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COVID-19-PANDEMINS PAVERKAN PA FOLJSAM-
HETEN TILL NATIONELLA RIKTLINJER FOR MS

MS-registret har bidragit med data till Socialstyrelsens (SoS) analys av “Covid-19-pandemins
paverkan pé foljsamheten till Nationella riktlinjer”. Ett urval av indikatorer fran de nationella
riktlinjerna for MS har analyserats med syfte att se hur atgérder genomfordes under covid-19
-pandemin.

For att kunna bestdmma néar sjukdomsmodifierande behandling ska séttas in eller &ndras ar
det nodvindigt att kontinuerligt Gvervaka sjukdomsaktiviteten. Indikatorn "Arligt besék hos
ldkare inom specialiserad vard vid MS” har darfor en hog prioritet i nationella riktlinjer.
Indikatorn visar andelen personer med MS som haft minst ett lakarbesok inom den 6ppna
specialiserade varden under det senaste aret och SoS har faststéllt den nationella mélnivan
till > 80 procent.

Resultatet visar att andelen likarbesok minskat frin 72,4 % ar 2019 till 64,4 % ar 2020, det
vill siga cirka 8 procentenheter. Det férekommer inga tydliga skillnader mellan méan och
kvinnor, minskningen giller oavsett dldersgrupp och det forekommer inte heller ndgon vari-
ation av andel besok mellan regionerna.

Regelbundna MR-undersokningar ar en forutsittning for att kunna folja sjukdomens utveckl-
ing och vid behov kunna justera den sjukdomsmodifierande behandlingen. Déarfor har aven
indikatorn "Regelbundna MR-kontroller” hog prioritet och visar andelen personer med
skovvist forlopande MS som &r yngre dn 60 ar och som har genomgétt minst en magnetka-
meraundersokning (MR) under de senaste tva aren. Socialstyrelsen har for regelbundna MR
kontroller faststallt den nationella malnivan till > 80 procent.

Resultatet visar en marginell minskning under tidsperioden 2017—-2020. Den tydligaste
minskningen pa cirka 3 %, kan ses 2020 jimfort med 2019. Ar 2020 4r andelen 68,8 % jam-
fort med 72,1 % ar 2019. Minskningen géller oavsett dldersgrupp och det ses inga tydliga
skillnader nér det géller fordelning mellan méan och kvinnor. Resultaten visar dock att det
finns skillnader mellan regionerna, vilket kan granskas narmare i diagram 53 pé sid. 76 i
rapporten péa SoS hemsida. Har kan ocksd den nyfikne ldsaren ta del av den fullstindiga
rapporten.

2021-09-03

[ den har utgdvan

Covid-19-pandemins paverkan pa
foljsamheten till Nationella riktlinjer

Register-utveckling i registret .....2

MS-registret i klinisk praxis ......... 3
Svenska Neuroregistrets
YouTube-kanal........ccccoeriueninnns 3
Kontakt:

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

Registerkansli:

Registerhallare:
Jan Hillert:

E-post: jan.hillert@ki.se

Koordinatorer:

Lillemor Bergstrém

Telefon: 08-123 131 34

E-post: lillemor.bergstrom@sll.se

Anna Cunningham
Telefon : 08-527 832 22
E-post: anna.cunningham@sll.se

Eva-Carin Jacobsson
Telefon : 05-585 830 42
E-post: eva-carin.jacobsson@ki.se

Teknisk utvecklare:
Leszek Stawiarz

Indikator Antal personer akivella Antal ech andel personer Telefon: 08-524 845 00
t&r insatsen som fatt insatsen E-post: leszek.stawiarz@ki.se
2020 2009 2020 2019 Data manager:
Arigt besdk hos [akare 18 402 17 B47 11 B43 [£4,4%) 12 927 (72 4%) Lars Forsberg
inom specialistvarden E-post: lars.eric.forsberg@ki.se
Regeloundna MR- 10 151 2801 & 9RB 48,87 FO7B[721%)

Har du synpunkter pa nyhetsbrevet
eller 6nskemal om innehall i kom-
mande nummer?

Mejla oss pa info@neuroreg.se

konircller

Edlla: Potientregistret Sociclstyralsen, Svenska neurcreqgister / MS-regisiret.

MS-REGISTRETS ARSRAPPORT 2020

I skrivande stund pagar ett intensivt arbete med att sammanstilla MS-registrets Arsrapport
for 2020. Fran och med andra veckan i september hittar ni den pad MS-registrets hemsida

under rubriken Arsrapport.
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Nyheter i MS-registret

Utvecklingen av MS-registret fortsiatter och under april-juni har vi
implementerat fler funktioner och forbattringar:

Tysabri® i subkutan beredning. Detta ar forsta gangen det
finns ett MS-likemedel med tvé olika administreringssatt. Eftersom
patienten fortsatter pd samma lakemedelsbehandling, men byter
administrationssatt sd har vi lagt till moéjligheten att registrera nytt
administrationssatt i den redan pagaende Tysabri-behandlingen.

Vid byte av administrationssétt fran intravends till subkutan sa ska
man alltsd inte satta ut Tysabri i.v. for att satta in Tysabri s.c. Istal-
let 6ppnar man pagaende Tysabri-behandling och klickar pa "Nytt
administrationssitt”, registrerar datum for byte av administrerings-
sitt, dos, intervall och nytt administreringssatt.

I Behandlings-6versikten illustreras det nya administreringssattet
med en ny farg i pagaende Tysabri-behandling.

Fysioterapi-kontakt har implementerats i Kontaktmodulen. Vi har justerat in-
nehall och minskat obligatoriska data for bade Fysioterapeut och Sjukskoterske-
kontakt. Det gar nu ocksa att registrera flera Kontakter pa samma datum forutsatt
att Kontakten skett med olika professioner.

Graviditetsmodulen har uppdaterats med registrering av sista mensens forsta
dag, automatisk berdkna forlossningsdatum, amning m.m. for 6kad funktionalitet.

Kvalitetsregistren mdéjliggor IGrande och stdndigt forbdttringsarbete och de éir en
viktig ingrediens i ett modernt hdélso- och sjukvdrdssystem.
-Nationella kvalitetsregister

Kvalitetskontrollen har implementerats som ett visuellt hjalpme-
del for att belysa data som beh6ver kompletteras eller korrigeras.

Funictionen bestiravtre olia delar
Kvalitetskontroll

Kontroll av data

Medgivande: Patienten har ikryssat "Information &j given” och ing3r dirmed inte i
nationellt kvalitetsregister far MS. Vanligen 1) informera patienten om MS-
registret, 2) under Medgivande i Basdata, ange datum d3 patienten fick
information om registret samt kryssa i huruvida patienten valt att medverka/inte
medverka | registret.

Fr3gan "Uppfyller diagnoskriterier for M5?” -3r besvarad med Nej - Uppfyller

1, patienten diagnos enligt McDonaldkriterierna 20177 Om ja, vanligen korrigera i

diagnosmodulen.
Felaktig, motsagelsefull eller saknad data
Patienten har SP, men det saknas data for Ar patienten dvergdtt i SP-fas, vanligen

Kontroll av data

Komplett data, bra jobbat!

Felaktig, motsagelsefull eller saknad data
Komplett data, bra jobbat!

Observandum likemedelsspecifika kontroller
pa pagaende behandling
Komplett data, bra jobbat!

Bilder: Kvalitetskontrollen
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Registrera

Registrera

Kontroll av data— Kontrollen tittar pa den befintlig data uti-
fran tackningsgrad och kvalitetsindikatorer, bl.a. Medgi-
vande, Diagnoskriterier uppfyllda, Behandlings-registrering
saknas helt, MR-datum finns registrerat men saknas innehéll
m.m.

Felaktig, motsdgelsefull eller saknad data— Kontrollen bely-
ser saknad data, jamfor olika data med varandra och belyser

A ~ -Korri era . . . . . .
SRR ‘::ta-ﬂ e ¢ registreringar som inte verkar logisk, exempelvis ologisk da-
Patienten har flera parallella behandlingar pagaende, vanligen korrigera i - ey
behandlingsmodulen. tumel_]d.
Observandum lakemedelsspecifika kontroller pd pidgdende behandling .. . 6 o o
Komplett data, bra jobbat! Observandum ldkemedelsspecifika kontroller pa pagdende

Supports ifo@ueuroregon  esmsmssalkkapatsd/ stang| | behandling— Kontrollen tittar pa saknad labbdata och belyser
ldga/hoga labb-varden som kan behéva bedomas.
o Varje kontroll lankar till den modul som behover kompletteras/korrigeras.

Da patientens data dr komplett 6ppnas inte Kvalitetskontrollen utan syns
under Basdata pa vanster sida.

Vi hoppas att kvalitetskontrollen ska ses som ett effektivt

hjalpmedel att forbdttra registrets data!
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Hur anvander jag MS registret pa basta satt

i kliniken?”

MS-registrets deltagande pa Neurologi-
veckan 2021 gick under rubriken

"Hur anvander jag MS registret pa
basta satt i kliniken?”

Vi valde att spela in en video for att pa
basta satt illustrera hur Patientens
Egen Registrering (PER) och MS-
registrets beslutsstod kan tillampas vid
kliniska patientbesdk och utgéra
underlag for klinisk bedéomning, be-
handlingsbeslut och atgarder.

Ju mer kompletta data som finns i re-
gistret desto battre 6verblick far vard-
givaren av patientens sjukdom och

Vi hoppas att videon belyser nyttan
med registret och att den ska inspirera
till 6kad anvandning av beslutsstodet i
klinisk praxis.

Du ser videon pa var YouTube-kanal:
MS registret: Tillampning i kliniskt pati-
entbesok.

Deltagare:

Neurolog: Anders Svenningsson Neurolog,
Neurologmottagningen Danderyds sjukhus
MS-sjukskoterska: Tina Mobini, MS-sjukskoterska
Neurologmottagningen Danderyds sjukhus

livskvalitet. MS-patient: Anna Cunningham, MS-sjukskoterska
Centrum fér neurologi / Koordinator MS-registret
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Bild: MS-registrets YouTube-video

Missa inte Svenska Neuroregistrets
YouTube-kanal

Har hittar du en rad olika video som kan vara intressanta for dig

som anvandare, bla.:

@ YouTube ™

e  Olika instruktionsvideo for registeranvandare

e  MS-sdllskapets Hedersmedlem 2020: Jan Hillerts presen-

tation.

Besok oss pa: Svenska neuroregister - Swedish neuroregistries - YouTube

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.

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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