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Forord

Svenska neuroregister med sina tio delregister ar efter 11 r ett viktigt verktyg for att
utvirdera vardinsatser och sikerstilla god vard for enskilda patienter med neurologisk
sjukdom. Registrets viktigaste syften ar att ge underlag for kvalitetsutveckling och att
motverka skillnader inom svensk hilso- och sjukvard, samtidigt som det skapar en bas
for ny kunskap genom forskning.

Syftet med Svenska neuroregister ir att samla relevanta kvalitetsregister inom
neurologin for att erbjuda en enhetlig metod for strukturerad dokumentation av
kliniskt relevanta data for de storsta patientgrupperna. Med undantag for stroke, som
ju har sitt eget avancerade kvalitetsregister i Riksstroke, ryms nu huvuddelen av
neurologins sjukdomsgrupper bland Svenska neuroregisters delregister; multipel
skleros, Parkinsons sjukdom, narkolepsi, myastenia gravis, inflammatorisk
polyneuropati, epilepsi, epilepsikirurgi, svar vaskular huvudvark,
motorneuronsjukdomar, hydrocefalus och neuromuskulira sjukdomar. Det finns ett
uttalat intresse att fler sjukdomsgrupper ska laggas till med tiden.

Svenska neuroregisters arbete gar starkt framat. Vi nar kontinuerligt en bittre
anslutningsgrad och battre tickningsgrad. Framgéngen forklaras av att
registergranssnittet erbjuder en patientoversikt, ett for vardgivaren attraktivt verktyg
som kvalitetssdkrar det dagliga kliniska arbetet. Vardgivaren far en 6verblick av
patientens forlopp och behandling, far stéd att anvénda viktiga sjukdomsspecifika
skalor och fér hjélp att kvalitetssdkra informationen genom olika kontrollfunktioner
och far dessutom tillgéng till de sjukdomsspecifika patientrapporterade métt som
patienten genom registrets Patientportal har rapporterat.

Innan registerarbetet inleddes var fa skattningsskalor i kliniskt bruk,
patientrapporterade métt samlades inte in och informationen i patientjournalerna var
ostrukturerad och bristfillig. Arbetet med Svenska neuroregister har uppenbart drivit
pa utvecklingen av varden for multipel skleros och vi hoppas och tror att detta kommer
att galla dven 6vriga sjukdomsgrupper.

En annan central princip i vart arbete dr att gora alla data och dartill statistik standigt
uppdaterad och tillginglig for rapporterande enheter, som pa sa sétt kan folja
utvecklingen av sitt kliniska arbete i jimforelse med nationella riktlinjer och
vardprogram. For detta syfte har vi utvecklat flera olika utdatatjanster som gor att en
stor del av vér statistik dr kontinuerligt tillgénglig via var hemsida for alla. Vi bidrar
med rapporter till Varden i Siffror. Vi skickar varje kvartal skraddarsydda
Kvartalsrapporter till varje rapporterande enhet med enhetens senaste resultat i
jamforelse med andra enheter.

Svenska neuroregister har en organisatorisk flexibilitet och kan snabbt méta nya
utmaningar vilket vi visat genom att i mars 2020 genom pa kort tid utveckla och infora
en mekanism for att samla in data pa Covid19 bland vara patienter, vilket framforallt
visat sig relevant for MS. For dagen har 6ver 2000 MS-patienter med Covid-19
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registrerats och véara data var avgorande for att ett internationellt forskningsnétverk pa
kort tid kunnat identifiera risker med vissa MS-behandlingar — information som
varldens MS-lakare snabbt kunde anvianda vid behandlingsbeslut.

Véra delregister ar framgéngsrika ocksa ur ett internationellt perspektiv: MS-registret
ar ett av de ledande i virlden tack vare sin unikt héga tickningsgrad pa 6ver 84 % av
den prevalenta populationen men ocksé genom sin 1anga uppf6ljningstid och sin rika
variabelsamling som bland annat innehaller 180 000 besok, 6ver 40 000
behandlingsepisoder, 6ver 100 000 patientraporerade métt och 6ver 80 000 kognitiva
skattningar. MS-registret har bidragit med data till 250 vetenskapliga publikationer
och bidragit till att svenska MS-forskare ar ledande i internationella
forskningssamarbeten i MS-faltet. Aven 6vriga delregister stir sig vil internationellt.
Parkinsonregistret dr till numerér ett av de storsta i varlden och dven 6vriga delregister
ar stora i sina respektive falt.

Vi uppmuntrar den intresserade ldsaren att besoka var nya hemsida
https://neuroreg.se for att ta del av nyheter, och varfor inte undersoka registerarbetets
resultat via var offentliga sokfunktion Visualiserings- och Analys-Plattformen (VAP)!
Hemsidan gjordes om under 2020 for att leva upp till det nya tillginglighetsdirektivet
och innehéller text, dokument, statistik och filmer.

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

Juni 2022

Jan Hillert

Svenska neuroregister
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Svenska neuroregister

Bakgrund

Svenska neuroregister ar ett nationellt kvalitetsregister som bestar av 10 delregister
inom neurologin och ar en plattform for att skapa strukturerad information om
neurologiska sjukdomar for kvalitetssikring av sjukvarden och som underlag till
forskning.

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

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

Syftet for Svenska neuroregister ar att

e Samla strukturerad information om i Sverige boende personer med
neurologisk sjukdom, i férsta hand MS, Parkinsons sjukdom, epilepsi,
inflammatorisk polyneuropati, narkolepsi, myastenia gravis,
motorneuronsjukdom, svar neurovaskuldar huvudvark, hydrocefalus efter
anldggande av avlastande likvorshunt och neuromuskulira sjukdomar.

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

o Tillforsékra att riktlinjer for vard och behandling efterlevs

e Vara ett redskap i kvalitetssikring av varden och i forbattringsarbete

e  Mojliggora utvardering av vardens och behandlingars effekt pé
funktionshinder och livskvalitet
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e Skapa en bas for neurologisk forskning pa en nationell niva

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

Organisation

Svenska neuroregisters organisation framgar av figur 1. Varje delregister har genom
sin styrgrupp ansvar for sitt innehall och utveckling. Svenska neuroregister har en
gemensam Registerhallare och Styrgrupp i vilken de ansvariga for varje delregister,
kallade ”delregisteransvariga”, ingar tillsammans med patientforetriadare. Varje
delregister har i sin tur en styrgrupp med nationell och flerprofessionell representation.
Patientrepresentanter finns i alla véra styrgrupper.

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

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

QRC Stockholm N EaJﬁrl:E:l;?
Stodfunktion S k ) U
n\éirr‘grg ister
Nationella
Carmona g . N
IT-plattform <&~ KvaIFIIFr?;snr;gLster
Myastenia r Neuromuskulara Parkinsons Svar neurovaskular
gravis etz sjukdomar sjukdom huvudvérk

Figur 1. Svenska neuroregister organisationsschema.

Huvudmannaskap

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

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

Kvalitetsregister och Beslutsstod

Svenska neuroregisters barande idé dr att motivera varden till registrering av
strukturerad virddata genom att erbjuda klinisk nytta:
- ett granssnitt med en patientoversikt som underlattar det kliniska arbetet,
- enkel tillgang till egna data for forbattringsarbete i varden, och att
- erbjuda en plattform for patientmedverkan i virden for PROM och PREM

Svenska neuroregisters IT-granssnitt, som samlar in data fran det kliniska arbetet som
lokal varddokumentation, ar designat som ett stod for det patientrelaterade arbetet
men gor det ocksa mojligt att lokalt skota saval kvalitetskontroll som
verksamhetsuppfoljning.

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

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

Det IT-verktyg som anvinds i vrden av patienter, hir kallat det lokala beslutsstodet,
har utvecklats i samarbete med Carmona AB, dr CE-maérkt och lever upp till det nya
medicinsktekniska EU-direktivet och disponeras av de deltagande enheterna enligt
avtal mellan sjukvidrdshuvudmannen och Carmona. Varje klinisk enhets data tillhor
séledes kliniken och lagras och hanteras separat och &r tillgéngligt for kliniken for
statistik och analys. Patienter som avbGjer medverkan i det nationella registret gar
darfor inte miste om den vardkvalitetssikrande funktionen i IT-verktyget.

Data fran patienter i det lokala beslutsstodet, som fatt patientinformation om Svenska

neuroregister, inkluderas i Svenska neuroregister nationella databas. Svenska
neuroregisters nationella databas uppdateras varje natt med nytillkommen data frén de
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deltagande klinikernas databaser for de patienter som inte avbojt medverkan. Data for
patienter som efter information avbojt medverkan i Svenska neuroregister 6verfors inte
till den nationella databasen och anvinds inte i Svenska neuroregister statistik eller
rapporter.

Deltagande enheter

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

Totalt fanns i december 2021 information 54 984 patienter i Svenska neuroregister, se

Tabell 1. Flest patienter hade MS-registret och direfter NKH-registret och
Parkinsonregistret. For tdckning, se rapport fran respektive delregister.
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Tabell 1.
Enheter
bidragande
till
NEUROTreg.

Sjukvardsregion

Region

Norra

Vasternorrland

Vésterbotten

Mellansverige Gévleborg

Dalarna
Uppsala
Vérmland

Orebro

Véstmanland

Sérmland
Stockholms Gotland
Stockholm
Sydéstra Ostergétland
Jonkopings 1dn
Kalmar |an
Vastra Vastra Gétaland
Halland (norra)
Sédra Halland (sédra)
Skane Blekinge
Kronoberg

Helariket 2021-12-31

Jamtland Harjedalen Ostersund

Klinik/Enhet Mms

Ostersund, Barn och Ungdomsmedicin
Ornskéldsvik

Sundsvall

Sollefted

Umed

Sunderbyn

Kalix

Gavle

Bollnds

Barnkliniken i Hudiksvall

Mora

Falun 1
Uppsala 1
Barnkliniken Akademiska Sjukhuset

Karlstad 1
Orebro 1
Karlskoga 1
Barnkliniken Orebro US

Vésteras 1
Barnkliniken Vésterés
Nykoping

Eskilstuna

Visby

Solna

Huddinge
Barnkliniken ALB
StockholmPriv
Danderyd 1
Barnkliniken Sédersjukhuset

Neurology Clinic, Sophiahemmet 1
Capio St:Gorans Sjukhus 1
Aleris Fysiologlab Stockholm

Centrum fér neurologi Stockholm 1
Villingby Neuro

Neuroenheten Lakarhuset Utsikten

Ovrig (upphérd enhet)

Norrkdping

Motala

Neurologiska kliniken Linkdping

Barnkliniken Vrinnevisjukhuset

Barnkliniken Link6ping

GAVA - Medicinska och geriatriska akutkliniken
Véarnamo 1
Ryhov 1
Eksjd 1
Barnkliniken Ryhov

Vastervik 1
Kalmar 1
Kalmars Barnklinik

Vasterviks Barnklinik

Oskarshamn

Trollhattan

Boras

Skovde

Barn- och ungdomsmottagning Mariestad, Skaraborgs
sjukhus

Smértmottagningen, Skaraborgs Sjukhus

Angered 1
Sahlgrenska 1
Frélunda 1
Barnkliniken DSBUS

GHP Neuro Center Goteborg 1
Aleris specialistvard Axesshuset 1
Barnkliniken NAL

Kungélvs Sjukhus

Alingsas Lasarett

Kungsbacka 1
Varberg 1
Halmstad

Barnkliniken Halmstad

Karlskrona

Karlshamn

Ljungby

Vixjd

Hassleholm

Ystad

Trelleborg

Landskrona

Angelholm

Malmo

Lund

Kristianstad

Helsingborg

Barnkliniken Lunds US

Barnkliniken Malmo

Stortorgets Neurologmottagning, Helsingborg
Albokliniken

Skaneuro privatmottagning

PR R R PR R R R R

PR R R e

-

B

A

[

PR R R R R R R R R R R R R

88 61
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1
1 1
1 1
1 1
1 1
1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1
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1
1
1
1
1
1 1
1
1
1 1
1
1
1
1
1 1
1 1
1
1
1 1
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1
1 1
1
1
1
1
1
1 1
1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1
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Antal register
som anvands
pa enheten

Hydro-
cefalus

[N
=
o

[N
WUV R ROOUNGOUWVONRRROONEWNWO®ER WO R WKL N WO

O N WU OANWNWNWNRRRBERN®OWR R

i
=
o

PR NNRP OO

Antal
registrerade
patienter

900

233
346
72
1856
376
48
807
137

1233
4502

27
1443
3132

1037

609
503
160
3902
4469
56

1554

758
415

2683
116
45
27
372
449
3036

78
366
815
479

162
293

70
765
651

1
306
5950
433
221

165

249
138
428

319
75

329
240
281
192
113
538
815
3126
428
825

109
52

122
54984

Antal
anviandare

2082,
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Viktig utveckling och aktuella fragor under
2021

Tillvaxt

Vi har under éren sett en stadig 6kning av anslutningsgrad och tdckningsgrad for
flertalet register, varav somliga utvecklats mycket hastigt. Under 2021 ségs en fortsatt
avmattning vad giller registrering i flera av vara delregister till féljd av covid-19-
pandemin. Svenska neuroregister bidrog till den sammanstallning av
undantriangningseffekter av covidi9 som utférdes under 2021 av Socialstyrelsen

(se s. 72) https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/nationella-riktlinjer/2021-6-7413.pdf. Denna rapport
inriktades pé effekter pa nationella riktlinjeindikatorer. I véra data syns ocksa effekter
pa andra variabler. Effekter av covid-19 beskrivs i respektive delregisters Arsrapport.

Ekonomi

Det dr en utmaning att med de ekonomiska ramar som stér till buds bygga upp en sé
omfattande verksamhet och dels utveckla IT-tjansterna fortlopande, nir bara det
I6pande arbetet kraver resurser. En fortsatt utveckling begransas av de ekonomiska
forutsattningarna. Darfor fortsatter ett aktivt sokande efter nya inkomstkaillor, dar
mojligheterna dock begriansas av vad som ar pabjudet i avtal mellan SKR, LIF m.fl.
Saledes bor kvalitetsregister inte ta ut anviandaravgifter av deltagande enheter och ett
kvalitetsregister ska dartill endast ta ut sjdlvkostnadspriser for export av data till
forskningsprojekt eller till statistikrapporter.

Sedan 2019 har pagar stora internationella sdkerhetsuppf6ljningar, s.k. post
authorization safety study (PASS) av nya MS-likemedel. Dessa projekt 4r mangariga
och bygger pa data fran Svenska neuroregister/MS-registret. I avtalen mellan
Karolinska Institutet och respektive sponsor ingér ett st6d till Svenska neuroregister.
Argumentationen &r att vetenskapliga studier med extern finansiering kan bidra till
registrets drift néar projektets framgang ar villkorat av en fortsatt utveckling av registret
som garanterar fortsatt datainsamling av hog kvalitet. Detta géller i synnerhet Svenska
Neuroregister dir de data som krivs for forskningsstudierna skapas just av registrets
existens — utan registrets design skulle data inte kunna hamtas varken ur journaler
eller andra varddokumentationssystem. Mark saledes att dessa avtal ar tecknade
mellan respektive foretag och Karolinska Institutet som har arbetsgivaransvaret for
flera av Svenska Neuroregisters medarbetare.

For tva delregister, huvudvirksregistret (HVreg) och neuromuskulira sjukdomar i
Sverige (NMiS), hoppas vi att nya majligheter till finansiering kan uppsta i samband
med att nya lakemedel registreras vars ersattning via likemedelsforménen villkoras av
en uppfoljning i Svenska neuroregister. Vi har under 2021 prévat en modell dar
Svenska neuroregister tillsammans med Carmona tecknat avtal om rapport vid
inférandet av nya lakemedel, och en rapport har levererats vilket krivde en
bearbetning av data, statistisk analys, tolkning och presentation, dvs en foradling av
registerdata som dartill kunde stillas mot andra tillgiangliga hilsodata, tex
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forskrivningsdata. Denna rapport blev dock en engéngsinsats men visar pa en mdjlig
leverans som innebar ett stort mervarde for uppdragsgivaren.

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

Forbattringsarbete

Svenska neuroregister tillhandahélla “Kvartalsrapporter” for deltagande enheter, dar
enheternas egna resultat avseende de nationella riktlinjerna for vard vid MS skickas till
verksamhetsansvariga fyra ganger per ar. Rapporterna har gradvis utvecklats for att bli
alltmer anvindbara och attraktiva for verksamheterna. Tanken ir att klinikerna pa
detta sitt ska kunna anvinda registerdata i verksamhetsuppfoljning och -utveckling
och till administrativa uppgifter. Detta ar sarskilt pakallat for MS dar ménga kliniker
har likemedelskostnader pa ménga tiotals miljoner kronor och pa detta satt far ett
verktyg att folja upp den investeringen.

En birande tanke i vart arbete har fran borjan varit att deltagande enheter ska fé
tillgéng till sina egna data vid behov. Med tiden har vi utvecklat en rad sofistikerade
vagar for datadtkomst, inklusive sokfunktioner och mgjlighet till data-export av egna
data i Excel-format, dashboard, fordesignade diagram och tabeller samt vr avancerade
funktion VAP (visualiserings och analys-plattform) dir anvindaren kan vélja
parametrar och begriansa urval enligt behov. Bland dessa finns siledes rapporter om
hur respektive enhet presterar mot de nationella riktlinjerna. Vi har dock markt att
deltagande enheter i en begrénsad utstrackning systematiskt anvinder dessa verktyg
for sin verksamhetsutveckling. Har tror vi att Kvartalsrapporten kan locka till
effektivare dataanvandning.

Samverkan med Nationella programomradet
Nervsystemets sjukdomar, NPO

Eftersom Svenska neuroregister tacker stora delar av det neurologiska omradet ar
registret viktigt for virt Nationella programomrade (NPO) och vice versa. Under aret
har darfor fortsatta kontakter och moten 4gt rum mellan registerhéllaren och NPO.
Svenska neuroregister har stora majligheter att leverera den data som behovs for NPOs
arbete inom de aktuella sjukdomsgrupperna och varje delregisterstyrgrupp har med sin
nationella forankring mojlighet att fungera som en nationell arbetsgrupp vid behov.
Det ar sjalvklart viktigt att vi har en stor forstéelse for varandras uppdrag,
forutsattningar och arbetssatt och en tat kontakt efterstrivas.
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Framtidsutsikter infor 2022

Svenska neuroregister dr etablerat som ett viktigt verktyg i varden och kvalitetsarbetet
inom neurologi och vi har anledning att tro att detta ar en utveckling som kommer att
stiarkas eftersom behandlingsmajligheterna for neurologisk sjukdom nu snabbt
forbattras. MS-registret fick sin starka utveckling just i det skede nar
bromsmedicineringen fick sig genombrott vilket bidrog till att behandlingarna snabbt
kunde etableras i hela landet och att regionala skillnader blev tydliga och kunde
minskas dramatiskt. Data fran vért register har dessutom bidragit starkt till
kunskapsutvecklingen runt dessa behandlingar genom ménga vilciterade
vetenskapliga artiklar i internationella tidskrifter.

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

De ovan namnda PASS-projekten for MS ar dartill exempel pa att
liakemedelsmyndigheter, bAde EMA och Food and Drug Administration (FDA), ser
sikerhetsuppf6ljningar med patientregister som mer fordelaktiga dn traditionella fas-
4-studier som har problem med hoga kostnader och déligt extern validitet.

I detta nya ekosystem av introduktion och utvirdering av en rad nya ldkemedel inom
neurologin har Svenska neuroregister en given plats.

Patientoversikt och granssnitt gentemot datajournaler
Somliga av oss som arbetar med kvalitetsregister har hoppats att flera av de funktioner
som stodjer strukturerad dokumentation av kliniska uppgifter i vardarbetet skulle
komma att implementeras i nésta generations datajournaler. Detta illustreras i vért fall
av den patient6versikt som dr den egenskap hos var registerplattform Compos DS som
stimulerar till registrering av strukturerad varddata. Det star nu klart att nagot
liknande inte kommer att forverkligas i de pagdende upphandlingar av datajournaler
som pagér i landet. Ddrmed ser vi att behovet av specialiserade IT-16sningar for
kvalitetsregister av den typ som Svenska neuroregister/Compos DS erbjuder kommer
att kvarstd under manga &r an. Det blir d& istéllet viktigt att underlétta integrering av
systemen, t.ex. i form av direkt "uthopp” fran datajournal till patientens

registerfil /patientoversikt av den sort som vi implementerat inom flera landsting. Att
gora registerverktyget nibart genom en eller tvd "musklickningar” kan vara det som
leder till en 6kad fullstdndighet i rapporteringen.
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Vi ser med oro pa utvecklingen att beslutsstdd, till vilka patientéversikter kan réknas
har gatt fran att vara en uppskattad vardkvalitetsskapande egenskap hos ett nationellt
kvalitetsregister i borjan av 2000-talet, till att vara identifierat dels som ett juridiskt
problem och dels som négot som inte tillhor kvalitetsregisterbegreppet och inte lingre
far finansieras av 6verenskommelsen mellan staten och SKR om kvalitetsregister. Vi
menar tvirtemot att det arbetssitt som vi utvecklat dr den enda méjligheten att uppna
den nytta som vi efterstravar och som kommer s&vil sjukvarden i stort som den
enskilda patienten till godo.
Vi menar att:
e Patientoversikten enligt vir modell, dédr IT-grénssnittet och de data denna
bygger pa ags av sjukvirdshuvudmannen, ar forenlig med géllande lagstiftning
e Patientoversikten med sina grafiska egenskaper stimulerar till strukturerad
och fullstindig dokumentation av klinisk information l&ngt battre &n de mallar
for strukturerad journalforing som finns i datajournalerna
e Patientoversikten kvalitetssakrar den kliniska verksamheten genom att gora
relevanta data tillgéngliga pa ett sitt som ar overldgset datajournalerna
e Patientoversikten driver kvaliteten av data i kvalitetsregistret ocksé genom att
insamlad data visualiseras och anviands
e Patientoversikten dr “the unique selling point” for vart kvalitetsregister och
utan denna skulle rapporteringsgraden forsimras omgaende

Aven om vi pi goda grunder menar att vi redan arbetar enligt gillande lagstiftning, sa
hoppas vi att insikten om vardet i vart arbetssatt kan bidra till en dndring av
patientdatalagen/kvalitetsregisterforordningen sé att uppf6ljning av enskilda patienter
ocksé kan bli en pabjuden uppgift f6r kvalitetsregisterplattformar.

Patientmedverkan

Svenska neuroregister har sedan 2014 en patientportal dar vi erbjuder Patientens Egen
Rapportering (PER) for inrapportering av patientrapporterade métt, hittills for sju av
véra elva delregister (IPNreg, MSreg, MNDreg, PARKreg, NARKreg, MGreg och
HVreg). Arbetet for att utveckla och férdjupa detta ar centralt for var framtid och
patientmedverkan och patientforetradarnas roller ar visentliga.

Det hévdas fran vardforetradare hall att det ar vardens uppgift att samla in
patientrapporterade métt, s.k. PROMS/PREMS. Vi haller med om att detta rent
juridiskt méste ske inom system for den lokala virddokumentationen. Svenska
Neuroregisters foljer denna princip genom att vér Patientportal samlar in data som
importeras till de deltagande enheternas databas och forst darefter tillfors dessa data
Svenska neuroregister, om patienterna inte valt att avboja.

Men vad som ar viktigt att vara medveten om &r att utvecklingen av PROMS/PREMS ar
dynamisk nir det géller sjukdomsgruppsspecifika instrument. Endast ett begrénsat
antal PROMS/PREMS ir generiska och fungerar vil 6ver flera diagnosgrupper.
PROMS/PREMS ir definitionsmassigt patientcentrerade och blir allt viktigare som
utfallsmétt, da de har en hog klinisk validitet. Vi hdvdar att sjukdomsspecifika
PROMS/PREMS bist utvecklas och koordineras av kvalitetsregister som har en hog
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kompetens om respektive sjukdomsgrupp och vars medarbetare ofta dr med och
utvecklar omrédet bade nationellt och internationellt. Det dr mindre rationellt att véra
datajournalsystem skulle etablera och uppdatera alla dess skalor for olika
sjukdomstillstand. Kvalitetsregister bor ha en given roll dven for insamling av
PROMS/PREMS-data.

Slutord

Vi hoppas att denna Arsrapport ska stimulera till bdde engagemang i
kvalitetsregisterarbete och till 6kad anvindning av vara data i kliniskt
forbattringsarbete och i vetenskapliga projekt for 6kad kunskap om neurologiska
sjukdomar och deras behandling. Sammanfattningsvis hoppas och tror vi att Svenska
neuroregister med tiden kommer att bli allt viktigare f6r utvecklingen av svensk
neurologisk vard.
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Hydrocefalus

Bakgrund och syfte

Hydrocefalus (vattenskalle) ar ett sjukdomstillstand som kdnnetecknas av en stérning i
ryggmargsvatskans cirkulation med vidgning av hjarnans kamrar (ventriklar) som
drabbar bade barn och vuxna. Tillstdndet kan bland annat orsakas av hjarnblodning,
hjarnhinneinflammation och skalltrauma. Den vanligaste formen av hydrocefalus hos
vuxna ar normaltryckshydrocefalus (NPH) som framforallt drabbar dldre och dar det
oftast inte gér att identifiera nagon bakomliggande orsak, sé kallad idiopatisk
normaltryckshydrocefalus (iNPH). INPH &r en kronisk sjukdom som obehandlad leder
till irreversibla skador. Sjukdomen ger drabbade patienter gang- och balanssvéarigheter,
mental svikt och svérigheter med vattenkastningen. Tillstdindet behandlas med en
neurokirurgisk operation, oftast shuntoperation, vid vilken ryggmérgsvitskan leds fran
hjarnan till buken eller hjartats formak. I vissa fall racker det att 6ppna en passage
mellan hjarnans kamrar, s.k. stomi. Behandlingsresultaten &r goda med betydande
forbattring i symtom och livskvalitet hos 50—80 % av patienterna. INPH &r ocksa en av
fa behandlingsbara demenssjukdomar. Operationstekniken har forbattrats och andelen
komplikationer ar ca 20 %, varav en stor andel 4r mindre allvarliga som gar att dtgirda
utan en operation.

INPH ir ett vanligt tillstand: 0,5 - 3,5 % av alla individer 6ver 65 ar berdknas lida av
sjukdomen. Samtidigt visar studier att tillstdndet 4r kraftigt underdiagnostiserat och
sannolikt opereras idag endast ca 20—40 % av alla drabbade patienter. Det saknas idag
enkla och tillforlitliga metoder for att stilla diagnos och férutse behandlingseffekten
vid iNPH. Utveckling av sddana metoder ar liksom fragestéllningar kring sjukdomens
orsaker och sjukdomsmekanismer exempel pa aktuella forskningsomraden.

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

De huvudsakliga uppgifterna som lagras i registret dr demografiska data (t.ex. kon och
alder), uppgifter om symtom och neurologisk funktion, utredningsprincip, typ av
operation och implantat, forandring av symtom Over tid, patientens upplevelse av
varden, komplikationer samt ldngtidsuppf6ljning. Behandlingen ska hélla en hog
internationell standard och vara lika oavsett var man bor i Sverige.

NKH ér ett av landets dldsta kvalitetsregister avseende neurologiska sjukdomar.

Registret var rikstackande fram till och med ar 2017, men sedan dess har Skénes
universitetssjukhus valt att inte fora in sina patienter i registret. Samtliga ovriga sex
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hydrocefaluscenter i Sverige: Goteborg, Linkoping, Stockholm, Umea, Uppsala och
Orebro deltar i registret. Ett hydrocefaluscenter definieras som en enhet med
samverkande hydrocefalusspecialister inom neurologi, neurokirurgi och radiologi. Vid
enheten bor ocksa finnas administrativa resurser, fysioterapeut, arbetsterapeut och
neuropsykolog. Utrednings-, behandlings- och uppfoljningsarbete sker i det
multidisciplindra teamet. Sedan varen 2017 ingir NKH i Svenska neuroregister.

Parametrar och skalor

I NKH registreras:
» Demografiska uppgifter
« Typ av hydrocefalus
- Typ av operation
« Perioperativa komplikationer
« Information om implantat och operation
« Klinisk status fore operation samt uppfoljning tre och 12 manader samt 2, 5 och 10 ar
efter operation. Under 2019 lades d4ven majligheten att registrera valfria extra
uppfoljningstillfallen till i registret.
« Utfallsmatt inkluderande skalor inom omradena
Géng
o Balans
o Inkontinens
o Kognition
o Funktion i det dagliga livet (modified Rankin scale)
« Livskvalitet (EQ-5D-5L)
« Patientrapporterade erfarenhetsmétt till (PREM) (sedan januari 2021)
« Radiologiska métt fore och efter operation (sedan januari 2021)
« Justeringar av likvorshunten efter operationen
» Komplikationer och reoperationer

Anslutningsgrad och Tackningsgrad

Under 2021 var 6 av 7 hydrocefaluscenter i Sverige anslutna till NKH. Utvecklingen av
antal genomforda operationer per ar i hela Sverige ses i Figur 4 a, dir den minskning i
antalet operationer som ses under 2017 primart forklaras av att det sjunde
hydrocefaluscentret (Skénes universitetssjukhus) da valde att gé ur registret. Under
2019 sags en viss 0kning i antalet hydrocefalusoperationer, men under 2020 bidrog
coronapandemin till ett kraftigt anstrangt lage med instdllda utredningar, operationer
och uppféljningar pa ménga hall, och detta ar sannolikt den frimsta orsaken till det
minskade antalet operationer som genomfoérdes under 2020. Under fjoléret var antalet
operationer tillbaka pd samma niva som fore coronapandemin och sett pa lang sikt sa
ar antalet operationer stadigt 6kande. Figur 4 b visar antalet operationer uppdelade
efter kon. Sedan 2009 opereras fler mén dn kvinnor, och detta ir ett monster som dven
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stimmer 6verens med operationsincidenssiffror som rapportera i internationella
vetenskapliga studier.

a) Antal registrerade hydrocefalusoperationer ar 2004-2021
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Figur 2. Operationsincidens under dren 2004—2021. Dessa utgors bdade av
shuntoperationer och ventriculocisternostomier. Den nedgdng som ses ar 2017 beror pd
upphord registrering vid Skdnes universitetssjukhus da de valde att ga ur
hydrocefalusregistret i maj 2017, och nedgdngen 2020 dr sannolikt en effekt av
coronapandemin.

NKH uppskattar, utgdende ifrén den monitorering som genomforts, att
tdckningsgraden mellan 2013 och 2017 var ca 95 % vad géller inklusion av vuxna
patienter som opereras for hydrocefalus i Sverige, eftersom alla opererande center da
deltog i registret. Saledes inkluderades i stort sett alla patienter i Sverige som var 18 ar
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eller dldre och som behandlades for hydrocefalus registrerades, forutsatt att de sjélva
hade givit sitt tillstind.

Ar 2018-2019 var tickningsgraden fortsatt lika hog vid de sex center som registrerar
patienter, men dé Skanes universitetssjukhus har valt att avbryta registrering i registret
s har anslutningsgraden minskat frin 7 av 7 moéjliga center till 6 av 7 center. NKH har
vid de senaste arens motivering till certifieringsniva fran SKR fatt papekande om det
bekymmersamma i att ett center har valt att inte registrera data i NKH. NKHs, och
aven Svenska Neuroregisters, styrgrupp instammer till fullo i detta och har sedan
uttriadet tagit upprepade kontakter med Skanes universitetssjukhus i detta drende.
Aven under 2021 togs fornyade kontakter med Skines universitetssjukhus for att
synliggora de nyttor som det skulle innebéra for dem att dteransluta till NKH. En
dialog har forts med ansvariga likare och verksamhetschef men trots att de vidtalade
representanterna ser de fordelar som en dteranslutning skulle medféra, sa anser
sjukhuset dven fortsattningsvis att de ekonomiska och personella resurser som kravs
for att genomfora detta saknas i dagsléget. Fortsatt dialog planeras.

For att validera de nuvarande siffrorna for nationell tackningsgrad for NKH sé
genomfors just nu en 6vergripande tdckningsgradsanalys mot Socialstyrelsens register
i samarbete med statistiker fran Kvalitetsregistercentrum (QRC) Stockholm.
Aterkoppling fran Socialstyrelsen vintas under maj 2022.

Datakvalitet

Datatathet och saknade varden

En bild 6ver datatdtheten och saknade varden for ett antal av de grundlaggande
variablerna i NKH under aren 2015, 2020 samt 2021 ses i figur 2. Diagrammen visar
att fran ar 2015 till 2020 dkade rapporteringsgraden for nistan alla variabler. Ar 2020
lag rapporteringsgraden for de mest grundliggande variablerna (datumangivelser,
information om diagnos och operation) pa nirmare 100 % medan rapporteringsgraden
for de preoperativa skalorna 1ag runt ca 9o % och PROM-mattet EQ5D-5L pa 85 %.
Under fjolaret 6kade dven de kliniska variablerna till mellan 94 och 97 % och EQ5D-5L
okade till 96 % vilket var mycket glidjande att se. Ytterligare variablers
rapporteringsgrad for individuella center samt f6r andra diagnoser eller uppdelade per
kon finns att se pé https://neuroreg.se/hydrocefalus/statistik-fran-registerdata,/
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Figur 3. Tackningsgrad for ett antal variabler fran NKH for patienter med diagnosen
iINPH som dr opererade vid ndgot center i Sverige under dren 2015, 2020 respektive 2021.
Jamforelse mellan évriga center och nationen kan ses pd
https://neuroreg.se/hydrocefalus/statistik-fran-registerdata,/.
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Validering

En monitorering av samtliga center, for att f6lja upp faktisk taickningsgrad samt
datakvalitet, genomférdes 2017—2018 och utfallet rapporterades i arsrapporten 2018.
Monitoreringen genomfordes korsvis, sa att varje center granskades av en eller tva
representanter fran ett annat center, och uppgifter registrerade i NKH jamférdes med
uppgifter i patientjournal/patientadministrativa system. Avsikten ar att upprepa denna
typ av monitorering med ca 2 ars mellanrum. En ny omgang startade hosten 2020 och
planerades avslutas viren 2021. Pa grund av de anstriangningar i virden som
coronapandemin har inneburit si dr slutdatumet nu framflyttat till halvarsskiftet 2022.
Denna gédng kommer monitoreringen att genomforas i form av en vetenskaplig studie
for vilken etiskt godkannande har erhallits (Dnr 2020—02253), och resultatet kommer
att presenteras i en internationell vetenskaplig tidskrift. I maj 2022 terstir endast
fardigstillande av monitoreringen vid ett center.

En validering av datakvalitet har under hésten 2019/vintern 2020 ocksa genomforts i
samarbete med QRC Stockholm. En statistiker frdn QRC genomforde valideringen och
de parametrar som studerades var dubblett- och bortfallskontroller,
ologiska/inkonsistenta kombinationer av variabelvarden, kontroll av orimliga
datumkombinationer, férekomst av otillatna eller orimliga variabelvirden/-datum
samt volymkontroller. Den tidsperiod som kontrollerades var 2004-01-01 till 2019-11-
07 och valideringen omfattade demografiska data samt data fran klinisk
treménadersuppfoljning.

Utveckling av variabler och
kvalitetsindikatorer

Det finns i dagslaget inga nationella riktlinjer for sjukdomsgruppen hydrocefalus. I
Tabell 12 nedan ses fem grundlaggande kvalitetsindikatorer som utgor en
forutsittning for att kunna f6lja upp den behandling som ges till denna patientgrupp
vid Sveriges sju universitetssjukhus. Dessa grundldggande matt &r viktiga for att kunna
folja 6vriga kvalitetsindikatorer utgdende ifrdn underdiagnoser, operationstyp samt
vantetider inom varden. Som framgar av tabellen sa ar rapporteringsgraden for dessa
variabler genomgéende hog. Lagst tickningsgrad har variabeln "Remissdatum” vilket
speglar att det fortfarande finns négot olika processer i landet for patientgruppens
slussning till specialistutredning. Vi ser dock att denna variabel glddjande nog har
fortsatt att 6ka till sin hittills hogsta nivé under 2021 (sedan 2015) vilket kan vara ett
tecken pa att samsynen i landet 6kar, och/eller att monitorering och genomgang av
datakvalitet i registret har haft 6nskad effekt.
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Tabell 2. Grundlaggande kvalitetsindikatorer och deras utveckling avseende
tdckningsgrad i % for patienter med iNPH.
2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

Diagnostyp 97 98 98 98 100 100 100
Typ av operation 100 100 100 100 99 100 100
Remissdatum 90 86 80 80 85 94 96,5
Operationsdatum 100 100 100 100 100 100 100
Typ av shuntventil 94 92 98 98 100 100 100

Med hjalp av registrets dynamiska virtuella grafer (visualiserings- och analysplattform,
VAP) som finns fritt tillgéngliga for verksamheter och allménhet pa Svenska
neuroregisters hemsida (https://neuroreg.se/hydrocefalus/statistik-fran-
registerdata/), dar resultat vid varje center kan jamforas med riket, uppmuntras
respektive center att utveckla sin egen verksambhet i takt med utvecklingen i resterande
delar av landet inom ovanstaende viktiga omréden. Dataunderlaget som VAParna ar
baserade pa uppdateras automatiskt varje natt utgiende ifran registrets data.

Utover dessa dr foljande variabler viktiga kvalitetsindikatorer for att kunna bedoma
hydrocefalusvirden i Sverige 6ver tid:

e Utredningsférfarande

« Vintetider

« Kliniskt utfall pa kort och 1ang sikt

» Komplikationer

« Reoperationer

Vi har under 2019—2021 arbetat med flera av dessa kvalitetsindikatorer, nedan f6ljer
en redovisning av detta arbete.

Utredningsforfarande

Radiologiska undersokningar i samband med utredning av patienter &r essentiella for
att kunna stilla en hydrocefalusdiagnos. Fram tills nyligen s& har inga nationella
riktlinjer for hur radiologer ska rapportera fynd i CT- eller MR-bilder vidare till
neurologer/neurokirurger i rontgensvaret funnits. NKH vill verka for en nationell
samsyn inom detta omrade, och har darfér under 2019/2020 genomfort ett arbete i
samarbete med representanter for berorda discipliner for att harmonisera vilka métt
som ska rapporteras samt dven registreras i NKH. En 6verenskommelse ndddes under
2020 och denna har nu implementerats och registrering av de nya parametrarna
startade i januari 2021. Standardisering av bedomningen av radiologiska
undersokningar vid hydrocefalus bedoms kunna leda till forbattrad diagnostik och
behandling av drabbade patienter.
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Vantetider

Véntetider &r ett fortsatt viktigt forbattringsomréde for NKH. Patientgruppen
forsamras markant vid férsenad behandling, och registret arbetar med olika medel for
att belysa och forsoka forkorta tiden fran remissankomst till behandling. Figur 6
nedan visar andelen patienter som far vard inom vardgarantin (9o + 9o dagar fran
remissankomst till operation) vid samtliga center i Sverige. Denna graf presenteras av
NKH pa SKRs webbsida “Varden i siffror”. Har ar det tydligt att samtliga center ligger
langt under det 6nskade malvardet vilket motsvarar att minst 80 % av alla patienter
ska behandlas inom 180 dagar.

Vantetid fran remiss till operation for patienter med idiopatiskt normaltryckshydrocefalus

Andel INPH-patienter som opereras inam tiden fér viirdgarantin (180 dagar) fréin remissankomst

Svonska Neurorogister

Figur 4. Graf baserad pd data fran NKH som presenteras pd Varden i siffror. Andel
patienter som far vard inom férvdntad tid (90 + 90 dagar fran remissankomst till
operation) vid respektive center samt i riket. Den streckade grona linjen motsvarar
riktvdrdet som onskas uppnds.

For att pé centerniva pa ett battre sitt kunna kartlagga, forsta och jamfora sina
vantetider relativt 6vriga center i Sverige, har NKH under 2021—2022 utvidgat sina
grafiska ssmmanstéllningar s att samtliga vintetider kan analyseras och jamforas mot
varandra direkt pa Svenska Neuroregisters hemsida
(https://vap.carmona.se/hydro/VAPar/VAP4/). Tidigare kunde enbart ett center i
taget jamforas mot riket. Till skillnad fran presentationen pa Varden i siffror sa
mojliggor dataframstéllningen pa Svenska Neuroregisters sida dven ingdende studier
av vantetiden mellan 1. Remissankomst och neurologisk undersokning, 2. Neurologisk
undersokning och beslut om operation samt 3. Beslut om operation och operation.
Figur 7 visar vintetiderna mellan dessa tre hallpunkter som utgor det totala
vardforloppet for patienter med iNPH.
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c)

Tid mellan neurologisk undersékning & beslut om operation - jamfért mellan sjukhus
Kén: alla patienter

Diagnostyp: kemmunicerande

Diagnos: idiopatisk NPH

Grafisk ing visas endast da fem eller fler varden finns (n>9 och n>21 for kvartiler respektive percentiler)

Medelvarde

== Universitetssjukhuset Karolinska Solna

= 20- == Akademiska sjukhuset
E B UnversisacusettLnping
8 = Skanes universitetssjukhus
> 15- Sahigrenska Universitetssjukhuset
=== Universitetssjukhuset i Orebro
== Norrlands universitetssjukhus
10-
5
0-
b 3 & 3 > S X
N N N N N
) S ) @ ) < <
Operationsar
Tid mellan beslut om operation & operation - jamfort mellan sjukhus
Kén: alla patienter
Diagnostyp: kemmunicerande
Diagnos: idiopatisk NPH
Grafisk ing visas endast da fem eller fler vérden finns (n>9 och n>21 fér kvartiler respektive percentiler)
35-
30-
25- Medelvérde
w== Universitetssjukhuset Karolinska Solna
— = Akademiska sjukhuset
9 20 — Universiissukhuseti Linképing
8 = Skanes universitetssjukhus
> Sahigrenska Universitetssjukhuset
15- = Universitetssjukhuseti Orebro
== Norrlands universitetssjukhus
10-
5
0-
b 3 & 3 > S X
N N N N N
) S ) @ ) < <
Operationsar
Tid mellan remissankomst & neurologisk undersékning - jamfort mellan sjukhus
Kén: alla patienter
Diagnostyp: kommunicerande
Diagnos: idiopatisk NPH
Grafisk ing visas endast da fem eller fler vérden finns (n>8 och n>21 for kvartiler respektive percentiler)
40-
35-
30-
Medelvarde
25 / == Universitetssjukhuset Karolinska Solna
— = Akademiska sjukhuset
_e === Universitetssjukhuset  Linkdping
S 20 — — Skanes unversictssukhus
> Sahigrenska Universitetssjukhuset
15- == Universitetssjukhuset | Orebro
== Nortlands universitetssjukhus
10-
5-
0-
b o A > > o S
3N N 3 AN N A
) & < ) ) o as
Operationsar

Figur 5. Vintetiden mellan a) remissankomst och neurologisk undersékning, b)
neurologisk undersokning och beslut om operation och c) beslut om operation och
operation for patienter med diagnosen iNPH som dr opererade vid ndgot center i Sverige
under Gren 2015 och 2021. Legend for samtliga tre bilder ses i figur a). Andra tidsperioder
kan ses pa https://neuroreg.se/hydrocefalus/statistik-fran-registerdata/.
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Kliniskt utfall pa kort och lang sikt

Kliniskt utfall mats i NKH med ett antal skattningsskalor for gdng, balans, inkontinens
och dagligt leverne. For att f4 en mer 6vergripande bild av patientgruppens
funktionsniva preoperativt samt grad av forbattring postoperativt sa har ett
vetenskapligt validerat ssmmanvagningsmétt, "INPH-skalan” (Hellstrom P et.al. A new
scale for assessment of severity and outcome in iNPH. Acta Neurol Scand.
2012;126(4):229-237), inkluderats i NKH. Skalan kan sedan 2021 beriknas baserad pa
data som till stora delar redan ingéar i NKH, och den mélséttning som vi hade under
2020 att ta fram en VAP som visar denna parameter for verksamheterna uppnéddes
under 2021. Grafen har dven utdkats till att inkludera alla center samtidigt, och
utfallsméttet kan ocksé delas upp efter kon. Figur 8 visar forbattringen enligt iNPH-
skalan 3 ménader efter operation for samtliga center mellan 2016 och 2021.

Forhoppningen ir att detta ska ge de kliniska verksamheterna en mer 6vergripande
bild av situationen rérande utfallsméatt vid den egna enheten i jamforelse med Gvriga
center i Sverige, och att man déirefter kan vilja att studera enskilda symtom mer i detalj
om s Onskas.

Forbiéttring (3 man) i iNPH-skalan* (5 poéng eller mer) / antal patienter med uppféljning
*Patienter som enbart har matvéarden fér en domén ingar ej i grafisk sammanstallning

Kén: alla patienter

Diagnostyp: kemmunicerande & ickekommunicerande
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Figur 6. Stapeldiagrammet visar andelen patienter som har forbdttrats minst 5 podng
pa iNPH-skalan for respektive center mellan dren 2016 och 2021. De sju forsta
kolumnerna representerar individuella center och den Gttonde kolumnen visar
genomsnittet for samtliga center. Observera att data for dessa ar saknas for Skanes
universitetssjukhus, vilket gor att den forsta kolumnen ligger pa noll varje ar.

27/36



Arsrapport 2021

PROM/PREM

NKH inkluderade PROM-mattet EQ5D-5L &r 2016. Formuléret lamnas ut till patienter
preoperativt och foljs upp i samband med 3-ménadersuppfoljning efter operation samt
vid brevutskick 2, 5 och 10 ar efter operation. Under 2019 utvecklades ett antal nya
VAPar for att presentera EQ-5D-5L-data pa registrets hemsida. Se figur 9 nedan
rorande patienternas skattade rorlighet a) fore och b) 3 ménader efter operation under
aren 2016—2022. Skalnivaerna "ingen paverkan” och "liten paverkan” 6kade
substantiellt efter operation samtidigt som nivan "Mycket allvarlig
péverkan/Of6rmaga” minskade. Detta ir ett gott tecken pa att hydrocefalusoperationen
dven leder till en subjektiv forbittring for patientgruppen. Ovriga doméner finns att se
pé hemsidan (https://vap.carmona.se/hydro/VAPar/EQ5DL/). En skala for
patientrapporterade upplevelsemétt (PREM) specialanpassad fér NKHs patientgrupp
utformades under 2020. Sedan januari 2021 skickas ett PREM-formular ut till samtliga
patienter i samband med uppfoljning av operation.

Fordelning inom doméanen 'Rérlighet’ (EQ5D-5L)

Operationsdr 2016-2022. Métning preoperativt

Kan: alla patienter

Diagnostyp: kommunicerande & ickekommunicerande

Grafisk sammanstélining visas endast da fem eller fler registrerade varden finns
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Figur 9 a. Presentation av PROM-mattet EQ5D-5L fore operation inom domdnen
"rorlighet".
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Fordelning inom doménen 'Rérlighet’ (EQ5D-5L)

Operationsar 2016-2022. Matning 3 manader efter op.

Kén: alla patienter

Diagnostyp: kemmunicerande & ickekornmunicerande

Grafisk sammanstilining visas endast da fem eller fler registrerade varden finns
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Figur 7 b. Presentation av PROM-madttet EQ5D-5L 3 mdnader efter operation inom
domdnen "rorlighet”.

Patientens Egen Registrering (PER)

NKH erbjuder mojlighet till sjélvregistrering av samtliga formular som skickas ut till
patienten fore och efter operation. Statistik samlas in 6ver antalet som viljer att svara
digitalt respektive via dtersindande av pappersformulir och hittills dr andelen
pappersformular klart 6vervigande for denna patientgrupp. En sannolik orsak till detta
ir patientgruppens relativt hoga alder vid insjuknande (medelélder ca 74 ar), och en
Okning av digitala svar férviantas 6ver tiden.

Aterrapportering

NKH har under de senaste aren arbetet hart med att vidareutveckla alla tillgingliga
aterrapporteringsmajligheter for att frimja verksamhets- och patientnytta. De primira
aterrapporteringsverktyg som nyttjas ar:
« Visualiserings- och analysplattformar (VAP): NKH har i dagsldget 6 stycken VAPar
som tiacker omradena Incidens, kliniskt utfall/komplikationer, vintetider,
patientrapporterat utfallsmatt (EQ5D-5L, tickningsgrad samt tid till registrering.
Utvecklingen av VAParna ar stindigt pagdende, och nagra av de senaste
utvecklingsarbeten som har genomf6rts ar:

o Utveckling av ny VAP for att redovisa patientrapporterat utfallsmatt.

o Inforande aviNPH-skalan i VAP:en for kliniskt utfall.

o Mojliggora redovisning uppdelat efter kon.

o Mojliggora askadliggorande av samtliga center samt riket samtidigt i

respektive VAP.
o Uppdaterade fiargscheman for tydligare &tergivning.
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Diskussion fors just nu om ett antal av VAParna ska 6verséttas till engelska for

okad tillganglighet.
« Datarapporter till kliniska verksamhetsforetradare: NKH har tillsammans med
Carmona utvecklat ett skript som automatgenererar rapporter till respektive
verksamhet. Dessa skickas tillsammans med en sammanfattande text arligen ut till
verksamhetsforetradarna inom neuroomrédet for att ligga till grund for fortsatt
verksamhetsutveckling.
« Svenska Neuroregisters hemsida: NKH har en hemsida under Svenska Neuroregister
(https://neuroreg.se/hydrocefalus/). En analys av bestksstatistiken visar att hemsidan
ar vilbesokt, och att det inte minst &r de filmer som NKH har tagit fram som vécker
besokarnas intresse. Hemsidan syftar till att sprida information om sjukdomen
hydrocefalus och dess behandling, samt att redovisa de data som arligen samlas in frén
Sveriges utredande och behandlande kliniker.
« NPH-foreningen: NKH samverkar med patientorganisationen "NPH-foreningen i
Sverige” (https://www.nphforeningen.se/) for spridning av kunskap om sjukdomen
hydrocefalus i hela landet.
« Neuroférbundets hemsida: NKH har under 2022 bidragit med material till en egen
flik p& neuroférbundets hemsida (https://neuro.se/diagnoser/hydrocefalus/). Aven
denna syftar till att sprida information om sjukdomen hydrocefalus, samt att hénvisa
vidare till ytterligare information om NKH under Svenska Neuroregister.

Effekten av registrets insatser pa varden

NKH far fortlopande dterkoppling frin verksamheterna rérande att registrets data och
virtuella dynamiska grafer (VAPar) anvinds for att kvalitetsforbattra den egna varden.
Nedan foljer konkreta exempel som har dterkopplats till NKHs styrgrupp under 2021
och 2022:

1. Vid Karolinska universitetssjukhuset har en utfallsstudie baserad pa uppgifter
fran NKH genomforts. Har tittade man pa géng, fallolyckor, EQ5D-5L och
mental kapacitet och NKH utgjorde ett vardefullt underlag for att utreda
Kkliniskt viktiga fragestillningar inom dessa omraden. Detta &r det forsta
forbattringsarbetet som underséker Karolinskas iNPH-patienters
postoperativa utfall. I praktiken &r detta en vardkvalitetsstudie som objektivt
klargjorde for Karolinska universitetssjukhuset att de bor fortsiatta med den
utredning och behandling som fér narvarande ges till denna patientgrupp.
Arbetet tydliggjorde ocksé att centret bor héja sin kvalitet avseende
information till patienter angaende utfallet av deras operation.

2. Karolinska universitetssjukhuset har dven pé basen av data frain NKH studerat
komplikationer relaterade till vardtid efter en shuntoperation. Ytterligare
frageformular ddr patienterna sjilva far beskriva sin upplevelse av
varden/vérdtiden/komplikationer har inkluderats. Ingen har tidigare fragat
denna patientgrupp avseende deras vardupplevelse i samband med
shuntoperationer pa Karolinska. Nar data fran denna studie har analyserats
kommer véardtiden av dessa patienter att ses 6ver och ddrmed ger de
insamlade uppgifterna en direkt effekt i virdverksamheten.
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Vid Norrlands universitetssjukhus har data frdn NKH anvénts {or att soka reda
pé patienter som har fatt sin likvorshunt omstilld till fel viarde pé grund av ett
tillfalligt fel i omstallningsapparaturen. Tack vare registret kunde dessa
patienter enkelt hittas och de felaktiga omstéllningarna kunde justeras till en
korrekt niva.

Karolinska universitetssjukhuset och Sahlgrenska universitetssjukhuset har
vid upprepade tillfdllen under de senaste &ren anvint data frain NKH samt
NKHs utskickade verksamhetsrapporter for att arbeta fram en 16sning mot de
langa véntetider som registret tydligt kan pavisa, bland annat
kokortningsinsats under 2022. Ingen annanstans finns véntetiderna sa tydligt
sammanstéllda och tillgédngliga fér analys av vardflodet. Rapporterna utgor ett
viktigt underlag for diskussion och fungerar som ett effektivt
péatryckningsmedel for att genomfora verksamhetsférandringar som gynnar
den patientnéra varden.

Ar 2021 infordes radiologiska matt i NKH, och detta har redan medfort tydliga
kliniska forbattringar. Processen att enas runt vilka radiologiska métt som ska
mdtas, rapporteras och registreras gjorde att samsyn till viss del skapades
redan infor inforandet i registret, och Akademiska universitetssjukhuset och
Sahlgrenska Universitetssjukhuset rapporterade i inledningen av 2022 att
kliniken nu erhaller tidigare och tydligare svar med hogre kvalitet vid
kommunikationen med de neuroradiologer som &dr knutna till patientflodet.

Linkopings universitetssjukhus rapporterar att de har beslutat att infora en
postoperativ rontgen 3 minader postoperativt for att sdkerstilla att shuntens
placering ar korrekt. Detta dr en direkt f6ljd av att NKHs data tydligt pavisade
att Linkoping var det enda center som inte genomforde denna postoperative
kontroll, och efter nationella koncensusdiskussioner bedomdes att denna
uppfoljning bor ingé i en god och patientsidker vard vid samtliga
hydrocefalusenheter i Sverige.

Ett nitverk for fysio- och arbetsterapeuter har bildats tack vare dessa
yrkesgruppers engagemang inom NKH. Nitverket vixer allt mer och arbetar
bland annat med verksamhetsnira frigor sa som fysisk traning och aktivitet
fore och efter operation.

En annan viktig faktor som indikerar vardkvalitet &r i vilken omfattning
komplikationer uppstar efter behandling. Det ar givetvis svart att sdkerstilla i hur stor
grad NKHs verksamhet har paverkat utvecklingen, men vi anser det vara troligt att den
harmonisering av vardprogram och arbetsfloden kring patientgruppen som samarbetet
inom NKH har inneburit, &ven har haft en positiv effekt pa den tydligt nedatgaende
trend inom totala antalet komplikationer som nu kan redovisas via data fran NKH (se
figur 10). Detta ar en effekt som pa ett mycket tydligt sdtt kommer patientgruppen till
gagn. For att mojliggora ytterligare analyser och jamforelser har NKH under
2021/2022 dven infort madjligheten att jamfora alla centers komplikationer mot
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varandra (figur 10 b). Dessa data har varje verksamhet fri tillgang till pa Svenska
Neuroregisters hemsida, och forhoppningen ar att detta ska stimulera till fortsatt
verksamhetsutveckling for att driva center med ett hogre antal komplikationer i
riktning mot de center som har ett ligre antal komplikationer.

Patienter med en eller flera komplikationer / antal operationer
Kén: alla patienter

Diagnostyp: kommunicerande

Diagnos: idiopatisk NPH
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Figur 8. a) Total andel komplikationer per ar for samtliga center. Grafen visar en positiv
trend med ett minskat antal komplikationer dver dren. b) Total andel komplikationer
uppdelat pa respektive centrum under dren 2004 till och med 2021.
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Prioriterade utvecklingsomraden for registret

Registrets prioriterade omraden ar:

« Representera NKH pé den internationella kongressen “Hydrocephalus 2022” i
Goteborg hosten 2022.

« Avsluta och sammanfatta den monitorering mellan samtliga center som paborjades
2020.

« Fo6lja och stotta NPO neurologi om Hydrocefalus hos vuxna utses till ett omréde for
vilket beskrivning av vardforlopp ska tas fram. Beslut vintas hosten 2022.

« Fortsatta att skicka ut verksamhetsrapporter till samtliga verksamhetschefer vid de i
registret ingdende centren.

« Arbeta med ett antal forskningsstudier baserade pé data fran NKH, bade pagéende
och nya.

» Genomfora en tackningsgradsanalys i samarbete med Svenska neuroregister och QRC
Stockholm.

« Skapa en engelsk version av registrets hemsida.

« Skapa en engelsk version av ett par av registrets VAPar.
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