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LESZEK GAR | PENSION

Leszek Stawiarz kom som polsk fysiker
till Sverige och Karolinska Institutet i
slutet av 80-talet. Pa Kl fick man tidigt
upp 6gonen for hans kvaliteter nar det
géllde statistik och andra berékningar,
programmering och datorer och han
blev en viktig medarbetare i manga
forskningsprojekt.

| mitten av 90-talet arbetade han pa
Neurologiska Institutionen pa Hud-
dinge Sjukhus och ombads omvandla
ett primitivt utkast till en databas for
kliniska uppgifter om MS-patienter till
ett MS-register. Resten ar historia. Svenska MS-registret hittade snart,
med Leszeks hjalp, en anvdandbar form och blev fran ar 2000 ett nationellt
kvalitetsregister och fran 2011 Svenska Neuroregister.

Leszek har hela tiden varit den drivande for den tekniska utvecklingen
tillsammans med Carmona och pa egen hand bidragit med flertalet avgo-
rande idéer till registrets utveckling: systemet med komponenter i modu-
ler, kontakten med reumatoidartritregistret, SRQ, och Carmona, patient-
oversikten med alla dess egenskaper, alla utdatafunktionerna med den
interaktiva visualiserings- och analysplattformen, VAP, som framsta exem-
pel, funktionsklockan, kvartalsrapporten, etc etc. Han har dessutom varit
var kontaktperson gentemot Carmona for all teknisk utveckling och imple-
mentering. Slutligen har han servat landets forskare med datauttag, rens-
ning av datafiler och sin djupa kunskap om vara registerdatas potential och
begransningar. Kort sagt, utan Leszeks insats under mer dn 25 ar hade vi
inte haft det kvalitetsregister vi idag har sa mycket nytta av. Och mycket av
den forskning som har utforts hade inte blivit av.

Né&r Leszek om en kort tid blir pensionar for att helhjartat dgna sig at sin
egen forskning sa 6nskar vi honom lycka till och tackar honom fér allt han
bidragit med for svensk neurologis utveckling under dryga 30 ar. Det blir
inte latt att klara sig utan Leszek och vi &r nog manga som ar lite undrande
infor hur det ska ga. Men Leszek har sett till att Iagga en stabil grund for
den fortsatta utvecklingen!

Tack Leszek!
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BLANKETTER/INFORMATION

Till dig som anvandare finns nu en
”Blankett— och informationsbank”. Du 6
. .. . . Startzida
hittar den i inloggat lage i menyn till )
- . Elanketter / Information
vanster. Har hittar du bland annat de Support
skalor som finns i PER . Logga ut
Blanketter / Information
Multipel skleros Parkinsons sjukdom
Inflammatoriska Neuropatier Registret Myastenia gravis
Svar neurovaskular huvudvark Narkolepsi
Epilepsi Motorneuronsjukdom
Neuromuskulara sjukdomar Epilepsikirurgi
Hydrocefalus Gemensamma svenska neuroregister

Information och Dokument
Progression MS- Definitioner (PDF, 103 KB)
Manual MS-kollen {PDF, 513 KB}

PER-skalor
MSIS-29 Engelska (FDF, 30 KB)
FSMC Engelska (PDF, 20 KB)

TIPS TILL VERKSAMHETSCHEFEN!

Utse garna en person pa din enhet som far administrators-
rattigheter i Svenska neuroregister.

Detta underlattar for er att lagga till nya anvdndare i
neuroregister.

Kontakta oss pa info@neuroreg.se

MOTORNEURON—ALS

Rekommenderar tva publikationer ddr MND/ALS-registret bidragit
Dying from ALS in Sweden: clinical status, setting, and symptoms -
PubMed (nih.gov)

The path to diagnosis in ALS: delay, referrals, alternate diagnoses,
and clinical progression - PubMed (nih.gov)
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35818691/
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35343340/
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MS OCH NMOSD/MOGAD

ECTRIMS 2022

MITTEE FOR T Vi kan med stolthet berétta
LA ALz att mer an ett 40-tal abstracts
pa ECTRIMS 2022 baserades
pa data fran Svenska MS-
registret.

MS-registret var ocksa repre-
senterat i ECTRIMS och var
monter var valbesokt.

Vi informerade om MS-
registrets patientoversikt,
patientportalen och PER, olika
behandlingsdiagram samt hur
vi kan tillampa var VAP-funktion for att monitorera maluppfyllelse av Social-
styrelsens kvalitetsindikatorer fér vard vid MS. Manga bes6kare var impone-
rade av var hoga tackningsgrad och héga datakvalitet.

NMOSD/MOGAD-registret Formularspaket

uppdaterat PER-funktion @ Arskontroll
implementerad Specifika skalor
[J Rékning
NMOSD/MOGAD-registret &r nu upp- Medicinering - TSQ
daterat i en rad olika moduler for Psykiskt méende - HAD
battre anvandarvanlighet. [J Hélsa - LiSAT
[ Svalgfunktion - AT-10
| samband med detta har vi ocksa O Livskvalitet - EQ5D
implementerar PER-funktionen dar [ Halsa och livskvalitet - RAND-36
patienten kan fylla i olika skalor. Halsorelaterad livskvalitet - EQ-5D-5L
[J Depression - MADRS-S

E Proportion of patients with minimal disease manifestations
at each study visit
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Myastenia Gravis har fatt stor uppmarksamhet genom nyligen publice-

@
3

i " rade studier.
* Efficacy and Safety of Rituximab for New-Onset Generalized Myasthe-
i ” - p nia Gravis: The RINOMAX Randomized Clinical Trial - PubMed (nih.gov)
Study visit, wk
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NARKOLEPSI

Riktlinje for behandling ”I.D.atientér med narkol.epsi bor monitoreras i S\'/enska' Narkolepsireg'istret,'

. dar det finns effektvariabler som ESS, kataplexi, psykiska symtom, livskvali-

av nark0|8p5| hos barn tet, arbetsférmaga, BMI och blodtryck. Frageformular i Svenska Narkolepsi-
och vuxna registret kan anvandas som stéd i vardering av behandlingseffekt.”
Las mer: Riktlinje fér behandling av narkolepsi hos barn och vuxna

PARKINSON

-, Patientens Egen Registrering (PER) - finns nu dven for

Parkinsonpatienter

Detta mojliggor for patienten att elektroniskt fylla i enkdter om bland
annat sin upplevda hélsa, sina motoriska- och icke-motoriska symtom.
PER mojliggor dessutom en 6kad patientdelaktighet i varden och ger
patienten och vardpersonal en méjlighet att félja patientens sjukdomsut-
veckling over tid genom att patienten uppmuntras att anvanda sig av PER
infér kommande aterbesok.

NPO Nervsystemets sjukdomar

Formularspaket [J Formulér som ér frivilliga att besvara
Formular att besvara infér varje besck (kan andras om du ar med i en studie)
[J Psykiskt maende - HAD

Specifika skalor () PRO-PD - Patientrapporterade hilsomatt vid Parkinsons sjukdom
NMSQ - Icke motoriska symtom [ PDSS-2 - Sémnskala fér Parkinsons sjukdom
v - i i i . . . .
® PDQ3 - Parkinsonrelaterad livskvalitet () MDS-UPDRS: Funktion i det dagliga livet
OnOff - Symtomvariationer under dagen . L
[J Medicineringschema
Halsorelaterad livskvalitet - EQ-5D-5L
Sjukvardskontakter
Hélsoekonomi

UTVECKLING AV PARKINSON-VAP (Visualiserings— och

Analysplattformen)
Ny publik VAP finns tillganglig for avancerad behandling hos patienter
med Parkinsons sjukdom. Denna VAP belyser i procent hur stor del av
patienterna med Parkinsons sjukdom som far avancerad behandling i de
KVALITETSKONTROLL olika lanen i Sverige. Det gar dven att visa statistik fér enbart en specifik
Under hosten 2022 utfors en avancerad behandling av de fyra olika avancerade behandlingarna.
kvalitetskontroll av Parkinson-
registret. Hittills har SUS Lund OKNING AV TACKNINGSGRAD—Satsning pa avancerade
kvalitetsgranskats och kom- terapier
mande centra att granska ar
dven Akademiska sjukhuset i
Uppsala, Sahlgrenska sjukhuset
i Goteborg och Karolinska sjuk-
huset i Solna.

Nu gors en speciell satsning pa avancerade terapier (pump-baserad be-
handling och DBS). Mélet &r att nd sa ndra 100% tackning avseende pati-
enter med dessa terapier. For narvarande ligger tackningsgraden har pa
cirka 60%. Syftet ar att bidra till en 6kad och jamlik anvandning av dessa
terapier i landet. Det ar utomordentligt angeldget att alla deltagande
centra som har patienter med avancerad terapi bidrar i detta arbete.

GDPR—Dina personuppgifter

Du far detta utskick i egenskap av verksamhetschef eller som utsedd kontaktperson och anvandare 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 ndr som helst avanmala ditt intresse att fa vara utskick
genom att skicka ett mail med begéran om avregistrering till info@neuroreg.se.
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