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Forord

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

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

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

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

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

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

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

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

Juni 2025
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atharina Fink, registerhéllare
Svenska neuroregister
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Svenska neuroregister

Bakgrund

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

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

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

Syftet for Svenska neuroregister ar att

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

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

e Vara ett redskap i kvalitetssikring av varden och i forbattringsarbete

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

e Skapa en bas for neurologisk forskning pd en nationell nivi

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

Organisation

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

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

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

IT-plattform ~ < K"a:_l}‘:;;';g':ter

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

Figur 1 Svenska neuroregisters organisationsschema.

Huvudmannaskap

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

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

Deltagande enheter

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

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

Tackningsgrad

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

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

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

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

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

Tackningsgrad for Svenska neuroregister

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

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

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

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

Figur 2 Berdkning av tdckningsgrad.

Viktig utveckling och aktuella fragor under
2024

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

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

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

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

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

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

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

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

Forbattringsarbete

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

Samverkan med Nationella programomradet Nervsystemets sjukdomar, NPO

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

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

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

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

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

Stod till enheterna

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

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

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

Datatdthet

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

Kvartalsrapporten
Visa resultat och stimulera férbattringsarbete via riktlinjeindikatorer.

Figur 3 Utvecklingsplaner

Patientmedverkan

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

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

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

Arsrapport — fran data till férbattring

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

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

Sammanfattning av arsberattelsen

Kvalitetsregistret for svar neurovaskular huvudvérk ar avsett for klusterhuvudvark och
svar migran som kraver vard och behandling pa neurologmottagning. Tillgédngligheten
till hogkvalificerad vard for de virst drabbade av migrian och klusterhuvudvirk ar
geografiskt mycket ojamn. Registrets syfte ar att verka for jamlik och hogkvalitativ
vard 6ver hela landet, att samla data for forskning och ge 6kad kunskap om dessa
sjukdomar, deras paverkan pa patienters livssituation och behandling. Oppen
redovisning av data alltifrin sjukvéardsregioner till virdenheter bidrar till
forbattringsarbete pa vardenheterna parallellt med implementering av de nya
nationella riktlinjerna f6r migran (nationelltklinisktkunskapsstod.se).

Nationella riktlinjer for migranbehandling publicerades januari 2023 inom ramen f6r
Kunskapsstyrningsorganisationen via samarbetet med SKR (Nationellt
programomréade (NPO) Nationell arbetsgrupp (NAG) Migrin); Riktlinje for migran
(nationelltklinisktkunskapsstod.se). De Nationella riktlinjerna ger underlag for
regioner och vard att strukturera handlaggning och uppfoljning och rekommenderar
anvandning av kvalitetsregistret. Gemensamma CROM, PROM och PREM-matt* finns
i kvalitetsregistret och de nationella riktlinjerna. Implementeringen av riktlinjerna sker
via de Regionala programomradena (RPO-organisationerna) inom respektive region
och forvantas medfora 6kad spridning av Registret for svar neurovaskular huvudvark
(HV-registret).

Vérdnivéer enligt nationella kunskapsstoden, vardriktlinje for migrén.

Egenvard
*» Undvik migréntriggerfaktorer.
* Vila, tystnad, morker, sémn.

Vardniva 1
+ Generella smartdampande anfallslikemedel

Vérdniva 2: Primarvard
+ Anfallslikemedel Steg 1-2.
+ Tilligg antiemetikum. Profylax Steg 1-2.

Véardniva 3: Neurologmottagning
“ + Anfallsldkemedel Steg 2-3.

* Tilldgg antiemetikum. Profylax Steg 3-4.

— Malgrupp for kvalitetsregistret
Vérdniva 4: Huvudvarksspecialiserad mottagning
* Avancerad profylax Steg 4. Samrad med
vardniva 3.
* Team
* Forskning

Figur 4 Rekommendationer nivdstrukturerad huvudvirksvdrd
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Under 2024 6kade antalet registrerande neuroenheter till 62 och antalet registrerade
patienter 6kade med néra 17% till 6688, figur 5a och 5b. Tackningsgrad har
preciserats och 6kat. Det nationella virdprogrammet for migran rekommenderar
anvandning av HV-registret for de svarast drabbade som gér pa neurologmottagning
och forviantas medfora tillskott av bade patienter och varddata till kvalitetsregistret.
HV-registret ger mojlighet att utvardera behandling och kombinationer av
behandlingar for att finna vad som ger bista aktivitetsvinst/funktionsniva for
patientgruppen som helhet men ocksa pa subdiagnosniva. Validering av data i HV-
registret pagar, liksom monitorering mot kalldata.

*CROM: Clinical Reported Outcome Measures, PROM: Patient Reported Outcome Measures, PREM:

Patient Reported Experience Measures

Styrgrupp
Styrgruppen har utvidgats under 2024 och bestar av lakare frin Stockholm, Uppsala,

Linkoping och Goteborg, huvudvérkprofilerade sjukskoterskor fran Stockholm och tva
patientrepresentanter fran Stockholm och Goéteborg.

Bakgrund och syfte

Mélgrupp ar patienter med sé svara priméra huvudvirkssyndrom att neurologisk
expertis kravs, dels for att stilla korrekt diagnos enligt internationella kriterier, ICHD-
3 (The International Classification of Headache Disorders 3rd edition), dels for att
kunna ge avancerad behandling. Dessa patienter har remitterats till neurologenhet
ettdera for att diagnosen &r oklar eller forsta linjens behandlingar enligt vardprogram
for primérvarden inte givit tillfredsstéllande effekt. Det ar patienter med stor negativ
paverkan pa sin livssituation, arbetsférméga och sociala liv pa grund av sin huvudvark.

Kvalitetsregistret ar viktigt for denna patientgrupp med svir migran och syndrom med
klusterhuvudviark

Huvudvarksregistret samlar data for:
o att folja sjukdomsférlopp
o att folja introduktion av nya terapier
o Kklinisk nytta och likvardig vard enligt internationella och nationella riktlinjer
o attsamla data for klinisk forskning

Svara migransyndrom

Majoriteten i malgruppen har varianter av svar migran. Kronisk migran gar med minst
15 huvudvirksdagar per ménad. Hogfrekvent migran har 8—14 migriandagar per
manad. Darutéver finns ett flertal specialformer av migrin, till exempel forldngd aura,
migran med hjarnstamssymtom, familjar hemiplegisk migran (FHM) och
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oftalmoplegisk migran som kraver speciella stillningstaganden f6r utredning och
behandling.

Typiskt for migrananfall 4r bultande svar huvudvirk upp mot tre dygn,
illaméende/krikning, ljus- och ljudéverkéanslighet, 6kad smirta vid minsta fysiska
aktivitet och som varst behov av sdngliage och sjukfranvaro. 20—30% har aura upp till
en timme innan huvudvérken borjar: synstérningar, domningar, talpéverkan, kognitiv
péverkan ibland dven férvirring och synkope mm.

Migrén ar en folksjukdom som forekommer hos ca 12% av Sveriges befolkning. Av
dessa behover ca 10% remitteras vidare till neurologspecialist, se figur 1 ovan som
illustrerar mélbilden for nivistrukturerad migranvard enligt det utarbetade nationella
vardprogrammet inom NPOs kliniska kunskapsstod.

Klusterhuvudvark

Klusterhuvudvirk innefattar sjukdomar med extremt svara upprepade smértattacker
flera génger per dygn i ena halvan av huvudet, tinning och bakom 6gat med autonoma
symtom som Okat tarflode nistdppa och rinnande nisa under anfallen och rastléshet.
Smartan sitter alltid pa en och samma sida. Klusterhuvudvark beskrivs av patienterna
som “sjalvmordshuvudvark”. Det finns flera subtyper. De vanligaste ar episodisk
klusterhuvudvirk dd man har dterkommande perioder om veckor till manader med
dessa attacker och kronisk klusterhuvudvérk dd man ar besvirsfri mindre 4n 3
manader per ar. Prevalensen ir 1/1 000 vuxna. Andelen mén ar cirka 75%.
Rekommendationen &r att dessa patienter skall diagnosticeras och behandlas av
neurolog.

Parametrar och skalor

Demografiska basuppgifter

Uppfyllande av diagnostiska kriterier enligt ICHD-3

Radiologi (MRT/CT)

Behandling

Hilsorelaterad livskvalitet och paverkan pa funktion, dvs. PROM (HIT-6,
MIDAS, EQ-5DL, ISI, HAD)

o Huvudvirksdagbok med patientens egen registrering av anfallsaktivitet (antal

0O O O O O

huvudvarksdygn, smirtintensitet, effekt av behandling samt paverkan pé
patientens funktionsférméga (GIS=global impact scale)) och ifyllande av
funktionsskalor.

o PREM-matt under utveckling tillsammans med 6vriga delregister och
patientorganisationerna.

o Arbetsforméga
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Figur 5a Antal registrerande enheter Figur 5b Antal registrerade patienter

Anslutnings- och tackningsgrad

Anslutningsgrad
Antalet registrerande enheter har 6kat fran 62 under 2024 och antalet aktuella
patienter har 6kat med i medeltal 1 000 patienter per ar v.g. se figur 5a och 5b.

Tackningsgrad baserat pa prevalens
Téackningsgraden har 6kat i och med fler patienter och registrerande enheter.

Prevalensen beréknas till ca 1,5% for kronisk migrén enligt epidemiologiska studier, ca
100 000 vuxna i Sverige. Ca 10% av dessa beridknas vara i behov av neurologisk
avancerad vird, cirka 10 000. Baserat pa denna siffra och 6688 patienter i HV-registret
blir tickningsgraden 64 %, se figur 6 har nedan.

Berdkning av tackningsgrad for prevalens

Tackningsgrad berdknad fran

prevalens av kronisk migran

1,5% och att 10% av dessa

behdver avancerad behandling

och bedémning hos neurolog 64%

Figur 6 Berdkning av tickningsgrad

Tackningsgrad for interventioner

Interventioner med nya effektiva men kostsamma behandlingar ar ett viktigt fokus,
sdsom CGRP-hdmmare och botulinumtoxin f6r kronisk migréan samt operation med
stimulator for kronisk klusterhuvudvark till exempel ganglion sphenoidale (SPG). 84 %
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av migranpatienterna i registret har haft avancerad behandling. Av dessa hade 62 %
med CGRP-hdmmare och 38 % med botulinumtoxin.

For tickningsgrad av CGRP-hammare och SPG-operation se tabell 1 nedan. For Botox
kan inte tdcknings-gradberdkning goras dd medlet anvinds for manga andra
neurologiska tillstind.

Tabell 1 Tdckningsgrad for profylax med CGRP-antikroppar och SPG-operation. For alla CGRP-
antikroppsbehandlingar dr tdckningsgraden 37% jamfort med LMED.

Totalt antal Antal Antal

patienter med patienter med patienter med Andel av
Behandling

CGRP-ak i CGRP-ak i CGRP-ak i LMED* (%)

registret registret 2024 LMED* 2024
Aimovig injektion 2310 1410 3200 44%
Ajovy injektion 1572 1655 4854 34%
Emgality injektion 310 263 969 28%
Vyepti infusion 51 33 183 18%
Spheno-
palatinum-

Andel opererade i registret

stimulator
inopererad

26 100%

*LMED = Likemedelsregistret pd Socialstyrelsen som ger data om all receptforskrivning av

ldkemedel/dr.

Datakvalitet

Datatathet

Datamingderna har 6kat under aret for behandlingar, PROM (utfallsmatt, funktions-
och livskvalitetsskalor) samt data for ca 1 000 nya patienter. 6 688 patienter finns i
registret. varav 84,2 % har specificerad diagnos-subtyp som ett métt pa god kvalitet, se
tabell 2 och Missing data tabell 6 a och b.

Totalt 12 473 behandlingar finns registrerade. Under 2024 pagick 8 443 behandlingar,
1518 sattes in och 561 sattes ut. Andelen patienter med pagdende behandling vid arets
slut var 84,9%. For datatithet se tabell 6 a och b, under rubriken Missing values.

PROM-matt utgors av migrandagbok och validerade funktionsskalor (HIT-6, MIDAS,
HAD, ISI och EQ-5D-5L) vid bedomning av status och infor insittning och uppf6ljning
av behandling. Anvinds framst vid avancerad behandling sdésom CGRP-hdmmare,
Botox eller stimulatorer. For datatithet se Missing data tabell 6 a och b.

For patienter med CGRP-hammare-behandling har 76 % registrerat PROM under

négon period och 38 % sista dret. For Botox finns PROM under négon
registreringsperiod for 25%.
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Av alla patienter har 42 % registrerat sina anfall i migrandagboken under négon
period. PROM som dagligt SMS har slopats frin 2024 vilket paverkar data for aret.
Av alla patienter har HIT-6 registrerats av 30 %, MIDAS av 23 % och EQ-5D-5L av 17
%, For datatithet se Missing data tabell 6 a och b.

Tabell 2 Diagnoser, dlder vid debut och vid diagnos samt sjukdomsduration 2024.
Tid sedan

Antal inklusion Durat_ion o A_Ider vid Alder vid A'Ider vid

Diagnos med subtyp aktiva i registret (TS ELCLE diagnos sista S
patienter (median s.edan debu? (median) uppfcfljnmg

- sjukdomsdebut) (median) (median)
Kronisk migran 3244 3,1 21,3 20,2 35,2 47,9
Migrédn 940 3,1 22 18,7 30,8 46,7
Migran utan aura 930 3,6 23,5 18,4 28,6 47
Migran med aura 781 3,1 25 14,9 25,9 45,5
Annan specificerad migran 300 3,9 26,5 17,9 30,5 49,1
Hortons huvudvark - episodisk 227 7,5 19,3 24,5 31,9 48,1
Hortons huvudvark 105 6,3 14,5 22,9 33,1 48,7
Hortons huvudvirk - kronisk 56 6,8 16 36,8 38,6 53,8
Huvudviark av spanningstyp 42 2 9 22,2 39,3 35,6
Andra priméra huvudvarksdiagnoser 20 3,9 8,4 36,4 43,4 52,5
64w ws e s
Annan neurovaskuldr huvudvark 10 4,2 13,2 46,1 46,3 45,3
Paroxysmal hemikrani 6 8,5 21,5 28,8 28 54,9
Likemedelsutlost huvudvark 5 2 22,5 34,7 55,4 54,6
Idiopatisk intrakraniell hypertension 3 2,8 33,6 43,5
Hemicrania continua 2 3,5 14 34,3 34,8 48,4
SUNCT/SUNA 1 10,1 16,5 37,8 43,4 54,3
Total 6688 3,3 21,7 19,8 32,2 47,5

Datauttag NEURO/HVreg 2025-03-07

Maingden data ger goda mojligheter for statistisk analys av data sdsom demografiska
data, sjukdomsforlopp, effekt av olika insatta 1akemedel /behandlingar pa gruppniva, se
under rubriken Utveckling av utfallsmétt. Effekt av 1akemedel och dosdndringar kan
foljas over tid i PER. Tyvirr saknas run-in-ménad for manga patienter. Har maste
behandlare och patienter trinas att registrera minst 1 ménad innan ny behandling
inleds.

21/44



Svar neurovaskular huvudvark

Demografiska data

Vid arets slut ingick 6688 patienter, varav 84 % ar kvinnor. Fér migrén i registret var
87 % kvinnor och 13 % min vilket speglar att 2—6 ginger fler kvinnor har rapporterats
ha kronisk migran. For klusterhuvudvark ar konsfordelning omviand med 59 % méan
och 41 % kvinnor i registret.

Vid registreringen var medianvardet for sjukdomsduration 22 &r vilket speglar att
migran ar en progressiv sjukdom som for en andel patienter utvecklas till kronisk
migran. Medianobservationstiden i registret ar 2,8 ar. Rapporterad élder vid debut ar
20 ar och vid diagnos 32 ar, alltsd en fordrojning till korrekt huvudvirksdiagnos runt
12 ar!

Vardnivaer
I registret medverkar alla 8 universitetsenheter med 30% av alla registrerade patienter
och 54 6vriga neurologmottagningar (Ianssjukhus eller privat) med resterande 70%.

Universitetskliniker handlagger 77 % av alla med klusterhuvudvark och 23 % av alla
med migransyndrom. Fordelning ar omvand for 6vriga neuroenheter med 27 % av
klusterhuvudvirk och 73 % av alla registrerade med migrénsjukdomar.

Registrerande enheter

Se tabell x nedan som visar registrerande enheter, konsfordelning samt antal patienter
med pagaende behandling 2024.
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Tabell 3 Antal registrerande
enheter, konsfordelning och
pdgaende behandling 2024

Albokliniken * *

Aleris specialistvird Axesshuset 46 17 29

Angered 35 34 o 18 29
Barnkliniken Halmstad * *

Capio Neuro Center Goteborg 161 142 19 161
Capio St:Gorans Sjukhus 18 17 * * 16
Centrum fér neurologi Stockholm e e &

Danderyd 347 300 47 20 298
Eksjo 37 30 7 * 35
Eskilstuna 35 31 * 7 28
Falun 77 64 13 * 70
Furuhéjden Neurologi 18 16 * 15
Gavle 283 255 28 168 254
Halmstad 99 79 20 * 92
Helsingborg 98 86 12 30 72
Huddinge 755 508 247 128 614
Hassleholm 147 120 27 * 133
Kalix 6 * * 6
Kalmar 27 23 * 27
Karlshamn 10 10 10
Karlskrona 41 31 10 17
Karlstad 86 71 15 13 67
Kristianstad 21 19 * 9 21
Kungsbacka 68 57 11 * 57
Landskrona 13 12 * * 9
Linkoping 115 102 13 21 111
Lund 68 59 9 59
Malmé 60 53 7 * 54
Migranhjalpen 267 230 37 e
Mora * * *
Motala 45 35 10 28 33
Neuroenheten Lakarhuset Utsikten 45 35 10 14
Neurologi tagni Hogsbo narsjukt e &

Neurology Clinic, Sophiahemmet 903 776 127 150 754
Norrképing 47 39 8 18 46
Nykoping 17 15 * * 14
Oskarshamn 12 9 * 7 12
Ryhov 137 119 18 * 118
Sahlgrenska 8 e e e b
Skaneuro privatmottagning 115 102 13 61
Skovde 42 36 6 11 33
Smartmottagningen, Skaraborgs Sjukhus 10 8 * * 9
Sollefted * *

Solna 67 55 12 * 39
Sunderbyn 53 46 7 b 52
Sundsvall 69 62 7 * 50
Trelleborg 79 73 6 79
Trollhdttan 109 90 19 * 64
Umead 221 192 29 37 188
Uppsala 485 419 66 319 473
Varberg e e e
Visby 11 8 * 9
Villingby Neuro 76 60 16 62
Vérnamo 23 17 6 21
Vastervik * * *
Visteras 488 434 54 * 401
Viaxjé * * *
Ystad 85 67 18 84
Angelholm 232 199 33 154 203
Orebro 244 215 29 * 233
Ornskéldsvik 25 24 * * 21
Ostersund 83 74 9 45 68
Total 6688 5600 1088 1233 5413

Datauttag NEURO/HVreg 2025-03-07
*Fdrre dn 6
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Behandling

Vid érets slut hade 5681 (84%) av patienterna minst en registrerad pigiende
behandling, se Missing data tabell 6a och 6b). For preparat se tabell 4.

71% var profylax och 29% var anfallsbehandling.

Antalet pdgdende behandlingar vid arets slut var 8433 (1518 startades och 561
avslutades).

For klusterhuvudvérk hade 60 % pagaende behandling vid arets slut. 28% hade
ordination pé anfallsbehandling med sumatriptaninjektion, syrgasinhalation eller
béda. I remission pausas i regel behandling, bade profylax och anfallsbehandling.
Ordinationen kan dock sté kvar i registret.

Profylax
71 % hade profylaktiska l1adkemedel. GCRP-hammare utgjorde 52%, botulinumtoxin
33% och ovrig profylax 15%.

Data visar att ménga patienter har fler in ett forebyggande liikemedel, vilket ar
relevant vid otillracklig effekt av en behandling. Vilka likemedel som kombineras kan
analyseras i separat studie.

Registret har ocksa fingat att dubbelbehandling med botulinumtoxin och
CGRP-himmare férekommer. Vid arets slut stod 372 patienter pd bade CGRP-
hammare och Botox, Det utgor 11% av dem som behandlas med CGRP-férebyggande
och 18% av dem som behandlas med Botox. Detta behéver utviarderas framéver,
eftersom det inte ar en etablerad kombination. Det skulle kunna vara sé att
dubbelbehandling sker under en 6vergangstid mellan 2 behandlingar; Eller sé ar det sa
att i de svéraste fallen dubbelbehandling behovs.

I registret ses att 60 %, tabell 5, av dem som startat med CGRP-antikropp fortsatt med
behandlingen under 1-2 ar, vilket indikerar god effekt. Effekt redovisas under rubriken
Utveckling och resultat av utfallsmatt, figur 9a-d.

39% har slutat eller bytt till annan CGRP-hdmmare, ettdera pa grund av bristande
effekt eller biverkningar; vanligast var oacceptabel forstoppning. Ajovy har mindre
biverkningar med forstoppning och forskrivs till flest patienter nu. Hur byte mellan
preparaten skett 6ver tid kan analyseras i separat studie.

I registret noteras en 6kning av CGRP-antikroppar med 15,6% under 2024.

Motsvarande 6kning, 14,2 % ses i Socialstyrelsens Likemedelsregister, sa registren
speglar varandra.
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Tabell 4 Tabellen visar alla

Botox

Ajovy, injektion

Aimovig, injektion

Annat lakemedel

amitryptilin

Emgality, injektion

kandesartan

Topiramat

Verapamil

metoprolol

Vyepti

propranolol

Annat neuromodulerande likemedel
Lamotrigen
Sphenopalatinumstimulering (SPG)
Prednisolon

pizotifen (Sandomigrin)
Indometacin

Annan icke-farmakologisk behandling
valproinsyra

Litium

flunarizin (Sibelium)
Hypothalamusstimulering (DBS)
Metylprednisolon
Occipitalnervsstimulering (ONS)
Studieldkemedel

Totalt

Datauttag NEURO/HVreg 2025-03-07

1989
1512
1291
291
278
235
188
153
122

= P, N N N B D 00 0
o U O KB B B U O O

PP, NN W NN

6435

dagdende behandlingar 2024

sumatriptan, tablett

zolmitriptan, ndsspray
sumatriptan, injektion
rizatriptan

Annan anfallsbehandling
zolmitriptan, tablett
Imigran

naproxen, tablett
eletriptan

Vydura

02 on-demand mask
Citodon

almotriptan
sumatriptan, ndsspray
diklofenak, tablett

Treo Comp

Annan icke-farmakologisk anfallsbehandling
02 konventionell mask

diklofenak, injektion

Totalt

Tabell 5 Forlopp av behandling med CGRP-antikroppar Aimovig®, Ajovy®, Emgality®) och

Vyepti® i registret 2024.

Aimovig, injektion 2577
Ajovy, injektion 2121
Emgality, injektion 375
Vyepti 106
Totalt 5179

1285

609
140
20
2054

25/44

1297 146 119
1512 446 143
235 46 28
86 50 13
3130 688 303

Svar neurovaskular huvudvark

488
386
230
197
129
97
96
81
61
40
38
37
34
30
23
19

1998

1,8
1,56
1,46

0,8
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Lakemedelsstatistik, Antal patienter, NO2CD
parg Kalcitonin gen-relaterade peptid(CGRP)
001002 antagonister, Alder: 20-74, BAda konen, 2024

02t004
04106
061008
08t0 1.0

10t01.2
12t014

W <325
Ws2618

B <1980
O<1343
Os<705

O Data saknas
Minimum:68

Figur 7a Patienter som i HV-reg har Figur 7b visar fordelningen av CGRP-
registrerad pdagdaende behandling med himmare i Likemedelsregistret 2024
CGRP-hdmmare under rapportaret,

alder 20-74, bada konen.

Geografiskt snedférdelad forskrivning av CGRP-hammare
Figur 7a och 7b illustrerar geografisk ojamlikhet i forskrivningsmonster, vilket dven
avspeglas i snedfordelning av antal registrerade patienter i Huvudvérksregistret i de
olika regionerna, se figur 14.

Anfallsbehandling

Antal registrerade anfallsbehandlingar har under aret 6kat med 40% till 2289.
Samtliga patienter borde dock ha registrerad akutbehandling for sina anfall innan
profylax sitts in. Var tolkning ar att HV-registret framfor allt har anvénts for att folja
profylax. Antal registrerade anfallsbehandlingar har under &ret 6kat med 28 % till
1565. Samtliga patienter borde dock ha registrerad akutbehandling for sina anfall
innan profylax sitts in. Var tolkning ar att HV-registret framfor allt har anvénts for att
folja profylax.
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6a

6b

Missing values

FOr 2024 var véra viktigaste kvalitetsparametrar: specificerad subtyp av diagnos,

diagnosdatum, virdkontakt, behandling och andel med PROM-data.

Tabell 6 a och b Antal patienter med kompletta data for kvalitetsparametrarna och %.

Antal aktuella patienter

Diagnos - Specificerad subtyp
Diagnosdatum

Vardkontakt

Behandling

PROM | PER-reg

PROM | SMS-reg

CGRP-behandlade med PER och SMS

Datauttag NEURO/HVreg 2025-03-07

Diagnos - Specificerad subtyp
Diagnosdatum

Vardkontakt

Behandling

PROM | PER-reg

PROM i SMS-reg

2018 2019
377 1744
306 1547
205 912
238 992
262 1432

58 397
0 897

2018 2019
81.2 88.7
54.4 523
63.1 56.9
69.5 82.1
154 228

0 514

PROM i PER/SMS for alla med CGRP-behandling

Datauttag NEURO/HVreg 2025-03-07

Klassificering av subtyp enligt internationell klassifikation (ICHD-3) ar ett viktigt

2020
2667
2360
1289
1401
2266

589
1689

2020
88.5
48.3
52.5
85.0
22.1
63.3

2021
3611
3036
1602
1712
3135

749
2512

2021
84.1
44.4
47.4
86.8
20.7
69.6

2022
4606
3874
2120
2084
3957

940
3189
1941

2022
84.1
46.0
45.2
85.9
20.4
69.2
56,7

2023
5716
4821
2720
2468
4788
1206
3670
2277

2023
84.3
47.6
43.2
83.8
21.1
64.2
82,6

kvalitetsmatt som mojliggor kvalificerad individualiserad behandling.
Av migran hade 84% specificerad subtyp (migran utan aura, migran med aura, kronisk
migrin, annan specificerad migrian). Andel i gruppen klusterhuvudvirk med
specificerad subtyp var 76 % (episodisk respektive kronisk, SUNCT/SUNA eller CPH*).

2024
6688
5633
3330
2912
5681
1384
3667
2513

2024
84.2
49.8
43.5
84.9
20.7
54.8
76,2

Svar neurovaskular huvudvark

* SUNCT/SUNA: Short Unilateral Neuralgiform Pain with Conjunctival injection and Tearing/Short-

lasting Unilateral neuralgiform headache attacks with cranial autonomic symptoms, CPH: Chronic

paroxysmal hemicrania

Datatdtheten for vissa parametrar varierar mycket mellan vardenheter och regioner

och behover forbattras genom information, Figur 8 a, b och c.
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Svar neurovaskular huvudvark

Datatéthet 1995 - 2024 for Vastsvenska
100%

- svir ! mvmmJ 2025-06-18

Debutdatum Diagnosdatum Remissdatum

Svar neurovaskular huvudvérk
Datatdthet 1995 - 2024 for Stockholms region

100%

75% -

svenska ! - svir ! mmquc:s«-na

' ' '
Debutdatum Diagnosdatum Remissdatum

Svar neurovaskular huvudvérk

Datatathet 1995 - 2024 for Riket
100%

75% -

! - svir ! mmuJ 2025-06-18

' ' '
Debutdatum Diagnosdatum Remissdatum

Figur 8 a, b och ¢ Vy fran Neurodashboard rorande datatdtheten

Validering

Figur 8a. Vy frdn Neurodashboard,
datatdthet for Vistra sjukvards-
regionen.

Figur 8b. Vy frdn Neurodashboard,
datatdthet for Sjukvardsregion
Stockholm-Gotland

Figur 8c. Vy frdn Neurodashboard,
datatdthet for Riket

Reliabiliteten av data i registret for svar neurovaskular huvudvirk kontrolleras

kontinuerligt pa tva sitt, dels genom sparrar mot felinmatning i sjdlva programvaran,
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dels genom efterkontroll och analys av data tex i samband med ny inmatning av data.
Huvudvarksregistrets mjukvara innehaller logiska kontrollfunktioner. Datafalt
(variabler) har definierade restriktioner pa vad som kan fyllas i och for flertalet
variabler finns definierade listor/rullgardiner med méjliga svar som anges genom att
peka och klicka.

Validering mot kélldata enligt standardformulir har genomforts.

PROM/PREM

Ett barande koncept ar patientens delaktighet genom registreringar av PROM i PER-
modulen for import av data till kvalitetsregistret. En viktig drivkraft till anviandningen
av registret och inmatning av nya data dr den nytta for den egna verksamheten som
patienter och vardgivare far av patientoversikten med dess data 6ver tid.

PROM-parametrar:

a) Migrandagar/klusteranfall, antal/ménad och svarighetsgrad och hur
behandlingen fungerar och paverkan pa funktionsnivé med GIS (global impact
scale) matas in. Paverkan pa livssituationen och funktion registreras:

b) HIT-6 (for senaste manaden), poang 0—78, dir 60—78 ar allvarlig paverkan pa
livssituationen och 56-59 &r betydande paverkan.

¢) MIDAS (for de 3 senaste manaderna, dir podng > 20 utgor svar
funktionsnedsittning och 11-20 dr méttligt funktionshinder.

d) HAD f6r &ngest och depression samt

e) ISIfor somnpéverkan.

f) EQ-5D-5Llivskvalitet

Véra data visar att alla patienter i registret har svar funktionsnedséttning, allvarlig
péverkan pa livssituationen och hog anfallsfrekvens innan profylax sitts in.
Medianvéardena for MIDAS var 60, for HIT-6 var det 65 och for antal migrandagar per
manad 10—-13 (exkl dagar med spanningshuvudvirk som ej registrerade).

Enligt forvantan och behandlingsriktlinjer har patienter som sitts in pa avancerad
behandling med CGRP-hidmmare eller Boulinumtoxin storre funktionsnedsattning och
samre livskvalitet &n de som behandlas med 6vrig profylax. For utfallsanalys se figur
9a-d.

Data kan foljas pd gruppniva och regionvis. Forloppsanalyser pa gruppniva per
vardenhet, regionvis och for specifika behandlingar kan goras framover i form av
forskningsprojekt

Individuella patientuppgifter visualiseras som grafer i patientéversikten, se

Patientoversikten figur 10 a och b och effekten av vardinsatser kan foljas enkelt och
kvalitetssékras.
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Tackningsgrad for PROM

Det ar framfor allt patienter med avancerad behandling som registrerar PROM. Se
tabell 6a och 6b, missing data. PER-registreringar (av sjukdomsaktivitet, PROM och
PREM) anvinds rutinméssigt for bedomning av sjukdomsborda och for uppf6ljning av
insatt behandling. PER anviands under avgransade perioder infor insattning av ny
behandling och dess uppfoljning.

77% av migranpatienter med CGRP-hammare har PROM-registreringar med HIT-6,
MIDAS, HAD, ISI och EQ-5D, huvudviarksdagbok och/eller sms-svar. Av alla patienter
har 54 % registrerat PROM via SMS och 45 % i PER, varav 20% under 2024. Antalet
registreringar i PER var 44 681 under aret.

Mojligheten att registrera anfall via SMS upphorde fran 2024 av kostnadsskil dven om
den funktionen uppskattades av patienterna som smidig och enkel och hade mycket
hog svarsfrekvens (> 90%). Innan sms upphorde hade 65 % av patienterna
(3654/5652) under nagon period besvarat dagliga sms.

PREM saknas dnnu men arbete pdgar inom Svenska neuroregister for ett gemensamt
instrument om hur pass nojd patienten ar med sin behandling.

Utveckling av variabler och
kvalitetsindikatorer

Utvardering av resultatmatt for CGRP-hammarbehandling
— forandring av HIT, MIDAS och migrandagar fore och
under behandling

Vi fortsétter utvardera vara utfallsmatt, PROM, som métt pa kliniskt resultat och effekt
pé sjukdomsbordan. Det finns data fran flera tusen patienter men inte sé strukturerat
s att det finns mitningar bade fore insattning och vid specifika tidpunkter for
uppfoljning. Har kravs tydligare instruktion till vardgivare

Analys visar att patienterna i registret generellt har mycket stor sjukdomsbérda med
hoga medianviarden pa HIT-6, MIDAS och migriandagar per manad, se under rubriken
PROM/PREM ovan och figur 9a-d.

Vi har gjort parad analys av en subgrupp patienter dar det finns métningar bade
manaden fore behandlingsstart och efter 3—6 manader med CGRP-hidmmare,
Botulinumtoxin resp. 6vrig profylax med pagiende behandling 2024-12-31. For
resultat, se figur 9a-d, nedan. Med stérre datamangder kan man framo6ver analysera
resultat gruppvis fore och under en intervention. Stérre dataméngder finns om man
valjer att analysera data for alla fore intervention och alla vid uppféljning (oparad
analys).

Sammantaget visar CGRP-hdmmare bast effekt for var svart sjuka kohort.

Resultat:
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Data frdn migrandagbok i PER en ménad foére behandling och vid uppfdljning
visade for 628 patienter med CGRP-hdmmare en minskning med 2
migriandagar per ménad, Figur 9a

For SMS-rapportering en manad fore behandling med CGRP-hdmmare och
vid uppfoljning av CGRP-hammare hade 138 patienter en medianminskning
med 4 migrandagar per ménad, Figur 9b. Resultaten, ar jamforbara med vad
som visats i randomiserade placebokontrollerade likemedelsprévningar.
HIT-6 (méende senaste ménaden) fore start och efter 3—6 ménader med
CGRP-hammare for 223 patienter visade en forbattring med 5 enheter, Figur
9c. Forbattring med 5 eller fler enheter anses som kliniskt betydelsefull
forbattring.

MIDAS (méende de senaste 3 ménaderna) fore start och efter 3—6 manaders
behandling visade for 144 patienter en minskning frén 60 till 20 vilket visar
forflyttning frén grad IV (Mycket svar paverkan) till betydligt lagre
péaverkansgrad, Figur od.

Behandling med Botulinumtoxi eller 6vrig profylax visar mindre effekt in med
CGRP-hdmmare.

Botox CGRP Ovriga profylax
1 11 1
95 o 10
n=172 n=172 n=636 n=636 n=120 n=120
Baseline 3-6 manaders uppfoljning Baseline 3-6 manaders uppfolining Baseline 3-6 manaders uppfoljning
Botox CGRP Ovriga profylax

135 14 ‘
12
10.5
= 8

.
n=38 n=38 n=138 n=138 n=21 n=21

Baseline 3-6 manaders uppfolining Baseline 3-6 manaders uppfoljning Baseline 3-6 manaders uppfoljning
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Figur 9 a, b, c och d Parad analys av en subgrupp patienter med CGRP-hdmmare fore
behandlingsstart och efter 3—6 mdnader for patienter som hade pdgdende behandling 2024-12-31.
Figur 9a och 9b visar fordndring av antal migrdndagar per mdnad, 9¢ HIT-6 och 9d MIDAS.

Kvalitetsindikatorer for migran

1.
2.

N oo s w

Andel patienter med specificerad subtyp av migran enligt ICHD-3

Andel patienter med kronisk migrin (G433) som erbjudits profylaktisk
behandling med Botox eller CGRP-hdmmare nir annan farmakologisk
behandling varit otillracklig

Andel patienter med registrerat debutdatum

Andel patienter med registrerat diagnosdatum

Andel patienter som registrerat HIT-6 eller MIDAS minst 2 ginger

Andel patienter som registrerat anfall i minst 3 ménader

Andel patienter insatta pA CGRP-hdmmare med uppfoljning inom 6 méanader.

Kvalitetsindikatorer for syndrom med klusterhuvudvark
(Hortons huvudvark)

1.
2.

3.

Andel patienter med specificerad kluster/Horton-subtyp enligt ICHD-3
Andel patienter som erbjudits profylaktisk behandling

Andel patienter som ordinerats anfallsbehandling med sumatriptan for
injektionspenna och/eller oxygen

Andel patienter med registrerat debutdatum

Andel patienter med registrerat diagnosdatum
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Aterrapportering

Vi bedomer att den viktigaste drivkraften for anvindning och god rapportering ar
upplevd praktisk nytta i virden av patienter. Aterrapportering av data 4r centralt. Vi
har utvecklat flera mdjligheter for deltagande enheter att ta del av data och av resultat.
Vi skiljer pa Patient6versikten och Utdatafunktioner.

Patientoversikten

Patientoversikten ar de egenskaper i IT-granssnittet som stoder det kliniska arbetet
genom att visualisera de viktigaste aspekterna av patientens sjukdom.
Patientregistrerade data importeras till kvalitetsregistret.

Den grundliaggande dterkopplingen i patientoversikten ar det grafiska grianssnittet med
sammanstillning av patientuppgifter som behandlande likare kan anvinda vid
patientbesdket, figur 10a och b. Hir sammanfattas den information som behandlande
ldkare behover som utgdngspunkt for besoket och for de beslut som behover tas.

".:::,’_T‘ = w & — _- — Figur 10a och b Tva grafer fran patientoversikten
i som illustrerar 10a sjukdomsbordan och 10b antal
| I migrdndagar per vecka och deras smdrtintensitet
e l fere och under behanding (uppdtgaende bla staplar med gron (ldtt), gul
it . . med monokdonal o . o o . °
o - | m— | corpansirops tokning v (mattligt svdr), orange (svar) eller rod (mycket svar)
. o knopp for smdrtintensitet) och funktionspdverkan
desto bittre mdende ach pp Y4
I T e (neddtgaende réda staplar) samt fordndring dver tid.

- = - i iod med
R = CGRP antikrapp

i

e raan e e r - = [ e
Tissspann [ F018.12.38 |- (20750501 uranscerics [(Em)

BOAG || - BQSOR | Mepiardal (g Perod o Komorbidtet | . Handelesr | B St Arbetsformlige | - HAD | uvedneg

Detta ar troligen den for sjukvardspersonalen viktigaste formen av aterkoppling och
det som motiverar till rapportering i registret for svar neurovaskular huvudvark.
Patient6versikten har ocksé den fordelen att data om patienterna hela tiden anvénds
och darmed granskas och foljaktligen kvalitetssékras.
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Utdatafunktioner

For att motivera medverkande enheter att samla in strukturerad klinisk information s&
ar det en grundldggande funktion att erbjuda tillgang till de data som man rapporterat.
Vi har alltsedan starten arbetat efter malsittningen att ge deltagande enheter maximal
tillgéng till sina egna data och med &ren utarbetat en alltmer sofistikerad arsenal av
verktyg for dtkomst av registerinformationen och den egna enhetens resultat. Fran
borjan var detta tankt for de som deltagit i registerarbetet men med tiden har vi i
okande utstriackning striavat efter att gora data tillgdngliga dven for patienter,
beslutsfattare och intresserad allménhet.

Neurodashboard

Neurodashboard ir en visning av realtidsdata med utvalda nyckeltal, statistik 6ver
antal patienter, antal registreringar, antal behandlingar, datatithet, frin nationell niva
ner pé enhetsnivé, se figur 11 och figur 12. Sedan 2021 dr Neurodashboard 6ppen for
alla pa var hemsida, med héansyn taget for situationer med alltfor f& patienter i
kategorierna. Det finns mojlighet att vélja t ex patientgrupper, tidsintervaller etc. pa ett
dynamiskt sdtt. Var plan ar att géra data alltmer tillgingliga i Neurodashboard med
sikte pé resultatdata som Oppet kan jamfora olika vardenheter.

Kvalitetsregister for: Svar neurovaskular huvudvark

Administrativ niva: Riket

Alla patienter

7018 66.3 44.4% 82.1%

Aktuella patienter i kvalitetsregistret Antal reg per 100.000 invanare 2024 Har minst ett registrerat besok Har pagéende behandling

Antal registreringar

|

Antal registrerade patienter (figur) 5 Datatéthet (figur)

‘

Behandling (figur) i Tid debut till forsta behandling (figur) i

Figur 11 Vy fran Neurodashboard ddr data visas i realtid. Uttag 2025-05-06
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Svar neurovaskuldr huvudvark

1200 Antal registrerade patienter for Riket
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—e— Debuterande —e— Diagnostiserade —e— Inkluderade

Figur 12 Vy fran Neurodashboard for svdr neurovaskuldr huvudvirk 2025-05-21. Grafen visar antal
patienter med debut-, diagnos och inklusionsdatum per dar.

Rapportgeneratorn

Inrapporterande enheter har full tillgéng till de data de sjélva rapporterar in.
Dataexport av egna registerdata kan ske antingen i form av enkla listor, eller
merfullstindigt i Excel-format efter s6kningar (queries) grundat pa en eller flera
variabler via Rapportgeneratorn. P4 detta sitt ar all information tillgénglig for den
enhet som ocksé dger denna information.

Urvalslistor

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

Effekten av registrets insatser pa varden

Behandlingsutfall

Utfallsmatt i migrandagar och funktionsskalor IRL visar att avancerad behandling gor
nytta for patienterna. Se figur 9a-d ovan som exempel pé utvirdering av registerdata.
Kvalitetsregistret dr vil dgnat att utvirdera interventioner alltifrdn pa vardenhetsniva
till hela riket.

Kvalificerad diagnostik och avancerad behandling

Registret har hog andel av patienter med specificerad subtyp av diagnos enligt ICHD-3,
pégéende behandling och andel med CGPR-hdammare eller Botulinumtoxin pga
svarighetsgrad vilket indikerar god kvalitet.
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Utveckling over tid

Saval anslutningsgrad som tdckningsgrad har 6kat for varje ar sa att mer data kan
jamforas alltifrén mellan vardenheter, regioner och riket, se figur 2a och 2b och
resultaten nedan for jamforelse.

Jamforelse av resultat mellan sjukvardsregioner och
regioner

Samtliga sjukvérdsregioner och regioner har 6kat antal patienter i registret men i
forhallande till befolkningsunderlaget dr skillnaderna stora. Sjukvardsomradena
Stockholm och Uppsala-Orebro har flest antal fall i forhallande till befolknings-
underlaget. Vastsvenska har lagst antal, se figur 13. Antal registrerade patienter per
100 000 invénare skiljer sig ocksd mellan regioner/lén, figur 14, och varierar mellan
1 och 174 per 100 000 f6r 2024. Samtliga regioner visar en 6kad registrering.
Vastmanland ligger i topp foljt av Uppsala, Stockholm och Gévleborg.

Antal registrerade patienter per 100.000
invanare 1 sjukvardsregionerna 2022-2024
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Figur 13 Antal registrerade patienter per 100 000 inv. och sjukvardsregion ar 2022-2024.
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Antal registrerade patienter per 100 000
invanare 1 regionerna 2021-2024
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Figur 14 Antal registrerade patienter per region per 100 000 invanare aren 2021 2024.

Figuren figur 14 med data fran Socialstyrelsens 6ppna databas nedan visar att 4ven

varden for ospecificerad migrin (G43) pa ospecificerad specialistmottagning till
exempel invirtesmedicin dr geografiskt ojamn.

Di Specialiserad vard, Antal

p;%g:t::{,mp&%aiéfras E"I?;r?m, prfxli:ler: 20.74, Figur 15 Antal patienter/100 000 inv med migrdn

Bada konen, 2023 UNS (G43.9) vdrdats pa ospecificerad specialist-
eller invirtesmedicinmottagningar i landet. Data

dr hdmtad fran Socialstyrelsens dppna databas.

B < 4007
W<3344
@ =< 3082
O=2619
O=<2157
O Data saknas
Minimum: 169 4
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Behandling skiljer sig betydligt mellan regionerna, figur 16. Sammantaget har
Vastmanland, Uppsala, Gavleborg och Stockholm hogst registrering av CGRP-
hammare och Botulinumtoxin. I regioner med 1ag férskrivning av dessa bada typer
dominerar Botulinumtoxin medan CGRP-hdmmare dominerar i Uppsala,
Vistmanland, Gavleborg och Orebro. Likas4 ir andelen med CGRP-himmare ojimn
mellan virdenheter. Dessa data speglas ocksa i snedférdelning av antal registrerade
patienter i regionerna, figur 14. Med anvindning av registret kan forbattringar i
varden av kronisk migran foljas 6ver tid.

CGRP-hammare och Botulinumtoxin per
100 000 Invanare 2024
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Figur 16 Figuren illustrerar behandlingen av kronisk migrdin med CGRP-hdmmare och
botulinumtoxin i rikets regioner.
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Figur 17 Bilden illustrera forskrivning av de olika CGRP-hdmmarna och Botox per 100 000 invdnare i de
olika regionerna.
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Jamforelse mellan vardenheter avseende besdk och
behandling

Inlagda data visar hur data varierar mellan vardenheterna.

Andel med registrerad behandling dr 81 % men varierar mellan virdenheterna frén o %
till 100%. 55/61 neuroenheter (90%) har registrerat pagdende behandling av sina
patienter. 5/61 neuroenheter har inte registrerat behandling, figur 18. Merparten av
patienterna har registrerats med avancerad behandling, ettdera Botox eller CGRP-
hiammare, vilket tolkas som att de svarast sjuka patienterna registreras.

Andel med ett eller fler registrerade besok ar 43% men varierar mellan 0 % och 100 %
for vardenheterna, figur 19. Vixjo, Centrum for neurologi, Gévle, Norrkoping,
Oskarshamn, Angelholm, Angered och Ostersund har stérst andel patienter med
registrerade besok.

Registerdata tydliggor behov av forbéttringsarbete med riktade forbattringsinsatser for
béde region och enheten.

Andel med pagaende behandling vid rapportarets slut
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Figur 18 Andel patienter med registrerad behandling per vardenhet.
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Antal registrerade besok per patient under rapportaret pervardenhet
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Figur 19 Antal registrerade besék under dret per patient och virdenhet

Effekter/Nytta for varden av registret

Registret kan pa gruppniva (nationellt/regionalt/lokalt) félja sjukdomsborda
och vilka likemedel som satts in eller avslutats, effekt och biverkningar f6r
patienter med svar neurovaskular huvudvéark. For den enskilda patienten ger
patientoversikten stod for val av behandlingsinsats i enlighet med nationella
rekommendationer/vardprogram for behandling.

Den 6ppna redovisningen i dashbord okar medvetenheten om

olikheter i varden och driver pa anviandande av rationell behandling enligt
riktlinjer. Olikheter i behandling mellan enheter/regioner kan beforskas.
Mindre effektiva behandlingsmetoder kan utvarderas och fasas ut baserat pa
registerdata.

Fordelen med registret jamfort med Likemedelsregistret ar att sjukdomsborda

och effekt av behandling kan foljas 6ver tid med utfallsmétt. Likemedels-
registret tar inte heller hansyn till behandlingsorsak, for t.ex. botulinumtoxin.
Patienter med komplicerad sjukdomsbild kan mer effektivt aktualiseras for
avancerad behandling s att vardkvalitetsnivan hojs.

Den 100-procentiga registreringen av avancerad behandling med SPG vid svéar

kronisk klusterhuvudvark har givit ett bra underlag f6r utvirdering av
sakerhet och effekt Gver tid.
Skillnaderna i antal registrerade patient och lakemedelsbehandling mellan

regionerna visar pa nddvandigheten av fortsatt arbete med information for att

uppnd mer jamlik vard.
Mojligheten finns for alla kliniska enheter att exportera sina egna resultat i

Excelformat, att anvinda urvalslistor och 6ppen dashboard gor det mojligt for

varje enhet att fortlopande forbéttra sitt arbete och jamfora sig med andra
enheter och regioner vad giller registrering av patienter och behandling.
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Framtidsplaner och prioriterade
utvecklingsomraden

1.

Att sprida och 6ka anvandningen av registret vid fler neuroenheter och
regioner fortsitter. Varvning av lokala/regionala ambassadorer fortsitter
liksom utbildningsinsatser. Utbildning av patienter om hur PER skall
anvindas leder till alltmer hogkvalitativa data pd gruppniva. Patienternas
delaktighet ar fundamentet i att f& hogkvalitativa data. Lathundar till
anviandandet av registret finns och kommer att kompletteras med ett “initial
minimal data set” for att minimera missing data.

1. Kvartalsrapporter och Nyhetsbrev med data och information fran

Huvudvirksregistret som del i Svenska Neuroregistrets utskick.

ii. Riktade informationsbrev till neuroenheter, speciellt de med fé
registrerade patienter och enheter som har data pd ménga patienter
men inte klickat i att information om registret givits.

iii. Foreldsningar om Huvudvérksregistrets pa Svenska
Neurologforeningens arliga Neurologivecka dr en stdende punkt,
sarskilt vikten av att registrera avancerad behandling i
kvalitetsregistret.

iv.  Webbseminarier och foreldsningar IRL for vardgivare.

Att 0ka tackningsgraden for malgruppen, dvs for de som behover
neurologspecialist och mer avancerad behandling.

Att NKKs inforande av Vardprogrammet for migran via RPOerna kommer att
leda till fler registreringar.

Téckningsgradsberdkning baserad pé unika individer med véra
fokusdiagnoser med besok pa neurologmottagning i nimnaren (bestillning
fran PAR) kumulativt fran registrets start.

Anslutning till Varden i Siffror under 2025. Matt: Tid fran debut till diagnos
for nya patienter. Andel patienter med avancerad behandling som har PROM-
data.

Att bredda styrgruppen till fler regioner.

Att utoka presentationen av utdata i Dashboard och skapa VAP (motsvarande
MS, Parkinson och Hydrocefalus).

Utokning av HV-registret kommer pa négra ars sikt 4ven att omfatta migranpatienter

med komplexa/experimentella behandlingar, migranrelaterad stroke och idiopatisk

intrakraniell hypertension.

Publikationer

1.

Ett forskningsprojekt utgiende fran Neuro Akademiska sjukhuset i Uppsala
med anvindande av registerdata startades varen 2020.

QuantifyResearch och TEVA har beviljats datauttag 2021 och analys pagar.
Utbildningspublikationer (instruktionsPM) via Svenska neuroregister och
specialistféreningens hemsidor.

Kvartals- och arsrapport for forsta dret med erenumab (2019) bestillda av
Novartis for deras rapport till TLV.
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Kvartals- och &rsrapport bestéllda av Lilly for 2021 for deras rapport till TLV.
Artikel om Huvudvirksregistret i Huvudjournalen 2022, som ar
patientforeningens tidskrift.

Nationellt vardprogram for migrén via Kunskapsstyrningens organisation,
SKR 2023.
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