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

K

#4\ Svenska
ZV neuroregister

Multlpel 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 o (ex. STRIX, RIFUND, RIDOSE) - Monitorering av riktlinjeindikatorer i realtid
: NiUB'g:QOL —r:'gelmgank‘l.ng AR - Observationella sakerhetsstudier - Kvalitetssdkring i realtid
LeniiciEe s seceancy (ex. COMBAT, IMSE) - Verksamhetschefs kvartalsrapporter
Svenska neuroregisters barande idé dr att motivera Vill er enhet arbeta mer med utdatatjanster eller
varden till registrering av strukturerad varddata behover hjdlp med registrets andra funktioner?
genom att erbjuda klinisk nytta: Kontakta kansliet for Svenska neuroregister sa hjalper
- ettgranssnitt som underlattar det kliniska arbetet vi er. Kommentarer och forbattringsforslag ar ocksa
(patientoversikt och beslutsstdd) varmt valkomna.
- enkel tillgang till egna data for forbattringsarbete Koordinator Anna Cunningham
i varden (Utdatatjanster), och att Tel: 08-524 832 22
- erbjuda en plattform fér patientmedverkan i Mobil: 070-221 63 82
varden (PER). Www.neuroreg.se

Samarbetspartners
_ . . KAROLINSKA oo
Ett register dr bara sa bra som de Socalslees
data som registreras och data far g i @ ormis s
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KVALITETSREGISTERCENTRUM

z ! Svenska neuroregister
72 Multipel Skleros

Lar dig mer om
MS-reqistrets
utdatafunktioner




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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Vitror att god tillgang till egna data och resultat
motiverar till ett aktivt deltagande i registerarbete. Darfor
har vi utvecklat en rad méjligheter for deltagande vard-
givare och enheter att ta del av registrets innehall, och

vi tror att det har bidragit till att MS-registret har natt en
hog tackningsgrad (att manga patienter registrerats) och
en hog datatathet (mycket data for varje patient).

Vi tror att dven patienter/anhoriga, beslutsfattare i sjuk-
varden och den intresserade allmédnheten har intresse av
MS-registrets data och MS-vérdens resultat.

Slutligen bor MS-vardens fortsatta utveckling styras
av vardens resultat.

Av dessa skal dr data ur MS-registret tillganglig
on-lineirealtid med flera verktyg som har beskrivs.

Utdatatjanster

Utdatatjanster ger deltagande enheter tillgang i realtid till
de data de sjdlva rapporterarin.

Avancerade utdatatjanster

Avancerade utdatatjanster avser rapportfunktioner
i realtid dér anvandaren kan modifiera sokningen.
Har finns tva nivaer:

1. Visualiserings- och analysplattformen (VAP)

En avancerad tjanst som ger stor frinet att valja, t ex vilka
resultatmatt som ska visas, tidsintervall och hur patient-
gruppen ska avgransas (se figur). For ndrvarande finns 33
sadana rapporter som i tabellform eller som grafer visar
exempelvis datatdthet och tdckningsgrad, process- och
resultatmatt inklusive uppfyllelse av nationella riktlinjer
ellerandra guidelines. Stora delar av MS-registrets innehdll
artillgéngliga for sddana VAP-rapporter.

Hur mér vara MS-patienter?

rommasinen

2. Dashboard Har visas, for MS liksom for dvriga del-
register, ett urval av centrala parametrar inkluderande
antal registreringar, datatdthet, behandlingar och utfalls-
matt. Aven dessa rapporter kan anpassas, men i mindre
grad an i VAP,

NEUROdashboard =
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Antal registreringar +

Antal registrerade patienter (figur) + Datatthet (figur) +
Behandling (figur) + Utfallsmatt (tabell) 5

Enklare utdatatjanster

Enklare utdatatjanster avser rapporter som ar fordefinierade
och rapporteras i realtid men dar sékningen inte kan modifie-
ras av anvandaren

3. Dynamiska diagram innehdller fordefinierade tabeller och
grafer. Rapporterna innefattar tdckningsgrad och klinikadmi-
nistrativa data avseende antal patienter, forloppstyper, besok
och behandlingar per lan och klinik etc.
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4. Urvalslistor/Rapporter som &r administrativa listor av
patienter med pagdende behandlingar och patienter med
ofullstdndiga data. | fliken urvalslistor finns forutbestamda
patientlistor med de vanligaste variablerna.

Fliken Datakvalitet innehaller ett verktyg for att stodja in-
rapporterande kliniker att aktivt forbattra sina egna registre-
ringar. Har far anvandaren enkelt fram listor pa patienter som
saknar information och vilka data som behover kompletteras.

Rapportgenerator
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<< Vi annan tabell G vidare >>

5. Rapportgeneratorn Slutligen har medverkande vardgivare
enheter mojligheten att fa ut data pa de egna patienternas
uppgifter i Excel-format, antingen i form av enkla listor, eller
mer fullstandigt efter sékningar grundat pa en eller flera
variabler.



