forsokt fa till ett samarbete
med i flera ar, ndgot som hittills inte lyckats. Var plan &r att intensifiera vara
anstriangningar pagdende kalenderér.

Fortsatt arbete med att samordna barn- och vuxenepilepsiregistren.

Beskrivning av anslutning och
anslutningsgrad

Februari 2019 publicerades Nationella Riktlinjer for véird vid epilepsi. Indikatorer for
efterlevnaden av riktlinjerna nationellt kommer till stora delar kunna foljas via
epilepsiregistret. Arbetet med att faststilla indikatorer for att kunna f6lja hur
riktlinjerna efterlevs pagick under 2020 i en arbetsgrupp i Socialstyrelsens regi och
publicerade i bérjan av 2021. De verktyg som for ndrvarande star till forfogande ar
enkiter samt Socialstyrelsens patientregister. For ett antal centrala riktlinjer kan dock
inte indikatorer fis fram via dessa kéllor. Enkéater har dessutom kénda brister i bade
svarsfrekvens och i hur fragor tolkas och besvaras. Ett antal viktiga indikatorer
kommer ddrmed troligen att fa beteckningen utvecklingsindikatorer, dvs véntar pa
utveckling av underlag som exempelvis epilepsiregistren skulle kunna leverera om bara
tdckningsgraden var adekvat. Framover kommer saledes kliniker/mottagningar behova
prioritera registrering i epilepsiregistret for kvalitetskontroll och se registret som ett
viktigt kvalitetsverktyg.

Vi ser dock stora problem kring att sprida Epilepsiregistret 6ver landet. Dels finns en
viss registertrotthet hos lakarkollegor inom neurologin, tio diagnosomréden har
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register. Dels ar landets cirka 60 000 vuxna epilepsipatienter spridda pa méanga olika
kollegor 6ver landet, bade neurologer och andra specialister som allménlékare,
internmedicinare osv. Bara att nd landets ca 500 neurologer spridda 6ver manga
sjukhus och mottagningar och hoppas att de vill medverka i registret 4r minst sagt en
utmaning.

Behandlingen av epilepsipatienter dr spridda dver ett mycket stort antal vardaktorer i
hela riket. Allt frén epilepsimottagningar, allménna neurologmottagningar,
medicinkliniker, primérvard och privata aktorer. Vid genomgéng av i vilken grad olika
enheter 6ver landet varit aktiva med att inkludera patienter i epilepsiregistret framgar
att de som kommit igdng med att anvidnda registret sedan kommer upp i relativt bra
niva.

Till 31/12 2020 var anslutningsgraden 30 enheter spridda 6ver landet. Var forhoppning
ar att vi med hjélp av de Nationella riktlinjerna samt med var framtida publicering av
anslutna enheter och deras tickningsgrad, vilket vi med ovan brev informerat
enheterna om, kommer fa en 6kad anslutningsgrad till registret.

Beskrivning av tackningsgrad

Ménga enheter har inga eller fatal patienter inlagda i registret vilket kan tolkas som en
initial tréghet att komma igdng och manga skulle behova kontakt och starthjilp. Tyvarr
har de enskilda enheterna hittills inte ansett sig ha resurser for detta. Av 30 enheter
over landet som registrerat patienter har 11 lagt in firre in 5 patienter. Mélet med det
ovan beskrivna ekonomiska bidraget pa 5% ar att 6ka bade tiackningsgrad och
datatithet pa landets universitetssjukhus.

Detta da mélet primairt ar att inkludera de patienter med epilepsi som f6ljs pé
universitetsklinikerna, eftersom dessa har vardansvar for de personer med epilepsi
som har storst sjukdomsboérda, varfor vardkvaliteten for denna grupp ar viktigast att
kartlagga.

Enskilda mottagningar/kliniker kan anvénda registret for sin interna kvalitetskontroll
for epilepsivérd och dven redovisa kvalitetsindikatorer for Nationella riktlinjer till
Socialstyrelsen framdver. Vidare skulle arbete med registret kunna vara ett bra
kvalitetsprojekt for ST-ldkare pa enheter som utbildar neurologer.

Under 2020 registrerades 537 patienter, ndgot som antas bero pa den omfordelning av
sjukvardsresurser som skett till f61jd av pandemin. Till dags dato finns 4416 patienter
inlagda. Var erfarenhet ar att ytterst fa patienter inte 6nskar delta i epilepsiregistret.

Antal personer i Sverige med aktiv epilepsi uppskattas till cirka 70 000 personer dar
cirka 10 000 dr barn. Om vi utgér fran 70 000 personer sé skulle antalet vuxna
personer med aktiv epilepsi i Sverige vara cirka 60 000. Tackningsgraden for
vuxenepilepsiregistret nationellt 4r da for narvarande 7,4 % medan tickningsgraden
for patienter uppknutna till Karolinska Universitetssjukhuset ar 25%.
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Framgent kommer fokus séledes att ligga pa att 6ka tdckningsgraden pé respektive
universitetssjukhus.

Beskrivning av validering av datakvalitet

Eftersom registrering av data gors av likare, dvs den som bedémer och behandlar
patienten, anser vi att validering sker indirekt redan vid registrering. Detta till skillnad
fran en stor del av 6vriga kvalitetsregister dir registrering gors av tredje part som
ibland saknar medicinsk utbildning och som ofta inte tréffat patienten.

Under 2020 har vi absolut inte kunnat frigéra nagra resurser for att i efterhand
validera data i registret, men som ovan ndmnts upprepade ganger kommer vi nu att
bekosta del av en tjanst pa samtliga universitetskliniker som kommer att bedriva
datakvalitetsarbete, dvs stickprov for jaimforelse av journaluppgifter mot
registeruppgifter. I 6vrigt kan ndmnas att denna person dven kommer ldgga in basdata
och om utredning gjorts, men dessa variabler kraver ingen lakarbedomning varfor vi
inte anser att datakvaliteten kommer péverkas negativt.

Beskrivning av datakvalitet och bortfall

Vid genomgang av missing data visar det sig att pa vissa enheter l4ggs sannolikt manga
patienter in i registret av en person som inte har primért behandlingsansvar eller
tillgang till data om patienten, ex information om tidpunkt fér debut och diagnos samt
likemedelsbehandling. Detta dr information som kan vara svar att fa fram om en
patient haft diagnos i ménga ar och behandlats inom ett annat landsting eller pa enhet
med annat journalsystem.

Av 4416 inkluderade patienter har 56% av patienternas diagnos subklassificerats, vilket
ar ett matt pa hur detaljerad utredning och bedémnings som gjorts. En bristande
Kklassificering kan riskera felaktig bedomning och behandling. Har &r det svart att uttala
sig om vad som ar en forvintad andel populationen som gér att klassificera, men
rimligen bor 75% kunna fé en specifik epilepsidiagnos.

Vidare saknas minst en kontakt registrerad hos 55% av patienterna i registret, vilket
innebar att den behandlande ldkaren i en majoritet av fallen inte anvander registret.
Att kontakt saknas tolkas det som att endast basdata lagts in av ndgon annan person,
men att uppfoljning aldrig registrerats, nagot som till stor del beror pa att en enhet i
landet lagt in alla sina patienter pa detta vis och sedan inte implementerat anvéandning
av registret for uppfoljning. Detta ir en enhet som registeransvariga liakare kontaktat
upprepade ganger for att fa till ett samarbete med, utan att hittills lyckas, v.g. se ovan
under rubriken styrgrupp.

Fortsattningsvis saknas minst en registrerad MR-undersokning hos 75% av patienterna

i registret utom de som har G40.3 som diagnos, dar sddan utredning ej kravs. Detta
bedoms bero pa samma som ovan, dvs att registret inte aktivt anvénds och det blir av
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denna anledning svart att dra nagra slutsatser om utredningskvalitet som denna
variabel annars ar ett matt pa.

Av de patienter som har minst en kontakt registrerad saknas information kring
korkort, alternativt att sidan information inte bedémts vara relevant (exempelvis om
personen ar omyndigforklarad eller om hen inte 6nskar ta korkort), hos endast 26%.
Andelen patienter dir detta registrerats bor forstés ligga narmare 100% eftersom vi
inom ramen for vuxenepilepsiregistret endast inkluderar personer 6ver 18 ars élder.
Detta da rétten till korkortsinnehav dr reglerad inom svensk lagstiftning och for
epilepsipatienter finns sirskilda medicinska krav som maste uppfyllas for fortsatt
sddant innehav.

Slutligen saknas det information om graviditet och fertilitetsaspekter (alternativt har
amnet inte bedomts aktuellt) hos 31% av kvinnorna i registret som har minst en
kontakt registrerad. Vad giller graviditet och fertilitetsaspekter har information om
dessa hogsta prioritet (1) pga. att dtgirden kan minska risken f6r missbildningar och
utvecklingsrelaterade funktionsnedsattningar samt skapa 6kad trygghet for kvinnor
och minska risken for oplanerad graviditet.

Dessa data ar i hog grad kvalitetsindikatorer och kunskap om dem kan endast nas via
epilepsiregistret. I takt med att enskilda enheter/kliniker sjdlva kommer att vilja
forbéttra sin kvalitetsuppfoljning eller s sméningom fa fragor frén Socialstyrelsen eller
andra myndigheter, bli det tydligt att epilepsiregistret ar ett viktigt och delvis det enda
verktyget for bedomning av vardkvalitet for epilepsipatienter.
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Tabell 1 Missing data EP-registret

Patienter i EP-reg (st) 4353
Minst en kontakt registrerad (st) 2377
Saknar registrerad kontakt (st) 1976
Missing value kontakt (%) 45,

1987 patienter har minst en kontakt med lék are registrerad i EP-reg
665 patenter har minst en kontakt med ssk registrerad i EP-reg

Patienter i EP-reg (st) 4353
Minst en MRI registrerad (st) 1080
Saknar registrerad MRI (st) 3273
Missing value MRI (%) 75,

Graviditet/fertilitetsaspekter

Kvinnor med minst ett besok registrerat (st) 1285
Kvinnor med minst en registrering Graviditet/fertilitetsaspekter (st) 891
Saknar registrering Graviditet/fertilitetsaspekter (st) 394
Missing value Graviditet/fertilitetsaspekter (%) 31

Kvinnor i EP-reg (st)

Kvinnor med minst en registrering Graviditet/fertilitetsaspekter (st) 891
Saknar registrering Graviditet/fertilitetsaspekter (st) 1336
Missing value Graviditet/fertilitetsaspekter (%) 60,

Patienter med minst en kontakt registrerad (st) 2377
Patienter med minst en registrering om info om korkort (st) 1760
Saknar registrering om info om korkort (st) 617
Missing value info om koérkort (%) 26
Patienter i EP-reg (st) 4353
Patienter med minst en registrering om info om korkort (st) 1760
Saknar registrering om info om korkort (st) 2593
Missing value info om korkort (%) 60,

Datauttag EP-reg 2021-02-16
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Overgripande om personal

Se 6vergripande information fran Svenska Neuroregister sidan 19.
Som registerarbetet dr upplagt forvintas lakare och sjukskoterskor som behandlar

epilepsipatienter fylla i epilepsiregistret i samband med besoket med patienten. Nigra
extra resurser har hittills inte funnits for detta arbete.

Sammanfattande kommentarer om ekonomi

Gemensam for Svenska neuroregister. Var god se utforlig redovisning pé sidan 19.
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Hydrocefalusregistret

Nationellt kvalitetsregistret for hydrocefalus (NKH) grundades 2004. Registrets
overgripande syfte ar att sdkerstilla en hog kvalitet vid behandling och uppf6ljning av
vuxna (18 ar eller dldre) patienter med hydrocefalus. Registrets malséttning ar att bidra
till 6kad kunskap kring sjukdomen och genom samarbete och kunskapsutbyte inom
professionen forbattra behandlingsmetoder och minska komplikationer vid tillstandet.
Registret vill ocksa 6ka kunskapen om hydrocefalus hos hélso- och sjukvéirdspersonal
samt allménhet. I NKH registreras samtliga patienter 6ver 18 &r som genomgar en
hydrocefalusoperation (shuntoperation eller ventrikulocisternostomi) i Sverige.

Nedan foljer delregistret for hydrocefalus verksamhetsberittelse for aret 2020.

Styrgrupp och registerhallare

Nina Sundstrom (delregisteransvarig), Norrlands universitetssjukhus, Umea
Curt Wiklund, Patientrepresentant, Umeé

Fredrik Lundin (sekreterare), Linképings universitetssjukhus, Link6ping
Frida Allansson, Orebro Universitetssjukhuset, Orebro

Johan Virhammar (kassor), Akademiska sjukhuset, Uppsala

Johanna Rydja, Linkdpings universitetssjukhus, Linkoping

Lisa Arvidsson, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm

Mats Tullberg (kvalitetsansvarig), Sahlgrenska universitetssjukhuset, Goteborg
Ola Norbiick, Orebro Universitetssjukhuset, Orebro

William Hansson, Norrlands universitetssjukhus, Umeé

NKH har under 2020 genomfort fyra protokollférda styrgruppsméten via webben samt
ett tvd-dagars drsmote inklusive arbetsmote digitalt via plattformen Teams. En
styrgruppsmedlem har deltagit vid Svenska Neuroregisters styrgruppsmoten under
aret.

Databasen — andringar av variabler och
inmatning

Under aret har f6ljande uppdateringar av registergranssnittet genomforts:

e Implementering aviNPH-skalan som en egen, sammanvagd, parameter i
registret.

o Tillagg av "Patient reported experience measures” (PREM) i form av
egenframtagna fragor i ett nytt formuldr samt en ny flik i samband med 3-
manuppfoljning.

e  Mojlighet att avaktivera anvindare som har slutat inom verksamheten.

e Tilldgga av de 7 nya radiologiska matten Evans index, temporalhorn, infarkter,
fazekas, komprimerade konvexitetsfaror, fissura sylvii och calosumvinkeln.

e Fortydligad och mer nyanserad registrering av komplikationen
“subduralhematom”, bl a tillagg av “akut/kroniskt med farska
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blodningsinslag/kroniskt”, om trauma ligger bakom SDH samt anvéndning av
fyra olika likemedel.

e Tillagg av variabeln "Datum f6r postoperativt besok hos lakare”.

e Tillagg av variabeln "Preoperativ utredning saknas”.

e Tillagg av alternativen “Ej genomfort/slutfort” samt Vet ej” for alla
preoperativa och uppfoljande tester, t ex 10 m ging” och "TUG”. Detta for att
sdrskilja “missing data” i registret fran ej genomforda/slutférda tester.

e Fler obligatoriska variabler (som f6ljd av den nya majligheten att vélja “vet
€&j”).

e “Hemortssjukhus” har tagits bort d& nivan “opererande sjukhus” ar tillracklig.

e Nya informationstexter har lagts till vid registrering av ett antal kliniska tester.

e 1VAP:en “Kliniskt utfall/komplikationer”, har variabeln "Patienter med en
eller flera komplikationer” lagts till for att ge en samlad bild av
komplikationslaget.

e Avlidna patienter har tagits bort frin de statistiska berdkningarna i VAP:arna
(dér det tidigare sag ut som “missing data” trots att patienten hade avlidit fore
information skulle inhdmtas).

e Den forsta sidan pd NKHs webbplats har 6versatts och finns nu dven
tillgdnglig pa engelska.

e Diverse buggar har fixats.

Databasen — andring av utdata och rapporter

Under aret har féljande uppdateringar av utdata och rapporter genomforts:

e  Fortsatt uppdatering med aktuella data f6r variabeln "Vantetid fran remiss till
operation for patienter med idiopatisk normaltryckshydrocefalus” (andel
iNPH-patienter som opereras inom tiden for virdgarantin (180 dagar) frin
remissankomst) pa SKRs site Varden i siffror
(https://vardenisiffror.se/indikator). Data visas har for samtliga center
sammantaget samt for samtliga ingdende center individuellt.

e Framtagande av en ny rapportgenereringsfunktion som majliggér automatisk
sammanstéllning av individuella verksamhetsrapporter till verksamheterna
vid valfria tidpunkter. Planen ar att generera och skicka ut rapporter till
samtliga ingdende center tva génger per ar. P4 grund av covid-19s start under
varen 2020, och dirmed neddragen klinisk verksamhet, valde vi dock att inte
skicka ut ndgon rapport under forsta halvan av 2020.

e IVAP:en "Kliniskt utfall/komplikationer”, har variabeln ”Patienter med en
eller flera komplikationer” lagts till for att ge en samlad bild av
komplikationslaget (Figur 1).
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Diagnostyp: kommunicerande
Diagnos: idiopatisk NPH

40.0%
&
5 30.0%-
Q
o
Ju
c
[
—
E 20.0%- Sverige
2
©
=
=t
£ 100%-
x
0.0%-

200420052006200720082009201020112012201320142015201620172018201920202021

Operationsar

Figur 1: Andel opererade patienter som har en eller flera komplikationer.

Hemsidan

En gemensam hemsida for Svenska neuroregister finns med adressen
Www.neuroreg.se.

Varje delregister har en egen flik med undersidor med ett lokalt nyhetsflode. Dessutom
finns dér generell information om Svenska neuroregister, forskning, utbildning,
dokument och kontaktuppgifter samt nyheter mm. Via hemsidan visas offentlig
statistik i realtid i den sa kallade Visualisering och analysplattformen (VAP) for flera
delregister i Svenska neuroregister. VAP har gradvis uppdaterats under aret liksom
hemsidan i 6vrigt.

Hydrocefalusregistret har uppdaterat sina VAPar enligt ovanstdende beskrivning, och
vi vill sirskilt uppmérksamma att allt data hir presenteras bade gemensamt for
samtliga ingdende center, och individuellt for vart och ett av dessa center. Detta
mojliggor for varje verksambhet att i realtid (data uppdateras varje natt) ta del av sin
egen utveckling i forhallande till nationen respektive andra center i friga om
vantetider, incidens, kliniskt utfall och komplikationer mm.

Forutom tillgang till aggregerade och lattoverskadliga data i graf-format s& har varje
center dven tillging till alla sina egna data via en exportfunktion till Excel.
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Hemsidans forsta sida finns &ven tillgénglig pa engelska, det aterstar dock att 14gga till
denna p4 den nya hemsideplattformen. Oversittning av Gvriga delar planeras.

Se arbetet med anpassning till webbdirektivet under samma rubrik pa sidan 14.

Kommunikationsinsatser

De centerspecifika datarapporter som tidigare producerats manuellt har nu
automatiserats sé att utskick till samtliga verksamheter ska kunna genomforas pé ett
enklare sitt. Centrets egna data presenteras hir i forhallande till nationens (dvs
samtliga ingdende center). Utskick till verksamhetschefer vid samtliga neurocentrum
pé landets universitetssjukhus gjordes hosten 2020 och nista utskick planeras till
slutet av mars 2021.

Samverkan med NPO

Registrets samverkan med NPO sker primart via Svenska Neuroregister centralt. For
mer information se sida 14. For att 6ka registrets anslutningsgrad planerar vi dock att
soka nya kontaktpersoner inom Region Skéne med hjilp av NPO.

Samverkan med andra nationella
kvalitetsregister

Samverkan med andra nationella kvalitetsregister sker primart genom samarbeten
med 6vriga delregister inom Svenska Neuroregister, bland annat genom gemensamma
IT-utvecklingsprojekt och nationella kommunikationsinsatser.

Samverkan med patient-/brukarforeningar

Under 2019 har en ny patientférening startat med utgéngspunkt i Géteborg men med
nationell tickning. NKH har inlett ett samarbete med denna forening, och genom
foreningen har hydrocefalusregistret fatt en patientrepresentant som deltagare i
styrgruppen. Patientrepresentanten har deltagit vid samtliga styrgruppsmoten sedan
juni 2020 och kommit med vardefulla inslag till styrgruppsarbetet.

Internationella samarbeten

Registret planerade ett storre deltagande pé den internationella konferensen
“Hydrocefalus 2020” som skulle ha hallits i Géteborg hosten 2020. Pa grund av covid-
19 skots denna konferens dock upp till hésten 2021, och nyligen fick vi kinnedom om
att det fysiska genomforandet av konferensen har flyttats fram ytterligare till hosten
2021. En digital variant kommer dock att hallas under hésten 2021. Har kommer
registret att visa upp sig internationellt, och en av styrgruppsmedlemmarna ingar &dven
i organisationskommittén for konferensen vilket ger viardefulla kontaktytor
internationellt.
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Forskningsaktivitet under aret

Nedanstdende forskningsaktiviteter har genomforts under éret.

Beviljade datautlamnanden for forskning

Foljande forskningsprojekt har beviljats datautlimnande under ret:
e ”Validering av Nationellt Kvalitetsregister for Hydrocefalus”.

Paborjade forskningsprojekt
Nedanstdende forskningsprojekt pagick under 2020:
e “The demography of idiopathic Normal Pressure Hydrocephalus.”
e “Vintetidens, mellan utredning och operation, paverkan av resultatet vid
operation for idiopatisk nomaltryckshydrocefalus.”
e ”Ar "Time up and Go” ett bra utfallsmétt fér iINPH-patienter?”
e ”"Betydelsen av kirurgens vana for komplikationer efter operation for
normaltryckshydrocefalus.”

Vetenskapliga publikationer
Doktorsavhandling baserad pa hydrocefalusregistret:
1. Kerstin Andrén. Natural courses and long-term prognosis in idiopathic normal
pressure hydrocephalus. Sahlgrenska Academy, Institute of Neuroscience and
Physiology, University of Gothenburg, 2020.

Publikation baserad pa hydrocefalusregistret under 2020:
2. Gasslander J, Sundstrom N, Eklund A, et al. Risk factors for developing
subdural hematoma - a registry based study in 1457 shunted patients with
idiopathic normal pressure hydrocephalus. J Neurosurg. 2020 Jan 10:1-10.

Abstrakt eller motsvarande vid medicinska konferenser
Inga under 2020.

Ovriga aktiviteter under aret

Foljande aktiviteter har pagétt under aret:

e Under 2020 har den pagaende covid-19 pandemin paverkat virden av
patienter med hydrocefalus i hela landet med bland annat minskad omfattning
av diagnostiska utredningar, operationer och postoperativa uppfoljningar som
foljd. Vardens resurser har periodvis dven tagits i ansprak av mer kliniknéra
uppdrag, vilket har inneburit att registreringarna vid vissa center har fétt sta
tillbaka. Pandemins p&verkan maérks i registrets resultat primért i form av
lagre antal patienter som har opererats och genomgétt postoperativ
uppfoljning under 2020.

For att motverka forlingda vardkéer och instéllda

utredningar/operationer/uppfoljningar forfattade NKHs styrgrupp en
skrivelse med avsikt att motivera varfor hydrocefalusvard bor behandlas som
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“vard som inte kan anstd” och didrmed bor genomforas dven under en
pandemi. Planen var att skicka ut detta brev till samtliga center dar
hydrocefalusverksamheten stannat upp, men gladjande nog kom utredningar
och behandlingar igng igen i borjan av hosten varvid styrgruppen valde att
avvakta med detta utskick.

e Under dret har ett arbete pagatt for att ta fram information till patienter
angaende fysisk aktivitet/traning fore och efter hydrocefalusoperation. Ett
natverk av fysioterapeuter och arbetsterapeuter deltar i detta arbete. Gruppen
traffas kontinuerligt och arbetet kommer att fortsatta under 2021.

Planer for kommande ar

Viktiga omraden att arbeta med under 2020 listas nedan:

e Datamonitorering: Slutférande av korsvis datamonitorering som ska ligga
till grund for vetenskaplig valideringsstudie av hydrocefalusregistret.

o Okad anslutningsgrad: Ytterligare insatser for att forsoka fa Skanes region
att ateransluta till registret ska genomforas, detta skulle leda till 100 %
anslutningsgrad i landet.

e Radiologiska matt: Tillse att rutin for bedémning och inférande av
radiologiska métt genomfors vid samtliga center. Instruktioner ska
distribueras till rontgenlékare pa varje ort for att sidkerstélla en likvardig
nationell bedomning. Utvirdering infor arsméte 2021.

¢ Kuvalitetsindikatorer: NKH ska arbeta aktivt med att utvirdera 2
kvalitetsindikatorer; “Subduralhematom” samt "Ledtider” (remiss till
utredning). Styrgruppen ska identifiera om det finns skillnader mellan centran
pé utvalda indikatorer och utarbeta en matris for att kunna identifiera
skillnader mellan centran. Uppfoljning kontinuerligt under aret.

¢ Subduralhematom: Den nya funktionen for registrering av faktorer kring
SDH ska utvarderas under aret.

e  Webbinarium: Ett webbinarium om NPH med primirvarden som malgrupp
planeras under 2021.

¢ Hydrocefalus 2021: Deltanade vid den nationella konferensen
“Hydrocefalus 2021”.

e Hemsida: Utoka den engelska versionen av registrets hemsida.

Beskrivning av anslutning och
anslutningsgrad

Registret har en hog anslutningsgrad, men tyvéarr inte 100 %. Anslutningsgraden var
100 %-ig (7 av 7 mojliga universitetssjukhus) mellan januari 2013-maj 2017, men
darefter valde ett center att kliva av pga. bristande resurser. Vi har vidtagit alla
upptidnkliga dtgirder for att 6vertyga det sjunde centret om vikten av att de
ateransluter igen exempelvis genom personliga kontakter, datarapporter till
verksamhetschefer samt via potentiella forskningssamarbeten, men hittills har dessa
anstriangningar inte givit nagon effekt med hénvisning till den ekonomiska situationen
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iregionen. En anslutningsgrad som omfattar 6 av 7 center ar trots allt bra, och det data
som registreras representerar pé ett bra sitt den generella populationen dé det
omfattar hela regioner och alla deras vuxna opererade hydrocefaluspatienter.

Beskrivning av tackningsgrad

Se rubriken “Datakvalitet och missing data” nedan.

Beskrivning av validering av datakvalitet

Registret har under ret pé flera sitt arbetat med att férbittra datakvaliteten i
registerdatabasen. En kvalitetsgranskning slutférdes i borjan av aret tillsamman med
Kvalitetsregistercentrum QRC Stockholm. Hir studerades samtliga demografiska data
samt data fran 3-ménadersuppfoljningar med syfte att identifiera systematiska
skillnader samt felaktiga eller saknade viarden. Genom att plocka ut strukturerade
rapporter for specifika variabler centervis har ytterligare systematiska skillnader
identifierats och dtgirdats. Denna ging har patienter som saknar operationsdatum
samt upplégget av registrets samtyckesmodul gitts igenom.

En vetenskaplig valideringsstudie av NKHs data planeras, och i oktober 2020
péborjades den korsvisa monitorering mellan registrets olika center som ska ligga till
grund for studien. Denna foljer ssmma monster som den monitorering som
genomfordes under ren 2017—2019 men dr denna gang dnnu mer omfattande. Fyra av
sex center har i dagsldget monitorerats men datasammanstéllning kvarstir. Samtliga
monitoreringar har genomforts digitalt via Teams/Zoom eller liknande
videosamtalsfunktion.

Beskrivning av datakvalitet och bortfall

Vi hdnvisar i ar till den monitorering som genomfordes under dren 2017—-2019. Dé vi
under hosten har pabdrjat en ny monitoreringsomgang for att bedoma bade
datakvalitet och tackningsgrad och denna dr planerad att avslutas viaren 2021 sa finns
det dnnu inte nagra resultat fran denna monitoreringsomgang.

Sammanfattning fran genomfdrd monitorering 2017-2019
En monitorering av samtliga center, for att folja upp faktisk tackningsgrad och
datakvalitet, pdborjades i slutet av 2017 och har slutférts under 2019. Monitoreringen
har genomforts korsvis sa att varje center har monitorerats genom extern granskning
av representanter fran ett annat center.

Under monitoreringen har en granskning av tickningsgrad och datakvalitet
genomforts genom granskning och jamforelse mellan uppgifter registrerade i
kvalitetsregistret och uppgifter i patientjournal och patientadministrativa system.
Arbetet har f6ljt en standardiserad arbetsprocess och mall for rapportering som
faststillts av styrgruppen.
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Resultaten har rapporterats till styrgruppen och lokala handlingsplaner har tagits fram.
Den slutgiltiga analysen av datakvaliteten visar att Overensstimmelsen ar mycket hog
mellan journaldata och kvalitetsregistrets data, samt att tdckningsgraden ar mycket
hog vid de flesta center. Vid de center dar tackningsgraden inte nddde upp 6ver 95 % s&
har orsaker kunnat identifieras sa som avlutad registerinklusion vid ett center, och
tillfallig registratorbrist med efterslapningar av registrering som f6ljd. Vid samtliga
center utom det som valt att trdda ur hydrocefalusregistret (Lund) har en atgardslista
upprattats for att registrera de patienter som saknades. Avgorande for tickningsgrad
och datakvalitet ar kontinuerligt fungerande registrering. Registret uppvisar mycket
god tickningsgrad pa center dér registreringen fungerar.

1 Tackningsgrad

Tabell 2: Tiickningsgrad (%) under en 2- eller 3-drsperiod innan tidpunkten for monitorering
Lund Sahlgrenska Linkdping Stockholm Orebro Uppsala Umea Samtliga
2015- 2015-2017 2015-2017 2015-2016 2015-2017 2016-2018 2015-2016
2016
81* 100 98%* 58%** 100 100 67 % *** 84

* 42% ar 2017, inga registreringar fran april 2017

** Eftersldpning i registrering varen 2018 ger sammanlagt virde 2015—2018=85%

*** 2015=68%, 2016=53%, bristfillig registrering av sekundér hydrocefalus reducerar
tackningsgraden

***% 2015=93%, 2016=54% relaterat till eftersléipning i registrering

Overgripande om personal

Se 6vergripande information f6r Svenska neuroregister sidan 19.

Sammanfattande kommentarer om ekonomi

Gemensam for Svenska neuroregister. Var god se utforlig redovisning pa sidan 19.

Andra inkomstkallor an nationellt anslag (inklusive avgifter
for anvandare)

Nationellt kvalitetsregister for hydrocefalus (NKH) genomfor érligen ett 1—2 dagar
langt arsmate inklusive nétverkstraff for alla center och kategorier av personal som &r
delaktiga i registret (huvudsakligen lakare, fysioterapeuter, arbetsterapeuter och
registratorer). P4 grund av covid-19 och de kraftiga restriktioner som detta har
inneburit tvingades registret genomfora detta tvidagarsmote i form av ett webbmote
under 2020. Detta har gjort att ca 70 000 i budgeterad kostnad ej forbrukades.

De administrativa kostnader om ca 20 000 kr som vanligtvis tas ut av Akademiska
sjukhuset, som handhar var ekonomi, paférdes inte NKH under 2020. Detta beror pé
att alla administrativa kostnader péfors de pengar som faktureras in till ett konto, och
ett byte av administrator vid Akademiska sjukhuset gjorde att arsavgiften for 2020 inte
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fakturerades in forran efter arsskiftet 2021. P4 grund av detta sé dr den administrativa
avgiften for ar 2020 0 kr men kommer att fordubblas under 2021.

Ytterligare en budgeterad kostnad som uteblev var for NKHs deltagande i den
internationella konferensen "Hydrocefalus 2020” som blev instilld pga. covid-19.

Sammanfattningsvis hade vi under 2020 utgifter p4 60 000 kr och inkomster om 180
000 kr (infakturerade efter arsskiftet).
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Inflammatorisk polyneuropati

Styrgrupp och registerhallare

Rayomand Press Delregisteransvarig, Karolinska Universitetssjukhuset i Stockholm
Anders Svenningsson Danderyds sjukhus AB i Stockholm

Andreas Arvidsson Skines universitetssjukhus i Lund

Fredrik Piehl Centrum for neurologi (CFN) i Stockholm

Ingela Nygren Akademiska Sjukhuset i Uppsala

Johan Jakobsson Norrlands universitetssjukhus i Umea

Magnus Vrethem Universitetssjukhuset i Linkoping

Markus Axelsson Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg

Peter Sundstrom Norrlands universitetssjukhus i Umea

Databasen — andringar av variabler och
iInmatning

Plasma Neurofilament (p-NfL) har adderats till labmodulen.

Besoksfliken har kompletterats med friga om eventuellt forekommen covid-19-
infektion, med mdajlighet att fylla i detaljerade data om datum for provtagning, prognos
och dylikt.

Patients grafiska oversikt (Figur 2)

Den grafiska sammanstéllningen av patientens mest relevanta data ar samtidigt
registrets viktigaste attraktionskraft for de neurologkollegor som arbetar med registret
ute i landet. Darfor ar det viktigt att ratt antal och ratt val av parametrar ingér i den
grafiska designen. De allra flesta parametrar skickas in till registret genom en direkt
patientmedverkan, dvs Patientens Egen Registrering (PER).
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Figur 2 Patientens grafiska oversikt.

Databasen — andring av utdata och rapporter

Fortsatta uppdateringar av Neurodashboard har gjorts under 2020. Fér mer
information se under samma rubrik pa sidan 13.
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Hemsidan

Gemensam hemsida for Svenska neuroregister, neuroreg.se. Registret for
inflammatorisk polyneuropati har en egen box med undersidor. Gemensam
information finns for patientinformation, blanketter och kontaktinformation mm.
Under boxen for Inflammatorisk polyneuropati finns kontaktuppgifter till ansvariga for
registret och patientféretradare samt lankar till patient-och professionsforening.

Se arbetet med anpassning till webbdirektivet under samma rubrik pa sidan 14.

Kommunikationsinsatser

Data ur inflammatoriska polyneuropatiregistret (IPN-registret) presenteras arligen vid
Svenska Neuromuskulira arbetsgruppens (SNEMA) nationella d&rsméte. Under 2020
skedde detta under mars manad i Linkdping. Nista mote planeras i Stockholm mars
2021.

En mindre mingd data frdn IPN-registret brukar ocksé redovisas pa Svenska
Neurologforeningens drsméten (Neurologidagarna).

Information om detta delregister och skattningsskalor som anvénds ingick i
presentation da styrgruppen haft mejlkontakt for att 16sa praktiska problem och
diskutera utvecklingsomriden for IPN-registret under 2020.

Samverkan med NPO

Registerhallare for IPN-registret deltar vid NPOs &rsmdéten och svarar pé fragor som
beror det delregistret.
Ovrig samverkan v.g. se pa sidan 14 generellt for Svenska neuroregister.

Samverkan med andra nationella
kvalitetsregister

Registret for inflammatorisk polyneuropati ar ett delregister under Svenska
neuroregister. Den nationella registersamverkan sker primért via detta forum. Stort
varde att kunna utbyta tankar och erfarenheter inom neuroomradet samt hur man kan
jobba med datainmatning och utdatarapportering. En annan viktig del 4r samverkan
kring IT-strukturer och utvecklingsprojekt.

Samverkan med patient-/brukarforeningar

Patientrepresentant for polyneuropatier utsedd fran Neuro (tidigare Neuroférbundet),
medverkar vid val av parametrar i registret och feedback. Under 2020 har information
om IPN-registret, inklusive dess PER-funktion lagts ut pa Neuros hemsida i samband
med att Neuros databas om polyneuropatier uppdaterades.

Internationella samarbeten

Inga for narvarande.

43 /120



Verksamhetsberéttelse 2020

Forskningsaktivitet under aret

Beviljade datautlamnanden for forskning
Inga under 2020.

Paborjade forskningsprojekt

ST lakare inom Neurologi pa S:t Gorans Sjukhus har under oktober 2020 bérjat ett
projekt som dels gér ut pa att validera data i IPN-registret for patienter pa Karolinska
gentemot data i patientjournalen, och dels underséka om neurofysiologiska métt i
registret kan korreleras med forlopp och prognos vid CIDP.

Vetenskapliga publikationer

Inga publicerade. Detta manus har skickats in och ska efter granskning skickas in igen i
dagarna:

Longinetti E, Sveinsson O, Press R, et al. Concurrence between amyotrophic lateral
sclerosis and multiple sclerosis, myasthenia gravis, Guillain-Barré syndrome, and
dermatopolymyositis.

Abstrakt eller motsvarande vid medicinska konferenser
Inga

Ovriga aktiviteter under aret

Delregisteransvarig har deltagit vid Svenska neuroregisters styrgruppsmaten.
Deltagande i arsmotet for NPO for Nervsystemets Sjukdomar.

Utvecklingsprojekt - Anvandning av IPN-registerdata for
kvalitetsarbete
o Data om livskvalitet (hdlsométt) erhillen frin EQ5D-L och data om

arbetsforméga for patienter i arbetsfor &lder jamfors med resultat av kliniska
matt pa terapieffekt enligt INCAT och RODS skalorna. Syftet ar att bekréfta
ifall klinisk forbattring av motorik till kostnaden av dyrbara likemedel
(immunoglobulin) motsvarar betydelsefull forbattring av livskvalitet och
arbetsforméga.

o Anviandningssitt (indikation, dos) av det dyrbara lakemedlet intravends
immunoglobulin (IVIg) mot CIDP jamfors frén ar till 4r p4 samma center,
samt dven mellan olika centra for att bedémas adherans till nationella NPO-
riktlinjer for anvandande av IVIg mot CIDP. Detta anser olika regioner i
landet vara viktigt, eftersom IVIg klassas som en bristvara i Sverige och ar
dessutom en av de dyraste neurologi-likemedel som anvénds i landet.
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Planer for kommande ar

IPN-registret innefattar tre underdiagnoser av kronisk inflammatorisk polyneuropati,
namligen CIDP, MMN och PDN.

Antal patienter med PDN i registret forblir mycket l4gt (tdckningsgrad kring 14%).
Skilet till den laga tdckningsgraden ar att det visat sig att patienter med PDN
handlaggs i forsta hand av hematologer och inte neurologer. Av det skilet planerar vi
att omvandla PDN-delen av IPN-registret till ett forskningsregister. Inga data fran
PDN-patienter kommer att rapporteras framgent for IPN registret from 2020.

Oka certifieringsgraden fran kandidatniv4 till niva 2, genom att fortsitta arbeta med att
oka tickningsgraden, validera data i registret men dven arbeta med utfallsmétt som
indikerar en god kvalitet inom registrets omréade. Tackningsgrad och datakvalitet 6kas
genom fortsatt 16pande kontakt med olika centra och att skicka ut data specifikt for
respektive center i de arliga verksamhetsrapporterna.

Miétt som avspeglar kliniskt betydelsefulla utfall for patienter med CIDP och MMN har
tagits fram under 2020.

Validering av innehall i IPN-registret gentemot uppgifter i patientens datajournal
kommer att ske center for center. Detta valideringsarbete har redan startats for
Karolinska Universitetssjukhuset under 2020.

Prevalens av kroniska inflammatoriska polyneuropatierna CIDP och MMN avses
jamforas mellan registret och nationell sluten- och 6ppenvérdsregisterdata med hjalp
av central hjilp fran Svenska neuroregister for att sikerstilla diagnossidkerhet och
prevalensdata i registret.

Forbittring av registerparametrar och hemsidan:

-Varningsmeddelande for missing data pa 6versiktsbilden, skall inforas.

-En sida pé engelska om registret kommer att adderas till hemsidan.

-Hilsomatt (skala 0—100) kommer att framstillas grafiskt pa patientens Gversiktsbild i
registret.

Beskrivning av anslutning och
anslutningsgrad

Anslutningsgraden: 6kat frén 15 centra under 2018, till 19 centra under 2019 och 22 st
under 2020.

Anslutningsgrad: Det &r svart att uppskatta totalt antal centra med neurologtillging

dir diagnosen inflammatorisk polyeuropati kan stéllas, varfor det ar svart att rakna ut
anslutningsgraden.
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Beskrivning av tackningsgrad

IPN-registret innefattar de kroniska inflammatoriska neuropatierna, Kronisk
Inflammatorisk Polyneuropati (CIDP), Multifokal Motorisk Neuropati (MMN),
Paraproteinemi-relaterad Demyeliniserande Polyneuropati (PDN) samt den akuta
inflammatoriska polneuropatin (Guillain-Barré Syndrom - GBS).

IPN-registret kommer diaremot from 2020 enbart rapportera patienter med CIDP och
MMN i ars- och verksamhetsberittelsen av ovanndmnda skal.

Vid datumet 2021-02-11 fanns totalt 463 patienter i IP registret, jamfort med 441
patienter feb 2019.

Rapporterad internationell prevalens for CIDP ar 3/100.000 och MMN 1/100.000.

Nuvarande tackningsgrad for kroniska inflammatoriska polyneuropatier enligt
datatuttag 11/2:

-CIDP: 201 av forvantade 300 fall, dvs 67%

-MMN: 66 av forvantade 100 fall, dvs 66%

Beskrivning av validering av datakvalitet

Urvalslistor, verktyg for datakvalitet, finns i registret for att stodja inrapporterande
Kliniker att aktivt forbattra data. Har far man mycket enkelt fram information som
saknas pé individniva.

Beskrivning av datakvalitet och bortfall

Datakvalitet kontrollerats den 28/1, 2020, genom att anvianda parametrarna:
Registrerade besok med registrerade EQ5D, registrerade behandlingar, registrerade
arbetsforméga pa personer <65 ar. Beroende pa den parameter som undersoks ar
datakvalitet god hos 30—70% av patienter.

Missing data:

Debutdatum: 30% oférandrad frén 2019

Diagnosdatum: 30%, jmf 35% for ar 2019

Andel patienter med minst 1 registrerad terapi: 38% ofordndrad frén 2019

Andel patienter <65 &r med CIDP dér arbetsforméga registrerats: 66% for CIDP, 62%

for MMN
Andel patienter med minst 1 EQ5DL registrerade: 79%, ofériandrad fran 2019

Overgripande om personal

Se 6vergripande information f6r Svenska neuroregister pé sidan 19.
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Sammanfattande kommentarer om ekonomi

Gemensam for Svenska neuroregister. Var god se utforlig redovisning pa sidan 19.
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Motorneuronsjukdom

Styrgrupp och registerhallare

Caroline Ingre (delregisteransvarig, ordférande),

Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge

Ingela Nygren, Akademiska sjukhuset Uppsala

Johan Jacobsson, Norrlands Universitetssjukhus
Rayomand Press, Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge
Marjo Syri, patientforetridare Neuro

Databasen — andringar av variabler och
inmatning

ALS/MND-registret lanserades 1 februari 2015 och var frén start nationellt och alla
ALS-team i Sverige kunde soka om inloggningsuppgifter for att borja registrera. Under
véren 2015 skapades och aktiverades PER (patient egen registrering) med 5 formulir
for patienterna. Muskelfunktion (ALSFRS-R= Amyotrofic Lateral Sclerosis Functional
Rating Scale - Revised), vilmaende (HAD= Hospital anxiety and Depression scale),
egen medicinering, svalgfunktion (AT-10), smirta (VAS) och livskvalitet (LISAT=life
satisfactory questionnaire). Sedan dess har successiva forandringar och forbattringar
skett tack vare feedback frén styrgruppsmedlemmar och patienter med familjer.

Alla ALS/MND patienter i Sverige har mojlighet att registreras.

I arbetet med att identifiera subgrupper av ALS-patienterna har nya skalor
identifierats. Nytt under 2020 ir skalan Upper Motor Neuron Burden Scale undersoker
just hur stor skadan ar i de 6vre motorneuronen. Just nu produceras flera
ldkemedelsstudier och nagra riktar sig just mot de 6vre motorneuronen. Detta nya
tillskott kommer mojliggora identifikation av lampliga kandidater infor studier och
informera ldkaren om de patienter som ska behandlas extra for spacticitet som &r det
typiska symtomet.

Kennedys Sjukdom ar en motorneuronsjukdom som drabbar bade tal, svalg och
extremiteter. Patienternas sjukdom fortskrider 1angsammare dn vid ALS, men stora
handikapp kan uppsta. Under 2020 har en ny modul for denna patientgrupp lags till
och patienterna foljs nu i registret for motorneuronsjukdomar. En stor undersékning
har gjorts under 2020 for att definiera de viktigaste symtomen, co-morbiditet och
overlevnad. Detta for att faststélla det basta handldggandet och omhéndertagandet for
patienter med Kennedys Sjukdom. En sammanstéllning av resultaten kommer ligga till
grund for styrgruppen for genomgang av variablerna.

Databasen — andring av utdata och rapporter

Fortsatta uppdateringar av Neurodashboard har gjorts under 2020. Fér mer
information se under samma rubrik pé sidan 13.
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Hemsidan

En gemensam hemsida for Svenska neuroregister finns med adressen
www.neuroreg.se. Varje delregister har en egen box med undersidor med ett lokalt
nyhetsflode. Dessutom finns dér generell information om Svenska neuroregister,
forskning, utbildning, dokument och kontaktuppgifter samt nyheter mm. ALS/MND-
registret ar tillgangligt for alla via Svenska neuroregisters hemsida,
http://www.neuroreg.se/sv.html/motorneuronsjukdom.

Se arbetet med anpassning till webbdirektivet under samma rubrik pa sidan 14.

Kommunikationsinsatser

Bade Ulla-Carin Lindqvist stiftelse och patientféretrddare fér Karolinska
Universitetssjukhusets ALS-verksamhet ar involverade i utarbetandet och
kommunikation till patienterna om registret. Patientforetradare for
motorneuronregistret 4r medlem i Neuro som dven det dr en patientorganisation.

Héanvisning till registret finns i det nationella ALS-vardprogrammet pa Karolinskas
universitetssjukhusets interna hemsida, Inuti, och pA SNEMA:s hemsida.

Varje ar presenteras registret vid den nationella ALS-konferensen (var instilld 2020
pga. covid-19).

Registret har fungerande PER-registrering. Flertalet patienter rapporter sina symtom
infor patientmotena. Detta fungerar mycket bra i Stockholmsomrédet.

Samverkan med NPO

Gemensam samverkan i Svenska neuroregister, v.g. se sidan 14.

Samverkan med andra nationella
kvalitetsregister

ALS/MND-registret ar ett delregister under Svenska neuroregister. Registersamverkan
sker primart via detta forum. Det ar av stort varde att kunna utbyta tankar och
erfarenheter inom neuroomradet och att utveckla arbetssitt med datainmatning och
utdatarapportering. En annan viktig del 4r samverkan kring IT-strukturer och
utvecklingsprojekt.

En stor internationell studie pagar for att titta pa likheter, skillnader och tdckningsgrad

for motorneuronregister i Europa. - Study of population based ALS registers in Europe,
ansvarig forskare Caroline Ingre.
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Samverkan med patient- och
brukarforeningar

En stindig dialog mellan patientféreningar och patienter runt om i landet sker, med
anledning av 6nskan att 100% av ALS/MND-patienterna i Sverige ska vara
registrerade.

Bade Ulla-Carin Lindqvist stiftelse och patientféretrddare fér Karolinska
Universitetssjukhusets ALS-verksamhet 4r involverade i processen och utarbetandet av
registret. Patientforetradare for motorneuronregistret 4r medlem i Neuro som aven det
ar en patientorganisation.

Internationella samarbeten

ALS/MND-registret har fungerat som mall for det norska ALS/MND-registret som nu
ar klart. Vidare har dven det finlindska ALS/MND-registret utgétt fran det svenska
registret for att bygga upp sitt register med samma variabler. I sodra Tyskland finns ett
motsvarande register, dir samarbete och jimforande mellan variabler sker.

En stor internationell studie pagér for att titta pa likheter, skillnader och tdckningsgrad
for motorneuronregister i Europa.

Forskningsaktivitet under aret

Beviljade datautlamnanden for forskning

Flera datauttag for forskningsverksamhet:

Biomarkoranalyser forskare Ulf Klappe och ansvarig forskare Caroline Ingre.

Ett nytt utlimnade har gjort for projektet Prognosis and quality of life for patients with
motor neuron diseases, ansvarig forskare Fang Fang

Study of population based ALS registers in Europe forskare James Rooney ansvarig
forskare Caroline Ingre

Pabdrjade forskningsprojekt

Valideringsstudie motorneuronregistret forskare Katarina Markus, ansvarig
forskare Caroline Ingre

Percutaneous endoscopic gastrostomi, a predictor of survival and quaity of
life forskare Katarina Markus, ansvarig forskare Caroline Ingre

Neurofilament light and heavy, a Swedish validation study forskare Ulf
Klappe och ansvarig forskare Caroline Ingre.

Troponin T — a potential biomarker in amyotrophic lateral sclerosis?
forskare Ulf Klappe och ansvarig forskare Caroline Ingre.

The Swedish motorneuron registry, a tool for pre-screening for clincal
trials in ALS forskare Juliette Foucher ansvarig forskare Caroline Ingre.
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Vetenskapliga publikationer

1. SunJ, Carrero JJ, Zagai U, et al. Blood biomarkers and prognosis of
amyotrophic lateral sclerosis. Eur J Neurol. 2020 Nov;27(11):2125-2133

2. CuiC, SunJ, Pawitan, et al. Creatinine and C-reactive protein in
amyotrophic lateral sclerosis, multiple sclerosis and Parkinson's disease. Brain
Commun. 2020 Sep 18;2(2):fcaa152.

3. Elbe P, Markus K, Valente R, et al. Effectiveness of percutaneous endoscopic
gastrostomy in amyotrophic lateral sclerosis. Minerva Gastroenterol Dietol.
2020 Sep;66(3):219-224.

4. IngreC, ChenL, Zhan, et al. Lipids, apolipoproteins, and prognosis of
amyotrophic lateral sclerosis. Neurology. 2020 Apr 28;94(17):e1835-€1844.

5. Cetin H, SunJ, Almqvist C, et al. No association between proton pump
inhibitor use and ALS risk: a nationwide nested case-control study. Sci Rep.
2020 Aug 7;10(1):13371

6. van Eijk RPA, Kliest T, McDermott CJ, et al. TRICALS: creating a highway
toward a cure. Amyotroph Lateral Scler Frontotemporal Degener. 2020
Nov;21(7-8):496-501.

Abstrakt eller motsvarande vid medicinska konferenser
Poster ENCALS: Natural course of neurofilament light in patients with amyotrophic
lateral sclerosis appears not to be stable in subgroup analysis. Ulf Klappe1,Yigiang
Zhan2, Bjorn Evertssoni, Kristin Samuelsson1, Rayomand Press1, Fang Fang2,
Caroline Ingre

Oral Presentation ALS/MND: Lipids, Apolipoproteins, and Prognosis of Amyotrophic
Lateral Sclerosis. Caroline Ingre, MD, PhD; Lin Chen, MS; Yigiang Zhan, MD, PhD; Jet
Termorshuizen, MS; Li Yin, PhD; Fang Fang, MD, PhD

Poster ENCALS: Troponin T — a potential biomarker in amyotrophic lateral sclerosis?
Ulf Klappe1,2, Sanharib Chamouni,2, Qing Shen3, Anja Finn2, Bjorn Evertssoni,2,
Henrik Zetterbergg,5,6,7, Kaj Blennow4,5, Rayomand Press1,2, Kristin Samuelssont,2,
Anna Ménberg8, Fang Fangg, Caroline Ingre1,2,*

Ovriga aktiviteter under aret

Registret kommer att anviandas for pre-screening vid kommande lakemedelsstudier.
Dérfor har valideringen av data fran registret varit bland det viktigaste som skett under
iret. Stindig utveckling av variabler. Okad registrering och anvindning vid patient-
lakarbesok.
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Planer for kommande ar

Vi har nétt vart mal pd 100% tdckningsgrad i Stockholmsomradet! Dock kvarstér en del
arbete for att nd hog tackningsgrad nationellt.

Under 2020 utfordes valideringsstudie for att kvalitetssiakrades data. Under 2021
kommer det arbetet statistiskt analyseras och séttas ihop till en rapport. Arbetet med
registret att fokusera pa att hjalpa/stérka registrets position runtom pé évriga orter i
Sverige kommer fortsitta.

Ett tillvigagangssitt kommer etableras for att pre-screena (identifiera lampliga
kandidater) for screening for stora globala l1akemedelsstudier for ALS.

Under 2021 forvintas 6 nya behandlingsstudier starta pa Karolinska
Universitetssjukhuset i Stockholm. Genom att anvianda registret for att identifiera
kandidaterna som fyller 6nskemélen for varje enskild studie, kan patienter med ALS
oavsett boendeort kunna medverka p4 lika villkor.

Beskrivning av anslutning och
anslutningsgrad

35 enheter runt om i landet registrerar sina patienter. Se Tabell 3. Viktigt att notera ar
att antalet registrerande enheter fortsétter att 6ka! Da motorneuronregistret 6nskar att
alla patienter med motorneuronsjukdom ska fa mgjlighet att vara med i registret, dels
for att f4 tillgéng till den mest jamlika varden dels under nésta ar fa mojlighet att valjas
ut till kliniska behandlingsprévningar, ar forhoppningen att an fler enheten kommer
registrera sina patienter under 2021. Arbetet med att informera om registret och
utbilda personal i anvindandet, méste darfor fortsdtta. D& det tidigare inte funnits
négra behandlingar for patienter med motorneuronsjukdomar, kanske anviandandet av
ett register som ger en Gversikt 6ver varden, inte kénts lika virdefullt for mindre
sjukhus som endast traffar enstaka patienter. Under 2021 kommer registret anviandas
for att identifiera lampliga kandidater for experimentella behandlingar. Varje patient
over hela Sverige har samma mdjlighet och chans att vara den patient som passar in.
Troligen kommer an fler enheter registrera sina patienter nar denna majlighet blir
verklighet.

71,5% av alla patienter har minst ett kliniskt besck. I Stockholm ar motsvarande siffra
82,7%. Man kan detta ar se att fler enheter anvinder sig av PER. Se Tabell 4. PER ir ett
sétt for patienten att bli mer involverad i sin vard, och ett sitt for 1dkaren att f en bra
overblick over hela patienten och hens sjukdomsrelaterade besvar.
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Tabell 3 Registrerande enheter i motorneuronregistret december 2020.

Region Lin Klinik/Enhet
Norra Vasternorrland  Ornskéldsvik
Sundsvall
Vasterbotten  Umea
Gavleborg Gavle
Vastsvenska Vastra Gotaland Trollhattan
Boras
Skovde
Sahlgrenska
Uppsala-Orebro Sédermanland Nykoping
Eskilstuna
Orebro l4n Orebro
Vastmanland  Vasterads
Varmland Karlstad
Uppsala lan Uppsala
Sodra Skane Hassleholm
Angelholm
Malmo
Lund
Kristianstad
Helsingborg
Halland Kungsbacka
Halmstad
Blekinge Karlskrona
Sydostra Ostergétland Motala
Neurologiska kliniken Linkoping
Kronoberg Vaxjo
Kalmar lan Vastervik
Kalmar
Oskarshamn
Jonkopings 1dan  Vdrnamo
Ryhov
Eksjo
Stockholms region Gotland Visby
Stockholms lan Solna
Huddinge
Hela riket 2020-12-31 35

Datauttag fran NEUROreg: 2021-02-09
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Tabell 4 Enheter med PER-anvdndning.

Enhet Totalt antal PER

Huddinge 1494
Kalmar 1
Lund 63
Ryhov 13
Sahlgrenska 17
Solna 298
Trollhattan 2
Uppsala 2
Totalt 1890,

Beskrivning av tackningsgrad

Vid slutet av 2020 var 436 patienter registrerade. Den sjunkande tickningen kan inte
sannolikt forklaras av ett minskat antal insjuknande. Senaste analysen av prevalens av
ALS i Sverige ir utférd inom Stockholmsomradet 2013—2014, det ar nu flera ar sedan,
men det finns ingen anledning att tro att den sjunkit avsevirt. Prevalensen i
Stockholm antogs da ligga mellan 6.61-7.91/100 000 vilket under 2019 skulle motsvara
145-174 patienter om man antar att Stockholmsbefolkningen 4r ca 2 200 000 personer.
Siffran for antalet registrerade ALS patienter i Stockholm var 189 i slutet av 2020. Det
borde darfor betyda att man ska rikna pa den hogre prevalensen. Vid en prevalens av
6.61-7.91 fanns det 2020 662-816 ALS patienter i Sverige vid antagandet att Sveriges
befolkning var 10 352 390 personer (siffra frin SCB 2020) och vid antagandet att
prevalensen dr densamma nationellt. Dock finns ingen vetenskaplig sammanstallning
av incidens och prevalens per 14n, ndgot som skulle underlétta utrdkningen av
tdckningsgrad.

Sa tackningsgraden nationellt (rdknat pa den hogsta prevalenssiffran) i slutet av 2020
lag pa 53% och tiackningsgraden i Stockholmsomréadet ligger pa 100%. Det dr virt att
poangtera att vi inte vet om prevalensen ar lika hég i de andra regionerna, sa denna
tdckningsgrad kan vara lagt beréknad.

I Tabell 5 syns antalet registrerade patienter per 100 000 invanare, och da syns tydligt
att det dr svart att berdkna den egentliga prevalensen da det skiljer sig stort mellan
olika lan. Tex registrerar Stockholm alla patienter som insjuknar och har 100%
tdckningsgrad, dnda ar siffran for patienter per 100 000 endast 8. I Uppsala ar
motsvarande siffra 15,6! Incidens och prevalens for motorneuronsjukdom i Sverige,
matt per 1an dr ndgot som maste undersokas med vetenskapliga metoder for att fa ett
ordentligt svar pa.

Den storsta gruppen patienter ar klassisk ALS. PLS utgor 10%, sa som rapporteras vid
andra stora ALS-enheter, och PSMA nagot ldagre (7,5%). Se Tabell 6.
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Tabell 5 Antalet registrerade patienter per 100 000 invdnare

Antal registreringar

o . . . . . - Antal unika Andeli % Regist d;
Registrerade Besik Likarbesok Sjukskéterskebesok ntatunt | Andelt registrerace
N patienter med patienter med aktiva patienter
aktiva senaste 12 senaste 12 senaste 12 a s
. N N N besok senaste besok senaste per 100 000
patienter manaderna manaderna manaderna . N _—
12 manaderna 12 manaderna invanare 2020
RIKET 461 578 6 0 240 52.1 4.4
Stockholms
. 195 324 o 0 144 738 8.2
lén
Vistra 7 155 0 0 44 65.7 39
Gotaland > '
Uppsala lan 61 79 6 0 41 67.2 15.7
Skane 43 2 0 0 2 47 3.1
Orebro lan 15 1 0 0 1 6.7 4.9
Gavleborg 14 0 0 0 0 0 4.9
Jénképings
. 13 11 o 0 4 308 3.6
l&n
Halland 9 6 0 0 4 44.4 27
Ostergétland 9 0 0 0 0 0 1.9
Vastmanland 8 o o 0 o 0 29
Gotland 6 0 0 0 0 0 10
Varmland 5 0 [} 0 o 0 18
Kalmar lan 4 ] 0 0 0 0 1.6
Sodermanland 4 0 [} 0 o 0 12
Vasterbotten 4 0 0 0 0 0 1.5
Kronoberg 2 1] [} 0 0 0 1
Blekinge 1 ] 0 0 0 0 0.6
Visternorrland 1 0 0 0 0 0 0.4

Tabell 6 Fordelning av diagnoserna.

Antal aktiva
patienter
ALS 255
Kennedys sjukdom/SBMA

Underdiagnos

(spinobulbar muskelatrofi) 9
Motorneuronsjukdom 96

PLS 43
PSMA 33
Totalt 436,

Beskrivning av validering av datakvalitet

Validering av datakvalitet har utforts pa 74 patienter. Lopande under &ret har data
plockats ut och jamforts med originaldata fran medicinska journaler. Datakvaliteten
har utvirderats och missing data har ersatts. Automatiserande metoder undersoks for
att minska felkéllor och missing data.

56/120



Verksamhetsberéttelse 2020

Beskrivning av datakvalitet och bortfall

Automatiserande metoder undersoks for att minska felkallor och missing data.

En stor studie som undersoker flera av de viktigaste variablerna i registret har
genomforts under 2020. 200 patienter har valts ut och deras data samlas nu for att
utvirdera effekten av en av de viktigast variablerna, BMI och gastroskopi och péverkan
pé 6verlevnad och livskvalitet. Manuskript kommer sammanstéllas under 2021.

Overgripande om personal

Se 6vergripande information frin Svenska neuroregister pé sidan 19.

Sammanfattande kommentarer om ekonomi

Gemensam for Svenska neuroregister. Var god se utforlig redovisning pé sidan 19.
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Multipel skleros

2020 var MS-registrets 21:e officiella ar sedan vi forsta gangen fick anslag fran
Socialstyrelsen/SKL ar 2000 och vi kunde dirmed fira vart 20-arsjubileum! Detta
gjordes dels i ett direktsant webinar tillsammans med patientorganisationen Neuro 1:e
oktober som nadde flera hundra ahorare, dels i form av en foreldsning om MS-
registrets borjan och utveckling vid Svenska MS-Sillskapets Arsméte i 27:e november.
Bade webinar och foreldsning finns att se som video pé var hemsida.

Arbetet kom under 2020 forstas att préglas av covid-19. Eftersom de bromsmediciner
som véra MS-patienter far 4r immundiampande s& uppkom tidigt farhdgor att patienter
pa dessa behandlingar kunde fara illa av sin behandling om de drabbades av covid-19.
Dérfor inrédttades redan i slutet av mars en modul {6r registrering av covid-19-infektion
1 MS-registret. Covid-19 Vi har hittills pa detta sétt fatt inrapporterat 629 MS-patienter
med bekriftad eller misstankt covid-19 under 2020 varav 87 kravt sjukhusvard, 21 har
behovt intensivvard och 5 har avlidit.

MS-registret har kunnat bidra med denna information till ett internationellt projekt
som konstaterat att rituximab-behandling, den i Sverige mest utbredda behandlingen
vid MS, innebir en knappt tre gdnger 6kad risk for allvarligt forlopp som kravt
sjukhusvard. Utan svenska data hade dessa resultat inte varit lika trovirdiga. Artikeln
finns tillgdnglig pa lanken
https://www.medrxiv.org/content/10.1101/2021.02.08.21251316V1.

I 6vrigt har vi arbetat for att forbattra dterkopplingen till de medverkande kliniska
enheterna genom att utveckla MS-registrets Kvartalsrapport vidare. Utéver en
individuell rapport till verksamhetscheferna har en négot anpassad rapport som vi
kallar Forbattringsrapporten gatt till respektive niatverk inom varje enhet. Fyra ganger
om aret skickas bagge rapporterna ut, vanligen nagra veckor efter ett avslutat kvartal. I
Kvartalsrapporten visar vi for varje enhet hur de presterar pa de kvalitetsindikatorer
som ar kopplade till de nationella riktlinjerna for multipel skleros (MS). Dessutom
visar vi enhetens anviandning av MS-ldkemedel och enhetens tiackningsgrad och hur
fullstdndiga dess registerdata dr. Se mer nedan.

Vi har under 2020 ocksa arbetat for att utveckla en ny resultatindikator som i realtid
(uppdatering varje natt) ska kunna belysa hur vil varje enhet lyckas begriansa MS-
inflammation hos patienterna, en sorts “sdnka” pa verksamheterna, baserat pé
frekvensen av nya magnetkameralesioner. Arbetet med denna indikator, som kravt en
hel del tid bade designmassigt och rent tekniskt dr nu avslutat och vi forvintar oss att
ta den i drift med en automatisk rapport i var VAP-funktion for utdata under den
kommande veckan (vecka 9, 2021).
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Styrgrupp och registerhallare

Jan Hillert (delregisteransvarig/registerhallare/ordférande), ldkare, Karolinska
Universitetssjukhuset Huddinge

Anders Svenningsson, likare, Danderyds sjukhus

Anna Cunningham (delregisterkoordinator), sjukskoterska, Centrum for Neurologi,
Stockholm

Anne Wickstrom, (ordférande Svenska MS-Sillskapets rehabiliteringsutskott)
fysioterapeut, Universitetssjukhuset i Linkoping

Anne-Marie Landtblom, likare, Akademiska sjukhuset Uppsala

Charlotte Dahle, likare, Universitetssjukhuset i Link6ping

Elisabeth Bjorck, patientforetriadare, Neuro, Stockholm (avgaende 2020)

Eric Gilland (adjungerad, ordférande Svenska MS-Sillskapet), ldkare, Sahlgrenska
universitetssjukhuset Goteborg

Eva Helmersson, patientforetradare, Neuro, Stockholm

Helene Landersten, patientforetradare, Neuro, Stockholm (tilltradande 2020)
Jan Lycke, likare, Sahlgrenska universitetssjukhuset Géteborg

Joachim Burman, likare, Akademiska sjukhuset, Uppsala

Katharina Fink, ldkare, Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge och Centrum for
neurologi, Stockholm

Leszek Stawiarz, (teknisk koordinator) fysiker, Svenska neuroregister, Stockholm
Oluf Andersen, ldkare, Sahlgrenska universitetssjukhuset Géteborg

Peter Sundstrom (ordférande Svenska MS-Sillskapets Forskningsnimnd) ldkare,
Norrlands universitetssjukhus, Umea

For styrgruppens kontaktuppgifter, se neuroreg.se.

Databasen — andringar av variabler och
inmatning

2020 var ett ar av ovanligt manga forandringar av MS-registrets granssnitt med
tillkomst av nya variabler, justeringar av gamla och en del stérre renoveringar, sdsom
av "Patientportalen”.

1. Covid-19. Som beskrivits ovan har en ny modul med covid-19-data inforts
redan i slutet av mars 2020 och till dags dato har 629 fall av covid-19 hos MS-
patienter rapporterats, varav 87 behovt sjukhusvérd och 21 behovt
intensivvard medan 5 har avlidit. I samband med detta har lab-modulen
andrats for att kunna hantera information om PCR-test och antikroppstest for
SARS-CoVa.

2. Patientportalen har renoverats med ett nytt utseende och 6kad funktionalitet
med en battre 6versikt av egenrapporterade data och dven 6ver de samlade

informationen for patienten i registret.

3. Forbattring med 6kade kontroller mot orimliga data tillfors kontinuerligt,
under &ret for MSIS-29 skalan.
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4. Patientoversikten har fétt flera justeringar, tydligast farg- och form-markering
som symboliserar sjukdomsaktivitet for snabb och intuitiv uppfattning av
relevant information. Dirtill en automatisk justering av Y-axeln for att bittre
visualisera aktuella varden i relation till normalvarden och patientens egna
resultat.

5. Kontaktmodulen tilldter nu sjukskoterskebesok pa samma datum som
lakarbesok och med nagot anpassat variabelinnehall.

6. Forloppstypen Relapsing/Progressive MS, som inte langre finns i
internationella riktlinjer for MS-klassificering, har tagit bort som forlopp i
registret.

7. Funktionaliteten med rapportering av allvarliga och ovanliga biverkningar
direkt fran registret till Likemedelsverket har fatt en ny teknisk plattform, en
investering som vi delat med SRQ/ARTIS-projektet.

8. Tva nya skalor har inforts som patientrapporterade métt: Hospital Anxiety
and Depression Scale (HADS) och Asberg-Montgomery Depression Rating
Scale (MADRS).

9. Enny version av den dominerande trotthetsskalan FSMC har inforts.

10. Vidare har den relativt nystartade anpassningen av MS-registrets innehall,
utseende och struktur for patienter med Neuromyelitis Optica Spectrum
Disorder (NMOSD) utvecklats vidare.

Databasen — andring av utdata och rapporter

Aven for utdata har vi fortsatt var stegvisa utveckling, 6vertygade om att tillgéng till
data ar starkt motiverande for deltagande enheter och leder till forbattrad och alltmer
komplett rapportering.

I var VAP-funktion de Riktlinjeindikatorer som tilliter en redovisning av resultat pa
enhetsnivd anpassats for detta. Dessa rapporter ar nu Oppet tillgdngliga via var
hemsida, i enlighet med kravet p& 6ppen redovisning av resultat pa enhetsniva. (Var
vanlig notera att indikatorer som bygger pé en uppskattad prevalens av olika
forloppstyper av MS inte kan redovisas for enheter i regioner med flera enheter,
eftersom malpopulationen inte kan definieras.)

Sex nya urvalslistor har inforts for snabb identifiering av patientgrupper for kliniska
insatser.

For att erbjuda mer enhetlig statistik frin vara 10 delregister, t ex till Arsrapporten, har

vi utvecklat skripts for sddana analyser/tabeller som dr gemensamma, dels avseende
datamangd och dels avseende utvecklingstrender for delregistren.
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For att underlitta rapportering av delregisterdata for Arsrapporteringen har vi
utvecklat skript som sddana process och resultatmatt som ar viktiga for vara olika
delregister individuellt.

Vi har inlett ett mer ingdende samarbete med Socialstyrelsens registerservice for att
forbéttra prevalensbedémningar och dirmed tackningsgradsanalyser for véra olika
sjukdomsgrupper.

Vi har tillhandahallit en specialdesignad Arsrapportering till Viistra Gotalandsregionen
baserad pa deras data.

Var Kvartalsrapport har stegvis utvecklats for att deltagande enheter i MS-registret fyra
ganger per ar ska fa se sina egna resultat pa de nationella riktlinjeindikatorerna och
dartill ett antal andra indikatorer. Detta géller bade for den rapport som gér till
Verksamhetscheferna och den som gér till 6vriga teammedlemmar, den s.k.
Forbattringsrapporten.

Hemsidan

En gemensam hemsida for Svenska neuroregister finns med adressen
www.neuroreg.se. Varje delregister har en egen box med undersidor med ett lokalt
nyhetsfléde. Dessutom finns dar generell information om Svenska neuroregister,
forskning, utbildning, dokument och kontaktuppgifter samt nyheter m.m. Via
hemsidan visas offentlig statistik i realtid i den s& kallade Visualisering och
analysplattformen (VAP) for flera delregister i Svenska neuroregister. VAP har gradvis
uppdaterats under aret liksom hemsidan i Gvrigt.

Den nya hemsida som togs i drift under 2020 for att leva upp till tillganglighets-
direktivet beskrivs i det gemensamma avsnittet for Svenska neuroregister pé sidan 14.

Kommunikationsinsatser

2020 var MS-registrets 21:e officiella ar sedan vi forsta gangen fick anslag fran
Socialstyrelsen/SKL ar 2000 och vi kunde darmed fira vart 20-arsjubileum! Detta
gjordes dels i ett direktsant Webinar tillsammans med patientorganisationen NEURO
1:e oktober som nadde flera hundra dhorare, dels i form av en foreldsning om MS-
registrets borjan och utveckling vid Svenska MS-Sillskapets Arsméte i 27:e november.
Video frén béda dessa finns pa vir hemsida, webinaret finns pa lank till youtube:
https://youtu.be/LAXYuroCVbQ och foreldsningen vid MS-sillskapets Arsméte kan ses
pé: https://youtu.be/30YPNfvysVA.

Samverkan med NPO

Var vinlig se det gemensamma avsnittet for Svenska neuroregister pa sidan 14.
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Samverkan med andra nationella
kvalitetsregister

Inom ramen for forskningsprojekt har samarbete inletts med HIV-registret och med
Svenska Kvalitetsregister for Obesitaskirurgi. Samkorningar har gjorts for att
identifiera patienter som finns savil i MS-registret som i endera av dessa. 250 MS-
patienter i MS-registret har genomgatt bariatrisk kirurgi for 6vervikt och av dessa har
197 gjort det efter MS-debuten. I ett forsta arbete som just accepterats for publikation
noterades att ingreppen hade forvintad kirurgisk effekt och forefoll sikra. Vi
undersoker nu mer i detalj hur kirurgin skulle kunna ha péverkat MS-sjukdomen. Vad
giller HIV-registret var endast enstaka patienter med i bagge registren varfor det
internationella samarbete som ligger bakom var ansats kréavs for meningsfulla resultat.

Samkorning med Svenska Intensivvardsregistret planeras i ett projekt som ska ge en
heltdckande bild av covid-19 hos MS-patienter. Ansokan om samkorning har
inlamnats.

I 6vrigt samverkar representanter for MS-registret tatt med Gvriga delregister under
Svenska neuroregister.

Samverkan med patient-/brukarféreningar

MS-registrets patientforetradare kommer fran patientforeningen Neuro och medverkar
vid alla styrelsemoten och vid arets tvd Workshops.

Internationella samarbeten

Flera tunga forskargrupper vid flera universitetskliniker anvander sig av data ur MS-
registret for stora forskningsprojekt och sddana bedrivs numera ofta internationellt.
For rena forskningsprojekt, var véinlig se under nésta rubrik. Men for att mojliggora
sidan forskning, och for att standardisera insamling av kliniska data, krdvs samarbeten
som ocksé stravar efter att skapa forutsattningar for fordjupat samarbete inom béde
forskning och kliniskt utvecklingsarbete. Detta samband dr naturligt eftersom mycket
av den forskning som vi bedriver ar hogst kliniskt relevant och syftar till att forbattra
vard och utfall for patienterna.

BigMSData

Svenska MS-registret ar ett av virldens ledande MS-register. Sedan 2014 ingar vi i
nitverket BigMSData dir sex av virldens ledande MS-register samarbetar for att
kunna slé ihop sina data for att skapa en hittills ouppnéelig storlek och dirmed
statistisk styrka. Svenska neuroregisters registerhallare (JH) dr sedan 2018 ordférande
i BigMSData och sedan 2019 har vi dartill en projektledare anstilld i Sverige, vid
Karolinska Institutet. I BigMSData ingar de nationella MS-registren i Italien,
Frankrike, Danmark, Tjeckien och Sverige och det internationella natverket MSBase
med séte i Melbourne.
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En malsittning for BigMSData dr att identifiera en common data model for det
internationella forskningssamarbetet. MS-registrets databasansvarige leder detta
arbete.

En annan viktig malséttning fér BigMS &r att erbjuda en ny och forbattrad majlighet att
bedriva s.k. post authorization safety studies (PASS), dvs sakerhetsstudier avseende
nyligen godkidnda bromsldkemedel for MS. BigMSData har tillsammans med ett
konsortium utarbetat ett protokoll for detta som vi nu ansoker om formellt erkdnnande
for frin European Medicines Agency (EMA) i form av en s.k. qualification opinion.
Detta ar ett stort arbete som kriver en omfattande dokumentation. Av deltagande
register och vi ar nu i utvarderingsfasen. BigMSData erbjuder inom ramen for dessa
PASS dartill en analys pd sammanslagna data vilket 6kar attraktiviteten for
lakemedelsforetagen. For detta arbete behovs ocksd gemensamma definitioner
standardiserade analysmetoder, vilket BigMSData arbetar med for att tillskapa
tillsammans med industriella partners.

Research Collaboration Network (RCN) on Secondary Progressive MS
(SPMS)

Ytterligare ett internationellt natverk av MS-register drivs under ledning av
Registerhallaren fran Karolinska Institutet. I detta, som sponsras av Novartis, ingar
atta register, utover de i BigMSData dven register fran Tyskland, Storbritannien och
Finland. Vi rapporterade resultat fran detta projekt vid det arliga storsta MS-
konferensen, som under 2020 kom att bli virtuellt. Studien blev mycket
uppmarksammad da den visar att SPMS underdiagnosticeras i undersokta lander,
uppenbart for att tilldta behandling av patienter som annars inte omfattas av
behandlingskriterier. Inom detta nétverk har vi utvecklat en common data model f6r
anvandning vid datahantering fér denna patientgrupp.

Nordiskt Nitverk for MS-register

Under aret har tita kontakter hallits mellan de nordiska MS-registren och vi har enats
om ett gemensamt vetenskapligt projekt som kommer att fokusera pa mortalitet vid
MS i de nordiska landerna. Tanken ar att vi pa ett optimalt sitt ska kunna utnyttja
mojligheten till samkorning till publika data-baser for att kunna driva projekt som inte
kan drivas i andra lander och att vi genom samarbete ska uppna en tillrackligt stor
studiepopulation. Detta skulle kunna leda till en férbattring av monitoreringen av MS-
patienters langsiktiga utfall, av virde for vardens utveckling i de nordiska landerna.

Forskningsaktivitet under aret

MS-registret ar basen for mycket breda forskningsanstriangningar av vilka de
internationella listats ovan. Projekt nationellt bedrivs av forskargrupper i Stockholm,
Goteborg, Uppsala och Umea och ménga fler medverkar. For publikationslista se
nedan under rubriken vetenskapliga publikationer.

COMBAT-MS

Under svensk ledning (professor Fredrik Piehl) bedrivs sedan 2017 detta projekt i
samarbete med Kayser Permanente i Los Angeles, i vilket effekt och sikerhet av
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bromsmediciner analyserar dels retrospektivt och dels prospektivt. Detta projekt
finansieras av ett stort anslag om 6ver 8 miljoner USD fran Patient Centered Outcomes
Research Institutet (PCORI). I projektet ingar de svenska universitetsklinikerna i
neurologi.

Multiple-MS

Fran Karolinska Institutet leds ett EU-finansierat projekt med ett tjugotal partners dar
kliniska data kopplade till blod- och vavnadsprover analyseras for att lagga grunden for
individualiserad behandling av MS. Data ur MS-registret ar centrala i detta projekt.

BigMSData

Inom BigMSData driver vi ocksa rena forskningsprojekt, i forsta sedan flera ar tre
pilotprojekt dir data fran alla fem, registren slagits samman. Under &ret har
manuskript submitterats for tva av dessa projekt och ett av dessa, forfattat av
registerhdllarens forskargrupp har nu godkénts f6r publicering.

Ovriga internationella samarbeten

Registerhallarens forskargrupp bedriver dértill bilaterala samarbetsprojekt baserat pa
data fran MS-registret tillsammans med MS-forskare i Australien, Danmark, Kanada
och Storbritannien, vilket lett till flera nya publikationer under 2020.

Som framgar av publikationslistan har ett ansenligt antal vetenskapliga arbeten
baserade pa MS-registret publicerats, varav ett flertal i framstaende tidskrifter.

Beviljade datautlamnanden for forskning

Tretton beslut om utlimnande av data fér forskningsdndamal togs av Registerhéllaren
under 2020 efter godkdnnande av Etikprovningsnamnd och av MS-Sallskapets
Forskningsndmnd som star for den inomprofessionella férankringen.

Pabdrjade forskningsprojekt
De tretton besluten som nidmns ovan avser i tre fall férnyat datauttag fér redan
pégéende projekt och i tio fall nya projekt.

Vetenskapliga publikationer

23 vetenskapliga artiklar baserade pa data fran MS-registret publicerades under 2020,
varav flera i hogt rankade tidskrifter. Vi ser hur fértroendet for forskning baserat pa
vara data har 6kat gradvis under aren.

Alping P, Askling J, Burman J, Fink K, Fogdell-Hahn A, Gunnarsson M, et al. Cancer
Risk for Fingolimod, Natalizumab, and Rituximab in Multiple Sclerosis Patients. Ann
Neurol. 2020;87(5):688-99.

Delcoigne B, Manouchehrinia A, Barro C, Benkert P, Michalak Z, Kappos L, et al. Blood

neurofilament light levels segregate treatment effects in multiple sclerosis. Neurology.
2020;94(11):e1201-e12.
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Dunn N, Fogdell-Hahn A, Hillert J, Spelman T. Long-Term Consequences of High Titer
Neutralizing Antibodies to Interferon-[3 in Multiple Sclerosis. Front Immunol.
2020;11:583560.

Grangvist M, Burman J, Gunnarsson M, Lycke J, Nilsson P, Olsson T, et al.
Comparative effectiveness of dimethyl fumarate as the initial and secondary treatment
for MS. Mult Scler. 2020;26(12):1532-9.

Hakkarainen KM, Juuti R, Burkill S, Geissbiihler Y, Sabidé M, Popescu C, et al.
Pregnancy outcomes after exposure to interferon beta: a register-based cohort study
among women with MS in Finland and Sweden. Ther Adv Neurol Disord.
2020;13:1756286420951072.

He A, Merkel B, Brown JWL, Zhovits Ryerson L, Kister I, Malpas CB, et al. Timing of
high-efficacy therapy for multiple sclerosis: a retrospective observational cohort study.
Lancet Neurol. 2020;19(4):307-16.

Hedstrom AK, Adams C, Shao X, Schaefer C, Olsson T, Barcellos LF, et al.
Breastfeeding is associated with reduced risk of multiple sclerosis in males,
predominantly among HLA-DRB1*15:01 carriers. Mult Scler J Exp Transl Clin.
2020;6(2):2055217320928101.

Hedstrom AK, Olsson T, Kockum I, Hillert J, Alfredsson L. Low fish consumption is
associated with a small increased risk of MS. Neurol Neuroimmunol Neuroinflamm.

2020;7(3).

Hedstrom AK. Smoking and disability progression in multiple sclerosis. Expert Rev
Neurother. 2020;20(8):739-41.

Hedstrom AK, Huang J, Brenner N, Butt J, Hillert J, Waterboer T, et al. Smoking and
Epstein-Barr virus infection in multiple sclerosis development. Sci Rep.
2020;10(1):10960.

Juto A, Fink K, Al Nimer F, Piehl F. Interrupting rituximab treatment in relapsing-
remitting multiple sclerosis; no evidence of rebound disease activity. Mult Scler Relat
Disord. 2020;37:101468.

Kavaliunas A, Manouchehrinia A, Gyllensten H, Alexanderson K, Hillert J. Importance
of early treatment decisions on future income of multiple sclerosis patients. Mult Scler
J Exp Transl Clin. 2020;6(4):2055217320959116.

Kotsopoulos N, Connolly MP, Dort T, Kavaliunas A. The fiscal consequences of public

health investments in disease-modifying therapies for the treatment of multiple
sclerosis in Sweden. J Med Econ. 2020;23(8):831-7.
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Luna G, Alping P, Burman J, Fink K, Fogdell-Hahn A, Gunnarsson M, et al. Infection
Risks Among Patients With Multiple Sclerosis Treated With Fingolimod, Natalizumab,
Rituximab, and Injectable Therapies. JAMA Neurol. 2020;77(2):184-91.

Mahamud Z, Burman J, Zelano J. Prognostic impact of epilepsy in multiple sclerosis.
Mult Scler Relat Disord. 2020;38:101497.

Malpas CB, Manouchehrinia A, Sharmin S, Roos I, Horakova D, Havrdova EK, et al.
Early clinical markers of aggressive multiple sclerosis. Brain. 2020;143(5):1400-13.

Manouchehrinia A, Piehl F, Hillert J, Kuhle J, Alfredsson L, Olsson T, et al.
Confounding effect of blood volume and body mass index on blood neurofilament light
chain levels. Ann Clin Transl Neurol. 2020;7(1):139-43.

Manouchehrinia A, Stridh P, Khademi M, Leppert D, Barro C, Michalak Z, et al. Plasma
neurofilament light levels are associated with risk of disability in multiple sclerosis.
Neurology. 2020;94(23):e2457-€67.

McKay KA, Ernstsson O, Manouchehrinia A, Olsson T, Hillert J. Determinants of
quality of life in pediatric- and adult-onset multiple sclerosis. Neurology.
2020;94(9):e932-e41.

Novakova L, Axelsson M, Malmestrém C, Zetterberg H, Blennow K, Svenningsson A, et
al. NFL and CXCL13 may reveal disease activity in clinically and radiologically stable
MS. Mult Scler Relat Disord. 2020;46:102463.

Peeters LM, Parciak T, Walton C, Geys L, Moreau Y, De Brouwer E, et al. COVID-19 in
people with multiple sclerosis: A global data sharing initiative. Mult Scler.
2020;26(10):1157-62.

Ramanujam R, Zhu F, Fink K, Karrenbauer VD, Lorscheider J, Benkert P, et al.
Accurate classification of secondary progression in multiple sclerosis using a decision
tree. Mult Scler. 2020:1352458520975323.

Razaz N, Piehl F, Frisell T, Langer-Gould AM, McKay KA, Fink K. Disease activity in
pregnancy and postpartum in women with MS who suspended rituximab and
natalizumab. Neurol Neuroimmunol Neuroinflamm. 2020;7(6).

Abstrakt eller motsvarande vid medicinska konferenser
Ett flertal presentationer av resultat baserade pé registerdata har utférts under 2020
dven om 2020 nastan bara erbjod virtuella konferenser.

Ovriga aktiviteter under aret

MS-registret har en tédt kontakt med den professionella organisationen Svenska MS-
Sallskapet (SMSS) och registrets styrgrupp fungerar som ett utskott under SMSS.
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Ursprungligen bilades SSMS efter ett initiativ frin MS-registrets styrgrupp 2005.
Registerhéllaren rapporterar arligen fran registerarbetet vid SMSS Arsméte och kan d&
ocksa forankra aktuella beslut om registerutveckling.

Planer for kommande ar

Vi fortsitter att stegvis forbattra MS-registrets funktionalitet genom variabelval och
granssnitt, utdata och stod for forbattringsarbete, vilket ar vara centrala uppgifter.
Baserat pa kommentarer i beslutsstodet kommer vi dessutom att prioritera:

o  Okad 6ppenhet och tydlighet i var rapportering av kvalitetsindikatorer pa
enhetsniva.

e Ytterligare anstrangningar att stodja forbattringsarbete baserat pé registerdata
for rapporterande enheter, utover var skriftliga individuella aterkoppling i
form av Kvartalsrapporten/Forbattringsrapporten, genom en ny uppsékande
verksamhet i form av inbjudan till Teams-konferenser som kommer att
fokusera pa analys av enheternas resultat.

o Okad tickningsgrad: Med 80 % tickning av den prevalenta MS-populationen
(baserat pd NPR-data) har vi redan natt langt (férmodligen hogre eftersom en
viss, okénd, Overrapportering &r trolig i NPR) men vart mal &r att n alla MS-
patienter och i nésta steg vill vi nd 90% vilket betyder ytterligare 2000
patienter. Vi har inlett en analys av var dessa patienter finns, pd redan
deltagande enheter eller pa andra enheter dn neurologklinikerna/-
mottagningarna och kommer att vilja metod beroende pa resultatet.

Vi rekommenderar den intresserade ldsaren att bes6ka vir hemsida och ta del av den
offentliga delen av MS-VAP och av andra nyheter for MS-registret!

Beskrivning av anslutning och
anslutningsgrad

Vi har sedan ldnge en fullstindig anslutningsgrad da alla MS-vardenheter i landet
medverkar.

Beskrivning av tackningsgrad

Registret foljer idag 17 825 MS-patienter. Tillsammans med Socialstyrelsens
Registerservice har vi utfort en uppskattning av prevalensen av MS-patienter i landet
och landat pa 22 100 (géller 2019-12-31). Detta motsvarar en tickningsgrad pa 80,6 av
landets prevalenta MS-patienter.

Beskrivning av validering av datakvalitet

En vetenskaplig publikation under &ret (Alping et al, se publikationslista) avseende 3
000 MS-patienter dir registerdata jamfordes med patientjournaler visade pé att en del
data saknades, framfor allt avseende MS-skov (25 %) och
magnetkameraundersokningar (40%). Ovriga centrala parametrar visade mindre andel
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saknade data och ett fatal % felaktiga data. I samband med valideringen
kompletterades registret varfor laget nu ar battre.

Beskrivning av datakvalitet och bortfall

Vi har sedan 2019 infért en VAP-rapport som avspeglar tickningsgrad mot

fullstdndigheten i registerdata. Vi delar da in registerdata i kategorierna basdata och

uppfoljningsdata. Bilderna nedan visar hur landets enheter presterar avseende
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datatithet gentemot tickningsgrad. Den Oversta bilden visar tathet av basdata, Figur 3.

den nedre tithet av uppfoljningsdata, Figur 4. De olika prickarna avspeglar kliniska

enheter dar storleken pa pricken motsvarar antalet patienter pa respektive enhet.

Dessa diagram ingér i Kvartalsrapporten/Forbéattringsrapporten som skickas till alla

enheter fyra gdnger per ar och ar, som VAP i dess helhet, tillgingliga on-line i realtid

via hemsidan helt publikt p4 https://vap.carmona.se/open/msvap/graf/vardkvalite/. I

detta VAP-diagram kan man studera varje ingéende rapportvariabel for sig eller

gemensamt.
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Figur 4 Fullstandigheten i rapportering av uppfoljningsdata for rapporterande enheter
2021-02-28) i jamforelse med tickningsgrad baserad pé den uppskattade prevalensen

2019-12-31.

Overgripande om personal

Svenska MS-registret har en koordinator, en sjukskoterska med MS-kompetens,
anstilld pa 50 %. Darutover delar vi resurser med Svenska neuroregister.

Sammanfattande kommentarer om ekonomi

Se avsnitt fér Svenska neuroregister sidan 19.
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Myastenia gravis

Styrgrupp och registerhallare

MG-registrets styrgrupp har under 2020 utgjorts av

Fredrik Piehl (delregisteransvarig), Karolinska Universitetssjukhuset Solna
Andreas Arvidsson (ny fran 2020), Skanes universitetssjukhus, Malmo/Lund
Pontus Wasling (ny frdn 2020), Sahlgrenska universitetssjukhus, Géteborg
Christopher Lindberg, Sahlgrenska Goteborg

Anna Rostedt Punga (ny frin 2020), Akademiska sjukhuset Uppsala
Rayomand Press, Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge.

Databasen — andringar av variabler och
inmatning
I MG-registret registreras basparametrar som inkluderar parakliniska

undersokningsfynd (Autoantikroppar, Neurofysiologi samt Thoraxradiologi) samt
utfallsmétt och ladkemedelsbehandlingar.

Under 2020 gjordes i samrad en revision med foljande uppdateringar/tillagg:

e  Myasthenia Gravis Composite Score (MGC; ett alternativt matt pa
sjukdomspaverkan) PASS fraga — acceptabel niva pé sjukdomspaverkan
(nyligen publicerad vid MG; Mendoza et al, Neurology 2020).

e Frén 2020 ir det ocksd mojligt for patienter att sjilva ldgga in data via PER.

e Styrgruppen beslutade ocksé om ett minimalt data set i besoksformuldret som
skulle mgjliggora uppfoljande studier av nationella kvalitetsindikatorer. Detta
inkluderar uppgifter om pagéende ladkemedelsbehandling inkluderande
dosering av kolinesterashdmmare, ett kvantitativi MG métt (QMG eller MGC)
och tre patient-rapporterade utfall (MG-QoL, MG-ADL, PASS fréga).

e Dairutover skapades formular for att registrera konstaterad covid-19.

Databasen — andring av utdata och rapporter

Fortsatta uppdateringar av Neurodashboard har gjorts under 2020. Fér mer
information se under samma rubrik pa sidan 13.

Hemsidan

En gemensam hemsida for Svenska neuroregister finns med adressen
www.neuroreg.se. Varje delregister har en egen box med undersidor med ett lokalt
nyhetsflode. Dessutom finns dér generell information om Svenska neuroregister,
forskning, utbildning, dokument och kontaktuppgifter samt nyheter mm.

Se arbetet med anpassning till webbdirektivet under samma rubrik pa sidan 14.
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Kommunikationsinsatser

Aterkommande punkt vid Svenska Arbetsgruppens for neuromuskulir sjukdom
arsmoten. Darutover har direkt kontakt tagits med de 12 storsta klinikerna i Sverige for
att via sokning i lokala journalregister hitta patienter med MG med aktiv uppfoljning.

Samverkan med NPO

Gemensam samverkan i Svenska neuroregister, v.g. se sid 14.

Samverkan med andra nationella
kvalitetsregister

Samverkan med MS-registret avseende formulér for att registrera konstaterad covid-
19.

Samverkan med patient-/brukarforeningar

Under aret har MG-registret haft flera kontakter med Neuros diagnosforetradare, dels
for att informera om verksamheten, men dven for att via Neuros kanaler gora reklam
for MG-registret.

Internationella samarbeten
Nej

Forskningsaktivitet under aret

Under aret publicerades en retrospektiv studie avseende anvindning av rituximab
jamfort med traditionell l1akemedelsterapi vid MG (Braner et al., JAMA Neurol, 2020).

Beviljade datautlamnanden for forskning
Inga

Paborjade forskningsprojekt

Under 2020 registrerades tva doktorander i MG projekt. I det ena fallet avseende
effekter av lakemedelsbehandling, med inriktning pa rituximab, och i det andra fallet
pa en nationell arv- och miljostudie. I bada projekten utgér MG-registret basen for
minst tva av de ingdende studierna. Detta inbegriper bland annat en
registerlinkningsstudie som planerades under ret och dar ansékan till Socialstyrelsen
om lénkning har skickats in.

73/120



Verksamhetsberéttelse 2020

Vetenskapliga publikationer

1.

Brauner S, Eriksson-Dufva A, Hietala M A, et al. Comparison Between
Rituximab Treatment for New-Onset Generalized Myasthenia Gravis and
Refractory Generalized Myasthenia Gravis JAMA Neurol. 2020 Aug

1;77(8):974-981.

Abstrakt eller motsvarande vid medicinska konferenser

Inga

Ovriga aktiviteter under aret

Inga

Planer for kommande ar

En handlingsplan for 2020 syftande till att forbattra kvalitén och nyttan av MG-
registret har utarbetats och innehaller f6ljande komponenter:

Definition av tdckningsgrad i forhéllande till malpopulation: Ett viktigt forsta
steg ar att definiera en tydligare malpopulation och relatera detta till aktuella
prevalenssiffror. I forsta hand ska MG-registret inkludera nyinsjuknade
patienter samt prevalenta fall med signifikant sjukdomsbdrda/behov av
immunomodulerande behandling, sirskilt biologiska ldkemedel, dar malet ar
att inkludera >80% av nyinsjuknade (incidenta) fall, samt >70% av de med
etablerad diagnos (prevalenta fall) som har behov av behandling med
kolinesterashammare.

Bredda styrgruppen och inkludera nya representanter for att ge MG-registret
béttre representation 6ver landet. Vid arsmotet for Svenska Neuromuskulira
Arbetsgruppens drsméte invaldes Andreas Arvidsson (Malmo6,/Lund), Pontus
Wasling (Goteborg) och Anna Rostedt Punga (Uppsala).

Implementering av Patientens egenregistrering (MG-ADL, MG-QoL, EQ-5D)
digitalt.

Oka tickningsgraden och validera registrerade data: Integrering av data fran
GEMG, en nationell arv-miljostudie som leds av Susanna Brauner, KI, med
drygt 1100 deltagare, varav ca 400 inte finns med i MG-registret. Dessa har
fatt information om registret, ddr ingen hittills tackat nej till inklusion.
Dérutdver planeras klinikbesok pé de tolv storsta klinikerna under 2020/2021
for att hjalpa till med registrering av kliniska data. Till f6ljd av covid-19-
pandemin hann endast besok i Géteborg att genomféras under 2020.
Anpassning av MG-registret sa att dven patienter med Lambert-Eatons
syndrom, en relaterad autoantikroppsmedierad neuromuskular sjukdom, kan
registreras.
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Beskrivning av anslutning och
anslutningsgrad

Antalet registrerande enheter har successivt 6kat och uppgar till 35 (6kning fran 27
2019), férdelade pé samtliga 6 sjukvardsregioner. I och med att MG-patienter i storre
utstrackning skots vid universitets- och regionkliniker dn mer prevalenta neurologiska
sjukdomar och att mélgruppen utgors av de som dr nyinsjuknade och de med behov av
immundiampande ldkemedelsbehandling uppskattas tackningsgraden till >75% i antal
deltagande enheter.

Beskrivning av tackningsgrad

I en tidigare epidemiologisk studie fann vi en prevalens av MG pa 24.8/100 000 i
Sverige, motsvarande ca 2500 patienter totalt (Fang et al., J Intern Med. 2014). Detta
baserades pa en nationell registerlankningsstudie av individer som vid minst tva
tillfallen erhallit den specifika diagnoskoden G70.0 i sluten- och/eller
Oppenvardsregistren under aren 2005 - 2010. D4 sjukdomen efter initial behandling
kan gd i remission, dr antalet individer med behov av pagdende sjukvardskontakt
sannolikt lagre. Antalet individer med symptomgivande MG kan uppskattas via
forbrukning av kolinesterashimmarna pyridostigmin (ATC N07AA02) och ambenon
(No7AA30), vilka dr tva rent symtomlindrande likemedel som i stort endast anvinds
vid MG. Enligt Socialstyrelsens Likemedelsdatabas uppgick antalet vuxna individer
som himtat ut minst ett recept pa pyridostigmin eller ambenon under 2019 till 1957
personer.

MG-registret lanserades 2012, med ett lokalt register med hog tackning i Stockholm
som bas (83% av prevalenta patienter enligt diagnosregistret; Fang et al, 2014).
Nationellt fanns i MG-registret vid utgéngen av 2020 1458 patienter, varav 1243 var
aktiva och 215 avslutade till f6]jd av migration eller dod, motsvarande en tackningsgrad
pa 63,5% i relation till antalet patienter nationellt som anvinder kolinesterashdmmare.
Tackningen ar ojamnt férdelad, dar Stockholm ligger i topp med 478 patienter, vilket
overstiger antalet individer folkbokforda i Stockholm som under 2019 anvént
kolinesterashdmmare (345 st). Detta kan forklaras av att denna siffra i storre
utstrackning dven inkluderar individer i sjukdomsremission. Ett bidragande skal till
lagre tackningsgrad pé andra héll &r att foretradesvis nydiagnostiserade individer samt
de med behov av mer avancerad immunologiskt inriktad behandling registreras.

Beskrivning av validering av datakvalitet

Hittills har data inte validerats i MG-registret annat dn for Stockholm. I syfte att
validera och 6ka datatdtheten nationellt planeras klinikbesok pé de tolv storsta
Kklinikerna for att hjélpa till med registrering av kliniska data med start 2020 (se dven
Framtidsplaner). Pa grund av covid-19-pandemin hann endast bestket i G6teborg att
genomforas under 2020.

Under 2020 bestamdes om att ta fram ett minimalt data set som skulle mojliggora
uppfoljande studier av nationella kvalitetsindikatorer. Detta inkluderar uppgifter om
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pagdende likemedelsbehandling inkluderande dosering av kolinesterashdmmare, ett
kvantitativt MG métt (QMG eller MGC) och tre patient-rapporterade utfall (MG-QoL,
MG-ADL, PASS fraga). For att underlitta registreringen har registret uppdaterats sa att
dessa saker efterfragas vid varje besok.

Beskrivning av datakvalitet och bortfall

Registreringen av patientrapporterade skalor har 6kat under senare ar, men det finns
fortsatt ett behov att forbattra tickningen av de skalor som speglar objektiva
sjukdomssymtom (kvantitativt MG-status eller MGC), men dven patientrelaterade
skalor. Bédda dessa aspekter ar betydelsefulla for att pa sikt kunna ge information om
sjukdomens prognos och utvirdering av effekt av 1ikemedelsterapier. Beroende pa
utvecklingen avseende covid-19-pandemin avser vi att forbattra datatdtheten nationellt
genom klinikbesok pa de tolv storsta klinikerna. Ett besok (Géteborg) hann
genomforas under hosten 2020.

Overgripande om personal

Se 6vergripande information fran Svenska neuroregister sidan 19.

Sammanfattande kommentarer om ekonomi

Gemensam samverkan i Svenska neuroregister, v.g. se sid.19.
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Narkolepsi

Styrgrupp och registerhallare

Anne-Marie Landtblom, delregisteransvarig, vuxenneurolog, Akademiska
sjukhuset, Uppsala

Camilla Michelsen, patientforetradare, Neuro (forbundet)

Lillemor Jansson, supportsjukskoterska, Akademiska sjukhuset, Uppsala
Magnus Lundkvist, neurolog, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm
Pia Andersson, patientforetridare, NEURO

Pontus Wasling, neurolog, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg
Ulf Klappe, neurolog, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm

Databasen — andringar av variabler och
iInmatning

Under aret har Narkolepsiregistret dndrat och/eller kompletterat i modulen Basdata
for att fa storre tydlighet i svarsalternativ for utredningsresultat till exempel om en
undersokning ar utford eller inte (svarsalternativ ”Ja” eller “Nej”, Om Ja, vilket
resultat, "Pos” eller Neg”). Hjalpdokument f6r missing data har inforts. Sex nya
variabler har tillkommit som ger virdgivaren information om vilka patienter som
saknar data for aktuell variabel, exempel BMI och EQ5D/EQ5D-5L. Detta underlattar
vid kompletteringar i registret och syftar till att 6ka datakvalitén.

Behandlingslistan har kompletterats med tva likemedel, Elvanse och Attentin.

For flertalet variabler underléttas inmatning av data d& registreringar via PER kan
inforas direkt i registret. Situationen med covid-19-pandemin under 2020 har medfort
en kraftfull 6kning av antalet registreringar av PER, en 6kning med 95%.

Databasen — andring av utdata och rapporter

NEUROdashboard ar en generisk 16sning for delregistren som innehaller olika
nyckeltal med grafer och tabeller som underlattar att snabbt se resultat, forandringar,
trender etc. och ger majlighet att utvirdera och styra varden till att n& Socialstyrelsens
riktlinjer och neurologiviardens rekommendationer.

NEUROdashboard har utvecklats dér det for narkolepsiregistrets del kommer att
utokas med utfallsmétt, forslagsvis ESS, BMI, diagnos, besok och behandling.
Datauttag via Rapportgenerator ger mojlighet att f4 snabb aterkoppling pa valda
variabler nationellt eller pa enhetsniva.

Styrgruppen har gjort sammanstillning for kvartalsrapport som ska sidndas till de
storre centra, Stockholm, G6teborg och Uppsala
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Hemsidan

En gemensam ny hemsida for Svenska neuroregister med alla delregistren finns med
adressen neuroreg.se. Dar finns generell information om Svenska neuroregister,
forskning, utbildning, dokument och kontaktuppgifter samt nyheter. Gemensam
information finns for patientinformation, blanketter och kontaktinformation mm.
Under fliken for Narkolepsi finns flera flikar med information om registret, olika
sokbegrepp och variabler, Lénkar (till Neuro (forbundet), Narkolepsiféreningen, 1177
Vérdguidens webbplats), Forskning och publikationer, information om PER, tillging
till Arsrapport, Statistik, information om deltagare i Styrgruppen for narkolepsi och
kontakt till delregisteransvarig och patientforetridare samt en flik om Nyheter-.
Relevant information om vart delregister finns redan inlagd, utom for Forskning,
Statistik och Nyheter. Styrgruppen har forberett ny text till dessa flikar.

En informationsvideo om hur man registrerar i Narkolepsiregistret har producerats.

Se arbetet med anpassning till webbdirektivet under samma rubrik pa sidan 14.

Kommunikationsinsatser

Support har tidigare genomforts for Uppsala, Stockholm, Halmstad, Goteborg,
Karlstad. Vidare har support och samarbete skett i Malmo,/Lund, Goteborg och
Karolinska Solna och kontakt uppritthalles vid behov. Ny kontakt frin
barnneurologisk mottagningen i Malmo, dar vi planerar for 6kad aktivitet i
Narkolepsiregistret. Tidigare registreringar har dir utforts av var supportgrupp, men
nu blir man mer autonom. Pa grund av covid-19-pandemin under 2020 har support
med fysiska méten upphort, men 6verforts till telefon/digital support.

P& nya hemsidan ldggs en instruktionsvideo om hur man registrerar i
narkolepsiregistret.

Intervjuer har genomforts for Aftonbladet, Ostgota Correspondenten och
Narkolepsiforeningens 10-arsutgava.

Samverkan med NPO

Tidiga kontakter frin Narkolepsiregistret gentemot NPO for neurologi, inom ramen for
dterkommande moten, adresserade svarigheten att fi efterfoljelse i registreringskravet
for patienter med Xyrem lokalt och regionalt.

NPO har 2020 beslutat att starta en nationell arbetsgrupp (NAG) for narkolepsi for att
i forsta hand skapa riktlinjer for forskrivning av de icke rabatterade likemedlen Xyrem
och Pitolisant. Arbetet startade i en sidan NAG i december 2020, och planen ar att
leverera ett underlag som ska ut pd remiss varen 2021. Delregisterhéllare AM
Landtblom ingar i gruppen liksom patientforetriadare for Neuro (férbundet) Pia
Andersson.
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Samverkan med andra nationella
kvalitetsregister

Narkolepsiregistret ar ett delregister under Svenska neuroregister. Registersamverkan
sker primart inom detta forum genom regelbundna registerméten. Det ar av stort varde
att kunna utbyta tankar och erfarenheter och att utveckla arbetssitt med
datainmatning och utdatarapportering. En annan viktig del ar samverkan kring IT-
strukturer och utvecklingsprojekt. MS-registret spelar en viktig roll som foregéngare
och for inspiration med viletablerade och vilfungerande moduler och variabler. Flera
variabler har importerats till Narkolepsiregistret s& som RAND 36, PER och métning
av arbetsférméiga

Samverkan med patient-/brukarforeningar

Delregisteransvarig har fortlopande kontakt med Narkolepsiféreningen for att utveckla
kunskapsunderlag/informationsmaterial, samt lyfta juridiska och forsdkringsmassiga
aspekter. Under 2020 har kontakterna fortsatt varit intensiva eftersom patienter med
Pandemrix-inducerad narkolepsi behover inlamna invaliditetsintyg for sin skada.
Narkolepsiforeningen har samordnat och stottat patienterna.

En del patienter med “spontan narkolepsi” har i sjilva verket befunnits ha en tidig
Pandemrix-utlost sjukdomsstart, efter noggrann anamnestagning. Detta har
kommunicerats till patientforeningar (Narkolepsiforenigen samt Neuro) samt
advokatbyréer som ir involverade i skadestandsfragan mot Svenska Liakemedels-
forsakringen.

Patientforetrddare fran Neuro dr med i styrgruppen och deltar mycket aktivt i registrets
utvecklings-/forbattringsarbete dar fokus i nulaget ar att forbattra funktionen i PER.
Informationstext till skattningsskalor behver goras mer lasvénliga och forstaeliga
samt att gora tidigare registreringar i PER synliga for patienten, vilket troligen gor det
mer motiverande for patienten att anvinda PER, enligt patientforetradare.

Inom den nybildade NAG for narkolepsi, se ovan, forekommer ocksa ett samarbete
med patientforetradare.

Internationella samarbeten

De nordiska landerna har samarbete genom konferenser/symposium. Sverige deltog i
7th Nordic Narcolepsy Symposium, Oslo, februari 2020 med ett flertal bidrag
(Uppsala, Linkoping, Stockholm): Young researchers med fem orala bidrag om
narkolepsi, av unga forskare (Kristoffersson, Hallgren, Gretarsdottir, Morales Drissi,
Vitikdinen/Baier), som finns redovisade under rubriken Abstrakt. Dessutom
redogjordes for svenska situationen, nationellt och i registret (Landtblom, Fink).
Planering pagar for 2021 ars Nordic Narcolepsy Symposium som kommer att bli ett
satellitsymposium kopplat till Scandinvaian Sleep Conference utgidende frin
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Kopenhamn, med bidrag fran Narkolepsiregistret, frain NAG i NPO (farmakoterapi)
samt fortsiattning péd arbetet om BMI och narkolepsi.

Forskningsaktivitet under aret

Beviljade datautlamnanden for forskning

Narkolepsiregistret skapade 2017 en forskningsnimnd f6r bedémning av
forskningsansokningar. Efter att delregistrets forskningsnamnd godkant datauttaget ar
det sedan registerhallaren som godkénner eventuella datauttag. Naimnden har mottagit
en ansOkan om datauttag under 2020 och ett datauttag har saledes ldmnats ut under
dret. Namnden har ocksa besvarat fragor och agerat radgivande

Paborjade forskningsprojekt
Endokrina aspekter av narkolepsi hos barn och ungdomar. Attila Szakacs,
Niklas Darin, Tove Hallb6ok. Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg

Arbetet med att oversitta Xyrem pilotstudie till engelska for publicering
internationellt pagar i samarbete med Pontus Wasling. Studien &r baserad pé
patientdata fran Narkolepsiregistret och genomfordes som examensarbete av
lakarstudenten Per Bjork vid Goteborgs Universitet i samarbete med Sahlgrenska
Universitetssjukhuset och Barnkliniken i Halmstad. Handledaren var Attila Szakacs
och Tove Hallb6ok.

Hormonella effekter pa symptom av narkolepsi. AM Landtblom, Lillemor
Jansson och Hannes Hillberg, Uppsala.

Genetisk bakgrund till Pandemrix-orsakad narkolepsi SWEDEGENE M
Wadelius, P Hillberg, Uppsala i samarbete med Makrina Daniilidou, AM Landtblom,
Shala Berntsson och Alexander Saric, Eskilstuna.

Somnbiobank etablerad i Uppsala av AM Landtblom, Makrina Daniilidou och
Valter Niemel4, etiskt godkdnnande foreligger for studier av bl a narkolepsi, inkl
Pandemrix-inducerad.

Biomarkoérer vid Pandemrix narkolepsi. Alexander Lind, Lars Palm m fl. Lund.

Ett projekt pagar mellan Uppsala universitet och UCB (likemedelsforetag) dar
nationell och léinsvis incidens och prevalens av narkolepsi ska berdknas,
underlag dr data fran SCB. Livskvalitet och likemedelseffekt analyseras utifran
variabler i narkolepsiregistret. Ssmmanstéllning av aggregerade data blir tillginglig
och redovisade i en rapport.

Planerat samarbete med Takeda, i ett forsta skede giller basala fakta om
narkolepsi i Sverige, ar fortfarande i planeringsfas.
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Planerad doktorsavhandling av A Saric, Eskilstuna om Pandemrix-associerad
somnsjukdom inklusive biomarkérer.

Kardiovaskuliira riskfaktorer for yngre patienter med narkolepsi,
forskningsanslag Akademiska sjukhuset Uppsala, AM Landtblom, Inger Bostrom

Fordjupningsarbete

Fordjupningsarbete av student Kitok Mattis: Proximity extension assay identifies
novel serum protein biomarkers for narcolepsy Sept 2020, Uppsala
universitet. Handledare AM Landtblom

Impact of treatment on weight-regulation of patients with narcolepsy,
Saana Vitikdinen, Akademiska sjukhuset Uppsala Handledare AM Landtblom C Baier
sept 2020

Vetenskapliga publikationer
1. Berntsson S, Kristoffersson A, Daniilidou M, et al. Aniridia with PAX6
mutations and narcolepsy. J Sleep Res. 2020 Dec;29(6):e12982.

2. Wasling HB, Bornstein A, Wasling P. Quality of life and procrastination in
post-H1N1 narcolepsy, sporadic narcolepsy and idiopathic hypersomnia, a
Swedish cross-sectional study. Sleep Med. 2020 Dec;76:104-112.

Ovriga publikationer

Bostrom I, Lindberger O, Partinen M, et al. Vaccination against swine flu caused
narcolepsy in several European countries. Health Risk. 2020. DOI:
10.21668/health.risk/2020.3.22.eng

Abstrakt eller motsvarande vid medicinska konferenser
Abstracts vid 7th Nordic Narcolepsy Symposium, 6-7 februari 2020, Oslo
Muntliga presentationer

Can Pandemrix cause hypersomnia? Anna Kristoffersson, Akademiska sjukhuset
Uppsala

Impact of treatment on weight-regulation of patients with narcolepsy, Paul Christian
Baier, Saana Vitikdinen, Akademiska sjukhuset Uppsala

Effect of pitolisant, clinical observations in Uppsala, Helga Gretarsdottir, Akademiska
sjukhuset Uppsala

Narcolepsy in women, Hannes Hillgren Akademiska sjukhuset, Uppsala

Structural anomaly in brainstem of pediatric patients with narcolepsy type 1, Natasha
Morales Drissi, Uppsala Universitet, Linkopings Universitet
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Demography of narcolepsy in Sweden, Anne-Marie Landtblom, Akademiska sjukhuset
Uppsala Katarina Fink, Karolinska Stockholm

Abstract vid 25th Congress of the European Sleep Research, 22-25 September 2020
Seville, Spain

Clinical experience of Pitolisant in Sweden, Helga Gretarsdottir, Akademiska sjukhuset
Uppsala

Ovriga aktiviteter under aret

Regelbundna narkolepsiméten varannan ménad har utforts pa Akademiska sjukhuset,
Uppsala, for uppfoljning av narkolepsipatienter med deltagande av vuxenneurolog och
somnspecialist vid lungkliniken.

Aktiviteter inom ramen for finansieringen

Registerfragor hanteras fortlopande av registersupport i férsta hand Lillemor Jansson,
AM Landtblom och Inger Bostrom. I Halmstad support bl a av sjukskoterska.

Nya ICD-koder

Socialstyrelsens system for ICD-10-SE fran januari 2018 innehaller ICD-koderna for
narkolepsi typ 1 (G47.1A) och typ 2 (G47.1B) vilka nu tillaimpas och ar inkluderade i
Narkolepsiregistret. Detta innebér ett fortsatt utvecklingsarbete for att fi noggrannare
diagnoser.

Patientens egen rapportering (PER)

I samband med covid-19 har PER varit en stor tillgdng béde for vardande klinik och for
enskild patient. Informationsutbyte har kunnat ske och samtidigt f6lja folkhélso-
myndighetens rekommendationer. Enligt patientforetradare har det tidsmassigt varit
en fordel da individen sluppit avsétta tid for resor och besék. Under ar 2020 var det
568 registreringar via PER. Jamfort med 2019, da antalet var 292, dr det en 6kning
med 95%. Antalet patienter som 2019 nyttjade PER har stigit till 93 patienter under
2020, ca 63% okning. Detta satt att arbeta med digitala underlag, PROMS/PER
kommer att kunna fortsitta dven efter pandemin dé det r en resursbesparande
vardform.

Utveckling av instrumenten i Narkolepsiregistret

I samarbete med patientforetradare pagar utveckling av skattningsskalor for ESS,
kataplexi, Stanford symtomskala och psykologiska symtomskalan. Likasa arbetas med
utveckling av BMI-modulen. Tekniskt med frégor om kost/diet 4r klara men det
kvarstar att praktiskt hantera uppf6ljning i registret. Sedan tidigare pagar validering av
anpassad ESS-skala till barn och ungdomar, Adapted Epworth Sleepiness Score (AESS)
och ett narkolepsispecifikt livskvalitetsformuldr f6r barn och ungdomar, NARQoL.
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Lakemedelsmodulen inklusive biverkningar

Det senast introducerade lakemedlet Pitolisant (Wakix) har inte godkants for rabatt
fran Tandvérds- och Lakemedelsforménsverket (TLV). Forsiktig introduktion har skett
i Uppsala omfattande 16 patienter. D4 rabattering i TLV inte uppnéddes forekommer
nu beredning av drendet inom NPO neurologi, NAG (underlag som ska ut pd remiss
under viren 2021). Fortsatt fokus pé patienter med narkolepsi + psykos, med
utgdngspunkt fran fall i hela landet. Fordjupning av fragor kring psykiatrisk
differentialdiagnostik samt behandlingsmojlighet med Xyrem i samarbete med
professor Markku Partinen, Helsingfors. Fortsatt utveckling av instrument i registret
som fangar psykiska symptom. Psykos kan vara effekt av sjukdomen och/eller biverkan
av Xyrem.

Indikatorer och malvarden for god vardkvalitet

Styrgruppen for Narkolepsiregistret har under 2020 fort diskussioner om indikatorer
av malvarde, dar effektmétt for arbetsforméga och subjektiv hdlsoupplevelse (global
skala i EQ5DL) framstéar som viktiga. Dessutom behover basvariabler som
ESS/symptomskalan och pigiende medicinering vara registrerade. Sarskilt viktigt ar
att de icke rabatterade speciallikemedel (Xyrem, Wakix) ska vara registrerade.
Mélvirden for 2021 dr: Registrering av speciallikemedel 100%, ldkemedel 80%,
ESS/Symptomskalan (en ging/ar) 90% och arbetsférméga 50%.

Planer for kommande ar

Oka tickningsgrad

o Genom kontakter och stod till enheter/kliniker som har ansvar f6r varden av
narkolepsipatienter (anvianda digitala mojligheter)

o Vara behjalplig i uppstart av registrering

o Via Neurodashboard synliggora kliniker/enheters registreringar av utvalda
variabler, blir 6ppen jamforelse vilket kan ge storre bendgenhet att registrera
data i registret

Oka registrering av data (basdata, utredningsdata, behandlingsdata och
utfallsmétt)

o Krav pé uppfoljningsvariabler for vissa likemedel, icke rabatterade lidkemedel,
Xyrem och Wakix

o Aterkoppla till enheter med information om enhetens registreringar dir
nationell jamforelse framgar (med fler variabler dn vad som redovisas i
Dashboard)

o Stimulera till fler registreringar via PER, gora virdenheterna uppmérksamma
pé hur det kan goras digitalt innan vardkontakt eller vid ankomst till
mottagningen

Datavalidering

o Slumpmassigt urval av patienter dar jamforelse gors mellan registerdata och

journaldata (enligt forslag frdn ORC, validering 2019)
Forskning péa registerdata

o En stor studie ar projekterad, gillande hélsosituationen for

narkolepsipatienter i landet och ett forskningsanslag har mottagits till
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Akademiska sjukhuset Uppsala for studier av hjartkérleffekter hos
narkolepsipatienter.

o Viarbetar med att forstarka finansieringen av Narkolepsiregistret genom
externa forskningsprojekt som kommer att bidra med anslag till registrets drift
och utveckling. Pagiende dialog med likemedelsforetag.

Fortsatt samarbete med patientforetridare

o Utveckling i funktionen PER pégér, géra den mer anviandarvénlig ur
patientperspektiv och att patienten kan se sina egna registreringar

o Fortsatt utveckling av skattningsskalor, gora tydligare och forbattra layout, i
samarbete med patientforetradare

o Forbéttra och 6ka informationen p& hemsidan och eventuellt gora plats till
patientforetrddare pa hemsidan

Utbildning

o  Genom utbildningar ge kunskaper om Svenska neuroregister, video

producerad for visning pa hemsidan (till registrerare inom varden)
Korkortsmodul

o Implementering av korkortsmodul har diskuterats i styrgruppen for

Narkolepsiregistret men konklusionen &r att i nuldget inte infora denna.

Beskrivning av anslutning och
anslutningsgrad

Antalet enheter som registrerar i Narkolepsiregistret har 6kat fran 46 till 49 enheter.
Utifran att sjukdomsgruppen narkolepsi ir relativt liten och bor koncentreras till
enheter med neurologspecialister dr anslutningsgrad svarbedomt. Utifrdn en skattning
om att 50 enheter kan vara relevant ar anslutningsgraden god. Dock ar det fortfarande
fyra lan som saknar registrerande enhet.

Beskrivning av tackningsgrad

Totala antalet registrerade i narkolepsiregistret ar nu 752 patienter, vilket ar en 6kning
med 65 patienter senaste dret. Enligt registret har ingen av de registrerade debuterat i
sin sjukdom under 2020 vilket kan tyda pi att totala antalet individer med sjukdomen
troligtvis inte 6kat utan bedoms fortfarande vara ca 2100 personer. Det ger en
tdckningsgrad av 36%. Andelen kvinnor i registret ar 59,8%.

Beskrivning av validering av datakvalitet

Ar 2019 genomfordes en validering av Narkolepsiregistret. Den utfrdes av QRC
Stockholm. Resultatet visade pd behov av forbéttringar i registrets IT-system med
sparrar och hjidlpdokument samt forbattringar i modulen om medicinsk utredning.
Flertalet av dessa pavisade brister ar atgdrdade. Arbete pagéar for ytterligare
forbattringar, till exempel pa omradet om specificerade diagnoser, narkolepsi typ 1, typ
2.

En 0kad datatithet ar en forutsattning for att kunna gora vetenskapliga analyser av hog
sdkerhet.
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Beskrivning av datakvalitet och bortfall

Det &r av stor vikt att Narkolepsiregistret haller hog nivé, dvs att patienter som
registreras i Narkolepsiregistret verkligen har ratt diagnos. Narkolepsiregistret
forbereder kontroll, dvs jamforelse mellan journaldata och registerdata for ett
slumpmassigt urval patienter. Pa sitt kan information om vilka variabler som inte
registrerats eller ar felaktigt inforda identifieras. Det finns en plan om att gora detta
under 2021.

Overgripande om personal

Se 6vergripande information frin Svenska neuroregister pé sidan 19.

Sammanfattande kommentarer om ekonomi

Gemensam samverkan i Svenska neuroregister, v.g. se sidan 19.
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Neuromuskulara sjukdomar NMIS

Styrgrupp och registerhallare

Delregisteransvarig/ordférande:

Anne-Berit Ekstrom, lakare, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Goteborg
Anette Pettersson, patientrepresentant, Neuro, Stockholm

Anna Wittrin, likare, Universitetssjukhuset, Orebro

Anna-Karin Kroksmark, Koordinator, fysioterapeut, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Goteborg

Bettina Herm, likare, Ostersunds sjukhus, Ostersund

Christopher Lindberg, likare, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Géteborg
Inger Johanne Thuestad, likare, Barn- och Ungdomscentrum, Malmé

Mar Tulinius, likare, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Géteborg
Olof Danielsson, likare, Universitetssjukhuset Linkoping

Sofia Botella, likare, Karolinska sjukhuset Huddinge, Stockholm

Sofie Stenshed, forildrarepresentant, Natverket for spinal muskelatrofi, Skéne
Thomas Sejersen, likare, Karolinska sjukhuset, Solna

Tomas Borsbo, likare, Danderyds sjukhus AB, Stockholm

Ulrika Edofsson, arbetsterapeut, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus,
Goteborg

Databasen — andringar av variabler och
inmatning
Eftersom byte av plattform skett har ett omfattande och kontinuerligt arbete med att

redigera variablerna utférts dd man vid inmatning har upptéckt felaktigheter,
dubbelregistrering eller data bedémts ha ringa informativt virde.

Variabler har lagts till avseende motorisk funktion: North Star Ambulatory Assessment
(NSAA), Performance of Upper Limb (PUL) samt Motor Function Measure (MFM).

Neuromuskulara sjukdomar ar sillsynta sjukdomar vilket medfor att det finns ett stort
behov av ett internationellt samarbete. Arbete har darfor utforts att synkronisera NMiS
variabler med internationella register.

Ett omfattande arbete har ocksa pabdrjats tillsammans med registerplattformen for
efterregistrering av data. Tva personer har i projektform paborjat inmatning och

validering av data.

Projektet har paborjats under december 2020 och framforallt géllande data i en av de
fyra ingdende modulerna i NMiS (dystrofinopatimodulen).
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Maénga patienter med neuromuskuldra sjukdomar har kontakt med flera vardgivare,
bade inom lanssjukvard och regionsjukvard. Dessutom kan patienten ha
specialistsjukvard inom flera regioner. Under aret har vi darfor fatt majlighet att
registrera data genom s.k. "tillfillig &tkomst”. Detta ar av stor vikt for att aktuella
vardgivare ska kunna bade registrera data men adven ldsa patientens tidigare inmatade
data for att optimera datakvaliteten och minska risken for dubbelregistrering.

Databasen — andring av utdata och rapporter

Fortsatta uppdateringar av Neurodashboard har gjorts under 2020. Fér mer
information se under samma rubrik pé sidan 13.

Hemsidan

En gemensam hemsida for Svenska neuroregister finns med adressen
www.neuroreg.se. Varje delregister har en egen box med undersidor med ett lokalt
nyhetsfléde. Dessutom finns dar generell information om Svenska neuroregister,
forskning, utbildning, dokument och kontaktuppgifter samt nyheter mm. NMiS har
foljande webbadress: https://www.neuroreg.se/neuromuskulara-sjukdomar-nmis/

Se arbetet med anpassning till webdirektivet under samma rubrik pa sidan 14.

Kommunikationsinsatser

Till f6ljd av covid-19-pandemin har det Nationella Natverksmotet for Neuromuskulara
sjukdomar ej kunnat genomféras under 2020 dar det tidigare har varit en viktig
kommunikationskanal for NMiS.

Styrgruppen har €] heller haft ndgra fysiska moten, ddremot haft dtta digitala méten.
Registret har presenterats for patienter och virdnadshavare vid kursveckor pa
Agrenska (nationellt center for séillsynta diagnoser) for Duchennes muskedystrofi, bade
for vuxna individer och familjer.

Samverkan med NPO

Registerhallaren har tillsammans med de andra registerhéllarna i Svenska
neuroregister deltagit i regelbundna méten med NPO for nervsystemets sjukdomar. Vi
har annu inte blivit inbjudna till samverkan med NPO Barn och ungas hilsa eller NPO
for sillsynta sjukdomar vilket ocksd for NMiS ar viktiga samarbetspartners da registret
omfattar savil barn och ungdomar som sillsynta diagnoser.
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Samverkan med andra nationella
kvalitetsregister

Samverkan sker med andra kvalitetsregister inom Svenska neuroregister. Den
nationella registersamverkan sker primart via detta forum. Det ar av stort varde att
gemensamt kunna utveckla sévil datainmatning som utdatarapportering. En annan
viktig del ar samverkan kring IT-strukturer och utvecklingsprojekt. Vidare har
registersamverkan skett vid méten med NPO for nervsystemets sjukdomar.

Samverkan med patient-/brukarféreningar

NMiS samverkar pa flera olika sitt med representanter fran patientgrupperna. I
styrgruppen ingér exempelvis representanter frén Neuro (forbundet) och Natverket for
spinal muskelatrofi. Flera av styrgruppsmedlemmarna ingér ocksa i styrelser for
patientdrivna organisationer sdsom Nitverket for spinal muskelatrofi samt Stiftelsen
for muskeldystrofi forskning (SMDF).

Avseende dystrofia myotonika, ingér registerhallaren (Anne-Berit Ekstrom) i Scientific
Advisory board for Euro-dyMA som ar en europeisk paraplyorganisation for de olika
patientforeningarna i Europa.

Internationella samarbeten

Overliikare och registeransvarig for NMiS Anne-Berit Ekstrém samt professor Thomas
Sejersen, ledamot i styrgruppen, har regelbunden kontakt med det internationella
natverket for neuromuskulira sjukdomar; TREAT-NMD. Deras arbete fokuserar allt
mer pa att stodja olika neuromuskuléra register och samverkans- och forsknings-
projekt. For detta har TREAT-NMD bildat TREAT-NMD Global Data systems
Oversight Committee — TGDOC dar NMiS ar en av medlemmarna.

Expertteam for neuromuskuldra sjukdomar pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset samt
vid Karolinska Universitetssjukhuset ingér i European Research Network (ERN).
Nordiskt samarbete med representanter frin Danmark, Norge, Finland samt Island
forkommer kring neuromuskulira sjukdomar.

Forskningsaktivitet under aret

NMiS har ett forskningsrad fér bedomning av forskningsansékningar samt
ansokningar om avseende uttag av registerdata. Ledaméterna i detta forskningsrad ar
de vetenskapligt meriterade styrelseledamoterna: Thomas Sejersen, professor
Karolinska Universitetssjukhuset, Solna, Mar Tulinius, professor Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Goteborg, Anna-Karin Kroksmark, docent Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Christopher Lindberg, docent Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Anne-Berit Ekstrom, med dr Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Goteborg, Olof Danielsson, med dr Universitetssjukhuset Linkoping.
Forskningsradet har haft tre méten.
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Vid tva av moétena diskuterades hur samverkan med likemedelsindustrin skulle kunna
genomforas enligt nya riktlinjer frén LiF och SKR (frdn 1 juli 2020). Vid ett av m&tena
deltog dven Jan Hillert, registerhallaren for Svenska neuroregister.

Beviljade datautlamnanden for forskning
NMiS har fétt en ansékan om datauttag avseende ett projekt om “Vardutnyttjande
och behandlingsménster hos patienter med Duchennes muskeldystrofi”

och ansokan har beviljats och vidarebefordrats for slutgiltigt godkdnnande av Jan
Hillert.

Paborjade forskningsprojekt

Tva doktorandprojekt pagir inom omrédet; Ett avseende dodsorsaker och
overlevnad vid Duchennes muskeldystrofi av fysioterapeut och doktorand Lisa
Wahlgren, Goteborgs Universitet. Det andra ar ett projekt av psykolog och doktorand
Jonas Gillenstrand G6teborgs Universitet om kognition och beteende vid
Duchennes muskeldystrofi.

Vetenskapliga publikationer
Inga vetenskapliga publikationer med registerdata frdn NMiS har publicerats under
aret.

Abstrakt eller motsvarande vid medicinska konferenser
SMA-Europe Conference 5 -7 februari 2020, Paris, Frankrike

Development of motor function and changes in NFL in CSF in children with SMA
treated with nusinersen M. Tulinus

Annual Virtual Congress of the World Muscle Society 28 september — 2 oktober 2020
Development of motor function and changes in NFL in CSF in children with SMA
treated with nusinersen M. Tulinius; L. Alberg; I. Henriksson; L. Wahlgren; A.
Kroksmark; I. Thuestad; K. Jahnke; E. Eklund; K. Blennow; H. Zetterberg

Life expectancy and causes of death in patients with Duchenne muscular dystrophy L.
Wahlgren; A. Kroksmark; M. Tulinius; K. Sofou

Ovriga moten och konferenser

31januari presenterades registret vid ett neuromuskulirt fortbildningsmoéte i Sundsvall
for yrkesutévare inom béde barn- och vuxensjukvard i Norra sjukvirdsregionen. Flera
regionala informationsméten var planerade men har inte kunnat genomforas till f6ljd
av pandemin (till Stockholm och Skéne).

13 maj 202 genomfordes en digital presentation och uppdatering av
dystrofinopatimodulen for styrelsen for SMDF (Stiftelsen for muskeldystrofiforskning

— en patientdriven forskningsstiftelse).

30 november - 2 december 2020 deltagande vid den arliga internationella TREAT-
NMD konferensen som i ar fick héallas digitalt, presenterades 3 av de ingdende
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registermodulerna i NMiS (Dystrofinopatimodulen, SMA-modulen, Dystrofia
myotonikamodulen samt Limb-girdle diagnosen som ingér i den 6vriga modulen for
NMiS men kan komma att bli en egen modul).

Ovriga aktiviteter under aret

Utvecklingsprojekt

Ett utvecklingsprojekt har under aret 2020 inletts tillsammans med Svenska
neuroregisters IT-plattform. Det huvudsakliga syftet med projektet &r att genomfora en
omfattande efterregistrering av data for att 6ka sévil dataméngd som datakvalitet.

Som en spin-off effekt av detta projekt har ett ytterligare utvecklingsprojekt vad géller
inhdmtning av data fran Socialstyrelsens patientregister for att kunna fa en béttre
uppfattning om incidens och prevalenssiffror for de olika neuromuskuliara diagnoserna
som ingar i NMiS.

Planer for kommande ar

Under 2020 har omrédet neuromuskuléra sjukdomar nominerats till nationell
hogspecialiserad vard och en genomlysning har skett. Socialstyrelsen har beslutat att
det ska finnas tva expertcentra for barn och fyra expertcentra for vuxna. Ansokan och
beslut kommer att fattas under 2021 vad giller lokalisering av dessa centra. Oavsett
vilka som blir utsedda att bedriva denna vird kommer det nationella kvalitetsregistret
NMiS att bli ett viktigt redskap i att utvardera och folja upp vardens kvalitet.
Styrgruppen for NMiS far en viktig roll i att facilitera registrering av data pa de olika
expertcentra.

Beskrivning av anslutning och
anslutningsgrad

Registret omfattar ett stort antal diagnoser vilket gor det unikt. I registret finns fyra
moduler. En modul fér spinal muskelatrofi som omfattar sex subdiagnoser. En modul
for dystrofia myotonika som omfattar sju subdiagnoser. En modul for dystrofinopatier
omfattande fyra diagnoser och slutligen en modul f6r 6vriga neuromuskulira diagnoser
som i dagslaget omfattar 44 diagnoser varav visa ar huvuddiagnoser och andra
subdiagnoser. Gruppen limb girdle muskeldystrofi dr en férhéllandevis stor grupp och
kan bli aktuell for en egen modul. Detta har aktualiserats som ett resultat av europeisk
samverkan dar flera linder 6nskar samarbeta kring denna diagnosgrupp.

Neuromuskuléra sjukdomar ar sillsynta och diagnostisering och uppfoljning kraver
expertkunskap. I den nya organisationen kring dataregistrering har styrgruppen darfor
valt att registrering i registret i forsta hand ska goras av personer med expertkunskap
inom omradet neuromuskulira sjukdomar. Styrgruppens mal dr att det ska finnas tva
ansvariga personer fran varje sjukvérdsregion (en fran barn- och en fran
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vuxensjukvarden). Dessa har uppdraget att utse vilka medarbetare som har tillracklig
erfarenhet och kunskap for att pé ett tillforlitligt satt kunna registrera data. Manga,
men inte alla, patienter med neuromuskuldra sjukdomar f6ljs pa regionala centra i de
sex sjukvardsregionerna.

Under 2020 har samtliga sjukvardsregioner registrerat data bade avseende barn- och
vuxensjukvard. Av de totalt 925 registrerade patienterna i NMiS har flertalet
registrerats av ett regionalt sjukhus. Eftersom den struktur vi valt vad galler behérighet
att registrera data utgar fran de sex sjukvardsregionerna bedéms detta var en god
anslutningsgrad.

Under 2020 registrerade 30 enheter i NMiS dar Vastragotalandsregionens tva enheter
stod for totalt 396 patienter. Stockholmsregionen hade 105 patienter registrerade samt
Skane 102.

Beskrivning av tackningsgrad

1januari 2020 fanns totalt 884 registrerade patienter i NMiS. Vid 31 december hade
antalet registrerade patienter okat till 925 varav 863 ar aktiva patienter.

Under 2020 har ansokan frain NMiS ldmnats in till Socialstyrelsens patientregister for
att ge underlag till berakning av tickningsgrad av de olika neuromuskulara
diagnoserna. Tyvirr dr den information vi &n sé ldnge erhallit fran Socialstyrelsens
diagnosregister bristfillig och kompletterande information har efterfrigats och
kommer sannolikt erhéllas under 2021. Vissa begransningar kommer dock att kvarsta
da diagnoskoderna &r for generella och differentierar inte pa tillracklig detaljniva.
Enligt samma berikning som anvénts tidigare dvs samma uppskattning pé antalet
patienter med neuromuskuldra sjukdomar motsvarande ca 3500, innebar att under
aret har tickningsgraden okat fran 25 till 35%.

Antal registrerade patienter for Riket

150

100

Antal

50

2016 2,016.5 2017 2,017.5 2018 2,018.5 2019 2,019.5 2020

—=— Inkluderade

Figur 5 Antal registrerade patienter for riket.

Beskrivning av validering av datakvalitet

En valideringsprocess har inletts under slutet av 2020 dér tva personer som har
anlitats for efterregistrering av data &ven kommer att slumpmassigt kontrollera
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overensstimmelse mellan journaldata och registerdata. Arbetet har paborjats i Skane
med dystrofinopatimodulen och kommer darefter att fortsatta i de andra
sjukvardsregionerna.

Beskrivning av datakvalitet och bortfall

Inhdmtning av data fran Socialstyrelsens patientregister avseende neuromuskuléra
diagnoser pagar for att fa en battre uppfattning om antalet patienter och geografisk
tillhorighet.

Avseende sikerstéllande av datakvalitet har vi infért en modell dir de personer som far
behorighet att registrera i NMiS ska vara personer med god erfarenhet och kunskap om
patientgruppen.

Da de olika neuromuskulira sjukdomarna kan markant skilja sig at avseende
debutélder och symtom &r det vara svart att hitta gemensamma kvalitetsindikatorer for
alla de fyra submodulerna i NMiS Darfor har arbetet fordrojts men pagar att ta fram
béde gemensamma men ocksa diagnosspecifika kvalitetsindikatorer.

Overgripande om personal

Registerarbete har utforts av registerhéllare och koordinator dock utan berdknad
tjanstgoringsgrad. Lonemedel har utgétt till registerhéllare, se ekonomisk
sammanstallning nedan.

Sammanfattande kommentarer om ekonomi

Redovisning av ekonomi:

NMiS har ett projektkonto. Avstimningar har gjorts ndgra gdnger om aret med
ekonomiansvarige.

Resultat och balansrakning (alternativt projektrapport)
inklusive relevanta kommentarer till olika poster. Om det
finns flera projekt redovisas
resultat/balansrakning/projektrapport separat.

Ingédende saldo 2020-01-01 var 1 017 773 SEK

Intdkterna under 2020 har varit 5025 SEK.

Kostnaderna for dret uppgar till 203 251 SEK med foljande fordelning:
Lonekostnader: 75 019 SEK

Resekostnader: 0 SEK

IT-kostnader till Carmona: 128 232 SEK

Aterstdende medel per 2020-12-31 ir 819 547 SEK
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Tabell 7
Budget 2020 Utfall 2020 Budget 2021
Lonekostnader 100 000 75018 100 000
IT-tjdnster
- Kostnader for

registrets drift 100 000 128 232 150 000
Adminstrativa tjdnster
-koordinator, stad till
anvandning och utbildning | 100 000 0
Statistik och arsrapport 25 000 0 50 000
Resor till nationella méten
och stimulering till
registeranvindning 50 000 0 25 000
Konferenser/miten
- regelbundna
styrgruppsmoten,
samverkan med andra
nordiska och europeiska 50 000 0 25000
register
Totalt: 425 000 203 251 350 000

Andra inkomstkallor an nationellt anslag (inklusive avgifter
for anvandare)

Inga andra inkomstkillor.

Attestratt

Habilitering och Hélsa dar projektkontot ligger, hanterar alla fakturor for NMiS. Den
forsta personen (ekonomiassistenten) kontrollerar med registerhéllaren att fakturan ar
korrekt. Registerhéllaren godkinner och fakturan konteras i det elektroniska
fakturasystemet och skickas darefter vidare till behorig med attestratt for
kostnadsstillet (Ekonomiansvarig).

Hur granskning av rakenskaper skett
NMiS foljer rutiner pd Habilitering och Hilsa.
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Parkinsons sjukdom

Registret for Parkinsons sjukdom har under 2019 och 2020 genomgatt betydande
forandringar, dar den mest framtriadande ar att en betydande del av informationen
laggs in av patient/anhoriga 6ver Patientens Egen Registrering (PER).
Parkinsonregistret 2.0 sjosattes i november 2020. Utvecklingsarbetet fortsétter dock.
Fortsatta anstringningar har ocksé gjorts for 6kad anslutnings- och téckningsgrad
liksom forbattrad datakvalitet.

Styrgrupp

Per Odin har under dret tagit 6ver som delregisteransvarig efter Sven Pdlhagen, som
emellertid kvarstar i styrgruppen:

Per Odin, delregisterhallare, Skdnes universitetssjukhus, Lund
Eleonor Hogstrom, patientrepresentant fran Parkinsonforbundet
Jonathan Timpka, Skénes universitetssjukhus, Lund

Per Svenningsson, Karolinska universitetssjukhuset, Solna

Sven Palhagen, Karolinska Institutet

Ulrika Mundt-Petersen, Skines universitetssjukhus, Lund

Databasen — andringar av variabel och
inmatning

Patientens Egen Registrering, PER

PER-funktionen i registret har fardigstillts. Avsikten dr att patient/anhoriga kan fylla i
aktuell information infér bes6k pé parkinsonmottagningen 6ver nitet. Alternativt finns
alla skalor och instrument tillgingliga som PDF-dokument och kan litt tryckas ut, s&
att dessa kan fyllas i p& papper.

Information om hur man anvinder PER har tagits fram. Denna information &r separat
for patient/anhoriga och personal/anvindare i professionen och finns i form av
instruktionsfilmer samt texter. Informationen finns pa Neuroregisters hemsida
(neuroreg.se), SWEMODIS hemsida (swemodis.se) och Parkinsonférbundets hemsida
(parkinsonforbundet.se). Informationen sprids ocksa i samband med méten och i
tidskrifter, exempelvis parkinsonjournalen. Ménga sjukhus lagger dessutom in
informationen om att anvinda PER i kallelsen nir patienter kallas till aterbesok eller
inldggning. En del sjukhus har &dven personal som hjilper till med inmatningen i PER i
vantrummet infor besok. Vi rekommenderar att patienten fyller i PER infor varje
besok, minst en géng per ar.

Innehallet i PER ar uppdelat i formuldr som vi 6nskar att patienten ska besvara infor
varje besok och formuldr som ér frivilliga att besvara, f6ljande ingar:
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Formulér att besvara infor varje besok

- NMSQ (enkat kring 34 icke-motoriska symtom)

- PDQ-8 (Parkinson-relaterad livskvalitet

- OnOff-enkat (symptomfluktuationer under dagen, baserat pa skalan MDS-
UDPRS)

- Hailsorelaterad livskvalitet - EQ-5D-5L

- Sjukvardskontakter (information om patientens vardkontakter de senaste 12
manaderna)

Formulér som ér frivilliga att besvara
- HAD (skala som méter &ngest och depression)
- PRO-PD (global Parkinsonskala)
- PDSS-2 (skala som mater somnkvalitet)
- MDS-UPDRS del IT (ADL-funktion)
- Medicineringsschema

En del av innehéllet i PER och Parkinsonregistret i 6vrigt har syftet att fungera som
uppfoljning av viktiga indikatorer i Socialstyrelsens Nationella Riktlinjer for
Parkinsons sjukdom. Inte minst viktig 4r i detta avseende PER-enkiten "infér besok”
ovan. Dar ger patienten information om antal vardkontakter som han/hon haft
relaterat till Parkinsonsjukdomen under de gingna 12 ménaderna avseende f6ljande
personalkategorier:

- Specialistlikare/Parkinsonlidkare

- Parkinsonskoterska

- Fysioterapeut/Sjukgymnast

- Arbetsterapeut

- Logoped

- Psykolog

- Dietist

- Kurator

- Ovriga

Den senast utvecklade modulen ir ett medicineringsschema. Hér kan patienten ldgga
in information om vilka parkinsonmediciner han/hon intar: preparat, styrka, méangd
och tidpunkt for intag framgar. Informationen visas tillsammans med 6vrig
information pa patientoversikten vid besok i sjukvarden. Lakaren kan ocksé gora
andringar i schemat och ge patienten som ordination.

Minimal Data Set

Utbyggnaden av Parkinsonregistret har givit mojlighet att 1agga in betydande mangder
information om patienterna. For att sdkra att en viss basal information finns hos alla
deltagande patienter har vi definierat ett “minimal data set”. Minimal data set fylls i av
sjukvarden och skall fyllas i for alla deltagande patienter vid varje tillfélle d&
Parkinsonregistret anvinds. Minimal data set omfattar information om kontaktdatum,
vardgivare, Hoehn & Yahr-stadium (internationell skala som speglar stadium i
parkinsonsjukdomen, graderat mellan I och V) samt CISI-PD (internationell skala for

98/120



Verksamhetsberéttelse 2020

Parkinsons sjukdom som bestér av fyra fragor och speglar hur allvarliga symtom
patienten har, graderat mellan o och 28). Forsta gdngen patienten laggs in i
Parkinsonregistret anges dven personnummer, namn, centrum, patientmedgivande
och diagnos. Att fylla i Minimal Data Set tar for sjukvarden endast 2—3 minuter. Detta
torde 6ka bendgenheten att anvianda registret i praktisk sjukvard.

Skalor och instrument

Under senaste aren har vi inkluderat en rad internationella skalor och instrument som
miter olika aspekter av parkinsonsjukdomen i Parkinsonregistret. Syftet ar att kunna
folja olika komponenter i sjukdomen mer i detalj hos valda patienter/patientgrupper.
De flesta instrumenten anvands i validerad svensk oversattning. Detta 6kar d&ven
registrets anvindbarhet som CRF i kliniska studier. F6ljande ingar:

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

o UPDRS 3.0, Unified Parkinson Disease Rating Scale (global
Parkinsonskala)(eng)
MDS-UPDRS, Movement Disorder Society Unified Parkinson Disease Rating
Scale (global Parkinsonskala)(sv)

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

o NMSS, Non-Motor Symptoms Scale for Parkinson's Disease (skala for 30 icke-
motoriska symptom)(sv)
PDSS-2, Parkinson's Disease Sleep Scale 2 (skala for somn-kvalitet)(sv)*
HAD Hospital Anxiety and Depression scale (skala fér angest och
depression)(sv)*

o PDQS8, 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)*

o ESS, Epworth Sleepiness Scale (skala for dagtrotthet)*

o  CGI, The Clinical Global Impression

o PRO-PD (global Parkinsonskala) (sv)*

*anger att det ar ett patientformuldr i PER. Sv: tillginglig pd svenska; eng: tillgénglig pa engelska.

On-off monitorering

Fluktuationer i symtomatologin (mellan ”off”: stelhet och férlangsamning och "on”:
god rorlighet) och forekomst av 6verrorlighet (dyskinesier) ar ett grundlaggande
problem vid parkinsonbehandling och drabbar de flesta patienter. Att monitorera
dessa fluktuationer &r av stor vikt vid uppf6ljning av parkinsonpatienter. Vi har byggt
ut dessa monitoreringsmojligheter och det finns nu tre olika moéjligheter for detta
inbyggda i Parkinsonregistret:
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1. Patienter kan svara pa fyra fragor kring fluktuationer och dyskinesier, vilka
hamtats fran den internationella skalan MDS-UPDRS. Dessa fragor besvaras i
PER.

2. Vihar utvecklat en elektronisk dagbok i App-form, den sa kallade ON-OFF-
Appen. Appen, som &r gratis, kan installeras i sdvil Iphone som Android. Har
ger patienten information kring om han/hon ari ”on”, off” eller on med
dyskinesier” i valbara intervall (exempelvis 1 gdng/30 minuter) 6ver valfritt
antal dagar. Appen kan paminna om att information skall matas in med
Jjudsignal. Aven information om vid behovsmedicinering (med L-dopa eller
apomorfin) kan registreras. Dessa informationer presenteras som kurvor 6ver
on-off-status 6ver tid i patientéversikten i Parkinsonregistret.

3. Patientens on-off status kan dven monitoreras automatiskt med ett
accelerometer-baserat instrument, Parkinson Kinetigraph, PKG. PKG liknar
en klocka och bars pd armen av patienten efter att ha forskrivits av dess ldkare.
PKG-information kan sedan laddas upp i Parkinsonregistret och presenteras
som diagram och i form av siffror som speglar patientens grad av
fluktuationer, bradykinesi ("off”), dyskinesier samt dven tremor och sémn.

Atgarder med anledning av covid-19

Liksom for ovriga neuroregister utvecklades en modul avsedd for uppfoljning av
parkinsonpatienter som drabbats av covid-19. En viss sjukdomsspecifik modifiering av
modulen gjordes. Likasé utvecklades en modul for att registrera vilken typ av besok
patienten fick i sjukvarden; fysiskt besok, video-kontakt eller telefon-kontakt.

Databasen — andringar av utdata och
rapporter

Vi har forbattrat den 6versikt som ldkare/skoterska far for den individuella patienten
avseende ovanstdende information. Pa en enda sida sammanfattas patientens status
och behandling 6ver tid. Med enkla klick kan man f& mer detaljerad information
avseende exempelvis resultat i skalor och instrument.

Vi har utvecklat en aterkoppling for patienten sjélv. I form av tabeller kan han/hon se
vad han/hon matat in 6ver PER 6ver tid ("mina tidigare registreringar™).
Forklaringstexter ger information av vad patientens resultat betyder. I form av diagram
illustreras dven den information som sjukvarden matat in ("Uppgifter virden
registrerat”). Denna aterkopplingsfunktion ligger i direkt anslutning till PER-modulen i
registret ("Skapa ny registrering”).

Visualiserings- och Analysplattformen (VAP) har utokats till ett kraftfullt verktyg for
att i realtid folja upp vardens uppfyllelse av de nationella riktlinjerna. Foljande
information finns i den 6ppna delen av VAP: Antal och ackumulerade antal
registrerade parkinsonpatienter, Genomsnittlig tid mellan debut och diagnos,
Genomsnittlig tid mellan symtomdebut och insatt behandling, antal aktiva
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parkinsonpatienter per 100 000 invéanare, tillginglighet till parkinsonvard. Med aktiva
parkinsonpatienter menas i detta sammanhang patienter som lever. Sammanstallning
kan ocksé goras utifran fem skattningsskalor for att utvirdera resultatet av den givna
varden (Hoehn & Yahr, on-off-score, CISI-PD, PDQ-8, EQ-5D-3L och EQ-5D-5L). Man
kan utvardera skillnader mellan patienterna i landets olika lan. Efter inloggning kan
man dven f& motsvarande information om eget sjukhus och egna patienter. I VAP’en
kan man dven se hur stor andel av parkinsonpatienterna (kvinnor, mén eller alla) som
haft 1akarbesok under de senaste 12 manaderna.

Den generiska 16sningen for delregistren i Svenska neuroregister i form av en
"NEUROdashboard” har anpassats under 2020. Denna omfattar de viktigaste process-
och resultatmétten inom neurovard for kvantitativ och kvalitativ monitorering och
uppfoljning av varden i realtid. NEUROdashboard for Parkinsonregistret innehaller
olika nyckeltal med grafer och tabeller som gor det enkelt att snabbt se resultat,
forandringar, trender etc. Det som for ndrvarande illustreras (ner till lansniva) dr antal
registreringar, antal debuterade, diagnosticerade och registrerade patienter over tid,
datatithet samt andel patienter pé olika Parkinsonterapier.

Hemsidan

Uppdatering har genomfo6rts av den gemensamma hemsidan for Svenska neuroregister
med adressen neuroreg.se. Har finns generell information om bland annat forskning,
forbattringsarbete, Patientens egen registrering (PER) mm. Parkinsonregistret har en
egen box, med undersidor om registret, dess styrgrupp, PER, arsrapport, forsknings-
och forbattringsarbete samt publikationer och andra nyheter. Via hemsidan visas
offentlig statistik i realtid i den sa kallade Visualisering och analysplattformen (VAP).
Bland annat via hemsidan finns nu dven nyutvecklat instruktionsmaterial for savil
patienter som profession som vill anvinda PER.

Se arbetet med anpassning till webbdirektivet under samma rubrik pa sidan 14.

Kommunikationsinsatser

Under 2020 har informationsarbetet kring Parkinsonregistret fortsatt till
lakargrupper/team pa universitetskliniker och lanskliniker, férutom neurologenheter
dven till geriatriska enheter.

Inom professionen har uppféljande regionala seminarier kring Parkinsonregistret agt
rum (ex for SO regionen i Virnamo okt 2020). Aven formella uppstartsmoten (ex
Falun) med deltagande av lokalt ansvarig lakare och specialistsjukskoterska har
genomforts vilket resulterat i inkludering fran specialistmottagningar vid sévél
lanssjukhus som privata kliniker.

Parkinsonregistret presenterades for AbbVies huvudkontor i Solna i januari 2020 av
Per Odin
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Parkinsonregistret presenterades i foredrag av Per Odin vid MDS Winter School i
januari 2020 vid Lunds Universitet.

Parkinsonregistret presenterades av Per Odin vid internationell utbildning i
pumpterapier vid Lunds Universitet i mars 2020.

Parkinsonregistret presenterades av Per Odin vid Movement Disorder mote i
Ruménien i mars 2020.

Parkinsonregistret presenterades av Per Odin vid European Academy of Neurology
web-baserade mote juni 2020.

Samverkan med NPO

Registrets styrgrupp har varit med vid tvd méten med NPO nervsystemets sjukdomar,
diar gemensamma intressen och mojlighet till samarbete har diskuterats. Inte minst
registrets roll i att f6lja upp riktlinjer och organisationsférandringar i sjukvarden har
varit foremal for diskussion.

Samverkan med andra nationella
kvalitetsregister

Parkinsonregistret ar ett delregister under Svenska neuroregister. Registersamverkan
sker primart via detta forum. Det ar av stort varde att kunna utbyta tankar och
erfarenheter inom neuroomradet och att utveckla arbetssidtt med datainmatning och
utdatarapportering. En annan viktig del 4r samverkan kring IT-strukturer och
utvecklingsprojekt.

Samverkan med patient-/brukarféreningar

Representanter fran samtliga delregister i Svenska neuroregister mots tva ganger per
ar. Vid dessa moten medverkar representanter fran patientféreningen Neuro
(forbundet). Innehallet i Parkinsonregistret diskuteras regelbundet med representanter
for Svenska Parkinsonférbundet. Sven Palhagen, som sitter i Parkinsonregistrets
styrgrupp ar 4ven medlem av Parkinsonforbundets styrelse. Eleonor Hogstrom, som ar
ordforande i Parkinsonforbundets styrelse ar medlem av registrets styrgrupp. SWEPAR
som fungerar som vetenskaplig kommitté for Parkinsonregistret erhaller ekonomiskt
stod frén Parkinsonfonden.

Brukarorganisationen Parkinsonférbundet har erhallit fortlopande aktuell information
om Parkinsonregistret, dels nationellt vid ordférande konferens dels lokalt vid méte
med enskilda féreningar men ocksé vid ssmmankomst med lansférbund. I
patientforeningens medlemstidning Parkinsonjournalen nr 2/2020 presenterades i ett
dubbeluppslag Nationella Parkinsonregistret med tonvikt pd PER (patientens egen
registrering).
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Internationella samarbeten

Vi forbereder for narvarande for att Parkinsonregistret ska kunna anviandas aven i
Danmark, inom ramen for ett samarbete vad géller uppféljning av patienter med sé
kallade avancerade parkinsonterapier (djupelektrodstimulering och pump-baserade
behandlingar).

Forskningsaktivitet under aret

Beviljade datautlamnanden for forskning

Foljande utlimnande av data har gjorts under 2020:

Utlimning av data till Institutet for Halsoekonomi (IHE) och Lundbeck Pharma for
projektet "Markorer for Sjukdomsprogression i Parkinsonsjukdomen samt korrelation
av dessa med livskvalitet och hilsoekonomiska effekter.

Paborjade forskningsprojekt

HEOR-projektet

Titel: “Health-economic analysis of data in Parkinsonregistret — a national patient
register for the treatment of Parkinson’s disease”. En bred hilsoekonomisk
kartlaggning av Parkinsons sjukdom i Sverige gors i samarbete med Institutet for
Hélsoekonomi, IHE. En flik med hilsoekonomiska fragor har tillfogats registret. Vi har
valt Region Skéne som modellregion. Data frén registret kompletteras med data fran
andra register genom samkorning. Bland annat studeras foljande:

1. Hilsoekonomiska aspekter i de Svenska Nationella Riktlinjerna for Parkinsons
sjukdom avseende avancerad parkinsonterapi. 2. Association mellan svarighetsgrad av
Parkinsons sjukdom och hélsorelaterad livskvalitet. 3. Kostnader f6r Parkinsons
sjukdom i Sverige relaterat till sjukdomens svérighetsgrad och hilsorelaterad
livskvalitet. 4. Analys av kostnaderna for formell och icke-formell vérd av personer med
Parkinsons sjukdom i Sverige.

En forsta analys omfattar hdlsoekonomiska aspekter pa de sé kallade avancerade
Parkinsonterapierna — dar har vi visat att avancerad terapi totalt sett inte innebar
négra kostnader for samhéllet, samtidigt som det ger betydande vinster i livskvalitet for
patienter och anhoriga/vardare. Denna studie 4r sammanstilld till ett manuskript som
sants in for publicering.

CLASP- och PD_ pal- projekten

Titel: Care of Late Stage Parkinson (CLASP). Detta &r ett europeiskt samarbetsprojekt
inom Joint Programme — Neurodegenerative Disease Research (JPND) verksamheten.
Avsikten dr att studera situationen for de allra sjukaste Parkinsonpatienterna, patienter
i Hoehn & Yahr stadium IV-V i “on”. Detta ar en grupp patienter som man vet relativt
lite om hittills pa grund av att de inte langre orkar komma till specialist pa
sjukhusmottagningarna respektive ar exkluderade fran kliniska studier. Inom den
svenska delen av projektet genomfor vi, i samarbete med IHE, en hilsoekonomisk
analys med fokus pé typ av omhéandertagande, resursbehov och resursutnyttjande.
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Data for detta samlas in 6ver Parkinsonregistret — datainsamlingen paborjades 2015
och pégér till vidare. Data har samlats in frén 116 skinska patienter i stadium IV-V (i
“on”). Patienterna rekryteras via Parkinsonregistret och data dokumenteras i
Parkinsonregistret.

Som fortsattning pd CLASP-projektet har vi startat ett nytt europeiskt multicenter-
projekt, PD pal. Syftet dr hir att undersoka virdet av palliativa terapiansatser hos de
allra svérast sjuka Parkinsonpatienterna (Hoen & Yahr stadium V). En
Parkinsonskéterska med palliativmedicinsk utbildning besoker patienterna i hemmet
och ger sddan behandling. Palliativa virdprinciper vid PS innebér att man gar ifrén
instéllningen att i forsta hand behandla for att erhélla maximal rérlighet for patienten
till att prioritera andra omraden, exempelvis icke-motoriska symtom sésom t ex angest
och somn, for att patienten ska ha sa bra livskvalitet som mdjligt. Varden i sjukdomens
sista fas planeras, exempelvis avseende nutrition och vitska, eventuell PEG-inlaggning
samt var patienten ska vistas. Patienter rekryteras genom Parkinsonregistret och
registret anvinds i resultatdokumentationen.

ParkinWork: Arbete vid Parkinsons sjukdom

Patienter med Parkinsons sjukdom som insjuknar innan pensionséldern slutar arbeta i
storre utstriackning dn jamforbara individer. Detta medfor stora kostnader for
sjukforsakringssystemet, Det finns indikationer pa att uppratthallandet av formégan att
i ndgon man vara kvar i arbete ocksa forbattrar bade sjdlvkansla och livskvalitet for
maénga patienter. Darfor analyserades de Parkinsonregister-patienter som &ar
registrerade i Skane och som har svarat pa hialsoekonomidelen av registret for att
utrona vilka faktorer som far patienter att 1imna arbetet, trots att de ar i arbetsfor
dlder. Undersokningen har visat att symtomet &ngest korrelerar starkt med att
patienten avslutat sitt arbete. I en férlangning av detta projekt har Dr Jonathan
Timpka i Lund nu i ett samarbete mellan Lunds och Linképings universitet undersokt
sjukskrivningsmonstret hos parkinsonpatienter och deras anhériga, fore och efter
parkinsondiagnos. Studien visar att Parkinsonpatienter har en 6kad sjukfranvaro redan
5 ar innan de forst far sin Parkinsondiagnos och att det finns en motsvarande
signifikant 6kning ocks& om man bara fokuserar pd muskuloskeletala besvir. I en
fortsattning av dessa studier undersoks nu hur Parkinsonpatienter lamnar arbetslivet,
framfor allt vilka faktorer som korrelerar med att man lamnar tidigt respektive kan
vara kvar i arbete langre. Inte minst fokuseras hir pa ladkemedelsbehandling och
behandling med avancerade Parkinsonterapier. Savil Parkinsonregistret, som ett
flertal andra register, anviands i dessa projekt.

Westport: Forekomst av motoriska fluktuationer och dyskinesier i en
oselekterad population parkinsonpatienter

Vid Sahlgrenska universitetssjukhuset utviarderades forekomsten av motoriska
fluktuationer och dyskinesier hos en oselekterad parkinsonpatientpopulation.
Patienterna monitorerades med rorelseanalyssystemet Parkinson Kinetograph, PGK.
PKG-data importerades till Parkinsonregistret, dar 6vrig information om de deltagande
patienterna ocksé samlades.
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Westport: Utvirdering av virdet av objektiv och kvantitativ rorelseanalys med
Parkinson kinetograph, PKG, for behandlingsresultatet vid Parkinsons sjukdom

Vid Sahlgrenska universitetssjukhuset har man undersokt virdet av att ha data fran
automatisk rorelseanalys med PKG nir patienters Parkinsonbehandling stélls in.
Undersokningen har visat att behandlingen paverkas relativt lite av denna information.
Man f6ljer nu upp med en studie diar behandlingsanvisningar, baserade pd PKG
resultat, laggs till. Parkinsonregistret anvinds for att dokumentera resultaten i studien.

Repair: Utvirdering av vardet av intensiv rehabilitering av patienter som
startat avancerad Parkinsonterapi

Vid Géteborgs Universitet pagar en studie dar man utviarderar viardet av 3 manaders
intensiv rehabilitering i jimforelse med konventionell rehabilitering for patienter som
just satts in pa avancerad Parkinsonterapi. Parkinsonregistret anvinds for att
dokumentera resultaten i studien.

Validate-PD: Validering av PKG

Vid Lunds Universitet drivs i samarbete med Rostocks Universitet, Tyskland, en studie
som syftar till att validera rorelseanalys-systemet PKG mot bedomning av
Parkinsonforskningsskoterska samt mot patientens egen beddmning. 9o patienter
deltar i studien och varje patient monitoreras pa sjukhuset tre hela dagar. Patienterna
selekteras pa bas av uppgifter om deras grad av motoriska fluktuationer i
Parkinsonregistret. Samtliga patienter har nu undersokts och en mycket omfattande
dataanalys péborjats. Ett forsta resultat visar att patienter inte ar sarskilt bra pé att
bedoma eget motoriskt status, framfor allt har man svért att detektera dyskinesier.

Registerbaserad utvirdering av L-dopa infusionterapi

Vi foljer de patienter som sétts in pd antingen den nya L-dopa infusionspreparatet
Lecigon eller den befintliga Duodopa med kliniska undersckningar fére samt 3, 6, 12,
18 och 24 manader efter insdttandet av behandlingen med hjélp av ett flertal
instrument i registret. Projektet ar helt baserat pa Parkinsonregistret och torde kunna
ge viktig “real-life” information kring effekterna av namnda behandlingar. I en framtid
avser vi att utvidga projektet till att &ven omfatta 6vriga avancerade Parkinsonterapier,
det vill sédga djupelektrodstimulering och behandling med Apomorfinpumpar.

Validering av den svenska Oversittningen av MDS-UPDRS

I samarbete med Movement Disorder Society (MDS) har vi vid Lunds Universitet
organiserat en validerad 6versittning av MDS-UPDRSskalan till svenska spraket.
MDS-UPDRS ar den mest viletablerade och tdckande skalan vad giller Parkinsons
sjukdom och det faktum att vi nu far en svensk 6versattning har stor betydelse dels for
Sveriges mojlighet att delta i internationella studier kring Parkinson och dels forvantar
vi oss en bredare anvindning av skalan i den kliniska vardagen. Den svenska versionen
av MDS- UPDRS har nu lagts in i registret och med hjalp av registret kan MDS-UPDRS
valideras i 350 patienter som undersoks vid landets universitetssjukhus. Nar denna
validering ar slutférd avser vi med Parkinsonregistret som bas att genomfora
motsvarande Gversittning och validering av skalorna MDS-NMS (for icke-motoriska
symtom) och UDysRS (for dyskinesier). Den svenska versionen av dessa skalor
kommer dé att tillfogas registret.

105/120



Verksamhetsberéttelse 2020

Markorer for progression av Parkinsons sjukdom

I ett samarbete mellan Lunds Universitet, IHE och foretaget Lundbeck, genomfor vi en
studie dir Parkinsonregistret samkors med Likemedelsregistret, Skdne Health Care
Registry, Dodsorsaksregistret samt LISA (Longitudinell integrationsdatabas for
Sjukforsakrings- och Arbetsmarknadsstudier) for att studera markorer for
sjukdomsprogression samt korrelation av dessa med livskvalitet och hilsoekonomiska
effekter. Ett delsyfte ar att identifiera markorer som kan anviandas for att monitorera
potentiellt sjukdomsmodifierande terapier.

Dyskinesikarakterisering

I en Lund-baserad randomiserad blindad cross-over studie med 35 patienter som har
dyskinesi-problem, karakteriseras patienternas dyskinesier vid olika typer av
dopaminerg stimulering (L-dopa, dopaminagonister). Djurforséksdata ger anledning
att formoda att patienterna beroende pa typ av dopaminergt ldkemedel far olika typer
av dyskinesi/dystoni, vilket mdjligen far som konsekvens att behandlingen av dessa
dyskinesier méste anpassas. Patienterna som deltar i studien identifieras med och
studieresultaten dokumenteras i Parkinsonregistret.

Effekt pa somn hos Parkinsonpatienter av rotigotin

I ett nationellt samarbetsprojekt inom SWEPAR kommer effekten pd somn av
dopaminagonisten rotigotin att utvirderas hos Parkinsonpatienter med somnproblem.
Rorelseanalyssystemet PKG kommer att anviandas for att detektera somnen
kvantitativt och kvalitativt. Parkinsonregistret kommer att anvédndas for att
dokumentera resultat. Studien koordineras fran Lunds Universitet och studien startar
rekrytering véren 2021.

Effekt pa somn hos Parkinsonpatienter av Lecigon-infusion

I ett nationellt samarbetsprojekt inom SWEPAR kommer effekten pd somn av
infusionsterapi med Lecigon 6ver barbar pump att utvirderas. Somnen monitoreras
med polysomnografi (PSG) och PKG fore start av Lecigonterapin, med Lecigon dagtid
och med Lecigon dag + natt. Farmakokinetik utvirderas. Parkinsonregistret anvinds
for patientselektion och for att dokumentera resultat. Studien koordineras fran Lunds
Universitet och studien startar rekrytering varen 2021.

Vetenskapliga publikationer dar Parkinsonregistret kommit
till anvandning

1. Pahwa R, Bergquist F, Horne M et al. Objective measurement in Parkinson's
disease: a descriptive analysis of Parkinson's symptom scores from a large
population of patients across the world using the Personal KinetiGraph®. J
Clin Mov Disord. 2020 Apr 30;7:5.

Samt dessa tva som ar inlamnade:

Lex KM, Balzer-Geldsetzer M, Ferreira J et al. (2020) Recruitment of late stage PD
patients for a European trial — the CLaSP trial.
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Norlin JM, Willis M, Persson U, Andersson E, Pilhagen S, Odin P (2020)
Developing National Guidelines for Device-Aided Therapies in Advanced
Parkinson’s Disease in Sweden.

Abstrakt eller motsvarande vid medicinska konferenser
Inga

Ovriga aktiviteter under aret

Per Odin och Ulrika Mundt-Petersen har fortlopande arbetat med registrets utveckling
- isamband med detta har vi haft m6ten med foretaget som utvecklar mjukvaran till
hela Neuroregister, varannan-var tredje vecka under hela 2020 (delvis fysiska moten i
Halmstad/Lund, delvis Zoom-moten).

Tillsammans med IHE har vi satt upp en samarbetsplattform for att pd bas av
Parkinsonregistret driva hialsoekonomiska studier. Verksamheten stottas av industrin,
sarskilt AbbVie, Nordic Infucare och Medtronic.

Under 2019 har informationsarbetet kring Parkinsonregistret fortsatt till
lakargrupper/team pa universitetskliniker och lanskliniker, férutom neurologenheter
dven till geriatriska enheter

Patientforeningen Parkinsonforbundet gavs aktuell information om Parkinsonregistret
av Sven Palhagen vid flera tillfdllen, dels nationellt dels vid m6ten med enskilda
lokalféreningar men ocksa vid sammankomst med lansférbund.

Aven formella uppstartsmdten med deltagande av lokalt ansvarig likare och specialist-
sjukskoterska har genomforts vilket resulterat i inkludering fran specialistmottagningar
vid savil lanssjukhus som privata kliniker.

Utvecklingsprojekt

Vidareutveckling av Parkinsonregistret sker fortsatt for att mota kraven pé att vara det
instrument som kvalitativt féljer vardkedjan for parkinsonvarden liksom ett vardefullt
verktyg i forbattringsarbetet sévil pa grupp- som pa enskild niva. V g se Gvriga
rubriker.

Planer for kommande ar

1. Patientaterkopplingsmodulen skall vidareutvecklas.

2. Registrets anvindbarhet som CRF for kliniska studier skall forbattras,
studiedata och registerdata skall lagras separat.

3. On-off appen skall vidareutvecklas i samarbete med Parkinsonfoérbundet for
att bli annu mer anvandarvianlig.

4. Kvartalsrapporter till anvindarna (kliniker?) skall startas.
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5. Mojligheten att med Parkinsonregistret som mall starta ett delregister ocksa
for Progressiv Supranukledr Pares, PSP (atypisk parkinsonsjukdom), skall
utredas.

6. Viavser att forsoka hoja nivan pa Parkinsonregistret till 2; detta innebér dven:
a. Hojd tackningsgrad

Forstéarkt online-aterkoppling till anvindarna.

Den 6ppna redovisningen av indikatorer (VAP) skall utvidgas.

Valideringsbesok och valideringsrapport skall inforas.

® a0

Ett samarbete inleds med Socialstyrelsen avseende att anvinda
Parkinsonregistret for uppfoljning av de nationella riktlinjerna for
Parkinsons sjukdom.

Beskrivning av anslutning och
anslutningsgrad

Anslutningsgraden har fortsatt uppat under aret och legat pa ca 88% da 53 enheter
deltar av 60 enheter i mélgruppen.

Beskrivning av tackningsgrad

Det exakta antalet parkinsonpatienter i landet ar inte bekant, men det har uppskattats
till cirka 18 000. Av dessa ar 5714 patienter inkluderade i Parkinsonregistret vilket
motsvarar en tickningsgrad pa 32 %. Totalt har 19 555 besok registrerats. Vi har
prioriterat registerarbetet i vissa regioner, t ex Region Jonkoping, Orebro samt Skéne,
dir tickningsgraden ocks4 blivit hog, cirka 95%, 80% och 65%. Aven patienter med
avancerade parkinsonterapier har fatt prioritet — har uppskattas tackningen fortsatt
vara ca 60%.

Beskrivning av validering av datakvalitet

Har ej skett &nnu men kommer att inledas 2021.

Beskrivning av datakvalitet och missing data

Mjukvaruleverantoren har under ar 2020 gjort en kartliggning av missing data och
datakvalitet.

Overgripande om personal

En koordinatorresurs om 25 % har funnits under éret for Parkinsonregistrets del.

Sammanfattande kommentarer om ekonomi

Se avsnitt for Svenska neuroregister pa sidan 19.
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Svar neurovaskular huvudvark

Huvudvarksregistrets bidrag till forbattrad halsa och vard
Overgripande mal ir ett kvalitetsregister for svar neurovaskulir huvudvirk som
underlag for hogklassig och jamlik vard 6ver hela landet och 6kad patientsidkerhet och
som samtidigt 4r lattarbetat och ett hjalpmedel i virden. Huvudvirksregistret fullt
utbyggt och implementerat kommer att bidra till att personer med de allvarligaste,
mest frekventa handikappande formerna av neurovaskular huvudvark:

e Erbjuds effektiv anfalls- och profylaktisk behandling.

e  Att mindre effektiva biverkningstunga behandlingar avslutas.

e Att enhetlig uppf6ljning utifran besvarsgrad respektive
lakemedelsbiverkningar blir enhetliga 6ver riket (jamlik vard).

e  Att fler neurovaskuldra huvudvérkspatienter bibehaller hogre funktionsniva
med reduktion av social belastning men ocksa minskad ekonomisk belastning
for hdlsovarden genom minskande akuta sjukhusvistelser med reduktion av
akuta utredningar.

e  Attreducera sjukfranvaro med minskad samhillelig kostnad.

Styrgrupp och registerhallare

Foljande personer arbetar med utvecklingen av Svenska Huvudvirksregistret:
Elisabet Waldenlind/Ingela Nilsson Remahl delregisteransvariga, Karolinska
Universitetssjukhuset, Stockholm

Elisabeth Forsberg och Annica Stalblom Supportskéterskor, ME Neurologi,
Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm

Eva-Carin Jacobsson Registerkoordinator, Karolinska Universitetssjukhuset,
Stockholm

Gotte Ringqvist Barnneurolog, Sachsska Barnsjukhuset, Stockholm

Helena Elliot och Mats Akesson Patientforetridare fran Huvudvirksforbundet
Linda Flemsjo6 neurologsjukskoterska, Neurologkliniken Orebro Universitetssjukhus
Sven Jackman Vuxenneurolog, Akademiska sjukhuset, Uppsala

Vakant (Elisabet Waldenlind/Ingela Nilsson Remahl) Registerutvecklare

Vakant Samarbetspartner privatneurologi/vardvalsneurologi

Databasen — andringar av variabler och
iInmatning

Reviderad version av Huvudvirksregistret, bland annat Patientens Egen Registrering
(PER) infordes januari 2019. Resultatet har givit forenklad anvindning och tydlig

grafik med oversikt och uppfoljning over tid av patienters sjukdomssituation och
behandling. Arliga uppdateringar.

e I PER registrerar patienter huvudvarksanfall med symtom, funktionsskalor,
och livskvalitet:
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o T'huvudvirksdagboken registreras tidpunkt for anfall, duration, intensitet,
anfallsbehandling och dess effekt samt Global Impact scale (GIS), ett
globalt métt frén o till -10 pa funktionspéverkan (PROM), en individuell
skattning av livskvalitet

o I Min profil registreras symtom och demografiska data infor lakarbesok
(PROM).

o Skalor for funktionspaverkan (HIT-6, MIDAS, EQ5D,) samt ISI
(somnkvalitet) och HAD (for &ngest och depression) (PROM).

e  SMS funktion for daglig forfrigan om patienter haft migran (Ja/Nej och vid
svar Ja smartintensitet, VAS en manad fore start och 3 manader efter start av
avancerad behandling samt vid behov.

e Uppdaterad behandlingsmodul for vardgivare bland annat fér avancerad
behandling med stimulatorer och nyintroducerade likemedel (CGRP-
hammare).

e Uppdaterad Ny kontakt for forbattrad anvandbarhet i den kliniska vardagen.

Databasen — andring av utdata och rapporter

Med den nya utokade PER-delen kan utdata pa gruppniva med forbattrad kvalitet
hamtas tex for uppfoljning av behandlingseffekt regionalt och lokalt. Nya
kvalitetsindikatorer har formulerats. Fler kvalitativa och kvantitativa registerdata kan
tas ut for analys for kvalitetsuppfoljning lokalt, regionalt och 6ver riket. Genom att fler
patienter registrerats finns mer data for kvalitetsuppfoljning.

Under 2020 sammanstélldes en rapport for verksamhetsaret 2019, det 1:a &ret med
CGRP-hdmmaren erenumab (Aimovig), som del i myndighetskravet pé registrering i
kvalitetsregister av detta likemedlet. I rapporten finns uppgifter om antal patienter
med ldkemedlet, antal som slutat och varfor, effekt pé antal migriandagar och
funktionsmétten HIT-6 och MIDAS mm inklusive andel registrerade i forhéllande till
forskrivningar i Likemedelsregistret.

Motsvarande sammanstéllning for 2020 efter 1: a &ret med CGRP-hdmmaren
galkanezumab (Emgality) pagér under 2021.

Forbittringen av Huvudvirksregistret har under 2020 resulterat i fortsatt nationell
spridning. Fortfarande ar det storsta vardgivarhindret for anvindning att data maste
dubbelregistreras dvs rapporteras bade i kvalitetsregistret (Svenska neuroregister) och
patientjournal.

Fortsatta uppdateringar av Neurodashboard har gjorts under 2020. For mer
information se under samma rubrik pa sidan 13.

Hemsidan

Svenska neuroregisters hemsida, www.neuroreg.se, har en box for respektive
delregister. Gemensam information finns for patienter, om blanketter och
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kontaktinformation med mera. Informationen for delregistret Svar neurovaskuldr
huvudvark har uppdaterats 2020. Under boxen for Svar neurovaskular huvudvark
finns kontaktuppgifter till ansvariga for registret och patientforetradare samt lankar till
patient- och professionsforening. Som hjilp for nya anvindare finns instruktioner steg-
for-steg bade for patienter och vardgivare.

Se arbetet med anpassning till webbdirektivet under samma rubrik pa sidan 14.

Kommunikationsinsatser

Under 2020 har information om Huvudvirksregistret och dess anviandbarhet i den
dagliga verksamheten givits vid méten anordnade av NPO nervsystemets sjukdomar; i
NAG-migrén som ar en tviarprofessionell neurologisk arbetsgrupp inom NPO; till
sjukvardspolitiker vid méten i de olika regionerna och vid uppvaktning i Riksdagen av
foretradare fran Svenska Huvudvarkssallskapet i projektet Huvudsaken och i
debattartiklar om forbattrad huvudvirksvard samt vid Svenska Huvudvirkssillskapets
digitala drsmote hosten 2020;.

Utbildning riktad mot allménldkare och patienter har genomforts via lank dar rapport
om patienters uppfoljning har demonstrerat Huvudvéirksregistret funktionalitet.

Pé grund av covid-19-pandemin blev vissa inbokade utbildningsméten under véiren
instillda med kort varsel, sdsom foreldsning om registret under Neurologforeningens
neurologivecka.

Patientforetrddarna har spridit kunskap om registret bland sina medlemmar. I
kommunikation med véra patientrepresentanter och andra testpatienter har PER
reviderats och den grafiska atergivningen av registreringar férbattrats.

P4 Svenska neuroregisters hemsida finns startinstruktioner for vardgivare och
patienter. P4 Svenska Huvudvéarkssallskapets hemsida (www.huvudvarkssallskapet.se)
finns motsvarande information.

Samverkan med NPO

En delregisteransvarig, Ingela Nilsson Remabhl, ar representant i NPOs arbetsgrupp
NAG-migran (nationell arbetsgrupp for migran).

Samverkan med andra nationella
kvalitetsregister

Delregistret Svar neurovaskulidr huvudvirk deltar i Svenska neuroregisters
styrgruppsmoten for erfarenhetsutbyte mellan delregistren. Svenska neuroregister
omfattar flertalet neurologiska sjukdomar med likheter men ocksé mycket olika krav
for kvalitetsuppfoljning. Har forsoker delregistren att hitta enhetliga gemensamma
métt (PROM, PREM) f6r uppfoljning och andra gemensamma funktioner.

Det finns inget behov i nuldget av att samverka med andra nationella kvalitetsregister.
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Samverkan med patient-/brukarféreningar

Huvudvarksregistret har tva patientrepresentanter fran patientféreningen,
Huvudvarksférbundet. Tillsammans med dem har vi samverkat kring register-
utveckling baserat patienternas behov och for utformningen av PER (patientens
egenregistrering), om vilka PROM- och PREM-métt som bast speglar patienters behov
samt for informationsspridning om registret till Huvudvarksférbundets medlemmar.

Internationella samarbeten

I Norge pagar utveckling av ett motsvarande huvudvarksregister och de har begért och
fatt information om parametrar och struktur for vart register. Huvudviarksregistret per
se har inga internationella samarbeten annat 4n de som varit aktuella for Svenska
neuroregister. Nordisk och europeisk samverkan sker vad giller evidensbaserade
behandlingsriktlinjer.

Forskningsaktivitet under aret

Beviljade datautlamnanden for forskning
Under 2020 tillstyrktes en begiran fran Neurologen, Akademiska sjukhuset, Region
Uppsala om datauttag for en studie baserad pé registerdata.

Pabdrjade forskningsprojekt
En registerbaserad studie ar paborjad pa Akademiska sjukhuset, Uppsala.

Vetenskapliga publikationer
Inte varit aktuellt 2020

Abstrakt eller motsvarande vid medicinska konferenser
Inte varit aktuellt 2020

Ovriga aktiviteter under aret

Delregisteransvariga har deltagit i Svenska Neuroregisters styrgruppsmoten for
samordning och erfarenhetsutbyte mellan delregistren.

Delregistrets egna styrgruppsmoten med nérvaro av dess patientforetradare hélls tva
ganger per halvér. Under 2020 har funktionaliteten av PER-funktionen och den
grafiska dtergivningen varit i fokus samt informationsspridning till fler regioner i riket.

e  Uppfdljningsprojekt av funktionaliteten av registrets olika delar, sarskilt den
nya PER-modulen som inférdes 2019.

e Planering for utvidgning registret till migran med strokekomplikation och ITH
(idiopatisk intrakraniell hypertension).

e  Arbete med att utveckla utdatarapporter via VAP.

o Komorbiditetsmodulen och biverkningsmodulen har uppgraderats.
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Malet &r att registret skall bidra till god kvalitet i virden, 6kad patientsdkerhet, jamlik
vérd och dessutom vara ett attraktivt hjalpmedel i motet mellan patient och ldkare.
Patienterna matar in data hemifrén eller pd mottagningen infor lakarkontakt. Lakare
kan f6lja, optimera och utvirdera effekt av inledda behandlingar pé sin enhet och
jamfora med data pa regional och pa riksniva.

Planer for kommande ar

Registret skall vara lattarbetat for vardgivare och ge en bild av behandlingsstrategier
och uppfoljning nationellt och regionalt. Ett led i detta &r att engagera lokala
“ambassadorer” genom brev- och telefonkontakter.

Fortsatt spridning av registret i riket genom utbildningsinsatser, information pa
hemsidan om registret och dess 6vergripande resultat samt riktade brev till
verksamhetschefer och vardgivare pa neuroenheter om hur det anvinds effektivt.
Rekrytering till styrgruppen av vardgivare fran fler regioner.

Validering av datakvalitet med start pa de neuroenheter med flest registrerade
patienter.

Fortsatt utvecklingsarbete for limpliga utdata rapporter (t.ex. VAP) blir en av
Huvudvirksregistrets viktigaste uppgifter under 2021.

Publikt tillganglig redovisning av resultat via Svenska neuroregisters hemsida.

Kommande revidering av registret 2021 innefattar:

e forenklad registrering av retrospektivt given farmakologisk profylax och
anfallsbehandling och varfor dessa likemedel sattes ut

e  att tillgodose kravet att patienterna hemifrén ska kunna se sina registerdata,
PER-data.

e utveckling av en webbaserad app med IRL-registreringsmdjlighet till PER for
forenklad tillgdnglighet och anvéandning for patienterna.

e en onskvird framtida utveckling dr implementering av en diagnostisk algoritm
for dataprocessad diagnos for olika huvudvirkssyndrom baserad pé
diagnostiska symtomkriterier som ett hjalpmedel fér den enskilde liakaren.

o fortsatt arbete for inklusion av andra komplicerade huvudvérksformer
(idiopatisk intrakraniell hypertension, migranrelaterad stroke).

Onskvirt vore bittre kongruens med journalsystemen for minimering av dubbelarbete.
Detta ligger dock utanfér Svenska neuroregisters mandat.

Forbattringsarbetet fortsitter fortlopande under forutsittning av att ekonomiska
medel tillfors.
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Andra huvudvarksformer

Utveckling for att kunna infoga andra huvudvarksformer med mindre justeringar i
registrets behandlingsdel planeras. Under 2021 fortsatter arbetet med att anpassa
moduler for migrénrelaterad stroke samt for idiopatisk intrakraniell hypertension
(ITH), dér en avhandling forsvarades framgéngsrikt fran gruppen pa Karolinska
Huddinge 2020. Implementering av viktiga PREM/PROM-data paborjas under 2021
for registret.

Barnneurolog med huvudvarksintresse

I Huvudvirksregistret kan patienter i alla aldrar registreras. Eftersom migran och
ibland Horton och andra séllsynta huvudvarkssyndrom debuterar under ungdomséren,
fore 18 ars élder, har en barnneurolog inkluderats i styrgruppen.

Beskrivning av anslutning och
anslutningsgrad

Delregistret svar neurovaskular huvudvirk ar avsett for patienter med mycket svara
besvir, ovanliga och svirbehandlade huvudvéirkssyndrom med avancerad behandling
som kraver neurologisk specialistkompetens. Registret ir avsett for bruk pa
neurologenheter/specialmottagningar for huvudvark.

Under 2020 har antalet registrerande regioner 6kat fran 17 till 19 av 21 regioner
(Region Ostergotland och Gotland har inga registreringar, i Region Norrbotten har en
patient registrerats), Tabell 8. Antalet registrerande virdenheter har under 2020 6kat
fran 39 till 46. Anslutningsgrad ir 58,2% av alla neuroenheter for vuxna; 67,6% av de
neuroenheter for vuxna som deltar i Svenska neuroregister.

2020-12-31 var 2570 patienter inkluderade jamfort med 1638 éret innan, en 6kning
med 57%. Andel patienter med pagaende behandling ar 76%. 76,6% &r kvinnor och
23,4% ar man. Andelen kvinnor har 6kat beroende pé att médnga med migran har
registrerats 2019—2020 och flertalet med migran ar kvinnor. Den storsta diagnos-
gruppen ar migrian (2230) foljd av Horton (klusterhuvudvirk) (300). Andelen med
kronisk migran ar 60% (1220).
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Tabell 8 Antal aktiva registrerade patienter 2020. 19 av 21 regioner har registrerade
patienter.

Registrerade aktiva

patienter 2020

Blekinge 28
Dalarna 31
Gotland 0
Géavleborg 136
Halland 73
Jamtland 29
Jonkopings lan 65
Kalmar lan 5
Kronoberg 3
Norrbotten 1
Skane 383
Stockholms lan 1201
Sédermanland 29
Uppsala lan 244
Varmland 37
Vasterbotten 30
Vasternorrland 37
Vastmanland 58
Vastra Gotaland 70
Ostra Gotaland 0
Orebro ldn 110
RIKET 2570

Tabell 9 Antal inkluderade patienter med migrdn och Hortons huvudvdrk per
sjukvdardsregion 2020-12-31: migrdndiagnoser 2176, Hortondiagnoser 317 och évriga
huvudvdrksdiagnoser 87 av totalt 2570.

Antal migranpatienter Antal Hortonpatienter

Inkluderade Inkluderade Inkluderade Inkluderade

Sjukvardsregion
tom 19-12-31 tom 20-12-31 tom 19-12-31 tom 20-12-31

Norra 180 250 2 2
Stockholm-Gotland 602 944 238 247
Sydostra 34 71 0 0
Soédra 277 456 3 4
Uppsala-Orebro 246 427 27 28
Viastsvenska 1 28 25 36
Totalsumma 1340 2176 295 317

HVreg RG dataexport 2021-02-11
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Den enskilt viktigaste framgéngsfaktorn ir att registrets nya utformning ger
tidsbesparing, battre 6verblick 6ver huvudvarkssituationen for en enskild patient
samtidigt som kvalitetsuppfoljning av varden pa lokal och regional niva har forbattrats.
Patienters okade delaktighet i att mata in PROM data direkt i registret efter
godkiannande och import av ansvarig lakare bidrar starkt till det 6kade antalet
registrerade patienter och neuroenheter. Det storsta motstdndet mot registret bland
lakare har tidigare varit befarad tidsatgéng pa grund av stort antal patienter,
dubbelregistrering bade i huvudvirksregistret och patientjournal, dvs avsaknad av
underldttande IT-system men tidsatgdngen har nu minskat i och med revisionen.

Beskrivning av tackningsgrad

Registret avser svar neurovaskular huvudvark som kriaver neurologisk kompetens.
Endast data frin neurologenheter analyseras. Registret har definierat fyra olika
tdckningsgrader eftersom det inte dr realistiskt att berdkna tdckningsgrad utifran
prevalens:

1. Andel patienter i registret med migrin- och Hortondiagnoser av alla med
registrerade besok/vardtillfallen som registrerats i PAR pa neuroenheter med
motsvarande diagnoser.

Tédckningsgrad: Data fran PAR invéntas.

2. Andel patienter i registret jamfort med data fran Socialstyrelsens
Likemedelsregister som erhéllit avancerad behandling med antikroppar mot
CGRP eller dess receptor (Aimovig, Ajovy eller Emgality).

Tackningsgrad: Galkanezumab (Emgality) 75%, erenumab (Aimovig) 28%.
Uppgifter fran Lakemedelsregistret om fremanezumab (Ajovy) for 2020 har
bestillts men dnnu inte kommit men tackningsgraden for 2019 var 26%.
Atta av 19 regioner som registrerat Aimovig hade tickningsgraden >50% (en
region hade 80%), sju regioner hade 25-50% och resterande regioner <25%.
Aret innan var det endast fyra regioner som hade >50% tickningsgrad. Stora
regionala skillnader aterspeglas i variationen avseende tackningsgrad.

Antal Aimovigbehandlade patienter i registret kan vara fler &n de ovan angivna. Data
visar att for ca 25% har inte given information om registret till patienterna registrerats
(opt-out) varfor dessa inte fangas i den nationella databasen utan stannar lokalt.

Det kravs darfor mer information till vardgivare om vad som maste registreras for
uppfoljning av de nya CGRP-hdmmarna.
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Tabell 10 Antal monitorerade avancerade behandlingar i Huvudvdrksregistret under
2020

Antal pagdende Antal startade  Antal avslutade

Preparatnamn vid rapportarets under under Totalt antal
slut rapportaret rapportaret
Erenumab (Aimovig), injektion 850 428 275 1125
Fremanuzemab (Ajovy), injektion 280 292 59 339
Galkanuzemab (Emagality), injektion 25 25 25
Hypothalamusstimulering (DBS) 1 1
Occipitalnervsstimulering (ONS) 1 1
Sphenopalatinumstimulering (SPG) 23 1 24
Botox 582 201 70 652
S:aavancerad
behandling 2167
Ovrig monitorerad behandling 1053
Totalt 3220,

3. Andel registrerade patienter med kronisk Horton som opererats med SPG
(ganglion sphenopalatinumstimulator) pga. farmakologiskt terapiresistent
kronisk Horton av alla som opererats. Interventionsbehandling.
Téackningsgrad:100%.

4. Andel registrerade nya Hortonpatienter pa Karolinska Universitetssjukhuset
av alla som registrerats med nybesok pa Karolinska.
Tackningsgrad: 30%

Om tdckningsgrad for delregistret Svar neurovaskular huvudvirk skulle definieras
utifran prevalens sé skulle tickningsgraden vara ca. 3,1% for kronisk migran som har
prevalens 1-2%. For Hortons huvudvirk som har prevalens <0,1%, skulle
tdckningsgraden vara 3,4%. Merparten med dessa diagnoser handliggs i primérvarden.
Registret dr emellertid avsett for svar neurovaskular huvudvark med krav pa
neurologisk kompetens varfor de fyra nivierna av tickningsgrad ovan har definierats.

Beskrivning av validering av datakvalitet

Datakvaliteten forbéattras gradvis i takt med att patienten har ny kontakt med
behandlande ldkare. Nydebuterad huvudvark (Horton/Migran) infors konsekutivt med
hogre grad av datakvalitet. Retrospektiva data infors i mén av kapacitet. Under 2021
avser vi genomfora systematiserad validering av nyckelparametrar genom jaimforelse
av data i registret och den medicinska journalen enligt en speciell rutin. Nigra
vardenheter per ar kommer att valideras.

Beskrivning av datakvalitet och bortfall

Inlagda data haller hog kvalitet men det saknas uppgifter for manga av de registrerade
patienterna da hittills inmatning av basdata och symtombeskrivning inneburit
dubbelarbete for 1ikaren, som skall gora detta bade i journal och i registret. Likaren
har da istillet prioriterat behandlingsdelen av registret. Med storre medverkan av
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patienterna via PER kommer fler uppgifter att matas in och evalueras av ldkaren och
mojliggora betydligt battre och storre dataméngd.

Tabell 11 Exempel pd missing data i Huvudvdrksregistret.

2019 2020-10-31

Debutdatum 50% 53%
Diagnosdatum (n>o) 61% 57%
Vardkontakt (n>0) 46% 48%
Behandling (n>0) 24% 24%
PER-registrering migran (n>o) 43% 55%,

Overgripande om personal

Se under samma rubrik gemensamt for Svenska neuroregister sidan 19.

Sammanfattande kommentarer om ekonomi

Se avsnitt for Svenska neuroregister sidan 19.

For att Huvudvéarksregistret skall kunna uppné malet att bli ett hjalpmedel i virden och
kunna ge information via datauttag om kliniska data, till exempel olika typer av
behandling och deras effekt for specifika undergrupper av patienter, krivs fortsatt
revidering av registret pa flera omraden. Detta forutsitter tillrackliga ekonomiska
medel. For effektivare och hogre grad av rapportering ar utvecklingen av en
webbaserad app dir patienterna sjdlva dokumenterar faktiska data i realtid till PER en
forutsittning, vilket dr kostsamt.

Andra inkomstkallor an nationellt anslag (inklusive avgifter
for anvandare)
Inga andra inkomstkillor.
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