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Med stor 6dmjukhet har jag den 1 juli tagit dver arbetet som registeransvarig for VErden i SIFFror ..o 3
Svenska Neuroregistret. Efter mer dn 24 ar har professor Jan Hillert lamnat som MS.registret p ECTRIMS .......... i
registerhallare med ett betydande bidrag till svensk neurosjukvard och forskning

som jag med stor respekt nu tar 6ver.

Jag hoppas att kunna fortsatta var vision, att basera registerverksamheten pa ett

arbetssatt som kommer den enskilda patienten till godo genom att kvalitets-

sakra varden omedelbart samtidigt som det skapas forutsattningar for vardut-

veckling och forskning. Kontakt:

Jag kommer fortsatta att jobba med att sdkra registrets framtid och anpassar oss Telefon support: 08-524 832 29
till nya regelverk. Neuroregistret kommer fortsattningsvis utvecklas allt efter E-post: info@neuroreg.se

vara och vardens behov och ska bli en naturlig killa for utvardering av vard och Al e el

for forskningen. ) .
Registerkansli:

Som ett forsta steg i mitt arbete som registerhallare har jag nu borjat att ta kon- Registerhallare: Jan Hillert

takt med flera arbetsgrupper for pagaende insatsomraden av NPO nervsyste- E-post: jan.hillert@ki.se
mets sjukdomar, bland annat MS och ALS. Min vision &r att komma in tidigare i reeliEEan
processen for att ta fram indikatorer for utvardering av varden. Lillemor Bergstrém

Tel: 08-123 131 34
E-post: lillemor.bergstrom

. .. . . . @regionstockholm.se
Tillsammans med er och stédet av Jan, som stannar som senior advisor, kansliet,
Anna Cunningham

styrgruppen och alla delregister vill jag leda registret in i framtiden sa att e
Svenska Neuroregister fortsattningsvis spela en viktig roll fér svensk neurologi! E-post: anna.cunningham
@regionstockholm.se

Eva-Carin Jacobsson

Katharina Fink Tel 08-123 830 42
Oktober 2024 E-post: eva-carin.jacobsson

@regionstockholm.se

Data manager:

Lars Forsberg

E-post: lars.eric.forsberg@ki.se
Elena Flavia Mouresan

E-post: elena.flavia.mouresan@ki.se

Har du synpunkter pa nyhetsbrevet
eller 6nskemal om innehall i kom-
mande nummer? Mejla oss pa

info@neuroreg.se

Se informationsfilmer om registret pG
var YouTube-kanal
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INLOGGNINGEN HAR NYTT UTSEENDE

Inloggningssidan i Svenska neuroregister har nytt utseende. Bade
for anvandaren och for patientens inloggning i PER.

Inloggning for anvandare: Inloggning for patienter i PER:
Omda Compos 1 Omda Compos PM ‘,
Svenska neuroregister ‘ Svenska neuroregister

Valj inloggningsmetod Valj inloggningsmetod

Login

Lésenord v

Login

Anvandarnamn
Losenord

Logga in

Personnummer

Lésenord

®

Logga in

Omda Compos PM
Svenska neuroregister

Omda Compos ‘1

o

Svenska neuroregister

Valj inloggningsmetod Vlj inloggningsmetod

SITHS v Mobilt Bank-ID v

Login

AAAAMMDDXXXX

Login

Logga in med SITHS

Har du glémt ditt I6senord? Kontakta din lokala
administrator.

Omda

Omda

WEBBINAR FOR DIG MED ADMINSTRATORS-
RATTIGHET

Vi pa Svenska neuroregister vill bjuda in dig, som administrator i vart register
(du som t ex lagger till nya anvdandare pa din enhet), till ett webbinarium och
dialogtillfalle.

e Mandag 25 november kl 13:00-14:30
Vilkommen att anmala dig pa info@neuroreg.se
Vi skulle uppskatta om du vid anmélan kunde ndmna vilka delregister du

arbetar i samt om det ar nagon speciell fraga eller amne du vill att vi ska
belysa.



Fran sommaren publiceras statistik till Varden i Siffror fran IPN-
registret och Parkinsonregistret. Besok garna Varden i siffror
(vardenisiffror.se) och titta pa jamforelser dver landet.

Svenska neuroregister, Registret for inflammatorisk polyneuropati (IPN-regist
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Svenska neuroregister, Parkinsonregistret

I Bittre &n eller lika med Rikssnitt [ Sémre &n Rikssnitt [ tillampbar
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Namn - Norrbotten ™ Vastmanland N Varmland Stockholm Orebro
Arligt besok till sjukskoterska inom

s 2023 2023 2023 2023 2023
specialistvérd 46,7 % MSK MSK N MSK
Onskat varde: Hogt, Matenhet: % " %
Arligt bessk till l3kare inom specialistvard 2023 2023 2023 2023 2023
Gnskat varde: Hogt, Matenhet: % 60 % o

Patienter med avancerad terapi
Onskat viirde: Hogt, Matenhet: %

Tid till diagnos vid Parkinsons sjukdom 2023
Onskat vérde: Hogt, Matenhet: % 722% A

God hilsorelaterad livskvalité vid
Parkinsons sjukdom
Onskat viirde: Hogt, Matenhet: %

2023
96,8 %
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| Kbpenhamn, arets stérsta och viktigaste MS-
kongress, bjod pa ett par viktiga hojdpunkter.

40 ECTRIMS

O For det forsta presenterades forslaget till nya diagnostiska kriterier som
innebar att somliga patienter kan fa MS-diagnos tidigare an forut, vilket
ar viktigt da tidig insattning av bromsmedicinering ar gynnsamt for det
langsiktiga forloppet. MS-registret kommer att tilldimpa den nya kriteri-
erna nar de publiceras.

O For det andra presenterades de forsta resultaten fran fas 3 av to-
lebrutinib, en sa kallad BtK-hdmmare. Denna substans, som har for-
maga att hdmma saval B-celler som aktiverade microgliaceller i centrala
nervsystemet visade sig bromsa forsamring vid sekundarprogressiv MS
med ca 30%. Dessutom bromsade den férsamring vid skovvist férlo-
pande MS med 30 % i jamforelse med teriflunomid, en godkand broms-
medicin mot MS. Dessa resultat kommer att granskas narmre, men
maojligen har vi har en behandling som verkligen bromsar gradvis for-
samring av MS. Nar och om tolebrutinib blir godkant i Europa och Sve-
rige blir det en viktig uppgift for svenska neurologer att med MS-
registret som redskap stédja korrekt behandling och att pa sikt kunna
studera effekt och sdkerhet av tolebrutinib ”in the real world”.

ECTRIMS (European Committee for Treat-
ment and Research in Multiple Sclerosis)
rade i ar 40-arsjubileum och vi hade moj-
lighet att visa upp vart fantastiska MS-
register for kongressdeltagare fran hela
varlden!

GDPR—Dina personuppgifter

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

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

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