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Inledning och viktigaste utvecklingssteg 

 

År 2011 är SMSregs elfte officiella år. Vi gladdes åt förstärkt stöd från SKL, denna gång med 

1,3 miljoner kronor.  

 

Utöver fortsatt utveckling av själva registret dominerades årets arbete av två viktiga 

utvecklingar: 

A) Svenskt Neurologiregister: Introduktion av nya sjukdomsdiagnoser i samma plattform 

B) Anpassning till Datainspektionens krav efter inspektionen av SMSreg 

 

A) Nya sjukdomsgrupper: Svenska Neurologiregister: 

Övergången till en ny teknisk plattform 2009 möjliggjorde att flera relaterade register 

enklare kan samlas under ett tak. Detta har utvecklats av Carmona AB inom Reumatologin 

där flera skilda sjukdomstillstånd nu samlas under en hatt. Sedan 2010 pågår en liknande 

utveckling inom neurologiska sjukdomar.  

a) Guillain-Barrés syndrom (GBS) är en akut nervinflammation som ofta har ett dramatiskt 

förlopp och där tidig terapi kan förkortar och lindrar förloppet. I samband med den 

nationella svininfluensavaccinationskampanjen prioriterade vi arbetet med denna diagnos. 

Anledningen var att en epidemi av GBS inträffade på 1970-talet efter en liknande 

vaccinationskampanj mot svininfluensa i USA. Som bekant inträffade inte detta nu, varför 

arbetet först nu har definitivt slutförts. Intressant nog hade vi rätt i sak, men valde fel 

sjukdom eftersom Pandemrixkampanjen istället nu kopplats till utveckling av 

narkolepsi! Sedan hösten 2010 finns nu möjligheten att registrera patienter med GBS i ett 

eget register, som delar inloggning med SMSreg. Arbetet föregicks av diskussioner i ett 

nätverk mellan neurologer vid fyra universitetskliniker. Under 2011 har registret kommit i 

drift och innehåller för närvarande 17 patienter av denna ovanlig sjukdom. 

b) Parkinson sjukdom (PS): 15-20 000 svenskar lider av PS, en kronisk sjukdom som på 

lång sikt försämras och där behandlingen är komplicerad. Mycket goda skäl finns för 

etablerandet av ett register för PS med i grunden samma syfte som SMSreg. Efter 

nätverksarbete inom Parkinson-Sverige, föreningarna SWEMODIS och SWEPAR 

beslutades 2010 om samverkan och i samband med 2010 års ansökan om medel för 2011 

söker vi gemensamt om medel för upprättandet av PARKreg, inom ramen för SMSreg-

arbetet, vilket också beviljades. Under 2011 ha PARKreg utvecklats och står nu helt klart 

för klinisk introduktion oktober 2011.  

c) Myastenia Gravis (MG) är en sällsynt inflammatorisk sjukdom som kräver optimal 

behandling symtomatiskt och immundämpande för att dess effekter skall begränsas. Ett 

omfattande register i pappersform finns vid Karolinska Institutet. Under 2011 har vi skapat 

ett MGreg inom ramen för SMSreg, för närvarande är 490 patienter regsitrerade. 

d) Diskussioner och planering pågår för att utveckla register för Svårbehandlad huvudvärk, 

Epilepsi,  och Amyotrofisk Lateralskleros (ALS). 

e) Under 2011 har det från flera myndigheter uttryckts önskemål att utveckla ett register för 

att följa patienter med Narkolepsi, ett syndrom framträdande störning av de system som 

styr vakenhet och sömn. I årets ansökan föreslår vi att medel tilldelas SMSregs 

organisation för att utveckla ett sådant register. 

 

Diskussioner förs avseende vilka konsekvenser av organisatorisk natur som krävs för 

denna glädjande men dramatiska utveckling. Förslag har lagts om att inrätta en 

paraplyorganisation, Svenskt Neurologiregister, varunder de sjukdomsspecifika registren 

härbärgeras. Dessa behåller eller bygger upp egna styrgrupper och organisationer och 



 

bedrivs funktionellt som självständiga register. På kort sikt, dvs i första hand för 2012 har 

vi enats om att ha en gemensam ansökan till SKL. Under 2011 har 230 000 kronor av årets 

anslag till SMSreg överförts till PARKregs organisation. Huruvida ekonomin även på sikt 

skall samordnas på något vis, eller i vilken mån en övergripande registerhållare bör finnas 

kvarstår att besluta. 

 

B. Datainspektionen och SMSreg 

November 2009 genomförde Datainspektionen en granskning av SMSreg på Karolinska 

Universitetssjukhuset. I oktober 2010 kom så ett beslut, ställt till Sjukhusstyrelsen på 

Karolinska där man anmodades att sluta registrera patientdata i SMSreg om inte ett antal 

förbättringar genomfördes (citat): 
 

1. att upphöra att lämna ut personuppgifter till SMS-registret till dess det står klart vilken myndighet 

inom hälso- och sjukvården som är personuppgiftsansvarig för central behandling 

2. att upphöra att lämna ut personuppgifter till SMS-registret till dess Styrelsen försäkrat sig om att 

mottagaren behandlar personuppgifterna i enlighet med 7 kap. 9 § patientdatalagen samt 31 § 

personuppgiftslagen och 2 kap. 5 § SOSFS 2008:14,  

3. att upphöra att behandla personuppgifter i SMS-registret för andra ändamål än de i 7 kap. 4 och 5 

§§ tillåtna, eller för vad som annars följer av 2 kap. 3 § patientdatalagen,  

4. att upphöra att behandla de registrerades namn i SMS-registret, och  

5. att ta fram och införa rutiner för sin åtkomstkontroll i SMS-registret i enlighet med kraven i 4 

kap. 3 § patientdatalagen och 2 kap. 11 § SOSFS 2008:14.  

 

Under året har ett omfattande arbete skett för att tolka och sedan åtgärda bristerna. I ett 

initialt skede utreddes huruvida driften av SMSreg är förenlig med gälande lagstiftning, 

dvs att sådana anpassningar kan göras som uppfyller de juridiska kraven. En del arbete 

återstår men vi har nu funnit en modell som vi bedömer är bärkraftig: 

 

1. Verksamheten har nu beskrivits och kommer att dokumenteras och stadfästas som ett 

ledningsdokument på neurologkliniken vid Karolinska Universitetssjukhuset. Ansvarig 

för den centrala personuppgiftshanteringen blir därmed Verksamhetschefen som 

delegerar ansvaret vidare till Registerhållaren som är anställd vid kliniken. 

2. Vi har infört ett system med stärkt autentisering vid uppkoppling via internet med 

engångskoder. 

3. Datainspektionen betonade att Kvalitetsregister inte får användas som beslutsstöd i 

vården. Detta har lösts genom att registrerade lokala data (med vilka man arbetar vid 

kinikerna kliniker) separerats från centralt sammanställda data (det egentliga 

kvalitetsregistret). 

4. Namnfrågan kommer sannolikt att lösas genom att samtycke inhämtas för att hantera 

namn i registret. 

5. Nya rutiner för åtkomstkontroll och loggning har antagits.  

Det kvarstår att sammanställa principer och detaljer och sedan att formellt anta dessa, ett 

arbete som till största delen torde vara klart innan årsskiftet 2011-2012. 

 

Övrig utveckling inom SMSreg 

 

A. Öppenhet och Öppna jämförelser  

Vi har under de senaste åren övergått till ett alltmer öppet redovisande av data. Detta görs dels 

i årsrapporten där data alltmer redovisas på sjukhusnivå. Som tidigare är en hörnsten i 



 

SMSregs arbete de allt flera automatiserade dynamiska rapporterna och diagrammen som 

deltagarna kan generera vid behov med information i realtid. Man kan i dessa inte bara 

jämföra sina egna data med data på riksnivå utan även med specifika andra enheter. Vi har 

dessutom 

 

Vi har sedan 2011 medverkat med data i två diagram Öppna Jämförelser och för 2012 blir det 

tre diagram. 

 

B. Aktuell registerutveckling 

SMSreg utvecklas mot ökad komplexitet och en fullständigare täckning av konsekvenserna av 

MS-sjukdomen för den enskilde. De viktigaste uppgifterna under det gångna året har varit: 

 

a) Att fortsätta det utvecklingsarbete som påbörjades i 2009 att förstärka SMSregs 

funktions som ett redskap för kvalitetssäkring av MS-vården. Svenska MS-Sällskapet, 

inom vilket SMSreg är ett utskott ämnar har antagit ett dokument där principerna för 

hur MS-sjukvården skall kvalitetssäkras och SMSreg är verktyget som mäter de valda 

parametrarna. Uppfyllelsen av överenskomna målvärden kan därefter ett mått på 

vårdkvalitet. Detta åstadkoms i första hand genom speciellt utformade ”dynamiska 

rapporter” . 

 

b) Den tekniska och innehållsmässiga utvecklingen av SMSreg. Under året har följande 

specifika förändringar gjorts i SMSregs struktur och gränssnitt:  

 

a) Ä

n

d

r

a

d

e

 

f

u

n

k

t

i

o 

 

c) Dynamiska rapporter: Den nya tekniska plattformen nödvändiggjorde en omarbetning 

i grunden av de dynamiska rapporter/diagram vi haft i flera år,  dvs förbestämda 

rapporter genererade med SAS på egna patienter mot nationella data i realtid: Vi har 

därför inlett arbetet med ett allt större antal statistiskt komplicerade 

sammanställningar: 

i. rapporter för administrativa behov 

ii. rapporter som beskriver resultatmått, främst avseende behandling 

(indikationer, tillgänglighet till behandling, effekt av behandling),  

iii. rapporter som avser datatäthet och validitet,  

iv. rapporter som beskriver tillgänglighet till vård (väntetider, tid till diagnos) 

Nr Innehåll Godkänd av styrgr. 

1 Cladribine, ny modul 2010-08-19 

2 EQ5D, ny modul 2010-08-19 

3 Arbetsförmåga, ny modul 2010-08-19 

4 Läkemedelsmodul, ändringar 2010-08-19 

5 Hjälpdokument Cladribine, Novantrone, Interferon, 
 

 
Tysabri, Copaxone 2010-10-20 (Cirk 2010-09-06) 

5.2 Fingolimod tilägg 2011-01-21 

6 MRI och CSF ändringar  2011-04-01 

7 Diverse förbättringar (SPMSkonv, STRIX-studie, Besök) 2011-04-01 

8 Diagnosändring nya kriterier 2010 (Possible MS tas bort) 2011-04-01 

9 PER till Umeå (Inkl skalorna TSQ och FSMC) 2011-04-01 

10 Besöksrutan revidering inklusive MRI och Skov (Cirk 2011-08-22) 



 

Detta arbete fortskrider. 

 

 

C) GEMS (GEner och Miljö vid S): 

Med registerhållaren som projektledare har vi sedan 2008 drivit ett omfattande 

projekt, tack vare ett större ekonomisk anslag från Bibbi och Nils Jensens stiftelse. Vi 

har skapat en biobank för DNA och plasma omfattande alla patienter i registret som 

önskar delta. Även miljöexponering och livsstilsfaktorer har kartlagts via en 

omfattande enkät. Tillsammans med SMSreg har därmed skapats en nationell 

forskningsplattform för MS. Denna är till storlek och komplexitet unik i världen och 

blir ett viktigt verktyg för avancerad epidemiologisk och biomedicinsk forskning runt 

MS. GEMS är nyligen avslutat och det har insamlats 6447 enkäter från fall och 5702 

enkäter från kontroller. För blodprover har 5019 samlats in från fall och 4236 

blodprover från kontroller. Tillsammans med andra nationella epidemiologiskt 

baserade nationella studier (EIMS och IMSE) finns nu motsvarande information och 

prover från över 8 000 patienter och ungefär lika många matchade kontroller. 

 

 

Spridning 

SMSreg har under året fått 1 ny enhet ansluten och vi räknar nu med totalt 65 kliniker. Alla 

betydande MS-centra ingår.  

 

 

Kalendarium: Aktiviteter september 2009 - augusti 2010 

Styrelsen har under året haft sju sammanträden i form av telefonkonferenser. 

 

Arbetsgruppen i olika konstellationer har haft tre heldagsmöten och 1 telefonkonferens. 

 

MS-sällskapets årsmöte november 2010 fungerade som stormöte då vi berättade om nyheter 

inom SMS och rådfrågade församlingen om stöd för den tänkta utvecklingen. Även på 

vårmötet i april 2010 rapporterade registret. 

 

Feb 2011 hölls en heldagskonferens på Karolinska universitetssjukhuset Solna med ett 

trettiotal deltagare (styrelsen och användare) där utvecklingen tekniskt, innehållsmässigt och 

ekonomiskt diskuterades. 

 

Registerhållaren har under året fortsatt att medverka i styrgruppen för KUR (Klinisk 

Utveckling genom Register).  Inom KUR arbetar vi för att sprida ett registerbaserat arbete till 

andra sjukdomsgrupper inom kroniska sjukdomar, i vårt fall till kroniska neurologiska 

sjukdomar (se ovan). KUR arbetar dessutom för att vidareutveckla alla egenskaper hos ett 

kvalitetsregister för att optimalt utnyttja dess potential. För SMSregs del värderar vi särskilt 

ansträngningen att generera en hälsoekonomisk modul genom samkörning med andra 

offentliga register, något som kommer att vara ytterst viktigt för SMSreg. 

 

 

Deltagande i möten och konferenser 

Registerhållaren/Koordinator har deltagit i av SKL arrangerade Rundabordssamtal för 

registerhållare. 

 



 

IMSE-projektet har redovisat data ur Tysabriuppföljningen vid den årliga kongressen för  

ECTRIMS (European Committee for the Treatment and Research In MS) (för resultat, vv se 

Årsrapporten). 

 

En uppföljning av Mitoxantrone-behandlade patienter ur SMSreg redovisades också vid 

ECTRIMS (för resultat, vv se Årsrapporten). 

 

Vid nationell s.k. postgraduate-kurs om MS för neurologer i Hindås mars 2010 föreläste 

registerhållaren om SMSreg. 

 

Registret har presenterats på regionmöten för neurologer i Sverige samt även för nerurologer i 

Finland och Kanada under året. 

 

Organisation 

Som angivits ovan har vi nu förslag på en ny organisation som är avsedd att uppfylla legala 

aktuella krav såsom dessa tolkats i Datainspektionens beslut. Dessa sammanfattas i figuren 

nedan. 

 

 
Figur 1. Förslag till kommande organisationsstruktur för SMSreg som beskriver relation till 

sjukvårdshuvudman, centralt personuppgiftsansvar samt föränkring inom professionen. 

 

Registerhållarens arbetsgivare, Karolinska Universitetssjukhuset, är juridisk huvudman 

genom sin neurologklinik. SMS styrelse utses dock av styrelsen för Svenska MS-sällskapet, 

vilket anses förenligt och önskvärt som förankring inom professionen. Utöver styrelsen finns 

en flexibelt organiserad Arbetsgrupp som hanterar diskussioner rörande främst utveckling av 

registret kontinuerligt och vid behov. 

 



 

Registrets Forskningsnämnd har fått utvidgat ansvar och fungerar formellt som Svenska MS-

Sällskapets forskningsnämnd. 

 

Avtal har finns med med Carmona AB, Halmstad, för drift och utveckling av SMS-registret. 

Varje deltagande sjukvårdsenhet har ett avtal med SMS-registret (genom registerhållaren)  

som reglerar rättigheter och skyldigheter. 

 

SMSreg har ersatt lönekostnader för följande personer: Registerkoordinator halvtid 12 

månader, Etisk koordinator, 1 månad, Sköterskekoordinator, 2 månader.  

 

 

Internationella kontakter 

 

SMSreg fick 2010 en förfrågan från Åland om en anslutning av länsneurologin i Mariehamn 

till SMSreg, och efter tillstyrkt används SMSreg nu i Mariehamn.. 

 

Fortsatt intresse har specifikt visats för SMSreg från danskt håll och man har i Odense 

beslutat att satsa på en dansk översättning av SMSreg vilken nu föreligger och kommer at 

börja användas där och i Sönderborg inom kort. 

 

EUReMS: Registerhållaren har sedan september 2009 av European Federation of 

Neurological Societies (EFNS) fått i uppdrag verka för longitudinell registrering av MS-

patienter. Som led i detta deltog han som en av de sammankallande i en ansökan till 

Europakommissionen i mars 2010 avseende ett Europeiskt MS-register vilken efter 

förhandlingar accepterades. Med stöd av den europeiska MS-patientorganisationen European 

MS Platform (EMSP) har vi beviljats € 1 miljon för att under tre år utveckla ett optimalt 

system för datainsamling rörande MS och dess behandling på europeisk nivå. Denna 

ansträngning kommer till stor del att byggas på de stor befintliga MS-registren, där det 

svenska intar en framträdande ställning tack vare sin storlek och komplexitet. 

 

Hittills av SMSregs forskningsnämnd godkända forskningsprojekt:  

 
Proj. 
nummer Titel Huvudman Ansökan år Godkänd 

Belastning på 
reg. 

1 Utvärdering av långtidsbehandling Oluf Andersen 2002 2002 Registerstudie 

 
ffa beta-interferon. ViP1 

    2 
 

Trött- och orkeslöshet hos 
personer med multipel skleros 

Gullvi Flensner 
 

2002 
 

NA(regionalt) 
 

Enkätstudie 
 

3 EIMS Erik Wallström 2004 2004 Besöksstudie 

4 The economic burden of MS Bengt Jönsson 2005 OK, saknar  Registerstudie 

    
foetikhandl. 

 5 
 

Medfödda risker, pre- och 
postnatala exponeringar 

Scott 
Montgomery 

2006 
 

2006 
 

Registerstudie 
 

6 
 

Epstein-Barr virus infection 
and the risk of multiple sclerosis 

Thomas 
Masterman 

2006 
 

2006 
 

Pat kontakt i 
vissa fall 

7 Genetik- och biomarköranalys vid Tomas Olsson 2006 2006 Pat kontakt i  

 
natalizumab-behandlad multipel  

   
vissa fall 

 
skleros 

    8 
 

Injurious falls among middle aged 
and older persons with MS 

Lena von Koch 
 

2007 
 

2007 
 

Registerstudie 
 

9 MS i relation till kvinnliga  Per Holmqvist 2007 2007-10-07 Enkätstudie 



 

 
könshormoner 

    10 
 

Finns det en koppling mellan MS- 
sjukdomen och geokemi? 

Ingrid Kockum 
 

2007 
 

2008-01-29 
 

Registerstudie 
 

11 MS and month of birth Jonatan Salzer 2007 2008-01-31 Registerstudie 

12 Förekomst av MS i Västerbotten  Jonatan Salzer 2007 2008-08-14 Registerdata,  

 
samt Neurofilament i likvor - en  

   
fullst pers.nummer 

 
uppföljande studie 

   
utflyttade (ej V.) 

13 GEMS, gener och miljö vid MS Jan Hillert 2008 2009-01-23 Skriftlig pat.  

     
intervju+blodprov 

     
Samkörning reg. 

14 
 

Treatment-induced antibodies in 
MS: development, evolution, biol. 

Malin Lundkvist 
 

2008 
 

2009-02-27 
 

Registerstudie 
Samkörning med 

 
effects 

   
Nab-register 

      15 
 

Arbetsförmågan hos personer 
med MS i Västerbotten och 

Anders 
Svenningsson 

2008-2009 
 

2009-05-08 
 

Patientenkät 
ev. telefonintervju 

 
Östergötland 

    16 
 

Arbetsförmågan hos personer 
som behandlas med Tysabri 

Anders 
Svenningsson 

2008-2009 
 

2009-05-08 
 

Patientenkät 
ev. telefonintervju 

      17 Komplettering av projekt 9  Per Holmqvist 2009 inform. Kompletter Komplettering av 

    
flera förtyd- tidigare enkät, 

    
liganden  samma pat. 

18 
 

Nab to IFN beta in patients 
treated with Rebif new formulation 

Elin Karlberg 
 

2009-09-21 
 

2010-01-14 
kommentar 

Registerstudie 
Samkörning med 

     
Nab-register 

      19 Riskfaktorer vid MS. En A-M Landtblom 2009-09-21 2010-01-11 Får börja först 

 
internationell fall-kontrollstudie 

  
mail fr PS Dec.2010. AML 

     
ändrade till lokal 

20 MSrisk hos immigranter Cecilia Ahlgren 2010 2010-02-05 Registerstudie 

 

Kartläggning av autoimmun 
sjukdom i Sverige 

  

handlagt PS 
 

samkörning 
 

      21 Orsaker, korrelationer och Paul Lichtenstein 2010-04-01 2010-10-15 Samkörning av 

 
konsekvenser av psykiatrisk 

  
Kompletter multipla register 

 
sjukdom och kriminalitet 

  
nu besvarad se Dnr 26 

22 
 

Neutralizing antibodies against 
IFNβ. An update from 2009. 

Roger Jungedal 
 

2010-02-26 
 

2010-08-23 
 

Registerstudie 
OBS InfSamtycke 

     
Vaccinationsstudie 

      23 Prognostic importance of Katharina Fink 2010-04-26 2010-08-23 Registerstudie 

 
treatment induced antibodies  

    

 
towards IFN-beta 

    24 Predisponerande faktorer för skov Joakim Burman 2010-05-22 Frågor Återremitterad 

      25 
 

Sjukdomsutveckling av MS i 
Sverige 

A-M Landtblom+ 
Inger Boström 

2010-11-15 
 

Kompletter. 
Godkänd 

Registerstudie 
 

 
Könskvoten 

  
2011-03-31 

 26 Orsaker, korrelationer och Paul Lichtenstein 2010-12-13 2011-05-17 Uttag CSF-data, 

 
konsekvenser av psykiatrisk 

   
endast löpnummer 

 
sjukdom och kriminalitet II 

    27 IMSE II, i första hand Gilenya Tomas Olsson 2011-05-19 2011-06-09 Carte blanche för 

     
läkemedelsstudier 



 

     
Rapport 1gång/år 

28 
 

Effect of CYP46A1 genotypes on 
susceptibility and prognosis in MS 

Virginija 
Karrenbauer 2011-04-26 2011-10-03 Registerstudie 

 

 

Lokala forskningsprojekt: 

 

Titel Huvudman Klinik, sjukhus, ort 

StopMS Stockholm prospective 
assessment study of MS 

Jan Hillert,  
Tomas 
Olsson 

Institutionen för klinisk 
neurovetenskap 
Karolinska Institutet, Stockholm 

Kan virusinfektioner öka risken för 
Amyotrofisk Lateralscleros (ALS) och 
Multiple Scleros (MS)? 

Weimin Ye Institutionen för medicinsk 
epidemiologi och biostatistik 
Karolinska Institutet, Stockholm 

 

 

 

Aktuella framtidsfrågor för SMS-registret 

Utvecklingen mot ett Svenskt Neurologiregister är en viktig utveckling, vilket beskrivits ovan. 

Att bidra till utvecklingen av ett europeiskt MS-register är också e angelägen uppgift.  

SMSreg i dess nuvarande form kommer dock att kvarstå som en egen enhet och fortsätter 

oförtrutet sin utveckling. 

 

Avgörande för fortsatt framgång för SMSreg är huruvida registret upplevs som viktigt av dem 

som bidrar med data, dvs medverkande sjukvårdsenheter. Vi menar att registret har tre roller 

som kommer att avgöra detta: 

 

a) SMSregs roll för kvalitetssäkring av MS-vården 

 

b) SMSreg som redskap för uppföljning av nya bromsmediciner 

 

c) SMSreg som forskningsplattform 

 

Som redogjorts för ovan arbetar vi målmedvetet med dessa roller, vilka kräver såväl teknisk 

utveckling som utåtriktat arbete med MS-ansvarig vårdgivare i landet. 

 

En springande punkt är de ekonomiska ramar vi har att rätta oss efter. Hittills har vi sett det 

som utomordentligt viktigt att stå fri från kommersiella intressen i så stor utsträckning som 

möjligt. Dock måste vi konstatera att intresset är stort från industrin för registrets arbete och 

att våra möjligheter till utveckling skulle öka markant om vi kunde finna former för 

samverkan med ett antal läkemedelsföretag. Ett mål för projektet KUR är att definiera former 

för samverkan mellan register och industri som är tillåter utveckling samtidigt som det inte 

påverkar registrets trovärdighet, etiskt och juridiskt. En lönsam läkemedelsindustri är 

självklart en förutsättning för att med nya läkemedel kunna förhindra de svåra konsekvenser 

som MS-sjukdomen alltför ofta leder till. Därför är samverkan mellan vård, forskare och 

industri både önskvärd och nödvändig, men denna samverkan måste finna sina 

invändningsfria former. 



 

 

Vad gäller forskning ser vi att SMSreg tillsammans med den struktur i form av biobank och 

databas som GEMS-projektet skapar kommer att erbjuda unika möjligheter till forskning på 

många områden. Här anser vi att det borde finnas goda möjligheter till strukturella anslag från 

forskningsfinansiärer.  

 

En ytterligare viktig aspekt av SMSregs framtid är därför av en egen resurs för 

sammanställning och analys data från registret och samkörning med andra register. Endast på 

detta sätt kan vi utnyttja och vidareutveckla våra registeraktiviteter för att finna ny kunskap 

om MS och optimera MS-sjukvården. Vad vi skulle vilja åstadkomma är en struktur i form av 

ett forskningskansli med epidemiologisk expertis som utöver att bedriva egen forskning kan 

facilitera externt drivna projekt med SMSreg som bas. 
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Ekonomi 
 

Anslag  

Socialstyrelsen bidrog således med ett anslag om 1 300 00 för år 2010 och 1 300 

000 för 2011. 

  

Ekonomiskt bokslut (100101-110930) 

  

Anslag 2010 1 300 000 

Anslag 2011 1 300 000 

  

Kostnader per 101231 

Löner 160 000 

Konsultarv + övr 554 000 

Resor 8637,42 

Övr 48 309,25 

 770 946,67 

  

Kostnader per 110930  

Löner 69 218,66 

Konsultarv + övr 324 150,50 

Resor 10 552,31 

Övr 29 098,73 

 433 020,20 

 

Kommentar  

OBS. Löner för Karin Lycke och Gunn Johansson tillkommer 2011, har ej kommit med under 

2010 för Karin men ska faktureras i efterskott. PARKreg skall enligt överenskommelse ha 

230 000 och har redan haft dessa kostnader som ännu inte tagits i anspråk eftersom 

utvecklingskostnaderna inte debiterats. 

 

Framtidsutsikter 

SMS har ett utomordentligt starkt inomprofessionellt stöd, vilket den fullständiga 

uppslutningen kring Svenska MS-Sällskapets beslut att följa upp all Tysabri-behandling inom 

SMS visar. Vi har nu en fullständig representation länsvis och många centra som tidigare inte 

hunnit så långt vad gäller aktivitet inom SMS visar nu på snabba framsteg. Nya och allt dyrare 

samt allt mer riskabla terapier pekar på nödvändigheten av koordinerad registrering och ger 

oss i Sverige möjligheter att bidra till kunskapsutvecklingen i stort. Vi är fortsatt överraskade 

av den linjära ökningen av antalet registrerade patienter trots att vi närmar oss prevalensen. En 

avmattning måste komma men har ännu inte synts till. 

 

Vi ser att vårt register utvecklas mot en gradvis ökad komplexitet där ytterligare funktioner 

erbjuds deltagarna. På sikt kan man förvänta sig att somliga funktioner i ett kvalitetsregister 

smälter samman med en alltmer avancerad datajournal, som dessutom blir alltmer likformig 

http://www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi?cmd=Retrieve&db=pubmed&dopt=Abstract&list_uids=12620649&query_hl=2


 

över landet. Dock ser vi att flera komponenter, som patientinmatning och provsvarshantering 

från nationella lab kan förbli specifika egenskaper hos registret, liksom förstås den 

underliggande strukturen, val av parametrar, analys och återkoppling. Därför ser vi en 

långsiktig betydelse av vårt arbete med Svenska MS-registret. 


