
Svenska neuroregisters bärande idé är att motivera  
vården till registrering av strukturerad vårddata  
genom att erbjuda klinisk nytta: 

• ett gränssnitt som underlättar det kliniska arbetet 
(patientöversikt och beslutsstöd)

• enkel tillgång till egna data för förbättringsarbete  
i vården (Utdatatjänster), och att 

• erbjuda en plattform för patientmedverkan i  
vården (PER).

Vill er enhet arbeta mer med utdatatjänster eller 
behöver hjälp med registrets andra funktioner?  
Kontakta kansliet för Svenska neuroregister så hjälper  
vi er. Kommentarer och förbättringsförslag är också  
varmt välkomna. 

Koordinator Anna Cunningham
Tel: 08-524 832 22
Mobil: 070-221 63 82
www.neuroreg.se 

Lär dig mer om 
MS-registrets  
utdatafunktionerMultipel skleros

Utbildning
• Kontakt med användare på plats
• Anpassade utbildningskurser
•  Utbildning via NEUROregs hemsida 
•  Video och telefonkonferenser
• Mejl och andra kontakter

Kliniskt stöd
•  Patientens grafiska översikt sammanfattar de 

viktigaste händelserna
•  Förberedelse till MS-besöket sker via MS-kollen 

och NEURO-QoL  
•  Funktionsklocka – patientens aktuella utfallsmått 

mot matchad referensgrupp av MS-patienter
•  UMSSS och ARMSS – EDSS förändringar  

mot MS-duration och ålder

PROM (symtom, QoL)/ 
PREM (tillfredsställelse) 
Patientens egen registrering av  
valda skalor
•  MS-kollen – Förberedelse inför 

MS-besök
•  NEURO-QoL – ItemBanking with CAT- 

teknik för sex hälsodomäner 

Utdatatjänster på gruppnivå
•  NEUROdashboard, Visualisering och Analys-

plattform – VAP, samt Rapport generator, Urvals-
listor, Registeradministration osv.  

•  Monitorering av behandling i realtid
•  Monitorering av riktlinjeindikatorer i realtid
•  Kvalitetssäkring i realtid
•  Verksamhetschefs kvartalsrapporter

Nationell konsensus
•  Standardisering av kliniska definitio-

ner Standardisering av neurobesök
•  Normalisering av protokoll
•  Införande av internationella kriterier
•  Struktur för longitudinell uppföljning

Kliniska studier
•  Akademiska läkemedelsstudier 

(ex. STRIX, RIFUND, RIDOSE) 
•  Observationella säkerhetsstudier  

(ex. COMBAT, IMSE)

Ett register är bara så bra som de 
data som registreras och data får 
värde först när de används!

Samarbetspartners



Svenska neuroregister 
Svenska neuroregister är ett nationellt kvalitetsregister 
med stöd från Sveriges kommuner och landsting (SKL) 
och innefattar tio delregister. 

Svenska MS-registret  är det största och mest ut vecklade 
delregistret med en täckningsgrad på över 80 % och 
drygt 18.000 aktiva patienter registrerade. 

Alla län och drygt 60 enheter i landet, inklusive landets 
alla neurologkliniker, rapporterar i Svenska MS-registret. 

Vi tror att god tillgång till egna data och resultat  
motiverar till ett aktivt deltagande i registerarbete. Därför 
har vi utvecklat en rad möjligheter för del tagande vård-
givare och enheter att ta del av registrets innehåll, och 
vi tror att det har bidragit till att MS-registret har nått en 
hög täckningsgrad (att många patienter registrerats) och 
en hög datatäthet (mycket data för varje patient).

Vi tror att även patienter/anhöriga, beslutsfattare i sjuk-
vården och den intresserade allmänheten har intresse av 
MS-registrets data och MS-vårdens resultat.

Slutligen bör MS-vårdens fortsatta utveckling styras  
av vårdens resultat.

Av dessa skäl är data ur MS-registret tillgänglig  
on-line i realtid med flera verktyg som här beskrivs.

Utdatatjänster 
Utdatatjänster ger deltagande enheter tillgång i realtid till 
de data de själva rapporterar in. 

Avancerade utdatatjänster
Avancerade utdatatjänster avser rapportfunktioner  
i realtid där användaren kan modifiera sökningen.  
Här finns två nivåer:

1. Visualiserings- och analysplattformen (VAP)  
En avancerad  tjänst som ger stor frihet att välja, t ex vilka 
resultatmått som ska visas, tidsintervall och hur patient-
gruppen ska avgränsas (se figur). För närvarande finns 33 
sådana rapporter som i tabellform eller som grafer visar 
exempelvis datatäthet och täckningsgrad, process- och 
resultatmått  inklusive uppfyllelse av nationella riktlinjer 
eller andra guidelines. Stora delar av MS-registrets innehåll 
är tillgängliga för sådana VAP-rapporter.

2. Dashboard Här visas, för MS liksom för övriga del-
register, ett urval av centrala parametrar inkluderande  
antal registreringar, datatäthet, behandlingar och utfalls-
mått. Även dessa rapporter kan anpassas, men i mindre 
grad än i VAP.

Enklare utdatatjänster
Enklare utdatatjänster avser rapporter som är fördefinierade 
och rapporteras i realtid men där sökningen inte kan modifie-
ras av användaren

3. Dynamiska diagram innehåller fördefinierade tabeller och 
grafer. Rapporterna innefattar täckningsgrad och klinikadmi-
nistrativa data avseende antal patienter, förloppstyper, besök 
och behandlingar per län och klinik etc. 

4. Urvalslistor/Rapporter som är administrativa listor av 
patienter med pågående behandlingar och patienter med 
ofullständiga data. I fliken urvalslistor finns förutbestämda 
patientlistor med de vanligaste variablerna. 

Fliken Datakvalitet innehåller ett verktyg för att stödja in- 
rapporterande kliniker att aktivt förbättra sina egna registre-
ringar. Här får användaren enkelt fram listor på patienter som 
saknar information och vilka data som behöver kompletteras. 

5. Rapportgeneratorn Slutligen har medverkande vårdgivare 
enheter möjligheten att få ut data på de egna patienternas 
uppgifter i Excel-format, antingen i form av enkla listor, eller 
mer fullständigt efter sökningar grundat på en eller flera 
variabler.
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