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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 huvudvark, 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
Svenska neuroregister
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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.

6/38



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 . 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, tackningsgradsjamforelser 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 jamforelse matchad pa 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.
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Viktig utveckling och aktuella fragor under
2025

Kvalitetsregister och Beslutsstod
Svenska neuroregisters barande idé ar att motivera varden till registrering av
strukturerade virddata genom att erbjuda klinisk nytta:
e ett grianssnitt med en patientéversikt som underléttar det kliniska arbetet,
o enkel tillging till egna data for forbattringsarbete i varden, och att
e erbjuda en plattform for patientmedverkan i varden 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 maste skiljas fran “det
egentliga kvalitetsregistret” som en stor utmaning, fr a eftersom det kravdes att alla
sjukvirdsenheter méste ingé avtal med IT-leverantoren vilket innebar en upphandling.
Uppbyggnaden av IT-plattformen dr 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 téankt som ett stéd for
det patientrelaterade arbetet men gor det ocksa mojligt att lokalt skota saval
kvalitetskontroll som verksamhetsuppfoljning. 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 patientéversikten som
patientportalen ar designade att anviandas i varden av den enskilda patienten och utgor
pa det viset "beslutsstod” och omfattas av beslutet fran SKR som beskrivs ovan.

Det IT-verktyg, COMPOS DS, som anvinds i virden av patienter, hir kallat det lokala
beslutsstodet, har utvecklats i samarbete med tidigare Carmona AB, numera Omda
Health Analytics, dr CE-mirkt 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 gar darfor inte miste
om den vardkvalitetssikrande funktionen i IT-verktyget.

Data frén patienter i det lokala beslutsstodet, som fatt patientinformation om Svenska
neuroregister, inkluderas i Svenska neuroregisters nationella databas som uppdateras
varje natt med nytillkomna data fran 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
anvinds inte i Svenska neuroregisters statistik eller rapporter.

Av detta f6ljer att om bara avtal uppréttas mellan virdgivare och IT-leverantéren och

om varden betalar for tjansten, sa kan arbetet med beslutsstod fortsitta som hittills och
anda vara i harmoni med gallande 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 tillhandahaller ”Kvartalsrapporter” for deltagande enheter, dar
enheternas egna resultat avseende de nationella riktlinjerna for vard vid MS skickas till
verksamhetsansvariga fyra ganger per ar. Rapporterna har gradvis utvecklats for att bli
alltmer anvindbara och attraktiva for verksamheterna och innehéller nu statistik d&ven
for 6vriga delregister. Tanken ar att klinikerna pa detta sitt 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 manga tiotals miljoner kronor och pé detta sitt far ett verktyg
att folja upp den investeringen.

Samverkan med Nationella programomradet Nervsystemets sjukdomar, NPO

Eftersom Svenska neuroregister ticker stora delar av det neurologiska omradet ar
registret viktigt for vart Nationella programomrade (NPO) och vice versa. Under aret
har darfor fortsatta kontakter agt 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 ocksa pa 6kad forstdelse 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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Hydrocefalus
Sammanfattning for patienter och anhoriga

Sjukdomstillstdndet hydrocefalus, som ibland kallas *vattenskalle”, kinnetecknas av
att cirkulationen av ryggmargsvatska inte fungerar som den ska, vilket medfor att de
naturliga vitskefyllda hdlrummen som finns i hjarnan (ventriklar) blir storre dn
normalt. Hos vuxna ar den vanligaste formen normaltryckshydrocefalus (NPH), som
framfor allt drabbar dldre. Den kan orsakas av till exempel hjarnblédning,
hjarnhinneinflammation eller skalltrauma, men ofta finns inte en kénd orsak; d& kallas
det for idiopatisk normaltryckshydrocefalus (iNPH). Sjukdomen gor att drabbade
patienter far problem med gang och balans, mental svikt och svarigheter med
vattenkastningen. Tillstindet behandlas med en neurokirurgisk operation, oftast en s&
kallad shuntoperation, vid vilken ryggmairgsvatskan leds fran hjarnan till buken eller
hjartats formak. I vissa fall racker det att 6ppna en passage mellan hjarnans kamrar, s
kallad stomi (formellt ventrikulocisternostomi). Behandlingsresultaten ar goda, med
betydande forbattring i symtom och livskvalitet hos 50—-80 % av patienterna.
Operationstekniken har 6ver tiden forbattrats och andelen komplikationer ar ca 20 %,
varav en stor andel 4r mindre allvarliga som gér att atgarda utan att patienten behover

genomga en ny operation.

Nationellt kvalitetsregistret for hydrocefalus (NKH) har som 6vergripande syfte ar att
se till det ar hog kvalitet p4 behandling och uppf6ljning av vuxna patienter med
hydrocefalus. Behandlingen ska halla en hog internationell standard och vara lika
oavsett var man bor i Sverige. Registret vill ocksa 6ka kunskapen om hydrocefalus hos
hilso- och sjukvardspersonal samt allmanhet. I NKH registreras de vuxna patienter
som genomgar en hydrocefalusoperation i Sverige. I registret lagras bland annat
demografiska data (t.ex. kon och alder), uppgifter om symtom och sjilva vardens
forlopp, samt patientens upplevelse av varden. Patienterna far information om
registret och kan vilja att inte delta, vilket innebar att statistik fran registret baseras pa
data fran de patienter som givit sitt samtycke eller som nu ar avlidna. Vildigt fa
patienter véljer att inte delta vilket innebér att registret kan ge en bra bild av hur
vardsituationen ser ut for patienter som opereras for hydrocefalus vid olika sjukhus
och hur denna forandras Gver tid.

I den hir arsrapporten sammanstills information om registret och dess arbete, samt
statistik som illustrerar situationen kring hydrocefalusoperationer och hur den har
fordandrats 6ver tid. Liksom i forra &rets rapport uppméarksammar vi bland annat att
véantetiderna fortsitter att vara langa, framfor allt till beslut om eventuell operation,
men pé vissa sjukhus dven till sjdlva operationen. En stor andel patienter behover
tyvarr vanta langre dn de borde enligt vardgarantin. Detta visar hur viktigt det ar att
f6lja upp och rapportera om dessa véntetider, for att motivera fortsatt arbete med att
forbéttra situationen. Samtidigt kan vi ocksé konstatera att antalet operationer okat
over tid, sjukhusen behover alltsd hinna med att utreda och operera fler personer,
vilket inte gor det ldttare att minska vintetiden. Detta gor att dven registrets arbete kan
bli forsenat, som vi ser tecken pé nu dé vissa center inte hunnit med att registrerade
alla patienter som opererats under forra aret. Over lag héller dock registret bra kvalitet
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och mycket relevant information som kan hjilpa till att illustrera hur varden for
hydrocefalus ser ut i Sverige. Alla som ir intresserade kan f6lja vir 6ppna statistik pa
var hemsida, som bland annat visar vantetider
(https://neuroreg.se/hydrocefalus/statistik-fran-registerdata/). Slutligen vill vi
uppmairksamma att under 2025 publicerades ett sé kallat nationell vardférlopp for
NPH, som ar en slags beskrivning av hur hélso- och sjukvirden bor arbeta med denna
diagnos. Syftet ar att bidra till battre och mer jamlik vard for patienter med NPH i hela
landet. Data fran registret kommer anvéndas for att f6lja upp vilka effekter
vardforloppet far, bland annat genom att titta pa vantetider och hur ménga som
opereras for NPH pa olika platser i landet.

Bakgrund och syfte

I nationellt kvalitetsregistret for hydrocefalus (NKH) registreras samtliga vuxna
patienter (18 ar och dldre) som genomgar en hydrocefalusoperation (shuntoperation
eller ventrikulo-cisternostomi) i Sverige. Detta omfattar patienter med olika
hydrocefalustyper, bide kommunicerande och ickekommunicerande former av
hydrocefalus, samt sekundéar och idiopatisk diagnos. I registret 4r iNPH den i sarklass
vanligaste diagnosen, motsvarande drygt hélften av de registrerade patienterna. iNPH
ar ett vanligt tillstdnd: 0,5 — 3,5 % av alla individer Gver 65 ar berdknas lida av
sjukdomen. Samtidigt visar studier att tillstdndet ar kraftigt underdiagnostiserat och
sannolikt opereras idag endast ca 20—40 % av alla drabbade patienter. Det saknas idag
enkla och tillforlitliga metoder for att stilla diagnos och forutse behandlingseffekten
vid iNPH. Utveckling av sédana metoder ar, liksom fragestillningar kring sjukdomens
orsaker och sjukdomsmekanismer, exempel pa aktuella forskningsomraden.

NKH grundades 2004, vilket innebar att NKH ar ett av landets dldsta kvalitetsregister
avseende neurologiska sjukdomar. Registret ingar i Svenska neuroregister sedan varen
2017. Som namnt ovan ar NKHs 6vergripande syfte att sékerstélla en hog kvalitet vid
behandling och uppf6ljning av vuxna patienter med hydrocefalus. Registrets har ocksa
som malsittning ar att bidra till 6kad kunskap kring sjukdomen och genom samarbete
och kunskapsutbyte inom professionen forbattra behandlingsmetoder och minska
komplikationer vid tillstdndet. Registret vill &ven 6ka kunskapen om hydrocefalus hos
halso- och sjukvardspersonal samt allmanhet.

Parametrar och skalor

De huvudsakliga uppgifterna som lagras i registret dr demografiska data (t.ex. kon och
alder), uppgifter om symtom och neurologisk funktion, utredningsprincip, typ av
operation och implantat, forandring av symtom over tid, patientens upplevelse av
véarden, komplikationer samt l&ngtidsuppf6ljning.

Mer specifikt registreras f6ljande i NKH:
e Demografiska uppgifter
e Typ av hydrocefalus
e Typ avoperation
e  Perioperativa komplikationer
e Information om implantat och operation
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¢ Klinisk undersckning fore operation samt uppfoljning tre och 12 ménader
samt 2, 5 och 10 &r efter operation (brevenkéit). Sedan 2019 gir det dven att
registrera valfria extra uppfoljnings-tillfallen till i registret.
e  Utfallsmétt inkluderande skalor inom omradena
o Géng
o Balans
o Inkontinens
o Kognition
o Funktion i det dagliga livet (modified Rankin scale)
e Livskvalitet (EQ-5D-5L)
e Patientrapporterade erfarenhetsmétt rérande upplevelse med virden (PREM)
(sedan januari 2021)
e Radiologiska matt fore och efter operation (sedan januari 2021)
e Justeringar av likvorshunten efter operationen
e Postoperativa komplikationer och reoperationer

Anslutningsgrad och Tackningsgrad

NKH var rikstackande. Under 2006-2012 registrerades inte patienter fran Karolinska
Universitetssjukhuset, men registret var sedan ater rikstdackande fram till och med ar
2017. Dérefter valde Skdnes universitetssjukhus att inte fora in sina patienter i
registret. Gladjande beslutade de under 2023 att dteransluta och registret kommer
dirmed att bli rikstdckande igen, dock var rutinerna for registrering fortfarande under
uppbyggande under 2025, si detta avspeglas dnnu inte fullt ut i statistiken. Ovriga
hydrocefaluscenter i Sverige: Sahlgrenska (G6teborg), Linkoping, Umea, Akademiska
(Uppsala) och Orebro har kontinuerligt deltagit registret. Ett hydrocefaluscenter
definieras som en enhet med samverkande hydrocefalusspecialister inom neurologi,
neurokirurgi och radiologi. Vid enheten bor ocksa finnas administrativa resurser,
fysioterapeut, arbetsterapeut och neuropsykolog. Utrednings-, behandlings- och
uppfoljningsarbete sker i det multidisciplindra teamet.

Utvecklingen av antal genomforda operationer per ér i hela Sverige ses i Figur 1. Viss
minskning kan ses pga av de perioder da patienter fran Stockholm (2006-2012)
respektive Skdne (2017-2023) €j registrerades. Bortsett frdn dessa bortfall finns en
tydlig trend till ett 6kande antal operationer 6ver tid. En viss dipp syns 2020, relaterat
till covid-pandemin och den dipp som syns for 2022 forklaras till stor del av att
Norrlands universitetssjukhus pa grund av resursbrist inte registrerat under detta ar.
Ar 2023 var en rekordnotering, trots att Skines universitetssjukhus dnnu inte borjat
registrera sina patienter, men antalet registrerade operationer for 2024-25 ir nér inte
denna niva. Sannolikt har antalet operationer inte minskat i realiteten utan detta beror
troligtvis pé en eftersldpning i registreringen (se nastfoljande tva sidor och figur 2).
Detta stods av att siffran for 2023 som presenterades 2024 ars rapport var 475, ungefar
80% av den nuvarande siffran. Om denna trend kvarstar, dvs. att den nuvarande
siffran for 2025 motsvarar 80% av arets opererade patienter, skulle det
prognosticerade antalet vara 630. En annan aspekt att beakta har ar att en dansk klinik
inriktad mot bland annat INPH de senaste aren gjort reklam riktad mot svenska &ldre.
Kliniken har rapporterat till oss att de under 2024 opererade 26 svenska patienter, och
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detta fortgick sannolikt under 2025. Eftersom NKH endast omfattar patienter som
opereras i Sverige sé syns dessa inte i statistiken. Det dr sannolikt att ett vissa patienter
dven opererats pa andra kliniker utomlands, och att detta skett dven tidigare, men det
har sannolikt varit ett fital fram tills nu. Detta 4r en trend som &r vird att beakta under
de kommande &ren.

Figur 5 visar dven att trenden att négot farre kvinnor dn mén opereras for
hydrocefalus kvarstér, andelen kvinnor som opereras for hydrocefalus har legat kring
40-45% sedan NKH startades. Det har tidigare sagts att NPH forekommer i samma
utstrackning bland mén och kvinnor, men en nylig svensk populationsbaserad studie
som undersokt prevalensen av potentiell INPH i Sverige visade tecken pa att
sjukdomen, enligt dagens diagnoskriterier, kan vara vanligare hos man, vilket skulle
kunna forklara skillnaden i operationsincidens.

Figur 6 visar antalet patienter registrerade i NKH med en iNPH-diagnos respektiva
summan av alla 6vriga hydrocefalusdiagnoser hos vuxna. Aven om det finns viss
variation fran ar till ar, bland annat pa grund av de lokala omstédndigheter som namns
ovan, framgar d4nda att det ar operationerna med indikation iNPH som har okat 6ver
tid, medan antalet operation relaterade till 6vriga hydrocefalusdiagnoser ligger relativt
stabilt.

Antal registrerade hydrocefalusoperationer per ar 2004-2025
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Figur 5 Operationsincidens under aren 2004—2025, totalt samt for mdn och kvinnor. Operationerna
utgors bdade av shuntoperationer och ventriculocisternostomier. Den nedgdng som ses ar 2017 beror
pd upphdrd registrering vid Skanes universitetssjukhus fran maj 2017, medan nedgangen 2020
sannolikt en effekt av covidpandemin. Nedgdangen 2022 forklaras, dtminstone till viss del av att
Norrlands universitetssjukhus inte genomfort registreringar under 2022. 2024 och 2025 ligger lagt
Jjamfort med de senaste daren, med tanke pd att Skdanes universitetssjukhus dter borjat registrera en
del av sina patienter, men detta beror sannolikt inte pa en reell minskning av antalet operationer,
utan av att registrering av patienter for dessa dr ej dnnu dr slutford.
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Antal registrerade operationer fér iNPH respektive évriga hydrocefalusdiagnoser (hos vuxna) per ar
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Figur 6 Operationsincidens under aren 2004-2025 for patienter registrerade med diagnosen iNPH
respektiva ovriga hydrocefalusdiagnoser hos vuxna. Operationerna utgors bdade av shuntoperationer
och ventriculocisternostomier. Den nedgdng som ses for bdda graferna dr 2017 beror pd upphérd
registrering vid Skdnes universitetssjukhus fran maj 2017, medan nedgdangen, primdrt for iNPH, dar
2020 sannolikt en effekt av covidpandemin. Aven om antalet operationer varierar en del mellan dren
dr den framtrddande trenden dndd att det dr antalet operationer pga iNPH som oOkat over tid, medan
antalet operationer pga ovriga hydrocefalusdiagnoser legat mer stabilt.

NKH uppskattar, utgdende ifrdn den monitorering som genomforts, att
tdckningsgraden mellan 2013 och 2017 var ca 95 % vad géller inklusion av vuxna
patienter som opereras for hydrocefalus i Sverige, eftersom tackningsgraden for de
opererande centren 1ag pa denna niva och alla nationella center da deltog i registret.
Saledes inkluderades i stort sett alla patienter i Sverige som var 18 ar eller dldre och
som behandlades for hydrocefalus registrerades, forutsatt att de sjalva hade givit sitt
tillstdnd. Monitorering av perioden 2017-2019 visade att den genomsnittliga
tdckningsgraden for denna period lag pa 92% for de ingdende centren. Da ingick dock
ej Skine, samt ett mindre antal patienter som &rligen opererats vid Ostersunds
sjukhus; darav skattar vi att den nationella tdckningsgraden var ca 80% under dessa ar
(baserat pa det forviintade antalet operationer vid dessa sjukhus). Overlag bedomer vi
att tickningsgraden vid varje center ligger stabilt sedan dess, dock med vissa undantag.
Under slutet av 2021 och 2022 tappade vi temporirt i tickningsgrad eftersom
Norrlands universitetssjukhus (Umea) pa grund av resursbrist inte registrerade, en
insats for att efterregistrera de mest centrala parametrarna i NKH for de patienter som
missades har initierats. Liknande problem, som férhoppningsvis kommer atgiardas
under 2026, giller dven for den senare delen av 2024 och 2025 for bade Norrlands
universitetssjukhus och Karolinska sjukhuset. Tackningsgraden for 2025 dr darmed
nationellt sitt 14gre 4n tidigare &n sa linge, men den berdknas komma upp i tidigare
nivder om an med betydlig efterslapning.

Tiden till registrering, alltsd hur mycket efterslipning vi har mellan nir data samlas in i
Kkliniken och nér den registreras i NKH ér alltsa numera en viktig aspekt som péverkar
hur snabbt vi kan félja upp tickningsgraden, samt Gvrig statistik i registret. En av vara
VAPar visar tid till registrering och statistiken tyder pa att denna tid 6kat de senaste
aren. Figur 7 visar att andelen patienter som registrerats inom 6 manader efter
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operation minskat fran drygt 90% under 2018-21 till knappt 70% under 2023-24 (2025
ars siffror gér ej dn att tolka, just pd grund av eftersldpning i registrering).

Fordelning, tid till registrering Férdelning, tid till registrering

Kén: alla patienter Kon: alla patienter

Diagnostyp: kommunicerande & ick de Di yp: kommunicerande & ickekommunicerande
Operationsar: 2018 - 2021 Operationsar: 2023 - 2024

100%- 100%-

90%- 90%

80%- 80%-

70%:- 70%-
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60%:- 60%- 1+
E 6-12 manader
o 50% 50%- 3.6 ménader
=4 30.90 dagar
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40%- 40%- 0-7 dagar
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30%- 30%-

20%- 20%
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Figur 7 Andel patienter i NKH som registrerats inom olika tidsfonster efter operationen, jamforelse
av data fran 2020 (vinster) och 2023 (hoger) visar att tiden till registrering tycks ha okat de sista
aren

Tackningsgraden ar viktig for registret och star i fokus for vart framtida
utvecklingsarbete, framfor allt via strategier och diskussion av potentiella tekniska
16sningar som kan effektivisera sjilva registreringen. Under 2025 beslutades att
registreringen av shuntjusteringen efter operationen ska férenklas och vissa
undersokningsdatum, som inte kravs for berdkning av vintetider, kommer att ersittas
med kryssfragor for om undersokningen ar genomford. Detta kommer genomforas
under forsta halvan av 2026. P4 detta vis kommer tiden som krévs for registrering att
minska, samtidigt som vi sdkerstiller att de data som registreras dr palitliga.

I NKH skéts registreringen av utsedda registratorer vid varje center, oftast
sjukskéterskor eller medicinska administratdrer, som utfor arbetet med registret
utover sina andra arbetsuppgifter. Vara registratorer gor ett mycket bra arbete, och
engagerar sig i registrets utveckling. Det gér dock inte att komma ifrén att detta
upplédgg innebdr att registreringen kan bli véldigt individberoende och nér den kliniska
arbetsbelastningen blir hog eller en registrator t.ex. ar sjukskriven sa hinns inte alltid
registrering av data och utskick av formulédr med. Flera andra delregister inom Svenska
Neuroregister har en sa kallad beslutstodsdel kopplat till registret, vilket innebér att
vardpersonalen registrerar data i samband med vardbestck da de har nytta av den
overblick som detta skapar. Pé detta sétt finns en direkt nytta i varden av att registrera
data, istillet for att detta blir en extra arbetsuppgift. Denna typ av 16sning skulle kunna
vara attraktiv d&ven for NKH, men det skulle kravas omfattande arbete, teknisk
utveckling samt finansiering och det bedéms inte vara genomforbart under den
nirmaste tiden.
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Datakvalitet

Datatathet och Missing values

Tackningsgraden (datatithet) for de mest grundldggande variablerna i registret
(datumangivelser, information om diagnos och operation), samt det vanligaste
utfallsméttet, for alla patienter under dren 2020 och 2025 visas i Figur 8. En jamforelse
mellan dren visar tyvirr en viss minskning i tdckningsgrad for vissa variabler.
Minskningen for operationstyp samt typ av shunt under 2025 férklaras &tminstone
delvis av att denna typ av information dnnu inte registrerats for patienter frin Skane
for detta ar, och detta bor dirmed forbattras dver tid. Minskad datatédthet observeras
ocksd for datum for beslut om operation, samt ankomst av remiss. I forra arsrapporten
noterades en minskning kring datum fér neurologisk undersokning under 2024, men
detta har aterhdmtats (aven for 2024). Detta kan tyda pa att det 16nade sig att
uppmairksamma fenomenet, men kan ocksa bero pa en viss instabilitet géllande
datumregistrering. Det fordes under 2025 mycket diskussioner kring olika tolkningar
kring vissa datum, speciellt for de center som &ven opererar patienter fran andra lan da
delar av vardforloppet ddarmed inte hanteras vid ett hydrocefaluscenter. Diskussionen
ledde fram till ett beslut om justering av datumregistreringen, som inforts under varen
2026. Detta kommer forhoppningsvis bidra till att datatdtheten igen stiger for dessa
datumvariablerna.

For 2025 kan ocksa noteras en minskad datatithet for ar for symptomdebut; denna
variabel ar inte alltid l4tt registrera, da hydrocefalus ofta har en smygande debut och
ett visst ar for debut inte nédvandigtvis noteras i journalen. D4 ett flertal registratorer
bytts ut under de senaste dren kan detta tyda pa att en viss erfarenhet kravs for att fylla
i denna variabel. Samtidigt dr det som noterat ocksa svart att faststélla korrekt virde, i
vilket fall ett saknat virde kan vara bittre 4n ett missvisande. Minskningen kring
diagnostyp och specifik diagnos vid icke-kommunicerande hydrocefalus ar potentiellt
mer oroviackande. P4 grund av den ovan noterade omfattande efterslapningen i
registrering kan viss upphamtning fortfarande komma att ske, men det ar viktigt att
folja upp utvecklingen for att se till att registret bibehéaller datatédthet for dessa viktiga
variabler.
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Tackningsgrad - variabler
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Figur 8 Rapporteringsgrad for de mest grundliggande variablerna i registret for patienter som dr
opererade vid ndagot center i Sverige under dren 2020 (6vre figuren) respektive 2025 (nedre figuren).
Minskningen av rapprorteringsgrad for operationstyp samt typ av shunt under 2025 forklaras
atminstone delvis av att denna typ av information dnnu inte registrerats for patienter fran Skdane for
detta dr.

De flesta av variablerna i Figur 8 14g 2020 pa en mycket hog niva, undantaget var
framst det preoperativa varden for utfallsméttet ging som for 2025 hade en hogre
datatithet. En forklaring till detta ar att de valda utfallsmatten i NKH ar anpassade
framst for iNPH och andelen registrerade patienter med iNPH i NKH har ¢kat de
senaste aren (se Figur 6). Patienter som opereras for akut hydrocefalus kan oftast inte
bedomas med dessa kliniska tester och dven for mer kroniska former av sekundar
hydrocefalus anvinds de mindre frekvent. Denna diskrepans mellan diagnoser illustras
av figur 5, som visar utfallsmatten géng, balans, inkontinens samt timed up and go
(TUG) test for ar 2020, 2024 och 2025, preoperativt samt 3 ménader efter operation,
och endast visar patienter med iNPH. Hér dr datatitheten for de preoperativa
utfallsmétten betydligt hogre &n for NKH 6verlag. Dock kan observeras att utfallsmétt
vid uppf6ljning inte rapporteras i ssmma grad, och att detta av naturlig anledning
sldpar efter. Skillnaden i tdckningsgrad mellan 2024 och 2025 ars siffror for
postoperativa parametrar beror dven pa kombinationen av efterslépning i registrering
och 1anga véntetider for kliniska uppfoljningsbesok vid vissa center. Alla patienter som
opererades under 2025 har dirmed sannolikt 4nnu inte registrerade data for det
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uppfoljningsbesok som i normalfallet brukar vara ca 3 ménader efter operationen.
Tackningsgraden for utfallsmatten gang (skalskatting) och TUG &ar numera vildigt
viktiga, da de bidrar till statistik fér de indikatorer som definierats i det nationella
vardforloppet for iNPH som publicerades under 2025 (se Kvalitetsindikatorer, pa nésta
sida). Darfor ar det viktigt att vi arbetar for att &ven postoperativa data rapporteras i s&
hog grad som mojligt. Att denna tdckningsgrad tycks ha 6kat ndgot frin 2020 till 2023
ar dirmed glddjande. Ytterligare variablers tdckningsgrad, samt siffror for individuella

center finns att se pé: https://neuroreg.se/hydrocefalus/statistik-fran-registerdata,/
Tackningsgrad - variabler

Kén: alla patienter
Diagnostyp: kommunicerande
Diagnos: idiopatisk NPH

Gang preop.-

Gang 3 man (n=284)-

Balans preop.-

Balans 3 man (n=284)-
Inkontinens preop.-

Inkontinens 3 man (n=284)-
TUG - sekunder preop.-

TUG - sekunder 3 man (n=284)-

Gang preop.-

Gang 3 man (n=361)-

Balans preop.-

Balans 3 man (n=361)-
Inkontinens preop.-

Inkontinens 3 man (n=361)-
TUG - sekunder preop.-

TUG - sekunder 3 man (n=361)-

Gang preop.-

Gang 3 man (n=347)-

Balans preop.-

Balans 3 man (n=347)-
Inkontinens preop.-

Inkontinens 3 man (n=347)-
TUG - sekunder preop.-

TUG - sekunder 3 man (n=347)-
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Figur 9 Tickningsgrad (datatdthet) for 4 centrala utfallsmatt i registret for patienter med diagnosen
idiopatisk normaltryckshydrocefalus som dr opererade vid ndagot center i Sverige under 2020
(6verst), 2024 (mitten) och 2025 (nederst). De ldgre siffrorna for postoperativa parametrar under
2025 forklaras sannolikt av eftersldpning i registrering.

Validering

NKH har som avsikt att genomf6ra en monitorering av samtliga center, for att f6lja upp
faktisk tackningsgrad samt datakvalitet med ca 2 rs mellanrum. Monitoreringen
genomfors korsvis, s att varje center granskas av en eller tva representanter frén ett
annat center, och uppgifter registrerade i NKH jamfors med uppgifter i
patientjournal/patientadministrativa system. Detta genomfordes forsta gdngen 2017—
2018 (utfallet rapporterades i drsrapporten 2018) och en ny omgéng startade hosten
2020 och avslutades, efter forseningar kopplade till coronapandemin, under 2023.
Denna monitorering genomfors i form av en vetenskaplig studie for vilken etiskt
godkidnnande har erhallits (Dnr 2020—02253), och resultatet kommer att presenteras i
en internationell vetenskaplig tidskrift. En forsta sammanstéllning presenterades vid
den internationella Hydrocefaluskongressen i Nagyoa i september 2024. Denna visade
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att NKH over lag har bra validitet, men att viss forsiktighet bor iakttas om ménga
utfallsmétt vigs samman, eftersom osdkerheten i varje métt da ocksa vags ihop.

En ny monitorering kommer att inledas under 2026. Denna kommer inte att vara lika
omfattande som den senaste, men kommer omfatta bade tackningsgrad vid
medverkande center och datakvalitet for de parametrar som ligger till grund for de
indikatorer som definierats i det nationella vardforloppet for iNPH och som finns pa
Vérden i Siffror (se Kvalitetsindikatorer, lingre ned pa denna sida).

Tidigare arbete med validering av datakvalitet har legat till grund for logiska sparrar
for vilka varden som kan registreras for specifika variabler, samt att centerspecifika
listor med potentiella felaktigheter gicks igenom och i forekommande fall korrigerades
av respektive centers registrator. Denna typ av fellistor skapades ocksa i samband med
den senaste monitoreringen samt i det efterféljande analysarbetet, dir vissa typer av fel
(exempelvis ologisk ordning pa datum) identifierades dven for patienter som inte
omfattats av monitoreringen. Detta bedomer NKH har okat datakvaliteten hos registret
ytterligare, men det kraver ocksa att registratorerna har mojlighet att avsitta tid for
den typen av arbete.

Utveckling av variabler och
kvalitetsindikatorer

Registerutveckling

Under aret har ett antal mindre uppdateringar av NKHs registergranssnitt genomforts.
Dessa dndringar syftar dels till att forenkla vissa aspekter av registreringen och dels till
korrigering av buggar relaterat till sokning mot SPAR géllande patienters bostads-
kommun och -lin, automatisk berdkning av podang pa NPH-skalan, samt
dubblettposter i databasen. Vad giller forenkling av registrering dr det framst
formularet kring preoperativa symptom som har uppdaterats avseende ordning pa
variabler, samt presentation av bide numeriskt virde och textférklaring av alternativen
for flervalsfragor. Ett utvecklingsarbete gillande registrering av datum i registret
inleddes ocksa. Syftet med denna ar att fortydliga definitionen pa datum som
registreras for att berdkna vintetider, sa att vintetiderna blir mer jamférbara mellan
olika center och for patienter bosatta inom eller utom ldn med hydrocefaluscenter. Det
beslutades ocksa att vissa datum for undersokningar, som inte &r kritiska for t.ex.
berdkningar av véantetider, skulle erséittas med flervalsfragor for att bekréfta om
undersokningen i friga dr genomford. Detta for att forenkla registreringen och undvika
datum-variabler med 14g datatithet och/eller ligre datakvalitet. Dessa férdndringar
genomfors varen 2026.

Kvalitetsindikatorer
Under 2025 publicerades inom ramen for Kunskapsstyrningen (NPO Neurologi) ett
nationellt vardforlopp for normaltryckshydrocefalus (framst avseende det som i
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registret bendmns som iNPH). Inom detta arbete har det tagits fram sex stycken
nationella indikatorer for vardférloppet,
tre resultatmétt:

e Andel patienter med NPH som vid forsta postoperativa aterbescket genomfor
timed up and go (TUG) p& minst 20 % kortare tid jamfort med preoperativt,
eller forbattras minst en niva i gdngskalan Gait scale.

e Andel patienter med NPH som reopereras inom tolv ménader efter sin forsta
shuntoperation.

e Medelvirdet av patientens egen skattning av hur néjda de dr med varden de
fatt pd en 5-gradig skala, for patienter med NPH som har genomgéatt
shuntoperation.

samt tre processmatt:

e  Antal shuntoperationer med indikation NPH per 100 000 invénare 6ver 60 ar.

¢ Andel patienter som har genomgatt en utredning for NPH, inklusive
multidisciplinir konferens, vid en specialiserad vardenhet for NPH-
utredningar inom tre ménader efter remissens ankomst.

e Andel patienter som genomgatt shuntoperation med indikation NPH inom tre
manader fran beslut om siddan operation.

Data som ligger till grund for att folja dessa indikatorer hdamtas fran NKH. Vi har
hittills infort fem av dem (ej patientens ngjdhet med varden) som publika indikatorer
pé "Varden i Siffror" (Iank till NKHs indikatorer). Ordférande for arbetet med
vardforloppet var Johan Virhammar, neurolog vid Akademiska sjukhuset, som &ven ar
kassor for NKH. Ytterligare av NKH styrgruppsmedlemmar deltog ocksa i
arbetsgruppen.

Sedan tidigare hade NKH identifierat att antal viktiga kvalitetsaspekter for att kunna
bedoma hydrocefalusvarden i Sverige Gver tid:

e Vintetider

e Komplikationer (inkl. subduralhematom)

e Kliniskt utfall p& kort och 1ang sikt

e  Utredningsforfarande

e Reoperationer
Dessa 6verlappar allts till stor del med vardforloppets indikatorer, men har en bredare
formulering. De forsta tre aspekterna kan foljas med hjalp av registrets visualiserings-
och analysplattformar som finns fritt tillgangliga for verksamheter och allméanhet pa
Svenska neuroregisters hemsida: https://neuroreg.se/hydrocefalus/statistik-fran-
registerdata/

Resultat vid varje center kan dar jamforas med riket och respektive center uppmuntras
att utveckla sin egen verksamhet i takt med utvecklingen i resterande delar av landet
inom ovanstdende viktiga omraden. Dataunderlaget baserade pé uppdateras
automatiskt varje natt utgdende ifran registrets data. Aspekten kring reoperationer har
inte tidigare visats i Oppen statistik, men ingér nu alltsa i en av indikatorerna pa
Varden i siffror. Laget for nagra av kvalitetsindikatorerna diskuteras nedan.
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Vantetider

Vintetiderna ar fortsatt i fokus for NKHs arbete och diskuteras vid varje
styrgruppsmoéte. Detta ar ett viktigt forbattringsomréde, da patientgruppen forsamras
vid forsenad behandling. Registret arbetar med olika medel for att belysa och forsoka
forkorta tiden fran remissankomst till behandling. P4 "Varden i siffror" presenterades
tidigare andelen patienter med idiopatisk normaltryckshydrocefalus iNPH) som far
vard inom vardgarantin (9o + 90 dagar fran remissankomst till operation) vid samtliga
center i Sverige. I samband med inférandet av vardforloppets indikatorer har detta nu
delats upp i tva separata indikatorer som foljer andelen patienter som vintat mindre dn
90 dagar pa beslut om operation, samt mindre &n 9o dagar fran beslut om operation
till operation. Graferna for vintetiderna under 2020-2025 visas i Figur 10 och Figur
11 nedan.

Tyvarr kan konstateras att vid samtliga center dr det mindre dn hilften av patienterna
som far beslut om operation vid en multidisciplinir konferens inom 6nskad tid, och f6r
flera center ligger andelen langt under. For véntetid till operationen efter beslutet ser
situationen nagot battre ut, med ett par center som nér éver 60%, men variationen
mellan center dr dnnu storre och pé riksniva ligger andelen de senaste aren stabilt
kring 35%, medan ett 6nskvért lage skulle vara 80%. I bada graferna kan ocksé noteras
att center saknar data for enskilda &r pa grund av for fa registrerade viarden, vilket kan
bero bade pa eftersldpning av registrering 6verlag och pa bristande lokal tickningsgrad
for datum som kravs for berdkningen.

Tid mellan remissankomst och MDK for NPH-patienter

Andel patienter med normaltryckshydrocefalus (NPH) som genomgétt utredning inklusive multidisciplinar

konferens (MDK) vid hdgspecialiserad utredningsenhet inom 3 méanader (90 dagar) frn remissankomst.

Mattenhet: Procent
B s 1

100 %

€3 Akademiska sjukhuset MSK 90 %
& Karolinska US MSsK 80 %
e Norrlands US MSK 70 %
&3 RIKET M1% 60 %
24 sahigrenska US 38% 50 %
&9 SkanesUs 23%
€3 UsiLinksping MSK
&3 US Orebro 357 %

Figur 10 Graf fran Virden i siffror. Andel patienter som far beslut om operation (vid
multidisciplindr konferens) inom forvintad tid (90 dagar fran remissankomst) vid respektive center
samt i riket presenteras for perioden 2020-2025. Det kan noteras att det finns en hel del variation
over tid samt mellan center, sam att vissa center saknar data for enskilda dar pa grund av for fa
registrerade viirden. Overlag kan dock konstateras att alldeles for fi patienter fir vérd inom den
onskade vintetiden.
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Tid mellan MDK och shuntoperation for NPH-patienter

Andel patienter med normaltryckshydrocefalus (NPH) som genomgétt shuntoperation vid hégspecialiserad

utredningsenhet inom 90 dagar frdn beslut om sddan operation.

Mattenhet: Procent
C

100 %
@ Akademiska sjukhuset MSK 90 %
& Karolinska US MSK 80 %
e Norrlands US MSK 70 %
€3 RIKET 362 % 60 %
'B Sahlgrenska US 4% 50 %
&3 SkanesUS 157 % 40 %
@ US i Linképing MSK 30 %
6 US Orebro 588 % 20 %
10 %
o o - - o o
2 2, 2, 25 2 2

Figur 11 Graf fran Varden i siffror. Andel patienter som opereras inom forvintad tid (90 dagar fran
beslut om operation vid multidisciplindr konferens) vid respektive center samt i riket presenteras for
perioden 2020-2025. Det kan noteras att det finns en stor variation mellan center, sam att vissa
center saknar data for enskilda dr pd grund av for fi registrerade viirden. Overlag kan konstateras
att vid de flesta center opereras alldeles for fi patienter inom den dnskade vintetiden och pd riksnivd
ligger nivan relativt stabilt kring 35% de senaste dren.

Som ndmnt ovan presenterar vi ocksé statistik kring véntetider p& Svenska
Neuroregisters hemsida. Dar visas den faktiska genomsnittliga véntetiden i veckor, inte
bara den andel patienter som opereras inom forvintad tid. Denna statistik kan &ven
visas for andra diagnoser dn iNPH, samt kan illustrera tiden for tre olika delar av
vardforloppet: 1. Remissankomst till neurologisk undersékning, 2. Neurologisk
undersokning till beslut om operation samt 3. Beslut om operation till operation; dvs
de tre hallpunkter som utgor det totala vardforloppet for patienter med iNPH vid ett
hydrocefaluscenter. Dock bygger dessa uppdelade vantetider pé att alla de relevanta
datumen registreras och for de senaste aren ar datatatheten for datum for beslut om
operation samt remissdatum tyvarr relativt 1ag for vissa center, vilket forsvarar
jamforelser.

Kliniskt utfall pa kort och lang sikt

Kliniskt utfall méts i NKH med ett antal skattningsskalor for ging, balans, inkontinens
och dagligt leverne, samt ett begrinsat antal kvantitativa métt (ex. gainghastighet). For
att f4 en mer 6vergripande bild av patientgruppens funktionsniva preoperativt samt
grad av forbattring postoperativt sa har ett vetenskapligt validerat
sammanvigningsmatt, ZINPH-skalan”, inkluderats i NKH. Skalan dr designad for att
vara adaptiv ifall vissa test saknas, och den kan ddrmed sedan 2021 beréknas baserat
pé data som ingar i NKH, 4ven om vissa kvantitativa matt inte registreras for alla
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center. Utfall enligt NPH-skalan illustreras i en av vara visualiserings- och
analysplattformar. Figur 12 visar andelen forbattrade patienter med iNPH enligt
iNPH-skalan 3 ménader efter operation for samtliga center mellan 2018 och 2025.
Utfallet utifran iNPH-skalan ligger relativt stabilt kring 60%. 2025 ars siffror verkar
kunna ligger lite ldgre, men det statistiska underlaget for detta ar ar fortfarande
bristande (notera att mindre &n hélften s& ménga patienter ingér i 2025 ars stapel
jamfort med 2024).

P4 lang sikt foljs utfall genom brev till patienterna 2, 5 och 10 &r efter operation, med
formulér kring deras symptom samt PROM (se nedan).

Forandring i INPH-skalan* (5 poéng eller mer) / antal patienter med uppfdljning
*Patienter som enbart har matvarden 16r en domén ingér e i grafisk sammanstalining

Kon: alla patienter

Diagnostyp: kommunicerande

Diagnos: idiopatisk NPH

168/259 ey

162/256 156/246
206/338
60% -
55/281
fbhzs 48/90
87/183
0%.-
B sverige - forbattrade (3 méan)
20%-
0%
2025

2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024
Operationsér

Figur 12 Stapeldiagrammet visar riksgenomsnitten for andelen iNPH-patienter som har forbdttrats
minst 5 podng pd iNPH-skalan for dren 2018 till 2025. Andelen forbdttrade patienter har legat
relativt stabilt kring 60% under denna period. Notera att antalet for 2025 dr betydligt ldigre dn for
tidigare ar, vilket indikerar att dataunderlaget dnnu dr komplett.

Farbatiring [%]
Y

PROM/PREM
PROM

NKH inkluderade PROM-mattet EQ-5D-5L r 2016. Formuldret lamnas ut till patienter
preoperativt och foljs upp i samband med 3-mé&nadersuppfoljning efter operation samt
vid brevutskick 2, 5 och 10 ar efter operation. Den visualiserings- och analysplattform
som visar EQ-5D-5L-data pa registrets hemsida presenterar olika aspekter av skalan,
med avseende pa fordelning eller forandring 6ver tid. EQ-5D-5L skattar livskvalitet
relaterat till fem doméner (Aktiviteter; Oro och nedstimdhet; Personlig vard;
Rorlighet; Smartor och besvir) som bedoms enligt fem skalnivaer fran “ingen
paverkan” till “mycket allvarlig paverkan/oférméga”. Det ingar &ven en VAS-skala som
gar mellan ”sdmsta hilsa du kan tdnka dig” (0) och “bista hélsa du kan tinka dig”
(100). Med denna skala fangar vi patientens egen uppfattning av hur sjukdomen
paverkar deras liv och hur detta férindras efter behandling, och den avspeglar ocksa
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aspekter som inte nddviandigtvis bedoms i en klinisk skattning av symptomen. Figur 13
visar t.ex. att omkring hilften av patienterna som besvarat enkéten under 2018-2025
fortfarande har atminstone en méttlig pdverkan inom doménen aktiviteter 3 manader
efter operationen. Fran grafen framgar dven att ca 60% av de som far enkiten valt att
svara pa fragan. Utover det 4r det vart att notera att datatidtheten (dvs andelen
registrerade utskick av enkiten) for denna skala ocksa &r bristande, framfor allt for
vissa center, och det 4r svart att bedoma om bortfallet leder till snedvridning av
vardena. Resultat for de 6vriga doménerna och VAS-skalan finns att se pd hemsidan
(https://vap.carmona.se/hydro/VAPar/EQ5DL/).

Fordelning inom doménen 'Aktivitet' (EQ5D-5L)
Operationsar 2018-2025. Matning 3 manader efter op.

Kon: alla patienter

Diagnostyp: kommunicerande & ickekommunicerande

Grafisk sammanstalining visas endast da fem eller fler registrerade vérden finns
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Figur 13 Presentation av domdnen “Aktiviteter” inom PROM-mdttet EQ5SD-5L. I grafen syns svaren
patienterna angivit innan behandling for respektive center. Notera att antalet svar per center
varierar mycket.

PREM

En skala for patientrapporterade upplevelseméatt (PREM) specialanpassad for NKHs
patientgrupp utformades under 2020 och skickas, sedan januari 2021, ut till patienter i
samband med uppfoljning av operation. Under 2024 publicerades, i samarbete med
Omda, en visualiserings- och analysplattform for PREM pé véar hemsida. Figur 9 visar
hur patienterna upplever vintetiden, baserat pa data fran alla patienter opererade fram
till och med 2025 som fétt enkiten. Ungefar hilften av de som svarat uppger att vintan
pa operation var svar eller mycket svar. Detta forstarker ytterligare vikten av att arbeta
med att forbittra vintetiderna for denna patientgrupp. Figur 15 visar hur néjda
patienterna 6verlag dr med vérden, hir dr det betryggande att se att drygt 80% &r néjda
eller mycket néjda. Det gar ocksa att (som for PROM) visa andel som valt att inte svara,
for bade Figur 14 och Figur 15 dr andelen nationellt ca 10%, med det varierar fran o-
30% for enskilda center. Det 4r vért att notera att &ven for PREM varierar datatdtheten
(dvs andelen registrerade utskick av enkidten) mycket mellan olika center (se antal svar
vid varje center under staplarna).
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Upplevelse av vantetid

Operationsar 2020-2025

Kon: alla patienter

Diagnostyp: kommunicerande & ickekommunicerande
100%

90%
80%

70%
Skattning av upplevelse

R 0% W Mycket 1att

g 0% I Latt )

3 [ Varken latt eller svar
ne_ 40% W svar

B Mycket svar
30%

20%

10%

0%

& K 2 & S © g o
& & © &
F e P S PR & N O
e RS S8 & o9 o7 P
2 AN N K o ey
22 & & & & NN & ) 4
o 3 & > 5 §
@b" -\\W@ & -40@ 0"0 *&‘5\0 +°
& S & S & N &
> N S & ¥ ) N
> & N A& )
By ) N & N @ R
'S 2 IS ¥ 2 &
N & N & & Ny
QO @ @ .@k & .@“’"
& S v @
& N &
@
N

Figur 14 Graf 6ver patienternas upplevelse av vintetiden, baserat pa PREM-svar inkomna under
2021-2025, for de olika rapporterande centren samt hela Sverige. Det dir virt att notera att det
statistiska underlaget varierar mycket mellan olika center (se antal svar vid varje center under
staplarna), beroende pa hur langt man kommit med inforandet av enkdten.

Nojdhet med varden

Operationsar 2020-2025

Kon: alla patienter

Diagnostyp: kommunicerande & ickekommunicerande
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Figur 15 Graf éver patienternas ndjdhet med varden, baserat pa PREM-svar inkomna under 2021-
2025, for de olika rapporterande centren samt hela Sverige. Det dr virt att notera att det statistiska
underlaget varierar mycket mellan olika center (se antal svar vid varje center under staplarna),
beroende pa hur langt man kommit med inférandet av enkdten.
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Patientens Egen Registrering (PER)

NKH erbjuder mojlighet till sjalvregistrering av samtliga formular som skickas ut till
patienten fore och efter operation. Statistik samlas in 6ver antalet som véljer att svara
digitalt respektive via atersindande av pappersformulir och hittills har andelen
pappersformular varit klart 6vervdgande for denna patientgrupp. En sannolik orsak till
detta &r patientgruppens relativt héga dlder vid operation, och en 6kning av digitala
svar forvantas 6ver tiden.

Aterrapportering

NKH arbetar 16pande med att vidareutveckla alla tillgdngliga
aterrapporteringsmajligheter for att framja verksamhets- och patientnytta. De priméara
aterrapporteringsverktyg som nyttjas ar:

e Visualiserings- och analysplattformar (VAP), se nedan.

e Datarapporter till kliniska verksamhetsforetridare, se nedan.

e Svenska neuroregisters hemsida: NKH har en hemsida under Svenska
neuroregister (https://neuroreg.se/hydrocefalus/). Majoriteten av sidorna
finns dven i en engelsk version (https://neuroreg.se/en/hydrocefalus/), vilket
Okar informationens tillgdnglighet. Det finns dven en PDF av den information
om sjukdomen och dess behandling pad hemsidan, s att denna kan laddas ned
och skrivas ut, under 2025 beslutades att detta informationsblad ska
Oversittas till fler sprék, s att informationen béttre ska kunna na en bredare
publik.

¢ NPH-foreningen: NKH samverkar med patientorganisationen "NPH-
foreningen i Sverige” https://www.nphforeningen.se/ for spridning av
kunskap om sjukdomen hydrocefalus i hela landet.

Visualisering och analysplattform (VAP)

NKH har i dagslaget 7 stycken VAPar som tacker omradena incidens, kliniskt
utfall/komplikationer, vantetider, patientrapporterat utfallsmatt (EQ-5D-5L, PROM),
patientrapporterat upplevelsematt (PREM), tackningsgrad samt tid till registrering.
Det dr i VAParna majligt att redovisa uppdelat for kon, samt att jamfora samtliga
center mot varandra och mot riket. Under 2022 infordes engelska versioner av ett par
av VAParna, for 6kad tillganglighet till statistiken.

VAParna nyttjas ocksa till att sammanstilla en arlig statistikrapport som skickas
tillsammans med en sammanfattande text till verksamhetsforetridarna inom
neuroomradet varje ar, for att ligga till grund for fortsatt verksamhetsutveckling.

Effekten av registrets insatser pa varden

NKH fér fortlopande dterkoppling fran verksamheterna rorande att registrets data och
virtuella dynamiska grafer (VAPar) anvinds for att kvalitetsforbittra den egna vérden.
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Nedan foljer konkreta exempel som har aterkopplats till NKHs styrgrupp under de

senaste dren:

1.

Skénes universitetssjukhus i Lund har, sedan de ater kunnat f6lja sina
véntetider via NKH, valt att halla multidisciplinar konferens f6r NPH-
patienter med tétare intervall.

Karolinska Universitetssjukhuset och Sahlgrenska universitetssjukhuset har
vid upprepade tillfallen under de senaste dren anvint data frain NKH samt
NKHs utskickade verksamhetsrapporter for att arbeta fram en 16sning mot de
langa vintetider som registret tydligt kan pavisa, bland annat flera
kokortningsinsatser. Ingen annanstans finns vintetiderna s tydligt
sammanstéllda och tillgdngliga f6r analys av vardflédet. Rapporterna utgor ett
viktigt underlag for diskussion och fungerar som ett effektivt
péatryckningsmedel for att genomfora verksamhetsférandringar som gynnar
den patientnira varden. Det 6vergripande processmattet tid fran remiss-
behandling ar viardefullt som illustration av situationen.

Bland de deltagande klinikerna i NKH utbyts erfarenheter kring de olika
insatser som gjorts for att korta kotiderna och i vissa fall kan olika kliniker
ocksa samarbeta i gemensamma insatser eller genom att remittera patienter
till kliniker med kortare kotider for t.ex. utredning eller operation. Under 2023
genomforde t.ex. Akademiska sjukhuset och Norrlands universitetssjukhus en
gemensam insats for att korta kderna till operation.

Ar 2021 infordes radiologiska matt i NKH, och detta har medfort tydliga
kliniska forbattringar. Processen att enas runt vilka radiologiska méatt som ska
matas, rapporteras och registreras gjorde att samsyn till viss del skapades
redan infor inforandet i registret, och flera kliniker har rapporterat att de nu
erhéller tidigare och tydligare svar med hogre kvalitet vid kommunikationen
med de neuroradiologer som ar knutna till patientflodet. Flera center har
ocksd observerat att dessa matt nu anvénds brett och att detta med stor
sannolikhet har detta bidragit till att fler patienter identifieras och remitteras
for utredning, vilket marks genom ett klart 6kat remissinflode.

Ett nétverk for fysio- och arbetsterapeuter har bildats tack vare dessa
yrkesgruppers engagemang inom NKH. Nitverket vixer alltmer och arbetar
bland annat med verksamhetsnira fragor s som fysisk traning och aktivitet
fore och efter operation. Under 2024 har nétverket for fysioterapeuter och
arbetsterapeuter triffats ett antal ganger. Arbetet har fortsatt fokuserat pa
olikheter och likheter i utredning och uppfoljning samt rehabiliteringsinsatser.
I Link6ping beslutades det for ett par ar sedan att infora rontgen 3 manader
postoperativt, da det tydligt framgar i registret att detta gjordes p4 alla andra
center.

Det ar givetvis svart att sékerstélla i hur stor grad NKHs verksamhet har paverkat den

generella utvecklingen kring vardkvalitet 6verlag, men vi anser det vara troligt att den

harmonisering av virdprogram och arbetsfloden kring patientgruppen som samarbetet

inom NKH har inneburit har haft en positiv effekt. Att sdvil vintetider som

komplikationer och kliniskt utfall kan jamforas mellan alla center, samt rikssnitten, i

den statistik som varje verksamhet fri tillgang till pa Svenska Neuroregisters hemsida

och Varden i Siffror bidrar forhoppningsvis till att stimulera fortsatt
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verksamhetsutveckling for att driva samtliga center mot de virden som de som lyckats
bast visar. NKH har ocksa tagit fram en gemensam patientinformation som ger en
likriktad nationell information.

Vetenskapliga resultat

Arbetet med ett flertal vetenskapliga studier baserade pa data frin NKH har tagit
betydande steg framét under 2025, och en ny vetenskapliga artikel publicerades under
aret medan tva studier presenterades vid den internationella Hydrocephalus World
Congress (Toulouse, Frankrike). Tva nya projekt beviljades ocksa datauttag. Listorna
nedan redovisar de vetenskapliga publikationer och konferensabstrakt som baserats pa
data frén registret (i kronologisk ordning med de nyaste 6verst).

Publikationer i vetenskapliga tidskrifter

1. Chidiac C, Sundstrom N, Tullberg M, Arvidsson L, Olivecrona M. Age at time
of surgery does not influence outcome in idiopathic normal pressure
hydrocephalus - a national quality registry study of 3082 patients. Acta
Neurochir (Wien). 2025;167(1):300.

2. Eklund SA, Israelsson H, Carlberg B, Malm J. Vascular risk profiles for
predicting outcome and long-term mortality in patients with idiopathic normal
pressure hydrocephalus: comparison of clinical decision support tools.
Journal of Neurosurgery. 2022;138(2):476-482.

3. Sundstrém N, Rydja J, Virhammar J, Kollén L, Lundin F, Tullberg M. The
timed up and go test in idiopathic normal pressure hydrocephalus: a
Nationwide Study of 1300 patients. Fluids and Barriers of the CNS.
2022;19(1):4.

4. Sundstrém N, Lundin F, Arvidsson L, Tullberg M, Wikkelsg C. The
demography of idiopathic normal pressure hydrocephalus: data on 3000
consecutive, surgically treated patients and a systematic review of the
literature. Journal of Neurosurgery. 2022;137(5):1310-1320.

5. Chidiac C, Sundstrém N, Tullberg M, Arvidsson L, Olivecrona M. Waiting time
for surgery influences the outcome in idiopathic normal pressure
hydrocephalus — a population-based study. Acta Neurochir. 2022;164(2):469-
478.

6. Gasslander J, Sundstrom N, Eklund A, Koskinen LOD, Malm J. Risk factors
for developing subdural hematoma: a registry-based study in 1457 patients
with shunted idiopathic normal pressure hydrocephalus. Journal of
Neurosurgery. 2020.

7. Andrén K, Wikkelsg C, Sundstrom N, Israelsson H, Agerskov S, Laurell K,
Hellstrom P, Tullberg M. Survival in treated idiopathic normal pressure
hydrocephalus. Journal of Neurology. 2020;267(3):640-648.

8. Sundstrom N, Lagebrant M, Eklund A, Koskinen LOD, Malm J. Subdural
hematomas in 1846 patients with shunted idiopathic normal pressure
hydrocephalus: Treatment and long-term survival. Journal of Neurosurgery.

2018;129(3):797-804.
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Larsson J, Israelsson H, Eklund A, Malm J. Epilepsy, headache, and
abdominal pain after shunt surgery for idiopathic normal pressure
hydrocephalus: The INPH-CRasH study. Journal of Neurosurgery.
2018;128(6):1674-1683.

Andrén K, Wikkels6 C, Sundstrom N, Agerskov S, Israelsson H, Laurell K,
Hellstrém P, Tullberg M. Long-term effects of complications and vascular
comorbidity in idiopathic normal pressure hydrocephalus: a quality registry
study. Journal of Neurology. 2018;265(1):178-186.

Sundstrom N, Malm J, Laurell K, Lundin F, Kahlon B, Cesarini KG, Wikkelso
C. Incidence and outcome of surgery for adult hydrocephalus patients in
Sweden. British Journal of Neurosurgery. 2017;31(1):21-27.

Israelsson H, Carlberg B, Wikkelso C, Laurell K, Kahlon B, Leijon G, Eklund A,
Malm J. Vascular risk factors in INPH: A prospective case-control study (the
INPH-CRasH study). Neurology. 2017;88(6):577-585.

Israelsson H, Allard P, Eklund A, Malm J. Symptoms of Depression Are
Common in Patients With Idiopathic Normal Pressure Hydrocephalus.
Neurosurgery. 2016;78(2):161-168.

Doktorsavhandlingar

1.

Kerstin Andrén. Natural courses and long-term prognosis in idiopathic
normal pressure hydrocephalus. The effect of delayed surgery and clinical
factors on outcome and survival. Sahlgrenska Academy, Institute of
Neuroscience and Physiology, University of Gothenburg, 2020.

Hanna Israelsson. Comorbidity and vascular risk factors associated with
Idiopathic Normal Pressure Hydrocephalus. The INPH CRasH study.
Department of Pharmacology and Clinical Neuroscience, Department of
Radiation Sciences, Umea University, 2016.

Presentationer vid internationella vetenskapliga
konferenser

1.

Ekman O, Qvarlander S, Virhammar J. Patient symptomatic self-assessment
in idiopathic normal pressure hydrocephalus; flawed or future framework?
Hydrocephalus World Congress 2025, 5-8 September 2025, Toulouse, France.
Ekman O, Arvidsson L, Hansson W, Lundin F, Qvarlander S, Tullberg M,
Virhammar J. Early shunt surgery in patients with probable idiopathic normal
pressure hydrocephalus. Hydrocephalus World Congress 2025, 5-8 September
2025, Toulouse, France.

Qvarlander S, Virhammar J, Sundstrém N, Lundin F, Tullberg M, Arvidsson L.
Coverage and data validity of the Swedish Hydrocephalus Quality Registry.
Hydrocephalus 2024, 13-16 September 2024, Nagoya, Japan.

Chidiac C, Sundstrom N, Tullberg M, Arvidsson L. Age at time of surgery does
not influences the outcome in idiopathic normal pressure hydrocephalys — a
population-based study. Hydrocephalus 2023, 25-28 August 2023, Hamburg,
Germany.

Eklund SA, Israelsson H, Carlberg B, Malm J. Vascular risk profiles for
predicting outcome and long-term mortality in INPH, Comparison of clinical
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decision support tools. Hydrocephalus 2022, 9-12 September 2022,
Gothenburg, Sweden.

Ohberg J, Virhammar J, Lundin F, Arvidsson L, Sundstrém N, Tullberg M.
Influence of the neurosurgeon’s operative experience on the complication rate
after shunt surgery for idiopathic normal pressure hydrocephalus.
Hydrocephalus 2020, 10-13 September 2021, Virtual meeting.

Inbjuden plenarféredragare: Sundstrom, N, The Swedish Hydrocephalus
Quality Registry — Expanding knowledge by including everybody.
Hydrocephalus 2019, 13-16 September 2019, Vancouver, Canada.
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Hellstrom P, Tullberg M. Survival in idiopathic normal pressure
hydrocephalus. Hydrocephalus 2018, 19-22 October 2018, Bologna, Italy.
Inbjuden plenarféredragare: Sundstrom N, Quality Registries — Why, how,
and can the output be trusted and implemented? Hydrocefalus 2017, 23-25
September 2017, Kobe, Japan.

Sundstrom N, Lagebrant M, Eklund A, Koskinen L-O D, Malm J. Treatment
and long-term survival — subdural hematomas in 1846 shunted patients.
Hydrocefalus 2017, 23-25 September 2017, Kobe, Japan.

Israelsson H, Eklund, Malm. Hyperlipidemia is associated with lack of
improvement after shunt surgery in Idiopathic normal pressure
hydrocephalus. Hydrocefalus 2017, 23-25 September 2017, Kobe, Japan.
Larsson J, Israelsson H, Eklund A, Malm J. Falls and fear of falling are
common in idiopathic normal pressure hydrocephalus. Hydrocefalus 2017, 23-
25 September 2017, Kobe, Japan.

Larsson J, Israelsson H, Eklund A, Malm J. Epilepsy, headache and abdominal
pain are common in long-term follow-up after CSF shunt surgery in INPH.
Hydrocefalus 2017, 23-25 September 2017, Kobe, Japan.

Sundstrom N, Malm J, Laurell K, Lundin F, Kahlon B, Cesarini K and
Wikkels6 C, Population based incidence and outcome of surgery for adult
patients with hydrocephalus in Sweden. Hydrocephalus 2015, 18-21
September 2015, Banff, Canada.
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for subdural hematomas in patients shunted for idiopathic normal pressure
hydrocephalus. Hydrocephalus 2015, 18-21 September 2015, Banff, Canada.
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Swedish hydrocephalus patients over seven years. A report from the Swedish
Hydrocephalus quality registry. 15th International Symposium on Intracranial
Pressure and Brain Monitoring, 6-10 November 2013, Singapore.

Prioriterade utvecklingsomraden for registret

Registrets prioriterade omriden ar:

Genomforande av ny monitorering av registerdata frin 2023-2024.
Vetenskaplig publikation av den féregadende, omfattande monitoreringen.
Arbeta vidare med att identifiera metoder och strategier for att underlatta och
effektivisera arbetet med registrering, for att bibehélla hog tackning och 6ka
datatétheten.

Arbeta med ett antal forskningsstudier baserade pa data fran NKH, bade
péagaende och nya.

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

Fortsitta arbetet med att ansluta NKH till RUT, i samverkan med Svenska
Neuroregister och VR.

Fortsitta att f6lja, illustrera och uppmarksamma vantetiderna inom
vardforloppet for hydrocefalus.

Framtagande av informationsmaterial frin registret till patienter/anhériga. En
arbetsgrupp inledde under 2025 denna insats, men fokus pa framtagandet av
en informationsfilm pa ca 10-15 minuter. Efterbearbetning pagar och filmen
planeras publiceras under 2026. Som namnt tidigare i rapporten planerar vi
dven att 6versitta vart skriftliga informationsblad till andra sprak som bedoms
relevanta for patientgruppen.
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