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Arsrapport for patienter och
allmanheten om
Huvudvarksreqgistret 2023

Tillgangligheten till hdgkvalificerad vard &r geografiskt mycket ojaimn for de som ar
varst drabbade av migréan och klusterhuvudvark. Registret for svar neurovaskular
huvudvark (HV-registret) ar avsett for patienter med huvudvirk som kraver vard och
behandling pa neurologmottagning pa grund av svarighet att fa ratt diagnos, att man
som patient har andra sjukdomar férutom huvudvirken samt for utprovning av ratt
behandling.

Registrets syfte ar att se till att varden &r jaimlik och har hog kvalitet 6ver hela landet
och att samla data for forskning och ge 6kad kunskap om dessa sjukdomar, hur de
paverkar patienters livssituation och for uppf6ljning av behandlingskombinationer och
biverkningar (en skadlig och oavsedd reaktion pa ett 1akemedel) Gver tid.

Att Oppet visa sammanstilld data fran HV-registret till exempel per sjukvardsregion
eller vardenhet ska stimulera till forbattringsarbete pa vardenheterna. Samtidigt ska de
nya nationella riktlinjerna for migran (nationelltklinisktkunskapsstod.se) inforas.
Detta skapar mojlighet att pa ett ordnat sétt genomfora behandling, bade
farmakologiskt (med ldkemedel) och icke-farmakologiskt (inte ldkemedel, te x
sjukgymnastik). Gemensamma utviarderingsmétt (CROM, PROM och PREM-métt*)
finns utarbetade mellan kvalitetsregistret och de nationella riktlinjerna och majliggor
jamforelser mellan regioner, mellan virdenheter och pa hela Sverige. Inférandet sker
via de Regionala programomradena (RPO-organisationerna) inom respektive region
och effekten av inférandet kan f6ljas i HV-registret. Forutsattningen ar att patienterna
registreras i registret.

Fler neuroenheter registrerar i HV-registret

Under 2023 6kade antalet registrerande neuroenheter fran 58 till 61, Figur 1a och
antalet registrerade patienter 6kade med nira 25 % till 5 652, Figur 1b. Tackningsgrad
(forvantad andel baserat pé befolkningsunderlaget i regionen) har preciserats och 6kar,
men dnnu behdvs anslutning av fler enheter for att fa tillforlitligt underlag for
berékningar. Det nationella vardprogrammet fér migran rekommenderar anvindning
av HV-registret for de svarast drabbade som gar pa neurologmottagning. Inférandet
forvintas medfora tillskott av bade patienter och varddata till kvalitetsregistret och
diarmed bidra till en nationell 6verblick. Viktigt ar att patienterna informeras om
registret sé att data fran virdenheterna kan foras 6ver till den nationella databasen
som dr kvalitetsregistret. HV-registret ger mojlighet att utvirdera behandling och
kombinationer av behandlingar for att finna vad som ger bésta aktivitetsvinst och
funktionsniva for patientgruppen som helhet men ocksa pa underdiagnosniva (typ av
migrin). Validering av data i HV-registret pagar, liksom monitorering (kontroll att
registerdata staimmer mot kalldata).

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

Patient Reported Experience Measures
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a) Antal registrerande b)  Antal aktuella
neuroenheter patienter
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Figur 1a HV-regs utveckling 2019-2023 Figur 1b HV-regs utveckling 2019-2023
antal registrerande enheter antal aktuella patienter.

Olika bergdkningar av tackningsgraden for prevalens (andelen personer med en viss
sjukdom/tillstand vid en viss tidpunkt i en definierad befolkning) respektive besok i
gruppen kronisk migran.

Tabell 1 Berdkning av tdckningsgrad for prevalens respektive besok

Tackningsgrad beridknad fran prevalens av kronisk migrian 1,5% och att

10% av dessa behdver avancerad behandling och bedomning hos 56%
neurolog
Tackningsgrad berdknad fran Socialstyrelsens 6ppna databas av besék 31%

pa ospecificerad specialistmottagning och migrian UNS, se text ovan

Tackningsgrad bestalld fran Socialstyrelsen baserad pa besék pa

neurologmottagning Bestallt men anvandbara data €]

kommit
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I kartan intill ses antal patienter per
100 000 invanare som haft besok pd en
specialistmottagning (som &ven
inkluderar t ex inviartesmedicin) for
ospecificerad migrén (alltsa ej
undertyper). Kartan visar de regionala
skillnaderna i tillgang till vard och
behandling for migrin. Vid jamforelse
med Svenska Neurologforeningens
kartldggning av tillgdng pa
neurologteam i landet ses en stor
samstdmmighet, det vill sdga tillgdngen
till neurologisk kompetens skiljer stort
mellan regionerna och 6ver landet, vilket
visas vil i HV-registret.

Registret foljer kvaliteten i varden

Diagnoser, Specialiserad 6ppen vard, Antal
patienter/100 000 inv, G43 Migran, Alder: 20-74,
Bada konen, 2023

O Data saknas
Minimum:169 4

Vardkvalitet ar att erhélla ratt undertyp av sin diagnos, Tabell 2, samt tiden det tar for

att fa ratt diagnos.

Tabell 2 Underdiagnoser

Antal Eﬂlﬁif’:: i
Diagnos/underdiagnos aktiva ; .
. registret (median
patienter o
antal ar)
Kronisk migran 2685 2,8
Migran utan aura 818 2,8
Migran UNS 784 2,5
Migran med aura 657 2,6
Annan specificerad migran 263 3,7
Hortons huvudvark - episodisk 213 6,9
Hortons huvudvark UNS 94 5,4
Hortons huvudvark - kronisk 54 6
Huvudvark av spanningstyp 33 1,9
Andra priméara
huvudvarksdiagnoser 15 32
Atypisk eller misstankt Horton - 13 36
Paroxysmal hemikrani - SUNCT !
Annan neurovaskular huvudvark 9 3,2
Paroxysmal hemikrani 6 7,5
Idiopatisk .|ntrakran|eII 3 18
hypertension
Lakemedelsutlost huvudvark 3 1,9
Hemicrania continua 1 0,3
SUNCT/SUNA 1 9,1
Total 5652 2,8

417

Duration
(median ar
sedan
sjukdomsdebut)

22,5
23,4
20,5
25,1
27,5
18,6
13,5
14,5
13,5

8,2

10,5
12,2
20,5

10
2,1
15,5
22

Alder vid

sjukdomsdebut

(median)

19,8
19,2
19,3
14,7
17,9
24,5
21,7
36,9
22,4
30,3
36,2
46,1
28,8

48,7

48
37,8
19,6

Alder vid
diagnos
(median)

33,4
28,7
32,1
25,2
31,1
31,6
33,1
38,5
41,2

49
42,4

46,3
28

Alder vid
sista
uppfdljning
(median)
47,6

46,8

47
45,1
49,7
47,9
48,1
52,8
36,7
55,2
49,9
45,4
53,9
42,5
58,7
50,1
53,3

47,4
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Behandling med anti-CGRP**-1dkemedel och Botox. I Figur 2 ses skillnader mellan
regionerna i tillgdng och val av preparat.

CGRP-hdmmare och botulinumtoxin per 100 000 invanare
2023
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Figur 2 CGRP-hdammare och botulinumtoxin per 100 000 invanare 2023

Effektmatt visar pa god behandlingseffekt med minskning av migrandagar och
paverkan pa livssituationen. Data frdn migrandagbok i PER (Patientens Egen
Registrering) en manad fore behandling och vid uppfoljning visade for 339 patienter en
minskning med 5 migrandagar per manad.

HIT-6 (méende senaste manaden) fore start och efter 3—6 manader for 128 patienter
visade en forbattring med 77 enheter. Forbattring med 5 eller fler enheter anses som
Kkliniskt betydelsefull férbattring.

MIDAS (maende de senaste 3 manaderna) fore start och efter 3—6 manaders
behandling visade for 87 patienter en minskning fran 60 till 20 vilket visar forflyttning
fran grad IV (Mycket svar paverkan) till betydligt 1agre paverkansgrad

Spridningen av de nya anti-CGRP-likemedlen** samt andel SPG***-opererade
patienter med klusterhuvudvirk kan f6ljas bade regionalt och men ocksd som grupp,
vilket mdjliggor att folja spridningen av dessa behandlingar och utvirdera Gver tid.

** CGRP-hammare dr ett relativt nytt sdtt att forebygga migrdn. De dr sa kallade monoklonala
antikroppar riktade mot kalcitonin gen-relaterad peptid (calcitonin gene-related peptide, CGRP) eller
dess receptor

*** SPG-stimulering innebdr att man sdtter in ett implantat med elektroder som patienterna

aktiverar sjdlva vid svar smdrta.
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Tabell 3 Avancerad behandling CGRP-hammare samt SPG-operation

Aimovig injektion 2310 1344 3237 42%
Ajovy injektion 1572 1268 3838 33%
Emgality injektion 310 245 864 28%
Vyepti infusion 51 51 118 43%
Andel
opererade i
registret

Sphenopalatinum-stimulator

. 26 100%
inopererat

Framtidsplaner

HV-registret och de nya riktlinjerna for migranbehandling kommer fortsatt att
samverka for hogre vardkvalitet och 6kad jamlikhet i regionerna. Har kommer fortsatt
inmatning av hégkvalitativa virddata i registret att hilso- och sjukvardslagens

intention efterlevs.

Registrets utmaningar kommande ar:
e  Komplettering med historiska data genom att patienterna gor inmatningar av
varddata i "Min profil”
e  Motivera/utbilda fler vardenheter att registrera i HV-registret
e  Okad registrering av anfallsbehandling.
e  Matt (PREM) angdende patienternas néjdhet med vérden.

Vill du lasa den kompletta arsrapporten finns den pa Svenska neuroregisters hemsida:

https://neuroreg.se/omoss/arsrapporter-verksamhetsberattelser/ eller
https://neuroreg.se/svar-neurovaskular-huvudvark/arsrapport/
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