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Förord 
Svenska neuroregister med sina elva delregister är efter 16 år ett viktigt nationellt 

verktyg för att utvärdera vårdinsatser och säkerställa god vård för enskilda patienter 

med neurologisk sjukdom. Registrets viktigaste syften är att ge underlag för 

kvalitetsutveckling och att motverka skillnader inom svensk hälso- och sjukvård, 

samtidigt som det skapar en bas för ny kunskap genom forskning. 

 

Syftet med Svenska neuroregister är att samla relevanta kvalitetsregister inom 

neurologin för att erbjuda en enhetlig metod för strukturerad dokumentation av 

kliniskt relevanta data för de största patientgrupperna. Med undantag för 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, svår vaskulär huvudvärk, motorneuronsjukdomar, 

hydrocefalus och neuromuskulära sjukdomar. Det har skapats underregister till 

Svenska MS- registret som omfattar NMOSD/MOGAD och autoimmuna encefaliter. 

Aktuell ansöks det även om utvidgning av Svenska neuroregister för nya relevanta 

delregister som Moya Moya. Det finns ett uttalat intresse att fler sjukdomsgrupper ska 

läggas till med tiden. 

 

Svenska neuroregisters arbete går fortsatt starkt framåt. Vi når kontinuerligt en bättre 

anslutningsgrad och bättre täckningsgrad. Framgången förklaras av att det Nationella 

Medicinska Informationssystem (NMI) registergränssnittet Compos DS erbjuder en 

patientöversikt, ett för vårdgivaren attraktivt verktyg som kvalitetssäkrar det dagliga 

kliniska arbetet. Vårdgivaren får en överblick av patientens förlopp och behandling, får 

återkoppling av viktiga sjukdomsspecifika skalor och får hjälp att kvalitetssäkra 

informationen genom olika kontrollfunktioner och får dessutom tillgång till de 

sjukdomsspecifika patientrapporterade mått som patienten genom Patientportalen har 

rapporterat. 

 

Innan registerarbetet inleddes var få skattningsskalor i kliniskt bruk, 

patientrapporterade mått samlades inte in och informationen i patientjournalerna var 

ostrukturerad och bristfällig. Arbetet med Svenska neuroregister har tydligast drivit på 

utvecklingen av vården för multipel skleros, ALS och Parkinsons sjukdom och vi är 

övertygade om detta snart kommer all gälla även övriga sjukdomsgrupper. 

 

En annan central princip i vårt arbete är att med hjälp av flera olika utdatatjänster göra 

alla data och därtill statistik ständigt uppdaterad och tillgänglig för rapporterande 

enheter, som på så sätt kan följa utvecklingen av sitt kliniska arbete i jämförelse med 

nationella riktlinjer och vårdprogram. Vi bidrar med rapporter till Vården i Siffror och 

skickar fyra gånger om året skräddarsydda Kvartalsrapporter till varje rapporterande 

enhet med enhetens senaste resultat i jämförelse med andra enheter. 

 

Våra delregister är framgångsrika också ur ett internationellt perspektiv: MS-registret 

är ett av de ledande i världen tack vare sin unikt höga täckningsgrad på över 85 % av 



Årsrapport för 2025 Epilepsikirurgi 

 3 / 22 

den prevalenta populationen men också genom sin långa uppföljningstid på i 

genomsnitt 10 år och sin rika variabelsamling som bland annat innehåller över  

230 900 besök, över 46 00 behandlingsepisoder, över 293 000 patientrapporterade 

mått och över 103 600 kognitiva skattningar. MS-registret har bidragit med data till 

345 vetenskapliga publikationer och bidragit till att svenska MS-forskare är ledande i 

internationella forskningssamarbeten i MS-fältet. Resultaten av forskningen baserad 

på svenska data påverkar inte bara behandlingen av patienter med MS i Sverige men 

även världen över. Även övriga delregister står sig väl internationellt. 

Parkinsonregistret med över 11 000 väl karaktäriserade patienter är ett av de största i 

världen och även övriga delregister är stora inom sina respektive fält. 

 

Vi uppmuntrar den intresserade läsaren att besöka vår hemsida https://neuroreg.se för 

att ta del av nyheter, och varför inte undersöka registerarbetets resultat via vår 

offentliga sökfunktion Visualiserings- och Analys-Plattformen (VAP)! Hemsidan lever 

upp till det nya tillgänglighetsdirektivet och innehåller text, dokument, statistik och 

filmer. 

 

Svenska neuroregister med sina delregister har kommit för att stanna som ett centralt 

kvalitetsverktyg för neurologisk vård i hela landet. Vi ser med tillförsikt och förväntan 

på de kommande åren 

 

Juni 2026  

 

 

Katharina Fink, registerhållare 

Svenska neuroregister 

 

  

1jkg
Ny stämpel
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Svenska neuroregister 

Bakgrund 
Svenska neuroregister är ett nationellt kvalitetsregister som består av 11 delregister 

inom neurologin och är en plattform för att skapa strukturerad information om 

neurologiska sjukdomar för kvalitetssäkring av sjukvården och som underlag till 

forskning.  

  

Vid mitten av 1990-talet inleddes ett samarbete mellan samtliga svenska neurologiska 

universitetskliniker för att bygga upp en gemensam struktur för registrering av 

patienter med multipel skleros, MS. Detta arbete utmynnade i en databasstruktur som 

från början var avsedd som ett stöd för det patientrelaterade arbetet men som också 

gjorde det möjligt att lokalt sköta såväl kvalitetskontroll som verksamhetsuppföljning. 

Svenska multipel sklerosregistret, MS-registret, kunde lanseras officiellt sedan vi 

erhållit ekonomiskt stöd från Socialstyrelsen/SKL år 2000.  

  

Utvecklingen av MS-registret och erfarenheten av fördelarna för användarna att arbeta 

registerbaserat väckte så småningom önskemål bland neurologer att arbeta på ett 

likartat vis även med andra sjukdomar. Fördelen med den struktur som MS-registret 

utvecklat är att det med måttliga arbetsinsatser och ekonomiska medel går att utveckla 

register för andra sjukdomar – det viktigaste är att välja sjukdomsspecifika mått på 

sjukdomsaktivitet, funktionshinder och patientrapporterade mått och att anpassa 

listan över medicinska och andra behandlingar. 2009 påbörjades därför 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), svår neurovaskulär huvudvärk (HVreg), inflammatorisk 

polyneuropati (IPNreg), motorneuronsjukdom (MNDreg), 

normaltryckshydrocefalus/likvorshunt (NKHreg) samt den stora gruppen 

neuromuskulära sjukdomar (NMiS) med exempelvis muskeldystrofier och spinal 

muskelatrofi (SMA) samt under 2021 epilepsikirurgiregistret SNESUR. 

Syftet för Svenska neuroregister är att  
• Samla strukturerad information om i Sverige boende personer med 

neurologisk sjukdom, i första hand MS, Parkinsons sjukdom, epilepsi, 

inflammatorisk polyneuropati, narkolepsi, myastenia gravis, 

motorneuronsjukdom, svår neurovaskulär huvudvärk, neuromuskulära 

sjukdomar såsom spinal muskelatrofi och muskeldystrofier, hydrocefalus efter 

anläggande av avlastande likvorshunt och patienter med kirurgiskt åtgärdad 

på grund av epilepsi.  

• Bidra till att neurologisk sjukvård i Sverige är av hög kvalitet och har en jämn 

fördelning.  

• Tillförsäkra att riktlinjer för vård och behandling efterlevs.  

• Vara ett redskap i kvalitetssäkring av vården och i förbättringsarbete.  
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• Möjliggöra utvärdering av vårdens och behandlingars effekt på 

funktionshinder och livskvalitet.  

• Skapa en bas för neurologisk forskning på en nationell nivå.  

• Möjliggöra internationella samarbetsprojekt inom forskning och 

vårdutveckling genom att använda internationellt accepterade variabler och 

definitioner. 

Organisation  
Svenska neuroregisters organisation framgår av Fel! Hittar inte referenskälla.. Svenska 

neuroregister har en gemensam Registerhållare och Styrgrupp i vilken de ansvariga för 

varje delregister, kallade ”delregisteransvariga”, ingår tillsammans med 

patientföreträdare. Varje delregister har i sin tur en styrgrupp med nationell och 

flerprofessionell representation samt patientrepresentanter. Varje delregister har 

genom sin styrgrupp ansvar för sitt innehåll och utveckling. Beslut om utlämnande av 

data för forskningsändamål tas av registerhållaren efter förankring hos varje 

delregisters styrgrupp eller särskilt inrättad Forskningsnämnd.   

  

Det är en bärande princip att varje delregister ska ha nationellt stöd i ett nätverk av de 

specialister som arbetar med respektive sjukdomsgrupp och att konsensus ska sökas 

för definitioner och val av parametrar. 

 

 
Figur 1 Svenska neuroregisters organisationsschema. 

 

Huvudmannaskap  
Sedan 2013 har Karolinska Universitetssjukhuset det centrala personuppgiftsansvaret 

(s.k. CPUA) för det utvidgade Svenska neuroregister.  

 



Årsrapport för 2025 Epilepsikirurgi 

 8 / 22 

Inomprofessionell förankring  
Svenska Neurologföreningen (SNF) har accepterat ett övergripande ansvar för Svenska 

neuroregister och utser en styrgruppsledamot. Svenska MS-Sällskapet (SMSS), bildat 

på direkt initiativ från MS-registrets styrgrupp, tillsätter MS-registrets styrgrupp. 

Arbetet med delregistret för Parkinsons sjukdom leds av föreningen SweMoDis 

(Swedish Movement Disorder) medan föreningen SwePar (Swedish Parkinson’s 

Disease) ansvarar för den vetenskapliga förankringen. Epilepsiregistret har förankring 

i Epilepsisällskapet. Svenska neuromuskulära arbetsgruppen (SNEMA) står bakom 

IPN-registret och MG-registret. Bakom arbetet med MND/ALS-registret står ett 

närverk av ALS-intresserade neurologer representerande landets neurologiska 

universitetskliniker. NKH-registrets drivs gemensamt av de rapporterande 

neurokirurgiska klinikerna i universitetsorterna. Delregistret för Neuromuskulära 

sjukdomar drivs av den tidigare styrgruppen från tiden då registret var ett självständigt 

kvalitetsregister fram till hösten 2018, under namnet Neuromuskulära Sjukdomar i 

Sverige (NMiS).  

Deltagande enheter  
Ett 80-tal kliniska enheter runt om i landet, inklusive landets alla neurologkliniker, 

rapporterar till Svenska neuroregister. Utöver neurologkliniker medverkar såväl 

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, 

huvudvärksregistret och därefter NKH-registret. För täckning, se årsrapport från 

respektive delregister. 

Täckningsgrad 
Det finns inte någon strikt definition för täckningsgrad för ett kvalitetsregister, den 

närmaste vi kommer är från dokumentet Att beräkna täckningsgrader för Nationella 

kvalitetsregister, Socialstyrelsen 2020: 

”Med täckningsgraden menar vi andelen av kvalitetsregistrets avsedda 

registerpopulation som har registrerats, det vill säga hur väl uppgifterna i 

kvalitetsregistret täcker det som det har för avsikt att täcka.” 

 

Då olika kvalitetsregister registrerar olika aspekter av vård påverkas också möjligheten 

att beräkna täckningsgrader. För de register som registrerar åtgärder eller akuta 

sjukdomsfall med väl definierade kriterier inom den specialiserade vården finns goda 

förutsättningar att använda Socialstyrelsens patientregister som jämförelseregister. 

För kroniska sjukdomar eller tillstånd som behandlas inom primärvården är det 

svårare att göra täckningsgradsjämförelse då det inte finns något nationellt register för 

den vårdnivån.  

 

I och med att förutsättningarna inte är desamma för alla kvalitetsregister är 

täckningsgrader för olika egentligen inte jämförbara, icke desto mindre är 
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täckningsgrad ett mått som används för att avgöra ett kvalitetsregisters 

certifieringsgrad. Man bör dock vara medveten om täckningsgraders begränsning för 

att göra en heltäckande bedömning av ett registers värde. 

 

Täckningsgrad för Svenska neuroregister 
Under 2022 och 2023 påbörjade registercentrum QRC Stockholm, dit Svenska 

neuroregister är ansluten, täckningsgradsjämförelser med ett antal delregister som 

tidigare inte gjort jämförelse mot Socialstyrelsens patientregister (PAR). För de som 

fått återkoppling från Socialstyrelsen finns resultatet av dessa och kan hittas i 

respektive delregister årsrapport nedan. 

 

Tekniskt går jämförelsen till så att jämförelsen designas i samarbete med en av 

Socialstyrelsens handläggare där ett urval av variabler från kvalitetsregistret jämförs 

med motsvarande datamängd i patientregistret. För ett register som registrerar 

åtgärder, exempelvis kirurgiska ingrepp, görs en jämförelse matchad på 

personnummer, operationskoder och operationsdatum. För sjukdomsfall görs 

motsvarande jämförelse matchad på personnummer, diagnoskod och ungefärlig 

tidpunkt för vårdtillfälle. 

 

Själva täckningsgraden beräknas som andelen matchningar i båda registren plus poster 

i enbart kvalitetsregistret, dividerad med det totala antalet poster. 

 

 
 

  

matchande+enbart kvalitetsregister 

TOTALT = (enbart PAR + matchande + enbart kvalitetsregister) 

 

 
  

Figur 2 Beräkning av täckningsgrad. 
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Viktig utveckling och aktuella frågor under 
2025  

Kvalitetsregister och Beslutsstöd  
Svenska neuroregisters bärande idé är att motivera vården till registrering av 

strukturerade vårddata genom att erbjuda klinisk nytta:   

• ett gränssnitt med en patientöversikt som underlättar det kliniska arbetet,   

• enkel tillgång till egna data för förbättringsarbete i vården, och att  

• erbjuda en plattform för patientmedverkan i vården för PROM och PREM  

 

Därför har beslutet från SKR som meddelades i beslutsbrevet om anlag för 2023, att 

det som kan definieras som beslutsstöd i registrets IT-plattform måste skiljas från ”det 

egentliga kvalitetsregistret” som en stor utmaning, fr a eftersom det krävdes att alla 

sjukvårdsenheter måste ingå avtal med IT-leverantören vilket innebar en upphandling. 

Uppbyggnaden av IT-plattformen är dock sådan att detta är full möjligt, och här följer 

en beskrivning av hur Svenska neuroregisters plattform är designad:  

 

Svenska neuroregisters IT-gränssnitt, som samlar in data från det kliniska arbetet som 

lokal vårddokumentation, är designat som en patientöversikt och tänkt som ett stöd för 

det patientrelaterade arbetet men gör det också möjligt att lokalt sköta såväl 

kvalitetskontroll som verksamhetsuppföljning. Genom att sammanfatta och grafiskt 

visa den enskilde patientens sjukdomsförlopp får vårdgivare och patient ett effektivt 

verktyg när beslut ska fattas om den fortsatta vården. Svenska neuroregister inbjuder 

patienten att bidra med patientrapporterade mått och patienten kan själv se och följa 

viktig information om den egna sjukdomen. Såväl patientöversikten som 

patientportalen är designade att användas i vården av den enskilda patienten och utgör 

på det viset ”beslutsstöd” och omfattas av beslutet från SKR som beskrivs ovan. 

  

Det IT-verktyg, COMPOS DS, som används i vården av patienter, här kallat det lokala 

beslutsstödet, har utvecklats i samarbete med tidigare Carmona AB, numera Omda 

Health Analytics, är CE-märkt och disponeras av de deltagande enheterna enligt avtal 

mellan sjukvårdshuvudmannen och Omda. Varje klinisk enhets data tillhör således 

kliniken och lagras och hanteras separat och är tillgängligt för kliniken för statistik och 

analys. Patienter som avböjer medverkan i det nationella registret går därför inte miste 

om den vårdkvalitetssäkrande funktionen i IT-verktyget.   

  

Data från patienter i det lokala beslutsstödet, som fått patientinformation om Svenska 

neuroregister, inkluderas i Svenska neuroregisters nationella databas som uppdateras 

varje natt med nytillkomna data från de deltagande klinikernas databaser för de 

patienter som inte avböjt medverkan. Data för patienter som efter information avböjt 

medverkan i Svenska neuroregister överförs inte till den nationella databasen och 

används inte i Svenska neuroregisters statistik eller rapporter.  

 

Av detta följer att om bara avtal upprättas mellan vårdgivare och IT-leverantören och 

om vården betalar för tjänsten, så kan arbetet med beslutsstöd fortsätta som hittills och 

ändå vara i harmoni med gällande lagstiftning.   
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Ekonomi  
Svenska neuroregisters ekonomi utgörs till 95 % av anslaget från Regionerna och 

staten. Därutöver tas ersättning för utfört arbete i samband med datauttag för 

forskning och statistik. Det är en utmaning att med de kortsiktiga ekonomiska ramar 

som står till buds att dels hållbart bygga upp en så omfattande verksamhet och dels att 

utveckla IT-tjänsterna fortlöpande, när bara det löpande arbetet kräver resurser. En 

fortsatt utveckling begränsas av de ekonomiska förutsättningarna.  

  

Sedan 2019 har pågår stora internationella säkerhetsuppföljningar, s.k. post 

authorization safety study (PASS) av nya MS-läkemedel. Dessa projekt är mångåriga 

och bygger på data från Svenska neuroregister/MS-registret. I avtalen mellan 

Karolinska Institutet och respektive sponsor ingår ett stöd till Svenska neuroregister. 

Argumentationen är att vetenskapliga studier med extern finansiering kan bidra till 

registrets drift när projektets framgång är villkorat av en fortsatt utveckling av registret 

som garanterar fortsatt datainsamling av hög kvalitet. Detta gäller i synnerhet Svenska 

neuroregister där de data som krävs för PASS-studierna skapas just av registrets 

existens – utan registrets design skulle data av denna kvalitet inte kunna hämtas 

varken ur journaler eller andra vårddokumentationssystem. Märk således att dessa 

avtal är tecknade mellan respektive företag och Karolinska Institutet som bedriver 

forskningen. 

 

 

Förbättringsarbete  

Svenska neuroregister tillhandahåller ”Kvartalsrapporter” för deltagande enheter, där 

enheternas egna resultat avseende de nationella riktlinjerna för vård vid MS skickas till 

verksamhetsansvariga fyra gånger per år. Rapporterna har gradvis utvecklats för att bli 

alltmer användbara och attraktiva för verksamheterna och innehåller nu statistik även 

för övriga delregister. Tanken är att klinikerna på detta sätt ska uppmuntras att 

använda registerdata i verksamhetsuppföljning och -utveckling och till administrativa 

uppgifter. Detta är särskilt påkallat för MS där många kliniker har 

läkemedelskostnader på många tiotals miljoner kronor och på detta sätt får ett verktyg 

att följa upp den investeringen.  

  

Samverkan med Nationella programområdet Nervsystemets sjukdomar, NPO  

Eftersom Svenska neuroregister täcker stora delar av det neurologiska området är 

registret viktigt för vårt Nationella programområde (NPO) och vice versa. Under året 

har därför fortsatta kontakter ägt rum mellan registerrepresentanter och NPO. Svenska 

neuroregister har levererat viktiga data som behövts för NPOs första rapport som 

lämnades under året, https://vardenisiffror.se/Rapport/nervsystemets-sjukdomar-

nationellt-programomrade.  

  

https://vardenisiffror.se/Rapport/nervsystemets-sjukdomar-nationellt-programomrade
https://vardenisiffror.se/Rapport/nervsystemets-sjukdomar-nationellt-programomrade
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Framtidsutsikter inför 2026  
Även om vi följer utvecklingen noggrant och är medvetna om att avskiljandet av 

beslutsstödet från det egentliga kvalitetsregistret kan påverka täckningsgraden och 

datakvaliteten, ser vi samtidigt tydliga tecken på att Svenska neuroregister kommer att 

fortsätta vara en central del av vårdens kvalitetsarbete. Detta beror inte minst på att 

behandlingsmöjligheterna inom neurologi nu utvecklas snabbt. MS registret fick sin 

starka ställning just i samband med genombrottet för bromsmedicineringen, vilket 

möjliggjorde en snabb och jämlik implementering i hela landet och bidrog till att 

regionala skillnader kunde identifieras och reduceras dramatiskt. Registerdata har 

dessutom spelat en avgörande roll i kunskapsutvecklingen genom ett stort antal 

välciterade internationella publikationer. 

 

Vi ser nu ett växande intresse för flera av våra delregister i takt med att nya 

behandlingar introduceras eller förväntas bli tillgängliga. Ett tidigt exempel var de nya, 

effektiva men kostsamma behandlingarna för kronisk migrän, där TLV och NT rådet 

krävde systematisk uppföljning av användning och effekt. Liknande krav finns nu för 

behandlingar av tidigare obotliga sjukdomar såsom spinal muskelatrofi och 

muskeldystrofier, där EMA ställer tydliga uppföljningskrav. Även 

motorneuronsjukdomar kan inom kort bli behandlingsbara. Dessa terapier kommer att 

vara kostsamma och kräva ordnat införande med robust utvärdering – och här blir 

Svenska neuroregister ett nödvändigt verktyg. 

 

MS registret kommer dessutom få en ännu större betydelse när nya behandlingar för 

den progressiva delen av sjukdomen når marknaden. Dessa läkemedel är dyra, 

komplexa och kräver noggrann säkerhetsuppföljning, vilket gör hög datakvalitet och 

automatiserad dataöverföring särskilt viktig. Vi arbetar därför aktivt med att 

möjliggöra ökad automatisering för att stärka både täckningsgrad och datakvalitet. 

Därtill är MS registret redan en etablerad aktör i internationella regulatoriska 

sammanhang. Registret ingår i BigMSData nätverket (BMSD), som har fått EMA 

Scientific Advice för att genomföra post authorisation safety studies (PASS) och som nu 

befinner sig i ett sent granskningsskede för att erhålla en EMA Qualification Opinion 

för PASS studier.  Detta innebär att EMA bedömer att registerbaserade 

säkerhetsstudier kan vara mer ändamålsenliga än traditionella fas 4 studier, både vad 

gäller kostnadseffektivitet och extern validitet. Att MS registret är en del av detta arbete 

är ett tydligt erkännande av registrets höga kvalitet och internationella betydelse. 

 

I detta nya ekosystem av introduktion och utvärdering av en rad nya läkemedel inom 

neurologin har Svenska neuroregister en given plats. 
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Utvecklingsplaner omfattar: 

 
Figur 3 Utvecklingsplaner 

 

 
Patientmedverkan  
Svenska neuroregister har sedan 2014 en patientportal där vi erbjuder Patientens Egen 

Rapportering (PER) eller motsvarande för inrapportering av patientrapporterade mått, 

hittills för tio av våra elva delregister (EPreg, HVreg, IPNreg, MNDreg, MGreg, MSreg, 

NARKreg, NKHreg, NMiSreg och PARKreg). Arbetet för att utveckla och fördjupa detta 

är centralt för vår framtid och patientmedverkan och patientföreträdarnas roller är 

väsentliga. Även detta har en utmaning i kravet på avskiljande av beslutsstöd från 

kvalitetsregister. 

  

Det hävdas från vårdföreträdares håll att det är vårdens uppgift, och inte 

kvalitetsregisters, att samla in patientrapporterade mått, s.k. PROM/PREM. Vi håller 

med om att detta rent juridiskt måste ske inom system för den lokala 

vårddokumentationen. Svenska neuroregister följer denna princip med hjälp av 

COMPOS DS genom att den ingående Patientportalen samlar in data som importeras 

till de deltagande enheternas databas och först därefter tillförs dessa data Svenska 

neuroregister, om patienterna inte valt att avböja.   

  

Men vad som är viktigt att vara medveten om är att utvecklingen av PROM/PREM är 

dynamisk när det gäller sjukdomsgruppsspecifika instrument. Endast ett begränsat 

antal PROMs/PREMs är generiska och fungerar väl över flera diagnosgrupper. 

PROM/PREM är definitionsmässigt patientcentrerade och blir allt viktigare som 

utfallsmått, då de har en hög klinisk validitet. Vi hävdar att sjukdomsspecifika 

PROMs/PREMs bäst utvecklas och koordineras av kvalitetsregister som har en hög 

kompetens om respektive sjukdomsgrupp och vars medarbetare ofta är med och 

utvecklar området både nationellt och internationellt. Det är mindre rationellt att våra 
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datajournalsystem skulle etablera och uppdatera alla dess skalor för olika 

sjukdomstillstånd. Kvalitetsregister bör ha en given roll även för insamling av 

PROM/PREM.  

 
Årsrapport – från data till förbättring 
Vi hoppas att denna Årsrapport ska stimulera till både engagemang i 

kvalitetsregisterarbete och till ökad användning av våra data i kliniskt 

förbättringsarbete och i vetenskapliga projekt för ökad kunskap om neurologiska 

sjukdomar och deras behandling. Vi hoppas också på ökad förståelse för och 

uppskattning av den patientöversiktsbaserade design som vi arbetar efter baserat på 

COMPOS DS, ett arbetssätt som vi uppfattar som innovativt och direkt 

kvalitetshöjande i den dagliga vården. 

 

Sammanfattningsvis hoppas och tror vi att Svenska neuroregister med tiden kommer 

att bli allt viktigare för utvecklingen av svensk neurologisk vård. 
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Svenska epilepsikirurgiregistret 
SNESUR 

Inledning 
2025 var ett år med stora förändringar inom den epilepsikirurgiska verksamheten i 

Sverige. Efter beslut av Socialstyrelsen utgör invasiva utredningar och epilepsikirurgisk 

behandling från och med 1 juli 2024 nationell högspecialiserad vård (NHV), och får nu 

enbart utföras vid tre enheter i Sverige: Skånes Universitetssjukhus i Lund, 

Akademiska sjukhuset i Uppsala och Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Göteborg. 

Sällankirurgi (callosotomi, hemisfärotomi och operation av hypothalamushamartom) 

är ytterligare koncentrerad till att enbart utföras vid Sahlgrenska 

Universitetssjukhuset. Övriga enheter där man tidigare genomfört epilepsikirurgi kan 

fortfarande genomföra initial bedömning och icke-invasiva utredningar för 

epilepsikirurgi, men inga operativa utredningar eller behandlingar. 

 

Under 2025 opererades 59 barn och vuxna med terapiresistent epilepsi, att jämföra 

med 2023 och 2024 då 67 resp. 76 patienter opererades. Siffrorna för 2023 och 2024 

inkluderar dock även invasiva stereo-EEG-undersökningar med efterföljande 

termokoagulation (SEEG med RF-TC), vilket är ett mycket litet terapeutiskt ingrepp 

med förväntad begränsad anfallslindrande effekt, där behandlingen i första hand görs 

som en del av utredningen. Om man adderar dessa patienter till opererade patienter 

2025 blir antalet patienter 68.  

 

Epilepsikirurgiregistret (Swedish National Epilepsy Surgery Register – SNESUR) har 

funnits sedan 1990 och är sedan 2021 ett delregister inom Svenska Neuroregister. 

Patienterna inkluderas i samband med att den epilepsikirurgiska utredningen startar, 

och rapportering och uppföljning sker i samband med operationen, sedan efter 3 

månader, 2 år och därefter vart femte år efter operation. I dagsläget finns 

uppföljningsdata till upp till 25 år efter genomförd epilepsikirurgi. Från 1 januari 2025 

ligger nya SNESUR på samma dataplattform som övriga delregister inom Svenska 

Neuroregister, nåbart via webb-gränssnitt. Alla patienter som genomgått invasiv 

utredning eller operation under 2025 har rapporterats till nya SNESUR, medan alla 

uppföljningar gjorda under 2025 fortfarande rapporterats in i det gamla registret, 

eftersom migreringen av äldre operationer ännu inte är genomförd.   

 

Rapporterande enheter:  

Sahlgrenska och Drottnings Silvias Barnsjukhus, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, 

Göteborg 

Skånes Universitetssjukhus, Lund 

Linköpings Universitetssjukhus, Linköping 

Karolinska Universitetssjukhuset och Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Solna, Stockholm 

Akademiska Sjukhuset, Uppsala 

Norrlands Universitetssjukhus, Umeå 
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Delregisterhållare/registeransvarig är Anna Edelvik Tranberg och 

registeradministratör Judith Klecki, båda i Göteborg. 

Anslutningsgrad och täckningsgrad 
Epilepsikirurgiregistret har funnits sedan 1990 och samtliga opererande centra 

rapporterar alla patienter som opereras i Sverige till registret. Anslutningsgraden är 

därmed fullständig, och täckningsgraden i princip 100%. 
 

Datakvalitet  
Datatätheten i registret är hög, och få patienter saknar uppgifter för viktiga variabler. I 

och med att patienterna följs mycket noggrant under preoperativ utredning och att det 

rör sig om få personer totalt, så kan rapporteringen upprätthållas med hög kvalitet. 

Få variabler har saknade värden. Någon validering av data har inte utförts under 2025, 

men planeras under 2026. 

Utveckling av variabler och 
kvalitetsindikatorer 
I och med övergången till nya SNESUR har ett flertal variabler lagts till, som 

exempelvis antal år med terapiresistent epilepsi, förmodad radiologisk patologi, 

neuropsykologisk utredning och utökat avsnitt om komplikationer till kirurgin. Arbete 

pågår med att samordna kvalitetsindikatorer med NPO Nervsystemets sjukdomar. Som 

led i Socialstyrelsens uppföljning av NHV-verksamheten rapporteras vissa variabler 

även till deras register HUGO, men idag finns ingen koppling till SNESUR. 

 

PROM/PREM 
Än så länge har SNESUR ingen inloggning för patienter och inga patientrapporterade 

utfallsmått, men detta planeras att införas så småningom. Vi kommer då i huvudsak 

använda Epilepsy Surgery Satisfaction Scale-19 (ESSQ-19) som finns översatt och 

validerad för svenska patienter. 

 

Återrapportering 

Neurodashboard 
SNESUR har ingen koppling till neurodashboard eller visualisering- och 

analysplattform. Däremot finns en modell för årsrapport i programmet, som dock är 

under pågående utveckling. Eftersom det återstår utvecklingsarbete är den i nuläget 

enbart tillgänglig för delregisterhållare och administratör. 
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Effekten av registrets insatser på vården 
Epilepsikirurgisk utredning och behandling har under lång tid visats användas mycket 

ojämnt över landet. Varje årsrapport innehåller tabeller och diagram över antal 

opererade patienter och antal i förhållande till folkmängd. Då det rör sig om få 

patienter som opereras varje år, så redovisas dessa siffror även i femårs-perioder. Se 

under avsnittet ”Utvalda resultat” nedan. 

 

Vetenskapliga resultat 
Sammanlagt 21 vetenskapliga publikationer finns baserade på data från SNESUR, och 

under 2025 publicerades en studie (Rylander et al: Acute Postoperative Seizures are a 

Negative Prognostic Factor for Seizure Freedom After Epilepsy Surgery for Focal 

Cortical Dysplasia). Utöver detta finns flera studier där patientunderlaget identifierats 

från SNESUR, men där data från själva registret ej använts. 

 

Prioriterade utvecklingsområden för registret 
Nya SNESUR är ännu inte helt utvecklad, då det återstår felsökning, kvalitetsarbete 

och slutlig utformning av utdata för årsrapport. Dessutom ska migrering av gamla data 

göras, vilket inte kan göras i sin helhet pga. omfattningen av tidigare insamlad data och 

av kostnadsskäl. En ny utmaning utgörs av att den manuella kontrollen som tidigare 

funnits av registeradministratör i samband med registrering av data nu inte längre kan 

göras, vilket innebär risk för försämring av datakvaliteten. Inte minst av detta skäl är 

det viktigt att få till stånd en fungerande och återkommande valideringsprocess. 
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Utvalda resultat från den fullständiga 
årsrapporten 
Nedan följer ett urval av data från SNESUR för 2025. Hela årsrapporten publiceras 

separat på Svenska Neuroregisters och Svenska Epilepsisällskapets hemsidor och 

inkluderar vissa jämförelser med tidigare års data. 

 

Antal patienter som opererats med öppen kirurgi eller laserkirurgi. Totalt antal 

operationer är 59, se tabell 1. Ytterligare 9 patienter har genomgått enbart SEEG med 

termokoagulation (RF-TC). Av de 59 som opererats är det 4 patienter som även 

genomgick SEEG med RF-TC under 2025, vilket innebär att antalet SEEG med RF-TC 

är 13.  

 
Tabell 1 Antal opererade patienter 2025. 

Ort Barn  
(<19 år) 

Vuxna  
(>19 år) 

Totalt  

Göteborg 16 9 25 

Lund 3 19 22 

Stockholm 0 1 1 

Uppsala 5 6 11 

Summa 24 35 59 

Datauttag 2026-03-06 NEUROreg/SNESUR 

 

Totalt antal rapporterade operationer per år i Sverige sedan 1991. Observera att mellan 

2021 och 2024 har även SEEG med RF-TC inkluderats i diagrammet, Figur 4, dessa 

utgör 4–14 patienter per år.   
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Figur 4 Antal operationer totalt från 1991-2025  

 

 

 
Figur 5 Antalet epilepsikirurgiska operationer per 100 000 invånare i de olika sjukvårdsregionerna 

beräknat under tidsperioden 2021 - 2025. 

  

 

Av de operationer som genomfördes 2025 utgjordes 32 av öppen kirurgi utan 

monitorering, 8 öppen kirurgi med neurofysiologisk monitorering och 5 som 

vakenkirurgi (varav en med samtidig neurofysiologisk monitorering). 15 ingrepp 

utgjordes av laserbehandling, s k LITT (laser interstitial thermal therapy), se Figur 6. 
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LITT är en minimalinvasiv teknik som i vissa fall möjliggör destruktion av vävnad med 

laserinducerad termokoagulation i områden som annars är oåtkomliga eller mindre 

lämpliga för öppen kirurgi. 

 

 

 

  

 
För ytterligare data om radiologisk utredning, komplikationer, PAD, resultat efter 2 år 

och längre uppföljningstid, med mera, hänvisas till den fullständiga årsrapporten.  

Sammanfattningsvis så förefaller omställningen till tre NHV-enheter inte ha inneburit 

någon minskning i totalt antal opererade patienter i Sverige. Nya tekniker för 

utredning och intervention har ökat betydelsen av preciserad radiologisk diagnos. 

Antalet PAD minskar då fler ingrepp utförs med destruktion av vävnad istället för via 

öppen resektion. Övergången till det nya SNESUR är inte helt enkel, och fortsatt arbete 

med detta pågår. 

 

 

Figur 6 Operationsmetoder 



Svenska neuroregister är ett nationellt kvalitetsregister 

med syfte att göra den neurologiska sjukvården likvärdig 

och högkvalitativ samt att säkerställa att behandlings-

riktlinjer följs.  

Svenska neuroregister finns representerat i samtliga 

landsting och alla sjukhus där neurologisk vård bedrivs 

och ska bli basen för den nationella neurologiska 

forskningen. 

De diagnoser som ingår i Svenska neuroregister är: 

epilepsi, epilepsikirurgi (SNESUR), inflammatorisk 

polyneuropati, motorneuron-sjukdom, multipel skleros, 

myastenia gravis, hydrocefalus, narkolepsi, 

neuromuskulära sjukdomar NMIS, Parkinsons sjukdom 

och svår neurovaskulär huvudvärk. 

 

Info@ neuroreg.se 

https://www.neuroreg.se 

 

 

 




