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Forord

Svenska neuroregister med sina elva delregister ar efter 16 ar ett viktigt nationellt
verktyg for att utvirdera vardinsatser och sédkerstélla 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
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 4ven 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 framéat. Vi nér kontinuerligt en bittre
anslutningsgrad och battre tickningsgrad. Framgangen forklaras av att det CE-
godkinda 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 kvalitetssikra informationen genom
olika kontrollfunktioner och far dessutom tillging 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 bristfallig. 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 tillgdnglig for rapporterande
enheter, som pé si 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 jamforelse 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 héga tickningsgrad pa 6ver 85 % av
den prevalenta populationen men ocksé genom sin 1dnga uppf6ljningstid pé i
genomsnitt 10 ar och sin rika variabelsamling som bland annat innehaller 6ver 230

2/35



Epilepsi

900 besok, over 46 00 behandlingsepisoder, 6ver 293 000 patientrapporterade matt
och over 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 val karaktariserade patienter ar ett
av de storsta i virlden och dven 6vriga delregister dr stora inom sina respektive falt.

Vi uppmuntrar den intresserade ldsaren att beséka 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 tillgdnglighetsdirektivet 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 tillforsikt och forvantan
pa de kommande aren

Juni 2025
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Katharina Fink, registerhallare
Svenska neuroregister
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Svenska neuroregister

Bakgrund

Svenska neuroregister dr ett nationellt kvalitetsregister som bestar av 11 delregister
inom neurologin och &r en plattform for att skapa strukturerad information om
neurologiska sjukdomar for kvalitetssékring 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 anvindarna att arbeta
registerbaserat vickte sd 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 pébérjades 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 pd 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 Bidratill att neurologisk sjukvérd i Sverige &r av hog kvalitet och har en jaimn
fordelning

e Tillférsédkra att riktlinjer for vard och behandling efterlevs

e Vara ett redskap i kvalitetssikring av varden och i forbittringsarbete

6/35



Epilepsi

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

e Skapa en bas for neurologisk forskning pé 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. Svenska neuroregister har en
gemensam Registerhallare och Styrgrupp i vilken de ansvariga for varje delregister,
kallade "delregisteransvariga”, ingar tillsammans med patientforetrddare. Varje
delregister har i sin tur en styrgrupp med nationell och flerprofessionell representation
samt patientrepresentanter. Varje delregister har genom sin styrgrupp ansvar for sitt
innehéll och utveckling. Beslut om utlimnande av data for forskningsdndamal tas av
registerhallaren efter forankring hos varje delregisters styrgrupp eller sdrskilt inrdttad
Forskningsnamnd.

Det dr en biarande princip att varje delregister ska ha nationellt stod i ett nidtverk av de
specialister som arbetar med respektive sjukdomsgrupp och att konsensus ska sokas
for definitioner och val av parametrar.

Epilepsi Epilepsikirurgi Hydrocefalus lgg;r:garto‘;r;:( M‘Jstj‘:';(r:jeo”r;m' ,\:I?Igirgil
QRC Stockholm .l ﬁﬁ(’:}'z:zi
Stédfunktion S k ) A
venska
neuroregister Nationella
IT-plattform < Kva:_l;s;ﬂseig':ter
Myastenia - Neuromuskulara Parkinsons Svér neurovaskular
gravis AP 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.

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 frain MS-registrets styrgrupp, tillsatter MS-registrets styrgrupp.
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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) stir 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 sjilvstiandigt kvalitetsregister fram till hosten
2018, under namnet Neuromuskuléra 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 diarefter NKH-registret och
Parkinsonregistret. For tdckning, se rapport fran respektive delregister.

Tackningsgrad

Det finns inte nigon strikt definition for tickningsgrad for ett kvalitetsregister, den
niarmaste vi kommer ar fran dokumentet Att berdkna tiackningsgrader for Nationella
kvalitetsregister, Socialstyrelsen 2020:

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

D4 olika kvalitetsregister registrerar olika aspekter av vard paverkas ocksé mojligheten
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 tdckningsgradsjamforelse da det inte finns nagot nationellt register for
den vardnivan.

I och med att forutsdttningarna inte 4r desamma for alla kvalitetsregister ar
tdckningsgrader for olika egentligen inte jamforbara, icke desto mindre &r
tdckningsgrad ett matt som anvinds for att avgora ett kvalitetsregisters
certifieringsgrad. Man bor dock vara medveten om tickningsgraders begréansning for
att gora en heltdckande bedomning av ett registers vérde.

Tackningsgrad for Svenska neuroregister

Under 2022 och 2023 har registercentrum QRC Stockholm dit Svenska neuroregister
ar ansluten paborjat tickningsgradsjamforelser med ett antal delregister som tidigare
inte gjort jaimforelse mot Socialstyrelsens patientregister (PAR). For de som fatt
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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 ungeférlig
tidpunkt for vardtillfille.

Sjélva tickningsgraden berdknas som andelen matchningar i bada 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 varddata 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

Darfor har beslutet fran SKR som meddelades i beslutsbrevet om anlag for 2023, att
det som kan definieras som beslutsstod i registrets IT-plattform méste skiljas fran "det
egentliga kvalitetsregistret” som en stor utmaning, fr a eftersom det kravdes att alla
sjukvardsenheter 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, dr designat som en patient6éversikt och tinkt som ett stod for
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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 virden. Svenska neuroregister inbjuder
patienten att bidra med patientrapporterade matt och patienten kan sjélv se och félja
viktig information om den egna sjukdomen. Savil patientéversikten som
patientportalen dr designade att anvindas 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, d&r CE-maérkt och disponeras av de deltagande enheterna enligt avtal
mellan sjukvdrdshuvudmannen och Omda. Varje klinisk enhets data tillhor séledes
kliniken och lagras och hanteras separat och ar tillgangligt for kliniken for statistik och
analys. Patienter som avbdjer medverkan i det nationella registret gér darfor inte miste
om den vardkvalitetssdkrande funktionen i IT-verktyget.

Data frén patienter i det lokala beslutsstddet, 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 avbojt medverkan. Data for patienter som efter information avbojt
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 gillande lagstiftning. Det har dock under 2023 gatt langsamt
att fa till avtal och vid utgdngen av aret hade endast ett fatal regioner tecknat avtal. I
skrivande stund, maj 2024, har situationen férbéttrats och drygt hélften av landets
neurosjukvard tacks av avtal och fler ar under upphandling.

Vi ser dock med fortsatt oro pa kravet av upphandling, speciellt som det ar
upphandling av ndgot som redan varit i drift i virden 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 fran
overenskommelsen med staten. Darutover finns mindre anvindaravgifter for tva
delregister, ersittning for utfort arbete i samband med datauttag for forskning och ett
par exempel pé ersittning for arbete i samband med forskningsprojekt med
kommersiell sponsor (se nedan)., Det dr en utmaning att med de ekonomiska ramar
som stér till buds att dels bygga upp en sé omfattande verksamhet och dels att utveckla
IT-tjansterna fortlopande, nar bara det 16pande arbetet kraver resurser. En fortsatt
utveckling begréinsas av de ekonomiska forutséattningarna. Darfor fortsétter ett aktivt
sokande efter nya inkomstkéllor, ddar mojligheterna dock begriansas av vad som ar
pébjudet i avtal mellan SKR, LIF m.fl.

Sedan 2019 har pagar stora internationella sékerhetsuppfoljningar, s.k. post
authorization safety study (PASS) av nya MS-ldkemedel. Dessa projekt d&r mangériga
och bygger pé data frdn Svenska neuroregister/MS-registret. I avtalen mellan
Karolinska Institutet och respektive sponsor ingar ett stod till Svenska neuroregister.
Argumentationen ar att vetenskapliga studier med extern finansiering kan bidra till
registrets drift nir projektets framgang ar villkorat av en fortsatt utveckling av registret
som garanterar fortsatt datainsamling av hog kvalitet. Detta géller i synnerhet Svenska
Neuroregister dar de data som kravs for forskningsstudierna skapas just av registrets
existens — utan registrets design skulle data av denna kvalitet inte kunna hamtas
varken ur journaler eller andra virddokumentationssystem. Mirk siledes att dessa
avtal dr 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
anvanda registerdata i verksamhetsuppfoljning 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 tiacker 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 behévts 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 tidckningsgrad, och kanske rent av anslutningsgrad,
som resultatet av avskiljandet av beslutsstod fran det egentliga kvalitetsregistret sa ser
vi positiva tecken pé att Svenska neuroregister kommer att vara fortsatt viktigt i virden
och kvalitetsarbetet inom neurologi eftersom behandlingsmojligheterna 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 fran vart register har dessutom bidragit
starkt till kunskapsutvecklingen runt dessa behandlingar genom ménga vélciterade
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 nirmaste dren. Det forsta exemplet
pa detta var behandling av kronisk migrén dir 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-rédet. Vi ser nu dven 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 utvirdering och dé blir
Svenska neuroregister ett oundgangligt hjalpmedel.

De ovan ndmnda PASS-projekten for MS ar dartill exempel pa att
lakemedelsmyndigheter, bdde EMA och Food and Drug Administration (FDA), ser
sdkerhetsuppféljningar 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 dir data fran MS-registret ingar for att belysa hur registerdata bast kan
anviandas som grund for regulatoriska myndighetsbeslut. Att vi inbjudits till detta &r i
sig ett bevis pé registrets framskjutna plats internationellt.

I detta nya ekosystem av introduktion och utviardering 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 védgleda enheter att inkludera dem i registret.

Kontrollfunktion

Automatisk kontroll av datakvalitet och paminnelse om att inkludera patienter.

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

Datatédthet

Oka mingden 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 ar 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
PROMs/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 véra
datajournalsystem skulle etablera och uppdatera alla dess skalor f6r olika
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sjukdomstillstand. Kvalitetsregister bor ha en given roll dven 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 patientGversiktsbaserade 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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Epilepsi

Bakgrund

Epilepsi ar den vanligaste allvarliga neurologiska sjukdomen som kraver regelbunden
medicinering och kontakt med sjukvarden. I Sverige har drygt 80 000 personer
diagnosen epilepsi, varav cirka 70 000 ar vuxna och 10 000 ar barn. For méanga ar
sjukdomen livsldng och paverkar alla aspekter av livet, inklusive utbildning, yrkesval,
rittsliga fragor, majligheter att ta korkort och familjebildning. Epileptiska anfall
orsakar oro for bade patienter och deras nirstaende, och personer som inte kan bli
anfallsfria 16per en 6kad risk for fortidig dod.

I februari 2019 publicerade Socialstyrelsen nationella riktlinjer for vard av epilepsi, och
2021 faststilldes indikatorer for att bedoma hur val dessa riktlinjer f6ljs. De nuvarande
verktygen for att visa pa foljsamhet till riktlinjerna inkluderar enkéter och
Socialstyrelsens patientregister, dir det positivt prediktiva virdet for diagnosen
epilepsi ar cirka 9o %. For flera centrala riktlinjer kan dock inte tillrackliga indikatorer
tas fram fran dessa killor. Enkéter har dessutom kénda brister i svarsfrekvens och
tolkning av fragor. Darfor kommer vissa viktiga indikatorer sannolikt att betecknas
som utvecklingsindikatorer, som skulle kunna utvecklas med data fran epilepsiregistret
om tickningsgraden var tillracklig.

Eftersom varden av epilepsipatienter ar spridd 6ver hela landet och ges vid olika
sjukhus, kliniker och mottagningar, béde offentliga och privata, &r ett kvalitetsregister
for epilepsi nodvéndigt for att 6vervaka och forbéttra vardens kvalitet. Ett sddant
register ger unik och hogkvalitativ information som inga andra verktyg kan erbjuda.
Framover maste kliniker och mottagningar prioritera registrering i epilepsiregistret for
att sikerstilla kvalitetskontroll och se registret som ett centralt verktyg for
kvalitetsforbattring.

Existerande forskning och enkitstudier visar pa betydande brister och ojamlikheter i
varden for epilepsipatienter, vilket gor implementeringen av riktlinjerna och
overvakningen av denna process avgorande. Genom att samla och analysera data kan vi
forbattra varden for alla som lever med epilepsi och sikerstilla att de far den basta
mojliga virden oavsett var i landet de bor.

Betydelsen av att anvanda registret framgéar aven i "Personcentrerat och sammanhallet
vardforlopp for epilepsi” som publicerades den 20 oktober 2022. Dar rekommenderas
vardgivare att registrera i Svenska neuroregister/epilepsiregistret, eftersom data till
indikatorerna kan himtas dirifran.
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Syfte for kvalitetsregistret

Oka kunskapen och forbiittra virden: Samla data systematiskt om
sjukdomsforloppet vid epilepsi for att 6ka forstaelsen och forbattra kvaliteten
pa uppfoljningen.

Stodja verksamhetsutveckling: Mojliggora forbattringsarbete bade
nationellt och lokalt, med fokus pa vardkvalitet, geografisk jamlikhet och
kostnadseffektivitet.

Stodja forskning: Ge forskare tillgang till valida data som underlag for
Klinisk forskning.

Folja nationella riktlinjer: Overvaka hur vil de nationella riktlinjerna for
vard vid epilepsi f6ljs genom 9 specifika indikatorer.

Oka patientsiikerheten: Identifiera och tydliggora allvarliga tillstind som
status epilepticus och epilepsirelaterade kroppsskador.

Tillhandahalla information: Erbjuda littillgdnglig information om
biverkningar och sékerstélla att viktig information ges till patienter i ritt tid.
Underlitta kvalitetskontroll: Sammanstélla data for kvalitetskontroll som
en del av kontinuerligt forbattringsarbete, till exempel for att kontrollera att
stillnings tas till avancerad utredning.

Sikerstiilla jamlik vard: Visa och f6lja kvaliteten pa epilepsivarden Gver
hela landet for att motverka ojamlikheter och brister i vardresurser.

Stodja specifik vard: Tillse att information givits om graviditets- och
fertilitetsapekter.

Syfte for patientoversikt

Forbittra uppfoljningen: Oka kvaliteten p& uppfoljningen och ge en tydlig
overblick av komplexa och livslanga sjukdomsférlopp.

Miita livskvalitet: Kontinuerligt folja och méta patientens livskvalitet,
psykiska vilbefinnande forekomst av biverkningar samt compliance.

Figur 4 Vy fran patientéversikten i epilepsiregistret.
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Anslutningsgrad

Att sprida anvindningen av epilepsiregistret 6ver hela landet ar en stor utmaning. Det
finns en viss registertrotthet bland likare inom bade vuxen- och barnneurologin, dar
redan ménga diagnosomraden har register. Dessutom &r de cirka 80 000
epilepsipatienterna spridda 6ver manga vardgivare, inklusive neurologer, allméanldkare
och andra specialister. Att na landets cirka 150 barnneurologer och 500
vuxenneurologer, spridda 6ver ménga sjukhus och mottagningar, och fa dem att delta i
registret ar en betydande utmaning.

Den 31 december 2024 var anslutningsgraden till registret 58 rapporterande enheter,
varav 24 ar barnkliniker, spridda 6ver landet. Vi hoppas att de nationella riktlinjerna,
tillsammans med publicering av anslutna enheter och deras tiackningsgrad, successivt
kommer att 6ka anslutningen till registret.

Under tiden fokuserar vi pa hur registret anvinds inom epilepsivarden pa de sju
universitetssjukhusen.

Kvalitetsregister for: Epilepsi

Administrativ niva: Riket

Alla patienter

12058 113.9 51.3% 68.7%

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

Antal registreringar -
Visa| 10 | rader sl |
Antal unika patientermed Andel % patienter med
Registrerade Besoksenaste12 Lakarbesoksemaste Sjukskéterskebessk senaste F o
; " besbk senaste 12 besik senaste 12
aktiva patienter manaderna 12 manaderna 12 manaderna
manaderna manaderna
Norra 830 3 2 1 2 0.2%
Sédra 543 158 152 3 110 20.3%
Stockholms
4806 220 202 18 134 4.0%
region
Sydastra 1816 621 118 503 453 25.5%
Uppsala-
= 2524 (-] 41 28 63 2.5%
Orebro
Vastsvenska 1519 165 156 9 128 2.4%
RIKET 12058 1236 671 565 960 8.096

Figur 5 Vy fran Neurodashboard, deltagande sjukvardsregioner och antalet registrerade aktiva
patienter 2025-06-27
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Tabell 1. Registeraktivitet hos de olika enheterna for vuxna 2024

Vuxenenhet

Aleris specialistvard Axesshuset
Angered

Bollnas

Capio St:Gorans Sjukhus
Centrum for neurologi Stockholm
Danderyd

Eksjo

Eskilstuna

Furuhéjden Neurologi
Gavle

Helsingborg

Huddinge

Hassleholm

Kalix

Karlskrona

Landskrona

Lund

Link6ping

Motala

Nykoping

Ryhov

Sahlgrenska

Skelleftea lasarett

Solna

Stortorgets Neurologmottagning,
Helsingborg

Sunderbyn
Umea

Uppsala

Visby

Villingby Neuro
Varnamo
Angelholm
Orebro
Ostersund

Totalt

Datauttag NEURO/EPreg 2025-03-07

*antal fdrre dn fem

Totalt antal
registrerade
patienter

92
14

*

340

259

40

1281

80

110

54
575
518
203

12
900

1316

52

16
631

58

10

26
1259
486
8332
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Aktuella
patienter under
rapportaret

87
14

*

282

256

38

1234

79

9%
45
540
474
179
10
863

1266

47

16
605

41

26
1141
436
7784

Totalt antal
registrerade bes6k
under rapportaret

*
*

*

20

43

42

1029

Epilepsi

Totalt antal pagaende

behandlingar vid
rapporarets slut

*

17

*

248

361

125
47
932
564
54

1277

1813

58

26
582

39

11

39
152
182
8469
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Tabell 2 Registeraktivitet hos de olika enheterna for barn och ungdomar 2024

Totalt antal
Barnenhet registrerade
patienter
Barn- och ungdomsmedicin, Centralsjukhuset, 20
Karlstad
Barn- och ungdomsmedicinsk mottagning Sundsvall 7
Barn- och ungdomsmottagning NAL 200
Barn- och ungdomsmottagningen, Malarsjukhuset *
Barnkliniken ALB 931
Barnkliniken Akademiska Sjukhuset 235
Barnkliniken DSBUS 263
Barnkliniken Halmstad *
Barnkliniken Helsingborgs Lasarett 156
Barnkliniken Link6ping 122
Barnkliniken Lunds US 10
Barnkliniken Malmo 30
Barnkliniken Ryhov 283
Barnkliniken Sédersjukhuset 240
Barnkliniken Umea US 117
Barnkliniken Vrinnevisjukhuset *
Barnkliniken Vasteras 117
Barnkliniken i Hudiksvall *
Barnkliniken Orebro US 240
Kalmars Barnklinik 28
Specialistcentrum Barn och Unga Angered 45
Vasterviks Barnklinik 13
Vaxjo Barnklinik 40
Ostersund, Barn och Ungdomsmedicin 43
Totalt 3140

Datauttag NEURO/EPreg 2025-03-07

*antal fdrre dn fem

Tackningsgrad

Aktuella
patienter under
rapportaret

18

7
196
*
910
233
260

153
120

10

26
279
237
117

116

237
27
45
13
40
43

3087

Totalt antal
registrerade besok
under rapportaret

*

13

243

Malet &r att inkludera patienter med epilepsi som f6ljs pa universitetsklinikerna, dé

dessa ansvarar for patienter med storst sjukdomsbdorda. Att kartldgga vardkvaliteten

och f6lja nationella riktlinjer for denna grupp ar darfor av storsta vikt.

Vid slutet av 2024 var cirka 16 091 patienter med epilepsidiagnos knutna till de sju
universitetssjukhusen, varav 7980 patienter var inkluderade i epilepsiregistret. Detta

motsvarar cirka 50% av patienterna.
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Totalt antal pagaende

behandlingar vid
rapporarets slut

20

14
267

1584
139
44

152
20

26
200
a1
164

146

54
43
51

46
38
3058



Vuxen

Barn

Tabell 3 Fordelning av patienter pd universitetssjukhusen 2024

Antal Antal Andel Antal Andel
Universitetssjukhus registrerade patienteri registrerade aktuella aktuella

patienter malgruppen patienter patienter  patienter
Akademiska sjukhuset 631 1000 63% 605 61%
Karolinska Universitetssjukhuset 2597 3500 74% 2500 71%
Norrlands universitetssjukhus 16 1000 2% 16 2%
Sahlgrenska Universitetssjukhuset 900 2500 36% 863 35%
Skanes universitetssjukhus Lund 54 1400 4% 45 3%
Universitetssjukhuset i Link6ping 575 1400 41% 540 39%
Universitetssjukhuset Orebro 1259 1300 97% 1141 88%
Barnkliniken Akademiska sjukhuset 235 290 81% 233 80%
Astrid Lindgrens barnsjukhus 931 1600 58% 910 57%
Barnkliniken Norrlands universitetssjukhus 117 200 59% 117 59%
Drottning Silvias barnsjukhus 263 450 58% 260 58%
Barnkliniken Lund och Malmo 40 690 6% 36 5%
Barnkliniken Link6ping 122 511 24% 120 23%
Barnkliniken Orebro 240 250 96% 237 95%
Alla universitetssjukhus 7980 16 091 50% 7623 47%

Datauttag NEURO/EPreg 2025-03-07

Under 2024 inkluderades 698 nya patienter. I december 2024 fanns 10 904 patienter i

registret, varav 7 980 patienter knutna till universitetskliniker.

Manga enheter har dnnu inga eller fa patienter registrerade, vilket kan bero pé

bristande resurser for att paborja registreringen. Av de 58 enheter som registrerat

patienter, har 14 lagt in farre dn 5 patienter.

Den nationella tickningsgraden for epilepsiregistret har berdknats till 14,4% for 2024
och vi har forstas, som mer langsiktigt mal att 6ka &ven denna, men for att né dit tror vi
att en automatisk 6verforing fran journal till register kommer behovas, vilket dr ndgot
registeransvarig for epilepsiregistret arbetat entriget med i ménga ar. Fram tills detta
ar mojligt ar det nodviandigt med en dedikerad resurs pa varje klinik for registrering.
Tillgdngen till sdidana resurser varierar dock kraftigt mellan olika kvalitetsregister och
Kliniker.

Tabell 4 Tdckningsgrad over tid. 2021 6kade antalet patienter fran 60 000 till 70 000 pga.

fordndrade prevalensdata, och 2023 till 80 000 pga. utvidgat dldersspann, for att ocksa inkludera

barn.
2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024

Antal registrerande patienter 2133 3894 4417 6678 7713 10907 11507

Antal patienter nationellt i
malgruppen

Tackningsgrad (%) 3,6 6,4 7,4 9,5 11 13,5 14,4

60000 60000 60000 70000 70000 80000 80 000

Datauttag NEURO/EPreg 2025-03-07
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Epilepsiforbundet, som dr patientféreningen for personer eller anhériga till personer
med epilepsi, anser att epilepsiregistret fyller en mycket viktig funktion for dess
medlemmar och forbundsstyrelsen har dirfor epilepsiregistret som ett prioriterat
amne, vilket de inkluderar i samtliga sina aktiviteter.

Arbete med registret har dven visat sig vara ett bra kvalitetsprojekt for ST-ldkare och
kan d& integreras i det kliniska arbetet. Var erfarenhet ar att fa patienter véljer att avsta
fran deltagande i epilepsiregistret.

Datakvalitet och svarsfrekvens for registrets
viktigaste kvalitetsindikatorer

Vid genomgang av “missing data” visar det sig att pa vissa enheter liggs basdata
sannolikt in i registret av en person som inte har primirt behandlingsansvar eller
tillgang till patientens journal och dé inte heller till exempel information om tidpunkt
for sjukdomsdebut, diagnos och remissdatum samt likemedelsbehandling. Det ar
information som kan vara svar att rattvisande fa fram i de fall en patient haft diagnosen
imanga ar och behandlats i en annan region eller pd en enhet med annat
journalsystem. Vi ser inte heller dessa data som viktiga kvalitetsindikatorer f6r
epilepsipatienter. I arets rapport redovisas darfor inte siffror pa "missing data” for
dessa variabler.

Antal pagdende behandlingar visas i figur 6 samt tabell 5 nedan. Tre av de mest
anvianda ldkemedlen i vart register, levetiracetam, lamotrigin och valproinsyra ar ocksa
de mest forskrivna i landet. De relativt hoga siffrorna for paborjade och avslutade
behandlingar speglar att behandlarna soker annat likemedel med 6kad effekt f6r sina
patienter for battre anfallskontroll.
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Figur 6 Fordelning
andel behandlingar. Vy
fran Neurodashboard

2025-06-30.

zonisamid
VNS
vigabatrin
valproinsyra
topiramat.
Stiripental
rufinamid
primidon
pregabalin
perampanel
oxkarbazepin
Midazolam
levetiracetam
lamotrigin
lakosamid
klonazepam
Ketogen kost
karbamazepin
gabapentin
fenytoin
fenobarbital
etosuximid
eslikarbazepinacetat
Diazepam
clobazam
Annat epilepsildkeme

Andra ldkemedel

0

Epilepsi
Férdelning av behandlingar (alla pdgdende)

1
0.05 0.1 0.15
Andel
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Tabell 5 Rapporterade behandlingar.

) Antal Antal Antal pégéﬂende vid Antal start?de
startade avslutade rapportarets slut  under rapportaret

Acetazolamid 2 1 1

Andra ldkemedel * 102 26 76 4

Annat epilepsilikemedel ** 191 57 134 16

Cannabinoid 2 1 1

Diazepam 148 17 131

Ketogen kost 72 26 46

Midazolam 462 13 449

Stiripental 27 9 18

Sulthiam 10 5 5

VNS 135 17 118

clobazam 295 59 236 2

eslikarbazepinacetat 50 16 34 1

etosuximid 176 56 120 6

felbamat 3 1 2

fenobarbital 132 58 74 3

fenytoin 274 111 163

gabapentin 71 30 41

karbamazepin 1662 452 1210 6

klonazepam 276 70 206 4

lakosamid 742 155 587 21

lamotrigin 3008 546 2462 67

levetiracetam 3537 832 2704 96

oxkarbazepin 814 200 614 20

perampanel 160 51 109 4

pregabalin 104 42 61

primidon 19 8 11

rufinamid 50 17 33 2

topiramat. 507 153 352 6

valproinsyra 1839 443 1396 20

vigabatrin 103 59 44 2

zonisamid 162 45 117 2

Total 15135 3576 11555 282

*off label

**ex cenobamat

Datauttag NEURO/EPreg 2025-03-07

Registret kan dven ge information om patienten haft en allvarlig biverkan eller inte.
Allvarlig biverkan innebar att den féranlett sjukhusvard eller sjukskrivning. Under
2024 var detta registrerat hos 8 patienter med minst en kontakt registrerad under aret.
I tabell 6 nedan framgar dven att 59,2% av patienter med ett besok under aret har fatt
information om hur anfallskuperande behandling ska hanteras alternativt att det inte
bedoms aktuellt med sddan behandling.
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Tabell 6 Registrerade svar pa kvalitetsindikatorer hos vuxna patienter med ett besék registrerat.

Antal Inte Saknar Andel ja eller
Kvalitetsindikator Ja  Nej

patienter relevant svar inte relevant
1. Korkortsinformation* 1382 583 527 268 4 61.6%
2. Fertilitetsinformation** 516 261 141 114 NA 72.7 %
3. Riskreduktion 1628 868 593 163 4 63.3%
4. Anfallskuperande behandling 1628 596 661 367 4 59.2%

Andel som har
svar
5. Allvarlig biverkan *** 1628 8 1101 519 68.1%
Datauttag NEURO/EPreg 2025-03-07

* Patienter fran 15 ar ingdr i berdkningar och antal
** Endast kvinnor 12—55 ar ingdr i berdkningarna och antal

*** Antal vuxna patienter med besok under 2022—2024 som har registrerat en allvarlig biverkan

Kvalitetsindikatorer

Under 2024 har vi fortsatt arbetet med att utveckla variabler som motsvarar de
prioriterade kvalitetsindikatorerna for att folja Socialstyrelsens nationella riktlinjer for
epilepsivard hos bade barn och vuxna patienter. For att béttre anpassa registret for
detta andamaél har registret omarbetats for att kunna inkludera patienter i alla
aldersgrupper.

Foljande 10 indikatorer ar centrala for uppfoljning och behandling vid epilepsi.
Flertalet ar indikatorer eller rekommendationer i nationella riktlinjer for vard vid
epilepsi. For 9 av dessa 10 kvalitetsindikatorer &r epilepsiregistret den enda tillgangliga
killan for att fa fram relevant information och statistik:
e Klassificering av epilepsi
e  Magnetkameraundersokning av hjarnan utford (géller ej diagnos G403,
rekommendation i nationella riktlinjer)
e Information om fertilitet och graviditetsaspekter (arlig pdminnelse, endast
kvinnor frén 12 &rs élder, rekommendation i nationella riktlinjer
e Information om korkortsregler (arlig pAminnelse frén 15 ars alder)
e Information om riskreduktion (individuella risker for och med epilepsi)
o Tillgéng till epilepsiskoterska (indikator C1 i nationella riktlinjer)
e Tillging till, kontakt med eller bedomning av epilepsiteam (indikator A5 och
B4 i nationella riktlinjer)
o Stéllningstagande till avancerad utredning av farmakologiskt terapiresistent
epilepsi (rekommendation i nationella riktlinjer)
e Kontakt med ldkare inom 4 ménader fran diagnos (eller remissdatum om detta
ar senare dn diagnosdatum) f6r barn och ungdomar (0—17 ar) eller inom 77
maénader for vuxna. (Indikator A3 i nationella riktlinjer)
e Kontakt med ldkare senast for 13 ménader sedan for vuxna (under de forsta 5
aren efter diagnos) och for barn under de senaste 7 manaderna. (indikator A4
och B3 i nationella riktlinjer)
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Klassificering av epilepsi

Att korrekt klassificera epilepsidiagnosen ar avgorande for att vilja ratt behandling for
patienten. Det innefattar bade farmakologiska och avancerade atgérder. En detaljerad
diagnos speglar vardens kvalitet och indikerar hur vil patientens epilepsi har utretts
och analyserats. En bristfillig klassificering kan leda till felaktig behandling och
forsamrad anfallskontroll for patienten. Trots att det finns ménga subklassifikationer
ar det viktigt att striva efter en sé detaljeraddiagnos som mdjligt for att sikerstilla
korrekt vard.

For de aktiva patienterna i registret har 61 % av de aktuella patienterna en
subklassificerad diagnos, figur 9 och tabell 7. Detta indikerar en detaljerad utredning
och bedomning, 4ven om det inte dr majligt att subklassificera alla patienter. Det ir
svart att faststilla en forvintad andel av populationen som kan klassificeras, men
rimligtvis bor atminstone 75 % kunna fa en specifik epilepsidiagnos. Andelen har 6kat
nagot sedan foregdende ar och forvintas forbittras ytterligare med allt fler registrerade
uppfoljningsbesok.

Diagosklassificering

epilepsi
osepeificerad
39%

Subklassificerad
61%

Figur 7 Visar andelen patienter som fatt en subklassificerad diagnos eller inte.
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Tabell 7 Registrerade epilepsidiagnoser.
Underdiagnos

Absenser, ospecifierade, utan grand mal-anfall

Annan epilepsi

Annan fokal partiell idopatisk epilepsi

Annan generaliserad epilepsi och andra epileptiska syndrom

Barnepilepsi med absenser petit mal (pyknolepsi)

Barnepilepsi med occipitala EEG-paroxysmer

Benign barnepilepsi/SeLEC Ts

Epilepsi med grand mal efter uppvaknande

Epilepsi ospecificerad

Frontallobsepilepsi partiell enkel utan medvetandestorning
Frontallobsepilepsi partiell komplex med medvetandestérning

Generaliserad idiopatisk epilepsi och epileptiska syndrom

Generaliserad symtomatisk epilepsi ospecificerad

Grand mal-anfall, ospecificerat

Juvenil absensepilepsi

Juvenil myoklon epilepsi

Myoklonisk-astatiska anfall, Lennox-Gastauts syndrom

Occipitallobsepilepsi partiell enkel utan medvetandestérning
Occipitallobsepilepsi partiell komplex med medvetandestérning
Parietallobsepilepsi partiell enkel utan medvetandestérning
Parietallobsepilepsi partiell komplex med medvetandestérning

Partiell epilepsi enkel utan medvetandestérning med sekundar generalisering
Partiell epilepsi enkel utan medvetandestérning ospecificerad

Partiell epilepsi komplex med medvetandestdrning med sekunddr generalisering
Partiell epilepsi komplex med medvetandestorning ospecificerad

Partiell epilepsi komplex med medvetandestérning psykomotorisk

Partiell idiopatisk epilepsi och epileptiska syndrom med lokal bérjan

Partiell symtomatisk epilepsi och epileptiska syndrom med enkla partiella anfall
Partiell symtomatisk epilepsi och epileptiska syndrom med komplexa partiella anfall
Primart generaliserad idiopatisk epilepsi ospecificerad

Speciella epileptiska syndrom

Temporallobsepilepsi partiell enkel utan medvetandestérning
Temporallobsepilepsi partiell komplex med medvetandestorning

Total

Datauttag NEURO/Epreg 2025-03-07
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Antal
aktiva
patienter

45
267
19
408
16

20

4256
19
57

1091
89
17
37

203

10
79
37
515
143
12
339
246
2526
185
32
18
197
10904
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Uppfoljning och utredning

Andelen patienter med minst en registrerad likarkontakt har varit stationéart mellan
2023 och 2024 kring 46,7%, tabell 9. Det beror pa att det finns enheter dir patienter
inkluderas och basdata ldggs in utan att registret anvénds fullt ut. Detta avspeglas dven
i fortsatt 1aga siffror for utférda magnetkameraundersékningar, som ligger pé 32%.
Magnetkameraundersokningen har hog prioritet enligt de nationella riktlinjerna da
den kan ge viktig information om orsaken till epilepsin samt d& det kan finnas behov av
fortsatt kontroll av identifierade férandringar. En korrekt utford undersokning kan
dven uppmarksamma behandlare pa behov av avancerad utredning och behandling,
sdsom epilepsikirurgi. Med fortsatta aterbesok forvintas andelen utférda
magnetkameraundersokningar 6ka och ddarmed forbattra vardkvaliteten for patienter
med epilepsi.

Information om fertilitets- och graviditetsaspekter

Att informera om fertilitets- och graviditetsaspekter dr av hogsta prioritet enligt
nationella riktlinjer, da det kan minska risken for missbildningar och
utvecklingsrelaterade funktionsnedsittningar relaterade till behandling med
epilepsildkemedel samt minska risken for anfall och anfallsrelaterad skada for bade
patient och foster/barn. Arlig information ar 6nskvird for att skapa trygghet och
minska risken for oplanerad graviditet. Forvintningen dr att andelen patienter som far
denna information kommer att 6ka med fler aterbesok och en 6kad anvéndning av
registret. Av kvinnor i aldrarna 12—55 ir som har minst en kontakt registrerad under
rapportaret har 72,7%, tabell 6, fitt information om graviditet och fertilitetsaspekter
eller ej varit relevant att fa informationen.

Information om korkortsregler

Att informera om korkortsregler ar viktigt for att sdkerstilla efterlevnad. Andelen
patienter som haft en kontakt registrerad under 2024 och som fatt denna information
ligger pa 61,6%, tabell 6. Att beridkna siffra for forvintad andel patienter som borde
fatt denna information forsvaras av att en inte forsumbar andel patienter i registret har
intellektuell funktionsnedsittning eller andra funktionsnedsittningar som gor att
korkort inte kommer vara aktuellt for dem.

Information om riskreduktion

Information om riskreduktion ar av hogsta vikt vid vard av personer med epilepsi och
63,3%, tabell 6, av patienterna som haft minst en kontakt under 2024 har fitt denna
information. Eftersom olika epilepsiformer har olika risker, bade for att fa samt vid
anfall, ir den individuella anpassningen av information viktig for att undvika skramsel
och traumatisering. Vardagliga situationer dar riskerna kan minskas kraver eftertanke
och planering, och genom samtal kring detta kan skador forebyggas utan att skramma.
Det kan exempelvis handla om att ta likemedel regelbundet, forsoka forbattra
nattsomn och minska stress etc. for att minska risken for anfall likval som att undvika
situationer med hogre skaderisk. Dessa kvalitetsindikatorer ar av hog betydelse och
kan endast nas genom epilepsiregistret.
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Sammanfattningsvis et blir det allt tydligare att registret ar ett oumbaérligt verktyg for
att bedoma vardkvaliteten for epilepsipatienter och for att sikerstilla att nationella

riktlinjer foljs.

Tabell 8 Svarsfrekvens for registrets viktigaste kvalitetsindikatorer (antal).

2018
Antal aktuella patienter 3026
Diagnos ICD, specificerad 1875
Lakarkontakt 1584
Antal Diagnos ICD (ej G40.3) 2589
MR (ej G40.3) 798
Behandling 2015
Antal aktuella kvinnor 12-55 919

Graviditet (endast kvinnor 12-55) 376
Datauttag NEURO/EPreg 2025-06-30

Tabell 9 Svarsfrekvens for registrets fem viktigaste kvalitetsindikatorer (andel).

2018
Antal aktuella patienter 100.0
Diagnos ICD, specificerad 62.0
Lakarkontakt 52.3
Antal Diagnos ICD (ej G40.3) 100.0
MR (ej G40.3) 30.8
Behandling 66.6
Antal aktuella kvinnor 12-55 100.0

Graviditet (endast kvinnor 12-55) 40.9

Datauttag NEUROreg/EPreg 2025-06-30

2019
5453
3113
2476
4685
1185
3009
1643

561

2019

100.0

57.1

45.4

100.0

25.3
55.2

100.0

34.1

2020
6517
3871
3245
5572
1555
3886
1955

751

2020
100.0
59.4
49.8
100.0
27.9
59.6
100.0
38.4
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2021
9477
5714
4098
8197
2443
6535
2911

985

2021
100.0
60.3
43.2
100.0
29.8
69.0
100.0
33.8

2022 2023
9953 10421
6031 6368
4527 4859
8600 8971
2612 2827
6954 7347
3077 3263
1136 1245

2022
100.0
60.6
45.5
100.0
30.4
69.9
100.0
36.9

2023
100.0
61.1
46.6
100.0
31.5
70.5
100.0
38.2

2024
11114
6754
5115
9555
3072
7915
3508
1360

2024
100.0
60.8
46.0
100.0
32.2
71.2
100.0
38.8
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Andel patienter som registrerat undersékning med MR
Samtliga registreringar, patienter i regioner med fem eller fler aktuella patienter per aldersgrupp

Skane

Kronoberg

Uppsala lan

Stockholms 1an

Gavleborg

Vastmanland

Vastra Gotaland

Vasterbotten

Ostergétland

Kalmar 1an

Jénkdpings lan

Sddermanland

Vasternorrland

varmland

Jamtland

Orebro lan

Norrbotten
0% 25% 50% 75% 100t

Andel som har registrerat MR

Bamn Vuxen

Figur 8 Andel patienter som registrerat MR-undersokning fordelat i Sverige.

Vardforlopp

Nationellt system for kunskapsstyrning Halso- och sjukvérd har tagit fram ett

Personcentrerat och sammanhallet vardforlopp for epilepsi.

Resultatmaétt:

Andel patienter med epilepsi med akut vardtillfille
Andel patienter med epilepsi som kinner sig delaktiga i varden

Processmatt:

Andel patienter med misstdnkt epilepsi som genomfort besok i den
specialiserade varden, efter remiss, inom « 2 veckor for barn under tva ar
Andel patienter med misstdnkt epilepsi som genomfort besok i den
specialiserade varden, efter remiss, inom « 4 veckor for ovriga patienter,
over tvd ar

Andel kontaktforsok med epilepsisjukskoterska som far respons inom tvé
arbetsdagar (via telefon eller digitalt via 1177)

Andel vuxna med epilepsi som genomgar neuropsykologisk utredning inom tre
ar efter epilepsidiagnos

Andel barn 2—17 ar som genomgar neuropsykiatrisk utredning inom ett ar
fran epilepsidiagnos

Andel patienter som inom tre ar frén epilepsidiagnos har genomgatt
langtidsregistrering med video-EEG

Andel fertila kvinnor med epilepsi som fatt information om fertilitetsaspekter
inklusive preventivimedel och graviditet, se tabell 7 och 8.

30/35



Epilepsi

Tre av processmatten - neuropsykologisk utredning, video-EEG och information till
fertila kvinnor - kan f6ljas med hjélp av registret.

Andel som har tillgang till eller kontakt med EP-ssk

Kontakt nagonsin, patienter i regioner med fem eller fler aktuella patienter per aldersgrupp

Jonkipings 1an
Uppsala lan
Kronoberg
(stergétland
Vastmanland
Jamtland
Skane
Orebro lan
Kalmar Ian
asterbotten
Stockholms lan
\astra Gotaland
Sodermanland
Vasternorrland
varmland
Norrbotien
Gavleborg

0% 25% 50% T5% 100t

Andel som har kontakt med EP-ssk
Barn Vuxen

Figur 9 Andel barn respektive vuxna som har tillgdng till eller kontakt med EP-sjukskoterska.

Validering av datakvalitet

Under 2024 har monitorering gjorts pa ett av de storsta universitetssjukhusen i landet,
Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge. Harigenom framgick att registrerad data
vara av god kvalitet: Alla inkluderade patienter hade korrekt diagnos utom en och
majoriteten hade EEG och information om fertilitets- och graviditetsaspekter
registrerade. Vissa patienter hade 1ang sjukhistoria och flera var vertagna fran andra
enheter/sjukhus, vilket brukar medféra att det ar svart att hitta information i killdata.
Vi uppméirksammade 5% felaktiga data vad giller just diagnos men dven behandling.
Det senare dr ndgot som dndras lopande, ofta via telefonkontakter med patienterna och
det ar inte alltid data uppdateras i register eller journal vid alla dessa tillfallen. I
registret ar det prioriterat att ha korrekt 1dkemedel men det ir inte prioriterat att ha
korrekt doser eftersom dessa dndras oftare &n registret uppdateras (nagot som
vanligast endast sker i samband med arsaterbesok). Forviantade avvikelser brukar ligga
runt 2—3% i Svenska neuroregister men kring 20% i populationsbaserade register vilka
som anvands for forskning.

Vi har implementerat flera mekanismer i var IT-plattform for att frimja datakvaliteten.
Dessa inkluderar pdminnelser om saknade centrala data for kvalitetsindikatorer och
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blockering av orimliga virden. Dessutom tillater vi inte fritext fér indikatorer, och vi
arbetar aktivt for att underlitta prioritering av de mest betydelsefulla data.

Eftersom ldkare och sjukskéterskor, som bedomer och behandlar patienterna, ansvarar
for att registrera data i epilepsiregistret, anser vi att en indirekt validering sker redan
vid registreringstillfallet.

PROM/PREM

Vi har inte tillgdngligt underlag for att berékna tackningsgraden for PROM-fragor
foregéende ar, da vart fokus har varit att inkludera patienter i registret.

Patientens Egen Registrering (PER)

Genom Patientens Egen Registrering (PER) kan patienter fylla i formular for
hilsorelaterad livskvalitet (EQ-5D-5L), psykiskt vilmaende (HAD), allmint
vialméende/biverkningar (LAEP) samt rapportera om faktiskt tagen dos av lakemedel
som ett métt pa efterlevnad.

Aterrapportering

Vi tror att den priméra drivkraften for anvindningen av registret och f6r en god
rapportering ar den nytta som deltagarna ser for sin verksamhet. Darfor ar
aterrapporteringen en central funktion, och vi fortsétter att utveckla fler majligheter
for deltagande enheter att 4 tillgéng till sina data och resultat. Vi arbetar med att
forenkla processen for datauttag och tillhandahaller enkel atkomst till den egna
enhetens resultat genom olika funktioner, inklusive Patientoversikten och
Utdatafunktioner.

Patientoversikten
Patientoversikten utgor en integrerad del av IT-grénssnittet och stodjer det kliniska
arbetet genom att visualisera de mest visentliga aspekterna av patientens sjukdom.

Det grafiska grianssnittet i patientoversikten sammanstiller patientuppgifter som ar av
betydelse for behandlande ldkare vid patientbesoket. Hir presenteras informationen
som behovs som grund for beslut som ska fattas under besoket. Detta utgor en central
form av aterkoppling for vardpersonalen och fungerar som en motivationsfaktor for
rapportering i epilepsiregistret. Patientoversikten mojliggor ocksé en kontinuerlig
anvandning och granskning av patientdata, vilket bidrar till kvalitetssakring.

Utdatafunktioner

For att motivera deltagande enheter att rapportera strukturerad klinisk information ar
det visentligt att erbjuda tillgéng till de rapporterade data. Vi har sedan starten arbetat
for att ge deltagande enheter maximal tillgang till sina egna data och har med dren
utvecklat en alltmer sofistikerad uppséttning verktyg for att komma at register-
informationen och den egna enhetens resultat
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Neurodashboard

Neurodashboard ger en realtidsvisning av utvalda nyckeltal och statistik pa nationell
och enhetsniva. Sedan 2021 ar Neurodashboard tillginglig for alla pa var hemsida, med
mojlighet att anpassa visningen genom att vilja patientgrupper och tidsintervall. Vi
stravar mot att gora data alltmer tillgingliga i Neurodashboard med malet att mojlig-
gora 6ppen jamforelse av olika vardenheters resultat.

Rapportgeneratorn

Inrapporterande enheter har fullstindig tillgang till de data de sjélva rapporterar in.
Genom Rapportgeneratorn kan dataexport goras antingen som enkla listor eller mer
detaljerade Excel-formatbaserade rapporter baserade péd sokningar grundade pa en
eller flera variabler.

Urvalslistor

Urvalslistorna ger enheterna snabb dtkomst till fordefinierade kategorier av patienter,
vilket underlattar for administrativa indamal, sdsom att identifiera "véra patienter”
med mera.

Kvartalsrapporter

Kvartalsrapporter skickas till verksamhetschefer med relevant information om deras
enhets aktivitet inom registret, vilket ger en aktuell 6verblick 6ver vardenheten och
pédminner om mojligheten att folja virdenhetens kvalitet for epilepsivérd.

Effekten av registrets insatser pa varden

Registret ar en kontinuerlig informationskilla for vardgivare, vilket sdkerstiller att
viktiga aspekter av epilepsivarden beaktas vid varje patientkontakt. Aterkommande
information &r av central betydelse for att upprétthalla virdens kvalitet 6ver tid och
forbattra varden for patienter med terapiresistent epilepsi, dar utredning och
behandling ofta ir otillrdcklig. Epilepsiregistret fungerar som ett pAminnelseverktyg
for behandlande lékare att vidta atgirder som klassificera patientens epilepsi,
utvirdera givna behandlingar, ge patientcentrerad information samt ta stillning till
avancerad utredning.

Sydostra sjukvardsregionen har startat ett arbete for god och jamlik vard i regionen och
barnepilepsi ar ett prioriterat omrade. Denna arbetsgrupp kommer se till att alla
epilepsipatienter i regionen inkluderas i registret och de kommer anvénda registret for
att gora jaimforelser och for att folja upp arbetet. De har utsett en person som kommer
ha en koordinerande roll och for att mojliggora detta har vederbérande fatt behorighet
att hantera registret pa barnklinikerna pa Ryhov (Jonkoping), Vrinnevisjukhuset
(Norrkoping), Kalmar, Linképing och Vastervik.

P& Karolinska Universitetssjukhuset pagér ett arbete med att inkludera samtliga

epilepsipatienter i registret for att framgent att kunna visa pa foljsamhet med
Nationella Riktlinjer.

33/35



Epilepsi

Kvalitetsindikatorer och resultat

Majoriteten av rekommendationerna och indikatorerna for nationella riktlinjer kan
foljas upp med hjilp av registret.

Jamstalldhet och tillganglighet

Trots ojamlikheter i tillgéngen till epilepsivard 6ver landet dr registret tillgéngligt for
alla vardgivare, vilket bidrar till 6kad tillgédnglighet och mgjlighet till jamlik vard
oavsett geografiskt lage. Dessutom speglar fordelningen mellan mén och kvinnor i
registret den allménna prevalensen av epilepsi.

Tabell 10 Férdelning kvinnor och mdn.
Tid sedan

Antal inklusioni  Duration (median  Alder vid Alder vid g:::r L
Kén aktiva registret ar sedan sjukdomsdebut  diagnos uoofélinin
patienter (median sjukdomsdebut) (median) (median) PP ) Jning
5 (median)
antal ar)
Kvinna 5382 4,7 16,5 17,6 17,1 36,2
Man 5516 4,6 14,8 19,3 16,1 34,3
Total 10904 4,6 15,9 18,4 16,6 35,3

Datauttag NEURO/EPreg 2025-03-07

Prioriterade Utvecklingsomraden

Registret fortsatter att utvecklas for att sékerstélla att det kan ticka de
kvalitetsindikatorer som foljer nationella riktlinjer for epilepsivérd. Det fortsatta
arbetet med att sprida anviandningen av registret ar av hogsta prioritet for att forbattra
véardens kvalitet och sékerhet for epilepsipatienter. Samarbetet med Svenska
epilepsikirurgiregistret, mojliggor en mer heltdckande uppfoljning av epilepsivarden
via Svenska neuroregister.

Epilepsiregistret dr nu uppkopplat mot Varden i Siffror (ViS) dir man kan se utvalda
indikatorer for de Nationella riktlinjerna. Samarbetet fortgar och fler indikatorer
kommer framgent presenteras i ViS.

Avseende aterrapportering sa arbetar vi fortfarande med att utveckla en visualiserings-
och analysplattform (VAP) for kvalitetsindikatorerna sé att anvindare ska kunna fa ut
siffror for jamforelse i realtid. Har har finansieringen hittills varit ett hinder, men vi
har, med externa medel, kunnat sikra denna.

Slutligen fortsétter arbetet inom nationell arbetsgrupp (NAG) Epilepsi p& uppdrag av
Styrgruppen for kunskapsstyrning (SKS) med att ta fram specifika vardriktlinjer for
utredning av och behandling vid specifika tillstdnd, sdsom barn och gravida samt
psykiatrisk samsjuklighet etc. Vidare ska man f6lja upp hur vardférlopp Epilepsi
efterfoljs. For detta arbete ser man frén NAG Epilepsis sida att Epilepsiregistret ar det
mest idealiska verktyget for att folja upp ovan. Initialt pd universitetssjukhusen och i
forlangningen nationellt.
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