Svenska
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Nyh etsbrev KV42022

NYA MEDEL MEN STOR UTMANING FOR
SVENSKA NEUROREGISTER 2023!

Svenska Neuroregister beviljas 3 900 000 kronor ur éverenskommelsen

mellan SKR och Staten om stdd till nationella kvalitetsregister for 2023.

Aven om detta var en minskning frdn 4 600 000 och innebér en budget-
massig utmaning sa ar vi tacksamma over fortsatt stod.

En storre utmaning ar daremot ett tydligt besked i arets beslutsbrev -
Svenska Neuroregister maste fran och med nu tydligt skilja pa vad som ar
kvalitetsregister och vad som ar “beslutsstod”, i vart fall
"patientoversikten”.

Svenska Neuroregister bygger pa grundkonceptet att tillhandahalla ett for
kliniken vardefullt verktyg (patientéversikten) vars nyttighet motiverar
vara medarbetare att registrera data — for oss ar kvalitetsregister och
patientdversikt ett och samma. Dessvarre anger Patientdatalagens kapitel
om kvalitetsregister inte kvalitetssdkring av vard av den enskilda patien-
ten som ett syfte. Darmed far vi inte langre anvanda medel fran vart an-
slag till drift eller utveckling av sddana funktioner som syftar till att under-
latta den dagliga varden av patienter.

Detta leder ocksa till att tva saker maste goras under 2023: Sjukvardshu-
vudmannen maste sluta licensavtal och personuppgiftsbitradesavtal med
CSAM-CARMONA (var IT-leverantér) och dartill acceptera att betala for
de funktioner som ingar i beslutsstédet/patientdversikten och dar ingar
patientportalen for PER-registreringar. De sjukvardsenheter som inte
tecknar avtal och accepterar en viss avgift kommer inte langre att kunna
anvénda registerplattformen som férut och deras patientportal kommer
att upphora.

Vi hoppas forstas att alla deltagande kliniska enheter ska uppfatta delta-
gande i Svenska Neuroregisters arbete som vardefullt bade for egen del
och fér neurosjukvarden i stort och kan hjalpa CSAM-CARMONA att f3 till
de nédvandiga avtalen. Det finns dock en stor utmaning, och &an sa lange
siktar CSAM-CARMONA pa att sténga av beslutsstodet 1 juli och det ar en
kort tid dit.

Har ni fragor om detta och undrar vad ni kan gora for att se till att de be-
slut som behovs tas for er verksamhet, sa skicka ett mail till
info@neuroreg.se. Detta dr en avgorande fraga for var fortsatta verksam-
het.
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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

Tel: 08-123 131 34
E-post: lillemor.bergstrom
@regionstockholm.se

Anna Cunningham

Tel 08-527 832 22

E-post: anna.cunningham
@regionstockholm.se

Eva-Carin Jacobsson

Tel 08-585 830 42

E-post: eva-carin.jacobsson
@regionstockholm.se

Data manager:

Lars Forsberg

E-post: lars.eric.forsberg@ki.se
Elena Flavia Mouresan

E-post: elena.flavia.mouresan@ki.se

Har du synpunkter pa nyhetsbrevet
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PASSA PA ATT
KOMPLETTERA
ENHETENS
REGISTERDATA
INNAN 8 MARS

Dags att avsluta 2022
och redovisa i arsrappor-
ten. Fram till och med 8
mars har ni som enhet
mojlighet att uppdatera
kvalitetsregistret sa att
data fran 2022 blir s3
komplett som moijligt.

EPILEPSI

Ett arbete har paborjats med att inkludera dven barn i Svenska
neuroregisters delregister epilepsi da Barnepilepsiregistret (BEpQ)
upphor. Pa sa vis kommer alla patienter med epilepsi aterfinnas i ett
och samma register oberoende av alder.

PARKINSON

Kvalitetskontrollen av Parkinsonregistret som utférdes under hosten
2022 har fardigstallts. Resultatet visar att inrapporterad data till Park-
insonregistret ar av god kvalité och att det inrapporteringsarbete som
registrets anvandare gor ar av stor betydelse.

Allt fler upptacker viardet med Patientens Egen Registrering (PER) och
for en del centra i landet rapporterar majoriteten av patienterna via
PER. Den 6kade anvdandningen av PER-funktionen &r delvis tack vare
Parkinsonférbundets uppmuntran till sina medlemmar att anvanda PER
i registret.

Ett huvudmal med Parkinsonregistret ar att monitorera anvandningen
av avancerade parkinsonterapier i landet. Vid arsskiftet 2022 - 2023
uppnadde tackningsgraden 66% for avancerad terapi vid Parkinsons
sjukdom.

"Hdlsorelaterad livskvalitet i relation till 5-2-1 kriteriet i Parkinsons
sjukdom” ar en pagaende registerstudie som syftar till att undersdka
underbehandlingen hos patienter med avancerad Parkinsons sjukdom.
For att uppfylla 5-2-1-kriterierna for avancerad behandlingsterapi ska
patienten ha minst 5 doser oral levodopa/dag, 2 timmar i off och/eller
1 timme med besvdrande dyskinesier. Studien kan ge information kring
varfor de patienter som uppfyller 5-2-1-kriterierna inte har paborjat ett
avancerat behandlingsalternativ.



ANVAND
REGISTRET |
FORBATTRINGS-
ARBETE PA DIN
ENHET

Hor av dig till oss pa Neu-
oregisterkansliet om du
behdver tips och support.
Det ar latt att ordna ett
utbildningstillfalle for
bade nya och gamla an-
vandare.

MS OCH NMOSD/MOGAD

Stort tack till alla er som hjalpt till att registrera fall av Covid19 bland
véra patienter. Vad géllde MS sa bidrog svenska data tydligt till att
identifiera rituximab som en riskfaktor for allvarlig Covid19. Vi har
beslutat att sluta med att registrera nya fall av Covid19 fran och med
nu. Anledningen ar att vildigt fa fall rapporterats sedan sommaren
2022 och dnnu farre sjukhusvardade. Skulle det mot formodan ateri-
gen visa sig angeldget sa kan vi 6ppna upp Covid19-modulen igen,
men det hoppas och tror vi forstas inte ska bli aktuellt.

MYASTENIA GRAVIS

Under de senaste aren har antalet individer i MG-registret 6kat stadigt
och ligger nu pa drygt 1400 individer. Uppskattningsvis finns 2500 till
3000 personer med MG i Sverige, men eftersom en andel ar i langvarig
remission har MG-registret sannolikt en téckning pa 50-70% bland mal-
grupperna nyinsjuknade och de med immunomodulerande behandling.
Detta gor att MG-registret nu kan bérja anvandas for att utvardera
behandlingsresultat.

Var svenska randomiserade studie om rituximab som tillagg till annan
behandling vid nydebuterad generaliserad MG publicerades i hdstas
(RINOMAX-studien, JAMA Neurology 2022) och har rént stort intresse.
For att validera dessa resultat och se om man med effektiv behandling
tidigt kan forbattra prognosen langsiktigt, men dven adressera en rad
andra behandlingsfragestallningar, ar det viktigt att som vid MS folja
individer med MG prospektivt med matt som speglar sjukdomspaver-
kan. Sedan nagot ar finns nu mojlighet till PER-registrering, vilket bland
annat inkluderar en skala som anvands som primart utfallsmatt i kli-
niska provningar. Under de ndarmaste aren kommer flera nya behand-
lingar att godkdnnas fér MG. D& MG ar en ovanlig sjukdom kommer
dessa att prissattas hogt. Detta utgor ytterligare ett skal for att anvanda
MG-registret som ett verktyg for att tillférsakra effektiv och kostnads-
effektiv sjukvard. Det framjar forbattringsarbete i den kliniska verksam-
heten genom att enheten ges mojlighet att utvardera egna resultat
over tid och jamfora sin enhet med andra enheter, regioner eller riket.
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SVAR NEUROVASKULAR HUVUDVARK

| dagsldget ar 4770 patienter registrerade med behandlingar och utfallsmatt
som antal migrandagar per manad, Hit-6 och MIDAS. Dessvarre ar registre-
ringarna ojamnt fordelade i landet. Anvandning av registret rekommenderas
och ar vasentligt for att kunna félja kvaliteten i varden fér ensad behandling
enligt SKRs nationella riktlinjer for Migranvarden.

SKRs nationella riktlinjer for Migranvarden har fardigstallts och beslu-
tats i NPO Nervsystemets sjukdomar med planerad implementering i
landets regioner. Malet ar att skapa enhetliga behandlingar och vard-
floden for barn, ungdomar och vuxna. Vardnivaerna ar preciserade:
Vad ska hanteras inom primarvarden, inom neurologisk vard och inom
hogspecialiserad migranvard. Har finns bade farmakologisk och icke-
farmakologisk behandling och omvardnad preciserade i steg. Viktigt ar
en enhetlig huvudvarksdagbok bade vid diagnos och for utvardering av
behandlingseffekten som foljer respektive patient. Har finns preciserat
nar man ska ta nasta steg i behandlingen, liksom vad som kan anses
som matt pa effektiviteten.

Den 27 jan 2023 holls ett vadlbesokt webinarium (ca 400 deltagare)
som finns inspelat och gar att se i efterhand. | detta betonas betydel-
sen av att anvanda en huvudvarksdagbok bade for diagnostik och for
utvardering av framst de nya profylaktiska behandlingarna med Botox
och CGRP inhibitorerna. Har betonas att Neuroregistrets Huvudvarks-
register for svar neurovaskular huvudvark ska anvandas. Vi ar éverty-
gande att detta kommer medfora flera registrerande neuroenheter i
landet. Utvarderingsmatt (CROM, PROM, PREM) finns preciserade och
kommer att anvandas i jamforelser mellan enheter och regioner och
kommer dven att anvandas da flera nya attack-/férebyggande likeme-
del kommer att introduceras inom de ndrmaste aren.

Las mer: SKRs nationella riktlinje Migran

GDPR—Dina personuppgifter

Du far detta utskick i egenskap av verksamhetschef eller somc utsedd kontaktperson och anvandare i Svenska neuroregister.

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

De uppgifter vi sparar ar ditt namn, din arbetsplats och din e-postadress. Du kan nir som helst avanmala ditt intresse att fa véara utskick
genom att skicka ett mail med begarxan om avregistrering till inffo@neuroreg.se.
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