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Arsrapport riktad till patienter med
CIDP och MMN

Registret for inflammatoriska polyneuropatier, kronisk inflammatorisk
demyeliniserande polyradikulopati (CIDP) och multifokal motorisk neuropati (MMN)
lanserades ar 2013. Det dr ett kvalitetsregister som ingar i Svenska neuroregister.
Véardgivare 6ver hela landet bidrar till ett nationellt samarbete kring registrering av
patienter med CIDP och MMN. Hér har vi nu f6r forsta gingen tagit fram en
sammanfattning for patienter som snabbt vill fa en 6verblick av IPN-registrets resultat
for ar 2023.

Hur manga patienter med CIDP och MMN
finns i Sverige?

I skrivande stund, maj 2024 finns det totalt 396 vuxna patienter med CIDP och MMN
registrerade i Svenska neuroregister (delregistret Inflammatoriska polyneuropati),
varav 318 patienter med CIDP och 78 patienter med MMN. Bland patienter med CIDP
finns det 211 mén och 107 kvinnor. Bland patienter med MMN finns det 52 mén och 26
kvinnor. Denna konsfordelning &r att forvénta, eftersom inflammatorisk polyneuropati
ar vanligare bland mén dn kvinnor. Under ar 2021 inkluderades 29 nya patienter med
CIDP och 5 nya med MMN, under ar 2022 35 med CIDP och 4 med MMN, samt under
ar 2023, 34 med CIDP och 1 med MMN.

Det exakta antal patienter med CIDP och MMN i landet dr ddremot inte kind. Om man
foljer internationella data om forekomst av CIDP och MMN bor det finnas 450
patienter med CIDP och 100 med MMN i landet. Det ar oklart om forekomst av CIDP
och MMN i Sverige kan skilja sig frin den i andra lander. Darfor pagér planering for en
epidemiologisk studie tillsammans med Socialstyrelsens som kommer svara pa denna
fraga.

Hur foljs patienter med CIDP och MMN?

Under aret 2023 har 107 patienter haft ett fysiskt eller telefonbesck hos ldkare, och har
144 patienter har rapporterat hur de madde via patientportalen Patientens Egen
Registrering (PER). Patienter med CIDP och MMN bor f6ljas bland annat med
validerade kliniska skalor Inflammatory Neuropathy Cause and Treatment (INCAT)
och Rasch-built Overall Disability Scale (RODS). Under forra aret har 314 patienter
blivit utviarderade med INCAT, 154 med RODS-CIDP och 55 med RODS-MMN.
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Hur behandlas patienter med CIDP och
MMN?

Intravenosa immunoglobuliner (IVIg) anvdnds mest frekvent for behandling av CIDP,
foljt av intravends kortison och subkutana immunoglobuliner (SCIg). Ovriga
behandlingar som har anvints bestar av rituximab, kortison i tablettform och
cyklofosfamid, figur 3. Samtliga patienter med MMN behandlas med IVIg.

Hur bidrar registret till att forbattra varden?

Forbattring av varden sker béde pa region- och lokalniva. For att kunna forbattra
varden for patienter med kronisk inflammatorisk polyneuropati maste man kunna se
vad som fungerar bra och det som fungerar som mindre bra. Genom att till exempel
jamfora given behandling, patientens méende och livskvalitet mellan olika regioner och
mellan olika virdenheter. Det ar ocksa viktigt att se hur de nationella riktlinjerna for
CIDP-vérd foljs i olika regioner och pé landets vardenheter.

Svenska neuroregister, delregister Inflammatorisk polyneuropati ger olika mojligheter
att folja upp hur CIDP- och MMN-varden ser ut i Sverige:

o Neurodashbord: offentlig information om till exempel antal patienter i landet
och olika regioner och enheter. Uppgifterna ar i realtid och dar det finns
mojlighet att gora specifika urval. Du hittar Neurodashboarden pé Svenska
neuroregisters webbsida https://neuroreg.se/ under boxen ”Statistik” eller via
denna lank https://vap.carmona.se/neuro-dashboard/. Exempel pa nigra
diagram hittar du i figur 1, 2 och 3 pé sidan har nedan.

o Kvartalsrapporter och nyhetsbrev: rapport skickas till verksamhetschefer dir
man kan se sin egen virdenhets resultat i jaimforelse med andra enheter. Syftet
med dessa rapporter ar att de ska anvéndas i forbattringsarbeten i varden pa
varje enhet. I detta utskick foljer ocksa ett nyhetsbrev med som informerar om
olika fordandringar i registret samt uppmuntrar till registrering.

o Varden i Siffror (ViS): Under hosten 2024 riaknar IPN-registret med att
ansluta sig till den nationella databasen av vardkvalitet, ViS. Pa detta sétt blir
det enklare att synliggora utfallsmatt for virden och gora regionala
jamforelser, till exempel angdende andel patienter med CIDP som uppnér det
nationella terapimalet med ett INCAT véarde mindre 4n 3.
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Figur 1 Vy fran Neurodashboard som visar antalet registreringar i landet.
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Figur 2 Vy fran Neurodashboard som visar enheternas registrering av antalet patienter
som inkluderats i registret (——), debuterat med sin sjukdom (——) och fatt sin CIDP-
diagnos (—=—). Grafen visar antal per ar per ar.
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Figur 3 Vy fran Neurodashboard som visar fordelningen av behandling for patienter
med CIDP.
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