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REGISTRETS COVID-DATA PUBLICERAD

- Covid-19-infektion och Svenska MS-registret

Vi har under senaste aret frekvent uppmuntrat anvindare att registrera MS-patienter med
Covid-19 i registret. Fram till och med den 5:e maj 2021 har 867 svenska MS-patienter med
covid-19 inrapporterats varav 117 har behovt sjukhusvard inklusive 25 som har behovt
intensivvard.

Inmatade registreringar for Covid-19 har
analyserats och data finns nu i forpublikat-
ion i The Lancet.

Preprints with THE LANCET

Lis mer pa: Increased Rate of Hospitalisation for COVID-19 Amongst Rituximab Treated

Multiple Sclerosis Patients: A Study of the Swedish MS Registry by Tim Spelman, Lars Fors-
berg, Kyla McKay, Anna Glaser, Jan Hillert :: SSRN.

Stor eloge till er alla som flitigt registrerat patienter med Covid-19 i MS-
registret! Era registreringar bidrar till ny kunskap och vi uppmuntrar till fortsatt inrappor-
tering av patienter med Covid-19.

Vid pennan

Jan Hillert, registerhdllare

WEBINAR OCH WORKSHOP 28/5 KL 12:30-15:00

- MS-registrets funktioner och tillimpning i forbittringsarbete

Under forsta delen presenteras registrets olika funktioner och moduler. Vi tittar ndrmare pa
Patientens Egen Registrering (PER) och Utdatatjénster, sdsom urvalslistor och datakvalitet-
listor, VAP och Dashboard m.m., funktioner som enkelt ger vardefull aterkoppling pa enhet-
ens egna data.

Andra delen dgnas 4t erfarenhetsutbyte och niatverkande anvindare emellan. Vi fokuserar
diskussionen pa registrets kliniska nytta, erfarenheter och strategier som underlittar regis-
terarbete, hur registret anvénds i den kliniska vardagen och hur data anvénts i forbattrings-
arbete.

Tveka inte att meddela oss i fall ni har specifika fradgor som ni vill diskutera. Da kan vi forbe-
reda innehéllet pa bista sitt och ni far ut s mycket som mojligt av utbildningstillfallet!

Utbildningen sker 6ver Teams, lank till métet mailas ut nagra dagar i forvag.
Anmal dig genom att skicka e-post till info@neuroreg.se.
Vid pennan

Anna Cunningham, Koordinator MS-registret
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Bild Visualisering av vaccination i éversikt
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Q) PER-registreringar

PER-registreringar
Det finns nya PER-registreringar fér

2021-01-26 12:58:13

Bild visualisering av att det finns PER-registreringar att importera

Nyheter i MS-registret

Det har skett en rad uppgraderingar och forandringar i MS-registret senaste
manaderna.

Nya funktioner beskrivs lopande i “Information om for-iindringar” som ni
hittar i 6versta menyraden ovanfor Oversikten. En notis 6ppnas dé anvindaren
loggar in for forsta gngen eftr att vi uppdaterat register med en ny funktion.

Vi har implementerat fargkoder i 6versikten for att visualisera patientens
MS- forlopp. Gratt visar perioden fran debut till diagnos, ljusblatt indikerar
skovvist férlopp (RR) fr.o.m diagnosdatum och gult stér for sekundérprogress
(SP) fas. Patienter med Priméarprogressiv (PP) MS illustreras med morkbla farg.

Under mars var dntligen vir nya Vaccinations-modul i drift. Har kan man
registrera inte bara COVID-19 vaccinationer utan dven andra vaccinationer rele-
vanta for vira MS-patienter utifrdn sjukdomsmodifierande behandlingar sésom
Varicella, Pneumokocker, TBE etc. En registrerad vaccination visualiseras som
en spruta i patientéversikten.

Vi har fortydligat aterkoppling om att finns patientregistreringar
(PER) att importera. Glodlampan som signalerar Ny PER-registrering har
gjorts rodare. Den grona notisen visas numera pa skarmen i 45 sekunder innan
den automatiskt d6ljs men den otélige anvindare kan sé klart stinga fonstret
manuellt genom att klicka pa kryssrutan.

”It is a capital mistake to theorize before one has data.”

— Sherlock Holmes

NFL-CSF visualiseras nu i diagrammet Oversikt MS. Aven om virden dver
3000 ar extremt ovanligt sé vill vi anda poéangtera att dessa varden hamnar pa
oversta linjen, dvs 100%.

Labvirden, vi vill gora anviandare obser-
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Bild Labmodulen

vanta pa att virden for Blod-, B— och T-
Lymfocyter ska fyllas i enligt enhet X109/L.
En del laboratorium ger svar i andra enheter
sésom /uL eller 106/L. Provsvaret behover da
delas med 1000 for att anges i ritt enhet, se
ny hjalptext i MS-registret.

Blod-lymfocyter

Decimaltal mellan 0 och 20. Om provsvar pa B-lymfocyter
(CD19+) anges i enhet celler/pL eller X106/L ska labsvaret
delas med 1000 innan det skrivs in i MS-registret.

Exempelvis 50 celler/pL eller X106/L ger vardet 0,05 att
skriva in i registret.

MS-sillskapet har nyligen uppdaterat rekommendationer och checklistor for
immunmodulerande behandlingar. MS-registret har i enlighet med dessa uppda-
terat Lab-modulen dir man nu kan registrera virusserologier och
Quantiferon-prov. Mer information om rddande checklistor hittar du pa:

CHECKLISTA-SAMTLIGA-BEHANDLINGAR-210118.pdf (mssallskapet.se).

Stabil MRI ar en ny funktion i var Visu-
aliserings och Analysplattform (VAP) och
berdknar andel MS-patienter med stabil
MRI, analysen kan goras bide pa enhets-
niva och pé ldns-niva. Det finns olika reg-
lage for att anpassa analysen utifran ex-
empelvis forlopp, padgéende behandling,
sjukdomsduration, dlder. Du hittar VAP-
funktionen under Stabil-MRI
(carmona.se) efter att du loggat in via var
hemsida.

Andel patienter med stabil-MRI
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Bild VAP-diagram: Stabil MRl
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Varddokumentation, Beslutsstod och
Kvalitetsregister

VARDDOKUMENTATION OCH BESLUTSSTOD har ett medicinskt syfte och innehaller individdata
om patienten. Det ar inte frivilligt for patienten att delta utan anvands dven for de patienter
som inte vill bli registrerade i kvalitetsregistret. Varje vardgivare ansvarar for lagring och hante-
ring av sina uppgifter, samt sin samlade IT-milj6. Systemleverantoren har ett ansvar for syste-
met. Varddokumentation och beslutsstod ar en del av vardgivarens IT-miljo.

Den del av registret som anvdndare ser och anvdnder for att mata in data i registret dr vard-
dokumentation och beslutsstéd.

KVALITETSREGISTER. Individdata i kvalitetsregister ska inte anvandas for varden av en patient.
Centralt personuppgiftsansvarig tar 6ver ansvaret for uppgifterna nar de ar inrapporterade.
Data ska anvandas for att utveckla och sékra vardens kvalitet. Exempelvis anvands MS-registret
for att utvardera hur val varden féljer Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for vard vid multipel
skleros. Kvalitetsregister omfattas av andra regelverk @n varddokumentation och beslutsstod,
dar inte enbart personuppgiftshanteringen maste beaktas.

Kvalitetsregister dr den data som lyfts 6ver till MS-registret. KALLA: kvalitetsregister.se

En patient ingar i varddokumentation och beslutsstéd da denna registreras i MS-registret pa
kliniken. Patienten bidrar till att utveckla och sékra vardens kvalitet forst da data ingar i Kvali-
tetsregister. Men innan dess har patienten ratt till information.

MEDGIVANDE och OPT-OUT. Svenska neuroregister anvander sedan nagra ar tillbaka inte
"aktivt samtycke” for patienter i registret utan tillampar det som kallas Opt-out. Detta betyder
att man kan registrera uppgifter om patienten efter det att patienten fatt information om
Svenska neuroregister som kvalitetsregister och darefter inte aktivt fransagt sig deltagande.
Patienter behover alltsa inte aktivt sdga ”ja” till att medverka, och behdver inte skriva pa nagot
samtycke. Data ingdr i kvalitetsregister forst dé man under Basdata > Medgivande bockar i
“Patienten har fatt information och medverkar i registret”.

Om det inte ar maojligt att Iamna information om registret innan man registrerar patienter i
beslutsstodet sd kan man bocka i “Information ej given”. Patientinformation ska da lamnas sa
snart som maojligt.

Om patienten fatt information och aktivt sager nej till att bli registrerad i registret géller s.k.
Opt-out vilket &r reglerad i 7 kap. 3 § patientdatalagen. Patientens data stannar da i beslutssto-
det pa kliniken och ingar inte i kvalitetsregistret.

TERMER

Varddokumentation — vidare
definition an journal, omfattar
dven andra IT-system an de
som vardgivaren journalfor i

Beslutsstod — en programvara
som ar avsedd att tillhandahalla
information for ett medicinskt
syfte

Kvalitetsregister —

automatiserad och strukturerad
samling av personuppgifter
som inrattats sarskilt for syftet
att systematiskt och fortlo-
pande utveckla och sdkra var-
dens kvalitet

PATIENT-
INFORMATION

P3 info@neuroreg.se , under

Dokument > Dokument for
vardpersonal finna Patientin-
formation att ladda.

Med fordel anvands den
Patientinformation som ar
andringsbar dar enhetens egen
information kan infogas.

Server 1 Server 2

| |

Varddokumentation, Beslutsstod Kvalitetsregister

Informationen &gs av respektive klinik Sammanlagd |nformat10.nen agsav
Svenska neuroregister

Medgivande ~ % Medgivande

Status medaivande * —~ ; ] Status medgivande =
() Patienten har fatt information och
medverkar i registret
'\!_J Information &j given
®) patienten har fatt information och har valt
att inte medverka i registret

Bilder som illustrerar skillnad mellan Varddokumentation, Beslutsstéd och Kvalitetsregistrer

@ patienten har f3tt information och
medverkar i registret

':::' Information ej given

() patienten har fitt information och har valt
att inte medverka i registret
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Hur inkluderas patienter i nationellt kvalitets-
register???
Anders Svenningsson MS-registret har som mal att 6ka var tickningsgrad till 90%.

Danderyds sjukhus AB Stockholm, . . P . . . . ..
e e sl Vi behover darfér inkludera fler patienter i kvalitetsregistret och behéver ER hjalp!

Styrgrupp MS-registret

) . Vi dnskar att alla patienter med "information ej given” far information om registret for
Anne Wickstrom

Universitetssjukhuset i Linkdping, att sen forhoppningsvis inkluderas i kvalitetsregistret.

anne.wickstrom@liu.se
Hur gor ni pa kliniken?
Anne-Marie Landtblom

Akademiska sjukhuset Uppsala, 1. Hitta patienter med ”Information ej given”, finns lista i Urvalslistor.
anne-marie.landtblom@neuro.uu.se - Logga in pa neuroreg.se (inte via uthopp fran journal).

Charlotte Dahle - KI!cka pa: urvalsllst-or i va_nstermarglhalen. -
Universitetssjukhuset i Linkdping, - Klicka pa Datakvalitet (flik ovanfér listan 6ver alla delregister).
charlotte.dahle - Kklicka pa +-tecknet fére Multipel skleros.

i a . ° . ” . . fo . . . .
@regionostergotland se - Klicka pa Urvalslistan - ”Patienter som ej fatt information eller valt att inte delta i
Eric Gilland kvalitetsregistret (visar inte avlidna) (MS)”.

Sahlgrenska universitetssjukhuset . . X . " . A
Géteborg, 2. Gor ett utskick till patienter med “Information ej given”, skicka
eric.gilland@vgregion.se patientinformation om registret och féljebrev (férslag pa foljebrev

kan du fa fran oss pa kansliet).
Eva Helmersson

Patientforetradare Neuro, Stockholm, 3

eva.helmersson@neuro.se

Vanta 2-3 veckor.

4. Patienter som hort av sig och avsagt sig deltagande i registret, andra

Helene Landersten
status Medgivande under Basdata till “Patienten har fatt inform-

Patientforetradare Neuro, Stockholm,

helene.landersten@neuro.se ation och har valt att inte medverka i registret”
Jan Hillert (ordférande) 5. Patsominte hort av sig, eller som sagt att de ar positiva till att delta i kvalitetsre-
Ka:ﬁ";mka CEEEIS Sl gister, &ndra status Medgivande under Basdata till “Patienten har fatt information
H i b . . ”
.al:] hiIITegri@ki e och medverkar i registret”.
Kontakta oss om du har fragor eller behdver hjélp, skicka e-post till info@neuroreg.se.
Jan Lycke
Sahlgrenska universitetssjukhuset . .
Goteborg, MS-registret, en del av Svenska neuroregister
jan.lycke@neuro.gu.se
Joachim Burman, Epilepsi Inﬂammatoris!( Mot.orneuron— Multipel Neu.romuskuléra
polyneuropati sjukdom skleros sjukdomar

Akademiska sjukhuset, Uppsala,
joachim.burman@neuro.uu.se

Katharina Fink,
Centrum for neurologi, Stockholm, Karolinska

. QRC Stockholm :
katharina.fink@sll.se Stedfunktion <~ SJUCI(;'IL;I/:et

Peter Sundstrom, SvenSka .
Ordférande Svenska MS-Sallskapets . neu ro reg Ister Nationella

Forskningsnamnd, CeEE <~ Kvalitetsregister
Norrlands universitetssjukhus, Ume3, IT-plattform Finansidr
peter.sundstrom@umu.se

Samarbetspartners

Myastenia Narkolepsi Parkinsons Svar neurovaskular Hydrocefalus
kAROLlNSKA gravis sjukdom huvudvark
Universitetssjukhuset
Schematisk bild éver Svenska neuroregister
“ NATIONELLA KVALITETSREGISTER GDPR—Dina personuppgifter

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

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

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