Beste collega,

Het Nederlands Myositis Register is een initiatief van specialisten en patiénten met myositis, die
samenwerken in het Myositis Netwerk Nederland.

Het doel is om de zorg en behandeling van deze zeldzame auto-immuunziekte te verbeteren, zowel
direct na de diagnose als in de chronische fase, door optimale registratie.

Dit willen we bereiken door patiénten met een nieuwe diagnose idiopathische inflammatoire
myopathie (alle vormen) snel te registreren via verschillende bronnen.

Eén van de bronnen is de uitslag van de myositis “lijnblot/immunoblot” die door laboratoria
in Nederland wordt verricht. Bij een positieve antistof wordt een opmerking bij de uitslag gemaakt
en naar het register verwezen:

“De gevonden antistoffen kunnen passen bij myositis. Als de diagnose myositis wordt gesteld komt
de patiént(e) in aanmerking voor het nationaal myositis register. Voor meer informatie en
aanmelden, zowel door artsen als patiénten kunt u terecht op: https://www.myositis.nl/register.”

Zowel door de patiént als door de aanvragend specialist kan via een kort registratieformulier op de
website een aanmelding worden gedaan. Deze werkwijze is in overleg met de aangesloten laboratoria
tot stand gekomen. Zie evt. dit LinkedIn bericht voor deelnemende laboratoria/ziekenhuizen.

Vanuit het register zal contact worden gezocht met de patiént (zelfaanmelder) of de behandelaar
voor informed consent en diagnoseverificatie. We willen hier graag benadrukken dat de regie van de
(diagnostiek en) behandeling bij de specialist blijft die de test aanvraagt.

Verder lezen? We verwijzen naar deze website voor informatie over o.a. juridische onderbouwing,
digitale informed consent procedure, deelname als ziekenhuis via joint data registry en plan van
aanpak voor patiénten met alleen ILD.

Voor vragen kunt u contact opnemen met info@myositis.nl
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