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Kontäkt: 

Telefon support: 08-524 832 29 
E-post: info@neuroreg.se 

Hemsida: neuroreg.se  

Registerkänsli: 

Registerhållare: Jan Hillert 
E-post: jan.hillert@ki.se 
 

Koordinatorer:  
Lillemor Bergström 
Tel: 08-123 131 34 
E-post: lillemor.bergstrom 
@regionstockholm.se    
 

Anna Cunningham 
Tel 08-527 832 22 
E-post:  anna.cunningham 
@regionstockholm.se 
 

Eva-Carin Jacobsson 
Tel 08-585 830 42 
E-post: eva-carin.jacobsson@ki.se 
 

Teknisk utvecklare: 
Leszek Stawiarz,  
Tel: 08-524 845 00 
E-post: leszek.stawiarz@ki.se  
 

Data manager: 
Lars Forsberg 
E-post: lars.eric.forsberg@ki.se  
 
Har du synpunkter på nyhetsbrevet 
eller önskemål om innehåll i kom-
mande nummer? Mejla oss på 
info@neuroreg.se 
 
Se informationsfilmer om registret på 
vår  YouTube-kanal 

NU KOMMER ÄVEN INFORMATION FRÅN ÖVRIGA 
DELREGISTER ATT DYKA UPP I NYHETSBREVET 

Från och med KV1 2022 kommer ni att kunna läsa om alla våra delregister. 

Epilepsi: 6795 patienter, 44% har minst ett registrerat besök och 70% har en pågående be-

handling registrerad. 

Inflammatoriska neuropatier: 487 patienter, 63% har minst ett registrerat besök och 46% 

har en pågående behandling registrerad.  

Motorneuron/ALS: 496 patienter, 76% har minst ett registrerat besök och 69% har en på-

gående behandling registrerad. 

Multipel skleros: 18730 patienter, 96% har minst ett registrerat besök och 64% har en på-

gående behandling registrerad.  

Myastenia Gravis: 1337 patienter, 73% har minst ett registrerat besök och 64% har en på-

gående behandling registrerad.  

Narkolepsi: 798 patienter, 81% har minst ett registrerat besök och 75% har en pågående 

behandling registrerad. 

Neuromuskulära sjukdomar: 1120 patienter, 72% har minst ett registrerat besök och 38% 

har en pågående behandling registrerad. 

Parkinson: 6982 patienter, 69% har minst ett registrerat besök och 60% har en pågående 

behandling registrerad. 

Svår neurovaskulär huvudvärk: 3594 patienter, 47% har minst ett registrerat besök och 

80% har en pågående behandling registrerad.  

Ovan information hittar du i offentliga Neuordashboard. Mer information finns att se då du som 

användare av Svenska neuroregister är inloggad.  

Hydrocefalusregistret: Statistik hittar du i Hydrocefalus VAP 
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Ju större huvud, desto större huvudvärk. 
- Danskt ordspråk 

Svä r neuroväskulä r huvudvä rk 

Patienten får återkoppling på inmatningar i migrän- och Horton-

dagboken  

 

Under våren har PER (Patientens Egen Registrering) uppdaterats 

för Huvudvärksregistrets patienter. Patienterna får nu återkopp-

ling på sina inmatningar i dagboken för migrän respektive Horton. 

En efterlängtad funktion och vi  hoppas detta kommer att under-

lätta för patienterna vid registrering av migrän– och Hortonanfall.  
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Startsidan då patienten loggar in sig i Patientens egen registrering 

Vä lkommen SNESUR! 

Vi välkomnar SNESUR—

Epilepsikirurgiregistret som nu 

är ett delregister i Svenska 

neuroregister. 

 

 

Ni vet vä l ätt Epilepsiregistret innehä ller 
indikätorer fo r Nätionellä riktlinjer!  

Att ha en jämlik epilepsisjukvård i hela landet är något som eftersträvas. 
De Nationella riktlinjerna är ett verktyg att nå dit. I Epilepsiregistret 
hittar ni de viktigaste indikatorerna för Nationella riktlinjer. Att arbeta 
kontinuerligt med dessa ger verksamheten återkoppling på följsamheten 
till de Nationella riktlinjerna och även möjlighet till jämförelser med 
andra verksamheter i Sverige.  

Anfallsdagbok migrän 

Från patientens registrering i anfallsdagboken till återkoppling 

Vy från PER som visar patientens återkoppling efter inmatning i migrän– och Hortondagbok. 

Anfallsdagbok Horton 

Från patientens registrering i anfallsdagboken till återkoppling 



Det är ofta nödvändigt att kontrollera patientens vacci-
nationsanamnes, till exempel vid insättning av läkemedel 
som påverkar immunförsvaret.  
Flertalet delregister (MS, NMO, MG, IPN och Parkinson) 
har vaccinationsmodulen vilken nu kompletterats att 
innehålla flera sjukdomar och vaccin för att möjliggöra 
en mer komplett vaccinationsregistrering. 
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Hydrocefälusregistret 

The timed up and go test in idiopathic normal pressure hydrocephalus: a 
Nationwide Study of 1300 patients. N Sundström, J Rydja, J Wirhammar et al 
 
Studien visar hur fördelningen av mätvärden för testet “Timed up and 
go” (TUG) ser ut för patienter med idiopatisk normaltryckshydrocefalus och 
den visar att testet fångar viktiga kliniska egenskaper som förbättras av shunt-
operation oberoende av kön och ålder. Utfallet av TUG-testet var relaterat till 
utfallet av 10 meter gång-testet både före och efter operation, men det svaga 
sambandet mellan förbättringen i de båda skalorna antyder att det finns ett 
additivt värde hos TUG-testet vid uppföljning efter shuntoperation. 
 
Vill du veta mer? - Här är länken till studien.  

Nyheter i MS-registret 

Covid-19-frågan i Kontaktmodulen är inte längre obligatorisk. Läs gärna mer om covid-19 och MS på nästa 

blad. 
 

Multidisciplinära insatser, rehabilitering och fall-registrering har tagits bort från läkarkontakt och kommer 

istället implementeras i PER.  Variablerna finns kvar i Kontaktmodulen för Fysioterapeut- och Sjuksköterske-

besök.  
 

Antigen-test har lagts till som test i covid-19-modulen.  
 

Fler covid-19-infektioner kan registreras men först måste den före-

gående covid-19-infektionen markeras som tillfrisknad, detta för att 

undvika dubbelregistrering.  
 

Gruppering av rituximab-behandlingar, ytterligare en samkörning 

har gjorts, detta mot bakgrund att patienter under pandemin har avsevärt längre dosintervall än tidigare 

men ändå betraktas som samma behandlingsperiod.  
 

Gilenya byter namn till Fingolimod, i april 2022 infördes generiskt preparat för Gilenya  varför namnet kom-

mer att ändras  till Fingolimod i MS-registret. 

Uppdätering i Väccinätionsmodulen 

https://doi.org/10.1186/s12987-021-00298-5


Covid-19-infektion och MS-registret  
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GDPR—Dina personuppgifter 
Du får detta utskick i egenskap av verksamhetschef eller som utsedd kontaktperson och användare i Svenska neuroregister.  
Vi har uppgifterna för kunna göra utskick som vi tror kan vara intressanta för dig.  
De uppgifter vi sparar är ditt namn, din arbetsplats och din e-postadress. Du kan när som helst avanmäla ditt intresse att få våra utskick 
genom att skicka ett mail med begäran om avregistrering till info@neuroreg.se. 

Styrgrupp                           
Svenskä neuroregister 

Jan Hillert, Registerhållare och    
ordförande Karolinska Universitetss-
jukhuset Stockholm 
 
Anders Svenningsson, representant 
för Neurologföreningen  
 
Anne-Berit Ekström, Sahlgrenska 
Universitetssjukhuset Göteborg 
 
Anne-Marie Landtblom, Akademiska 
sjukhuset i Uppsala 
 
Caroline Ingre, Karolinska Universi-
tetssjukhuset, Stockholm 
 
Fredrik Piehl, Karolinska Universi-
tetssjukhuset Stockholm 
 
Helene Landersten, patient-
företrädare Neuroförbundet  
Kristina Neimi, patientföreträdare 
Neuroförbundet 
 
Kristina Lidström, Karolinska Universi-
tetssjukhuset Stockholm 
 
Nina Sundström, Norrlands universi-
tetssjukhus Umeå 
 
Per Odin, Skånes universitetssjukhus 
Lund  
 
Rayomand Press, Karolinska Universi-
tetssjukhuset Stockholm 
 
Ulla Lindbom, Karolinska Universi-
tetssjukhuset Stockholm 
 
Ulrika Mundt-Petersen, Skånes uni-
versitetssjukhus Lund 
 
Adjungerade: 
Leszek Stawiarz, teknisk utvecklare 
 
Lillemor Bergström, administrativ 
coordinator 
 
Kontaktuppgifter finns här 

Schematisk bild  över Svenska neuroregister  

Risken för allvarlig covid-19 vid MS är låg, 198 av 18 730 registrerade MS-

patienter i Sverige har varit inlagda på sjukhus och 36 i behov av intensivvård. 

Anti-CD20-behandling (rituximab och ocrelizumab) ger en ökad risk för allvarlig 

covid-19: Risken för att bli inlagd på sjukhus ökar 2-3 gånger.  

I diagramet nedan visar den blå linjen antalet sjukhusvårdade patienter per må-

nad medan den röda linjen visar antalet patienter som insjuknat i covid-19 per 

månad. Som synes i januari 2022 högsta toppen av insjuknade patienter men få 

sjukhusvårdade. (Data från MS-registret 2022-03-22) .  

 

 

En italiensk studie rapporterar 2-3 gånger ökad risk för allvarlig covid-19 vid anti-

CD20-behandling. Globalt samarbete där svenska data ingår bekräftar en ökad 

risk för allvarlig covid19 vid anti-CD20-behandling. Den sannolika risken för all-

varlig covid-19 vid rituximab-behandling är av samma storleksordning som ris-

ken för andra allvarliga infektioner som rapporterats för patienter som behand-

las med rituximab i Sverige (Luna et al, JAMA Neurol, 2019 Oct 7;77(2)). 
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