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Som vi beriittade i vért férra nyhetsbrev beslutade SKR att fyra av vdra delregister inte Hjélp att 6ka tackningsgraden.....2

Idngre far drivas med det ekonomiska anslag vi far frdn SKR. Det gdller delregistren for
motorneuronsjukdom, myastenia gravis, narkolepsi samt neuromuskuldra sjukdomar
(NMIiS). Dessa delregisters framtid dr ddrfér hotad om vi inte finner nya sdtt att finansiera
verksamheten. Dessbdittre star det nu klart att vi funnit tillfélliga I6sningar for dessa delre-
gister s@ det finns inget nedldggningshot pa kort sikt. Svenska neuroregister kommer séle-
des dven framdver bestd av vdra elva delregister.

Fran HV-registret ........ccccoevevenene 3

Fran EP-registret......ccceevveevenene 3

Fran Svenska neuroregisters sida anser vi att kraven pa kvalitetsregister dr for hégt
stdllda och att dessa delregister, trots vissa ofullkomligheter, genererar unika och anvind-
bara data som borde komma svensk neurovard till del Gven fortséttningsvis. Vi dr kritiska
till att SKR samtidigt som man drar bort stédet fortfarande férvéntar sig att anvénda del-
registrens data pa flera viktiga sdtt, t ex inom kunskapsstyrningens NPO-rapporter, fér
uppfélining av den nationella hégspecialiserade varden och standardiserade samman-
hdllna vérdférlopp och i samband med ordnat inférande av nya likemedel. Detta dr tyd-
ligast fér delregistret Neuromuskuldra sjukdomar i Sverige. Vi har pdpekat detta i en skri-
velse till SKR och véntar pd svar.

Kontakt:

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

Registerkansli:

V@r andra stora utmaning dr som tidigare att hjdlpa till sG att sé mdnga av vdara medver-

kande kliniker som mdjligt far till avtal med Omda (tidigare CSAM-Carmonal) for att kunna
fortséitta att dra nytta av patientéversikten i vdr IT-plattform och i den dagliga vdrden.
Detta gdller ocksa patienternas méjlighet att rapportera och ta del av registerinform-
ationen via Patientportalen. Avtal kan slutas antingen direkt pa klinikniva eller pG sjukhus-
eller regionnivé. Aven om ldget férbdttrats sd kvarstdr flera regioner och viktiga sjukhus
ddr avtal inte kommit till stand. Om du inte dr séker pd hur Idget dr f6r din enhet s upp-
manar vi dig till att kontakta Roger Weman pd Omda roger.weman@omda.com eller oss
pad kansliet.

Sammanfattningsvis kvarstar vdr vision att hela den neurologiska sjukvdrden ska kunna
kvalitetssékras och utvecklas vidare med hjélp av Svenska neuroregister.

Som registrerat alla sina MS-patienter. Bra jobbat!

Registerhallare: Jan Hillert

E-post: jan.hillert@ki.se

Koordinatorer:

Lillemor Bergstrém

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 08-123 830 42

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
Som i ar fokuserar extra mycket med kvalitetsindikatorer gallande Arligt lakar-

besok, regelbundna MR-kontroller samt att erbjuda kurser i att hantera MS-
relaterad trotthet.

Se informationsfilmer om registret pG
vdr YouTube-kanal
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Ett satt att hoja tackningsgraden ar att se till att era redan registrerade patien-
ter 6verfors till det nationella kvalitetsregistret.

For att patienten ska bidra med data till nationellt kvalitetsregister behéver
patienten ha fatt information om registret och ha status ”"Patienten har fatt
information och medverkar i registret”.

Om patienten tackar nej ”Patienten har fatt information och har valt att inte
medverka i registret”.

INGEN patient ska under en langre period sta pa ”"Information ej given”.

- %" Medgivande
Status medgivande *

@ patienten har fatt information och
medverkar i registret
O Information ej given

Patienten har fatt information och har valt
att inte medverka i registret

Uppmaning till varje enhet att ldgga in sd manga patienter som mojligt i vara
delregister, framst Parkinson, EP, HV och IPN som annars riskerar att bli ute-
slutna fran éverenskommelsen och darmed inte fa nagon finansiering.
Onskvért ar att detta sker helst innan halvarsskiftet.
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Delregistret har 5800 patienter, 92% med migransyndrom och resterande klus-
terhuvudvark och 6kar med ca 1000 patienter per &r (20%/&r). Okningen &r trots
detta for liten for att uppna certifieringsniva 2 som vi stravar efter. Det kraver
minst 60% i tackningsgrad i forhallande till malgruppen, dvs patienter som be-
hover neurologspecialist eller har avancerad behandling, tex CGRP-hdmmare,
Botox eller stimulator.

Vara rekommendationer for att uppna malet med ett nationellt heltdckande

kvalitetsregister:

e  Registrera alla era patienter med klusterhuvudvark (Horton) och migran,
sarskilt de med kronisk migran (G43.3)

e Informera patienten och klicka i att “information given och patienten deltar
i kvalitetsregistret”. Da hamnar data i den nationella databasen och stannar
inte bara lokalt

e  Registrera behandling och besték/kontakter

e  Se till att det finns HIT-6 och MIDAS-data och huvudvarksdagbok fér en ma-
nad innan start med CGRP-hammare eller Botox

o  Se till att ny behandling foljs upp i registret med HIT-6, MIDAS och huvud-
varksdagbok efter 3 och 6 manader

Aven Epilepsiregistret riskerar att bli av med finansieringen fran SKR om inte
tackningsgraden avseende patienter inkluderade pa de olika universitetsklini-
kerna 6verstiger 60% innan slutet av augusti.

For att vi inte ska riskera detta skulle vi 6nska att ni ser dver ert arbete med
inkludering i registret och om vi kan bistd er med detta gor vi forstas garna det,
se detaljerad information pa sidan 2.

Registret ger bland annat information om indikatorer for Nationella riktlinjer
och kan saledes anvandas for att visa Socialstyrelsen hur enheterna féljer
dessa.

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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