Utbildning

- Kontakt med anvandare pa plats

+ Anpassade utbildningskurser

« Utbildning via NEUROregs hemsida
«Video och telefonkonferenser
»Mejl och andra kontakter

Nationell konsensus Kliniskt stod
- Standardisering av kliniska definitio- - Patientens grafiska 6versikt sammanfattar de
ner Standardisering av neurobesék viktigaste hdndelserna
«Normalisering av protokoll « Forberedelse till MS-besoket sker via MS-kollen
- Inférande av internationella kriterier och NEURO-QoL
- Struktur for longitudinell uppféljning « Funktionsklocka - patientens aktuella utfallsmatt

mot matchad referensgrupp av MS-patienter

| + UMSSS och ARMSS - EDSS forandringar
mot MS-duration och alder

PROM (symtom, QoL)/
PREM (tillfredsstallelse)

Patientens egen registrering av
valda skalor

+ MS-kollen - Forberedelse infor

.-
"4‘\’ Svenska
Z\"' neuroregister

Multipel skleros

Utdatatjanster pa gruppniva

| +NEUROdashboard, Visualisering och Analys-
plattform - VAP, samt Rapportgenerator, Urvals-

Kliniska studier listor, Registeradministration osv.

. Akademiska likemedelsstudier »Monitorering av behandling i realtid

MS-besok (ex. STRIX, RIFUND, RIDOSE) » Monitorering av riktlinjeindikatorer i realtid
: NEUBOT,QOL - IEemBank.i.ng AR - Observationella sakerhetsstudier - Kvalitetssdkring i realtid

teknik for sex halsodomaner (ex. COMBAT, IMSE) «Verksamhetschefs kvartalsrapporter

Genom registrets olika utdatatjanster (se separat bro- Vill er enhet arbeta mer effektivt i registret,

schyr) dr all inrapporterad data tillgénglig for den enhet installera uthopp, borja med PER-registreringar
som ocksa dger den. eller behover hjdlp med registrets andra funktioner?
Svenska neuroregisters barande idé ar att motivera var- Kontakta kansliet for Svenska neuroregister sa hjalper vi
den till registrering av strukturerad varddata er. Kommentarer och forbattringsforslag ar ocksa varmt
genom att erbjuda klinisk nytta: valkomna.

- ettgranssnitt som underlattar det kliniska arbetet Koordinator Anna Cunningham

(patientoversikt och beslutsstod)

Tel:08-524 832 22

- enkel tillgang till egna data for forbattringsarbete Mobil: 070-221 63 82

i varden (Utdatatjanster), och att

www.neuroreg.se

- erbjuda en plattform for patientmedverkan i

varden (PER).
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Arbeta mer
effektivt i registret




Svenska neuroregister

Svenska neuroregister dr ett nationellt kvalitetsregister
med stod fran Sveriges kommuner och landsting (SKL)
och innefattar tio delregister.

Svenska MS-registret dr det storsta och mest utvecklade
delregistret med en tackningsgrad pa éver 80 % och
drygt 18.000 aktiva patienter registrerade.

Allaldn och drygt 60 enheter i landet, inklusive landets
alla neurologkliniker, rapporterar i Svenska MS-registret.
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Resultat ar tillgangliga online i realtid for vardgivare, for
patienter/anhdriga for att mota informationsbehovet nér
det galler behandling och for beslutsfattare i ledning och
verksamhetsutveckling av hélso- och sjukvarden. MS-re-
gistret visar ocksa i realtid deltagande klinikers resultat
for de indikatorer som ar kopplade till Socialstyrelsens
Nationella riktlinjer for MS.

Bakgrund

Ett nationellt samarbete kring registrering av patienter
med MS inleddes i mitten av 1990-talet och Svenska
MS registret lanserades officiellt dr 2000 och 2004 blev
registret webbaserat.

MS-registret har sedan dess utvecklats vad gdller funk-
tionalitet, téickningsgrad, datatdthet och datakvalitet,
avancerade utdatafunktioner, patientportal for
rapportering och direkt tillgénag till registerdata.

Sakerstaller god vard

Registrets IT-granssnitt ar utformat som ett verktyg for
att utvardera vardinsatser och sakerstélla god vard for
patienter med MS, fér den enskilde och pa gruppniva.

Registret ger underlag for kvalitetsutveckling och for att
skapa en jamlik svensk halso- och sjukvard, samtidigt som
det skapar en bas for ny kunskap genom forskning och
kliniskt forbattringsarbete.

Arbeta direkt i registret

Patientéversikten och Beslutsstodet — sammanfattar och
visualiserar utvecklingen av patientens viktiga sjuk-
domsmatt och kliniska data éver tid. Det &r designat som
ett stod for det patientrelaterade arbetet och &r ett effek-
tivt verktyg nar beslut ska fattas om den fortsatta behand-
lingen och andra vardinsatser.

FX)

T S OO S

W . o S o e
o £ -

Tteesd

Gor patienterna mer delaktiga

PER - Patientens Egen Registrering — innebdr att MS-patien-
ten rapporterar in data till MS-registret via Patientportalen
online. Registreringarna importeras sedan till MS-regist-

ret av ansvarig ldkare. Patienten blir ddrmed delaktig i
dokumentationen av sin egen sjukdoms behandling och
konsekvenser. Patientrapporterade matt ar viktiga komple-
ment till vardens egna matvarden for att folja den enskilda
patienten.
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