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REGISTERHALLAREN HAR ORDET

- Covid-19-infektion och Svenska MS-registret

Vi har tidigare gjort reklam for MS-registrets modul for att registrera covid-19-infektion hos
MS-patienter under pandemin. Fram till och med den 25 januari 2021 har 501 svenska MS-
patienter med covid-19 rapporterats varav 79 har behovt sjukhusvard inklusive 20 som har
behovt intensivvard.

Antalet MS-patienter med Covid i vart register ar nu sa stort att det tillater en statistisk ana-
lys av risken for att behova sjukhusvard som justeras for de faktorer som paverkar risken
(&lder, kon, sjukdomsduration, EDSS och progressiv sjukdom). Risken for att behova sjuk-
husvard okar nastan 3 gadnger for patienter pa anti-CD20-behandling (rituximab eller ocreli-
zumab) (OR=2,89, P<0,001).

Véra data i nuléget talar for att:

e  Risken for allvarlig Covid-19 vid MS ar mycket 1ag — i Sverige ar det 79 av 17 740 MS
patienter som hittills har rapporterats behéva sjukhusvérd varav 20 som behovt inten-
sivvard.

®  Vira data talar for att immunddmpande likemedel vid MS medfor 2-3 ganger 6kad risk
for allvarlig Covid-19: Av 5 927 rituximab-behandlade har hittills 55 rapporterats be-
héva sjukhusvard varav 13 behovt intensivvérd.

e  Enrapport fran Italien visar att MS-patienter som behandlas med antikroppar mot
CD20 (ocrelizumab eller rituximab) har en 2-3 génger 6kad risk for allvarlig Covid-19-
infektion (Sormani, Maria Pia et al. Disease Modifying Therapies and COVID-19 Seve-
rity in Multiple Sclerosis Ann Neurol. 2021 Jan 21. doi: 10.1002/ana.26028. Online
ahead of print.PMID: 33480077)

e Vi har bidragit med vara svenska MS-Covid19-data till ett internationellt samarbete och
dess resultat avseende antikroppar mot CD20 har redovisats pa en kongress och kom-
mer snart att publiceras. De bekréftar att risken for allvarligt forlopp okar 2-3 génger
vid behandling med antikroppar mot CD20, dvs rituximb och ocrelizumab

Sammanfattningsvis: Den sannolika riskokningen for allvarlig Covid-19 vid rituximab-
behandling dr mattlig och i nivd med den 6kade risk fér andra sjukhuskrévande infektioner
som tidigare varit kind for rituximab (Luna et al, JAMA Neurol, 2019 Oct 7;77(2))

For rad om behandling av MS under den rddande Covid-19-pandemin hénvisas till Svenska
MS-Séllskapets webbplats, se MS Sallskapet - Svenska MS-sallskapet .
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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

Telefon: 08-524 845 00
E-post: leszek.stawiarz@ki.se

Data manager:
Lars Forsberg

E-post: lars.eric.forsberg@ki.se
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eller 6nskemal om innehall i kom-
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Mejla oss pa info@neuroreg.se


mailto:info@neuroreg.se
https://neuroreg.se/
mailto:jan.hillert@ki.se
mailto:lillemor.bergstrom@sll.se
mailto:anna.cunningham@sll.se
mailto:eva-carin.jacobsson@ki.se
mailto:leszek.stawiarz@ki.se
mailto:leszek.stawiarz@ki.se
mailto:lars.eric.forsberg@ki.se
mailto:info@neuroreg.se
https://www.mssallskapet.se/

MSIS28-Fy3 0380
MSS29PsK(038) @ MSFC (-a)

SOMT (0381 UMsSS 024

FSMC Molor (03 28

Register-utveckling i MS-registret .

FSMC-Kogn (0321

055 (0241)
.
SF381 (0249

Svenska MS-registret dr under stindig utveckling. Nedan foljer nagra oo e wewps
av de fordndringar som skett sen sist. rmese

© Patent:25760 © >2argamiacata & Referensupp

Funktionsklockan har uppdaterats och fatt ett Bl Funitionslocke
frascht utseende med 6kad funktionalitet. S —
Mayzent
- —2 s [
Mayzent (Siponimod) finns nu med i behand- o —H
lingsmodulens likemedel. Dosering av Mayzent S
skall ske utifran genotyp med bestdmning av ——
CYP2Co-metaboliseringsstatus (se Sipnoimod- - oot Frovere mnisroton
SMSS-200921.pdf (mssallskapet.se). Vi har dér- R ——— .
for kopplat Mayzent till Lab-modulen vilken N ’ i
ocksa uppdaterats for att mojliggora registrering e
av provsvar fran CYP2C9-genotypning. ralpbiy s o

Bild ny behandlingsmodul

- Pagaende behandlingar (MS) - Fingolimod/Siponimod
Det finns nya urvalslistor for olika behandlingsregimer
inklusive senaste lab-datum och provsvar pa den blodprov-
sanalys som dr av intresse for preparatet. Vi hoppas att
dessa listor kan stimulera till registrering av lab-data lik-
som underlitta for kliniken att snabbt kunna fa fram de
patienter som bor ta blodprover.

Se bild nedan.

- Pagaende behandlingar (MS) - Dimetylfumarat
- Pagaende behandlingar (MS) - Rituximab/Okrelizumab
- Pagaende behandlingar (MS) - Natalizumab

- Pagaende behandlingar (MS) - Kladribin

- Pagaende behandlingar (MS) - Alemtuzumab

Bild baksida av dator

Bild nya urvalslistor

Ett register ér bara sa bra som de data som anvénds!
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Datakvalitetslistor
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Bild med vy 6ver hur man ndr Urvalslistor och Datakvalitet-listor i MS-registret
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Vad ar Nationella kvalitetsregister?

Nationella Kvalitetsregister ger kunskap
om hur varden och omsorgen fungerar och
kan forbattras. De ska bidra till att utveckla
varden, radda liv och ar en unik foreteelse
internationellt sett.

Definition

Ett Nationellt Kvalitetsregister innehaller
individbaserade uppgifter om diagnoser/
problem, insatta atgédrder och resultat
inom halso- och sjukvard och omsorg.

Alla Nationella Kvalitetsregister ar certifie-
rade av den nationella Ledningsfunktionen
for kvalitetsregister.

Mojliggor larande och standiga forbatt-
ringar

Nar ett register ar fullt utbyggt ar det moj-
ligt att folja upp alla patienter i landet. Det
ar ocksa mojligt att félja upp hur enskilda
regioner, sjukhus eller kliniker bedriver sin
vard. Kvalitetsregistren mojliggor larande
och standigt forbattringsarbete och de ar
en viktig ingrediens i ett modernt hélso-
och sjukvardssystem. Registren anvands av
de professionella yrkesgrupper som har
nytta av dem i sin vardag.

Vision
Nationella Kvalitetsregister ska

- Bidra till att radda liv och uppna jamlik
halsa

- Anvéndas aktivt for uppfoljning, larande,
kvalitetsutveckling, forbattring, forskning
samt ledning.

Antal register och rapportering

For narvarande finns drygt 100 Nationella
Kvalitetsregister i drift med gemensamt
ekonomiskt stdd fran sjukvardshuvudman-
nen och staten. Alla register Idmnar arligen
flera rapporter om sin verksamhet.

Andra register i varden

Det finns, utover de Nationella Kvalitetsre-
gistren, ett stort antal lokala och regionala
kvalitetsregister. De finansieras inte med
medel fran 6verenskommelsen mellan
Sveriges Kommuner och Regioner (SKR)
och staten.

Kalla: kvalitetsregister.se

MS-registret bidrar till kvalitetsforbattring

v

Kvalitetsforbattring av MSvard i Sverige

med hjalp av MSregister

Nationell
overenskommelse

Varje ar tecknas en éverenskom-
melse mellan staten och Sveriges
Kommuner och Regioner, SKR,
(som foretradare for huvudmén-
nen) om Nationella Kvalitetsre-

gister.

| verenskommelsen regleras
bland annat arets arbete pa en
overgripande niva samt tilldel-

ning av statliga medel.

NATIONELL KONSENSUS

Standardisering av kliniska definitioner

UTBILDNING

Kontakt med anvéndare pa plats
Anpassade utbildningskurser
Utbildning via NEUROregs hemsida
Video och telefonkonferenser

Standardisering av neurobesok
Normalisering av protokoll
Inférande av internationella kriterier
Struktur for longitudinell uppféljning

KLINISKT STOD

Patientens grafiska 6versikt
sammanfattar de viktigaste handelserna

Forberedelse till MS-besoket

sker via MS-kollen och NEURO-QoL

Funktionsklocka

patientens aktuella utfallsmatt mot

Mejl och andra kontakter

PROM (symtom, QoL)/PREM (tillfredsstallelse)
Patient egen registrering av valda skalor
MS-kollen
Férberedelse infér MS-bessk
NEURO-Qol

ItemBanking with CAT-teknik fr sex halsodoméaner

K \

f

Svenska
neuroregister

Multipel skleros

matchande referensgrupp av MS-patienter
UMSSS och ARMSS

EDSS féréndringar mot MS-duration och alder

UTDATATJANSTER pa gruppniva

NEUROdashboard, Visualisering och Analysplattform — VAP, samt
Rapportgenerator, Urvalslistor, Registeradministration osv

Monitorering av behandling i realtid
Monitorering av riktlinjeindikatorer i realtid

KLINISKA STUDIER
Akademiska lakemedelsstudier
(ex. STRIX, RIFUND, RIDOSE)
Observationella sakerhetsstudier
(ex. COMBAT, IMSE)

Schematisk bild pa de olika sitt MS-registret bidrar till kvalitetsférbdttring.

Kvalitetssakring i realtid
Verksamhetschefs kvartalsrapporter



Styrgrupp MS-registret

Anders Svenningsson
Danderyds sjukhus AB Stockholm,
anders.svenningsson@sll.se

Anne Wickstrom
Universitetssjukhuset i Link6ping,

anne.wickstrom@liu.se

Anne-Marie Landtblom
Akademiska sjukhuset Uppsala,
anne-marie.landtblom@neuro.uu.se

Charlotte Dahle
Universitetssjukhuset i Link6ping,
charlotte.dahle

@regionostergotland.se

Eric Gilland

Sahlgrenska universitetssjukhuset
Goteborg,
eric.gilland@vgregion.se

Eva Helmersson
Patientforetradare Neuro, Stockholm,

eva.helmersson@neuro.se

Helene Landersten
Patientforetradare Neuro, Stockholm,
helene.landersten@neuro.se

Jan Hillert (ordférande)
Karolinska universitetssjukhuset
Huddinge,

jan.hillert@ki.se

Jan Lycke

Sahlgrenska universitetssjukhuset
Goteborg,

jan.lycke@neuro.gu.se

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

Katharina Fink,
Centrum for neurologi, Stockholm,

katharina.fink@sll.se

Peter Sundstrom,

ordférande Svenska MS-Sallskapets
Forskningsndmnd,

Norrlands universitetssjukhus, Umea,
peter.sundstrom@umu.se

Samarbetspartners

KAROLINSKA

Universitetssjukhuset
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Monitorering

Monitorering genomfors for att forsakra sig

om att arbetet med registret och registrering-
en genomfdrs och rapporteras i enlighet med
registerplan, anvisningar och tillampliga lagar

och férordningar. Monitorering kan ocksa

omfatta validering av registret mot kalldata.
Monitorering sker lokalt pa enskilda varden-

heter.
Kdlla: kvalitetsregister.se

Vi har tidigare besokt en rad enheter for att

genomféra monitoreringen. Pa grund av pan-
demin har vi dock tvingats ta en tillfallig paus.
Vi planerar att dra igang igen under varen och
nu via digital uppkoppling dar registerkoordi-
nator kopplar upp sig med en sjukskoterska pa
vardenheten. 20 slumpvist utvalda patienter

med diagnosen multipel skleros kommer
granskas utifran sju variabler mot kalldata i
journalen. Vi kan samtidigt passa pa att visa
olika utdatafunktioner i registret som kan
underlatta i det kliniska arbetet.

Vill NI vara en av de forsta enheterna att ge-

nomféra monitorering?

Utbildning

Utbildning &r en viktig del sa att de som regi-
strerar i ett kvalitetsregister har en adekvat
kompetens for registerarbetet och bidrar till
hog datakvalitet.

Under varen kommer vi arrangera utbildning
via webinar for att sprida kunskap om nation-
ella kvalitetsregister, MS-registret, registrering
av data, utdatafunktioner andra register-
funktioner.

Vi borjar med nagra enheter for att testa det
nya konceptet.

Vi tar garna emot idéer och forslag pa inne-
hall, vad vill DU veta mer om kring registret?
Vill NI vara forst att delta i utbildning?

Bild datamus

Kontakta oss, skicka e-post till info@neuroreg.se.

MS-registret, en del av Svenska neuroregister
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Schematisk bild 6ver Svenska neuroregister

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 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 avanmila ditt intresse att fa vara utskick
genom att skicka ett mail med begaran om avregistrering till info@neuroreg.se.
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