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Forord

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

Syftet med Svenska neuroregister ar att samla relevanta kvalitetsregister inom
neurologin for att erbjuda en enhetlig metod for strukturerad dokumentation av
Kkliniskt 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 vaskular huvudvirk, motorneuronsjukdomar,
hydrocefalus och neuromuskulira sjukdomar. Det har skapats underregister till
Svenska MS- registret som omfattar NMOSD/MOGAD och autoimmuna encefaliter.
Aktuell ansoks det dven 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 framét. Vi nar kontinuerligt en battre
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 kvalitetssakrar det dagliga
kliniska arbetet. Vardgivaren far en 6verblick av patientens forlopp och behandling, far
aterkoppling av viktiga sjukdomsspecifika skalor och far hjalp att kvalitetssdkra
informationen genom olika kontrollfunktioner och far dessutom tillgéng till de
sjukdomsspecifika patientrapporterade matt som patienten genom Patientportalen har
rapporterat.

Innan registerarbetet inleddes var fa skattningsskalor i kliniskt bruk,
patientrapporterade matt samlades inte in och informationen i patientjournalerna var
ostrukturerad och bristfallig. 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 gilla dven Gvriga sjukdomsgrupper.

En annan central princip i véart arbete &r att med hjilp av flera olika utdatatjanster gora
alla data och dartill statistik standigt uppdaterad och tillganglig for rapporterande
enheter, som pé sé 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 aret skriddarsydda Kvartalsrapporter till varje rapporterande
enhet med enhetens senaste resultat i jimforelse med andra enheter.

Véra delregister ar framgangsrika ocksa ur ett internationellt perspektiv: MS-registret
ar ett av de ledande i varlden tack vare sin unikt hoga tdckningsgrad pé 6ver 85 % av
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den prevalenta populationen men ocksé genom sin langa uppfoljningstid pé i
genomsnitt 10 ar och sin rika variabelsamling som bland annat innehaller Gver

230 900 besok, over 46 00 behandlingsepisoder, 6ver 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-féltet. Resultaten av forskningen baserad
pé 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
varlden och dven Gvriga delregister ar stora inom sina respektive flt.

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 tillganglighetsdirektivet och innehéller text, dokument, statistik och
filmer.

Svenska neuroregister med sina delregister har kommit for att stanna som ett centralt
kvalitetsverktyg for neurologisk véard i hela landet. Vi ser med tillforsikt och forvintan

péa de kommande dren

Juni 2026

4l g4

harlna Fink, reglsterhallare
Svenska neuroregister
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Svenska neuroregister

Bakgrund

Svenska neuroregister &r 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 mojligt att lokalt skota savil kvalitetskontroll som verksamhetsuppfoljning.
Svenska multipel sklerosregistret, MS-registret, kunde lanseras officiellt sedan vi
erhallit ekonomiskt stod fran Socialstyrelsen/SKL &r 2000.

Utvecklingen av MS-registret och erfarenheten av fordelarna for anvindarna att arbeta
registerbaserat vickte sd sméningom 6nskemaél bland neurologer att arbeta pa ett
likartat vis aven med andra sjukdomar. Fordelen med den struktur som MS-registret
utvecklat ar att det med mattliga arbetsinsatser och ekonomiska medel gar att utveckla
register for andra sjukdomar — det viktigaste ar att valja sjukdomsspecifika matt pa
sjukdomsaktivitet, funktionshinder och patientrapporterade matt och att anpassa
listan 6ver medicinska och andra behandlingar. 2009 paborjades 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 neurovaskuldr huvudvark (HVreg), inflammatorisk
polyneuropati (IPNreg), motorneuronsjukdom (MNDreg),
normaltryckshydrocefalus/likvorshunt (NKHreg) samt den stora gruppen
neuromuskuléra 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 neurovaskular huvudvirk, neuromuskulira
sjukdomar sdsom spinal muskelatrofi och muskeldystrofier, hydrocefalus efter
anldggande av avlastande likvorshunt och patienter med kirurgiskt atgirdad
pa grund av epilepsi.

e Bidra till att neurologisk sjukvard i Sverige ar av hog kvalitet och har en jamn
fordelning.

o  Tillforsékra att riktlinjer f6r vard och behandling efterlevs.

e Vara ett redskap i kvalitetssidkring av varden och i forbattringsarbete.

6/32



e Mojliggora utvardering av vardens och behandlingars effekt pa
funktionshinder och livskvalitet.

e Skapa en bas for neurologisk forskning pé 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 Fel! Hittar inte referenskailla.. Svenska
neuroregister har en gemensam Registerhallare och Styrgrupp i vilken de ansvariga for
varje delregister, kallade delregisteransvariga”, ingér tillsammans med
patientforetradare. Varje delregister har i sin tur en styrgrupp med nationell och
flerprofessionell representation samt patientrepresentanter. Varje delregister har
genom sin styrgrupp ansvar for sitt innehall och utveckling. Beslut om utlimnande av
data for forskningsandamal tas av registerhéllaren efter forankring hos varje
delregisters styrgrupp eller sarskilt inrattad Forskningsndmnd.

Det 4r en barande 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.

i 7 i Inflammatorisk Motorneuron- Multipel
Epilepsi Epilepsikirurgi Hydrocefalus polyneurapat sjukdom iires
Karolinska
QRC_ StOCkh,OIm —> < sjukhuset
Stadfunktion S k CPUA
n e U rO reg I Ste r N_ationellf'a
IT-plattform kv :;:s;:ﬁg ;ster
Myastenia { Neuromuskuldra Parkinsons Svar neurovaskular
gravis Narisalepst sjukdomar sjukdom huvudvirk

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, tillsdtter 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 Neuromuskuldra
sjukdomar drivs av den tidigare styrgruppen fran tiden da registret var ett sjalvstandigt
kvalitetsregister fram till hosten 2018, under namnet Neuromuskulara Sjukdomar i
Sverige (NMiS).

Deltagande enheter

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

Tackningsgrad

Det finns inte nagon strikt definition for tackningsgrad for ett kvalitetsregister, den
narmaste vi kommer ar fran dokumentet Att berdkna tackningsgrader for Nationella
kvalitetsregister, Socialstyrelsen 2020:

"Med tdckningsgraden menar vi andelen av kvalitetsregistrets avsedda
registerpopulation som har registrerats, det vill sdga hur vdl uppgifterna i
kualitetsregistret ticker det som det har for avsikt att tdcka.”

Da olika kvalitetsregister registrerar olika aspekter av vard paverkas ocksd majligheten
att berdkna tdckningsgrader. For de register som registrerar atgirder eller akuta
sjukdomsfall med vil definierade kriterier inom den specialiserade virden finns goda
forutsittningar att anvinda Socialstyrelsens patientregister som jamforelseregister.
For kroniska sjukdomar eller tillstdnd som behandlas inom priméarvarden &ar det
svarare att gora tdckningsgradsjadmforelse dé det inte finns nagot nationellt register for
den vardnivan.

I och med att forutsidttningarna inte 4r desamma for alla kvalitetsregister ar
tdckningsgrader for olika egentligen inte jamforbara, icke desto mindre ar
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tdckningsgrad ett matt som anvinds for att avgora ett kvalitetsregisters
certifieringsgrad. Man bor dock vara medveten om tickningsgraders begransning for
att gora en heltickande bedomning av ett registers virde.

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). For 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 handldggare dir ett urval av variabler fran kvalitetsregistret jaimfors
med motsvarande dataméngd i patientregistret. For ett register som registrerar
atgirder, exempelvis kirurgiska ingrepp, gors en jamforelse matchad pa
personnummer, operationskoder och operationsdatum. For sjukdomsfall gors
motsvarande jamforelse matchad pa personnummer, diagnoskod och ungefarlig
tidpunkt for vardtillfille.

Sjdlva 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 ar att motivera varden till registrering av
strukturerade virddata genom att erbjuda klinisk nytta:
e ett grianssnitt med en patientéversikt som underléttar det kliniska arbetet,
o enkel tillging till egna data for forbattringsarbete i varden, och att
e erbjuda en plattform for patientmedverkan i varden 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 maste skiljas fran “det
egentliga kvalitetsregistret” som en stor utmaning, fr a eftersom det kravdes att alla
sjukvirdsenheter méste ingé avtal med IT-leverantoren vilket innebar en upphandling.
Uppbyggnaden av IT-plattformen dr dock sddan att detta ar full mgjligt, och har foljer
en beskrivning av hur Svenska neuroregisters plattform ar designad:

Svenska neuroregisters IT-granssnitt, som samlar in data fran det kliniska arbetet som
lokal varddokumentation, ar designat som en patient6versikt och téankt som ett stéd for
det patientrelaterade arbetet men gor det ocksa mojligt att lokalt skota saval
kvalitetskontroll som verksamhetsuppfoljning. Genom att ssmmanfatta 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 sjilv se och f6lja
viktig information om den egna sjukdomen. Savil patientéversikten som
patientportalen ar designade att anviandas i varden av den enskilda patienten och utgor
pa det viset "beslutsstod” och omfattas av beslutet fran SKR som beskrivs ovan.

Det IT-verktyg, COMPOS DS, som anvinds i virden av patienter, hir 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 sjukvdrdshuvudmannen och Omda. Varje klinisk enhets data tillhor séledes
kliniken och lagras och hanteras separat och ar tillgangligt for kliniken for statistik och
analys. Patienter som avbdjer medverkan i det nationella registret gar darfor inte miste
om den vardkvalitetssikrande funktionen i IT-verktyget.

Data frén patienter i det lokala beslutsstodet, som fatt patientinformation om Svenska
neuroregister, inkluderas i Svenska neuroregisters nationella databas som uppdateras
varje natt med nytillkomna data fran de deltagande klinikernas databaser for de
patienter som inte avb6jt medverkan. Data for patienter som efter information avbojt
medverkan i Svenska neuroregister 6verfors inte till den nationella databasen och
anvinds inte i Svenska neuroregisters statistik eller rapporter.

Av detta f6ljer att om bara avtal uppréttas mellan virdgivare och IT-leverantéren och

om varden betalar for tjansten, sa kan arbetet med beslutsstod fortsitta som hittills och
anda vara i harmoni med gallande lagstiftning.
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Ekonomi

Svenska neuroregisters ekonomi utgors till 95 % av anslaget fran Regionerna och
staten. Darut6ver 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 héllbart bygga upp en sd omfattande verksamhet och dels att
utveckla IT-tjansterna fortlopande, nir bara det 16pande arbetet kraver resurser. En
fortsatt utveckling begrinsas av de ekonomiska forutsiattningarna.

Sedan 2019 har pigar stora internationella sdkerhetsuppf6ljningar, s.k. post
authorization safety study (PASS) av nya MS-ldkemedel. Dessa projekt d&r mangariga
och bygger pa data fran Svenska neuroregister/MS-registret. I avtalen mellan
Karolinska Institutet och respektive sponsor ingér ett stod till Svenska neuroregister.
Argumentationen ir att vetenskapliga studier med extern finansiering kan bidra till
registrets drift nar projektets framgang ar villkorat av en fortsatt utveckling av registret
som garanterar fortsatt datainsamling av hog kvalitet. Detta giller i synnerhet Svenska
neuroregister dir de data som kravs 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 siledes att dessa
avtal ar tecknade mellan respektive foretag och Karolinska Institutet som bedriver
forskningen.

Forbattringsarbete

Svenska neuroregister tillhandahaller ”Kvartalsrapporter” for deltagande enheter, dar
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 anvindbara och attraktiva for verksamheterna och innehéller nu statistik d&ven
for 6vriga delregister. Tanken ar att klinikerna pa detta sitt ska uppmuntras att
anvinda registerdata i verksamhetsuppfoljning och -utveckling och till administrativa
uppgifter. Detta ar sarskilt pakallat for MS dar manga kliniker har
lakemedelskostnader pd manga tiotals miljoner kronor och pé detta sitt far ett verktyg
att folja 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 agt 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 ir medvetna om att avskiljandet av
beslutsstodet fran det egentliga kvalitetsregistret kan péverka tackningsgraden 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 p4 att
behandlingsméjligheterna 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
valciterade internationella publikationer.

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

MS registret kommer dessutom fa en dnnu storre betydelse nar nya behandlingar for
den progressiva delen av sjukdomen nar marknaden. Dessa lakemedel ar dyra,
komplexa och kraver noggrann sédkerhetsuppfoljning, vilket gor hog datakvalitet och
automatiserad datadverforing sarskilt viktig. Vi arbetar darfor aktivt med att
mojliggora 6kad automatisering for att starka bade tackningsgrad och datakvalitet.
Dértill 4r MS registret redan en etablerad aktor i internationella regulatoriska
sammanhang. Registret ingér i BigMSData nitverket (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 erhéalla en EMA Qualification Opinion
for PASS studier. Detta innebiar att EMA bedomer att registerbaserade
sdkerhetsstudier kan vara mer &ndamalsenliga dn 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 utviardering 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 véagleda enheter att inkludera dem i registret.

Kontrollfunktion

Automatisk kontroll av datakvalitet och paminnelse om att inkludera patienter.

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

Datatithet

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

Kvartalsrapporten
Visa resultat och stimulera forbattringsarbete 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 vara 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 pé avskiljande av beslutsstod fran
kvalitetsregister.

Det hivdas fran vardforetradares hall att det ar vardens uppgift, och inte
kvalitetsregisters, att samla in patientrapporterade matt, s.k. PROM/PREM. Vi héller
med om att detta rent juridiskt maste ske inom system for den lokala
varddokumentationen. Svenska neuroregister foljer denna princip med hjélp av
COMPOS DS genom att den ingéende Patientportalen samlar in data som importeras
till de deltagande enheternas databas och forst darefter tillfors dessa data Svenska
neuroregister, om patienterna inte valt att avbgja.

Men vad som &r viktigt att vara medveten om &r att utvecklingen av PROM/PREM ir
dynamisk nir det giller sjukdomsgruppsspecifika instrument. Endast ett begransat
antal PROMs/PREMs dr generiska och fungerar vil 6ver flera diagnosgrupper.
PROM/PREM ir definitionsmassigt patientcentrerade och blir allt viktigare som
utfallsmétt, da de har en hog klinisk validitet. Vi hdvdar att sjukdomsspecifika
PROMs/PREMs bést utvecklas och koordineras av kvalitetsregister som har en hog
kompetens om respektive sjukdomsgrupp och vars medarbetare ofta 4r med och
utvecklar omradet bade nationellt och internationellt. Det 4r mindre rationellt att vara
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datajournalsystem skulle etablera och uppdatera alla dess skalor f6r olika
sjukdomstillstdnd. Kvalitetsregister bor ha en given roll dven for insamling av
PROM/PREM.

Arsrapport — fran data till forbattring

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 forstdelse for och
uppskattning av den patientoversiktsbaserade design som vi arbetar efter baserat pa
COMPOS DS, ett arbetssitt som vi uppfattar som innovativt och direkt
kvalitetshdjande i den dagliga varden.

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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Myastenia gravis

Myastenia gravis

Sammanfattning for patienter

Myastenia gravis (MG) ar en sjukdom dar signaltrafiken mellan nerver och muskler ar
paverkad. Sjukdomen beror pa att immunsystemet reagerar mot &mnen som finns pé
ytan av muskelceller, vilket gor att muskeln inte kan aktiveras normalt och man
drabbas av extrem uttréttbarhet. Det dr en ovanlig sjukdom och sammanlagt lever ca
2500—3000 personer med MG i Sverige. Svarighetsgraden skiljer sig mycket mellan
olika patienter, dir vissa bara upplever mildare symtom, t ex med 6vergaende
o6gonsymptom, och andra drabbas av svar och livshotande sjukdom till f6]jd av att stora
muskelgrupper paverkas. Det finns ingen botande behandling, symtomen kan istéllet
lindras med bade kortverkande och lédngtidsverkande immunddmpande behandling,
ofta under langa perioder. Vanligast dr kortison, men ofta behover ytterligare mer
langverkande likemedel ldggas till. Fram tills nyligen har det inte funnits behandlingar
utvecklade specifikt for MG, utan man har baserat pa klinisk erfarenhet anvint
ldkemedel som utvecklats for andra liknande sjukdomar. Nyligen har modernare
lakemedel utvecklats specifikt for MG, dar totalt fem lakemedel vid slutet av 2025 var
godkinda for MG inom EU. For narvarande dr merparten av dessa likemedel inte
prissatta och darfor i praktiken inte tillgangliga i Sverige. Eftersom MG ar en ovanlig
sjukdom ar kostnaden for dessa lakemedel mycket hog och det ar oklart hur stor
anviandningen kommer att bli. I Sverige anviands snarare flertalet likemedel som inte
utvecklats for MG, pa senare ar har framfor allt anvindningen av det biologiska
likemedlet rituximab okat. Utover lakemedelsbehandlingar bor patienter med
forandringar i brassen operera bort den. En sddan operation brukar vanligen ha god
effekt pa sjukdomen, framfor allt om forandringarna ar av inflammatorisk natur.

Brassen (tymuskorteln) Abnorm motorisk
Y

. Vita blodkroppar uttréttbarhet

o @
©
Nervsignal y ©
44 .€
A4
Stord nerv-muskel

o 0. A .
sighalering Yy 4 Antikroppar

Muskel

Figur 4 Schematisk bild over bakgrunden till MG. Att paverka den autoimmuna mekanismen, med
antikroppar som blockerar nerv-muskelsignaleringen, dr en grundldiggande behandlingsprincip.

MG-registrets syfte ar att samla information om hur din sjukdom utvecklas och dven
vilka behandlingar som anvidnds. MG-registret utgor ett mycket viktigt verktyg for att
kunna utvirdera effekter och risker av olika behandlingsétgirder, vilket ligger till
grund for vara nationella behandlingsrekommendationer. Dessutom har MG-registret
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en viktig roll i att tillse att virden av MG ar jamlik 6ver landet. Slutligen dr maélet att
underlitta for bade patient och vrden att tydligt se hur sjukdomen utvecklas och
utvirdera effekt av behandlingar for varje patient.

Information om labprover, tester och sjukdomsaktivitet férs 6ver frian patientjournalen
till MG-registret av din ldkare eller annan vardpersonal pa mottagningen dar du far
vard for din MG. For att MG-registret skall kunna ha en uppdaterad information om
ditt hélsotillstdnd behover vi din hjalp att rapportera in svar pa specifika frigor om
livskvalitet och hur sjukdomen paverkar dig i din vardag.

Bakgrund och syfte

Myastenia gravis, MG, &r en kronisk inflammatorisk sjukdom som paverkar
muskelfunktionen och karaktiriseras av extrem muskular uttréttbarhet. Sjukdomen
orsakas av autoantikroppar riktade mot receptorer som tar emot aktiveringssignaler i
skelettmuskulatur, vanligast mot acetylkolin-receptorn (AChR). MG kan delas upp i
flera olika undergrupper med delvis 6verlappande klinisk bild och undersékningsfynd.
Sjukdomen hade tidigare dalig prognos med uppemot en tredjedels dodlighet redan de
forsta aren efter diagnos. Under det senaste halvseklet har dodligheten successivt
sjunkit i takt med att den medicinska behandlingen har forbattrats, men manga
personer med MG lever med kvarstidende funktionspaverkan som i varierande grad
paverkar det dagliga livet.

MG ar en relativt ovanlig sjukdom, men incidensen har under de senaste artiondena
okat. Antalet individer i Sverige som arligen diagnosticeras med MG (incidens) uppgar
till knappt 2 per 100.000 invanare med drygt 20 per 100.000 som lever med MG
(prevalens). Sjukdomens relativa ovanlighet gor att ménga patienter upplever att
kunskapen om sjukdomen &r begriansad pd manga hall i virden och flertalet har darfor
behov av kontakt med hogspecialiserad vard pa universitets- eller regionkliniker,
sarskilt i borjan av sjukdomen. Svarbehandlad MG, s.k. behandlingsrefraktir MG, samt
juvenil MG som debuterar fore 18 érs alder ar inkluderade i programmet for Nationell
Hogspecialiserad Vard inom ramen for neuromuskular sjukdom.

Léangvarig immundampande behandling behovs ofta for att uppna acceptabel
sjukdomskontroll, vilket ocksa stiller krav pa regelbundna kontroller for att utvirdera
effekten och minska risken for biverkningar. Den behandlingspraxis som utvecklats for
MG under de senaste decennierna bygger mestadels pa klinisk erfarenhet och endast
mindre grad pa resultat fran rigorosa studier, vilket gor att den evidensbaserade
grunden ar relativt svag. Det dr ocksa forst under det senaste decenniet som
behandlingar specifikt inriktade for MG har utvecklats, dar det forsta lakemedlet
(eculizumab, Soliris®, komplementhdmmare) godkédndes 2014. Ytterligare tva
komplementhdmmare (ravulizumab, Ultomiris® och zilucoplan, Zilbrysq®), samt tva
hammare av neonatal Fc receptor (efgartigimod, Vygart®) och Rozanolixizumab,
Rystiggo®) och flera liknande likemedel forvintas komma de ndrmaste aren. Dessa
lakemedel har helt nya verkningsmekanismer och ddrmed ocksa mer okdnda
biverkningsrisker. De ar dessutom mycket kostsamma, vilket gor att deras plats i
behandlingsarsenalen for MG &r oklar. Parallellt med detta har anvindning av andra
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biologiska lakemedel, framfor allt rituximab (ett likemedel bl a godként for
ledgangsreumatism), 6kat kraftigt. I denna fas med snabb forédndring av
behandlingsméjligheterna for MG stéarks behovet av strukturerad utvardering av
behandlingseffekt och tolerabilitet. Detta dr ocksa av sdrskild vikt, da det foreligger
stora regionala skillnader i den vard och behandling som personer med MG erhéller.
MG-registret inom Svenska neuroregister majliggor darfor bade nationell och regional
utvirdering.

Registrets 6vergripande syfte och mal ar att sdkerstélla hogkvalitativ och jamlik vard
avseende diagnostik, behandling och uppféljning vid MG. Vidare har registret som maél
att bidra till 6kad kunskap om sjukdomen och om hur personer med MG inom olika
sjukdomsgrupper bist ska behandlas och f6ljas upp. Malsittningen ar ocksd att i nira
samverkan med professionen snabbt omsitta resultat av forbattringsarbete i klinisk
praxis. MG-registret lanserades 2011, baserat pa ett lokalt register med hog tickning i
Stockholm (83% av prevalenta patienter enligt diagnosregistret; Fang et al, 2015). De
fraimsta malgrupperna for registret utgors av de som &r nyinsjuknade och de med
behov avimmundidmpande likemedelsbehandling.

MG-registrets styrgrupp har under 2025 utgjorts av Susanna Brauner
(delregisteransvarig from 1 juli), Fredrik Piehl (delregisteransvarig tom 30 juni,
darefter ej langre medlem i styrgruppen), och Rayomand Press, samtliga Karolinska
Universitetssjukhuset, Andreas Arvidsson, Skanes universitetssjukhus, Sara
Nordstrom, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Anna Rostedt Punga, Akademiska
Sjukhuset, Irene Hakansson, Linkopings Universitetssjukhus, William Hansson,
Norrlands universitetssjukhus. Styrgruppen ticker ddrmed samtliga
universitetskliniker, med undantag for Orebro. Registrets patientrepresentant har
under &ret bytts ut och dr nu Lennart Larsson fran Goteborg.

Parametrar och skalor

1. Basparametrar som inkluderar diagnostiska undersokningsfynd
o  Sjukdomsdebut och diagnosdatum
o Autoantikroppar
o Neurofysiologi
2. Utfallsmétt som indikerar sjukdomens svarighetsgrad
Likarrapporterade sjukdomsaktivitetsmétt
o Myasthenia Gravis Foundation of America (MGFA) klassificering (I- IV)
o Myasthenia Gravis Quantitative Score (QMG)
o Myasthenia Gravis Composite Score (MGC; ett alternativt matt pa
sjukdomsaktivitet; frin 2020)
Patientrapporterade sjukdomsaktivitetsméatt
MG-ADL - ett MG-specifikt matt pd hur sjukdomen paverkar aktiviteter i det
dagliga livet
Patientrapporterade livskvalitetsmatt
MG-QoL - ett MG-specifikt livskvalitetsmétt
EQ-5D-5L - ett generiskt livskvalitetsmatt
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o PASS-friga (patient acceptable symptom state) — acceptabel niva pa
sjukdomspaverkan (frén 2020)
3. Behandlingar
o Farmakologisk behandling
= Behandlingsduration
= Doser
» Eventuell orsak till avslut av behandling inklusive biverkningar
o Tymektomi
»=  Datum och opererande enhet
= Typ av operation
= Resultat av histologisk analys

Anslutningsgrad

Antalet registrerande enheter har successivt 6kat och uppgar till 44, fordelade pa
samtliga 6 sjukvardsregioner. Av 21 regioner ar endast Region Dalarna och Region
Gotland inte representerade, for den senare skots MG patienter via Region Stockholm.
Myasteni skots foretradelsevis vid universitets- eller regionsjukhus, varav samtliga
sjukhus har patienter i registret, Tabell 1 nedan.

Tabell 1 Utveckling av anslutningsgraden 2017-2025.

Myastenia gravis

2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025

Antal deltagande sjukvardsregioner 6 6 6 6 6 6 6 6
Antal deltagande regioner 17 17 18 19 19 19 19 19
Antal deltagande sjukhus 29 29 32 35 37 38 39 40

Tackningsgrad

Under 2025 var totalt 2000 patienter inkluderade i registret, varav 1560 var aktiva och
resterande avslutade till f61jd av migration eller dod. Antalet aktiva patienter har okat
fran 1496 foregadende ar. Prevalensen, det vill sdga det totala antalet personer med MG
i Sverige, uppskattades till ca 2900 individer i en nyligen publicerad studie baserad pa
data fran nationella hilsoregister (Vissing et al, 2024 JNNP). Med utgang fran detta
kan MG-registrets tackningsgrad uppskattas till 54% av alla individer med diagnosen i
Sverige. En andel av de som insjuknar med MG uppnér efter initial behandling
langtidsremission utan varken symptom eller behov av mediciner och behéver darfor
inte uppfoljande sjukvardskontakter och behandling. Dessa patienter omfattas till en
lagre grad av registret. Antalet individer med symptomgivande MG kan uppskattas via
forbrukning av kolinesterashdmmarna pyridostigmin (ATC-kod No7AA02) och
ambenon (N07AA30), vilka &r tva rent symtomlindrande 1akemedel som till
overviagande del anvinds vid MG. Enligt Socialstyrelsens Statistikdatabas for
lakemedel uppgick antalet vuxna individer som héamtat ut minst ett recept pa
pyridostigmin eller ambenon under 2024 till 2787 personer. Baserat pa dessa siffror ar
tackningsgraden 56%.
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Tackningen ar ojamnt fordelad, Tabell 2, diar Stockholm ligger i topp med 621 aktuella
patienter (40% av samtliga registrerade aktiva patienter). Ett bidragande skal till den
relativt hogre tdckningsgraden i Stockholm &r att MG-registret grundades baserat pa
ett lokalt register fran Stockholm. Endast centra med fem eller fler registrerade
patienter visas i Tabell 2.

Konsfordelningar dr jamn inom MG-registret, dar 809, dvs 52%, ar kvinnor och
resterande dr min. Medelalder vid insjuknande ar 36,8 ar for kvinnor och 61,4 ar for
min. Sjukdomsdurationen &r foljaktligen darfor ocksé langre for kvinnor dn mén, 15,8
respektive 10,4 ar. Detta speglar vil den forvintade konsfordelningen givet de tva
huvudsubgrupperna av myasteni; tidigt debuterande MG som debuterar foére 50 ars
alder och som ar vanligare hos kvinnor och sent debuterande MG, vilken vanligtvis
debuterar i 60-70 drsaldern och som ar vanligare hos mian. Medeléldern vid senaste
uppfoljning i registret ar 70 ar.

Tabell 2 Aktiviteten i registerarbetet for varje registrerande enhet.

Totaltantal Aktuella Avslutade
Enhet registrerade patienter under patienter
patienter rapportaret

Solna 589 397 203
Huddinge 203 163 45
Sahlgrenska 202 180 24
Uppsala 141 105 38
Lund 120 103 20
Umea 95 69 30
Karlstad 76 65 14
Linképing 74 54 23
Orebro 68 58 12
Danderyd 63 60 *
Gévle 56 38 18
Ostersund 54 44 12
Malmé 53 42 12
Ryhov 30 27 *
Sundsvall 26 22 *
Vésteras 18 14 5
Karlskrona 15 13 *
Kristianstad 15 13 *
Motala 14 12 *
Bollnds 11 10 *
Ornskéldsvik 11 11

Eskilstuna 10 9 *

Datauttag NEURO/MGreg 2026-03-08

*antal fdrre dn fem
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Datakvalitet
Datatathet

Datatdtheten fordebut- och diagnosdatum visas i Figur 5, dir debutdatum finns
registrerat for 81% av patienterna i registret. I en analys av de tre storsta klinikerna
(Karolinska Universitetssjukhuset, Sahlgrenska Universitetssjukhuset samt Skanes
Universitetssjukhus, SUS), vilka tillsammans vérdar 885 patienter, dvs drygt hilften av
alla registrerade patienter, ses god datatéthet vid tva av sjukhusen, Figur 6. En
omfattande validering och uppdatering av MG-registret har pagétt sedan 2021 och
omfattar nu ndrmare 900 av de registrerade patienterna, vilket har 6kat datatatheten
vid de centra som deltagit i detta (se nedan under "Validering”).

Datatathet for Riket
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Debutdatum Diagnosdatum
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Figur 5 Andel patienter med debut- och diagnosdatum registrerat i registret. Datauttag
NEURO/MGreg 2026-09-08
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Figur 6 Andel patienter vid de tre storsta klinikerna med debutdatum och diagnosdatum registrerat i
registret. Datauttag NEURO/MGreg 2026-09-08
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Missing value

Sedan 2020 anvénds ett sa kallat "minimal data set” specifikt for MG-registret, vilket
mojliggor uppfoljande studier av nationella kvalitetsindikatorer. Detta inkluderar
uppgifter om pagdende ldkemedelsbehandling, ett objektivt métt pd sjukdomsaktivitet
(QMG eller MGC) och det patientrapporterade sjukdomsaktivitetsmattet MG-ADL. For
att underlitta registreringen av dessa parametrar efterfragas behandling och objektiva
sjukdomsmatt varje ging i samband med registrering av bescket. UtGver detta
kontrolleras dven att information om debut och diagnosdatum foreligger. I Tabell 3
och Tabell 4 anges rapporteringsgrad for debutdatum, registrerade kontakter,
pagaende behandling samt sjukdomsaktivitet for hela riket, bide antal registreringar
och andel av patienter som har registreringar. Hogst frekvens kompletta registreringar
finns vid Karolinska Universitetssjukhuset samt i Kristianstad.

Av de tvé lakarrapporterade utfallsmétten anvinds QMG vid flest enheter, men framfor
allt Sahlgrenska anvinder MGC. Vi ser timligen god datatithet for basala data samt for
behandlingar, men sdmre for sjukdomsaktivitetsmatt. Anvindningen av
patientrapporterade matt har dnnu inte fatt genomslag i varden av MG-patienter, vilket
avspeglas i en fortsatt 1g registreringsfrekvens. Detta har uppméarksammats i de
uppdaterade behandlingsriktlinjerna som publicerades 2024, vilket pa sikt forvintas ge
genomslag dven i MG-registrets data.

Tabell 3 Antal registreringar av minimal data set samt dess delkomponenter i hela riket.
2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025

Antal aktuella patienter 917 1376 1453 1470 1487 1524 1560
Debutdatum 822 1096 1176 1195 1221 1264 1305
Kontakt 722 949 1034 1054 1066 1108 1140
Behandling 768 1057 1145 1166 1202 1243 1288
OMG 581 716 730 739 767 809 836
MG-ADL 201 234 247 260 307 358 404

Datauttag NEURO/MGreg 2026-03-08

Tabell 4 Antal registreringar av minimal data set samt dess delkomponenter i hela riket.
2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025

Debutdatum 89.6 797 80.9 81.3 821 829 837
Diagnosdatum 787 69.0 712 717 717 727  73.1
Registrerad pagaende 83.8 768 788 79.3 80.8 81.6 826
behandling

Sjukdomsaktivitetsmat

£ QMO eltor MGO) 63.4 520 502 50.3 51.6 531 536

Patient-rapporterat

utfallsmatt (MG-ADL) 21.9 170 17.0 17.7 206 235 259

Datauttag NEURO/MGreg 2026-03-08
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Validering

Data inom MG-registret har kontrollerats pa tva sitt, dels genom kontroll i ssmband
med att data matas in, dels genom en retrospektiv validering. I sjdlva programvaran
har sparrar lagts in mot felinmatning av viarden, tex har realistiska spann for vikt,
langd och lakemedelsdoser lagts in. Om virden som faller utanfor dessa referenser
registreras, varnas anvindaren och man ombeds registrera ett annat virde.

Mellan 2021 och 2024 pagick ett kvalitetsforbétiringsarbete av registrerade data, vilket
innebar platsbesok pa de storsta klinikerna. Jamforelse med klinikernas lokala listor
6ver MG-patienter med pagaende kontakt jamférdes mot MG-registret, oregistrerade
data fordes in och registrerade data validerades mot journal. Besok genomfordes i
Stockholm (Huddinge och Solna), Umead, Sundsvall, Karlstad, Jonkoping, Linkoping
och Goteborg. Vid 2023 ars slut hade data for ca 755 registrerade patienter
kvalitetssiakrats och uppdaterats. I en valideringsstudie dar data for 755 patienter
registrerade fore 2020 och uppdaterade inom ramen for kvalitetsforbattringsarbetet
jamfordes grundldggande variabler mellan 2020 och 2024, tabell x. Endast fétal fel i
inforda data detekterades, dock visade kvalitetsarbetet att det tidigare saknats storre
maingder data, vilka nu har lagts till. For vissa patienter kunde inte basala data helt
uppdateras, detta da datasystemen inte striackte sig tillrackligt 1angt bak i tiden for att
innehalla informationen.

Sedan genomforandet av det storre forbattringsarbetet har vidare minst 20 slumpvist
utvalda patienter uppdaterats arligen pé liknande sitt som beskrivet ovan.

Tabell 5
2020 utdrag Konfirmerad Andrad Borttagen  Tillagt
Antal patienter 755 755 (100) 0(0) 0(0) 29(3.8)
Debutdatum 425 411(96.7) 14(3.3) 0(0) 219 (51.5)
Serologi
Testresultat 565 556 (98.4) 0(0) 9(1.6) 1847 (326.9)
Titer 438 432(98.6) 2(0.5) 4(0.9) 1444 (329.7)
Tymektomi
Operationsdatum 135 135 (100) 0(0) 0(0) 269 (199.3)
Patologisvar 118 115 (97.5) 3(2.5) 0(0) 243 (205.9)
QMG 1516 1495 (98.6) 21(1.4) 0(0) 2933 (193.5)
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Utveckling av variabler och
kvalitetsindikatorer

D& MG ér en kronisk, livslang sjukdom &r det en utmaning att en betydande andel har
diagnosticerats innan registret grundades, vilket forsvarar uppdatering av registret
utifran arkiverade journaldata. Det storsta fokuset ligger darfor pa de som
diagnosticerats efter 2011 och att har dven efterstrava uppgifter om antikroppsstatus,
behandling, inkluderande eventuell tymektomi, samt symtomstatus utifrdn
kvantitativa muskeltestningar och/eller patientrapporterade skalor. Eftersom olika
underformer av MG skiljer sig at i prognos och behandling kommer information om
antikroppsstatus samt debut- och diagnosdatum ocksa att vara viktigt fér att kunna dra
korrekta slutsatser om behandlingssvar. Detta ror inte minst de som genomgar
tymektomi, dir god vard kdnnetecknas av hog andel som erbjuds tymektomi for
generaliserad tidigt-debuterande MG och tymom-associerad MG, samt minimerad
anviandning vid andra former.

Vi har valt att utvardera varden med kvalitetsindikatorerna tid till diagnos och andel
med behandling.

Tid till diagnos

Ett utfallsmatt for jamlik diagnostik 4r tid frAn debut till diagnos. I Figur 7 ser vi en
generellt kort tid fran debut till diagnos under det senaste decenniet, med en trend mot
sjunkande fordrdjning. Da data stratifieras pa kon observeras en nagot langre tid till
diagnos for kvinnor. Vid analys av de tva storsta subgrupperna, ses generellt kortare
fordrojning for sent-debuterande MG, vilka oftare dr min, jamfort med tidigt-
debuterande MG som ir vanligast hos kvinnor, Figur 8. Detta kan forklaras med att
ildre ofta debuterar med isolerade 6gonsymptom, som hangande 6gonlock eller
dubbelseende, vilket vanligen leder till snabbare diagnos jamfort med mer gradvis
insittande allman muskeltrotthet.

Mediantid fran debut till diagnos (ar)

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025
Diagnosar

Figur 7 Mediantid frdn debut till diagnos for samtliga patienter under aren 2014-2025.
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Figur 8 Mediantid fran debut till diagnos uppdelat pd tidigt- och sent-debuterande MG under dren
2014-2025.

Sjukdomsspecifik behandling

I Tabell 6 anges antalet och frekvensen av samtliga aktiva patienter som antingen
nagon gang eller vid 2025 ars slut behandlades med MG-specifika likemedel.
Lakemedlen ar uppdelade pa rent symtomlindrande behandling (Pyridostigmin eller
Ambenon), snabbverkande immunsuppressiv behandling (prednisolon och IVIG),
peroral immunosuppressiv behandling (Azatioprin, Ciklosporin, Mykofenolatmofetil
och Takrolimus) samt biologiska immunomodulerande behandlingar (Rituximab och
Tocilizumab).

I princip alla patienter har provat symptomlindrande behandling (99%) och 46%
behandlas med det vanligaste lakemedlet Mestinon (pyridostigmin). Detta &r en viktig
och ofarlig férstahandsbehandling av MG. En majoritet har dock under en kortare eller
langre tid efter diagnos, behov avimmunomodulerande behandlingar. Internationellt
anvands ofta kortison i hoga doser som forstahandsval for immunomodulering. Vi ser
att en stor andel (73%) ndgon gang behandlats med prednisolon, men att endast en
liten del var insatta pé det vid 2025 ars slut. Detta ar helt i linje med de nationella
konsesusriktlinjerna fér behandling av MG som finns publicerade pd www.snema.se,
dir malet &r uttrappning av prenisolon inom 1-2 &r rekommenderas. P4 grund av de
biverkningar som langvarig steriodbehandling medfor pa sikt, rekommenderas att
kortison kombineras eller helt ersittas av annan typ avimmunomodulerande
behandling. Fram till helt nyligen har detta till storsta delen utgjorts av olika per orala
behandlingar, dér azatioprin dr mest frekvent anvént. Tabellen visar ocksd pa en
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mycket snabb implementering av de behandlingsrén som tillkommit for rituximab.
Rituximab har flyttats upp som forsta behandlingsval vid nydebuterad generaliserad
MG i de uppdaterade nationella behandlingsriktlinjerna. Vi ser ocksa att det ar det
langverkande immunosuppressiva ldkemedel som flest patienter i registret erhallit.
Hur detta padverkar MG varden nationellt kommer att f6ljas upp noggrant under
kommande é&r via registret.

Tabell 6 Aktiva patienter som behandlats med symptomatisk eller immunosuppressiv behandling,
fordelat om patienterna ndagonsin anvint likemedlet, eller gjorde i samband med datauttag. Data
anges i: Antal (frekvens, %).

Nagonsin behandlad Pagaende
behandling
Symptomatisk behandling
Pyridostigmin 1542 (99%) 725 (46%)
Ambenon 181 (12%) 59 (4%)

Snabbverkande immunsuppressiv behandling

Prednisolon 1141 (73%) 232 (15%)

IVIG 648 (42%) 61 (4%)

Peroral immunosuppressiv behandling

Azatioprin 597 (38%) 142 (9%)
Ciklosporin 211 (14%) 30 (2%)
Mykofenolatmofetil 90 (6%) 21 (1%)
Takrolimus 33 (2%) 11 (0,5%)

Biologiska ldkemedel

Rituximab 709 (45%) 397 (25%)

Tocilizumab 47 (3%) 9(0,5%)

PROM/PREM

Enbart Kvantitativt MG-status (QMG) eller MG-kompositskalan (MGC) ger inte en
heltdckande bild av sjukdomspaverkan vid MG och under senare &r har man darfor
utvecklat patientrapporterade skalor som bittre kan spegla sjukdomspéverkan pa det
dagliga livet och livskvaliteten. Sedan 2017 har samtliga fas 3-studier i MG anvant
patientrapporterade utfallsmatt som primért utfallsmétt, varfor vi bedomer att dessa
skalor dven ar lampliga att anvinda hér. De patient-rapporterade
sjukdomsaktivitetsskalan MG-ADL och livskvalitetsskalan MG-QoL introducerades i
MG-registret 2016.

Ar 2020 inférde MG-registret, som det forsta delregistret inom Svenska neuroregister,
uppdaterats med en sé kallad PASS-fréga, som star for Patient Acceptable Symptom
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State. PASS har validerats for andra kroniska sjukdomar, till exempel osteoartrit och

ledgingsreumatism. Férdelen med PASS-fragan &r att den kan anvéindas for att

faststilla troskelvarden for vad patienter uppfattar som acceptabel sjukdomsbild f6r

olika objektiva och subjektiva sjukdomsskalor (Mendoza et al, Neurology 2020). I en

nylig studie som genomfordes pa data insamlat i MG-registret sdgs en mycket bra

overensstimmelse mellan svaret pd PASS-frigan och sedan tidigare definierade

granser for sjukdomsaktivitet som kraver forandrad behandling (Petersson, Journal of

Neurology 2025).

I Tabell 7 redovisas datatithet for bade skalor som speglar objektiva sjukdomssymtom
(QMG), patientrapporterade symtom (MG-ADL), livskvalitetsmétt (MG-QoL) samt
Patient Acceptable Symptom State (PASS) for varje behandlande enhet med mer &n 10

aktiva registrerade patienter. Andelen med rapporterade data skiljer mellan olika

Kkliniker, varfor fortsatt arbete med att forbattra registreringsgraden ar nodvandigt.

Tabell 7 Datatdthet for skalor och PASS (Patient Accepted Symtom State.
Antal aktuella  Antal aktuella
patienter med  patienter med

Aktuella

Enhet patienter under
rapportaret

Solna 397
Sahlgrenska 180
Huddinge 163
Uppsala 105
Lund 103
Umea 69
Karlstad 65
Danderyd 60
Orebro 58
Linkoping 54
Ostersund 44
Malmé 42
Gévle 38
Ryhov 27
Sundsvall 22
Vasteras 14
Karlskrona 13
Kristianstad 13
Motala 12
Ornskéldsvik 11
Bollnés 10

QMG
351

79
130
20
12
60
17
55

11
38

Datauttag NEURO/MGreg 2026-03-08

*antal fdrre dn fem
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MG_ADL
193

22
69

*

29
*
6

15

*

6

*

10

Antal aktuella Antal aktuella patienter

patienter med
MG_QOL

185
16
57

*

20

med PASS aktuella
patienter med PASS

181
42
77

*

18

*
10
27
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Patientens Egen Registrering (PEr)

Sedan 2020 finns mojlighet att registrera patientrapporterade skalor via patientens
egen registrering (PER), vilket fram till slutet av 2024 har implementerats av 16
Kliniker, Tabell 8. For att forbattra tickningsgraden pé sikt dr 6kad PER-registrering
efterstravansvirt. Samtidigt ar en utmaning att en betydande andel hor till de dldsta
dldersgrupperna och darmed kan ha problem med digitala 16sningar.

Tabell 8 PER-registreringar under 2025
Totalt Totaltantal PER per  Totalt antal PER

Enhet antalPER totalt antal patienter under rapportaret
Solna 334 0,6 75
Huddinge 140 0,7 43
Lund 60 0,5 13
Eskilstuna 36 3,6 6
Hassleholm 22 2,8 14
Malmo 17 0,3 *
Landskrona 13 4,3 *
Danderyd 11 0,2

Motala 9 0,6 *
Linkoping * *

Centrum for neurologi Stockholm * 2

Kalix * 0,7 *
Umea * *

Angelholm * 0,7 *
Gévle * *

Sahlgrenska * *

Datauttag NEURO/MGreg 2026-03-08

*antal fdrre dn fem

Aterrapportering

Vi tror att den viktigaste drivkraften bakom anvindning av registret och for god
rapportering ar den nytta for den egna verksamheten som deltagarna upplever.
Aterrapporteringen #r dirfor en central funktion och vi har utvecklat flera méjligheter
for deltagande enheter att ta del av data och av resultat.

Patientoversikten

Patientoversikten ar de egenskaper i IT-grianssnittet som stoder det kliniska arbetet
genom att visualisera de viktigaste aspekterna av patientens sjukdom (ar sérskilt fran
kvalitetsregistret). Patientoversikten ger virdpersonalen en samlad och tydlig bild av
patientens uppgifter infor besoket och bidrar till att MG-registret anvinds. Genom att
patientdata kontinuerligt anvénds och granskas stérks dven registrets datakvalitet.
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Utdatafunktioner

For att motivera medverkande enheter att samla in strukturerad klinisk information sé
ar det en grundldggande funktion att erbjuda tillgdng till de data som man rapporterat.
Vi har alltsedan starten arbetat efter mélsattningen att ge deltagande enheter maximal
tillgéng till sina egna data och med &ren utarbetat en alltmer sofistikerad arsenal av
verktyg for d&tkomst av registerinformationen och den egna enhetens resultat. Fran
borjan var detta tankt for de som deltagit i registerarbetet, men med tiden har vi i
okande utstrackning strivat efter att gora data tillgéngliga dven for patienter,
beslutsfattare och intresserad allmanhet.

Neurodashboard

Neurodashboard ir en visning av realtidsdata med utvalda nyckeltal, statistik 6ver
antal patienter, antal registreringar, antal behandlingar, datatithet, frén nationell niva
ner pa enhetsniva. Sedan 2021 ar Neurodashboard 6ppen for alla pa var hemsida, med
héansyn taget for situationer med alltfor fa patienter i kategorierna. Det finns mojlighet
att valja patientgrupper, tidsintervaller etcetera pé ett dynamiskt sitt. Var plan ar att
gora data alltmer tillgidngliga i Neurodashboard med sikte pa resultatdata som 6ppet
kan jamfora olika vardenheter.

Effekten av registrets insatser pa varden

Ett av de viktigare syftena med MG-registret ar att med storre precision kunna félja
sjukdomsforloppet 6ver langre tid for att kunna identifiera prognostiska faktorer, som
motiverar olika behandlingsétgirder, samt att utvardera behandlingsresultat. Detta ar
grundldggande for att kunna jamfora olika behandlingsétgarder och styra varden mot
de behandlingsprinciper som uppvisar bést resultat. I dag finns fem godkénda
lakemedel for svarare former av MG, varav endast ett fanns kommersiellt lanserat
under 2025. P4 grund av de mycket hoga behandlingskostnaderna ar anvindningen
hittills begrdansad. NT-radet att understrykt behovet av uppfoljning av anvandningen av
dessa likemedel i kvalitetsregister for att 6ver tid kunna dra slutsatser om
hilsoekonomisk nytta i ett svenskt perspektiv. Sa kallad off-labelanvindning av
lakemedel utanfor sin egentliga indikation ar omdiskuterat, sarskilt nar det finns
godkinda ldkemedel for sjukdomen i fraga. Baserat pa en observationell studie och en
randomiserad klinisk provning har vi kunnat visa att rituximab &r en effektiv
tillaggsbehandling vid nydebuterad generaliserad MG och med en férmodad effekt
aven for refraktar MG (Brauner et al., JAMA Neurol 2020, Piehl et al., JAMA Neurol
2022). Detta gor att anviandningen av rituximab vid MG kan motiveras, vilket
tillgangliggor en effektiv och mycket kostnadseffektiv behandling for en storre andel av
MG-patienter. Vi har ocksa visat att behandling med rituximab minskar behovet av
sjukhusvard och behandling med immunoglobuliner. I MG-registret har rituximab
redan gitt om azathioprin i anvindning. Under 2025 registrerades 397 pagaende
behandlingar med rituximab (210 ar 2019). Detta visar pa en mycket snabb
implementering i klinisk praxis. Samtidigt foreligger en stark indikation for att
fortsatta att folja upp anvandningen, dels for att belysa regionala skillnader men ocksé
for att tillforsakra en gynnsam nytta-riskbalans 6ver langre tidsperioder.

29/32



Myastenia gravis

Vetenskapliga resultat

Vid den internationella MG-konferensen MGFA i Haag maj 2025 presenterades flera

studier baserade pd MG-registret; en noggrann karaktarisering av MG-registret

inklusive validering av registrerade data (W Wu et al), behandlingseffekt av specifik
immunblockad, IL6-blockad, (A Eriksson Dufva et al), biomarkorer for
behandlingseffekt (M Li et al) samt en studie for att forutse vem som har inflammation

i brassen och darfor bor opereras (J Wu et al).

Under 2025 publicerades sex studier som helt eller till del byggde pé data ur MG-

registret:

1.

Wu J, Eriksson-Dufva A, Budzianowska A, Feresiadou A, Hansson W, Hietala
MA, Hakansson I, Johansson R, Jons D, Kmezic I, Lindberg C, Lindh J,
Lundin F, Nygren I, Punga AR, Press R, Samuelsson K, Sundstrom P,
Wickberg O, Frisell T, Brauner S, Piehl F. Rituximab in New-Onset
Generalized Myasthenia Gravis: Long-Term Follow-Up of the RINOMAX
Clinical Trial. Eur J Neurol. 2025 Nov;32(11):e70418.

Wu W, Petersson M, Piehl F, Brauner S. Comparison of the Quantitative
Myasthenia Gravis and Myasthenia Gravis Activity of Daily Living Scores
From a Clinical Practice Perspective. Muscle Nerve. 2025 Nov;72(5):1100-
1107.

Petersson M, Wu J, Berggren F, Schager I, Piehl F, Brauner S. Impact of
disease activity on quality of life and EQ-5D-3L score in myasthenia gravis:
results from the Swedish MG registry. J Neurol. 2025 Aug 7;272(9):562.

Petersson M, Jons D, Feresiadou A, Ilinca A, Lundin F, Johansson R,
Budzianowska A, Roos AK, Kagstrom V, Gunnarsson M, Sundstrém P,
Klareskog L, Olsson T, Kockum I, Piehl F, Alfredsson L, Brauner S. Nicotine,
Alcohol Consumption, and Risk of Myasthenia Gravis: Results From the
Swedish Nationwide GEMG Study. Neurology. 2025 Jul 8;105(1):e213771.

Lindahl H, Petersson M, Enoksson SL, Piehl F, Brauner S. Extensive Clinical
Flow Cytometric Lymphocyte Phenotyping in Myasthenia Gravis: A Single-
Center Study. J Neurochem. 2025 Jun;169(6):e€70126..

Sacconi S, Vanoli F, Stascheit F, Cortés-Vicente E, Mantegazza R, Meisel A;
278th ENMC Workshop participants; Meisel A, Santos E, Verschuuren J,
Gilhus NE, Laforét P, Hoen PB, Sacconi S, Marina AD, Antozzi C, Vicente EC,
Campana ES, Vanoli F, Stascheit F, Maggi L, Ashragi M, Mantegazza R,
Vohanka S, Brauner S, Evangelista T, Spandonaro F, Hoffmeister A, Gary C,
Hudson C, Callawaert F, Tibung JT, Allard L, Lusignan M, Pardo R. 278th
ENMC International Workshop: European standards for harmonization of
myasthenia gravis registries and emerging digital solutions. 20th-21st
September 2024, Hoofddorp, The Netherlands. Neuromuscul Disord. 2025
Jun;51:105368.
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Prioriterade utvecklingsomraden for registret

Ett 6vergripande mal ar att 6ka anvindningen av MG-registret for att stodja en mer
effektiv och jamlik vard 6ver landet. En 6kad anvindning av nya likemedel och
kommande uppdatering av behandlingsriktlinjer betyder att motivet for att anvinda
MG-registret stiarks. Véra resultat stodjer anvindning av rituximab sarskilt for
nydebuterad generaliserad MG. Tyngdvikten ligger darfor pa att forbattra tackningen
bland nydebuterade patienter, dir behandlingsvinsterna bedéms vara som storst i
nuldget. Det betyder att fokus ligger pa hog tackning for incidens snarare &n prevalens.
For att kunna utvardera behandlingsresultat 6ver langre tid ar det darfor nodvandigt
att hoja datatdtheten i kvantitativa skalor och patient-rapporterade utfallsmatt. Vi
kommer har att ocksé att uppmana till 6kad anviandning av PER. I ett pdgaende arbete
baserat pd MG-registerdata jamfors utfall for de olika skalorna, vilket kommer att ligga
tillgrund for beslut om eventuell fordndring av de utfallsmétt som anvénds i minimal
data set”. Genom att mer regelbundet aterkoppla jamférande resultat mellan olika
regioner och vardgivare tror vi att motivationen till detta forbattringsarbete stiarks.

31/32

Myastenia gravis



K
A

Svenska _
neuroregister

Info@ neuroreg.se
https://neuroreg.se

LINSKA

UNIVERSITETSSJUKHUSET

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Hilso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN

QRCIISTHLM

KVALITETSREGISTERCENTRUM



