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Bilaga 16 — Uppfoljning av vardforlopp ALS

Tillgang till data och uppfdljningsmajligheter

Beskrivning av mdéjliga datakallor

Sju indikatorer foreslas for nationell uppfoljning. De fordelas pa resultatindikatorer i tabell 1 och
processindikatorer i tabell 2.

De tillgangliga eller potentiella datakallorna ar:

o ALS-registret

e Svenska palliativregistret

e Socialstyrelsens halsodataregister

e den nationella patientenkaten for sjukdomsgrupper (under utveckling)
e KPP-databasen vid SKR

e regionernas varddatalager

Arbetet med att etablera en nationell uppféljning av vardférloppet vid ALS bor ske pragmatiskt och
utifran bedémning av de datakallor som finns eller utvecklas.

ALS-registret

Knappt 60 % av alla patienter med ALS i Sverige berdknas vara registrerade i ALS-registret. | juli 2025
var runt 550 fortfarande levande patienter registrerade dar. Registret innehaller basinformation om
patienterna och information fran varje besdk, som till exempel:

e tid for insjuknande
e remissdatum

e diagnosdatum

o fysisk funktion

o |dkemedel

o vikt.

Det ar dven moijligt att lagga in skalor for till exempel depression, angest och kognitiv funktion.

Tidsatgangen for registrering i ALS-registret kan minskas om data kan hamtas fran ordinarie
varddokumentation, i sa hég grad som det ar mojligt. Det pagar ett utvecklingsarbete med detta
syfte, till vilket flera kvalitetsregister har anslutit sig.
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Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



https://neuroreg.se/motorneuronsjukdom/om/
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Svenska palliativregistret

Tillgangen till palliativ vard i livets slutskede bor kunna fangas i ett samarbete mellan ALS-registret
och Svenska palliativregistret.

Socialstyrelsens hilsodataregister

Socialstyrelsens halsodataregister kan i nuldget anvandas for indikatorer om overlevnad och
slutenvardstillfallen. Lékemedelsanvandning vid ALS ar ingen formellt foreslagen indikator, men kan
fangas av Socialstyrelsen, for att bekrafta att behandlingen ar den forvantade. Efter kommande ars
utvidgning av halsodataregistren och Socialstyrelsens dvertagande av insamlingen av vantetidsdata
fran SKR kan mojligen fler indikatorer senare féljas via dessa datakallor.

Den nationella patientenkaten

En indikator avser patientnéjdhet och féreslas méatas genom den nya nationella patientenkaten for
specifika sjukdomsgrupper, som évervags inom regionernas system for kunskapsstyrning. Pilot- och
forberedelsearbeten genomfors under ar 2026, mojligen dven med en foérsta formell enkat under
aret. Kontakter med projektet har tagits och NPO nervsystemets sjukdomar kommer att verka for att
ALS inkluderas i denna nya patientenkat.

KPP-databasen vid SKR

KPP-databasen vid SKR kan i princip anvandas for att fanga férekomsten av andningsscreening vid
ALS, men det bygger pa att atgardskoder finns och anvands for dessa patienter.

Regionernas varddatalager

Slutligen kan regionernas varddatalager anvandas. Ett projekt med en regiongemensam
varddatahantering med detta syfte pagar. Innan en sadan l6sning skapats kan individuella regioner
pa egen hand berdkna data for vissa indikatorer. Detta &r en arbetskrdvande I6sning och ger inget
eller ett sdmre stod for jamforelser mellan regioner, men mojligheten bér namnas.

Indikatorer

Sju indikatorer foreslas for uppféljning av vardforloppet, férdelade pa resultat- och processmatt i
tabell 1 respektive tabell 2. Tre av indikatorerna har hogre prioritet. Det finns osdkerhet kring hur latt
det blir att fa fram data av tillfredsstallande kvalitet for vissa indikatorer. Darfor féreslas ett storre
antal indikatorer an de fem som normalt rekommenderas.

Indikatorerna beskrivs dversiktligt i tabellen, men den slutliga specificeringen av dem sker nar data
for dem tas fram. Indikatorerna kommer da att beskrivas mer utforligt i Kvalitetsindikatorkatalogen,
www.kvalitetsindikatorkatalogen.se. Nar sa ar maojligt kommer indikatorerna att publiceras pa
Varden i siffror och, nar relevant, dven kunna féljas i ALS-registret.
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Tabell 1. Resultatmatt

# Indikator

R1  Overlevnadstid (mediantid) for
patienter med ALS fran diagnos.

R2 Sjalvskattad patientnojdhet hos
patienter med ALS.

R3 Antal akuta inskrivningar vid
sjukhus per patient med ALS och
ar.

Tabell 2. Processmatt

# Indikator

P1 | Andel patienter med ALS som far
diagnosbesked inom nio veckor
fran det att remissen skickades till
neurolog.

P2 | Andel patienter med ALS som har
tillgang till specialiserad palliativ
vard i livets slutskede.

P3 | Andel patienter med ALS som
genomgar screening av
andningsfunktionen inom tva
manader efter diagnos.

P4 | Andel patienter med ALS med
dokumenterad installning till
gastrostomisond, NIV, IV och HLR
inom tolv manader efter diagnos.

Prioritet

Hog

Hog

Prioritet

Hog

Ver. BG-SKS 2026-04-09

Koppling till mal

Forlangd overlevnadstid for patienter
med ALS fran diagnos.

Att alla patienter med ALS kanner sig
delaktiga i beslut som ror deras sjukdom.
Att alla patienter med ALS erbjuds
regelbunden uppfoljning av behov,
behandling och atgarder for att minska
akuta insatser.

Koppling till mal

Att alla patienter med ALS far
diagnosbesked inom nio veckor fran det
att remissen skickades till neurolog.

Okad 6verlevnad och foérbattrad
halsorelaterad livskvalitet for patienter
med ALS genom att satta in ratt resurser
i ratt tid.

Okad 6verlevnad och férbattrad
héalsorelaterad livskvalitet for patienter
med ALS genom att satta in ratt insatser
i ratt tid.

Att beslut fattas om gastrostomisond,
NIV, IV och HLR for alla patienter med
ALS inom tolv manader efter diagnos.

NIV = noninvasiv ventilation. IV = invasiv ventilation. HLR = hjart-lungraddning.
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Datakallor fér uppfoljning pa kort sikt
TILLGANG TILL DATA

DATAKALLA VID Utvecklings- Svag/lag Ganskalag Ganska hég God/hég
UPPFOLINING indikator
Nationell datakalla R3

P3 P4

Regionala

vardinformationssystem

Figur 1. Kunskapsstodets indikatorer representerade med sitt ordningsnummer i indikatortabellen. Indikatorer
som &r viktigast for vardforloppet har prioritet ”"H6g” och ar inringade.

Utvecklingsindikator ar en indikator dar data dannu inte ar tillgangliga. | andra fall ar data i princip
tillgangliga, men datatillgangen kan vara svarbedémd. | nagra fall ar data tillgangliga och av bedémd
god kvalitet.

Datatatheten i ALS-registret, det vill sdga hur komplett olika variabler registreras, varierar mellan
variabler. Saval tackningsgrad som datatadthet forvantas 6ka i takt med att vardforloppet
implementeras och patienter och vardinsatser registreras mer systematiskt, dar méjligt med
automatisk 6verforing av data fran vardinformationssystem.
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