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Arsrapport 2025 riktad till patienter

Arsrapport for patienter och
allmanheten fran Multipel Skleros-
(MS) registret 2025

Svenska Multipel Skleros (MS)-registret lanserades officiellt &r 2000. Det &r ett
kvalitetsregister som ingér i Svenska neuroregister. Vardgivare 6ver hela landet bidrar
till ett nationellt samarbete kring registrering av patienter med MS. Varje ar
sammanstéller MS-registret en arsrapport med ingdende resultat av MS-varden i
Sverige.

Registrets viktigaste syften ar att ge underlag for kvalitetsutveckling och att motverka
skillnader inom svensk hélso- och sjukvard, samtidigt som det skapar en bas for ny
kunskap genom forskning.

I den hir rapporten har vi tagit fram en sammanfattning for patienter och allménheten
som snabbt vill fi en 6verblick av arets resultat 2025.

Hur manga patienter med MS finns det i Sverige?

Enligt den senaste berdkningen som Socialstyrelsen gjort fanns det vid utgangen av
2025 totalt 23 718 personer med MS-diagnos i Sverige.

Under 2025 registrerades 706 (jmf med 678 personer 2023) nya personer med MS i
MS-registret, 482 kvinnor och 224 man. Sista dagen pa 2025 hade MS-registret totalt
25 197 patienter i registret. En del ar exkluderade (bland annat p& grund av att de
flyttat utomlands, 6vergétt till primarvarden eller att patienten avstér fortsatt
vard/uppfoljning i MS-vérden) och séledes fanns 20 828 (jmf med 20 241 ar 2024)
aktuella patienter, det var 14 600 kvinnor och 6 223 man.

For att statistik fran ett kvalitetsregister ska vara tillforlitligt sa vill man att s ménga
personer som mojligt med en diagnos ska vara registrerade i registret. Det &dr d&
intressant att berdkna nagot som kallas tackningsgrad. Man raknar fram tackningsgrad
genom att se hur ménga personer med en diagnos som finns i registret jamfort med
uppskattat antal personer med diagnosen i Sverige. MS-registret har en tickningsgrad
pa 85,9% procent, alltsé dr 85,9% procent av landets personer som lever med en MS-
diagnos registrerade i MS-registret.

Av alla MS-register i virlden sa dr det svenska MS-registret nést bast i virlden vad
géller tackningsgrad, vilket vi sa klart ar valdigt stolta Gver! Bara Danmark ar béattre
med den avsevirda skillnaden att det 4r obligatoriskt att registrera i det danska MS-
registret for att fa ge bromsbehandling. I Sverige ar det frivilligt for enheterna att
registrera i MS-registret.

Alla vardenheter som behandlar personer med MS har registreringar i MS-registret.
Totalt ar det 63 enheter i landet.
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Nar ska man behandla MS?

Forskning visar tydligt att tidig behandling vid MS ar avgorande for att
bromsmediciner ska fa basta majliga effekt. Information frén det svenska MS-registret
visar att behandling minskar risken for framtida funktionsnedsattning och att tidig
behandlingsstart ger béttre sjukdomsprognos pa lang sikt. Man har ocksé sett att
personer med MS i Sverige mar béttre 6ver tid, troligen tack vare att behandling
startats tidigare och att likemedlen blivit mer effektiva.

I Sverige var vi tidiga med att utveckla en behandlingskultur dar hogeffektiv
behandling ofta sitts in kort efter MS-diagnos for att snabbt minska
sjukdomsaktiviteten och skydda nervsystemet fran bestdende skador.

Diagrammet visar att tiden fran de forsta MS-symtomen till start av férsta
bromsbehandling har blivit mycket kortare i Sverige under de senaste 30 aren. Pa
1990-talet kunde det ta manga ar innan behandling startades, medan de flesta
patienter idag far behandling betydligt tidigare — ofta inom det forsta aret efter
sjukdomsdebut.

Tid mellan debut till start av behandling, median med kvartilavstand (IQR)
Alla patienter.

# Riket

Median antal &r

Startar fér forsta behandling

Det bor noteras att den férsta bromsbehandlingen mot MS blev tillgdnglig 1996. D4 var
det manga som redan hade haft sin sjukdom ldnge nir behandlingarna infordes, vilket
gor att de tidiga aren i diagrammet paverkas av patienter som levt med sin MS-
sjukdom ldngre tid. Detta gor darfor att statistiken i den forsta delen av tidsperioden
blir lite mer svartolkad.

Sammanfattningsvis speglar 4nda diagrammet tydligt den stora forandringen i MS-

véarden, dir man idag behandlar mycket tidigare dn forr, vilket minskar risken for
framtida funktionsnedsittning.
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Vilka behandlingar anvands for att bromsa MS?

I Sverige anvinds alla de 1ikemedel som finns registrerade som behandling for att
bromsa MS. Det brukar kallas att de har indikation for MS-behandling och kallas
sjukdomsmodifierande behandling, i vardagligt tal "bromsbehandling”.

Nar det giller lakemedel for MS-behandling kan de vara originallikemedel, generiska
lakemedel eller biosimilarer. Generiska lakemedel innehaller samma aktiva substans
som ett originallakemedel, men tillverkas och siljs av andra foretag efter att patentet
for originallakemedlet 16pt ut. De 4r medicinskt likvardiga och anvinds ofta for att
minska kostnaderna i varden. Exempel pa generiska lakemedel vid MS &ar
Dimetylfumarat (godkant for MS som Tecfidera®) och Fingolimod (godkant for MS
som Gilenya®).

Biosimilarer dr lakemedel som utvecklas for att vara mycket lika biologiska
originallikemedel. Eftersom biologiska lakemedel 4r komplexa molekyler kan inte en
exakt kopia goras, men biosimilarer har samma effekt och sikerhet som
originallikemedlet. Exempel pa biosimilar-likemedel med aktiva substansen
Natalizumab (godkéant for MS som Tysbari®) ar Tyruko®.

Stamcellsbehandling eller autolog hematopoetisk stamcellsbehandling (aHSCT)
anvinds framst vid aggressiv skovformad MS, alltsa nir sjukdomen dr mycket aktiv
med tita skov och nya férandringar pdA MR trots annan hogeffektiv behandling. Malet
ar att snabbt stoppa inflammationen och bromsa fortsatt funktionsnedsittning.
Behandlingen genomfors pa sjukhus. Forst samlas patientens egna stamceller in och
sparas. Darefter ges hoga doser cellgifter som slar ut immunforsvaret. De sparade
stamcellerna ges sedan tillbaka via dropp for att bygga upp ett nytt immunforsvar.
Behandlingen kan mycket effektivt minska ny sjukdomsaktivitet, men den reparerar
inte redan uppkomna nervskador. Eftersom immunforsvaret slas ut under en period
finns ocksa risk for allvarliga infektioner liksom andra biverkningar och
komplikationer.

I kurvan nedan ser man hur olika behandlingar har varierat sedan 1996 fram till 2025.

Ackumulerat antal registrerade behandlingar (alla patienter i hela riker)
ehandlingar startade under ret)
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HSCT dr en forkortning for autolog hematopoetisk stamcellsbehandling (aHSCT). BEAM och CYK dr

olika likemedelsprotokoll for stamcellstransplantation.

Rituximab, ett ldkemedel som inte har indikation for MS, anviands ocks i MS-vérden.
Rituximab har lange anvints for att behandla reumatiska sjukdomar och det finns stor
erfarenhet av att anvinda ldkemedlet. Anledningen till att rituximab borjade anvindas
mot MS var att det 2008 publicerades en lakemedelsstudie, HERMES-studien, som
visade att rituximab hade god effekt for att bromsa sjukdomsforloppet dven vid MS.

Likemedlet borjade da anvindas i svenska studier och har sen 2010 noggrant f6ljts
upp i bland annat MS-registret. Flera forskningsstudier, som exempelvis RIFUND-,
RIDOSE och Combat-MS studien, har under senare ar kommit till samma slutsats, det
vill sdga att rituximab har mycket god effekt vid MS. Rituximab dr namnet pa den
aktiva substansen och likemedlet kom ut pd4 marknaden under namnet Mabthera, sen
nagra &r ar rituximab tillgAnglig som biosimilarerna Rixathon, Ruxience och Truxima.

I bilden nedan syns tydligt att rituximab (orange linje) anvinds i mycket stor
utstrackning och fortsitter att 6ka.

Ackumulerat antal registrerade behandlingar (alla patienter i hela riker)
(behandlingar startade under &ret}

Det finns viss skillnad nér det giller vilka likemedel som anvénds i olika regioner.
Gemensamt for alla regioner &r att rituximab (turkost félt i diagrammet nedan) dr den
overldgset vanligaste behandlingen.
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Fordelning av pa i ifierande ing efter preparat
Forlopp: alla, K6n: alla, Alder: 11-97 &r, Duration: -1-76 ar, Tidigare behandlad: alla
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I gruppen Interferon ingar likemedlen Avonex, Betaferon och Rebif. HSCT dr en forkortning och star
for hematopoetisk stamcellstransplantation. DMT dr en forkortning och star for “disease-modifying
therapy” (pé svenska: sjukdomsmodifierande behandling).

Hur ser effekterna ut av de olika behandlingarna?

Inom MS-varden anvidnder neurologer en utvirdering eller skattningsskala som kallas
EDSS, det kompletta namnet dr Expanded Disability Status Scale. EDSS-skalan ger en
bedomning av funktionsnedsittningen pa grund av MS. Bedomningen baseras pé en
neurologisk undersokning och beriknas till ett tal mellan 0—10, ju hogre siffra, desto
mer nervskador och storre funktionsnedséttning.

I MS-registret ser vi en stadig minskning av det genomsnittliga EDSS-vérdet, vilket ar

mycket positivt. Den mest troliga forklaringen dr att bromsbehandlingen fungerar bra
och minskar antalet skov samt utveckling av funktionsnedséttning.
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Genomsnittligt EDSS-varde dver tid
Selektion: Hela riket, alla férlopp, mé&n och kvinnor, ingen selektion pa behandling

Genomsnittligt EDSS-vérde

- Riket

EDSS= Expanded Disability Status Scale, en neurologisk skala for att bedoma funktionsnedsdttning.

Aven antalet skov som MS-patienter rapporterar har minskat éver tid. I borjan av
2000-talet rapporterades ett nytt skov vid 40 procent av besoken. Idag har den siffran
sjunkit till endast 1,3 procent. Det dr mycket gladjande och visar pa att vi i Sverige har
fatt en effektivare MS-behandling sedan 2000.
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2000 2005 2010 2015 2020 2025 2030
Antal besok dar nytt skov rapporterats sen foregdende kontakt

Forskning pagar

Forskningen kring behandling av multipel skleros (MS) gér snabbt framét, bade for
skovvis férlopande MS och for progressiv MS, dir sjukdomen langsamt forsamras 6ver
tid utan tydliga skov. For progressiv MS finns i dag fortfarande begrinsade mojligheter
att bromsa sjukdomsforloppet, vilket gor detta till ett viktigt forskningsomrade.
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En lovande lakemedelsgrupp ar BTK-hdmmare (Bruton tyrosinkinas-hdmmare). Dessa
paverkar immunceller som driver inflammationen vid MS, bade i blodet och i centrala
nervsystemet. Mélet dr att mer triaffsdkert kunna bromsa bade sjukdomsaktivitet och
progression.

Utvecklingen av BTK-hdmmare har dock varit utmanande, och flera substanser har
stoppats eller inte nétt hela vigen fram i kliniska provningar pé grund av bristande
effekt eller sikerhetsproblem, bland annat leverpéverkan. Samtidigt har utvecklingen
nu natt ett viktigt genombrott. Tolebrutinib &r sedan juni 2026 godként av Europeiska
kommissionen for behandling av vuxna med sekundarprogressiv MS (SPMS) som inte
haft skov under de senaste tva aren. I den registreringsgrundande studien visade
tolebrutinib en fordrojning av funktionsférsamring jamfort med placebo. Behandlingen
kraver noggrann monitorering av leverfunktionen eftersom leverpaverkan ar en viktig
identifierad risk.

BTK-hdmmare ar darfor fortfarande ett viktigt och snabbt utvecklande
forskningsomrade inom MS. Tolebrutinib innebér ett betydelsefullt tillskott, sarskilt
for personer med progressiv MS dar behandlingsalternativen lédnge varit begrénsade.
Samtidigt pagar studier av flera andra BTK-hdmmare, och det aterstar att se vilken roll
denna lakemedelsgrupp kommer att fé i framtidens MS-behandling och om olika
preparat kan erbjuda ytterligare mojligheter att paverka sjukdomens langsiktiga
forlopp.

Hur ser MS-patienterna pa sin livssituation?

MS-registret anvinder sig av olika digitala formulir dar MS-patienterna sjélva fyller i
hur de méar via patientportalen Patientens Egen Registrering (PER).

EQ5D ar en skala som miter hilsorelaterad livskvalitet och dér skattar majoriteten av
Sveriges MS-patienter att de har "God hilsa” (gront) eller ”Bra, ej frisk” (blatt).

Fordelning av EQ5D for MS-patienter

Selektion: ma&n och kvinnor. Sjukdomsduration: -1 - 74 &r. Alder: 12 - S5 &r.
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Andel per grupp
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Olika typer av svar trotthet, si kallad fatigue ar vanlig vid MS. Det kan handla om
hjarntrétthet och muskeltrotthet i kroppen. Via PER kan patienter skatta sin trétthet.
selektion: man och kvinnor. Sjukdomsduration: -1 - 70 &r. Alder: 12 - 96 &r.

Vi ser i diagrammet nedan att ungefir hilften av alla MS-patienter i landet besvaras av
R S ) & R - R RO R S
W - ©2200 udn trotthet [l b. 5362 W 3ttiig trotchet [ c. 352 Wils trotthet [l 6.21-42 ingen problem [l & 20 Bra halsa

svar (rott) till méttlig (orange) trotthet.

Fordelning av FSMC, totalt fér MS-patienter

Andel per grupp

A
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Foljer vardgivarna riktlinjerna fran Socialstyrelsen?

MS-registret anvéinds for att se hur regioner och virdenheter foljer Socialstyrelsens
nationella riktlinjer for vard vid MS. Har nedan visar vi tvd av de viktiga riktlinjerna,
Arligt besok och Tillgang till sjukdomsmodifierande behandling vid skovvis MS hos
personer under 40 r.

Andelen patienter som har hatt kontakt med vérdgivare /
besok inom 12 méanader fran dagens datum Selektion: man
ach kvinnor. Sjukdomsduration: -1-76 ar. Alder: 1197 ar

Riktlinjerna sdger att 80 procent av personer med MS ska fa ett arligt
besok hos sin ldkare inom specialistvarden. MS-registret visar att
mindre &n hélften, 41,8 procent av MS-patienterna (jamfort med 43,1
procent forra dret), har haft ett arligt besok pa sin MS-mottagning under
2025 och det finns stora variationer i landet.

Det ér stor skillnad mellan olika kliniker, och ingen nar upp till de 8o
procent som rekommendationerna siger. Den ldngsamma minskningen

Tillgangfighet ill
MS-vard inom 12 mén

de senaste aren fortsitter tyvarr. Det kan bero pé att personer med MS
har fatt behandling tidigare dn férut, mér ganska bra och dérfor inte
behover lika mycket vérd. Det kan ocksa bero pé belastning i varden, att
vardpersonal genomfor besGken men inte hinner med att registrera i
MS-registret.
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Stockholms lan (n=4947)
Jamtland (n=297)
Jonképings lan (n=665)
Ostergétland (n=1047)

Tillganglighet till MS-vard
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Kronoberg (n=282) | 0.4
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Andelen patienter som har haft kontakt med vardgivare / besdk inom 12 manader fran degens datum
Selektion: man och kvinnor. Sjukdomsduration: -1 - 76 ar. Alder: 11 - 97 &r

Samma statistik finns for landets enheter i diagrammet pa:
https://vap.carmona.se/vap/msvap/graf/tillgang/, under rubriken "Administrativ” lingst upp till

vdnster, vilj Enhet.

Riktlinjerna for MS-vérd siger ocksé att 9o procent av alla personer med skovvist
forlopande MS under 40 ar ska fa bromsbehandling. Cirka 10 procent av alla MS-
patienter har ett ldngsiktigt gynnsamt férlopp och behover inte bromsbehandling.
Kvinnor med MS behéver ocksa i de flesta fall vara utan bromsmedicin under graviditet
och amningen. Darfor dr det 9o procent som rekommenderas bromsbehandling.

Idag behandlar vi 78,3 procent av MS-patienterna och dven hir &r det stora skillnader
mellan olika regioner. Samma siffra for &r 2024 var 77,0 procent s gladjande ir det en
stigande trend mot méalnivan pa 9o procent.

Andel behandlade RR-patienter, &lder <40ar L
- Malniva

Vasterbotten (154}
varmland (143}
Orebro lan (135}
Halland (117}
stockhelms 13n (1169}
Ostergotland (198}
Jamtland (68)
Gavleborg (96}
Vastmanland (39)
RIKET (4331}

skane (616}
Blekinge (72)

Vastra Gétaland (731}
sedermanland (73)
Dalarna (106}
Jonkopings lan (148)
Uppsala lan (170}
wasternorrand (89)
Kronoberg (29}
Kalmar lan (62)
Norrbotten (56)
Gotland (10}
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* Andelen behandlade RR-patienter beraknas som registrerat antal behandlade RR-patienter genom estimerat antal RR-patienter i regioner
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Starkt rehabilitering och en mer sammanhallen MS-vard

Sverige har i grunden en stark MS-vird med goda behandlingsresultat och h6g
medicinsk kompetens. Samtidigt visar Socialstyrelsens uppfoljningar att det
fortfarande finns regionala skillnader och brister, sirskilt inom uppféljning,
rehabilitering och kontinuitet i virdkedjorna. Aven om vérden har forbittrats sedan de
nationella riktlinjerna infordes 2016, kvarstar viktiga utvecklingsomraden.

I MS-registret finns mojlighet att registrera information om rehabilitering och
kontakter med olika yrkesgrupper i MS-teamet, till exempel fysioterapeut,
arbetsterapeut, kurator, psykolog, neuropsykolog, logoped, dietist, uroterapeut, MS-
sjukskoterska och neurolog. Tyvirr registreras dessa uppgifter fortfarande i begransad
omfattning i MS-registret. Det gor det svart att fa en tillforlitlig bild av hur tillgdngen
till MS-team och rehabilitering ser ut for personer med MS i olika regioner och pa olika
vardenheter i Sverige.

Mot denna bakgrund har Neuroférbundet tagit initiativet att bilda MS-alliansen som
arbetar for en jaimlik MS-vard med bittre tillgang till multidisciplinira team,
rehabilitering, kontinuerlig uppf6ljning och effektiv anvindning av kvalitetsregister.

Varfor ar det sa stora skillnader i Sverige?

Diagrammen ovan visar stora skillnader mellan regionerna i Sverige vilket kan bero pa
flera saker.
e  Vissa enheter ar bittre dn andra pa att registrera information om MS-
patienterna i MS-registret.
e Ivissa delar av landet finns hogspecialiserad MS-vard medan det i andra delar
av Sverige ar samre tillgang till MS-specialiserade neurologer och team.
Manga patienter soker sig da till hégspecialiserad MS-vard i andra regioner an
sin hemregion och dessa enheter far da fler patienter.
e  Ofta har ocksa hogspecialiserade MS-enheter en faststilld rutin for hur man
registrerar i MS-registret vilket ger fler registreringar. Det resulterar i att vissa
regioner far battre registrering vilket ocksa ger bittre statistik.

Hur bidrar registret till att forbattra varden?

Forbéttring av varden sker bade pa regionniva och pa virdenheterna.

Men for att veta vad man ska forbittra i virden sa méste man ocksa kunna se vad som
fungerar bra och mindre bra. Vi behover dé jamfora varden mellan olika regioner och
mellan olika virdenheter. Ett exempel fér MS-varden ir att se hur just Socialstyrelsens
nationella riktlinjer for MS-vard efterlevs i olika regioner och pé landets vardenheter.

MS-registret ger olika mojligheter att folja upp hur MS-vrden ser ut i Sverige:
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¢ Visualiserings- och analysplattform, VAP: I den offentliga VAPen kan
du som lésare titta pa olika grafer och diagram och jamf6ra hur MS-varden ser
ut. VAPen finns pd neuroreg.se: https://msvap.carmona.se/.

Det finns ocksa en VAP tillginglig for vardgivare dar vardpersonal hittar fler
diagram.

e Neurodashboard: I MS-registret finns ocksé en offentlig Neurodashboard
dir man kan hitta information: https://vap.carmona.se/neuro-dashboard/
Klicka pé ldnken ovan eller:

G4 in pé neuroreg.se

Vilj boxen Multipel skleros

Klicka pé boxen Statistik (VAP)

Klicka pé ldnken Neurodashboard

Vilj delregister: Multipel skleros

Vilj Riket, Sjukvardsregion, Region, eller Enhet.

Valj specifik underdiagnos: Multipel skleros

©®N T Wb

Klicka pé +-tecken for att 6ppna tabeller och diagram

Neurodashboard =

Valj delregist:

jister
Kvalitetsregister fér: Multipel skleros
£l i ivd

Administrativ niva: Stockholms lan

inistrat

66.7%

Har pagaende behandling

Antal registreringar

Antal registrerade patienter (figur) Datatathet (figur)

Behandling (figur) Tid debut till forsta behandling (figur)

e Varden i siffror: MS-registret bidrar med information till Varden i siffror,
besok girna https://vardenisiffror.se

e Kuvartalsrapporter och Nyhetsbrev: Fyra ganger om éret skickas det ut
kvartalsrapporter diar verksamhetschefer kan se sin egen vardenhets resultat i
jamforelse med andra enheter. Syftet med dessa rapporter &r att de ska
anvandas i forbattringsarbeten i varden pa varje enhet. I detta utskick foljer
ocksa ett nyhetsbrev med som informerar om olika férandringar i registret
samt uppmuntrar till registrering.

Vill du ldsa den kompletta drsrapporten finns den pa Svenska neuroregisters hemsida:
https://www.neuroreg.se/omoss/arsrapporter-verksamhetsberattelser/
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