Svenska
neuroregister

Nyhetsbrev KV132022

NU KOMMER AVEN INFORMATION FRAN OVRIGA
DELREGISTER ATT DYKA UPP I NYHETSBREVET

Fran och med KV1 2022 kommer ni att kunna ldsa om alla vara delregister.

Epilepsi: 6795 patienter, 44% har minst ett registrerat besok och 70% har en pagdende be-
handling registrerad.

Inflammatoriska neuropatier: 487 patienter, 63% har minst ett registrerat besok och 46%
har en pagdende behandling registrerad.

Motorneuron/ALS: 496 patienter, 76% har minst ett registrerat besok och 69% har en pa-
gdende behandling registrerad.

Multipel skleros: 18730 patienter, 96% har minst ett registrerat besok och 64% har en pa-
gdende behandling registrerad.

Myastenia Gravis: 1337 patienter, 73% har minst ett registrerat besék och 64% har en pa-
gdende behandling registrerad.

Narkolepsi: 798 patienter, 81% har minst ett registrerat besok och 75% har en pagdende
behandling registrerad.

Neuromuskulara sjukdomar: 1120 patienter, 72% har minst ett registrerat besok och 38%
har en pdgdende behandling registrerad.

Parkinson: 6982 patienter, 69% har minst ett registrerat besék och 60% har en pdgdende
behandling registrerad.

Svar neurovaskular huvudvdark: 3594 patienter, 47% har minst ett registrerat besok och
80% har en pdgdende behandling registrerad.

Ovan information hittar du i offentliga Neuordashboard. Mer information finns att se d& du som
anvandare av Svenska neuroregister ar inloggad.

Hydrocefalusregistret: Statistik hittar du i Hydrocefalus VAP
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Kontakt:

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

Registerkansli:

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

Koordinatorer:

Lillemor Bergstrom

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 pa nyhetsbrevet
eller 6nskemal om innehall i kom-
mande nummer? Mejla oss pa
info@neuroreg.se
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var YouTube-kanal
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Svenska
neuroregister
Valkommen

Valkommen till Patientportalen och Patientens
Egen Registering (PER) i Svenska neuroregister.
Svenska neuroregister ar ett nationellt
kvalitetsregister som arbetar for att bidra till

Svar neurovaskular huvudvark

Bade du och din vardgivare vinner pd att det
finns bra métt som beskriver din upplevelse av
halsa. Du kan rapportera genom att svara pa olika
formular som ar framtagna for neurologiska

Patienten far aterkoppling pa inmatningar i migran- och Horton-
dagboken

neurosjukvarden i Sverige och sprida ny kunskap  Sukdomar.
om neurologin genom forskning och upplysning.

Skapa ny Mina siigare ‘ Uppsifer ‘ — ‘ Under vdren har PER (Patientens Egen Registrering) uppdaterats
Warapporrards | Harvarden Wb duen  Farheard for Huvudvarksregistrets patienter. Patienterna far nu aterkopp-
in dina svar tabell éver dina Bversikt Sver data information om din

tidigare som varden anvéndarprofil

Kiicka pé *Skapa ny

registrering” och valj
de formular som du
fatt instruktion att

registreringar

fyllai eller vill svara pa
- Klicka pa Start

Startsidan dd patienten loggar

ling pa sina inmatningar i dagboken for migran respektive Horton.
En efterldangtad funktion och vi hoppas detta kommer att under-
latta for patienterna vid registrering av migran— och Hortonanfall.

registrerat

in sig i Patientens egen registrering

Anfallsdagbok migran
Fran patientens registrering i anfallsdagboken till aterkoppling

Anfallsdagbok Migran

Anfalstart

Anfalss

Upplevde du s4 kallad aura (synfenomen, talsvarigheter, kanselpaverkan)?

Ragistrasingsdatum z020-01-22 0210501 0210301 201102
Anfallsdaghok migrin
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3
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Anfallsdagbok Horton
Fran patientens registrering i anfallsdagboken till aterkoppling
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Vy frén PER som visar patientens Gterkoppling efter inmatning i migrdn— och Hortondagbok.

Valkommen SNESUR!

Ju stérre huvud, desto stérre huvudvdrk.
- Danskt ordsprak

Ni vet val att Epilepsiregistret innehaller

Vi vdlkomnar SNESUR—
Epilepsikirurgiregistret som nu

ar ett delregister i Svenska

neuroregister.

indikatorer for Nationella riktlinjer:

Att ha en jamlik epilepsisjukvard i hela landet &r ndgot som efterstravas.
De Nationella riktlinjerna &r ett verktyg att na dit. | Epilepsiregistret
hittar ni de viktigaste indikatorerna for Nationella riktlinjer. Att arbeta
kontinuerligt med dessa ger verksamheten aterkoppling pa féljsamheten
till de Nationella riktlinjerna och dven majlighet till jamforelser med
andra verksamheter i Sverige.



Hydrocefalusregistret

The timed up and go test in idiopathic normal pressure hydrocephalus: a
Nationwide Study of 1300 patients. N Sundstrém, J Rydja, J Wirhammar et al

Studien visar hur fordelningen av matvarden for testet “Timed up and

go” (TUG) ser ut for patienter med idiopatisk normaltryckshydrocefalus och
den visar att testet fangar viktiga kliniska egenskaper som forbattras av shunt-
operation oberoende av kén och alder. Utfallet av TUG-testet var relaterat till
utfallet av 10 meter géng-testet bade fore och efter operation, men det svaga
sambandet mellan forbattringen i de bada skalorna antyder att det finns ett
additivt vdrde hos TUG-testet vid uppféljning efter shuntoperation.

Vill du veta mer? - Har ar lanken till studien.

Nyheter i MS-registret

Covid-19-fragan i Kontaktmodulen ir inte ldngre obligatorisk. Lds gdrna mer om covid-19 och MS pa nasta

blad.

Multidisciplindra insatser, rehabilitering och fall-registrering har tagits bort fran lakarkontakt och kommer
istdllet implementeras i PER. Variablerna finns kvar i Kontaktmodulen for Fysioterapeut- och Sjukskoterske-

besok.

Diagnostik
Antigen-test har lagts till som test i covid-19-modulen. Debutdatum Covid-19 *

Fler covid-19-infektioner kan registreras men férst maste den fore-

Bekraftad med Covid-19-test {PCR)

gaende covid-19-infektionen markeras som ftillfrisknad, detta for att Bekriftad med Covid-19-test (Antigen/"Snabbtest™)

undvika dubbelregistrering.

Bekraftad med SARS-CoV2-antikroppstest

Gruppering av rituximab-behandlingar, ytterligare en samkorning

har gjorts, detta mot bakgrund att patienter under pandemin har avsevart langre dosintervall én tidigare

men anda betraktas som samma behandlingsperiod.

Gilenya byter namn till Fingolimod, i april 2022 inférdes generiskt preparat fér Gilenya varfér namnet kom-

mer att dndras till Fingolimod i MS-registret.

Uppdatering i Vaccinationsmodulen

Det ar ofta nodvandigt att kontrollera patientens vacci-
nationsanamnes, till exempel vid insattning av lakemedel
som paverkar immunforsvaret.

Flertalet delregister (MS, NMO, MG, IPN och Parkinson)
har vaccinationsmodulen vilken nu kompletterats att
innehalla flera sjukdomar och vaccin for att mojliggora
en mer komplett vaccinationsregistrering.

Svenska MS-saliskap

For MS &r Interferon-beta och glatirameracetat
MS-saliskapet

08 folkhalsomyndigheten.se

g
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Allmanna vaccinationsprogrammet
Covid19 (vektor/mRNA)

Méassling, Passjuka, Réda hund (MPR)
Pneumokocker

Fastingburen encefalit (TBE)
Vattkoppor (levande)/Baltros (avdadat)
Difteri, stelkramp (e levande)

Gula febern (Levande)

Hepatit B (] levande)

Humant papillomvirus (HPV) (Ej levande)
Influensa
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Covid-19-infektion och MS-registret

Risken for allvarlig covid-19 vid MS ar lag, 198 av 18 730 registrerade MS-
patienter i Sverige har varit inlagda pa sjukhus och 36 i behov av intensivvard.
Anti-CD20-behandling (rituximab och ocrelizumab) ger en 6kad risk for allvarlig
covid-19: Risken for att bli inlagd pa sjukhus 6kar 2-3 ganger.

| diagramet nedan visar den bla linjen antalet sjukhusvardade patienter per ma-
nad medan den rdda linjen visar antalet patienter som insjuknat i covid-19 per
manad. Som synes i januari 2022 hogsta toppen av insjuknade patienter men fa
sjukhusvardade. (Data fran MS-registret 2022-03-22) .

All cases

Hospitalized

Diagram med antalet MS-patienter som insjuknat i

respektive sjukhusvdrdats fér covid-19.

| u |
Jan 2020 Jan 2021 Jan 2022

En italiensk studie rapporterar 2-3 ganger 6kad risk for allvarlig covid-19 vid anti-
CD20-behandling. Globalt samarbete dar svenska data ingar bekréaftar en 6kad
risk for allvarlig covid19 vid anti-CD20-behandling. Den sannolika risken for all-
varlig covid-19 vid rituximab-behandling ar av samma storleksordning som ris-
ken fér andra allvarliga infektioner som rapporterats for patienter som behand-
las med rituximab i Sverige (Luna et al, JAMA Neurol, 2019 Oct 7;77(2)).
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Schematisk bild éver Svenska neuroregister

GDPR—Dina personuppgifter

Du far detta utskick i egenskap av verksamhetschef eller som utsedd kontaktperson och anvédndare i Svenska neuroregister.

Vi har uppgifterna for kunna gora utskick som vi tror kan vara intressanta for dig.

De uppgifter vi sparar ar ditt namn, din arbetsplats och din e-postadress. Du kan nar som helst avanmala ditt intresse att fa vara utskick
genom att skicka ett mail med begéran om avregistrering till info@neuroreg.se.


mailto:info@neuroreg.se
https://neuroreg.se/kontakt/

