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Forord

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

Syftet med Svenska neuroregister ir att samla relevanta kvalitetsregister inom
neurologin for att erbjuda en enhetlig metod for strukturerad dokumentation av
kliniskt relevanta data for de storsta patientgrupperna. Med undantag for stroke, som
har sitt eget avancerade kvalitetsregister i Riksstroke, ryms huvuddelen av neurologins
sjukdomsgrupper bland Svenska neuroregisters delregister: multipel skleros (MS),
Parkinsons sjukdom, narkolepsi, myastenia gravis, inflammatorisk polyneuropati,
epilepsi, epilepsikirurgi, svar vaskuldr huvudvérk, motorneuronsjukdomar,
hydrocefalus och neuromuskulira sjukdomar. Det har skapats underregister till
Svenska MS- registret som omfattar NMOSD/MOGAD och autoimmuna encefaliter.
Aktuell ansoks det d&ven 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 framat. Vi nar kontinuerligt en béttre
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 kvalitetssdkrar det dagliga
Kkliniska arbetet. Vardgivaren far en 6verblick av patientens forlopp och behandling, far
aterkoppling av viktiga sjukdomsspecifika skalor och far hjilp att kvalitetssikra
informationen genom olika kontrollfunktioner och far dessutom tillgang till de
sjukdomsspecifika patientrapporterade matt som patienten genom Patientportalen har
rapporterat.

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

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

Vara delregister ar framgangsrika ocksa ur ett internationellt perspektiv: MS-registret
ar ett av de ledande i virlden tack vare sin unikt hoga tackningsgrad pa 6ver 85 % av
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den prevalenta populationen men ocksé genom sin langa uppf6ljningstid pa i
genomsnitt 10 &r och sin rika variabelsamling som bland annat innehéller 6ver

230 900 besok, 6ver 46 00 behandlingsepisoder, Gver 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-filtet. Resultaten av forskningen baserad
pa 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 vil karaktariserade patienter ar ett av de storsta i
vérlden och dven Gvriga delregister dr stora inom sina respektive falt.

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

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

Bakgrund

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

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

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

Syftet for Svenska neuroregister ar att

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

e Bidra till att neurologisk sjukvérd i Sverige &r av hog kvalitet och har en jaimn
fordelning.

e Tillférsédkra att riktlinjer for vard och behandling efterlevs.

e  Vara ett redskap i kvalitetssdkring 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 pa 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 patientforetriadare. Varje
delregister har i sin tur en styrgrupp med nationell och flerprofessionell representation
samt patientrepresentanter. Varje delregister har genom sin styrgrupp ansvar for sitt
innehéll och utveckling. Beslut om utlimnande av data for forskningsandamal tas av
registerhallaren efter forankring hos varje delregisters styrgrupp eller sdrskilt inrdttad
Forskningsnamnd.

Det 4r en biarande 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.

Epilepsi Epilepsikirurgi Hydrocefalus l;g;’::gar;ﬁ:( Mostj?,rkr:j?r;on- Tlglleﬁrgil
QRC Stockholm o ﬁ:’ﬁ:\'zzg
Stédfunktion S k ) CPUA
venska
neuro reglster Nationella
IT-plattform = < Kva:;}sszr;glster
Myastenia . Neuromuskulara Parkinsons Svar neurovaskular
gravis Narkolepsi sjukdomar sjukdom huvudvark

Figur 1 Svenska neuroregisters organisationsschema.

Huvudmannaskap

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

Svenska Neurologforeningen (SNF) har accepterat ett 6vergripande ansvar for Svenska
neuroregister och utser en styrgruppsledamot. Svenska MS-Sallskapet (SMSS), bildat
pa direkt initiativ frin MS-registrets styrgrupp, tillsitter MS-registrets styrgrupp.
Arbetet med delregistret for Parkinsons sjukdom leds av féreningen SweMoDis
(Swedish Movement Disorder) medan foreningen SwePar (Swedish Parkinson’s
Disease) ansvarar for den vetenskapliga forankringen. Epilepsiregistret har forankring
i Epilepsisillskapet. Svenska neuromuskuldra arbetsgruppen (SNEMA) star bakom
IPN-registret 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 Neuromuskulara
sjukdomar drivs av den tidigare styrgruppen fran tiden da registret var ett sjalvstindigt
kvalitetsregister fram till hosten 2018, under namnet Neuromuskuldra Sjukdomar i
Sverige (NMiS).

Deltagande enheter

Ett 80-tal kliniska enheter runt om i landet, inklusive landets alla neurologkliniker,
rapporterar till Svenska neuroregister. Utéver neurologkliniker medverkar 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 dérefter NKH-registret. For tickning, se rsrapport fran
respektive delregister.

Tackningsgrad

Det finns inte ndgon strikt definition for tAckningsgrad for ett kvalitetsregister, den
nirmaste vi kommer ar fran dokumentet Att berdkna tiackningsgrader for Nationella
kvalitetsregister, Socialstyrelsen 2020:

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

D4 olika kvalitetsregister registrerar olika aspekter av vard paverkas ocksé mojligheten
att berdkna tackningsgrader. For de register som registrerar dtgirder eller akuta
sjukdomsfall med vil definierade kriterier inom den specialiserade varden finns goda
forutsattningar att anvinda Socialstyrelsens patientregister som jamforelseregister.
For kroniska sjukdomar eller tillstind som behandlas inom primérvérden ar det
svérare att gora tdckningsgradsjamforelse da det inte finns nagot nationellt register for
den vardnivan.

I och med att forutsiattningarna inte ar desamma for alla kvalitetsregister ar
tackningsgrader for olika egentligen inte jamforbara, icke desto mindre &r
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tdckningsgrad ett méatt som anvinds for att avgora ett kvalitetsregisters
certifieringsgrad. Man bor dock vara medveten om tackningsgraders begransning for
att gora en heltdckande bedomning av ett registers varde.

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). Fér 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 handlaggare dar ett urval av variabler frin kvalitetsregistret jamfors
med motsvarande dataméngd i patientregistret. For ett register som registrerar
atgarder, exempelvis kirurgiska ingrepp, gors en jimforelse matchad pa
personnummer, operationskoder och operationsdatum. For sjukdomsfall gors
motsvarande jamforelse matchad pa personnummer, diagnoskod och ungefirlig
tidpunkt for vardtillfalle.

Sjélva 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 dr att motivera varden till registrering av
strukturerade virddata genom att erbjuda klinisk nytta:
e ett grinssnitt med en patientdversikt som underlittar det kliniska arbetet,
o enkel tillgang till egna data for forbattringsarbete i varden, och att
e erbjuda en plattform for patientmedverkan i virden for PROM och PREM

Darfor har beslutet fran SKR som meddelades i beslutsbrevet om anlag for 2023, att
det som kan definieras som beslutsstod i registrets IT-plattform méste skiljas fran "det
egentliga kvalitetsregistret” som en stor utmaning, fr a eftersom det krévdes att alla
sjukvirdsenheter maste ingé avtal med IT-leverantoren vilket innebar en upphandling.
Uppbyggnaden av IT-plattformen dr dock sédan att detta ar full mojligt, och héar féljer
en beskrivning av hur Svenska neuroregisters plattform ar designad:

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

Det IT-verktyg, COMPOS DS, som anvinds i varden av patienter, har 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 sjukvardshuvudmannen och Omda. Varje klinisk enhets data tillhor séledes
Kkliniken och lagras och hanteras separat och ar tillgdngligt for kliniken for statistik och
analys. Patienter som 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 avbéjt
medverkan i Svenska neuroregister 6verfors inte till den nationella databasen och
anvinds 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, sa kan arbetet med beslutsstod fortsétta som hittills och
anda vara i harmoni med géallande lagstiftning.
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Ekonomi

Svenska neuroregisters ekonomi utgors till 95 % av anslaget fran Regionerna och
staten. Darutover 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 hallbart bygga upp en s& omfattande verksamhet och dels att
utveckla IT-tjansterna fortlopande, nar bara det 16pande arbetet kraver resurser. En
fortsatt utveckling begriansas av de ekonomiska forutsattningarna.

Sedan 2019 har pégar stora internationella sdkerhetsuppf6ljningar, s.k. post
authorization safety study (PASS) av nya MS-likemedel. Dessa projekt 4r mangariga
och bygger pé data frdn Svenska neuroregister/MS-registret. I avtalen mellan
Karolinska Institutet och respektive sponsor ingar ett stéd till Svenska neuroregister.
Argumentationen ir att vetenskapliga studier med extern finansiering kan bidra till
registrets drift nir projektets framgang ar villkorat av en fortsatt utveckling av registret
som garanterar fortsatt datainsamling av hog kvalitet. Detta géller i synnerhet Svenska
neuroregister dir de data som krivs 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 séledes att dessa
avtal ar tecknade mellan respektive foretag och Karolinska Institutet som bedriver
forskningen.

Forbattringsarbete

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

Samverkan med Nationella programomradet Nervsystemets sjukdomar, NPO

Eftersom Svenska neuroregister ticker stora delar av det neurologiska omradet ar
registret viktigt for vart Nationella programomrade (NPO) och vice versa. Under aret
har darfor fortsatta kontakter dgt rum mellan registerrepresentanter och NPO. Svenska
neuroregister har levererat viktiga data som behovts for NPOs forsta rapport som
lamnades under aret, https://vardenisiffror.se/Rapport/nervsystemets-sjukdomar-
nationellt-programomrade.
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Framtidsutsikter infor 2026

Aven om vi foljer utvecklingen noggrant och #r medvetna om att avskiljandet av
beslutsstodet frin det egentliga kvalitetsregistret kan paverka tdckningsgraden 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 pa att
behandlingsmdgjligheterna 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
vélciterade internationella publikationer.

Vi ser nu ett vixande intresse for flera av vira delregister i takt med att nya
behandlingar introduceras eller forvéntas bli tillgingliga. Ett tidigt exempel var de nya,
effektiva men kostsamma behandlingarna for kronisk migrén, dar TLV och NT radet
kravde systematisk uppf6ljning av anviandning och effekt. Liknande krav finns nu for
behandlingar av tidigare obotliga sjukdomar sasom spinal muskelatrofi och
muskeldystrofier, dir EMA stiller tydliga uppfoljningskrav. Aven
motorneuronsjukdomar kan inom kort bli behandlingsbara. Dessa terapier kommer att
vara kostsamma och kriva ordnat inférande med robust utvirdering — och hér blir
Svenska neuroregister ett nodvandigt verktyg.

MS registret kommer dessutom fa en &nnu storre betydelse nér nya behandlingar for
den progressiva delen av sjukdomen nér marknaden. Dessa lakemedel &r dyra,
komplexa och kraver noggrann sékerhetsuppfoljning, vilket gor hog datakvalitet och
automatiserad datadverforing sarskilt viktig. Vi arbetar darfor aktivt med att
mojliggora 6kad automatisering for att stdrka bade tackningsgrad och datakvalitet.
Dartill &r MS registret redan en etablerad aktor i internationella regulatoriska
sammanhang. Registret ingér i BigMSData nétverket (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 erhalla en EMA Qualification Opinion
for PASS studier. Detta innebir att EMA bedomer att registerbaserade
sdkerhetsstudier kan vara mer &ndamaélsenliga @n 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 utvirdering av en rad nya lakemedel inom
neurologin har Svenska neuroregister en given plats.
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Utvecklingsplaner omfattar:

Stod till enheterna

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

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

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

Datatdthet

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

Kvartalsrapporten
Visa resultat och stimulera férbattringsarbete via riktlinjeindikatorer.

Figur 3 Utvecklingsplaner

Patientmedverkan

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

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

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

Arsrapport — fran data till férbattring

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

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

Idéen for Svenska MS-registret etablerades pd sent 1990-talet for att félja upp
effekten av de da nya sjukdomsmodifierande behandlingarna vid multipel skleros
(MS). Sedan 2001 har registret anvdnts aktivt och sedan 2004 dr registret web-
baserat. Genom ladngvarig nationell samverkan har registret utvecklats till en
internationellt ledande datakdlla och kunnat visa att tidig och effektiv behandling har
stor betydelse for sjukdomens langtidsforlopp. Prognosen for personer med MS har
successivt forbdttrats, med minskad risk for funktionsnedsdttning och mindre
konsekvenser for savdl individ som samhadlle.

MS ar en kronisk inflammatorisk sjukdom i centrala nervsystemet som oftast debuterar
mellan 20 och 50 ars alder, vanligen omkring 30 ars alder. Obehandlad leder
sjukdomen ofta till betydande funktionsnedsittning. Arbetsformagan paverkas tidigt
hos ménga patienter genom dterkommande neurologiska symtom och uttalad fatigue,
vilket medfor forsamrad livskvalitet. MS innebar dven stora samhallskostnader i form
av produktionsbortfall samt vard- och behandlingsinsatser. De arliga kostnaderna for
MS i Sverige uppskattas till minst 6 miljarder kronor. En annan berdakning uppskattar
de MS-relaterade merkostnaderna for samhillet till cirka 430 miljoner euro per ér,
motsvarande cirka 4,7 miljarder kronor.

Inférandet av sjukdomsmodifierande behandlingar i mitten av 1990-talet fordndrade
MS-vérden i grunden och bidrog till uppbyggnaden av multidisciplindra MS-team i de
flesta regioner. Varden omfattar idag savil sjukdomsmodifierande och
symtomlindrande behandling som rehabilitering och strukturerad uppfoljning.
Socialstyrelsen publicerade 2016 nationella riktlinjer for vard vid MS, vilka
uppdaterades 2022 med fokus pa prioritering mellan olika sjukdomsmodifierande
behandlingar.

2025 publicerade Socialstyrelsen en utviardering av varden vid MS (artikelnummer
2025-8-9712), med de nationella riktlinjerna som utgéngspunkt. Utvdrderingen visar
att virden vid multipel skleros (MS) har forbattrats, med kortare tid till diagnos och
behandling samt god tillgang till sjukdomsmodifierande lakemedel i hela landet. Tidig
diagnostik och tidig behandlingsstart har bidragit till att personer med MS generellt
har en battre funktionsniva idag dn for tio ar sedan. Samtidigt kvarstar betydande
regionala skillnader i vardens kvalitet och tillgdnglighet. Sarskilt lyfts bristande tillgédng
till multidisciplinér rehabilitering fram som ett viktigt forbattringsomrade, dd manga
personer med MS inte far den rehabilitering som rekommenderas i de nationella
riktlinjerna. Utvarderingen kan l4sas pa Socialstyrelsens hemsida
https://www.socialstyrelsen.se/publikationer/utvardering-av-varden-vid-multipel-
skleros-och-parkinsons-sjukdom--2025-8-9712/.

Historiskt har tillgdngen till MS-vard och anvindningen av sjukdomsmodifierande
behandling varierat mellan olika delar av landet. Skillnaderna har dock minskat 6ver
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tid, sannolikt delvis genom den transparens och aterkoppling som MS-registret
mojliggor. Registret har darmed blivit ett viktigt stod for en mer jamlik och
kunskapsbaserad vard.

MS ar den forsta vanliga fortskridande neurologiska sjukdomen dar
sjukdomsmodifierande behandling fatt bred klinisk anvindning. Godkdnnandet av
behandlingarna har huvudsakligen baserats pa kortsiktiga méatt sésom minskad
skovfrekvens och farre nya lesioner pd magnetkameraundersokning (MR), medan den
langsiktiga effekten pa funktionshinder initialt var oklar. Ett av de viktigaste syftena
med att etablera MS-registret var darfor att mojliggora langsiktig uppfoljning av
behandlingseffekter i klinisk vardag.

Data frén registret har senare kunnat visa att sjukdomsmodifierande behandling
minskar risken for framtida funktionsnedsattning och att tidig behandlingsstart ar av
stor betydelse for langtidsprognosen. Registerdata har ocksa visat att
sjukdomsforloppet for svenska MS-patienter successivt forbattrats over tid, sannolikt
till f6ljd av tidigare insatt och mer effektiv behandling.

Under de senaste tio aren har behandlingsmonstret i Sverige forandrats betydligt.
Rituximab, en B-cellsriktad behandling som saknar formell MS-indikation, har blivit
den vanligaste sjukdomsmodifierande behandlingen. Det faktum att studier, med hjilp
av data fran MS-registret, har kunnat visa att den billiga rituximab-behandlingen ar
saker och dartill effektivare an flertalet godkdnda MS-behandlingar har bidragit till en
allmént spridd acceptans av denna utveckling inte bara i Sverige.

Tillkomsten av sjukdomsmodifierande behandlingar har forandrat bide innehall och
organisation av svensk MS-vard. Under 2025 initierades 1 299 behandlingar och vid
utgangen av 2024 behandlades 13 360 personer i Sverige med sjukdomsmodifierande
behandling mot MS.

I Danmark finns ett rikstickande MS-register sedan mer &n 60 ar som omfattar mer dn
95 % av MS-patienterna. Det ar prevalensorienterat och samkérningar med andra
nationella register har utgjort en bas for ménga epidemiologiska studier. Det danska
registret anvander sedan tio ar en anpassad version av Svenska MS-registrets IT-
granssnitt och har fort 6ver sina behandlingsdata till den COMPOS-plattform som
Svenska neuroregister anvéinder.

Anslutning och tackningsgrad

MS-registret dr sedan liange representerade pé alla 63 enheter i landet dar specialiserad
MS-vérd erbjuds.

Malet &r att alla idag levande MS-patienter i landet ska erbjudas inklusion i MS-
registret. Vid utgdngen av 2025 fanns 21 302 patienter i registret. Under 2025
inkluderades 710 patienter (485 kvinnor och 225 min) i MS-registret och 225
registrerades som avlidna.

17 / 56



Multipel skleros

Efter de i foregdende arsrapport beskrivna problemen med 6verskattning av antalet
MS-patienter i Socialstyrelsens patientregister (PAR) har tackningsgradsberdkningen
nu reviderats i samarbete med Socialstyrelsen genom en ny och mer tréaffsiker algoritm
for identifiering av MS-populationen i PAR. Den tidigare modellen baserades pa
forekomst av minst en huvud- eller bidiagnos for MS (G35.9), vilket sannolikt
inkluderade patienter dar MS-diagnosen senare avskrevs eller dndrades.

Den nya modellen bygger istéllet pé strangare kriterier, ddr patienten ska ha minst tvé
registrerade huvuddiagnoser for MS med mer &n nio ménaders mellanrum. Samtidigt
inkluderas patienten redan fran forsta diagnosdatumet nir kriterierna val uppfyllts.
Denna metod bedoms bittre spegla patienter med etablerad och kvarstaende MS-
diagnos och minskar risken for att patienter under utredning eller med andra
neuroinflammatoriska tillstdnd felaktigt inkluderas i jamforelsepopulationen.

Resultatet av den reviderade berdkningsmodellen bekraftar i hog grad den bedomning
som framfordes i foregdende arsrapport. Den fran Socialstyrelsen senaste levererade
tackningsgradsrapporteringen for 2025 visar att tickningsgraden for MS-registret
ligger runt 86 procent.

o Tackningsgrad mot patientregistret, alla patienter i hela riket over tid

IS o 2y s @
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Figur 4 Tickningsgrad mot patientregistret 6ver tid t.o.m. 2025-12-31. Sedan 2017 anvinds ett nytt
sdtt att berdkna det totala antalet prevalenta patienter fran Socialstyrelsens register, vilket forklarar
den markanta 6kningen av tdickningsgraden mellan 2016 och 2017. Fran NEURO/MSreg 2026-09-
10.
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Figur 5 Tdckningsgrad mot patientregistret 6ver tid t.o.m. 2025-12-31 regioner jamfort med riket.
Fran NEURO/MSreg 2026-09-10.

Figur 6 visar utvecklingen av antalet registrerade patienter frain 1998—2025. Som
synes ir 6kningstakten for inkluderade patienter stadig.

Utover registrerade patienter finns det information om 3 624 avlidna och 201 patienter

som exkluderats pga. utflyttning till annat land. MS-registret definierar ocksé 20 612
“aktiva” patienter, dar patienter som avstar fortsatt vard, foljs pa annan enhet,
kontrolleras i primérvard/sirskilt boende inte riknas in i gruppen. Dessa bidrar till a
tackningsgraden inte ar fullstindig.

I ett internationellt perspektiv ar var tickningsgrad pa andra plats i virlden,

overtriffad bara av det danska MS-registret som dock har betydligt farre variabler 4n
det svenska MS-registret.

Ackumulerat antal registrerade patientdata (alla patienter i hela riket)
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Figur 6 Antalet registrerade patienter i MS-registret t.o.m. 2025-12-31.
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Datakvalitet
Datatathet

I takt med 6kad tickningsgrad sa har dven datatidtheten 6kat i MS-registret. En bild av
datatdtheten i dagslaget visas i vara on-line-tjanster VAP och Neurodashboard, vv se
https://vap.carmona.se/open/msvap/tabell/antal_reg/ och
https://vap.carmona.se/neuro-dashboard/

Vi har definierat ytterligare ett antal variabler som ar mer obligatoriska dn andra, och
definierat kategorierna "basdata” och "uppfoljningsdata”.

“Basdata” bestar av debutdatum, diagnosdatum, férloppstyp, likvoranalys,
magnetkameraundersokning (for patienter under 60 ars dlder) och skovinformation.
”Uppfoljningsdata” specificerar om f6ljande registreringar gjorts under de senaste 2
aren: besok, funktionsskattning enligt EDSS, behandlingsinformation, kognitions-
skattning med SDMT och de patientrapporterade matten "MS-kollen”, MSIS-29 och
EQ5D. “Bubbeldiagrammet” kan nas pa
https://vap.carmona.se/open/msvap/graf/vardkvalite/

Varje gang en patientoversikt 6ppnas, i regel vid varje kontakt/besok, sd 6ppnas forst
en kontrollruta dar ett urval av centrala basdatavariabler och uppfoljningsvariabler
kontrolleras avseende fullstindighet. P4 sé vis forbattras datatdtheten konsekvent
genom att patientdversikten anvéinds kliniskt.

En skattning av datatitheten ar forstés vasentlig for att forsta hur tillforlitliga analyser
ar bade pé nationell niva och pa enhetsniva vilket dr viktigt bade for
verksamhetsutvecklingen och forskningen. Tillgéng till uppdaterad information on-line
ar darfor vardefullt.

7a : : 7b

Figur 7 a och b Figurerna visar hur landets medverkande kliniska enheter presterar vad géller
datatithet i forhallande till tickningsgrad (baserat pa 2022 ars prevalensbedomning).

Varje enhet representeras av en firgad prick ddr fiargen anger region och diametern antalet
inkluderade patienter.

2 a visar fullstindigheten i s.k. basdata medan 2 b visar fullstindigheten i s.k. uppfoljningsdata. Som
framgdr tydligt dr skillnaden stor mellan hogpresterande och mindre vdl presterande enheter, men
anmdrkningsvidrt dr att de storsta klinikerna presterar vil. Fran NEURO/MSreg 2026-09-10.

I Figur 7 a och b visas hur landets enheter presterar vad giller datatithet i relation till
tackningsgraden i form av s.k. bubbeldiagram. Varje enhet representeras av en fargad
prick dir fargen anger region och diametern antalet inkluderade patienter.
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Mirk att figur 7a visar fullstindigheten av de variabler som utgor basdata medan
figur 7 b dven inkluderar de variabler som definierar uppfoljningsdata.

Missing values
En utmaning for kvalitetsregister som f6ljer kroniska sjukdomar &r att data samlas in
fortlopande under manga ar. MS-registret innehéller dessutom ett stort antal variabler,
anpassade efter kliniska behov, dar enheterna sjdlva kan vilja vilka som anvands. For
en enskild patient kan antalet registrerade datapunkter darfor efter nigra ar uppga till
flera hundra, vilket gor begreppet "missing values” mindre entydigt. For att folja
datakvaliteten har vi darfor valt ut fem sarskilt viktiga variabler. Den 31 december 2025
fanns information om dessa registrerad for foljande andel av aktiva patienter:

o Debutdatum —96,4%% (jmf med 2024: 96,3% och 2023: 96,0%)
Diagnosdatum — 94,5% (jmf med 2024: 94,0% och 2023: 93,3%)
MS-forlopp —98,4% (jmf med 2024: 98,4% och 2023: 98,4%)
Besok/kontaktregistrering — 96,4% (jmf med 2024: 96,2% och 2023: 96,0%)
Information om bromsmedicinering (pagaende behandling eller bekriftat
beslut att inte behandla) — 87,8% (jmf med 2024: 87,1% och 2023: 86,2%)
Data visar att rapporteringsgraden dr god och forbattras gradvis.

O O O O

Validering av diagnoser och registerdata

Ar MS-diagnoserna i MS-registret korrekta?

En central kvalitetsaspekt ar att patienter som registreras i MS-registret verkligen har
MS. Eftersom registerdata inte automatiskt kan verifieras mot journaldata kravs
manuell validering av personer med journaldtkomst. Flera sddana granskningar har
genomforts och visar samstimmigt att diagnoserna i MS-registret haller mycket hog
kvalitet.

MS-registret har en rutin att arligen monitorera 2—4 enheter dir journaluppgifter
jamfors med data i registret. Hittills har inga felaktiga MS-diagnoser identifierats. Aven
storre studier, bland annat i Varmland och inom COMBAT-MS, har visat att patienter
registrerade i MS-registret ockséd har korrekt MS-diagnos enligt journalgranskning
(Teljas et al., 2021. DOI: 10.1111/ane.13514, Alping et al., 2019. DOI:
10.1111/ane.13514). En pigédende studie med Alping m.fl. pa Karolinska Institutet visar
ocksd att forekomsten av felaktiga diagnoser i registret 4r mycket lag.

En viktig forklaring till den hoga diagnostiska traffsakerheten ar att patienterna foljs
langsiktigt i registret, i genomsnitt 6ver 10 &r och med ett stort antal registrerade
besok, vilket ger goda mojligheter att omvardera och korrigera osidkra diagnoser Gver
tid.

Validering av data i MS-registret

Reliabiliteten i MS-registrets data sékerstills bade genom automatiska kontroller i
programvaran och genom efterféljande validering och analys. Plattformen COMPOS-
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DS innehéller ett stort antal logiska kontrollfunktioner med begrénsningar for
inmatning samt fordefinierade svarsalternativ, vilket minskar risken for felregistrering.
Variablerna bygger pa internationellt accepterade kriterier som faststallts av MS-

registrets styrgrupp.

I flera valideringsstudier har registerdata jamforts med journaluppgifter och visat hog
tillforlitlighet. I ovan ndmnda studie av drygt 3 000 patienter var andelen felaktiga
varden 1ag, fran under en procent till nagra fa procent beroende pé variabel (Alping et
al., 2019. DOI: 10.1111/ane.13514). En studie fran Karolinska Institutet av patienter
med pediatrisk MS visade ocksé mycket hog 6verensstimmelse mellan registret och
journaldata for diagnos, debutdatum, behandling och EDSS (Sandesjo et al., 2024.
DOI: 10.1111/ene.16253).

Sedan 2020 finns dessutom automatiserade kvalitetskontroller som uppmarksammar
saknad eller avvikande information nar patientens sida 6ppnas i registret.
Registrerande enheter uppmuntras ocksa att regelbundet validera centrala variabler
sdsom diagnos, sjukdomsforlopp, behandling och EDSS.

Utveckling av variabler och
kvalitetsindikatorer

Inrapportering, variabler och skalor

Inrapportering av data i MS-registret sker i huvudsak direkt via patientoversikts-
granssnittet pd webben i samband med patienternas besok till ldkare, sjukskoterska
eller fysioterapeut. Las mer om patientoversikten nedan under avsnittet
aterrapportering. Enligt de Nationella Riktlinjerna for MS ska patienter med denna
diagnos foljas atminstone med arliga besok och rekommendationen ar darfor att data
rapporteras arligen. MS-varden har dock haft en fantastisk utveckling de senaste
decennierna och som diskuterats ovan har behandling med hogeffektiv bromsmedicin
pé bred front resulterat i stabilare MS-patienter som 6ver lag mar bra. I modern MS-
vard har darmed behovet av arlig uppf6ljning minskat vilket i sin tur resulterar i
glesare registerregistrering jamfort med forut.

I MS-registret registreras vissa obligatoriska basdata sdsom demografi, uppgifter om
insjuknandet och utfall av diagnostisk utredning. I samband med kontakter (besok,
telefon eller videokontakter) registreras uppfoljningsdata vilket inkluderar egen
skattning av hilsotillstand (1—5) (motsvarande forsta frigan i RAND-36),
funktionshinder enligt EDSS-skalan, eventuell ovéintad eller allvarlig biverkan av
lakemedel sedan foregdende besok, eventuell 6vergang till progressiv sjukdom, MS-
skov sedan foregiende besok, magnetkameraundersokning sedan féregiende besok,
forandring av behandling med immunmodulerande behandling (bromsmediciner).

Ovriga skalor och parametrar

MS-registret har ménga variabler som inte &r obligatoriska, varav somliga ingar i
speciella uppfoljningsrutiner till exempel avimmunmodulerande behandlingar (IMSE-
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projektet, se nedan), medan andra relaterar till rehabilitering, arbetsforméga, och flera
matt pa gadngfunktion.

Resultat av laboratorieprover kan ocksé foras in i registret, till exempel i forsta hand
antal lymfocyter och antikroppar mot JC-virus, liksom andra analyser som relaterar till
behandlingar.

Registrering av allvarliga eller ovantade lakemedelsbiverkningar har tidigare skett via
MS-registrets beslutsstod med direktkoppling till Likemedelsverkets biverknings-
rapportering i samarbete med ARTIS. Majoriteten av biverkningsrapporter for MS-
lakemedel har diarigenom rapporterats via MS-registret snarare an via Likemedels-
verkets egen e-tjanst. Samarbetet med Liakemedelsverket och ARTIS avslutades dock
under 2025, vilket innebar att MS-registret i juni 2025 tvingades stédnga ned den
befintliga biverkningsmodulen. Darmed forsvann dven mojligheten till automatisk
kvalitetssidkring och aterkoppling kring rapporterade biverkningar. Under 2026
planeras inforandet av en uppdaterad 16sning for biverkningsrapportering.
Anvandaren kommer fortsatt kunna registrera biverkningsinformation i MS-registret,
varefter systemet kan generera en fardigifylld biverkningsrapport i Lakemedelsverkets
format, klar att skrivas ut och skickas in per post.

I pagdende PASS-projekt (post authorization safety studies), dvs
sdkerhetsuppfoljningar som Europeiska Likemedelsmyndigheten (EMA) foranstaltar
kommer svenska biverkningsdata istéllet att identifieras med hjélp av koppling till
Patient- (PAR) och Cancerregistret.

Under 2025 har vi fortsatt att uppdatera och forbattra MS-registret avseende

sévil inmatningsgranssnitt, kvalitetskontroller samt utdata-tjanster. Dessa
uppdateringar beskrivs i detalj i var Verksamhetsberittelse, se sida 46-49, som den
intresserade ldasaren hittar pa https://www.neuroreg.se/omoss/arsrapporter-
verksamhetsberattelser/.

Kvalitetsindikatorer

Sedan 2016 finns nationella riktlinjer for vard vid multipel skleros, faststéllda av
Socialstyrelsen och uppdaterade 2022. Riktlinjerna bygger pd rekommendationer som
tidigare utvecklats inom Svenska MS-sillskapet (SMSS), initierat av MS-registrets
styrgrupp for att stodja en jamlik och evidensbaserad MS-vard i Sverige.

Foljande indikatorer antogs, varav de asteriskmarkerade (*) ar sé kallade
utvecklingsindikatorer.
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M1 Tid fran debut till MS-diagnos

M2 Tid fran att patienten blir kiind vid en neurologisk specialist-mottagning till
behandlingsstart

M3 Rapportering i MS-registret

M4 Funktionsférméga (EDSS) bland personer med MS

M5 Sjukdomsmodifierande behandling vid skovvist forlopande MS hos personer under
40 ar

MB6A Arligt besok hos ldkare inom specialistvarden

M6B Arligt besok hos specialistlikare inom neurologi

M7 Regelbundna MR-kontroller

*M8 Tillgang till kurser i hantering av MS-relaterad trétthet

*Mgo Tillgang till styrke- och konditionstraning

*M10 Liakemedelsbehandling vid MS-relaterad trotthet

*M11 Tillgang till multidisciplindra team

*M12 Tillgang till MS-sjukskoterska

Till dags dato har alla aktuella indikatorer, 1—7 samt 12, implementerats i MS-registret
och resultaten rapporteras i realtid i 12 olika rapporter via var Visualiserings och
Analysplattform (VAP, https://msvap.carmona.se/) for narmre beskrivning se nedan
under Aterrapportering/ Utdata, se figur 8.

Figur 9 visar hur Indikator M5 rapporteras i MS-registret, figur 10 visar Indikator
M6A och MS6B och figur 11 M12 Tillgang till MS-sjukskoterska.

En vetenskaplig studie fran 2023 gav stod for flera av MS-vardens kvalitetsindikatorer.
Framfor allt visades att regelbundna ldkarbesok vid MS-mottagning (M6) och
dterkommande MR-undersokningar (M7) var kopplade till battre patientutfall i form
av ldgre funktionsnedsittning (EDSS). Aven indikatorerna for tid till behandling (M2),
rapportering till MS-registret (M3) och funktionsuppfoljning (M4) fick visst stod.
Studien utgor darmed den forsta tydliga vetenskapliga evidensen for
riktlinjeindikatorerna inom svensk MS-vard (He et al., 2023. DOLI:

10.1177/13524585231181578).

Kvalitetsindikatorer

Antal registrerade akliva MS-patienter per 100.000 invanare

Tackningsgrad f6r MS-registret (mot Sveriges MS-prevalens)

Tackningsgrad dver tid

Tillganglighet till MS-vard

Tillganglighet till MR-undersdkningar

Genomsnittlig tid mellan debut, diagnos, remiss och start av behandling

Andel behandlade RR-patienter, med MS-duration <= 15 dr/max 40 4r, uppdelat per 1an, kén och sista uppféljningsdatum (tvarsnittligt)
Andel behandlade RR-patienter, med MS-duration <= 15 ar/max 40 &r, uppdelat per I2n, kén och sista uppféljningsdatum (longitudinelity
Andel behandlade RR-patienter med MS-duration <= 15 ar/max 40 ar. Jamfarelse mellan registrerade och prevalenta patienter

Andel behandlade SP-patienter uppdelat per Ian, kén och cutoff varde pa EDSS

Genomsnittligt EDSS-varde f6r behandlade patienter uppdelat per 1an

Genomsnittligt EDSS-varde dver tid

e 6 6 0 &6 @ © 0 0 O O ©

Figur 8 visar de tolv rapporter som vi har implementerat och som dr tillgdngliga for alla anvindare
i realtid.
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Andel RR-patienter med &lder =<40ar som behandlas
selektion: Vastra Gotaland
2005

Andel RR-patienter med alder <40ar som behandlas

— RIKET + Vastra Gétaland

Figur 9 visar hur vdrden i i;fegmn VastmGotalandgmdvm ﬁ)rbattratuppﬁ/llandet av
Riktlinjeindikator M5 i jamforelse med MS-vdrden i hela Sverige fram t.o.m. 2025. Bild
NEURO/MSreg 2026-09-10.

Tillgénglighet till MS-vard
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Stockholms lan (n=4937)
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Andelen patienter som har haft kontakt med vardgivare / besék inom 24 manader fran dagens datum
Selektion: m&n och kvinnor. Sjukdomsduration: -1 - 76 &r. Alder: 11 - 96 &r

Figur 10 visar tillgangen till MS-vdrd i alla regioner i realtid — notera att dessa diagram kan

regleras enligt flera variabler — hér har vi exempelvis valt andelen med registrerat besok senaste 24

mdnaderna (antalet manader kan vdljas stegvis firdn 1 till 36). Bild NEURO/MSreg 2026-05-07.

Vid narmare granskning av den i mars 2023 implementerade indikatorn M12 Tillgéng

till MS-sjukskoterska ser vi en positiv utveckling och stadigt 6kande registrering av

MS-sjukskoterske-kontakter. 3 845 MS-skoterskekontakter registrerades under 2025

(jmf med 3 165 under 2024 och 2 656 under 2023) och 27,3% (jmf med 25,2% under

2024) av MS-patienterna i registret har en registrerad sjukskéterskekontakt senaste 3

aren.
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Tillganglighet till MS-vard
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Andelen patienter som har haft skdterskekontakt / besék inom 36 manader frdn dagens datum
Selektion: man och kvinnor. Sjukdomsduration: -1 - 76 &r. Alder: 11 - 96 &r

Figur 11 Granskning av den i mars 2023 implementerade indikatorn M12 Tillgang till MS-
sjukskoterska visar att 27,3av MS-patienterna i registret har haft en registrerad sjukskéterskekontakt
senaste 3 dren.

Antal registrerade MS-
sjukskoterskebesok
10000
8000

6000

4000

2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025

Figur 12 visar antalet patienter med minst en registrerad MS-sjukskoterskekontakt, déir 8 059
(39,5%) (Jmf med 7 000 patienter,35,4%) av MS-patienterna i registret ndagon gang har haft kontakt
med MS-sjukskéterska. Bild NEURO/MSreg 2026-05-08.

Utover de av Socialstyrelsen fastslagna kvalitetsindikatorerna har vi implementerat en
VAP-rapport som visar hilsorelaterad livskvalitet matt med EQ-5D-5L fordelat pa
regioner och redovisat for olika MS-férlopp och fér mén och kvinnor, figur 13.
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Fordelning av EQ5D for MS-patienter
Selektion: m&n och kvinnor. Sjukdomsduration: -1 - 70 &r. Alder: 12 - 96 ar.
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Figur 13 visar sjilvskattade hélsorelaterad livskvalitet mdtt med det patientrapporterade mdttet EQ-
5SD-5L for kvinnor och mdin i Sveriges regioner. Bild NEURO/MSreg 2026-05-07.

PROM/PREM
PROM/PREM - Patientens Egen Registrering (PER)

MS-registret innehaller flera patientrapporterade matt (PROMs) dar patienter via
Patientens Egen Registrering (PER) skattar funktion, symtom och livskvalitet, se figur
14. Exempel dr MSIS-29, behandlingsnéjdhet (TSQM), trétthetsskalan FSMC,
symtomenkéten "MS-kollen” samt uppgifter om arbetsformaga och sysselsittning, se
exempel i figur 15.

Enkiterna kan fyllas i digitalt via Patientportalen hemma eller i vintrummet med
mobil, surfplatta eller dator. Patientportalen uppgraderades 2020 med forbéttrat
granssnitt for bade inrapportering och aterkoppling till patienten och visar hir hur det
idag ser ut vad géller bade inrapportering, figur 15 och aterkoppling till
rapporterande patient, figur 16 och figur 17.
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Svenska Ms-, NMOSD/MOGAD-, och AE-
neuroregister registret

Klicka pa formuldrspaket och/eller de specifika skalor som du fatt instruktion att fylla i eller sjalv vill svara pa - Klicka pa start.

Startsida Skapa ny registrering Mina tidigare registreringar Uppgifter varden registrerat Min profil Logga ut

Inloggad som

Observera att det kan vara férdréjning tills din vardgivare tittar pa dina inrapporterade formulir. Har du behov av vard eller vill diskutera din vard

var vinlig och kontakta din vardgivare direkt.

Formularspaket
(O Arskontroll (10-30 minuter att besvara)

O Besdk | CLADCOMS-studien (10-30 minuter att besvara)
Specifika skalor

O Dagligt liv - MSIS-29

[ MS symptom inventering - MS-kollen

O Rékning

[ Trétthetsskala - FSMC

[] Medicinering - TSQ

Sémnskala - 151

Psykiskt maende - HAD

Liingd och vike

Halsorelaterad livskvalitet - EQ-5D-5L

svalgfunktion - AT-10

Arbets- eller studieférmaga - WAQ

Aktivitetsférmaga under arbets- eller studiedagen - WAQ
Fysisk aktivitet

Depression - MADRS-S

Rehabilitering

Vardkontakter senaste 12 ménaderna

Fall

oooDooooooooo

Figur 14 Patientens Egen Registrering, PER, innehdller ett antal PROM-enkdter som patienterna

efter sdker inloggning kan besvara on-line. Fran NEURO/MSreg/ Patientportalen 2026-09-10.

MSIS-29

Under de senaste tva veckorna, hur mycket har din MS begransat din férmaga att...

De foliande fragorna efterfragar din syn pa effekterna av MS-sjukdomen i ditt dagliga liv under de senaste tva veckorna.
Pekalklicka i den ruta som bast beskriver din situation

1. Gora fysiskt krédvande uppgifter?

Inte alls Litet grand { Mattligt J { Ganska mycket J { Oerhort mycket J

2. Greppa saker hart (tex vrida om en kran)?

{ Inte alls J { ] J { Mattigt J OQerhort mycket

3. Béra saker?

{ Inte alls J { Litet grand J ﬂ { Ganska mycket J { Oerhort mycket J

Framat »

Figur 15 Exempel pd layout i MS-registrets PER-modul, hér visas de tre forsta fragorna av enkdten

MSIS-29 (MS Impact Scale 29). Fran NEURO/MSreg/Patientportalen 2026-05-07.
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Figur 16 Vy fran NEURO/MSreg/Patientportalen 2026-06-08.
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Figur 17 I patientportalen kan patienten ocksd pa ett grafiskt sdtt se de viktigaste variablerna som
sjukvarden registrerat om deras sjukdom. Fran NEURO/MSreg/ Patientportalen 2026-06-08.

Aterrapportering

Den viktigaste drivkraften f6r anvindning av MS-registret dr den kliniska nytta som
deltagande enheter upplever i sin egen verksamhet. Aterrapportering ar darfor en
central funktion, och flera verktyg har utvecklats for att ge varden tillgang till data och
resultat fran registret. Detta forutsétter att informationen i IT-plattformen anvinds
aktivt i patientarbetet, men har samtidigt komplicerats av juridiska krav pa att separera
beslutsstod fran sjélva kvalitetsregistret.

Aterkoppling delas i tvd huvuddelar: Patientéversikten och Utdatafunktioner.

Patientoversikten
Patientoversikten ar de egenskaper i IT-granssnittet som stoder det kliniska arbetet
genom att visualisera de viktigaste aspekterna av patientens sjukdom.
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Den grundliggande dterkopplingen i patientoversikten dr det grafiska grénssnittet som
visualiserar centrala aspekter av patientens sjukdom, se Figur 18. Den grafiska
sammanstéllningen anvinds vid patientbesok och ger behandlande ldkare en samlad
oversikt som underlag for kliniska beslut, sarskilt kring immunmodulerande
behandling.

Detta ar troligen den viktigaste formen av aterkoppling till varden och en stark
drivkraft for registrering. Samtidigt bidrar den kontinuerliga anvindningen i kliniken
till Iopande granskning och darmed kvalitetssakring av data.
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Figur 18 Sa hdr ser patientoversikten ut i MS-registret: Det grafiska grdnssnitt som registret
erbjuder anvindaren en form av en sammanstdllning av uppgifter for den aktuella patienten. Frdn

NEURO/MSreg 2026-05-11.

Utveckling av Patientoversikten

Utover att sammanfatta och visa de viktigaste uppgifterna pa en skdrm, s far ldkaren
stod for sitt behandlingsbeslut pé sa vis att patientens tillstand sitts i relation till andra
jamforbara patienters tillstdnd vilket vi redovisat i tidigare &rsrapporter. Lab-analysen
JC-virus-index/-serologi (en analys som miter forekomsten av antikroppar mot JC-
virus, och ar viktig for att bedéma risken for den allvarliga hjarninfektionen PML hos
MS-patienter som behandlas med natalizumab) implementerades i patientéversikten
under 2024.

Patientoversikten och kvalitetsregister

For att sékerstilla efterlevnad av patientdatalagens bestimmelser har MS-registret
separerat patientoversikten (det lokala kliniska beslutsstodet) fran den nationella
kvalitetsregisterdatabasen. Patientoversikten anviands som stod i den kliniska
verksamheten medan avidentifierade registeruppgifter 6verfors till kvalitetsregistret
efter patienten fatt information och inte begirt opt-out. Patientéversikten ar samtidigt
den centrala infrastrukturen for datainsamling till registret och darmed avgorande for
registrets tickningsgrad, datakvalitet och fortsatta utveckling. Genom att mojliggora
strukturerad dokumentation och aterkoppling av kliniska data bidrar systemet &ven till
kvalitetsutveckling inom MS-vérden nationellt.
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Sedan 2022 kriver modellen att deltagande vardenheter tecknar separata avtal med
IT-leverantor, inklusive reglering av IT-avgiften. Implementeringen av denna
avtalsmodell har varit en prioriterad aktivitet under perioden 2022-2024.

Utdatafunktioner

En central drivkraft for datarapportering &r att deltagande enheter far tillging till sina
egna insamlade data. MS-registret har sedan starten prioriterat att ge verksamheterna
maximal atkomst till egna resultat och har successivt utvecklat mer avancerade verktyg
for datauttag och analys. Ursprungligen var dessa funktioner avsedda for
registerdeltagare, men har over tid utvidgats till att 4ven omfatta patienter,
beslutsfattare och allménhet.

Visualisering och analysplattform (VAP)

Sedan 2014 har MS-registret utvecklat en Visualiserings- och analysplattform (VAP)
som gor stora delar av registerdata tillgidngliga i realtid. Plattformen innehéller ett stort
antal interaktiva tabeller och diagram tillgdngliga for registeranvindaren inom
omréden som riktlinjeindikatorer, kvalitetssiakring, behandlingar,
verksamhetsuppfoljning, och patientutfall. De flesta statistikgraferna som anvands i
denna rapport kommer fran vira VAPar.

Registeranvindaren kan efter inloggning i registret analysera data pa olika nivier —
fran egna patienter till klinik-, region- och riksnivd — samt gora urval baserade pa
exempelvis patientgrupper eller behandlingar. Plattformen ger ddrmed ett viktigt stod
for kvalitetsuppfoljning, verksamhetsutveckling och forskning. Se exempel i

Saledes kan man vilja att visualisera ett stort antal kombinationer av data och
patienter utifrin de tabeller och grafer som ar designade, se exempel "Hur mar véra
patienter?” i figur 19.

Hur mar vara MS-patienter? m

testname Anal Medel SE SO Medin IR Min  Max Renge Kurtosis Skewness
TWinMSdebutidagnes 17276 371 004 582 120 427 010 520 50 9s 281
Tid rin MS-debut il behanding 17252 430 005 703 150 600 010 5370 5360 608 230
Tdfrindagnoslbehanding 11317 266 005 534 030 220 010 5070 5080 fisé 210
Kon EDSS 19089 A A A A 3.00 A NA A 043

Alapatenter - £os0 o2 A N wa A 03 A m T

R Siukdomsduration st 1939 008 1269 1720 1730 010 75 7580 030 081
@ o= wsis2e.Fys w07 1ss 001 0s2 165 140 100 500 400 008 o7

e MSIS28-Psy 15000 215 001 083 200 145 100 500 400 021 075
souT 14006 5181 002 1434 5200 1800 000 11000  110.00 090 003
Sjukdomsduration:
a Alman haisa 15141 A NA A A 200 NA NA A 056

id fin MS-debut il SP. 33 1573 015 924 1400 1200 000 5600 5600 030 07s

Funktionstester

EDss
Alman haisa
EQsp
SIS28-ys.
MSIS2psy.
somT

fing
Tid rin MS-debut il behanding

& Spara til Excel

Figur 19 Statistik genererad i realtid av Visualiserings- och analysplattformen (VAP), under "Hur
mdr vdra patienter?” och visar genomsnittligt utfall i hilso-relaterade matt. I den vinstra
marginalen framgdr vilka parametrar som dr valda liksom avgrdnsningen av patientgrupp.
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Anvindaren kan vilja sina egna, klinikens, regionens eller rikets patienter. Tabell frdan

NEURO/MSreg 2026-05-11.

Under 2024 har vi fortsatt att finjustera Visualiserings- och Analys-plattformen, vi har
infogat linjer vilka indikerar malniva for olika indikatorer, uppgraderat flera VAPars
funktionalitet att ladda ner statistik i pdf eller excelformat samt moderniserat
programmeringskoder och layout med anvindarvinliga funktioner.

Flertalet diagram, inklusive kvalitetsindikatorer kopplade till nationella riktlinjer for
MS-vard, ar tillgidngliga i den publika webbplattformen, och erbjuder dir interaktiv
visualisering och analys av registerdata i realtid, se https://msvap.carmona.se/.

Neurodashboard — publik redovisning pa enhetsniva
Neurodashboard ar en publik och VAP-liknande visualisering av realtidsdata fran
majoriteten av Svenska neuroregisters delregister, inklusive MS-registret. Plattformen
presenterar utvalda nyckeltal, sisom antal patienter, registreringar, behandlingar och
datatéthet, frdn nationell niva ner till enhetsniva.

Sedan 2021 dr Neurodashboard 6ppet tillgidnglig via Svenska neuroregisters webbplats
(https://vap.carmona.se/neuro-dashboard/), med hinsyn till integritet vid sma
patientgrupper. Anviandaren kan dynamiskt vilja exempelvis patientgrupper och
tidsintervall for att analysera data.

Listor, s6kning och dataexport pa egna patienter

Deltagande enheter har full tillging till sina egna registerdata. Genom
rapportgeneratorn kan data exporteras som enkla patientlistor eller mer omfattande
Excel-filer baserade pa sokningar och urval utifran en eller flera variabler. Detta gor det
mojligt for varje enhet att folja upp och analysera sin egen verksamhet.

Systemet innehéller dven fordefinierade urvalslistor for administrativ uppf6ljning,
exempelvis 6ver egna patienter, pdgidende behandlingar eller patienter med saknade
uppgifter sdsom forloppstyp, diagnoskriterier, debutdatum, behandlingsstrategi eller
patientansvarig ldkare.

Arsrapport (denna)

MS-registrets arsrapport (denna rapport) sammanfattar kvalitet, tickningsgrad,
behandlingar och utvecklingen av MS-varden i Sverige samt hur registerdata anviands
for kvalitetsuppfoljning och forskning. Arsrapporten beskriver #ven registrets tekniska
utveckling, aterrapportering till virden och anvindningen av realtidsdata genom olika
utdatafunktioner.
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Varden i siffror

MS-registret bidrar med data till det nationella projektet Varden i siffror,
https://vardenisiffror.se/.

Kvartalsrapport och Forbattringsrapport

For att stodja det lokala kvalitetsarbetet skickas en anpassad Kvartalsrapport fyra
ganger per ar till verksamhetschefer vid deltagande enheter. Rapporten redovisar
enhetens resultat for nationella riktlinjeindikatorer i form av tabeller och grafer och
jamfor resultaten med riksgenomsnittet och landets ledande enheter, se Figur 20.
Rapporten innehéller dven information om tackningsgrad, datakvalitet,
lakemedelsbehandlingar, registreringsaktivitet och uppskattade lakemedelskostnader.

Forbattringsrapporten ar snarlik men distribueras direkt till berérda medarbetare vid
respektive enhet. Rapporten fokuserar framfor allt pa kvalitetsindikatorer och
datakvalitet och syftar till att ge kontinuerlig dterkoppling samt stirka anvindningen
av registerdata i det kliniska forbattringsarbetet.

Vi hoppas att Kvartalsrapporten ska 6ka anvandandet av registerdata direkt i det
Kkliniska forbattringsarbetet eftersom resultaten av enhetens MS-vérd inte bara blir mer
tillgdnglig utan dartill direkt hamnar i varje medarbetares email-inkorg fyra génger per
ar.

Mediantid mellan debut och diagnos, uppdelat pa ar for diagnos

Mediantid (ma&nader)

2020 2021 2022 2023 2024 2025-12-31

Diagnosar

- Danderyd -®- Ovriga enheter

Table 6: Exakta varden tid mellan debut och diagnos (i manader)

Diagnosar  Enhet Antal Median Q25 Q75 Diagnosar  Enhet Antal Median Q25 Q75
2020 Danderyd 30 2.9 0.8 158 2020 Qvriga enheter 679 4.8 1.3 221
2021  Danderyd 49 2.8 0.9 171 2021 Qvriga enheter 607 4.4 1.1 21.2
2022 Danderyd 39 2.4 0.5 28.4 2022 Quriga enheter 577 4.5 1.2 21.3
2023 Danderyd 45 2.0 0.6 121 2023 @vriga enheter 582 4.8 1.3 18.6
2024 Danderyd 45 2.0 0.7 4.9 2024  Ovriga enheter 533 39 1.0 17.5
2025 Danderyd 34 11 0.6 56 2025 Qwriga enheter 399 32 1.2 14.4
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Tillgianglighet till MS-vard for enhetens patienter
Andelen patienter med registrerat lakarbesok i MS-registret under de senaste 12, 24 eller 36 manaderna.

Rankingvarden som redovisas i grafen nedan baseras pa de enheter som har fler an 50 aktiva patienter (vid rapportens slutdatum). Rankingen sorteras pa
hogsta andel med besok inom 12 manader.

Minst en kontakt med neurovirdgivare

Ifrén rapportens datum
Inom 12 ménader ™ Inom 24 ménader M Inom 36 minader
100 % -
60 % -
40 % —
20% -
0% Ty T T T T T
Danger ) Basta enhet Basta enhet Basta enhet
R;:; Ovriga enheter  Stockholms lan (Kale) (Kristianstad)  (Caplo StGérans)

Figur 20 Exempel pd hur Kvartalsrapporten ger information till deltagande enheter (i detta fall
kvartal 4 (okt-dec, 2025) for Danderyd, Stockholm) om resultat avseende de nationella
riktlinjeindikatorerna éver tid samt i relation till riksgenomsnittet och till bista enheter. Fran
Kvartalsrapport kvartal 4, 2025, Danderyd.

Effekten av registrets insatser pa varden

Sedan MS-registret etablerades har rsrapporterna visat en successiv forbattring av
bade process- och resultatmatt inom svensk MS-vard, samtidigt som regionala
skillnader och konsskillnader har minskat. Utvecklingen bedoms till stor del bero pa
den mer strukturerade och enhetliga uppf6ljning som registerarbetet mojliggor, med
regelbundna funktionsskattningar, MR-undersokningar och patientrapporterade matt.
Registerarbetet i sig har ddrmed sannolikt haft en kvalitetshdjande effekt pa varden,
redan innan formella férbéttringsprojekt initierats.

Innan vi gir in pa exemplen pa kvalitetsforbéttring kan det vara pé sin plats att
redovisa de olika kanaler som registerarbetet utévar sitt inflytande pa virdprocesserna.
Det ror sig om ett antal samverkande mekanismer som framgar av figur 21.

NATIONELL KONSENSUS
Standardisering av kliniska definitioner
Standardisering av neurobesdk
Normalisering av protokoll

KLINISKT 5TOD
Patientens grafiska dversikt
sammanfattar de viktigate hindetserna
Férberedelse till MS-bestket
sker via MS-kollen och NEURD-Gol
Funktionsklocka
patientens sktuella utfallsmbet mat
matchande referensgrupp av MS-patienter
UMSSS och ARMSS

é@ SveHSka F EDSS farsndringar mot MS-duration och dkder
/' neuroregister

UTBILDNING
Kontakt med anvandare pa plats
Anpassade utbildningskurser

Inforande av internationella kriterier
Struktur for longitudinell uppféljning

Utbildning via NEUROregs hemsida
Video och telefonkonferenser
Mejl och andra kontakter
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Patient egen registrering av valda skalor
Ms-kollen

Forberedetie infor MS-besok

PROM (symtom, Qol)/PREM (tillfredsstiilelse) ‘

linjeindikatorer i realtid
dkring i realtid
kvartalsrapporter

NEURQ-Qol

iternBanking with CAT-teknik 16 sex hilsadomaner

KLINISKA STUDIER

Akademiska likemedelsstudier
{ex STRIX, RIFUND, RIDOSE)

Observationella sikerhetsstudier
{ex. COMBAT, IMSE)

Figur 21 Oversikt av verktyg for kvalitetsforbittring av MS-sjukvérd med hjilp av MS-registret.
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Kliniskt forbattringsarbete — Uppfoljning av MS-varden
enligt de Nationella Riktlinjerna

1. Genomsnittlig tid mellan sjukdomsdebut och diagnos minskar stadigt

Tidig sjukdomsmodifierande behandling dr avgorande for prognosen vid MS, och data
fran Svenska MS-registret har visat att tidigt insatt behandling forbéttrar
langtidsutfallet (Kavaliunas 2017 et al., DOI: 10.1177/1352458516675039). Darfor ar
kort tid frén symtomdebut till diagnos figur 22 och vidare till behandlingsstart figur
23 av stor betydelse.

Registerdata visar att tiden till diagnos successivt har minskat, medan tiden fran
diagnos till behandlingsbeslut generellt dr kort. Den tillfélliga forsdmring som sags
under aren efter covid-19-pandemin bedéms sannolikt bero pa minskad tillgang till
lakarbesok och MR-undersokningar (Socialstyrelsens rapport i &mnet finns tillganglig i
sin helhet pa deras hemsida, vv se
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/nationella-riktlinjer/2021-6-7413.pdf).

I figur 22 och figur 23 jimfors dven resultaten fran Sahlgrenska med 6vriga regioner.

Tid mellan debut till diagnos, median med kvartilavstand (IQR)
Alla patienter.

- Sahlgrenska = Ovriga enheter

Median antal &r

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025
Ar da diagnosen stalldes
Figur 22 Median tiden fran symtomdebut till diagnos har gradvis minskat i MS-registret. Hdr visas
Sahlgrenska i Goteborg i jamforelse med landet i 6vrigt i en graf som finns tillgdnglig i realtid VAP
(se ovan). De streckade linjerna avser 6vriga enheter, det bla filtet avser min och max-vérden. Bild

fiin NEURO/MSreg 2026-05-08.
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Tid mellan debut till start av behandling, median med kvartilavstand (IQR)
Alla patienter.

- sahlgrenska = Ovriga enheter

Median antal &r

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025
Startar for férsta behandling

Figur 23 Aven om mdnga fir bromsmedicin timligen snabbt efier att ha kommit till specialistvird sd

finns det, som hdr visats for Sahlgrenska, Géteborg i jamforelse med hela landet, somliga patienter

som far vinta ldnge. De streckade linjerna avser ovriga enheter, det bld filtet avser min och max-
vdrden. Bild fran NEURO/MSreg 2025-04-10.

2. Okande andel patienter med tidig MS far bromsbehandling men innu vissa
skillnader éver landet

Sjukdomsmodifierande behandling vid skovvis forlépande MS (RRMS)
rekommenderas idag till merparten av patienterna, baserat pd omfattande vetenskaplig
evidens och nationella rekommendationer fran bland annat Socialstyrelsen,
Likemedelsverket och Svenska MS-séllskapet. Mot bakgrund av att endast en mindre
andel patienter forvintas ha ett 1angsiktigt godartat forlopp bor behandlingsfrekvensen
vid tidig MS ligga omkring 90 %.

Figur 24 och figur 25 visar andelen behandlade patienter under 40 &r med RRMS
(Socialstyrelsens kvalitetsindikator M5). Behandlingsfrekvensen har okat over tid men
ligger fortfarande under mélnivan i samtliga regioner, 4ven om de regionala
skillnaderna successivt minskat.
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Andel RR-patienter med 3lder <4041 som behand las
selektion: Kronoberg
200%)

Ande| RR-patienter med 3lder =40ar sem behandlas

Figur 24 Grafen visar att andelen patienter <40 dar med skovvis forlépande MS (RRMS) som
behandlas med sjukdomsmodifierande ldkemedel successivt har okat nationellt sedan MS-registrets
start och uppgar idag till cirka 82 %. Aven i Kronoberg ses en 6kning dver tid, men resultaten
varierar mellan dren. Regionala jadmforelser kan pdverkas av skillnader i registreringsgrad i MS-
registret. Bild fran NEURO/MSreg 2026-09-10.

Andel behandlade RR-patienter, Slder <403r e

Emdand (63}

Stockholms l3n (1165F
Halland (1170
RIKET (4323} GE

Dalarna (105} 9.8

Jankapings [5n (1430

-
-
—

Gotland (10

0% 50 % 00%

Figur 25 Bromsmedicinering dr sdrskilt viktig i sjukdomens tidiga skede. Figuren visar andelen
patienter med tidig MS som behandlas med sjukdomsmodifierande likemedel i olika regioner. Det
finns regionala skillnader i behandlingsfrekvens, vilka kan spegla bade variationer i klinisk praxis
och skillnader i registreringsgrad i MS-registret. Bild fran NEURO/MSreg 2026-09-10.

I och med forbattrad registrering och bade 6kad tdckningsgrad och datatithet har
algoritmen for VAP "Andel RR-patienter, max 40 ar som behandlas” uppdaterats under
2025 varfor jaimforelse med tidigare ars siffror inte dr mojlig.

Skillnaderna mellan regioner och enheter kan delvis forklaras av varierande
rapporteringsgrad, men ocksa av organisatoriska skillnader i virden. Regioner med
hogspecialiserad MS-vérd (exempelvis Vasterbotten med hogspecialiserad MS-vérd pa
Universitetskliniken i Ume3) tar ofta emot patienter frin andra delar av landet, vilket
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kan ge hogre rapporterad behandlingsfrekvens i mottagande regioner och léagre i
patienternas hemregioner. Hog behandlingsfrekvens ses ocksa oftare i regioner med
god tillging till neurologer och multidisciplindra MS-team.

3. Bromsmedicinering utanfor gallande indikation

Efter 20—30 ars sjukdom 6vergar skovvis forlopande MS (RRMS) ofta i
sekundarprogressiv MS (SPMS), som kénnetecknas av gradvis tilltagande
funktionsnedsattning. I detta stadium har de sjukdomsmodifierande behandlingar som
anvinds vid RRMS vanligen begriansad eller ingen effekt, forutom under en
overgangsfas dir bade skov och progression forekommer samtidigt. Svenska MS-
séllskapet rekommenderar darfor en 14g behandlingsfrekvens vid etablerad SPMS.
Figur 26 visar behandlingsfrekvensen hos patienter med SPMS och uttalat
funktionshinder (EDSS >6,5), dir behandlingsnivan forvintas vara lag.
Behandlingsfrekvensen av SP-patienter landar 2025 pa 19,8% (jmf med 19,0% 2024
och 20,6% 2023).

Andel behandlade SP-patienter med EDSS 6.5 eller hogre

Ostergotiand (34) 2.
Kalmar lan (13)
Stockholms 1an (130}
Halland {17)
Vastra Gotaland (92) 3.
Dalama (13} 0.
RIKET (433)
skane (57
Gavleborg (10} 17.2
ssdermanland (9) 17.1
Orebro lan (10}
Vastemrrland (6}
Uppsala lin (10}
Norrbotten (6}
vamland (7}
Jenkdpings ln (6)
Vasterbotten (5)
Jamtland (<5)
vastmanland (<5}
Blekinge (<5}
Gotland (<5}
Kronoberg (<5)
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Figur 26 Behandlingsfrekvens av bromsmedicinering av patienter med sekunddrprogressiv MS
(SPMS) och timligen hég nivd av funktionshinder, 6,5 (behov av rullator for att ga 20 meter) eller
hogre pa EDSS- skalan. Enligt gdllande riktlinjer bér andelen behandlade bland dessa patienter

vara lag. Behandlingsfirekvensen har senaste dren legat mellan 19-21% i denna patientgrupp. Bild
fran NEURO/MSreg 2026-05-08.

Det bor noteras att ndgra ar efter att Socialstyrelsen publicerade behandlingsriktlinjer
for MS-patienter och angav att progressiva patienter bor ha 1ag behandlingsfrekvens s
godkindes nya behandlingar for progressiva former av MS, bland annat ocrelizumab
for primérprogressiv MS (PPMS) och siponimod for sekundarprogressiv MS (SPMS).
Detta har bidragit till ett 6kat intresse for behandling dven vid progressiv sjukdom.
Effekten av dessa behandlingar bedoms dock framst finnas i tidiga progressiva stadier,
medan nyttan vid uttalad funktionsnedsittning (EDSS >6,5) dr begriansad. Den négot
forh6jda behandlingsfrekvens som setts vid progressiv MS under senare ar har darfor
delvis en medicinsk forklaring.
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4. Bara varannan MS-patient far den uppfoljning som rekommenderas i
nationella riktlinjer

Under de senaste 15 aren har behandlingen av MS férandrats i grunden genom
introduktionen av hogeffektiva sjukdomsmodifierande ldkemedel. Tidig och effektiv
behandling minskar skov, bromsar utvecklingen av funktionsnedsittning och fordrgjer
overgang till sekundarprogressiv sjukdom, vilket lett till stabilare patienter med ldgre
symtomborda och bittre livskvalitet. Samtidigt har behovet av multidisciplinar
uppfoljning okat, dar exempelvis MS-sjukskoterskor, fysioterapeuter och andra
professioner spelar en viktig roll.

Enligt Socialstyrelsens nationella riktlinjer fran 2022 bor majoriteten av patienter med
MS erbjudas regelbunden uppf6ljning med neurologisk bedémning och dterkommande
MR-undersokningar, atminstone under sjukdomsfaser dir sjukdomsmodifierande
behandling ar aktuell. Figur 27 visar i vilken utstrackning dessa rekommendationer
uppfylls nationellt och regionalt.

Figur 27 visar att endast 42,3 % (jmf med 43,8% 2024 och 45,2% 2023) av landets
MS-patienter hade ett registrerat besok vid sin MS-mottagning under de senaste 12
manaderna. Det finns samtidigt stora skillnader mellan olika enheter, och ingen nar
upp till riktlinjernas mélniva pa 8o %. Det ar gladjande att se att enheter som Varnamo
som klivit upp fran 19:e plats 2024 till att 2025 toppa listan for Tillgdnglighet till MS-
vard.

Den nationellt 1angsamt nedatgéende trenden under senare ar kan delvis forklaras av
att fler patienter idag far tidig och effektiv behandling, har stabilare sjukdom och
diarmed ett minskat behov av tidta mottagningsbesok.

Tillganglighet till MS.vard

T
0% 20% 40 % 60 80 % 100 %

Andelen patienter som har haft kentakt med
Selektion: man och kvinner. Sj

Figur 27 Bara 42,3% ((jmf med 43,8% 2024 och 45,2% 2023) av landets MS-patienter har ett besék
till sin MS-mottagning registrerat i MS-registret under de gangna 12 manaderna och skillnaden dr
stor mellan olika kliniska enheter. Bild fran NEURO/MSreg 2026-05-28.
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Figur 28 visar pa dnnu en brist i MS-varden nir det giller regelbundna
magnetkameraundersokningar (MR). Enligt nationella riktlinjer bor patienter med
skovvis férlopande MS under 60 &r genomgd MR minst vartannat ar, med ett mélvéarde
pa 80 %. I praktiken har 53,0% (jmf med 57,4 % 2024 och 62,2 % ar 2023) genomgatt
MR inom de senaste tva éren.

Tillganglighet till MR-undersékningar

s

lsgimamagningan Hag

r T T T 1
0% 20% 40 % 60% 80 % 100 %

Andelen RR -patienter som har haft MR-undersskning inom 24 manader fran dagens datum
Selektion: man och kvinner. Sjukdomsduration: -1 - 76 &r. Alder: 11 - 60 ar

Figur 28 Drygt 53,0% (jmf med 57,4 % 2024 och 62,2 % 2023) av MS-patienterna med skovvist

forlopp har under 2024, enligt data i MS-registret, erhdllit en magnetkamera-undersokning (MR) for

att bedoma pagdende sjukdomsaktivitet. Notera att ett antal kliniker har bristande data registrerade
men dessutom mycket fd patienter i MS-registret och ddrtill troligen fa MS-patienter totalt. Bild frdn
NEURO/MSreg 2026-05-08.

Detta innebar att behandlingseffekten inte monitoreras optimalt med regelbundna
MR-undersokningar, vilket kan leda till bdde oupptickt sjukdomsaktivitet och on6dig
fortsatt behandling. Har finns ddrmed en tydlig forbattringspotential avseende
patientnytta, patientsékerhet och samhillskostnader. Samtidigt star 74,6 % (jmf 72,5 %
ar 2024) av behandlade MS-patienter nu pa hogeffektiv behandling med anti-CD2o0-
terapi eller natalizumab. Studier och klinisk erfarenhet visar att denna grupp i mycket
lag grad utvecklar nya inflammatoriska lesioner, och i klinisk praxis anser manga
lakare darfor att MR-kontroller kan glesas ut efter stabil sjukdom under nagra ar. Detta
ligger i linje med resonemanget ovan om minskat uppfoljningsbehov vid forbattrad
sjukdomskontroll.

Svenska neuroregisters kansli har aktualiserat behovet av mer automatiserad
datadverforing mellan journalsystem och MS-registret. Standardiserade MR-svar enligt
Svensk Neuroradiologiforenings svarsmall skulle i detta sammanhang kunna
mojliggora direktoverforing till registret. Svenska neuroregister har under langre tid
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arbetat med tekniska losningar for automatiserad 6verforing av exempelvis
laboratorie- och MR-data, men implementeringen har hittills métt betydande
utmaningar. Mer information kring automatiserad informationsférsoérjning finns
nedan under rubriken Prioriterade utvecklingsomraden.

Sammanfattningsvis visar MS-vrden i Sverige en langsiktig forbéttring, men
maluppfyllelsen enligt nationella riktlinjer ar fortfarande ojamn och kraver aktiv
uppfoljning. MS-registret utgor har ett centralt verktyg for kontinuerlig
kvalitetsuppf6ljning och forbattringsarbete pa bade lokal och nationell niva.

5. MS-patienternas livskvalitet varierar mellan olika delar av Sverige
Patientrapporterade méatt (PROM, patient reported outcome measures) far en allt
viktigare roll som resultatindikatorer och speglar patientens 6kade delaktighet i
varden. MS-registret inkluderar flera PROMs, diribland EQ-5D, MSIS-29 samt MS-
kollen som &ven fungerar som symtominventering. EQ-5D, som ir ett generiskt matt
pé halsorelaterad livskvalitet, ingar i de nationella riktlinjerna men har begransad
kanslighet vid MS.

Trots detta ses tydliga regionala skillnader. Figur 29 visar att andelen patienter med
hog halsorelaterad livskvalitet ("gront falt”) ar ungeféar dubbelt sa stor i de regioner
som har bést resultat jamfort med de med sdmst.

EQ5D fordelat efter sjdlvskattad livskvalitetniva

1.0

0.8

o
>

0.4

Andel per grupp

o

0.0

W a, varsta tankbara (<0) B b. dalig (0-0.5) B c braejfrisk (0.5<1) B d.frisk (=1}

* Medelvarde 4 Median

Figur 29 Utfallet av EQ-5D, en hdlsorelaterad livskvalitetsskala, varierar mellan olika regioner.
Observera dock att antalet patienter som bidragit till data dr begrdnsat da EQ-5D dnnu inte blivit en
standardskattning. Bild fran NEURO/MSreg 2026-05-08.

Ojamlikhet i behandlingen av MS

Nistintill all statistik i MS-registret, som kravet ar pa officiell svensk statistik,
analyseras och redovisas uppdelat efter kon, med syftet att identifiera och motverka
skillnader i virden. MS drabbar 2—3 ginger sa ofta kvinnor som méin vilket gér sidana
analyser extra relevanta.

Utjamning av behandlingsfrekvens mellan kvinnor och mén
En glddjande trend ar att skillnaderna i behandlingsfrekvens mellan kvinnor och mén
stadigt minskat. Andelen kvinnor med pagiende bromsmedicinering, 77,9% (jmf med
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76,6% 2024), ar fortsittningsvis nagot liagre dn andelen mén, 79,2% (jmf med 77,9%
2024), i tidig MS, den patientkategori som de nationella riktlinjerna pekar ut som
prioriterad, vilket framgar av Figur 30 och Figur 31. Nedan diagram visar ocksa att
skillnaden dr betydande mellan olika regioner i landet. Kvinnor bor oftast, av
medicinska skél, avsta fran behandling med de flesta ldkemedel infor och under
graviditet samt efter graviditeten om de ammar sitt barn. Detta, enligt gillande
riktlinjer, nédviandiga behandlingsuppehall paverkar dock statistiken och kan forklara
en nédgot lagre behandlingsfrekvens. Det bor noteras att nyare forskning visar att ett
lakemedel kan ges under graviditetens forsta och andra trimestern samt att tvé
lakemedel kan ges under padgidende amning varfor behandlingsfrekvensen kan
forandras framover.

Andel RR-patienter med alder <408r som behandlas

Selektion: riket
100%

80%|
60%
40%]

20%)|

Andel RR-patienter med &lder<40&r som behandlas
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Andelen behandlade RR-patienter beriknas som registrerat antal behandlade Fepationter genom estimarat anta R-patienter, per region eller hela riket
Figur 30 Grafen visar att andelen behandladepatlente} (40 ar eller yngie) med skovvist forlpande
MS gradvis 6kat sedan MS-registret startade men att skillnaderna mellan kvinnor (orange linje) och
mdn (bla linje) stadigt minskar och nar nu 80,8% for kvinnor jimfort med 82,9% for mdn. Bild frdn
NEURO/MSreg 2026-09-14.
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Andel behandlade RR-patienter, alder <40ar
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« Andelen RR-patienter beraknas som registrerat antal RR-patienter genom estimerat antal RR-patienter i regionen

Figur 31 Grafen ovan visar att skillnaden mellan kvinnor (grona staplar) och mdn (gra staplar) i
vissa delar av landet dr betydande. Aven om siffrorna varierar i olika regioner sd dr andelen
behandlade kvinnor i Sverige 2,1% ldgre dn behandlade mén. Bild fran NEURO/MSreg 2026-09-14.

Andelen kvinnliga behandlade RR-patienter dlder <40&r genom andelen manliga behandlade RR-patienter &lder <40ar
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+ Andelen RR-patienter beraknas som registrerat antal RR-patienter genom estimerat antal RR-patienter i regionen

Figur 32 I de flesta regioner behandlas mdn med tidig MS oftare med bromsmedicin dr kvinnor. Bild
fran NEURO/MSreg 2026-09-14.

Déremot finns ingen storre skillnad mellan konen i tillgéng till mottagningsbesok
(kvinnor 42,0%/mén 43,0%) eller tillgang till magnetkamera-undersékningar
(kvinnor: 53,1%/main: 52,9%).
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33a

33b

Resultat av analyser — utveckling over tid

1.Processmatt: Mangden uppféljningsdata okar stadigt

MS-registret syftar till att folja och forbattra vardens kvalitet genom uppfoljning av
kliniska processer och resultat, samt att majliggora forskning och bidra till en mer
jamlik vard genom att synliggora regionala skillnader.

For att uppfylla dessa syften kravs hog tackning och datakvalitet. Uppfoljningen av
registret sker darfor genom processmétt som antal registreringar, datatdthet och
diagnostisk precision. Framgéng i forbattringsarbetet avspeglas bade i bittre resultat
och i mer strukturerade virdprocesser, vilket dven stirker den vetenskapliga
anviandningen av data.

Antalet registrerade patienter och mangden insamlad information 6kar kontinuerligt.
Figur 33 a och b visar att dven centrala variabler som besok, skov och
funktionsskattningar (inklusive EDSS) registreras i allt hgre omfattning.

Ackumulerat antal registrerade kliniska besoksdata (alla patienter i hela riket)
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Ackumulerat antal registrerade funktionstester (alla patienter i hela riket)
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—— EDSS FSHC —— MSkollen MSIS-20 SF36_1 (allmn halsa)

Figur 33 a och b Okningen av a) kliniska besok och b) funktionsskattning enligt EDSS-skalan och
ovriga funktionstester dr tydlig. Intressant dr att SDMT, ett kognitivt test, sedan 10 dr dr den ndist
mest registrerade parametern med over 108 310 registreringar. Bild fran NEURO/MSreg 2026-05-
08.

44/ 56



Multipel skleros

2. Funktionshinder hos MS-patienter i Sverige minskar gradvis!

Vid MS utvecklas funktionsnedsattning 6ver 1ang tid, ofta under flera decennier, vilket
gor mélet med behandling att bevara funktion sa linge som majligt. Dagens
sjukdomsmodifierande behandlingar godkénns dock framst utifran kortsiktiga
effektmétt som minskad skovfrekvens.

Figur 29 visar en gradvis minskning av genomsnittligt EDSS-virde (Expanded
Disability Status Scale) i MS-registret Gver tid. Trenden kvarstar dven under senare ar
med hog tackningsgrad, vilket talar for en reell forbattring snarare an en registereffekt.

En vidare analys visar att detta forklaras av en 6kad proportion av patienter med
skovvist forlopande MS i registret och att det bara ar dessa som har en minskad EDSS-
niva medan patienter som nétt det progressiva stadiet av MS haft en fordndrad EDSS.
Detta visar att behandling av MS méste syfta till att behalla patienterna i skovstadiet.

Genomsnittligt EDSS-varde dver tid
Selektion: Hela riket, alla férlopp, mé&n och kvinnor, ingen selektion pa behandling

Genomsnittligt EDSS-vérde
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Figur 34 Genomsnittligt funktionshinder enligt EDSS-skalan i riket minskar for bdade mdn och
kvinnor gradvis i hela landet sedan bromsmediciner introducerades pa 1990-talet. Genomsnittligt
EDSS dr nu 2,5 (jmf med 2,6 dr 2024 och 4,1 ar 2000). Bild fran NEURO/MSreg 2026-05-08.

3. Antalet MS-skov minskar stadigt och dramatiskt i Sverige

Sjukdomsaktivitet vid skovvis férlopande MS (RRMS) maits framst som skovfrekvens
och nya inflammatoriska lesioner pd MR. Sjukdomsmodifierande behandlingar syftar
till att minska dessa kortsiktiga matt och darigenom pa sikt forebygga
funktionsnedséttning.

En beskrivning av antalet skov som rapporterats till MS-register och av andelen
magnetkameraundersokningar som uppvisar nya fliackar kan darfor anvéndas for att
avspegla hur vil MS-virden gemensamt lyckas erbjuda landets MS-patienter en god
sjukdomskontroll.
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Figur 35 visar att antalet registrerade besck i MS-registret har 6kat o6ver tid samtidigt
som antalet rapporterade skov minskat tydligt. Figur 36 illustrerar den kraftiga
forandringen i relationen mellan besdk och skov, fran omkring 37 % i bérjan av 2000-
talet till cirka 0,9% &r 2025. Detta speglar en markant forbattrad sjukdomskontroll i
svensk MS-vird i takt med allt mer effektiv behandling.

Antal i kliniska 6 {alla pati i hela riket)
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—— Antal kontakter —— Besok med skov-information —— skovdata med minst en skovprediktor

Figur 35 Antalet registrerade patientbesok i MS-registret har okat stadigt under de senaste 27 dren
medan antalet rapporterade skov med tiden minskat. Bild fran NEURO/MSreg 2026-05-08.
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Antal besok dar nytt skov rapporterats sen foregdende kontakt

Figur 36 I borjan av 2000-talet rapporterades ett nytt skov vid néistan 40 % av besoken. Idag har
den siffran sjunkit till endast drygt 1,3% (1,5% 2023) vilket visar pa effektivare MS-behandling i
Sverige. Statistik fran NEURO/MSreg 2026-05-08.

4. Magnetkameraundersokningar talar for battre kontroll av MS
Figur 37 visar att nidstan varannan MR-undersokning av svenska MS-patienter ar
2010 uppvisade nya inflammatoriska férindringar som tecken pa aktiv sjukdom. Ar
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2025 hade denna andel minskat till cirka 13 procent, vilket innebar att 87 procent av
undersokningar idag visar stabil sjukdom utan nya lesioner.

som genamfert MRI under kslenderret

ands bahanding vid WAl

i S
2

A far MRl undersakning

Figur 37 Allt oftare visar magnetkameraundersékningar av MS-patienter avsaknad av tecken pad
aktiv sjukdom i form av nya inflammatoriska fordndringar (vita fldckar). Bild fran NEURO/MSreg
2026-09-10.

Sammantaget visar bade kliniska och radiologiska data att sjukdomsaktiviteten vid MS
har minskat 6ver tid och att sjukdomsutvecklingen bromsas mer effektivt an tidigare.
Denna positiva utveckling speglar sannolikt bade forbattrade behandlingsmojligheter
och den strukturerade uppf6ljning som mojliggors genom MS-registret. Detta
avspeglas i publicerade vetenskapliga arbeten, inte minst i arbetet av Spelman och
medarbetare 2021 (se under rubriken Vetenskapliga resultat, Arsrapporten 2021).

5. Risken for att drabbas av progressiv MS minskar

De flesta patienter med skovvist forlopande MS (RRMS, RR) dvergar efter 20—-30 ars
sjukdomsforlopp till ett stadium da MS-symtomen gradvis forvirras, s.k.
sekundarprogressiv MS (SPMS, SP). Observationen att det genomsnittliga EDSS-
véardet bland MS-registrets patienter gradvis har minskat foranledde en analys av hur
proportionerna av dessa tre forloppsformer av MS har fordandrats under &ren. Figur
38 a visar mycket riktigt att andelen RRMS har 6kat medan de progressiva formerna
har minskat i storlek. En statistisk analys visar att risken for att g& 6ver frin RRMS/RR
till SPMS/SP minskat kraftigt med 7% per r 2005—-2020 &ven nir analysen har
justerats for faktorer som alder och kon (Mouresan et al., 2023 ECTRIMS abstract), se
Figur 38 b. Denna glddjande utveckling har sannolikt sin forklaring i att patienter
med RRMS erhéllit en allt tidigare och allt mer effektiv bromsmedicinering.
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Figur 38 a och b Andelen patienter med skovvist forlépande MS (RR) har okat i MS-registret
samtidigt som andelen med savil primdrprogressiv MS (PP) som sekunddrprogressiv MS (SP) har
minskat, b) Risken for patienter med RR att ga 6ver i SP har minskat till en tredjedel mellan 2005
och 2020, sannolikt som en foljd av en forbdttrad behandling av MS (Mouresan et al., 2023

ECTRIMS abstract).

MS-varden i Sverige har utvecklats positivt under senare &r, och MS-registret utgor ett
viktigt verktyg for uppfoljning och férbattringsarbete. Samtidigt visar indikatorerna for
nationella riktlinjer att betydande forbattringsbehov kvarstér, med otillracklig
maluppfyllelse och fortsatt stora regionala skillnader. Den 6ppna redovisningen av
véardresultat genom MS-registret bedéms ha bidragit till den positiva utvecklingen och

till en mer jamlik vérd.
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MS-registrets underregister
NMOSD/MOGAD- och AE-registret

NMOSD/MOGAD-registret

NMOSD/MOGAD-registret ar ett nationellt underregister inom Svenska MS-registret
for patienter med neuromyelitis optica spectrum disorder (NMOSD) och myelin
oligodendrocyte glycoprotein antibody disease (MOGAD), inklusive bade barn och
vuxna.

Aquaporin-4-antikroppar (AQP4-IgG) ar patogena autoantikroppar riktade mot
vattenkanalen aquaporin-4, som huvudsakligen uttrycks pa astrocyter i centrala
nervsystemet. Forekomst av AQP4-IgG ar starkt associerad med neuromyelitis optica-
spektrumsjukdom (NMOSD) och anses spela en central roll i sjukdomens patogenes
genom att orsaka astrocytskada med efterféljande inflammation och demyelinisering.
Detektion av AQP4-IgG utgor en viktig diagnostisk markor och mojliggor
differentiering mellan NMOSD och andra inflammatoriska sjukdomar i centrala
nervsystemet, sirskilt multipel skleros.

MOG-antikroppar (MOG-IgG) ar autoantikroppar riktade mot myelin oligodendrocyte
glycoprotein (MOG), ett ytprotein pa oligodendrocyter och myelin i centrala
nervsystemet. MOG-IgG ar associerade med MOG-antikroppsassocierad sjukdom
(MOGAD), en inflammatorisk demyeliniserande sjukdom som kan manifestera sig som
optikusneurit, myelit, hjarnstamsencefalit eller annan centralnervos inflammation.
Pévisande av MOG-IgG har stor diagnostisk betydelse for att skilja MOGAD fran
NMOSD och multipel skleros samt for att vigleda prognostisk bedomning och
behandlingsstrategi.

NMOSD/MOGAD-registret samlar strukturerad information om sjukdomsutveckling,
sjukdomsaktivitet och behandling 6ver tid, med syfte att bidra till jimlik vard av hog
kvalitet, stodja uppfoljning av behandlingsriktlinjer och méjliggora forskning kring
behandlingseffekter och langsiktiga sjukdomsférlopp.

Eftersom NMOSD och MOGAD ir sillsynta sjukdomar skapar registret ocksa
forutsittningar for internationella forskningssamarbeten genom anvindning av
internationellt accepterade definitioner och variabler.

NMOSD/MOGAD-registret har i nulidget totalt 202 patienter varav 145 kvinnor och 57
ar man. Fyrtiotva ar positiva for Aquaporin-4-antikroppar, 63 MOG-IgG- antikroppar,
18 dr dubbel seronegativa, 6 har okant antikropsstatus och 73 saknar antikropps-status
iregistret. Levande patienter &r i dldern 7-89.

49 /56



Multipel skleros

AE-registret

AE-registret dr ett nationellt underregister inom Svenska MS-registret for patienter
med autoimmuna encefaliter och paraneoplastiska neurologiska syndrom, inklusive
béde barn och vuxna och lanserades i juni 2025.

Autoimmuna encefaliter (AE) och paraneoplastiska neurologiska syndrom (PNS) ar
ovanliga och ofta komplexa neurologiska diagnoser. Registret samlar strukturerad
information om diagnostik, behandling och langsiktiga sjukdomsférlopp med syfte att
bidra till jamlik vard, uppf6ljning och rehabilitering i hela landet. Registret méjliggor
aven uppfoljning av behandlingseffekter och skapar forutsattningar for nationella och
internationella forskningssamarbeten genom anvandning av internationellt
accepterade definitioner och variabler.

I AE-registret har, sedan juni 2025, 23 patienter registrerats i AE-registret.

Vetenskapliga resultat

MS-registrets publikationer under 2025 spanner Gver ett brett spektrum av
forskningsomraden, inklusive epidemiologi, livsstilsfaktorer, biologiska mekanismer,
sjukdomsprogression, vardutnyttjande, livskvalitet och registerutveckling.

Livsstilsfaktorer och sjukdomsprogression

Flera studier visade att livsstilsfaktorer har stor betydelse for sjukdomsutvecklingen vid
MS. Forskningen visade att fysisk aktivitet dr kopplad till langsammare
funktionsnedsattning, medan 6vervikt och fetma &ar associerade med hogre
sjukdomsaktivitet, snabbare progression, simre kognitiv funktion och légre livskvalitet
(Hedstrom et al.; Wu et al.; Alfredsson et al.). Aven fiskkonsumtion och andra
hilsosamma levnadsvanor identifierades som faktorer som kan bidra till en
gynnsammare sjukdomsutveckling (Johansson et al.; Guo et al.). Studierna visade
ocksd att utbildningsniva, livsstilsrelaterade riskfaktorer och behandlingsval samverkar
och paverkar prognosen vid MS (Guo et al.).

Tidiga tecken och sjukdomens forlopp

Flera arbeten undersokte sjukdomens prodromalfas, det vill sidga perioden fore
diagnos. Resultaten visade att bdde vuxna och barn som senare utvecklar MS har ett
okat vardutnyttjande redan flera ar fére diagnosen (Manouchehrinia et al.; McKay et
al.; Sandesjo et al.). Studier av sjukskrivningsmonster visade ocksé att tecken pa
sjukdomspaverkan kan identifieras langt innan den kliniska diagnosen stélls
(Manouchehrinia et al.). Dessutom undersoktes vilka debutsymtom som ar vanligast
och vilken prognostisk betydelse dessa har for det fortsatta sjukdomsférloppet
(Hedstrom et al.).

Biologiska mekanismer och riskfaktorer

Flera studier bidrog med ny kunskap om de biologiska processer som ligger bakom MS.
Forskare identifierade samband mellan stord gallsyremetabolism och 6kad risk for
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funktionsforsamring (Erngren et al.). Andra studier visade kopplingar mellan
exponering for miljogifter som PFAS och hydroxyl-PCB och bade risken att utveckla
MS samt sjukdomens progression (Vaivade et al.). Genetiska studier undersokte bland
annat samband mellan MS-riskgener och produktion avimmunglobulin G i centrala
nervsystemet (Pukaj et al.). Internationella samarbeten belyste dven hur Epstein-Barr-
virus, 1ag D-vitaminnivé, 14g solexponering och genetiska riskfaktorer kan samverka
genom gemensamma epigenetiska mekanismer (Simpson-Yap et al.). En studie fann
ocksa ett samband mellan tidigare infektion med humant herpesvirus 7 och risk fér MS
(Ingvarsson et al.).

Behandling och biomarkorer

Registerdata anvindes ocksa for att studera behandlingseffekter och biologiska
markorer. En studie jamforde biomarkorer i cerebrospinalvétska hos patienter
behandlade med natalizumab respektive rituximab (Hellgren et al.). Andra arbeten
undersokte hur genetisk benigenhet for depression paverkar sjukdomsaktivitet och
risken for funktionsférsdmring vid MS (Manouchehrinia et al.).

Livskvalitet och arbetsformaga

Flera studier fokuserade pa patientrapporterade utfall. Forskningen identifierade
faktorer som paverkar livskvalitet och arbetsforméga hos personer med MS, inklusive
effekter under och efter covid-19-pandemin (Pedersen et al.; Teni et al.). Dessa resultat
bidrar till en béattre forstaelse av hur sjukdomen paverkar vardagsliv, arbete och social
funktion.

Registerkvalitet och metodutveckling

En viktig del av forskningen handlade om kvalitetssdkring av Svenska MS-registret.
Studier visade att registret har hog tickningsgrad och god generaliserbarhet for den
svenska MS-populationen (Alping et al.). Registerdata for barn med MS validerades
séarskilt och visade god kvalitet (Sandesjo et al.). Dessutom bidrog forskare till
utvecklingen av nya statistiska modeller och metoder f6r analys av stora internationella
MS-databaser samt till europeiska rekommendationer om hur patientregister kan
anvandas for regulatoriska beslut (Trojano et al.; Plueschke et al.).

Sammanfattande betydelse

Publikationerna visar att Svenska MS-registret dr en central forskningsinfrastruktur
som mdjliggor studier av hela sjukdomsspektrumet — fran riskfaktorer och tidiga
sjukdomstecken till behandlingseffekter, livskvalitet och 1angsiktig prognos.

Resultaten stiarker kunskapen om hur livsstil, biologiska mekanismer och miljéfaktorer
paverkar MS samt bidrar till utvecklingen av mer individanpassad vard och behandling
for personer med sjukdomen.
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Prioriterade utvecklingsomraden for registret

MS-registret dr idag viletablerat som verktyg i MS-varden i hela Sverige och har fétt en
god tickning och en allt battre datatdthet. Vart arbete har givit kliniska verktyg for
verksamhetsutveckling och vi har kunnat mirka en snabb forbéttring av MS-varden i
Sverige och patienternas framtidsutsikter forbattras snabbt. MS-registret ar
valetablerat som en bas for forskning av hog kvalitet.

Dock ar resultaten i MS-varden inte jamnt fordelade 6ver landet och de antagna
nationella riktlinjernas indikatorer skvallrar om fortsatta begriansningar i MS-varden.
Genom MS-registret vill vi bidra till en fortsatt forbéttring av svenska MS-vard!

En utveckling som vicker oro ir att registreringsgraden, och dé framfor allt
datatédtheten, i MS-registret forefaller minska i vissa delar av landet. En trolig
forklaring ar 6kad administrativ belastning till f61jd av dubbelregistrering, dar samma
information behéver dokumenteras bade i journal och dérefter separat i registret. Detta
riskerar att paverka bade datatickning och datakvalitet negativt, samt minska den
Kkliniska nyttan av registret i det dagliga vardarbetet. En férenklad och mer integrerad
registreringsprocess ar darfor angeldgen for att sdkerstilla fortsatt hog tickningsgrad
och hallbarhet i registerarbetet.

For att langsiktigt sikra de MS-registret, sdvil som Ovriga delregisters funktion och
overlevnad behdver automatiserad informationsforsorjning fran journalsystem till
kvalitetsregister inforas som standard inom en snar framtid. En sddan utveckling, i
linje med nationella satsningar pé strukturerade varddata (se giarna
https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/datauppfoljningochanalys/kv
alitetsregister/automatiseradinformationsforsorjning.77286.html), &r avgérande for att
minska dubbelarbete, 6ka datakvalitet och mojliggora realtidsbaserad uppf6ljning i
klinisk praxis. Svenska neuroregister har sommaren 2026 inlett ett arbete med
Sveriges kommuner och regioner (SKR) for att sikerstélla automatiserad
informationsférsorjning mellan journal och Svenska neuroregister.

Forbattringsomréden finns séledes och dessa ar i nuléget prioriterade (utan
rangordning):

e Tickningsgraden ar god, har med den uppdaterade
tdckningsgradsberdkningen blivit mer traffsaker och tillforlitlig, och ligger i
internationell jamforelse pd en mycket hog niva. Samtidigt finns fortsatt
variation mellan enheter och regioner och arbete pagar for att forbattra
tdckningen ytterligare

e Datatdtheten ska forbéttras for de centrala variablerna, dar automatiserad
informationsoverforing fran journalsystem till registret ar avgorande for att
minska bortfall, sakerstilla hog datakvalitet och majliggéra en hallbar och
effektiv datainsamling 6ver tid.

e Vi maste stimulera till anvindning av MS-registrets data ytterligare i kliniskt
forbattringsarbete. I detta arbete ingar att utveckla Kvartalsrapporten till
landets vardenheter men ockséa utatriktade aktiviteter som fler kurser,
webbinarium och anvindarméten
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e Fortsatt och fordjupad kontinuerlig monitorering av MS-patienter for att bidra
med data som majliggor att sdval myndigheter som MS-sillskapet kan ge
valgrundad och tydlig vagledning kring vérd, behandling och
vaccinationsinsatser vid MS.

e  Uthopp: Uppmuntra och hjilpa landets neurologiska enheter att integrera MS-
registret/Svenska neuroregister i de lokala journalsystemen

e Definiera och dokumentera i MS-registret ingéende variabler och hur de
beskrivs i en "common data model” for nationellt och internationellt
samarbete

e Forbittra stod och support for anvindare och patienter

e Samverka med patientforetradare och gemensamma aktiviteter med
patientorganisationen NEURO

e Borja forbereda infor att modernare journalsystem tas i drift vilka
forhoppningsvis ska majliggora automatisk datadverforing mellan journal och
kvalitetsregister

Sammanfattningsvis ar de ovan beskrivna utvecklingsomradena centrala for att
ytterligare stirka MS-registrets kliniska nytta, forskningsvirde och roll i den nationella
kunskapsstyrningen. I det kortare perspektivet kan flera forbattringar genomforas
stegvis inom befintliga strukturer, men det ar tydligt att den absolut mest avgorande
och hogst prioriterade utvecklingsfrigan ar att sékerstilla en automatiserad
informationsoverforing mellan journalsystem och kvalitetsregister. Detta &r en
forutsittning for att minska administrativ belastning, sikra hog datakvalitet och
langsiktigt garantera bade registrets héllbarhet och dess 6verlevnad, samt dess
fortsatta centrala roll i svensk MS-vard och forskning.

Planer for kommande ar

Tackningsgraden: Var hoga tackningsgrad ska fortsitta att 6ka. Vara anstrangningar
fokuseras pé fyra ben vilket i korthet ter.:

1. Vi genomfor regelbunden 6versyn av rapporterande enheter och identifierar
patienter i lokala databaser som &nnu inte inkluderats i registret. Direfter
kontaktar vi respektive enhet och ger vigledning kring hur patientinformation
kan kommuniceras och hur patienter kan informeras och inkluderas i
kvalitetsregistret pa ett strukturerat sétt.

2. Forbiattrade anviandarfunktioner funktioner for att enkelt sikerstilla att
patienter i lokala databaser far information om registret och kan inkluderas i
kvalitetsregistret.

3. Vivill stimulera registrerande enheter till att anvinda registerdata genom att
gora dem medvetna om sina resultat via kvartalsrapporter, genom
anvidndarmoten dér de utdataverktyg som vi tillhandahaller och 6kad
kommunikation ut i ndtverket. Om enheterna inser anvindbarheten for det
kliniska arbetet bor det stimulera till battre registrering. I synnerhet ar
kommunikation med verksamhetscheferna prioriterad. I nyhetsbreven som
bifogas kvartalsrapporterna tilldelas enheter som forbéttrat sin tdckningsgrad
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en guldstjarna, vi hoppas att detta i sin tur stimulerar andra enheter till 6kad
registrering.

4. Vihar tillsammans med Registerservice pa Socialtyrelsen utvecklat en ny och
mer tréaffsdker algoritm (se ovan) for identifiering av MS-populationen i PAR,
vilket 6kar kvaliteten i var prevalensbedéomning. Denna algoritm behover dock
16pande utvarderas och vid behov justeras 6ver tid for att sdkerstilla fortsatt
hog validitet och precision i identifieringen av MS-populationen.

Datatdthet: En grundlaggande utmaning ar att 6ka datatatheten i registret ytterligare
for att fa helt korrekt information om tillstandet i och resultaten av MS-varden. Vi
kommer att folja den inslagna viagen som innebar att locka till deltagande i
registerarbetet genom att gora detta sé attraktivt som mojligt for bdde vardgivare och
patienter. Detta innebér en fortsatt utveckling av funktionerna inklusive aterkoppling
av data. En central och avgorande forutsattning ar ocksa att inféra automatiserad
informationséverforing, eftersom den mojliggor 6kad datatdthet, minskad
administrativ belastning och en mer komplett och kontinuerlig datainsamling i
registret.

Kvartalsrapporten: Vidareutveckling av Kvartalsrapporten/ Férbéttringsrapporten
som vi ser som vart huvudsakliga verktyg for att kommunicera registrerande enheters
resultat pd bland annat riktlinjeindikatorerna och ddrmed stimulera till anvandning av
dessa data i kliniskt forbattringsarbete.

ISTRONG [Internationellt datakvalitetsarbete for MS-register:] 1
samarbete med fem ledande MS-register har vi arbetat fram en gemensam "common
data model". Till denna hor en mjukvara som dels konverterar data fran Svenska MS-
registret till den internationella standarden och dels miter datakvalitet och
datatiatheten. Detta verktyg kommer vi att kunna anvinda dven for att jamfora svenska
vardenheter for att aterkoppla resultat och uppmuntra till forbattring.

Variabelmappning: Vi har under flera ar deltagit i det s.k. RUT-projektet (Register
Utilisier Toll) for att kartlagga véara variabler. MS-registret finns sedan april 2024 i
RUTs Metadatakatalog och Metadataverktyg. Detta har virde bade internt, for
datadverforing via nationella tjansteplattformen och for internationella samarbeten.

Automatiserad informationséverforing: Under 2026 kommer en stor del av
vart arbete att fokusera pa att bana vig for automatiserad informationsoverforing
mellan journalsystem och MS-registret. Detta innefattar att prova olika tekniska och
organisatoriska l6sningar for att maéjliggora mer s6mlos och effektiv datainsamling
med minskad administrativ belastning for varden. En viktig del i detta arbete ar
ambitionen att testkora ett pilotprojekt med anvandarstyrd 6verforing av
laboratoriedata fran journaler till MS-registret. Detta ses som ett forsta steg mot en
mer fullstandig och automatiserad informationsforsoérjning som pa sikt kan starka
béde datakvalitet och registrets 1angsiktiga hallbarhet.
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Vetenskapliga publikationer

Tjugosex (26) vetenskapliga artiklar helt eller delvis baserade pa data frin MS-registret
publicerades under 2025, varav flera i hogt rankade tidskrifter. Darmed Overstiger
registrets samlade vetenskapliga produktion nu 370 publikationer under perioden
2003—2025, vilket understryker dess betydelse for nationell och internationellt erkdnd
MS-forskning.

Den intresserade ldasaren finner fullstindig publikationslista i var
Verksamhetsberittelse, https://www.neuroreg.se/omoss/arsrapporter-
verksamhetsberattelser/ eller pa var hemsida https://neuroreg.se/multipel-
skleros/forskning,/.
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