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Arsrapport riktad till patienter med
CIDP och MMN

Registret for inflammatoriska polyneuropati (IPN) ar ett kvalitetsregister som ingér i
Svenska neuroregister. I registret for inflammatoriska polyneuropatierna ingar kronisk
inflammatorisk demyeliniserande polyradikulopati (CIDP) och multifokal motorisk
neuropati (MMN) som lanserades ar 2013. Vardgivare 6ver hela landet bidrar till ett
nationellt samarbete kring registrering av patienter med CIDP och MMN. Har har vi
tagit fram en sammanfattning for patienter som snabbt vill fa en 6verblick av IPN
registrets resultat for ar 2025.

Hur manga patienter med CIDP och MMN
finns i Sverige?

CIDP och MMN ir ovanliga diagnoser, dvs forekommer bara i en liten del av
befolkningen. I skrivande stund maj 2026, finns det totalt 469 vuxna patienter med
CIDP och MMN registrerade i Inflammatoriska polyneuropati, varav 380 patienter
med CIDP och 91 patienter med MMN. Bland patienter med CIDP och MMN finns det
316 mén och 155 kvinnor. Denna kénsfordelning &r att forvénta, eftersom
inflammatoriska polyneuropatier dr vanligare bland min &n kvinnor. Under ar 2025
inkluderades ytterligare 37 nya patienter med CIDP och 6 nya patienter med MMN.

Det exakta antal patienter med CIDP och MMN i landet ar daremot inte kind. Om man
foljer internationella data om forekomst av CIDP och MMN bor det finnas 400
patienter med CIDP och 100 med MMN i landet. Det ar oklart om férekomst av CIDP
och MMN i Sverige kan skilja sig fran den i andra ldnder. Sannolikt ligger den exakta
forekomsten av CIDP i Sverige nagonstans mellan 400-450 patienter totalt. For att fa
veta exakta antal patienter med CIDP och MMN i Sverige startas en epidemiologisk
studie som innefattade Socialstyrelsens som kommer svara pa denna fréga. Denna
studie torde starta under hdsten 2026.

Hur foljs patienter med CIDP och MMN?

Under aret 2025 har 70% av patienterna haft ett fysiskt eller telefonbesok hos ldakare.
Patient rapporterade matt (PROM /PREM) som handlar om livskvalitet, ev.
sjukskrivningsgrad, och skattning av grad av paverkan pa aktivitetsnivén enligt
skalorna Inflammatory Neuropathy Cause and Treatment (INCAT) och Rasch-built
Overall Disability Scale (RODS) har 16pande rapporterats av 200 patienter under 2025.
Hundra sju av dessa 200 patienter har rapporterat sina PROM/PREM digitalt genom
att logga in Patientens Egen Registrering (PER) funktionen i IPN registret.
Inrapportering via PER dr enkelt. Man far en kod skickat till sig via SMS i samband
med anslutning till PER. Med koden loggar man in i IPN-registret
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(https://neuro.carmona.se/per), och svarar pa fragor som beror ovan matt. Dessa
varden importeras in i registret av behandlande lakare.

Utover dessa skattningsskalor 6ljs forlopp av CIDP och MMN med hjélp av 16pande
mitning av handstyrkan och gangtester. Patienters egen upplevelse av huruvida
symtomen ligger stabila eller fordandras 6ver tid laggs ihop med data fran ovan
kvalitetsindikatorer for att ge ansvarig likare en bittre uppfattning om den pagaende
terapin mot CIDP och MMN fungerar.

Hur behandlas patienter med CIDP och
MMN?

Intravenosa immunoglobuliner (IVIg) anvdnds mest frekvent for behandling av CIDP,
f6ljt av intravendst kortison och subkutan immunoglobuliner (SCIg). Ovriga
behandlingar som anvands bestar av rituximab, kortison i tablettform och
cyklofosfamid. Samtliga patienter med MMN behandlas med IVIg.

Hur bidrar registret till att forbattra varden?

Forbéttring av varden sker bade pa region- och sjukhusnivé.

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 jimfora givna behandling, patienterna maende och livskvalitet
mellan olika regioner och mellan olika virdenheter. Det ar ocksé viktigt att se hur de
nationella riktlinjerna f6r CIDP-vard foljs i olika regioner och pé landets vardenheter.

Inflammatorisk polyneuropati registret ger majlighet att f6lja 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.

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

o Varden i Siffror (ViS): Under hosten 2024 har IPN registret lyckats ansluta
sig till den nationella databasen av vardkvalitet, ViS. P& detta satt blir det
enklare att synliggors utfallsmétt for vird av patienter med CIDP och MMN pé
en nationell niv4, vilket i sin tur mojliggor regionala jamforelser. Ett ex pa
regionala jamforelser som kan nu goras genom ViS ar andel patienter med
CIDP som uppnar det nationella terapimalet med ett INCAT virde pé 3 eller
mindre.
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Enligt data pa ViS stér 71% av patienter med inflammatorisk polyneuropati pa
pigdende immunterapi. Andel patienter med CIDP som uppnar det nationella méttet
for en god terapieffekt varierar per sjukvéardsregion, enligt offentliga data tillgénglig i
ViS. Orsaken till dessa regionala skillnader analyseras for nuvarande.

Data i registret visar ocksa att kvinnor och mén har en likartad genomsnittlig &lder vid
diagnos, men att kvinnor far i genomsnitt sin diagnos 1,3 ar senare dn mén.

Orsaken till denna konsrelaterade fordrojning ar annu inte klar, dvs ar det oklart om
kvinnor soker véird senare dn mén, eller om det sker en snedvriden forsening av
diagnossittning hos kvinnor inom varden.

Patienters perspektiv pa vard for CIDP och
Guillain-Barré syndrom i Sverige och utanfor

GBS/CIDP Foundation som &r en internationell patientorganisation for personer med
GBS och CIDP organiserade ett patientrepresentantmote i Tyskland under hosten. En
patientrepresentant fér CIDP valdes mellan patienter pa Karolinska, Sahlgrenska och
SUS. Denna person fick stimma av personliga erfarenheter om CIDP virden med ett
antal patienter pa ovan tre sjukhus och sedan berétta om den svenska patientens
erfarenhet av CIDP vérden i Sverige pd moétet, se https://www.gbs-
cidp.org/2025/12/principles-of-care-for-cidp-workshops-2025-summary-and-next-
steps/

Sammantaget upplevde den svenska patientrepresentanten att CIDP varden i Sverige
var lika bra eller béttre &n méanga av de 6vriga 14 europeiska linder som var
representerade pa motet.

Forskning

Data frén IPN registret bidrar till klinisk forskning om CIDP, MMN och GBS i Sverige
eftersom det finns ett behov att hitta kopplingar mellan patienters méende och
funktionsniva och fynd i forskningsblodprover och ryggmirgsvitskeprover nir man
letar nya sjukdomsmarkérer for inflammatorisk polyneuropati. Forskningsbidrag fran
Neuroférbundet bistar i ovan forskningsarbete. Data fran IPN registret hat lett till ett
antal vetenskapliga publikationer berérande tex biomarkorer vid inflammatoriska
polyneuropatier

Vadjan till patienter med inflammatorisk
neuropati

1] Uppmana din behandlade lidkare att registrera dig i IPN-registret och dessutom
ansluta dig till den digitala PER funktionen for att du ska kunna rapportera in olika
maétt in i registret.
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Andel patienter vars PROM/PREM data sédsom livskvalitet 4r &nda relativt 1ag i ett
nationellt perspektiv. Patienter med CIDP och MMN uppmanas pdminna sin
behandlande ldkare att registrera de i IPN-registret, om i de fall de redan ar
registrerade, pdminna behandlade ldkare att de 6nskar rapportera INCAT, RODS,
livskvalitets-, och arbetsférméagadata in i registret via PER funktionen.

2] Behov av fler patientrepresentanter

Det behovs patienter med inflammatorisk polyneuropati som ar villiga att agera
patientrepresentativ for sin resp. diagnos och tex kunna vara bollplank vid behov mot
IPN-registret for att bidra med patientperspektiv nir registret utvecklas, men dven
gentemot varden och Neuroforbundet for att ge synpunkter tex kunna brister inom
varden for personer med inflammatorisk polyneuropati. Dartill finns &ven behov av
engelsktalande representanter med CIDP eller som haft GBS som &r intresserade av
nationella uppdrag sdsom att med glesa intervall delta i de europeiska GBS/CIDP
Foundation mé6ten. Kontakta Helene Landersten, sakkunnig for diagnos och forskning
pa Neuroforbundet vid intresse.
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