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Agenda

 Inledning (Peter)

« Anvandarundersokning: nulage och behov (Daniel, Pascal)
- Demo av nya mallen: var ar vi idag? (Albin, Angelica)

« Nasta steg (Peter)

- Avslutande dialog och fragor (Alla)




Inledning

e Anvandarvanlig, hallbar och enhetlig publik statistikl®ésning
e Bygger bort sarbarheter och varierande arbetssatt
e Tre delar: Oversikt, Fordjupad statistik, Arsrapport

e Forsta version av arsrapportsdelen vid arsskiftet, komplett
16sning med alla tre delar under varen 2026

2025-11-19




Anvandarundersokning

e Anvandarundersodkningar i tva delar

e Intervjuer med registermedarbetare och
patientrepresentanter

e Del 1: Om behov och nuvarande lage

e Del 2: Om arsrapport och gemensam struktur
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Del 1: Behov och nuvarande lage -

e Totalt 11 intervjutillfallen (1-2 deltagare per tillfalle)

e 8 tillfdllen med registerhallare och 3 med
patientrepresentanter

e Ca 30 min via teams

e Register som deltagit: NDR, SLR, Rattpsyk, FOT, SHLR,
SESAR, LVR, BOA/Artros
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Behov och roller
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. Utgatt fran malgrupperna:

o Allmanhet, patienter, forskare, vw :
vardpersonal | ; |

« Och tittat pa:
o hur dom anvander det

o vad dom har fér mal i dagens
|0sningar




Vardpersonal

Forskare

Patienter

Soker snabb
overblick

Allmanheten

Den som vill se laget
direkt, utan vantetid,
manga klick eller

svarigheter att forsta

Vardpersonal Alimé&nheten

Vill dela
vidare

Roller

Vardpersonal

Folja upp
och

prioritera

Den som vill kunna dela en Den som vill anvanda

oversikt i moten,

jamforelser for att se

utbildning, presentationer, hur verksamheten ligger

i media eller rapporter

till och kunna fatta
beslut

Vardpersonal

Fordjupa sig

Den som vill kombinera
filter och variabler for att
forstd samband och
detaljer i datan.
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Forskare

Patienter

Allmanheten
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Vad behover de har rollerna?

- Designa utifran det.
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"Den som soker snabb overblick" -

o Lattbegriplig statistik synlig direkt

e Beskrivande for den som inte ar insatt
e Tydligt sprak

e Som utgangspunkt att ta sig vidare
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"Den som vill dela vidare" -

e Tydlig oversikt

e Kunna dela lank till ett visst avsnitt
e Dela lank till ett manuellt skapat urval

e Spara och dela lasbara bilder i bra upplésning
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"Den som vill folja upp och prioritera™ -

e Kunna valja bland indikatorer och tidsperioder

e Flexibilitet i jamforelser med andra enheter, region, riket

e Interaktivitet i grafer och diagram
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"Den som vill fordjupa sig” -

e Kunna kombinera flera enheter

e Kombinera flera urval och filter pa ett flexibelt satt

e Interaktivitet och detaljer i grafer och diagram




Uppdateringsfrekvensen

e Arsvis - bra nar arsrapporterna redan ger mest relevant data

2025-11-19

Delade asikter och olika behov
Detta ror den interaktiva delen for jamforelse

Realtid/manad/kvartal/arsvis?

Mer frekvent uppdatering utifran hur de anvénds idag

Uppdateringsfrekvensen paverkar inte sjalva UI-designen men
paverkar anvandbarheten i stort.




Arsrapporter

e Varierar i anvandningen av a°arsrapporter

Upplevs tillforlitliga - En validerad produkt

o Latt att ta till sig for oinsatta

e For vissa &r arsrapporten det mest relevanta

e For andra mer sekundéart - man vill at det senaste

o Kopplas ofta till fysiskt format — trycksak eller pdf
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Statistik bakom inlogg

e Flera som inte anvander inloggat lage

En del kanner inte till att eller om det finns
e Det fungerar inte att t.ex. jamféra mellan enheter

Manga som inte har tillgang till statistiken pa annat satt &n det
oppna

Mbjlighet till jamforelse behdver ocksa finnas publikt
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Del 2: Om arsrapport och gemensam -

struktur

e 7 intervjutillfallen med registerhallare (1-3 deltagare per
tillfalle)

e Register som deltagit: FOT, SLR, BOA, SESAR, NDR, LVR,
Rattpsyk

e Onlinemodte: Visade demosajt




PRI QL S P e

Typ1  Typ2

"It|hl

Typ 1 Lumora-syndrom uppstar nar kroppen helt farlorar férmagan att absorbera stralningsenergi fran omgivningen. Personer med denna typ
upplever ofta platslig trotthet, blek hud som verkar “tona bort” i ljuset och ett standigt behov av konstgjorda energikallor for att halla sig aktiva.
Eftersom kroppen inte ldngre kan lagra stralningsenergi visar sig Typ 1 vanligtvis tidigt i livet och kraver livslang behandling med specialiserade
energiinfusioner.,

1. Inledning 2. Tackningsgrad och Demografi 3, Statistik 4. Diskussion och sammanfattning 5. Ovrigt

4. Diskussion och sammanfattning

Discussion

Foreliggande genomgang av Lumora belyser flera centrala utmaningar som forsvarar savél diagnostik som behandling. Det mest
framtradande ar sjukdomens heterogena symtombild, vilken gor det svart att faststalla en tydlig klinisk definition. Patienter kan presentera
med allt fran lindrig kognitiv paverkan till allvarliga metabola storningar, vilket resulterar i en bred variation av sjukdomsférlopp. Denna brist
pa enhetlighet férsvarar bade tidig upptackt och systematiska studier av tillstandet.

Ett annat viktigt omrade &r de patofysiologiska mekanismerna bakom Lumora. Aven om preliminara data indikerar en kombination av
mitokondriell dysfunktion, forandrad neurotransmission och dveraktivering av immunsystemet, aterstar manga obesvarade fragor. Det ar
annu oklart om dessa avvikelser utgdr primara orsaker till sjukdomen eller om de snarare ar sekundara konsekvenser av en mer
grundldggande stérning. Detta leder till en cirkuldr problematik; utan en tydlig forstaelse for sjukdomens ursprung ar det svart att utveckla
malinriktade terapier, och utan effektiva behandlingsstrategier blir det svart att samla in tillrackligt homogena data for att analysera
sjukdomsfiarloppet pa ett meningsfullt satt.

Diskussionen om Lumora bér ocksa inkludera de socioekonomiska och psykologiska aspekterna. Patienter drabbas inte enbart av kroppsliga
och kognitiva begransningar, utan dven av langvarig osakerhet kring diagnos, behandling och prognos. Detta kan skapa betydande
psykologisk stress och i férlangningen bidra till en negativ spiral av forsamrad livskvalitet. Ur ett samhdllsperspektiv innebar detta dkade
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Webb = nytt & ovant
PDF = tryggt & komplett

Behov av flexibilitet i gemensam struktur
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Reaktioner pa férandringen

e Finns en orolighet i dvergang till webbaserat.
e Man ar van vid den fardiga "forpackade" pdfen.
e "GOrs ingen tryckt rapport langre - PDF ar redan ett nedk6p.”

e Man kanner att det kommer behdva finnas mer an det som man tror ryms i
exemplet

e Till och med att det behévs en "fullstandig" rapport vid sidan av
e Man kanner att det blir valdigt annorlunda mot idag
e Det kanns férenklat - funkar inte fullt ut

e Van vid sin befintliga kapitelindelning - vill gdrna behalla det
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Struktur som grund
— behov av flexibilitet

e Rubrikerna och indelningen kan fungera som grund - men stort behov och
dnskemal av egna underrubriker.

e Statistik &r den stora delen och maste kunna delas in i olika delar.




Lasbarhet

e Vill enkelt kunna dela
e Viktigt att kunna skriva ut delar

e Viktigt med lasbarheten i grafer - Bade pa skdrmen och vid utskrift
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Férvantningar och énskemal

e Behov av att Arsrapporten &r fryst - kunna jamféra ar for &r utan att siffror
andras.

e Anvands foér validering - att data stémmer
e Vill kunna vara flexibel - allt kanske inte &r med varje ar
e Vill kunna ha med t.ex. berattelser, reflektioner, artiklar

e Kunna lagga in fotnoter eller kommentarer i grafer
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Tydlig malgrupp och tilltal

Breda malgrupper

Vill vara tydliga med vem arsrapporten &r till for

Kanske inte bara handlar om forskning utan lyfta mer av goda exempel

Gora texter lite "lattare" for att locka till lasning
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Ytterligare forslag och énskemal

Bra om arsjamforelser finns kvar

Vill fortsatt fa in data dven fran andra kallor utdver vara kvalitetsregister

Innehallsférteckning foér arsrapporten vore bra

Statistik skulle kunna heta resultat.
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Positiva upplevelser och mojligheter

e Kan bli en férbattring och férenkling
e Tror detta kan gdra det lattare fér oss

e Bra om arsrapporter far samma grunduppldgg - man kanner igen sig (men kunna
lagga till egna delar)

e Inga problem - sa ldnge det &r enkelt att &ndra |

e Kan inte ta med allt - &rsrapporten blir mer ett utdrag av det viktigaste.
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Webb = nytt & ovant
PDF = tryggt & komplett

Behov av flexibilitet i gemensam struktur




Helhet:

Oversikt

Fordjupning

Arsrapport
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Statistik

Startsida > Statistik > Oversikt

=

([T N

Fordjupad statistik -> Arsrapporter -> Om statistiken ->
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Statistik

Startsida > Statistik > Férdjupad statistik

Fordjupad statistik

Filter och urval
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Statistik

Startsida > Statistik > Oversikt

=

([T N

Fordjupad statistik -> Arsrapporter -> Om statistiken ->




Statistik

Startsida > Statistik > Arsrapporter

Arsrapporter

Arsrapport 2025 ->

Tidigare &rsrapporter
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Statistik

Startsida > Statistik > Arsrapporter > Arsrapport 2025

Arsrapport 2025

Innehadll




Utkast 1 (fore input)

Typ1  Typ2

Typ 1 Lumara-syndrom uppstar nar kroppen helt farlorar férmagan att absorbera stralningsenergi fran omgivningen. Personer med denna typ
upplever ofta plotslig trotthet, blek hud som verkar “tona bort” i ljuset och ett standigt behov av konstgjorda energikallor for att halla sig aktiva,

Eftersom kroppen inte ldngre kan lagra stralningsenergi visar sig Typ 1 vanligtvis tidigt i livet och krdver livslang behandling med specialiserade
energiinfusioner,

1. Inledning 2. Tackningsgrad och Demografi 3, Statistik 4. Diskussion och sammanfattning 5. Ovrigt

4. Diskussion och sammanfattning

Discussion

Foreliggande genomgang av Lumora belyser flera centrala utmaningar som forsvarar saval diagnostik som behandling, Det mest
framtradande ar sjukdomens heterogena symtombild, vilken gér det svart att faststalla en tydlig klinisk definition. Patienter kan presentera
med allt fran lindrig kognitiv paverkan till allvarliga metabola stérningar, vilket resulterar i en bred variation av sjukdomsforlopp. Denna brist
pa enhetlighet forsvarar bade tidig upptackt och systematiska studier av tillstandet,

Ett annat viktigt omrade &r de patofysiologiska mekanismerna bakom Lumora. Aven om preliminéra data indikerar en kombination av
mitokondriell dysfunktion, forandrad neurotransmission och Gveraktivering av immunsystemet, aterstar manga chesvarade fragor. Det ar
annu oklart om dessa avvikelser utgdr primara orsaker till sjukdomen eller om de snarare ar sekundara konsekvenser av en mer
grundlaggande starning. Detta leder till en cirkular problematik; utan en tydlig forstaelse for sjukdomens ursprung ar det svart att utveckla
malinriktade terapier, och utan effektiva behandlingsstrategier blir det svart att samla in tillréckligt homogena data for att analysera
sjukdomsfarloppet pa ett meningsfullt satt.

Miclieeimman sm | umsear s ber selie & inldbidasrs Ao cacisal samnansicl s acls mevuleoalaoicl s scmaltarma Datiamstoasr Ar sl =ae nta sambaset s brsmane lio s
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DEMO

Albin och Angelica

https://it.registercentrum.se/statistik/testmiljoe-arsrapport/p/KIMhEDrNa
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https://it.registercentrum.se/statistik/testmiljoe-arsrapport/p/KlMhEDrNa
https://it.registercentrum.se/statistik/testmiljoe-arsrapport/p/KlMhEDrNa

OPPNA SIDOR FOR KOORDINATORER OPPNA SIDOR FOR RC-IT UNDER UTVECKLING STATISTIK

Startsida > Statistik > Testmilo - Arsrapport

Testmiljo - Arsrapport

Innehall

1. Inledning A

1.1 Oversikt
1.2 Etiologi och patofysiologi

1.3 Klinisk betydelse

2. Tackningsgrad och Demografi
3. Statistik
4. Diskussion och sammanfattning

5. Ovrigt

1. Inledning

1.1 Oversikt

Lumora &r en ovanlig och hittills ofullstandigt kartlagd sjukdomsenhet som férst beskrevs i medicinsk litteratur under det tidiga 2000-
talet. Tillstandet kannetecknas framst av episoder av uttalad trotthet, sensomotoriska stérningar och fluktuerande kognitiva
nedséttningar. Det kliniska férloppet varierar avsevart mellan individer, vilket lange bidrog till att Lumora férvaxlades med andra mer
etablerade diagnoser inom neurologi och internmedicin. Genom ackumulerade fallrapporter och systematiska observationer har det
dock blivit tydligt att Lumora uppvisar en specifik sjukdomsprofil med unika kombinationer av neurologiska, metabola och
immunologiska avvikelser.

1.2 Etiologi och patofysiologi

Den bakomliggande orsaken till Lumora &r fortfarande oklar och féremal for pagaende forskning. Det rader konsensus om att
sjukdomen sannolikt har ett multifaktoriellt ursprung, dar genetisk predisposition samverkar med miljdmaéssiga stressfaktorer sdsom
infektioner, toxisk expanering eller kronisk psykosocial belastning. Pa celluldr niva har preliminara studier visat att drabbade individer
ofta uppvisar tecken pa dysreglerad energimetabolism, sarskilt relaterat till mitokondriell funktion. Samtidigt har neurofysiologiska
analyser indikerat stérningar i synaptisk signalering och neurotransmittorbalans. Immunologiska profiler tyder dessutom pa ett
hyperaktivt immunsvar, vilket kan bidra till bade perifera och centrala symtom. Denna komplexa patofysiologi gor att Lumora inte enbart
kan forstas som en isolerad systemsjukdom, utan snarare som ett syndrom i granslandet mellan neurologi, immunologi och
metabolism.

(@) Fragor?

Hér kan du lagga till vad som helst. Detta block &r markdown-kompatibelt.




Innehall

1. Inledning

2. Tackningsgrad och Demografi

3. Statistik

3.1 Omrade 1

3.2 Omrade 2

3.2.1 Indikator 1

3.2.2 Indikator 2
3.2.3 Indikator 3

3.2.4 Indikator 4

3.3 Omréde 3

3.4 Omrade 4

4. Diskussion och sammanfattning

5. Ovrigt

3.2.2 Indikator 2

Ett av de mest framtraddande tecknen pa Lumora-syndromet ar en oférmaga att uppréatthalla en jamn energiniva. Personer med Typ 1
upplever ofta konstant trotthet och svarigheter att utfora vardagliga aktiviteter utan regelbunden energitillférsel. Typ 2, & andra sidan,
kannetecknas av plétsliga energitoppar féljt av djupa krascher, vilket kan leda till oférutsédgbara perioder av aktivitet och utmattning.
Denna instabilitet paverkar bade fysisk prestation och kognitiv funktion, vilket gor att drabbade ofta behéver planera sina dagar
noggrant.

Region
& Ladda ner PNG
Varmland I { | [ —
Gavleborg I { | P
Jonkdping I { | I |
Kronoberg I { | E—|
Skane b I |  —
Norrbotten I — | —
Blekinge ; { I P
Kalmar I — | I |
Riket C { [ P
Gotland _ |  — |
Vastmanland ' I I ¥
Uppsala _— | T — !
Ostergétland [ I | B
Stockholm —— I | i
Halland I { | } |
Vasternorrland b I | |
Jamtland I | | [ ———




Innehall

1. Inledning v

2. Téackningsgrad och Demografi v

3. Statistik ~
3.1 Omrade 1 v
3.2 Omrade 2 v

3.3 Omrade 3 A~

3.3.1 Indikator 1

3.4 Omrade 4 v
4. Diskussion och sammanfattning

5. Ovrigt v

3.3.1 Indikator 1

Har kan man lagga till en beskrivande text om denna indikator.

Typ 1 Typ 2

& Ladda ner PNG & Ladda ner PNG

70% 70%
60% 60%
5 50% gso% v e et 2
=] =]
c c
< <
40% 40%
30% 30%
© A & O O N A D S 0 © A & O O N N D S 0
S ST T S ey A R N S I 2 S B S Y
I N S S S L S R S
Ar Ar
- Man - Kvinnor -9- Man - Kvinnor
Figur 18. Figur 19.
o
3.4 Omrade 4

Lorem Ipsum is simply dummy text of the printing and typesetting industry. Lorem Ipsum has been the industry's standard dummy text
ever since the 1500s, when an unknown printer took a galley of type and scrambled it to make a type specimen book. It has survived

nnt Aanhy fiva rantiiriae hait alen tha laan inta alantranin hmacattina ramainina aceantialhr iinnhanAaad I+ wiae nanrnilariead in tha 10RNe

t




Innehall

1. Inledning

2. Tackningsgrad och
Demografi

2.1 Tackningsgrad

2.2 Konsfordelning

2.3 Aldersférdelning

3. Statistik

v

v

4. Diskussion och sammanfattning v

5. Ovrigt

Riket

Blekinge
Dalarna
Gotland
Gavleborg
Halland
Jamtland Harjedalen
Jonkodping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sodermanland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland
Vastmanland
Vastra Gotaland
Orebro

Ostergotland

Figur 5.
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Values
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Dalarna
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Innehall

1. Inledning v
2. Tackningsgrad och Demografi v
3. Statistik v

4. Diskussion och sammanfattning

5. Ovrigt ~

5.1 Publikationer

5.1 Publikationer

Forskningen kring Lumora befinner sig fortfarande i ett tidigt skede, men de senaste aren har ett 6kande antal publikationer bidragit till
att etablera sjukdomen som ett sjalvstandigt forskningsfalt. Initialt publicerades enstaka fallrapporter som beskrev patienter med
ovanliga kombinationer av kognitiv dysfunktion, sensoriska avvikelser och kronisk fatigue (Johansson & Meyer, 2011). Dessa
fallrapporter lade grunden fér den férsta samlade analysen av sjukdomens kliniska spektrum, dér ett behov av en egen
diagnosbegrepp framhélls (Kumar et al., 2013).

Under 2010-talet tillkom flera retrospektiva studier som férsékte identifiera gemensamma drag hos patienter diagnostiserade med
Lumora. En svensk multicenterstudie rapporterade att majoriteten av patienterna uppvisade tecken pa stord mitokondriell funktion
(Lindgvist, 2016). Liknande resultat bekraftades i en internationell kohortstudie dar bade genetiska predispositioner och immunologiska
biomarkérer framstod som potentiella riskfaktorer (O’'Donnell, Fischer & Nakamura, 2018).

P& senare tid har intresset fér Lumora intensifierats, med publikationer som fokuserar pa dess samhilleliga och psykologiska
dimensioner. En norsk studie visade att patienter med Lumora i hég grad rapporterar férsdmrad livskvalitet, social isolering och
svarigheter att aterga till arbetslivet (Eriksen & Dahl, 2020). Samtidigt har flera dversiktsartiklar understrukit behovet av
tvarvetenskapliga forskningsinsatser for att battre forsta sjukdomens komplexa etiologi och for att utveckla framtida
behandlingsstrategier (Martinez, Chen & Ahlberg, 2022; Svensson, 2023).

Sammanfattning

Det har blocket ligger i en sektion niva 2. Bla blabla....

(@) Fragor (D En annan rubrik

Har har du massor av text. Bla blabla.... Héar har du massor av text. Bla blabla....
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Vad &r pa G och vad har vi kvar?

Arsrapporten

PDF-version av rapporten
Mobilanpassning

Farg- och designjusteringar
Prestandaoptimering

Redigerbara falt -> Ar inte med i férsta
versionen

Oversikten

En férsta version pa designen &r klar

Utveckling av mall pabérjad fér vissa
delar

Fordjupad statistik

Design &nnu inte pabdérjad

Mycket av funktionaliteten finns
redan pa plats

Nytt:

- Médjlighet att dela s6kningar

- Interaktiva diagram
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Nasta steg

2025-11-19

Registerspecifika moten och gemensam implementeringsplan
Forsta steget: /&rsrapporter avseende 2025
Olika register implementeras i olika takt

Arbetet gors tillsammans: Dialog, testning och gemensamt
larande

Nasta stora fokusomrade: Férbattrad aterkoppling till varden,
pabdrjas under 2026
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