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Forord

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

Syftet med Svenska neuroregister ar att samla relevanta kvalitetsregister inom
neurologin for att erbjuda en enhetlig metod for strukturerad dokumentation av
Kkliniskt 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 (MS),
Parkinsons sjukdom, narkolepsi, myastenia gravis, inflammatorisk polyneuropati,
epilepsi, epilepsikirurgi, svar vaskular huvudvirk, motorneuronsjukdomar,
hydrocefalus och neuromuskulira sjukdomar. Det har skapats underregister till
Svenska MS- registret som omfattar NMOSD/MOGAD och autoimmuna encefaliter.
Aktuell ansoks det dven om utvidgning av Svenska neuroregister for nya relevanta
delregister som Moya Moya. Det finns ett uttalat intresse att fler sjukdomsgrupper ska
laggas till med tiden.

Svenska neuroregisters arbete gar fortsatt starkt framét. Vi nar kontinuerligt en battre
anslutningsgrad och battre tickningsgrad. Framgangen forklaras av att det Nationella
Medicinska Informationssystem (NMI) registergranssnittet Compos DS erbjuder en
patientoversikt, ett for vardgivaren attraktivt verktyg som kvalitetssakrar det dagliga
kliniska arbetet. Vardgivaren far en 6verblick av patientens forlopp och behandling, far
aterkoppling av viktiga sjukdomsspecifika skalor och far hjalp att kvalitetssdkra
informationen genom olika kontrollfunktioner och far dessutom tillgéng till de
sjukdomsspecifika patientrapporterade matt som patienten genom Patientportalen har
rapporterat.

Innan registerarbetet inleddes var fa skattningsskalor i kliniskt bruk,
patientrapporterade matt 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 gilla dven Gvriga sjukdomsgrupper.

En annan central princip i véart arbete &r att med hjilp av flera olika utdatatjanster gora
alla data och dartill statistik standigt uppdaterad och tillganglig for rapporterande
enheter, som pé sé 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 gdnger om aret skriddarsydda Kvartalsrapporter till varje rapporterande
enhet med enhetens senaste resultat i jimforelse med andra enheter.

Véra delregister ar framgangsrika ocksa ur ett internationellt perspektiv: MS-registret
ar ett av de ledande i varlden tack vare sin unikt hoga tdckningsgrad pé 6ver 85 % av
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den prevalenta populationen men ocksé genom sin langa uppfoljningstid pé i
genomsnitt 10 ar och sin rika variabelsamling som bland annat innehaller Gver

230 900 besok, over 46 00 behandlingsepisoder, 6ver 293 000 patientrapporterade
matt 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-féltet. Resultaten av forskningen baserad
pé svenska data paverkar inte bara behandlingen av patienter med MS i Sverige men
dven virlden 6ver. Aven ovriga delregister stir sig vil internationellt.
Parkinsonregistret med 6ver 11 000 vl karaktariserade patienter ar ett av de storsta i
varlden och dven Gvriga delregister ar stora inom sina respektive flt.

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 tillganglighetsdirektivet och innehéller text, dokument, statistik och
filmer.

Svenska neuroregister med sina delregister har kommit for att stanna som ett centralt
kvalitetsverktyg for neurologisk véard i hela landet. Vi ser med tillforsikt och forvintan

péa de kommande dren

Juni 2026
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atharina Fink, registerhéllare
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Svenska neuroregister

Bakgrund

Svenska neuroregister &r 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 mojligt att lokalt skota savil kvalitetskontroll som verksamhetsuppfoljning.
Svenska multipel sklerosregistret, MS-registret, kunde lanseras officiellt sedan vi
erhallit ekonomiskt stod fran Socialstyrelsen/SKL &r 2000.

Utvecklingen av MS-registret och erfarenheten av fordelarna for anvindarna att arbeta
registerbaserat vickte sd sméningom 6nskemaél bland neurologer att arbeta pa ett
likartat vis aven med andra sjukdomar. Fordelen med den struktur som MS-registret
utvecklat ar att det med mattliga arbetsinsatser och ekonomiska medel gar att utveckla
register for andra sjukdomar — det viktigaste ar att valja sjukdomsspecifika matt pa
sjukdomsaktivitet, funktionshinder och patientrapporterade matt och att anpassa
listan 6ver medicinska och andra behandlingar. 2009 paborjades darfor arbetet med
andra sjukdomsgrupper inom MS-registret och idag samlas 11 sjukdomsgrupper under
Svenska neuroregister med sina respektive delregister: multipel skleros (MSreg),
myastenia gravis (MGreg), narkolepsi (NARKreg), Parkinsons sjukdom (PARKreg),
epilepsi (EPreg), svar neurovaskuldr huvudvark (HVreg), inflammatorisk
polyneuropati (IPNreg), motorneuronsjukdom (MNDreg),
normaltryckshydrocefalus/likvorshunt (NKHreg) samt den stora gruppen
neuromuskuléra sjukdomar (NMiS) med exempelvis muskeldystrofier och spinal
muskelatrofi (SMA) samt under 2021 epilepsikirurgiregistret SNESUR.

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 neurovaskular huvudvark, neuromuskuldra
sjukdomar sdsom spinal muskelatrofi och muskeldystrofier, hydrocefalus efter
anldggande av avlastande likvorshunt och patienter med kirurgiskt atgirdad
pa grund av epilepsi.

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

o  Tillforsékra att riktlinjer f6r vard och behandling efterlevs.

e Vara ett redskap i kvalitetssidkring av varden och i forbattringsarbete.
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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 patientforetradare. 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 forskningsdndamal tas av
registerhallaren efter forankring hos varje delregisters styrgrupp eller sarskilt inrdttad
Forskningsnamnd.

Det 4r en barande princip att varje delregister ska ha nationellt stod i ett nitverk av de
specialister som arbetar med respektive sjukdomsgrupp och att konsensus ska sokas
for definitioner och val av parametrar.

i 7 i Inflammatorisk Motorneuron- Multipel
Epilepsi Epilepsikirurgi Hydrocefalus polyneurapat sjukdom iires
Karolinska
QRC_ StOCkh,OIm —> < sjukhuset
Stadfunktion S k CPUA
n e U rO reg I Ste r N_ationellf'a
IT-plattform kv :;:s;:ﬁg ;ster
Myastenia { Neuromuskuldra Parkinsons Svar neurovaskular
gravis Narisalepst sjukdomar sjukdom huvudvirk

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, tillsdtter 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 och MG-registret. Bakom arbetet med MND/ALS-registret star ett
nirverk av ALS-intresserade neurologer representerande landets neurologiska
universitetskliniker. NKH-registrets drivs gemensamt av de rapporterande
neurokirurgiska klinikerna i universitetsorterna. Delregistret for Neuromuskuldra
sjukdomar drivs av den tidigare styrgruppen fran tiden da registret var ett sjalvstandigt
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. Utover neurologkliniker medverkar saval
medicinkliniker med neurologisk verksamhet, som barnneurologiska enheter.

Totalt fanns i december 2025 information om 96 437 patienter i Svenska neuroregister.
Flest patienter hade MS-registret, Parkinsonregistret, epilepsi-registret,
huvudvirksregistret och darefter NKH-registret. For tickning, se rsrapport fran
respektive delregister.

Tackningsgrad

Det finns inte nagon strikt definition for tackningsgrad for ett kvalitetsregister, den
narmaste vi kommer ar fran dokumentet Att berdkna tackningsgrader for Nationella
kvalitetsregister, Socialstyrelsen 2020:

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

Da olika kvalitetsregister registrerar olika aspekter av vard paverkas ocksd majligheten
att berdkna tdckningsgrader. For de register som registrerar atgirder eller akuta
sjukdomsfall med vil definierade kriterier inom den specialiserade virden finns goda
forutsittningar att anvinda Socialstyrelsens patientregister som jamforelseregister.
For kroniska sjukdomar eller tillstdnd som behandlas inom priméarvarden &ar det
svarare att gora tdckningsgradsjadmforelse dé det inte finns nagot nationellt register for
den vardnivan.

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

Tackningsgrad for Svenska neuroregister

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

Tekniskt gar jamforelsen till sa att jamforelsen designas i samarbete med en av
Socialstyrelsens handldggare dir ett urval av variabler fran kvalitetsregistret jaimfors
med motsvarande dataméngd i patientregistret. For ett register som registrerar
atgirder, exempelvis kirurgiska ingrepp, gors en jamforelse matchad pa
personnummer, operationskoder och operationsdatum. For sjukdomsfall gors
motsvarande jaimforelse matchad pé personnummer, diagnoskod och ungefarlig
tidpunkt for vardtillfille.

Sjdlva tackningsgraden 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
2025

Kvalitetsregister och Beslutsstod
Svenska neuroregisters barande idé ar att motivera varden till registrering av
strukturerade varddata genom att erbjuda klinisk nytta:
e ett granssnitt med en patientdversikt som underléttar det kliniska arbetet,
e enkel tillgéng till egna data for forbattringsarbete i varden, och att
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e erbjuda en plattform for patientmedverkan i varden for PROM och PREM

Dérfor har beslutet frdin 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 kriavdes att alla
sjukvrdsenheter méste ingé avtal med IT-leverantoren vilket innebar en upphandling.
Uppbyggnaden av IT-plattformen ar dock sddan att detta ar full mgjligt, och har foljer
en beskrivning av hur Svenska neuroregisters plattform ar designad:

Svenska neuroregisters IT-granssnitt, som samlar in data fran det kliniska arbetet som
lokal varddokumentation, ar designat som en patient6versikt och tédnkt som ett stod for
det patientrelaterade arbetet men gor det ocksa mojligt att lokalt skéta sévil
kvalitetskontroll som verksamhetsuppf6ljning. Genom att ssmmanfatta 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 sjilv se och f6lja
viktig information om den egna sjukdomen. Savil patientoversikten som
patientportalen ar 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 anvands i virden av patienter, har kallat det lokala
beslutsstodet, har utvecklats i samarbete med tidigare Carmona AB, numera Omda
Health Analytics, ar CE-markt och disponeras av de deltagande enheterna enligt avtal
mellan sjukvardshuvudmannen och Omda. Varje klinisk enhets data tillhor saledes
kliniken och lagras och hanteras separat och ar tillgangligt for kliniken for statistik och
analys. Patienter som avbojer medverkan i det nationella registret gar darfor inte miste
om den vardkvalitetssiakrande funktionen i IT-verktyget.

Data fran 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 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 tjdnsten, sd kan arbetet med beslutsstod fortsitta som hittills och
anda vara i harmoni med gillande lagstiftning.
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Ekonomi

Svenska neuroregisters ekonomi utgors till 95 % av anslaget fran Regionerna och
staten. Darut6ver tas ersattning for utfort arbete i samband med datauttag for
forskning och statistik. Det dr en utmaning att med de kortsiktiga ekonomiska ramar
som stér till buds att dels héllbart bygga upp en sd omfattande verksamhet och dels att
utveckla IT-tjansterna fortlopande, nir bara det 16pande arbetet kraver resurser. En
fortsatt utveckling begrinsas av de ekonomiska forutsiattningarna.

Sedan 2019 har pigar stora internationella sdkerhetsuppf6ljningar, s.k. post
authorization safety study (PASS) av nya MS-ldkemedel. Dessa projekt d&r mangariga
och bygger pa data fran Svenska neuroregister/MS-registret. I avtalen mellan
Karolinska Institutet och respektive sponsor ingér ett stod till Svenska neuroregister.
Argumentationen ir 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 giller i synnerhet Svenska
neuroregister dir de data som kravs for PASS-studierna skapas just av registrets
existens — utan registrets design skulle data av denna kvalitet inte kunna hamtas
varken ur journaler eller andra virddokumentationssystem. Mark siledes att dessa
avtal ar tecknade mellan respektive foretag och Karolinska Institutet som bedriver
forskningen.

Forbattringsarbete

Svenska neuroregister tillhandahéller "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 anvindbara och attraktiva for verksamheterna och innehéller nu statistik d&ven
for ovriga delregister. Tanken ar att klinikerna pé detta sétt ska uppmuntras att
anvinda registerdata i verksamhetsuppfoljning och -utveckling och till administrativa
uppgifter. Detta ar sarskilt pakallat for MS dar manga kliniker har
lakemedelskostnader pd ménga tiotals miljoner kronor och pa detta sitt far ett verktyg
att folja 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 éret
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 2026

Aven om vi foljer utvecklingen noggrant och ir medvetna om att avskiljandet av
beslutsstodet fran det egentliga kvalitetsregistret kan péverka tackningsgraden och
datakvaliteten, ser vi samtidigt tydliga tecken pa att Svenska neuroregister kommer att
fortsitta vara en central del av vardens kvalitetsarbete. Detta beror inte minst p4 att
behandlingsméjligheterna inom neurologi nu utvecklas snabbt. MS registret fick sin
starka stillning just i samband med genombrottet for bromsmedicineringen, vilket
mojliggjorde en snabb och jamlik implementering i hela landet och bidrog till att
regionala skillnader kunde identifieras och reduceras dramatiskt. Registerdata har
dessutom spelat en avgorande roll i kunskapsutvecklingen genom ett stort antal
valciterade internationella publikationer.

Vi ser nu ett vixande intresse for flera av véara delregister i takt med att nya
behandlingar introduceras eller forvantas bli tillgéngliga. Ett tidigt exempel var de nya,
effektiva men kostsamma behandlingarna for kronisk migran, dar TLV och NT radet
kriavde systematisk uppfoljning av anviandning och effekt. Liknande krav finns nu for
behandlingar av tidigare obotliga sjukdomar sésom spinal muskelatrofi och
muskeldystrofier, dir EMA stiller tydliga uppfcljningskrav. Aven
motorneuronsjukdomar kan inom kort bli behandlingsbara. Dessa terapier kommer att
vara kostsamma och kriva ordnat inférande med robust utviardering — och hér blir
Svenska neuroregister ett nodvandigt verktyg.

MS registret kommer dessutom fa en dnnu storre betydelse nar nya behandlingar for
den progressiva delen av sjukdomen nar marknaden. Dessa lakemedel ar dyra,
komplexa och kraver noggrann sédkerhetsuppfoljning, vilket gor hog datakvalitet och
automatiserad datadverforing sarskilt viktig. Vi arbetar darfor aktivt med att
mojliggora 6kad automatisering for att starka bade tackningsgrad och datakvalitet.
Dértill 4r MS registret redan en etablerad aktor i internationella regulatoriska
sammanhang. Registret ingér i BigMSData nitverket (BMSD), som har fatt EMA
Scientific Advice for att genomfora post authorisation safety studies (PASS) och som nu
befinner sig i ett sent granskningsskede for att erhéalla en EMA Qualification Opinion
for PASS studier. Detta innebiar att EMA bedomer att registerbaserade
sdkerhetsstudier kan vara mer &ndamalsenliga dn traditionella fas 4 studier, bade vad
giller kostnadseffektivitet och extern validitet. Att MS registret dr en del av detta arbete
ar ett tydligt erkdnnande av registrets hoga kvalitet och internationella betydelse.

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

Stod till enheterna
Identifiera patienter i lokala databaser och véagleda 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.

Datatithet

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

Kvartalsrapporten
Visa resultat och stimulera forbattringsarbete 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 vara 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 pé avskiljande av beslutsstod fran
kvalitetsregister.

Det hivdas fran vardforetradares hall att det ar vardens uppgift, och inte
kvalitetsregisters, att samla in patientrapporterade matt, s.k. PROM/PREM. Vi héller
med om att detta rent juridiskt maste ske inom system for den lokala
varddokumentationen. Svenska neuroregister foljer denna princip med hjélp av
COMPOS DS genom att den ingéende Patientportalen samlar in data som importeras
till de deltagande enheternas databas och forst darefter tillfors dessa data Svenska
neuroregister, om patienterna inte valt att avbgja.

Men vad som &r viktigt att vara medveten om &r att utvecklingen av PROM/PREM ir
dynamisk nir det giller sjukdomsgruppsspecifika instrument. Endast ett begransat
antal PROMs/PREMs dr generiska och fungerar vil 6ver flera diagnosgrupper.
PROM/PREM ir definitionsmassigt patientcentrerade och blir allt viktigare som
utfallsmétt, da de har en hog klinisk validitet. Vi hdvdar att sjukdomsspecifika
PROMs/PREMs bést utvecklas och koordineras av kvalitetsregister som har en hog
kompetens om respektive sjukdomsgrupp och vars medarbetare ofta 4r med och
utvecklar omradet bade nationellt och internationellt. Det 4r mindre rationellt att vara
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datajournalsystem skulle etablera och uppdatera alla dess skalor f6r olika
sjukdomstillstdnd. Kvalitetsregister bor ha en given roll dven for insamling av
PROM/PREM.

Arsrapport — fran data till forbattring

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 ocksé 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
kvalitetshdjande i den dagliga varden.

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 neurovaskulédr huvudvirk (HV-registret) ar avsett for
patienter med svar migrian och klusterhuvudvirk som kraver vird och behandling pa
neurologmottagning. Dessa patienter har en hog sjukdomsbérda, betydande
funktionsnedsattning och ofta 1ang vig till korrekt diagnos och effektiv behandling.
Registerdata utgor ett centralt verktyg for att folja kvalitet, jamlikhet och effekt av
avancerad behandling inom huvudvirksomrédet.

Under 2025 har HV-registret fortsatt att expandera kraftigt. Antalet registrerande
enheter 6kade till 63 neurologiska vardenheter och antalet aktuella patienter uppgick
till 10 119, vilket innebar en 6kning med drygt 48 % jamfort med 2024. Tillvixten avser
framfor allt patienter med svér migran som f6ljs pa neurologmottagning och speglar
béde 6kad implementering av de nationella riktlinjerna for migréan samt en forbattrad
tackning i registret.

HV-registret har darmed uppnatt en nationell tdckningsgrad som bedoéms vara hog for
malgruppen patienter med svar migrin i behov av avancerad neurologisk vard. Baserat
pa en uppskattad prevalens av kronisk migran om cirka 1,5 % i vuxen befolkning och
antagandet att cirka 10 % av dessa patienter dr i behov av neurologisk specialistvard,
uppskattas tackningsgraden till cirka 65—70 %.

Organisation och styrning

Styrgruppen for HV-registret har under 2025 bestétt av neurologer fran flera
universitetskliniker samt huvudvirksspecialiserade sjukskéterskor, arbetsterapeut och
patientrepresentanter fran olika delar av landet. Gruppen speglar bade klinisk och
patientnira kompetens och har ett tydligt fokus pé jamlik vard, implementering av
kunskapsstod samt utveckling av utfallsmaétt.

Nationella riktlinjer for migranbehandling publicerades januari 2023 inom ramen for
Kunskapsstyrningsorganisationen via samarbetet med SKR (Nationellt
programomrade (NPO) Nationell arbetsgrupp (NAG) Migrin); Riktlinje for migrin
(nationelltklinisktkunskapsstod.se). De Nationella riktlinjerna ger underlag for
regioner och vard att strukturera handldggning och uppféljning och rekommenderar
anviandning 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 forviantas medfora 6kad spridning av Registret for svar neurovaskular huvudvark
(HV-registret).
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Vérdnivéer enligt nationella kunskapsstéden, 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 huvudvirksvard

Bakgrund och malgrupp

Malgruppen for registret ar patienter med sa svéra priméra huvudvirkssyndrom att
neurologisk expertis kravs for korrekt diagnostik enligt ICHD 3 (The International
Classification of Headache Disorders 3rd edition) samt for insattning och uppf6ljning
av avancerad behandling. Majoriteten av patienterna har svar migran, fraimst kronisk
migran eller hogfrekvent episodisk migran. Darutover inkluderas patienter med
klusterhuvudvirk samt ovanligare neurovaskuldara huvudvarksdiagnoser.

Medianalder vid sjukdomsdebut ligger kvar kring 20 ar, medan medianalder vid
diagnos ar 33 ar, vilket innebar en genomsnittlig diagnostisk fé6rdréjning om cirka 13
ar. Detta understryker fortsatt behov av strukturerad vardkedja och tidig identifiering
av patienter som behover specialistvard.

Tackningsgrad och regional spridning

HV-registret uppvisar betydande regional variation i antal registrerade aktuella
patienter per 100 000 invénare, Figur 5. Skillnaderna speglar sannolikt variation i
tillgéng till neurologisk specialistvard, lokala vardstrukturer samt i implementering av
kvalitetsregistret.

Skillnaderna speglar bade tillgéng till neurologisk specialistvard och variation i

implementering av HV registret. Tolkning &r att regioner med hog tickning bedéms ha
god tillgang till huvudvirksspecialiserad neurologisk vard, medan 1&g tickning kan
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indikera bade organisatoriska och resursmissiga begriansningar. Betydande regionala
skillnader foreligger, med hogst tdckning i Stockholmsregionen och Uppsala—
Orebroregionen och ligst i vissa delar av Vistsverige och Syddstra sjukvardsregionen.

Aktuella HV-patienter per 100 000 invanare
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Figur 5 Aktuella HV-patienter i registret per 100 000 invdnare 2025.

Fran Socialstyrelsens 6ppna databas, Figur 6 nedan visar att dven varden for
ospecificerad migran (G43) pa ospecificerad specialistmottagning till exempel
invartesmedicin ar geografiskt ojamn.

Diagnoser, Specialiserad oppen vard, Antal Figur 6 Antal patienter/100 000 inv,
patienter/100 000 inv, G43 Migran, Alder: 20-74, G43 (all migrdn, inklusive alla
Bada konen, 2025 subtyper + de som saknar
specifikation). Data dr hdmtad fran
Socialstyrelsens oppna databas.

W <4969
W=4333
B <3697
0 < 306,0
O<2424
O Data saknas
Minimum: 178.8
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Téackningsgraden har framfor allt 6kat i och med fler patienter men dven registrerande
enheter.

Prevalensen beriknas till ca 1,5% for kronisk migréan enligt epidemiologiska studier, ca
150 000 vuxna i Sverige. Ca 10% av dessa beridknas vara i behov av neurologisk
avancerad vérd, cirka 15 000. Baserat pa denna siffra och 10 189 patienter i HV-
registret blir tackningsgraden 68 %, se Figur 7 nedan.

Tackningsgrad berdknad fran
prevalens av kronisk migrén
1,5% och att 10% av dessa
behdver avancerad behandling

och bedémning hos neurolog 68%

Figur 7 Berdkning av tdckningsgrad

Demografiska data och vardnivaer

Av de 10 119 aktuella patienterna under 2025, Figur 8 nedan, var cirka 85 % kvinnor,
vilket speglar konsfordelningen vid migransjukdom. For klusterhuvudvérk var
konsfordelningen omviand, med cirka 58—60 % man.

Samtliga atta universitetskliniker i Sverige deltar i registret och ansvarar for cirka 27 %
av samtliga patienter, medan ovriga patienter handléggs vid lanssjukhus och privata

neurologmottagningar. Universitetssjukhusen handlagger majoriteten av patienter
med klusterhuvudvirk, medan migrénpatienter i hogre grad handlédggs vid regionala
och lokala neurologiska enheter. Antalet registrerande enheter ar 63 st ar 2025, se
Figur 9 och Tabell 1.

. Antal registrerande enheter
Antal aktuella patienter

70
12000
60
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40
6000 30
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2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025 2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025
Figur 9 Antal registrerade patienter Figur 8 Antal registrerade enheter
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Tabell 1 Antal registrerande
enheter, konsfordelning och
pagdaende behandling 2025

Albokliniken

Aleris specialistvard Axesshuset
Angered

Barnkliniken Halmstad
Barnkliniken Ryhov
Capio Neuro Center Goteborg
Capio St:Gorans Sjukhus
Centrum for neurologi Stockholm
Danderyd

Eksjo

Eskilstuna

Falun

Furuhéjden Neurologi
Gavle

Halmstad

Helsingborg

Huddinge

Hassleholm

Kalix

Kalmar

Karlshamn

Karlskrona

Karlstad

Kristianstad

Kungsbacka

Landskrona

Lund

Malmé

Migranhjélpen

Mora

Motala

Neuroenheten Lakarhuset Utsikten

Neurologimottagningen Hogsbo nérsjukhus

Neurologiska kliniken Linképi

Pl

Neurology Clinic, Sophiahemmet
Norrképing

Nykoping

Oskarshamn

Ryhov

Sahlgrenska

Skaneuro privatmottagning
Skovde
Smartmottagningen, Skaraborgs Sjukhus
Sollefted

Solna

Sunderbyn

Sundsvall

Trelleborg

Trollhattan

Umead

Uppsala

Varberg

Vishy

Villingby Neuro

Véarnamo

Vastervik

Vasteras

Vaxjo

Ystad

Angelholm

Orebro

Ornskéldsvik

Ostersund

Total

Datauttag NEURO/HVreg 2026-03-06

44
39

256
19

377
36
36
85

106

299

101

115

847

158

27
10
42
105
22
66
14
130
136
2391
5
54
44
*
177
980
52
16
28
140
159
115
46
8

*

80
209
72
107
117
254
589
*

35
77
25

*

522

*

92
260
246
27

97
10119
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16
36

219
18

324
29
32
71
93

271
81

102

573

127

23
10
32
87
20
55
13
113
120
2099

41
34

157
840
42
14
25
120
120
102
40

66
181
65
99
95
222
516

29
59
19

462

74
226
217

26

88

8575

14
13
28
20
13
274
31

10
17

11

17
16
292

12
10

20
140
10

19
39
13

60

18

34
29

1540

145

16
156

48
176

17

116

21
1480

251
17

323
35
28
76

103

271
94
89

700

144

27
10
17
73
22
56
10
111
127

42
14

170
839
50
14
28
124
143
61
37

44
209
50
107
78
201
571

30
64
23

422

91
233
226

21

80

6619
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Behandling

Vid utgingen av 2025 hade cirka tva tredjedelar av de aktuella patienterna minst en
pagdende behandling registrerad i HV registret. De flesta patienter behandlas med
profylaktisk likemedelsbehandling, ofta i kombination med strukturerad
uppfoljning i specialistvérd.

Behandlingarna omfattar:
¢ CGRP hammare (injektionsbehandlingar och gepanter)
¢ Botulinumtoxin
e Ovrig profylaktisk likemedelsbehandling
e Anfallsbehandling vid behov

Vid utgéngen av 2025 hade 6 619 patienter (65 %) minst en pagdende behandling
registrerad i HV-registret. Totalt fanns 10 597 pagaende behandlingar vid arets slut.
Under aret startades 1 969 behandlingar och 626 behandlingar avslutades.

Av de pagaende behandlingarna var:
e 71 % profylaktiska behandlingar
e 29 % anfallsbehandlingar

Tabell 2 Sammanfattning behandling, 2025

Parameter Antal
Aktuella patienter 10119
Patienter med pagiende behandling 6 619
Andel med behandling 65 %
Totalt antal pagdende behandlingar 10 597
Startade behandlingar 2025 1969
Avslutade behandlingar 2025 626

Profylaktisk behandling vid migran

Andelen migranpatienter som behandlas med profylaktisk behandling varierar mellan
sjukvardsregionerna. I samtliga regioner behandlas dock en betydande andel patienter
forebyggande, vilket indikerar god foljsamhet till nationella riktlinjer for svar migrén.

Tolkning:

Skillnaderna mellan regioner kan bero pa variation i patientmix, tillgang till
specialiserad vard samt lokala behandlingsrutiner.
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Andel migranpatienter med profylaktisk behandling
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Figur 10 Andel migrinpatienter med profylaktisk behandling per sjukvdrdsregion

Bland profylaktiska behandlingar dominerade:
e  CGRP-hdmmare inklusive gepanter: 52 %
e  Botulinumtoxin (Botox): 33 %
e Ovrig profylax: 15 %

Under aret sdgs fortsatt 6kad anvindning av CGRP-hdmmare, bade
injektionsbehandlingar och perorala gepanter (Aquipta, Vydura). Ajovy var det oftast
forskrivna preparatet, f6ljt av Aimovig och Botox. Figur 10 visar hur stor andel av
registrerade migrianpatienter i respektive sjukvardsregion som har minst en
profylaktisk behandling. Variationerna indikerar skillnader i behandlingspraxis och
tillgang till avancerad vard.

Avancerad behandling - CGRP och Botox
Dubbelbehandling med CGRP-hdmmare och Botox forekom dven under 2025. Vid
arets slut behandlades cirka 580 patienter med denna kombination, motsvarande
cirka:

e 15—-18 % av behandlade med Botox

e 10-12 % av behandlade med CGRP-hdmmare

CGRP behandling

Anviandningen av CGRP hammare varierar tydligt mellan regionerna, bade métt som
antal behandlade per 100 000 invénare och som andel av registrerade migranpatienter.
Detta visar att tillgéngen till nya migrdnbehandlingar dnnu inte 4r helt jamlik 6ver
landet.
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CGRP-behandlade per 100 000 invanare

Antal per 100 000

Figur 11 CGRP behandlade per 100 000 invanare

Andel migranpatienter behandlade med CGRP
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Figur 12 Andel migrdnpatienter behandlade med CGRP per sjukvdrdsregion
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Regional jamlikhet och geografisk variation

Trots forbattrad tackning kvarstar betydande geografiska skillnader. Den bifogade
kartan Figur 13, 6ver CGRP-behandling per 1 000 invénare (20—74 &r) bland
registrerade migrianpatienter visar tydlig regional variation i pdgdende behandling med
CGRP hammare i HV-registret. Hogst tackning ses i Stockholmsregionen och delar av
Uppsala—Orebroregionen, medan flera regioner har betydligt liigre forskrivning.

Figur 13 Patienter som i HV-registret
har registrerad pagdende behandling med
CGRP-hdmmare dr 2025, per 1000
invanare, dlder 20-74, bada konen.
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Dubbelbehandling

En andel patienter behandlas med kombinationen CGRP hdmmare och
botulinumtoxin. Variationen mellan regioner dr stor och kan spegla skillnader i
sjukdomens svarighetsgrad samt regional praxis vid terapiresistent migran.

Dubbelbehandling férekom i varierande grad mellan regioner och bedéms spegla bade
overgangsbehandlingar och anvindning hos patienter med sérskilt svarbehandlad
migran. Kombinationens langsiktiga nytta behover fortsatt foljas. Figur 14 visar
andelen patienter med pagidende kombinationsbehandling. Variationen &r stor och kan
spegla bade patienternas sjukdomsgrad och regional praxis.

Dubbelbehandling CGRP + Botox

Andel av CGRP (%)

W

8)
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Figur 14 Dubbelbehandling med CGRP och Botox — andel av CGRP behandlade per region
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Uppfoljning och vardprocess
Uppfoljning inom sex méanader efter insatt CGRP behandling ar en central
kvalitetsindikator. Andelen patienter med dokumenterad uppfoljning varierar mellan

regionerna.

Tolkning: Resultaten indikerar ett forbattringsbehov vad giller strukturerad
uppfoljning efter behandlingsstart, sdrskilt i regioner med hog behandlingsvolym.

Uppfdljning inom 6 manader
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Figur 15 Andel CGRP behandlingar med uppfoljande kontakt inom 6 mdnader, per region

Uppfoljning inom sex ménader &r en central kvalitetsindikator. Figur 15 visar att
efterlevnaden varierar tydligt mellan regionerna.

Skillnaderna speglar tillgang till neurologisk specialistvard, lokala behandlingsrutiner
samt implementering av nationella riktlinjer och kvalitetsregistret.
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PROM och utfallsmatt

PROM anvinds i HV-registret framst {or att f6lja sjukdomsbérda och
behandlingseffekt 6ver tid. Andelen patienter med minst ett registrerat PROM samt
med upprepade PROM mitningar varierar mellan regionerna.

Tolkning: Skillnaderna speglar variation i registermognad och lokala rutiner for
uppfoljning. Fortsatt utveckling av PROM anvindning &r prioriterad.

PROM-registrering sker fraimst inom ramen f6r PER-modulen och anviands framfor allt
vid inséttning och uppf6ljning av avancerad profylaktisk behandling.

Under 2025 noterades:
e HIT 6: registrerat minst en gang hos ca 30 % av patienterna
e MIDAS:ca23%
e EQs5Ds5L:ca17%
e  Migrandagbok (PER): ca 42 % négon gang

PROM registrering sker huvudsakligen via PER modulen. SMS-baserad daglig
rapportering av migrandagar avvecklades under 2025, vilket har paverkat datatdtheten
jamfort med tidigare ar. Figur 16 och Figur 17 visar variationen i PROM anvéndning
mellan regioner och belyser skillnader i uppféljningsrutiner.

Minst ett PROM (HIT-6/MIDAS)

Andel (%)
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Figur 16 Andel patienter med minst ett PROM (HIT 6 eller MIDAS) per sjukvdrdsregion
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Tva eller fler HIT-6
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Figur 17 Andel patienter med >2 HIT 6 registreringar per region

Tv4 eller fler registreringar mojliggor seriell uppfoljning och ar ett matt pa
registermognad.

Effekt av behandling — sammanfattande
analys

Parade analyser visar fortsatt att CGRP-hdmmare ger den storsta kliniska forbattringen
bland patienter med svar migrin:
e Median minskning av HIT 6 med 5 poéng, vilket motsvarar kliniskt
meningsfull forbéttring.
o  Median minskning av MIDAS fran cirka 60 till 20.
e Median minskning av migrdndagar i PER med 2 dagar per manad.

Botulinumtoxin och 6vrig profylax visar forbéttring, men i mindre omfattning &n
CGRP-hiammare. Resultaten 6verensstimmer med publicerade kliniska provningar och
starker nyttan av avancerad migranbehandling for denna svart sjuka kohort.

Klusterhuvudvark

Totalt foljdes 575 patienter med klusterhuvudvirk i HV-registret under 2025. Andelen
patienter som ordinerats akut standardbehandling i form av syrgas och/eller
sumatriptaninjektion varierar betydligt mellan regionerna, Figur 18. Aven
forebyggande behandling vid klusterhuvudvark uppvisar regionala skillnader, Figur
19.
Av dessa:

e hade 55 % nagon ging ordinerats forebyggande behandling

e hade 28,5 % ordinerats syrgas och/eller sumatriptaninjektion
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Akut standardbehandling vid klusterhuvudvirk ar en tydlig kvalitetsindikator. Figur
18 visar stora regionala skillnader.

Tolkning:
Resultaten indikerar behov av 6kad f6ljsamhet till etablerade behandlingsprinciper f6r

detta mycket smartsamma tillstand.

Kluster: 02 och/eller sumatriptaninjektion
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Figur 18 Andel klusterpatienter ordinerade syrgas och/eller sumatriptaninjektion, per region

Kluster: forebyggande behandling
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Figur 19 Andel klusterpatienter med forebyggande behandling per region

Andelen patienter med korrekt registrerad anfallsbehandling bedoms fortsatt vara lag
och behover forbittras.
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Datakvalitet och utvecklingsomraden

Datatithet och registrering av PROM varierar betydligt mellan enheter och regioner.
Prioriterade utvecklingsomraden ar:

e Okad systematik i PROM-registrering

o forbattrad registrering av debut- och diagnosdatum

e tydligare uppfoljning inom 6 manader efter insatt CGRP-behandling

o fortsatt utveckling av PREM-instrument i samverkan med 6vriga neuroregister

HV-registret har under 2025 nétt en niva dar det majliggér nationell uppféljning av
kvalitet, jaimlikhet och behandlingsresultat vid svar migrén och klusterhuvudvéark.
Registerdata visar tydlig behandlingsnytta av avancerade terapier men ocksa
kvarstdende regionala skillnader.

Prioriterade utvecklingsomréden ar:
o forbattrad jamlikhet i tillgang till avancerad behandling
e Okad andel strukturerad uppfoljning
e stiarkt PROM registrering
o fortsatt registerutbyggnad och datakvalitet

Sammanfattande bedomning

HV-registret har under 2025 natt en ny mognadsniva med god nationell tackning, stora
dataméngder och tydliga mojligheter till uppfoljning av behandlingsresultat. Registret
utgor ett centralt verktyg for att sidkerstilla jamlik, kunskapsbaserad och
patientcentrerad vérd for patienter med svar neurovaskular huvudvérk i Sverige.
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