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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 vaskuldr 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

/ )
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atharina Fink, registerhéllare
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.
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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 Figur 1. Svenska neuroregister har en
gemensam Registerhallare och Styrgrupp i vilken de ansvariga for varje delregister,
kallade ”delregisteransvariga”, ingar 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 forskningsdndamal tas av
registerhallaren efter forankring hos varje delregisters styrgrupp eller sarskilt inrdttad
Forskningsnamnd.

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 tickningsgrad.

10/38



Motorneuronsjukdom

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 sdledes
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 ingar 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 erhélla 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
géller 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 {or 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 dr 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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Motorneuronsjukdom/Amyotrofisk
lateral skleros

Arsrapport i korthet

Kvalitetsregistret for motorneuronsjukdomar (ALS/MND-registret) syftar till att stodja
en jamlik, hogkvalitativ och uppfoljningsbar vard for personer med
motorneuronsjukdomar i Sverige. Registret anvinds ocksa som underlag for
verksamhetsutveckling, nationell uppféljning och forskning.

Under rapportaret fanns 781 aktuella patienter registrerade i ALS/MND-registret.
Jamfort med en uppskattad arsprevalens pa cirka 1 400 personer motsvarar detta en
tdckningsgrad pa cirka 56 procent.

I registret dokumenteras basuppgifter sisom tidpunkt for symtomdebut, remissdatum,
diagnosdatum och diagnosklassifikation. Vid aterbesok registreras bland annat fysisk
funktion, lakemedelsbehandling, vikt, nutrition, andningsfunktion och relevanta
skattningsskalor, till exempel for depression, angest, livskvalitet och kognitiv funktion.

Den grafiska patientéversikten ger vardgivaren en snabb sammanstillning av
sjukdomsforlopp, aktuella varningssignaler och insatser som kan behova initieras eller
foljas upp.

Via Patientens Egen Registrering (PER) kan patienten sjilv rapportera symtom,
funktionsniva och psykiskt méende infor vardbesok. PER stirker patientdelaktigheten
och gor det mojligt att rikta besoket mot de problem som patienten sjilv upplever som
mest angeldgna. Samtidigt bidrar egenregistreringen till mer strukturerad och
aterkommande insamling av PROM-data.

Under 2025 holls styrgruppsmoten kvartalsvis. I styrgruppen ingick representanter
fran fem av sex sjukvardsregioner samt patientrepresentant. Under aret diskuterades
bland annat nationell samsyn kring minimidataset, prioriterade variabler, datakvalitet,
indikatorer kopplade till det nationella vardférloppet, utveckling av variabler och
forbattrad &terrapportering. Under 2025 6vergick uppdraget som delregisteransvarig
fran Caroline Ingre till Ulf Klappe.

Under rapportaret omfattade registret totalt 2 505 registrerade patienter sedan start.
Av dessa var 781 patienter vid liv nagon géng under 2025. Under aret inkluderades 211
patienter och 207 patienter avled. Totalt fanns 9 599 registrerade besok i registret,
varav 916 registrerades under rapportéret. Av de aktuella patienterna hade 429,
motsvarande 54,9 procent, ett registrerat besok under rapportaret.
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Bakgrund och syfte

I ALS/MND-registret registreras patienter med amyotrofisk lateralskleros (ALS),
primar lateralskleros (PLS), ospecificerad motorneuronsjukdom (MND) och
spinobulbir muskelatrofi (SBMA), dven kallad Kennedys sjukdom. I rapporten
anvinds begreppet ALS/MND som samlingsnamn for ALS, PLS och ospecificerad
MND, om inget annat anges.

Sjukdomarna kannetecknas av degeneration av de nervceller som styr
skelettmuskulaturen. ALS kan debutera i alla ldrar, men de flesta insjuknar mellan 55
och 75 érs élder. Sjukdomsuttryck och progressionshastighet varierar betydligt mellan
patienter.

En svensk registerbaserad studie har visat att incidensen av ALS/MND har 6kat 6ver
tid i Sverige och att det finns regionala skillnader, med hégre incidens i norra Sverige, se

Figur 4. Incidensen uppskattades till 4,1 personer per 100 000 invénare och ir.
Resultaten beskrivs mer utforligt i avsnittet Vetenskapliga resultat (s 35).

3 TN ©
Cases per 100 000

Figur 4 Genomsnittlig regional incidens av MND under 2002-2021 i Sverige.
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Overlevnad och vardforlopp

Den genomsnittliga 6verlevnaden fran symtomdebut dr omkring tre &r, men
variationen ir stor. Det saknas fortfarande botande behandling, vilket gor tidig
diagnos, strukturerad uppfoljning och ritt insatser vid ratt tidpunkt sarskilt viktiga.
Eftersom vardens organisation och arbetssitt varierar mellan regioner finns ett tydligt
behov av nationell uppféljning. Det nationella vardforloppet for ALS syftar till att 6ka
jamlikheten i varden, och ALS/MND-registret utgor ett viktigt underlag for
uppfoljningen.

Registrets syfte

Det 6vergripande syftet med registret ar att bidra till en jamlik, hogkvalitativ och
uppfoljningsbar ALS/MND-vard i Sverige. Registret ska sarskilt:
e stodja samarbete mellan svenska neurologiska enheter
e skapa en gemensam struktur for utredning, behandling och uppf6ljning
e folja nationella behandlingsriktlinjer och indikatorer
¢ skapa en nationell bas for forskning och verksamhetsutveckling.

Parametrar och skalor

Registret omfattar bland annat f6ljande variabelomraden:
e demografi
e diagnoser och diagnostiska kriterier
¢ symtomdebut och spridningsmonster
e behandlingar och symtomlindrande atgiarder
e funktionsskattning (ALSFRS-R)
e angest och depressiva besvir (HADS)
e halsorelaterad livskvalitet (EQ-5D)
e  kognitiv funktion (ECAS och MoCA)
e vikt, BMI och nutritionsrelaterade insatser
¢ laboratorieprover, biomarkorer och mutationsstatus
e varningar for vardgivare vid avvikande varden
¢ livsuppehéllande behandlingar och dokumenterade stillningstaganden.

Skalorna i ALS/MND-registret ar valda for att spegla centrala medicinska omraden
under sjukdomsforloppet. De ger bade ett aktuellt varde infor patientmétet och
mojlighet att folja forandring 6ver tid. Darmed kan registret stodja kliniska beslut,
identifiera behov av atgirder och bidra till en mer strukturerad prognostisk
bedémning.

Patientoversikt

Patientoversikten anvinds i vardmotet for att visualisera sjukdomsférlopp,
viktutveckling, livskvalitet, funktionsniva och varningssignaler. I Figur 5 visas ett
langsamt progredierande forlopp med stabil vikt och f& varningar. I Figur 6 visas ett
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snabbare progredierande forlopp med viktnedgang, forsamrad funktion och flera
varningar.

Varningssystemet syftar till att uppméarksamma vardgivaren pa omraden dar
ytterligare bedomning eller atgéard kan behdvas, exempelvis kognition, nutrition,
andning eller emotionell paverkan. Atgirdade varningar markeras separat, vilket gor
det lattare att folja upp att identifierade problem har hanterats.

Ett métt pé tidig progressionshastighet kan berdknas som skillnaden mellan forvantad
full ALSFRS-R-poéng vid symtomdebut, vanligen 48 poidng, och ALSFRS-R vid
diagnos, dividerat med antal manader fran symtomdebut till diagnos. Ett index pa 1
innebar att patienten i genomsnitt forlorat 1 ALSFRS-R-poing per manad fram till
diagnos. Hogre index &r associerat med snabbare sjukdomsférlopp och kortare
overlevnad, men bedémningen behéver alltid vigas samman med 6vriga kliniska och
prognostiska faktorer.

S st Lo U g  PERreptrngr £ Iaemtin o i oo

I8 Viskicacten @HADS st @IHADS,

re——— ]

ansmngr i

P e p———
Figur 5 En patient som har levt med sin ALS. Patienten har en varning pd hypoventilation men den
ar atgdrdad (remiss skickad till andningsspecialist). Den gula linjen speglar muskelfunktionstappet,
som gdr ned langsamt. Den bld linjen representerar patientens stabila vikt. Den bruna och lila linjen
visar hur patienten skattar sitt mdende i end depression- och angestskala (HADS)..

o

Matvarden  ALSFRS @EW @ Vrarasecis: @HADS Al @HADS Oreseon @ Sindwaeatons | Dovsa |

Dabandiogs MRAzoe WAT) MEssen WCH

- [ p— e I )
Figur 6 En patient med snabbt forlopp. Den gula linjen speglar muskelfunktionstappet, som gdr ned
relativt snabbt. Den bla linjen representerar patientens viktforlust och den ljusgrona linjen
andningsfunktionen. Den bruna och lila linjen visar hur patienten skattar sitt mdende i den
depression- och dngestskala (HADS). Varningar avseende kognition (ECAS) samt BMI,
hypoventilation och hoststod som dock dr dtgdrdad).
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Effekten av registrets insatser pa varden

Livskvalitet samt depression och angest

Strukturerad registrering av angest, depression och livskvalitet har bidragit till att
psykiskt méende uppmarksammas mer systematiskt i varden. ALS &r en allvarlig
sjukdom, men graden av depressiva och &ngestrelaterade besvir varierar mellan
patienter och over tid. Genom att patienterna fyller i skattningsskalor via PER infor
besoket kan vardgivaren littare identifiera behov av 1ikemedelsbehandling,
psykologiskt stod, kuratorskontakt eller annan insats.

Erfarenheter fran Region Stockholm visar samtidigt att svarsfrekvensen for HADS kan
vara begridnsad. I en dnnu opublicerad studie av nyinsjuknade ALS-patienter i
Stockholm var svarsfrekvensen cirka 50 procent, vilket understryker behovet av
fortsatt arbete med tillginglighet, stod vid egenregistrering och analys av bortfall. Detta
innebar att aggregerade PROM-resultat behover tolkas med forsiktighet tills
svarsfrekvensen forbattrats och bortfallet analyserats mer systematiskt.

Kognition

Kognitiv och beteendemissig paverkan ar vanligt vid ALS/MND och kan ha stor
betydelse for patientens och nirstaendes situation, for vardplanering och for beslut om
exempelvis nutrition, ventilation och palliativa insatser. ECAS anvinds som primart
screeninginstrument for att identifiera kognitiv och/eller beteendemissig paverkan och
ar validerat pa svenska. Genom strukturerad registrering kan kognitiv funktion f6ljas
over tid och vigas in i den samlade kliniska bedomningen.

Lakemedelsbehandling

Likemedelsmodulen kan anviandas for att f6lja neuroprotektiv och symtomlindrande
behandling. Alla patienter med ALS bor erbjudas behandling med riluzol, som har en
bromsande effekt. Registreringen av likemedel varierar dock mellan enheter, vilket
behover beaktas vid tolkning av resultaten.

BMI och gastrostomi

BMI-kurvan anvinds for att synliggora viktforandring och behov av nutritionsinsatser.
Den kan stddja samtal med patient och nérstiende om kostbehandling, dietistkontakt
och eventuell gastrostomi. Eftersom beslut om gastrostomi ofta dr komplext och
tidskritiskt kan grafisk aterkoppling av viktforlust och funktionsférandring vara ett
viktigt stod i vrdplaneringen.

Andel patienter med ALS och ospecificerad motorneuronsjukdom som har erhallit
gastrostomi inom 18 manader fran diagnos har minskat 6ver tid sedan forsta
registreringen 2015, Figur 7. Vid en jamforelse mellan sjukvardsregioner utmarker sig
Stockholms sjukvardsregion samt Véstra sjukvardsregionen med hogre andel
gastrostomier inom 18 manader fran diagnos, vilket skulle kunna forklaras av en
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eventuell underrapportering av gastrostomier i 6vriga regioner, Figur 8. K6ns- och
regionskillnaderna bor tolkas med forsiktighet. Mojliga forklaringar ar skillnader i
sjukdomsfenotyp, regionala arbetssitt, patientpreferenser eller varierande
registreringsgrad. Fortsatt validering av gastrostomidata behovs innan sékra slutsatser
kan dras.

Andel patienter* med gastrostomiinom 18 manader efter diagnos per A

2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2024 2025

35%
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Figur 7 Andel patienter med gastrostomi inom 18 mdnader efter diagnos 2015-2023. Patienter*
diagnostiserade med ALS, PSMA eller MND

Andel patienter* med gastrostomi inom 18 minader efter diagnos per sjukvirdsregion

0%

g

Morra Stockholms region Sydostra Uppsala-Orebro Vastsvenska

BEvinnor @ Man

Figur 8 Andel PEG inom 18 mdnader per region. Patienter* diagnostiserade med ALS, PSMA eller
MND.
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Provsvar

Efter lumbalpunktion kan provsvar, exempelvis neurofilament light chain (NfL),

registreras. NfL kan anvindas som stod i diagnostiken och som prognostisk biomarkor,

eftersom hogre nivaer &r associerade med snabbare sjukdomsprogression, Figur 9.

Tillsammans med alder, debutsymtom, tid frin symtomdebut till diagnos, kognitiv
funktion, ALSFRS-R, BMI och genetisk information kan NfL bidra till en mer
individualiserad prognostisk bedomning. Sddan information behéver alltid formedlas
med forsiktighet och anpassas till patientens 6nskemal om prognostisk information.

Kaplan-Meier survival estimates
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High: 64 31 16 6 2 2 0

Figur 9 Overlevnad hos patienter med olika nivder av Neurofilament light chain (NfL) i likvor
(fordelat i lag, medium och hoga koncentrationer).

Registrets betydelse vid lakemedelsstudier

Ett langsiktigt mal ar att ALS/MND-registret ska kunna anvéndas for att identifiera
patienter som kan vara aktuella for kliniska ldkemedelsstudier. Registret innehaller
uppgifter som ir relevanta for bedomning av studiedeltagande, exempelvis diagnos,
sjukdomsduration, funktionsniva, behandlingar och eventuell pidgéende
studiedeltagande.

Under kommande ar planeras fortsatt utveckling av moduler som kan stédja

strukturerad forhandsbedémning utifrén vanliga inklusions- och exklusionskriterier.
Detta kan bidra till en mer jaimlik mdjlighet till studiedeltagande oavsett bostadsort.
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PROM

Patienter kan sjdlva registrera fysiskt och psykiskt maende via PER, vilket utgor
registrets PROM-funktion. De skattningsskalor som anvands speglar nationellt
relevanta uppfoljningsomraden, sdsom livskvalitet, smérta, depression, angest,
nutrition, andningspéverkan och svéljningssvérigheter. PER anvinds i storst
omfattning i Region Stockholm, vilket framgar av Tabell 1.

Fordelarna med PER ar 6kad patientdelaktighet, battre mojlighet att fokusera
vardbesoket pa patientens aktuella behov och minskad dubbelregistrering for
vardgivaren. Aterkommande PER-registrering gor det ocksa littare att folja
sjukdomens progression och att identifiera behov av insatser i ratt tid.

Trots omfattande arbete med PER, sarskilt i Region Stockholm, finns ett betydande
bortfall. I en dnnu opublicerad studie noterades att 51,1 procent av patienterna fyllde i
HADS vid baslinjen under perioden 2016-2022. Faktorer associerade med utebliven
registrering var hogre élder, ensamboende, lagre ALSFRS-R och snabbare
sjukdomsprogression. Detta visar att PROM-data behover tolkas med hansyn till
selektions- och bortfallsproblematik.

Tabell 1 Totalt antal egna registreringar under 2025.

Formul&r
[J Halsorelaterad livskvalitet - EQ-5D-5L Totaltantal  Totalt antal
[0 Psykiskt m3ende - HAD Enhet PER PER under
[J Egenmedicinering rapportéret
O Kroppsfunktion
*
O Smarta Falun
O Halsa - LiSAT Huddinge 3440 314
[ Langd och vikt Kalmar *
[0 Svalgfunktion - AT-10
[J Sinnesstamning Lund 80 *
Linkoping *
Start
— Nyképing 11
. . . Ryhov 18
Figur 10 Vy fran patientens egen Y
registrering PER. Sahlgrenska 12
Skovde 32
Solna 410
Sunderbyn 12
Trollhattan 21
Uppsala 12
Total 4054 315

Datauttag NEURO/MNDreg 2026-03-06
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Anslutnings- och tackningsgrad

Punktprevalensen (antalet patienter vid en given tidpunkt) har i en studie baserad pa
data frian Stockholm 2013 och 2014 rapporterats till 6,6 respektive 7,9 fall per 100 000
invénare (5). Baserat pa en antagen arlig 6kning av punktprevalensen med 2 procent,
och med utgdngspunkt i de observerade prevalenstalen i Stockholm 2013-2014, kan
antalet personer med ALS i Sverige ar 2025 uppskattas till cirka 900—1 050 personer.
Ett ungefirligt mittvirde 4r omkring 970 personer. En opublicerad, nationell
kartldggning identifierade 832 personer med ALS i Sverige ar 2016. Om antalet antas
6ka med 2 procent per r motsvarar detta cirka 995 personer ar 2025, det vill siga
ungefir 1 000 personer med ALS i Sverige, vilket dr i linje med det forsta estimatet
omkring 970 personer.

Om arsprevalens definieras som samtliga personer som levt med ALS négon ging
under aret, kan den grovt uppskattas genom att addera uppskattad punktprevalens vid
arets borjan till antalet nyinsjuknade under aret. Med en uppskattad punktprevalens
omkring 1 000 personer och en incidens omkring 4 per 100 000 personar,
motsvarande cirka 420 nya fall per ar i Sverige, blir arsprevalensen ungefar 1 400
personer. Med 781 registrerade aktuella patienter motsvarar detta en uppskattad arlig
tackningsgrad pa 55,8 procent.

Tolkningen av nationella resultat behover beakta att registreringsgrad och datatéthet
varierar mellan enheter. Enheter med hog registreringsgrad och manga aktuella
patienter, sarskilt Karolinska Universitetssjukhuset (Huddinge och Solna), far stort
genomslag i aggregerade nationella resultat.

Kvinnor utgjorde 42,1 procent av de aktuella patienterna, vilket ar i linje med

foregaende ar och forenligt med att ALS/MND ar négot vanligare hos méan &n hos
kvinnor.
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Tabell 2 Aktuella
MND/ALS-patienter

Boras * * * *
Danderyd * * * *
Eksjo 7 * * *
Eskilstuna * * * *
Falun 7 6 * 7
Gavle 10 * * *
Halmstad 8 * * *
Helsingborg 28 6 10 27
Huddinge 300 99 76 396
Hassleholm 8 7 * 16
Kalix * * * *
Kalmar * * * *
Karlskrona * * * *
Karlstad 12 * 8 *
Kristianstad * * * *
Kungsbacka * * * *
Linkdping 12 8 * *
Ljungby * * * *
Lund 61 21 17 87
Malma 6 * * *
Motala 6 * * 6
MNorrkoping * * * *
Nykoping * * * *
Oskarshamn 5 * * 10
Ryhov 13 * 5 *
Sahlgrenska a8 24 23 211
Skovde 13 * 5 *
Solna 27 * * 21
Sunderbyn 23 * 6 *
Sundsvall * * * *
Trollh&ttan Sl 5 15 *
Umea 5 * * *
Uppsala 56 8 17 119
Visby * * * *
Vérnamo 5 * * *
Vastervik * * * *
Vasteras 17 * 8 *
Viixjo * * * *
Ystad * * * *
Angelholm * * * *
Orebro 11 & & &
Ornskaldsvik * * * *
Ostersund 8 7 & 9
Total 781 211 207 916

Datauttag NEURO/MNDreg 2026-03-06

*antal fdrre dn fem
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Diagnosfordelning

Under 2025 fanns 781 aktuella patienter registrerade frin 34 kliniker i Sverige, vilket

var cirka 30 fler patienter och tva farre enheter jimfort med foregdende ar. Den storsta
gruppen var patienter med ALS, n = 525, foljt av ospecificerad motorneuronsjukdom, n

= 187, motsvarande 24 procent. PLS utgjorde 7 procent, n = 57, och SBMA/Kennedys
sjukdom 2 procent, n = 12. Diagnosfordelningen visas i Figur 11.

Tidigare kunde progressiv spinal muskelatrofi, PSMA, registreras som separat diagnos.

Denna mojlighet togs bort under 2025, eftersom PSMA enligt Gold Coast-kriterierna
fran 2020 klassificeras inom ALS-spektrumet.

Diagnosfdordelning andel aktiva patienter

PLS PSMA
7% 0%

Motorneuronsjukdom
24%

Kennedys sjukdom/SBMA
(spinobulbar muskelatrofi)
2%

ALS
67%

HALS o Kennedys sjukdom/SBMA (spinobulbar muskelatrofi) W Motorneuronsjukdom mPLS m PSMA

Figur 11 Diagnosfordelning ALS/MND registret enligt datauttag 2026-03-06.

Jamforelser mellan regionerna visar att tiden fran symtomdebut till diagnos kan
variera kraftigt, men att medianvéardet i Sverige for diagnos ligger pa strax under 1 ar,
Figur 12.

Motorneuronsjukdom
Tid mellan sjukdomsdebut och férsta insatta behandling
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Figur 12 Tid fran sjukdomsdebut (svaghet) till diagnos for hela riket 2024. Median 2025 0,976 ar.
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Den storsta gruppen av diagnostiserade patienter ar 71—80 4r, f6ljt av 61—70 ar. Se
Figur 13 som visar patienternas aldersfordelning i Sverige.

Aldersfordelning

Figur 13 Vy fran Dashboard efter inloggning i registret. Visar patienternas dldersfordelning i
Sverige. Baseras pa 539 aktuella patienter fran hela riket 2026-05-13.

Datakvalitet

Under 2025 fortsatte arbetet med kvalitetssékring av registerdata. Infor rsrapporten
genomfordes kontroller av datatithet och bortfall for centrala variabler. I samband
med vetenskapliga studier gors dessutom kompletterande kvalitetskontroller, och
saknade uppgifter som kan verifieras i journal kompletteras nar det 4r mojligt.

Datakvalitet f6ljs lopande via Neurodashboard och planeras dven att synliggoras via
Vérden i siffror. En utvidgad bortfallsanalys pagér. Registret planerar ocksa ett mer
systematiskt valideringsarbete dir tva enheter per &r monitoreras avseende ett
definierat minimidataset.

Datatathet och Missing values

Datatitheten var hogst for diagnos, dar registreringen var komplett. For debutdatum,
diagnosdatum, plats for debut och ALSFRS-R har datatitheten forbéttrats 6ver tid, se
tabell 4. Sarskilt ALSFRS-R har forbattrats fran 53,7 procent 2019 till 77,2 procent
2025.

Tabell 3 Svarsfrekvens for registrets fem viktigaste kvalitetsindikatorer
2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025

Diagnos ICD 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Debutdatum 83.7 88.3 91.0 92.8 90.7 91.4 93,5
Diagnosdatum 90.0 94.0 94.8 96.3 94.8 95.2 96,2
Plats for debut 53.7 55.4 55.8 55.8 52.5 54.5 65,8
ALSFRS 53.9 58.3 62.4 66.2 65.7 71.9 77,2

Datauttag NEURO/MNDreg 2026-03-06
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Motorneuronsjukdom
Datatathet 2025 for Riket

Debutdatum Diagnosdatum Remissdatum

Figur 14 Vy fran Neurodashboard 2026-05-13. Datatdtheten i riket for debut-, diagnos och
remissdatum.

Validering

Datavalidering sker dels genom inbyggda kontroller i registerplattformen, dels genom
efterkontroll vid datauttag och analys. Flera variabler har fasta svarsalternativ,
definierade format eller logiska restriktioner som minskar risken for felinmatning.

Under kommande ar planeras ett mer systematiskt valideringsarbete med
monitorering av ett minimidataset vid utvalda enheter. Syftet ar att bedéma
overensstimmelse mellan registerdata och journaldata samt identifiera variabler dar
definitioner eller registreringsrutiner behover fortydligas.

Under 2025 genomfordes dven riktade valideringsaktiviteter i Region Stockholm.
Registrerat spridningsmonster jamfordes med journaldata, och datum for
symtomdebut samt plats for debut kontrollerades och justerades vid behov.

Aterrapportering

En central drivkraft for hog registreringsgrad och god datakvalitet ar att deltagande
enheter har nytta av registret i den egna verksamheten. Aterrapportering ér dirfor en
prioriterad funktion. Registret erbjuder flera former av aterkoppling, fran patientnira
beslutsstod till aggregerade utdata for verksamhetsuppf6ljning och forbattringsarbete.

Under rapportaret hade 429 av 781 aktuella patienter, motsvarande 54,9 procent,
minst ett registrerat besok. Totalt registrerades 916 besék under rapportaret. Andelen
aktuella patienter med registrerat besok varierade mellan enheter, vilket talar for
fortsatt behov av att stirka rutiner for aterkommande registrering och uppf6ljning.
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Patientoversikten

Patientoversikten ar registrets kliniska beslutsstod och sammanfattar centrala
uppgifter infor vardbesoket. Eftersom uppgifterna anviands i patientmétet granskas de
kontinuerligt av vardgivare och patient, vilket bidrar till kvalitetssékring av data.

Utdatafunktioner

Deltagande enheter har tillgéng till de data de sjédlva rapporterar in. Genom
rapportgenerator, urvalslistor och Neurodashboard kan enheterna f6lja
registreringsgrad, datatithet, behandlingar och patientgrupper. P4 sikt ar mélet att i
storre utstrackning tillgdngliggora aggregerade resultat dven for patienter,
beslutsfattare och allménhet.

Neurodashboard

Neurodashboard visar realtidsdata for utvalda nyckeltal, bland annat antal patienter,
registreringar, behandlingar och datatithet. Informationen kan visas fran nationell
niva ned till enhetsniva, med begransningar nir patientantalet ar ldgt. Sedan 2021 ar
Neurodashboard tillginglig via Svenska neuroregisters webbplats. Under kommande
ar planeras fortsatt utveckling mot 6ppna resultatdata som mojliggor jamforelser
mellan virdenheter. Se Figur 15.

Kvalitetsregister for: Motorneuronsjukdom

Administrativ niva: Riket

Alla patienter

610 5.8 75.6% 69%

Aktuella patienteri kvalitetsregistret Antal reg per 100.000 invanare 2025 Har minst ett registrerat besok Har pagaende behandling
Antal registreringar =
Visa| 10 v |rader bk

Registrerade aktiva Besok senaste 12 Likarbesok senaste Sjukskéterskebestk senaste Antal unika pati Andeli%p:
patienter manaderna 12 manaderna 1 besk senaste 1 besk senaste 12 manaderna

Norra 52 34 20 14 20 38.5%

Sodra 81 120 12 T 58 71.6%

stockholms

256 378 n 1 198 76.6%
region

Sydostra 54 13 1n 2 8 11.1%

Uppsals

, & 110 110 0 33 22.5%

Orebro.

Vastsvenska ) 214 200 2 66 86.7%

RIKET 810 863 730 26 379 62.1%

Figur 15 Vy fran Neurodashboard for motorneuronsjukdom 2026-05-13.

Rapportgeneratorn

Via Rapportgeneratorn kan inrapporterande enheter exportera egna data, antingen
som enklare listor eller i Excel-format. Sokningar kan baseras pé en eller flera
variabler, vilket gor verktyget anviandbart for lokal uppf6ljning, kvalitetssékring och
forbattringsarbete.

Urvalslistor

Urvalslistor ger enheterna snabb tillgang till fordefinierade patientgrupper, exempelvis
aktuella patienter vid den egna enheten. Funktionen underlittar administration,
uppfoljning och lokal kvalitetssikring.
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Registrets utvecklingsniva och uppfyllelse av
nationella kriterier

ALS/MND-registret uppfyller flera centrala kriterier for ett etablerat nationellt
kvalitetsregister. Den kliniska anvindbarheten har starkts genom arbetet med NAG
ALS och det nationella vardforloppet, dir indikatorer for uppfoljning har identifierats
och motsvarande variabler inforts i registret.

Registret har hog anslutningsgrad, eftersom neurologiska enheter som vardar patienter
med ALS/MND kan rapportera till registret. Primérvard, ASIH och andra vardformer
rapporterar inte direkt till registret och ingér inte i definitionen av anslutningsgrad.

Data finns tillgdngliga for forbattringsarbete via patientéversikt, Neurodashboard,
rapportgenerator och urvalslistor. Registerdata anvinds redan i forbattringsarbete i
Region Stockholm, och ett fortsatt utvecklingsomrade ar att styrgruppsrepresentanter i
respektive sjukvardsregion stodjer 6kad regional anvandning av registerdata.

Datakvalitet f6ljs genom éarliga kontroller, datatathetsuppfoljning och bortfallsanalys.
En utvidgad bortfallsanalys och ett mer systematiskt valideringsarbete &r under
utveckling.

Registret har patientrepresentant i styrgruppen och patientanpassad information finns
via Svenska neuroregister. Processen for forskningsforfragningar gar via Svenska
neuroregister och insamlade data ar tillgangliga for forskning efter sedvanlig prévning.

Patient- och brukarsamverkan

Registret har en patientrepresentant fran Neuroférbundet i styrgruppen. Under aret
har dialog forts med patientrepresentant, patientféreningar och aktiva patienter runt
om i landet, med mélet att 6ka registreringsgraden och stdrka patientperspektivet.
Dialog fors dven med ALS-fonden, Borje Salming Stiftelse och Neuroférbundet. En
utmaning ar att det saknas en nationell patientférening specifikt for personer med
ALS/MND, vilket kan forsvéara bred och strukturerad patientmedverkan.

Utveckling av variabler och
kvalitetsindikatorer

Under 2023 tillsattes den nationella arbetsgruppen for ALS. I arbetet med det
nationella vardforloppet har indikatorer identifierats som &r relevanta for bade
verksamhetsutveckling och nationell uppféljning. For att mojliggora uppfoljning har
nya variabler introducerats i ALS/MND-registret.

Véardforloppet och det kliniska kunskapsstodet om andning planeras att publiceras

under 2026. ALS/MND-registret har flera representanter i arbetsgruppen och
forvintas bli ett centralt verktyg for uppfoljning av vardférloppets indikatorer
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Foljande indikatorer &r sarskilt prioriterade:

e andel patienter med ALS som fér diagnosbesked inom nio veckor fran att
remiss skickats till neurolog,

e andel patienter med ALS som genomgar screening av andningsfunktion inom
tvd ménader efter diagnos,

e andel patienter med ALS med dokumenterad instillning till gastrostomisond,
NIV, invasiv ventilation och HLR inom tolv ménader efter diagnos,

e andel patienter med ALS som har tillging till specialiserad palliativ vérd i
livets slutskede.

Indikatorer via Vérden i siffror har publicerats under 2026, se Figur 16 nedan.

Svenska neuroregister, Motorneuronsjukdom/ALS

B Biéttre &n eller lika med Rikssnitt Samre &n Rikssnitt [ ] Ejtillimpbar

Namn T Riket T Stockholm T Vstra Gotaland J;: Skne T Gstergotiand T
Diagnosbesked ALS inom 9 veckor fran remiss 2025 2025 2025 2025 2025
Bnskat varde: Hogt, Mitenhet: % 546% 1 673% /] 649% 1 286% 1 462% /1

Screening av andningsfunktionen inom tva manader
efter diagnos
Onskat virde: Hogt, Matenhet: %

2025 2025 2025 2025 2025

185% /1 204% /| 0% N 643% /1 0% /1

Figur 16 Vy fran Varden i siffror.

Vetenskapliga resultat

Biomarkorer

Registerdata har anvints i flera studier om biomarkorer vid ALS/MND. Biomarkdérer
kan bidra till diagnostik, prognostisk bedomning och framtida utvirdering av
behandlingseffekter. Figurerna 17-19 visar exempel pa vetenskapliga resultat diar
registerdata kombinerats med andra kliniska och biomedicinska data.

Se Figur 17Figur 17, Figur 18 och Figur 19 for aktuella och nya ALS-biomarkorer
framtagna med hjilp av registret.
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Figur 17 visar att neurofilament light
chain dr forhojt hos ALS patienter jamfor
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Figur 18 Forhojda nivaer av LDL och ApoB vid diagnos ékar overlevnaden med 1 dr.

Figur 19 Visar motorbandsign/- jdrninlagringar i motorcortex, synliga redan tidigt i sjukdomen och
korrelerande mot sjukdomsaktivitet. 89% sensitivitet jamfort med friska kontroller.
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Patientens vag genom sjukvardssystemet

Tva studier har undersokt patientens viag genom sjukvardssystemet: en fran férsta
symtom till diagnos och en under den sista levhadsméanaden. Resultaten visade att
béde tiden till diagnos och vardvigen varierade beroende pa debutsymtom. Medianen
for tid fran symtomdebut till diagnos var 16,0 ménader vid debut i ett ben, 12,9
maénader vid debut i en hand, 11,7 mdnader vid talpaverkan och 8,3 ménader vid debut
med andningssvikt. I samtliga grupper hade en betydande funktionsforsamring skett
innan diagnosen stélldes.

I studien av varden under livets sista manad framkom att majoriteten av patienterna
avled i hemmet eller pa palliativ enhet, ofta med familjen nérvarande. Patienterna hade
flera symtom i livets slutskede, men symtomlindringen rapporterades i ménga fall vara
god, se Figur 20.

A Main cohort, anticipated death Figur 20 Idennaﬁgur ses
Confusion 57 I S e
s D — — symptom vid livets slutskede
pain aess I = (veckorna innan dod). A dr
Oyspoes  neS7 — .. .
e il o e e s de med viintad déd och B de
P oot oo o~ i B med ovintad dod. I C ses en

& No symptoms Compictely releved @ Partally reboved @ Not at ol rebeved storre grupp patienter med
B Main cohort, precipitous death A{’S dar d.et af okdnt 0m~
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(13 ne20 _
Pan e ——
Dyspre. re2l —
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En nationell studie av perioden 2002—2021 visade att incidensen av ALS/MND i

Sverige har okat over tid och att antalet nya fall 6verstiger 4 per 100 000 invanare och

ar. Incidensen var hogre bland mdn dn kvinnor, och ékade tydligt med stigande dalder, Figur 21.
Studien visade dven regionala skillnader i incidens, se

Figur 4.
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Figur 21 Incidens olika dldrar och skillnad mellan mdn och kvinnor.

Internationella och nationella
forskningssamarbeten

Registret anvinds i flera nationella och internationella forskningssamarbeten, bland
annat kring genetik vid ALS med Jan Veldink vid Utrecht University, biomarkorer och
proteiner med Peter Nilssons forskargrupp vid SciLifeLab/KTH, epidemiologi med
Fang Fangs forskargrupp vid Karolinska Institutet samt inom Precision ALS med Orla
Hardiman i Dublin.

Forskningsaktivitet under 2025

Under 2025 anvindes registerdata i flera vetenskapliga arbeten och
konferenspresentationer. Exempel pa abstrakt under éret var studier om
tarmmikrobiom vid ALS, presenterad vid ASM Microbe i Los Angeles, och psykiatriska
lakemedel och risk/prognos vid ALS, presenterad vid ENCALS i Turin.

Vetenskapliga publikationer under 2025 inkluderade studier om kardiometabola
sjukdomar, infektioner, militartjanstgoring, troponin T, psykiatriska ldkemedel, venost
bikarbonat och neurofilament medium chain vid ALS/MND.

Forandringar under 2025

Under 2025 genomfordes flera forandringar i beslutsstodet och kvalitetsregistret.
Beslutsstodet forbattrades bland annat genom inforda pdminnelser, justerade flaggor,
nya genviagar och omordnade flikar for 6kad anvindarvinlighet. Nya variabler
infordes, bland annat avseende behandlingsbegransningar och beslut om
livsuppehallande behandling. Andningsmodulen, registreringen av spridningsmonster,
dodsorsaksvariabler och labbmodulen uppdaterades. Aspirationspneumoni lades till
som dddsorsak. De nya ICD-koder som géller frdn och med 2025-01-01 lades till i
registret. Skalorna i Patientens egen registrering, PER, justerades, bland annat genom
att AT-10 togs bort. PSMA togs bort som separat diagnos i enlighet med uppdaterade
diagnostiska kriterier.

Registrets finansiering for 2025 och 2026 &r sikrad genom fondmedel fran Ulla-Carin

Lindquists stiftelse, med 100 000 kronor per ar for lopande kostnader och planerade
forbéttringar
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Forandringarna stérker registrets forutsattningar att félja det nationella vardférloppet
och att stodja kliniskt relevanta beslut.

Prioriterade utvecklingsomraden for registret

e oOkad tiackningsgrad, sirskilt i samband med implementeringen av det
nationella vardférloppet,

e Okad datatithet for centrala uppfoljningsvariabler och upprepade utfallsmétt,

o forbattrad anvdndning av registerdata i lokalt och regionalt forbattringsarbete,

¢ utveckling av jamforbara kvalitetsindikatorer pa nationell niv3,

o fortsatt utveckling av variabler, beslutsstod och patientéversikt,

e Okad anviandning av PER/PROM i fler regioner.

Kommunikationsinsatser och forankring

Under 2025 presenterades ALS/MND-registret vid flera nationella och internationella
sammanhang, bland annat vid ENCALS i Turin, International Symposium on
ALS/MND i San Diego och ASM Microbe i Los Angeles. Registret presenterades dven
vid mindre lokala méten, exempelvis vid Sodersjukhuset och Capio S:t Gorans sjukhus
i Stockholm. Hanvisning till registret finns i ALS-virdprogrammet pa Karolinska
Universitetssjukhusets interna webbplats och pa SNEMA:s webbplats.

Under aret kontaktades samtliga neurologmottagningar i Sverige med syfte att 6ka
registreringsgraden.

Planer for kommande ar

Under kommande ar fortsitter arbetet med att 6ka registreringen av alla
nydiagnostiserade patienter med ALS/MND i Sverige och att sdkerstilla att patienterna
foljs aktivt i registret under sjukdomsforloppet.

Ett sédrskilt fokus ar att 6ka anvindningen av PER/PROM, eftersom detta kan forbattra
patientdelaktighet, datainsamling och forberedelse infor vardbesok.

Registret planerar ocksa fortsatt samkorning med andra nationella register for att
studera hur sjukdomsforloppet paverkas av socioekonomiska faktorer, socialt natverk,
ldkemedelsanvandning och samsjuklighet.

Ytterligare prioriterade omréden ar att forbittra registreringen av patienter med
SBMA/Kennedys sjukdom, uppdatera den visuella patientoversikten och
vidareutveckla registrets variabler i linje med nationella indikatorer.

Diskussioner pagar med kvalitetsregistret for andningsvéard, Swedevox, om méjligheten
att 6verfora eller harmonisera andningsrelaterade variabler med ALS/MND-registret.

Medlemmar i styrgruppen for delregistret

o Bernardo Mitre Ropero, Sahlgrenska Universitetssjukhuset
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Caroline Ingre, Karolinska Universitetssjukhuset

Ingela Nygren, Akademiska sjukhuset Uppsala

Kaoken Korm Cerenius, Skanes Universitetssjukhus

Karin Forsberg, Norrlands Universitetssjukhus

Malin Sixt Borjesson, Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Marjo-Riitta Syri, Patientforetradare Neuroforbundet

Ulf Kldppe, delregisteransvarig, Karolinska Universitetssjukhuset Stockholm
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