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Inledning och viktigaste utvecklingssteg

Ar 2011 ar SMSregs elfte officiella ar. Vi gladdes &t forstarkt stod fran SKL, denna gang med
1,3 miljoner kronor.

Utover fortsatt utveckling av sjalva registret dominerades arets arbete av tva viktiga
utvecklingar:
A) Svenskt Neurologiregister: Introduktion av nya sjukdomsdiagnoser i samma plattform
B) Anpassning till Datainspektionens krav efter inspektionen av SMSreg

A) Nya sjukdomsgrupper: Svenska Neurologiregister:
Overgéngen till en ny teknisk plattform 2009 méjliggjorde att flera relaterade register
enklare kan samlas under ett tak. Detta har utvecklats av Carmona AB inom Reumatologin
dar flera skilda sjukdomstillstand nu samlas under en hatt. Sedan 2010 pagar en liknande
utveckling inom neurologiska sjukdomar.

a) Guillain-Barrés syndrom (GBS) ar en akut nervinflammation som ofta har ett dramatiskt
forlopp och dar tidig terapi kan forkortar och lindrar forloppet. I samband med den
nationella svininfluensavaccinationskampanjen prioriterade vi arbetet med denna diagnos.
Anledningen var att en epidemi av GBS intraffade pa 1970-talet efter en liknande
vaccinationskampanj mot svininfluensa i USA. Som bekant intraffade inte detta nu, varfor
arbetet forst nu har definitivt slutférts. Intressant nog hade vi ratt i sak, men valde fel
sjukdom eftersom Pandemrixkampanjen istéllet nu kopplats till utveckling av
narkolepsi! Sedan hésten 2010 finns nu mojligheten att registrera patienter med GBS i ett
eget register, som delar inloggning med SMSreg. Arbetet foregicks av diskussioner i ett
natverk mellan neurologer vid fyra universitetskliniker. Under 2011 har registret kommit i
drift och innehaller for narvarande 17 patienter av denna ovanlig sjukdom.

b) Parkinson sjukdom (PS): 15-20 000 svenskar lider av PS, en kronisk sjukdom som pa
lang sikt forsamras och dér behandlingen ar komplicerad. Mycket goda skél finns for
etablerandet av ett register for PS med i grunden samma syfte som SMSreg. Efter
natverksarbete inom Parkinson-Sverige, foreningarna SWEMODIS och SWEPAR
beslutades 2010 om samverkan och i samband med 2010 ars ans6kan om medel for 2011
soker vi gemensamt om medel for uppréttandet av PARKreg, inom ramen for SMSreg-
arbetet, vilket ocksa beviljades. Under 2011 ha PARKreg utvecklats och star nu helt klart
for klinisk introduktion oktober 2011.

c) Myastenia Gravis (MG) ar en sallsynt inflammatorisk sjukdom som kraver optimal
behandling symtomatiskt och immund&mpande for att dess effekter skall begransas. Ett
omfattande register i pappersform finns vid Karolinska Institutet. Under 2011 har vi skapat
ett MGreg inom ramen for SMSreg, for nérvarande ar 490 patienter regsitrerade.

d) Diskussioner och planering pagar for att utveckla register for Svarbehandlad huvudvark,
Epilepsi, och Amyotrofisk Lateralskleros (ALS).

e) Under 2011 har det fran flera myndigheter uttryckts onskemal att utveckla ett register for
att folja patienter med Narkolepsi, ett syndrom framtradande stérning av de system som
styr vakenhet och somn. | arets ansokan foreslar vi att medel tilldelas SMSregs
organisation for att utveckla ett sadant register.

Diskussioner fors avseende vilka konsekvenser av organisatorisk natur som kravs for
denna gladjande men dramatiska utveckling. Forslag har lagts om att inratta en
paraplyorganisation, Svenskt Neurologiregister, varunder de sjukdomsspecifika registren
harbargeras. Dessa behaller eller bygger upp egna styrgrupper och organisationer och
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bedrivs funktionellt som sjalvstandiga register. Pa kort sikt, dvs i forsta hand for 2012 har

vi enats om att ha en gemensam ansdkan till SKL. Under 2011 har 230 000 kronor av arets
anslag till SMSreg 6verforts till PARKregs organisation. Huruvida ekonomin dven pa sikt

skall samordnas pa nagot vis, eller i vilken man en 6vergripande registerhallare bor finnas

kvarstar att besluta.

. Datainspektionen och SMSreg

November 2009 genomférde Datainspektionen en granskning av SMSreg pa Karolinska
Universitetssjukhuset. | oktober 2010 kom sa ett beslut, stallt till Sjukhusstyrelsen pa
Karolinska d&r man anmodades att sluta registrera patientdata i SMSreg om inte ett antal
forbattringar genomfordes (citat):

1. att upphora att lamna ut personuppgifter till SMS-registret till dess det star klart vilken myndighet
inom halso- och sjukvarden som &r personuppgiftsansvarig for central behandling

2. att upphdra att 1damna ut personuppgifter till SMS-registret till dess Styrelsen forsékrat sig om att
mottagaren behandlar personuppgifterna i enlighet med 7 kap. 9 § patientdatalagen samt 31 §
personuppgiftslagen och 2 kap. 5 § SOSFS 2008:14,

3. att upphora att behandla personuppgifter i SMS-registret for andra &ndamal &n de i 7 kap. 4 och 5
88 tillatna, eller for vad som annars féljer av 2 kap. 3 § patientdatalagen,

4. att upphdra att behandla de registrerades namn i SMS-registret, och

5. att ta fram och infora rutiner for sin atkomstkontroll i SMS-registret i enlighet med kraven i 4
kap. 3 8 patientdatalagen och 2 kap. 11 § SOSFS 2008:14.

Under aret har ett omfattande arbete skett for att tolka och sedan atgarda bristerna. | ett
initialt skede utreddes huruvida driften av SMSreg ar forenlig med gélande lagstiftning,
dvs att sddana anpassningar kan géras som uppfyller de juridiska kraven. En del arbete
aterstar men vi har nu funnit en modell som vi bedémer ar barkraftig:

1. Verksamheten har nu beskrivits och kommer att dokumenteras och stadfastas som ett
ledningsdokument pa neurologkliniken vid Karolinska Universitetssjukhuset. Ansvarig
for den centrala personuppgiftshanteringen blir darmed Verksamhetschefen som
delegerar ansvaret vidare till Registerhallaren som ar anstélld vid kliniken.

2. Vi har infort ett system med starkt autentisering vid uppkoppling via internet med
engangskoder.

3. Datainspektionen betonade att Kvalitetsregister inte far anvandas som beslutsstod i
varden. Detta har 16sts genom att registrerade lokala data (med vilka man arbetar vid
kinikerna kliniker) separerats fran centralt sammanstéllda data (det egentliga
kvalitetsregistret).

4. Namnfragan kommer sannolikt att I6sas genom att samtycke inhamtas for att hantera
namn i registret.

5. Nya rutiner for atkomstkontroll och loggning har antagits.

Det kvarstar att sammanstéalla principer och detaljer och sedan att formellt anta dessa, ett
arbete som till storsta delen torde vara klart innan arsskiftet 2011-2012.

Ovrig utveckling inom SMSreg

A.
Vi

Oppenhet och Oppna jamforelser
har under de senaste aren 6vergatt till ett alltmer éppet redovisande av data. Detta gors dels

i arsrapporten dar data alltmer redovisas pa sjukhusniva. Som tidigare ar en hornsten i
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SMSregs arbete de allt flera automatiserade dynamiska rapporterna och diagrammen som
deltagarna kan generera vid behov med information i realtid. Man kan i dessa inte bara
jamfora sina egna data med data pa riksniva utan dven med specifika andra enheter. Vi har

dessutom

Vi har sedan 2011 medverkat med data i tva diagram Oppna Jamforelser och for 2012 blir det
tre diagram.

B. Aktuell registerutveckling
SMSreg utvecklas mot 6kad komplexitet och en fullstandigare tackning av konsekvenserna av
MS-sjukdomen for den enskilde. De viktigaste uppgifterna under det gangna aret har varit:

a) Att fortsatta det utvecklingsarbete som pabdrjades i 2009 att forstarka SMSregs
funktions som ett redskap for kvalitetssakring av MS-varden. Svenska MS-Sallskapet,
inom vilket SMSreg ar ett utskott &amnar har antagit ett dokument dar principerna for
hur MS-sjukvarden skall kvalitetssakras och SMSreg ar verktyget som mater de valda
parametrarna. Uppfyllelsen av 6verenskomna malvarden kan darefter ett matt pa
vardkvalitet. Detta dstadkoms i forsta hand genom speciellt utformade “dynamiska
rapporter” .

b) Den tekniska och innehallsmassiga utvecklingen av SMSreg. Under aret har féljande
specifika forandringar gjorts i SMSregs struktur och granssnitt:

a) A
Nr , Innehall Godkand av styrgr.
1 d Cladribine, ny modul 2010-08-19
2 I EQ5D, ny modul 2010-08-19
3 @ Arbetsférmaga, ny modul 2010-08-19
4 9 [skemedelsmodul, sndringar 2010-08-19
5 € Hjalpdokument Cladribine, Novantrone, Interferon,
f Tysabri, Copaxone 2010-10-20 (Cirk 2010-09-06)
5.2 u Fingolimod tilagg 2011-01-21
6 n MRI och CSF dndringar 2011-04-01
7k Diverse forbattringar (SPMSkonv, STRIX-studie, Besok) 2011-04-01
8 t Diagnosandring nya kriterier 2010 (Possible MS tas bort) ~ 2011-04-01
9 | PERtill Umea (Inkl skalorna TSQ och FSMC) 2011-04-01
10 0 Besoksrutan revidering inklusive MRI och Skov (Cirk 2011-08-22)

c) Dynamiska rapporter: Den nya tekniska plattformen nédvandiggjorde en omarbetning
i grunden av de dynamiska rapporter/diagram vi haft i flera ar, dvs forbestamda
rapporter genererade med SAS pa egna patienter mot nationella data i realtid: Vi har
darfor inlett arbetet med ett allt storre antal statistiskt komplicerade
sammanstallningar:

I.  rapporter for administrativa behov
ii.  rapporter som beskriver resultatmatt, framst avseende behandling
(indikationer, tillganglighet till behandling, effekt av behandling),
iii.  rapporter som avser datatéthet och validitet,
iv.  rapporter som beskriver tillganglighet till vard (véntetider, tid till diagnos)
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Detta arbete fortskrider.

C) GEMS (GEner och Milj6 vid S):
Med registerhallaren som projektledare har vi sedan 2008 drivit ett omfattande
projekt, tack vare ett storre ekonomisk anslag fran Bibbi och Nils Jensens stiftelse. Vi
har skapat en biobank for DNA och plasma omfattande alla patienter i registret som
onskar delta. Aven miljéexponering och livsstilsfaktorer har kartlagts via en
omfattande enkét. Tillsammans med SMSreg har darmed skapats en nationell
forskningsplattform for MS. Denna ér till storlek och komplexitet unik i varlden och
blir ett viktigt verktyg for avancerad epidemiologisk och biomedicinsk forskning runt
MS. GEMS ar nyligen avslutat och det har insamlats 6447 enkater fran fall och 5702
enkater fran kontroller. For blodprover har 5019 samlats in fran fall och 4236
blodprover fran kontroller. Tillsammans med andra nationella epidemiologiskt
baserade nationella studier (EIMS och IMSE) finns nu motsvarande information och
prover fran 6ver 8 000 patienter och ungefar lika manga matchade kontroller.

Spridning
SMSreg har under aret fatt 1 ny enhet ansluten och vi raknar nu med totalt 65 kliniker. Alla
betydande MS-centra ingar.

Kalendarium: Aktiviteter september 2009 - augusti 2010
Styrelsen har under aret haft sju sammantraden i form av telefonkonferenser.

Arbetsgruppen i olika konstellationer har haft tre heldagsmdéten och 1 telefonkonferens.

MS-séllskapets arsmote november 2010 fungerade som stormote da vi berattade om nyheter
inom SMS och radfragade forsamlingen om stod for den téankta utvecklingen. Aven pa
varmatet i april 2010 rapporterade registret.

Feb 2011 holls en heldagskonferens pa Karolinska universitetssjukhuset Solna med ett
trettiotal deltagare (styrelsen och anvéndare) dar utvecklingen tekniskt, innehallsméssigt och
ekonomiskt diskuterades.

Registerhallaren har under aret fortsatt att medverka i styrgruppen for KUR (Klinisk
Utveckling genom Register). Inom KUR arbetar vi for att sprida ett registerbaserat arbete till
andra sjukdomsgrupper inom kroniska sjukdomar, i vart fall till kroniska neurologiska
sjukdomar (se ovan). KUR arbetar dessutom for att vidareutveckla alla egenskaper hos ett
kvalitetsregister for att optimalt utnyttja dess potential. For SMSregs del varderar vi sarskilt
anstradngningen att generera en hélsoekonomisk modul genom samkérning med andra
offentliga register, nagot som kommer att vara ytterst viktigt for SMSreg.

Deltagande i moten och konferenser
Registerhallaren/Koordinator har deltagit i av SKL arrangerade Rundabordssamtal for
registerhallare.
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IMSE-projektet har redovisat data ur Tysabriuppféljningen vid den arliga kongressen for
ECTRIMS (European Committee for the Treatment and Research In MS) (for resultat, vv se
Arsrapporten).

En uppfdljning av Mitoxantrone-behandlade patienter ur SMSreg redovisades ocksa vid
ECTRIMS (for resultat, vv se Arsrapporten).

Vid nationell s.k. postgraduate-kurs om MS fér neurologer i Hindas mars 2010 forelaste
registerhallaren om SMSreg.

Registret har presenterats pa regionmaéten for neurologer i Sverige samt aven for nerurologer i
Finland och Kanada under aret.

Organisation

Som angivits ovan har vi nu forslag pa en ny organisation som ar avsedd att uppfylla legala
aktuella krav sasom dessa tolkats i Datainspektionens beslut. Dessa sammanfattas i figuren

nedan.
Organisationen av Neurologins register (ver 1.1)
Systemagare Infor.'.matlons- lnforrw)auonsagare Intressent - Intressent -
agare nationellt alt profession forskning
lokalt regionalt
(ca 43 enheter) (f.n.l enhet)
Landstings-
fullmaktige ===3
SLL :
| :
; Styreisen : Fullmakti
Ki V?'L?,glzv;'e KS : Stftsisen Ki
(CPUA) E MS-saliskapet
| | | : I
Samordningsgrupp Verksamhetschef Vi E Styrgruppen Samordningsgrupp
SNR erksamhetsche! |q---- SMS-registret SNR
(1 representant) Neurologen Ryhov Neurologen KS ( rep "
| | r 1 1
i ™ Forskningsnamnd
Registerhallargrupp Kontaktperson | edmeaur:uska Registerhdllare MS-sallskapet
Neuro Neuro-registret Netin ogbgg e: ﬁesn Neuro-registret
1 — Samordningsgrupp
A . A Samordningsgrupp SNR
System- « Patient ' SNR (1 representant)
. ]
forvaltare IT . A . {1:1opresentant)
. . :
Kvaltetsregister : . ® Att gora: Implementera civilrittsliga
s e . " Sverenskommelser samt SOSFS 2008: 14
stemi t F verenskommeiser samt >F £LUU0
SynmievarmmiOreT Y K > om informationshantering och
- journalféring i halso- och sjukvarden samt
Journalsystems- led 3 )TF? ‘)U,[)KJ L) ‘!”,” }
leverantorer ledningssystem for kvalitet och
pat i o- och sjukvarden

Figur 1. Forslag till kommande organisationsstruktur for SMSreg som beskriver relation till
sjukvardshuvudman, centralt personuppgiftsansvar samt forankring inom professionen.

Registerhallarens arbetsgivare, Karolinska Universitetssjukhuset, ar juridisk huvudman
genom sin neurologklinik. SMS styrelse utses dock av styrelsen for Svenska MS-sallskapet,
vilket anses forenligt och 6nskvart som férankring inom professionen. Utéver styrelsen finns
en flexibelt organiserad Arbetsgrupp som hanterar diskussioner rérande framst utveckling av
registret kontinuerligt och vid behov.
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Registrets Forskningsnamnd har fatt utvidgat ansvar och fungerar formellt som Svenska MS-
Séllskapets forskningsndmnd.

Auvtal har finns med med Carmona AB, Halmstad, for drift och utveckling av SMS-registret.
Varje deltagande sjukvardsenhet har ett avtal med SMS-registret (genom registerhallaren)
som reglerar réttigheter och skyldigheter.

SMSreg har ersatt 16nekostnader for foljande personer: Registerkoordinator halvtid 12
manader, Etisk koordinator, 1 manad, Skoterskekoordinator, 2 manader.

Internationella kontakter

SMSreg fick 2010 en forfragan fran Aland om en anslutning av lansneurologin i Mariehamn
till SMSreg, och efter tillstyrkt anvands SMSreg nu i Mariehamn..

Fortsatt intresse har specifikt visats for SMSreg fran danskt hall och man har i Odense
beslutat att satsa pa en dansk 6versattning av SMSreg vilken nu foreligger och kommer at
borja anvandas dar och i S6nderborg inom kort.

EUReMS: Registerhallaren har sedan september 2009 av European Federation of
Neurological Societies (EFNS) fatt i uppdrag verka for longitudinell registrering av MS-
patienter. Som led i detta deltog han som en av de sammankallande i en anstkan till
Europakommissionen i mars 2010 avseende ett Europeiskt MS-register vilken efter
forhandlingar accepterades. Med stod av den europeiska MS-patientorganisationen European
MS Platform (EMSP) har vi beviljats € 1 miljon for att under tre ar utveckla ett optimalt

system for datainsamling rérande MS och dess behandling pa europeisk niva. Denna

anstrangning kommer till stor del att byggas pa de stor befintliga MS-registren, dar det
svenska intar en framtradande stéllning tack vare sin storlek och komplexitet.

Hittills av SMSregs forskningsnamnd godkéanda forskningsprojekt:

Proj. Belastning pa
nummer Titel Huvudman AnsoOkan ar Godkéand reg.
1 Utvardering av langtidsbehandling Oluf Andersen 2002 2002 Registerstudie
ffa beta-interferon. ViP1
2 Trétt- och orkesldshet hos Gullvi Flensner 2002 NA(regionalt) Enkatstudie
personer med multipel skleros
3 EIMS Erik Wallstrém 2004 2004 Besobksstudie
4 The economic burden of MS Bengt J6nsson 2005 OK, saknar Registerstudie
foetikhandl.
5 Medftdda risker, pre- och Scott 2006 2006 Registerstudie
postnatala exponeringar Montgomery
6 Epstein-Barr virus infection Thomas 2006 2006 Pat kontakt i
and the risk of multiple sclerosis  Masterman vissa fall
7 Genetik- och biomarkdranalys vid Tomas Olsson 2006 2006 Pat kontakt i
natalizumab-behandlad multipel vissa fall
skleros
8 Injurious falls among middle aged Lena von Koch 2007 2007 Registerstudie
and older persons with MS
9 MSirelation till kvinnliga Per Holmqvist 2007 2007-10-07 Enkatstudie
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10 Finns det en koppling mellan MS-  Ingrid Kockum 2007 2008-01-29 Registerstudie
sjukdomen och geokemi?
11 MS and month of birth Jonatan Salzer 2007 2008-01-31 Registerstudie
12 Forekomst av MS i Vasterbotten  Jonatan Salzer 2007 2008-08-14 Registerdata,
samt Neurofilament i likvor - en fullst pers.nummer
uppféljande studie utflyttade (ej V.)
13 GEMS, gener och milj¢ vid MS Jan Hillert 2008 2009-01-23 Skriftlig pat.
intervju+blodprov
Samkdrning reg.
14 Treatment-induced antibodies in ~ Malin Lundkvist 2008 2009-02-27 Registerstudie
MS: development, evolution, biol. Samkdrning med
effects Nab-register
15 Arbetsférmagan hos personer Anders 2008-2009 2009-05-08 Patientenkat
med MS i Vasterbotten och Svenningsson ev. telefonintervju
Ostergétland
16 Arbetsférmagan hos personer Anders 2008-2009 2009-05-08 Patientenkat
som behandlas med Tysabri Svenningsson ev. telefonintervju
17 Komplettering av projekt 9 Per Holmqvist 2009 inform. Kompletter Komplettering av
flera fortyd- tidigare enkat,
liganden samma pat.
18 Nab to IFN beta in patients Elin Karlberg 2009-09-21 2010-01-14 Registerstudie
treated with Rebif new formulation kommentar Samkérning med
Nab-register
19 Riskfaktorer vid MS. En A-M Landtblom 2009-09-21  2010-01-11 Far borja forst
internationell fall-kontrollstudie mail fr PS Dec.2010. AML
andrade till lokal
20 MSrisk hos immigranter Cecilia Ahlgren 2010 2010-02-05 Registerstudie
Kartlaggning av autoimmun handlagt PS samkdrning
sjukdom i Sverige
21 Orsaker, korrelationer och Paul Lichtenstein  2010-04-01  2010-10-15 Samkérning av
konsekvenser av psykiatrisk Kompletter multipla register
sjukdom och kriminalitet nu besvarad se Dnr 26
22 Neutralizing antibodies against Roger Jungedal 2010-02-26  2010-08-23 Registerstudie
IFNB. An update from 2009. OBS InfSamtycke
Vaccinationsstudie
23 Prognostic importance of Katharina Fink 2010-04-26  2010-08-23 Registerstudie
treatment induced antibodies
towards IFN-beta
24 Predisponerande faktorer for skov Joakim Burman 2010-05-22 Fragor Aterremitterad
25 Sjukdomsutveckling av MS i A-M Landtblom+  2010-11-15 Kompletter. Registerstudie
Sverige Inger Bostrém Godkand
Kdnskvoten 2011-03-31
26 Orsaker, korrelationer och Paul Lichtenstein  2010-12-13  2011-05-17 Uttag CSF-data,
konsekvenser av psykiatrisk endast I6pnummer
sjukdom och kriminalitet I
27 IMSE I, i forsta hand Gilenya Tomas Olsson 2011-05-19 2011-06-09 Carte blanche for
lakemedelsstudier
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28 Effect of CYP46A1 genotypes on  Virginija
susceptibility and prognosis in MS Karrenbauer 2011-04-26  2011-10-03 Registerstudie

Lokala forskningsprojekt:

Titel Huvudman | Klinik, sjukhus, ort
StopMS Stockholm prospective Jan Hillert, | Institutionen for klinisk
assessment study of MS Tomas neurovetenskap

Olsson Karolinska Institutet, Stockholm
Kan virusinfektioner 6ka risken for Weimin Ye | Institutionen for medicinsk
Amyotrofisk Lateralscleros (ALS) och epidemiologi och biostatistik
Multiple Scleros (MS)? Karolinska Institutet, Stockholm

Aktuella framtidsfragor for SMS-registret

Utvecklingen mot ett Svenskt Neurologiregister ar en viktig utveckling, vilket beskrivits ovan.
Att bidra till utvecklingen av ett europeiskt MS-register ar ocksa e angelagen uppgift.

SMSreg i dess nuvarande form kommer dock att kvarsta som en egen enhet och fortsatter
ofortrutet sin utveckling.

Avgorande for fortsatt framgang for SMSreg ar huruvida registret upplevs som viktigt av dem
som bidrar med data, dvs medverkande sjukvardsenheter. Vi menar att registret har tre roller
som kommer att avgora detta:

a) SMSregs roll for kvalitetssakring av MS-varden
b) SMSreg som redskap for uppfdljning av nya bromsmediciner
C) SMSreg som forskningsplattform

Som redogjorts for ovan arbetar vi malmedvetet med dessa roller, vilka kraver saval teknisk
utveckling som utatriktat arbete med MS-ansvarig vardgivare i landet.

En springande punkt &r de ekonomiska ramar vi har att ratta oss efter. Hittills har vi sett det
som utomordentligt viktigt att sta fri frin kommersiella intressen i sa stor utstrackning som
mojligt. Dock maste vi konstatera att intresset ar stort fran industrin for registrets arbete och
att vara mojligheter till utveckling skulle 6ka markant om vi kunde finna former for
samverkan med ett antal lakemedelsforetag. Ett mal for projektet KUR ér att definiera former
for samverkan mellan register och industri som ér tillater utveckling samtidigt som det inte
paverkar registrets trovardighet, etiskt och juridiskt. En I6nsam lakemedelsindustri ar
sjalvklart en forutsattning for att med nya lakemedel kunna férhindra de svara konsekvenser
som MS-sjukdomen alltfor ofta leder till. Darfor ar samverkan mellan vard, forskare och
industri bade onskvard och nédvandig, men denna samverkan maste finna sina
invandningsfria former.
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Vad géller forskning ser vi att SMSreg tillsammans med den struktur i form av biobank och
databas som GEMS-projektet skapar kommer att erbjuda unika majligheter till forskning pa
manga omraden. Har anser vi att det borde finnas goda majligheter till strukturella anslag fran
forskningsfinansiarer.

En ytterligare viktig aspekt av SMSregs framtid &r darfor av en egen resurs for
sammanstallning och analys data fran registret och samkdrning med andra register. Endast pa
detta satt kan vi utnyttja och vidareutveckla vara registeraktiviteter for att finna ny kunskap
om MS och optimera MS-sjukvarden. Vad vi skulle vilja astadkomma &r en struktur i form av
ett forskningskansli med epidemiologisk expertis som utéver att bedriva egen forskning kan
facilitera externt drivna projekt med SMSreg som bas.

Publikationer

2011
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Ekonomi

Anslag

Socialstyrelsen bidrog saledes med ett anslag om 1 300 00 f6r ar 2010 och 1 300
000 for 2011.

Ekonomiskt bokslut (100101-110930)

Anslag 2010 1 300 000
Anslag 2011 1 300 000
Kostnader per 101231
Loner 160 000
Konsultarv + dvr 554 000
Resor 8637,42
Ovr 48 309,25
770 946,67
Kostnader per 110930
Loner 69 218,66
Konsultarv + dvr 324 150,50
Resor 10 552,31
Ovr 29 098,73
433 020,20
Kommentar

OBS. Loner for Karin Lycke och Gunn Johansson tillkommer 2011, har ej kommit med under
2010 for Karin men ska faktureras i efterskott. PARKreg skall enligt 6verenskommelse ha
230 000 och har redan haft dessa kostnader som annu inte tagits i ansprak eftersom
utvecklingskostnaderna inte debiterats.

Framtidsutsikter

SMS har ett utomordentligt starkt inomprofessionellt stdd, vilket den fullstdndiga
uppslutningen kring Svenska MS-Sallskapets beslut att folja upp all Tysabri-behandling inom
SMS visar. Vi har nu en fullstandig representation lansvis och manga centra som tidigare inte
hunnit sa langt vad galler aktivitet inom SMS visar nu pa snabba framsteg. Nya och allt dyrare
samt allt mer riskabla terapier pekar pa nédvandigheten av koordinerad registrering och ger
0ss i Sverige mojligheter att bidra till kunskapsutvecklingen i stort. Vi &r fortsatt 6verraskade
av den linjara 6kningen av antalet registrerade patienter trots att vi nérmar oss prevalensen. En
avmattning maste komma men har @nnu inte synts till.

Vi ser att vart register utvecklas mot en gradvis 6kad komplexitet dar ytterligare funktioner
erbjuds deltagarna. Pa sikt kan man forvanta sig att somliga funktioner i ett kvalitetsregister
smalter samman med en alltmer avancerad datajournal, som dessutom blir alltmer likformig
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over landet. Dock ser vi att flera komponenter, som patientinmatning och provsvarshantering
fran nationella lab kan forbli specifika egenskaper hos registret, liksom forstas den
underliggande strukturen, val av parametrar, analys och aterkoppling. Darfor ser vi en
langsiktig betydelse av vart arbete med Svenska MS-registret.



