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Swedish Neuroregistries

«24 000 patients i
*8 diagnosis >
o« Started with MS in the 90s e

e SKL-support since 2001, W/ebbased 2003
» 70 clinics, all counties o

«800 users ot

- Chairman Prof.-Jan Hillert, KS
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WWW.Nneuroreg.se
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Epilepsi

Inflammatorisk
polyneuropati

Motorneuronsjukdom
Multipel skleros
Myastenia gravis
Narkolepsi
Parkinsons sjukdom

Svar neurovaskular
huvudvark

Patientportal (PER)

Visualiserings- och
analysplattform (VAP)

Svenska neuroregister - kvalitetssakrar och utvecklar

neurosjukvarden!

Svenska neuroregister ar ett nationellt kvalitetsregister
med syfte att géra den neurologiska sjukvarden likvardig

och hogkvalitativ samt att sakerstalla att
behandlingsriktlinjer foljs.

Svenska neuroregister finns representerad i

samtlig

o

Nyheter

Okat intresse far Svenska
neurcregister under
Neurologiveckan i Orebro
2016-05-18

Kvalitetsregister sjalvklart i
framtidens kunskapsstéd, Jan
Hillert fran Mationella
Kvalitetsregisterkonferensen i
Goteborg den 12 april 2016.
2016-04-20

Valbesdkt uthildningsdag!
2016-04-18

M Aktuell grafik

Registrerade patienter och
besik i Svenska neuroregister

!| Arsrapport

Ladda ner arsrapport 2014-2015



.-
z‘s\ Svenska

neuroregister

MENY
Start

Mina ’
Korrigera varde

Mina egna
registreringar

Rapportera
NYHETER
L3s nyheter

HIALP TILL
Delta | MS-forskning

| Multipel Skleros 3 o Logga ut
E Mina registerdata
Tips! *
s For musen gver varje punkt for att se mer information.
 Markera ett omrade | en av graferna for att valia ett mindre omride
e For att se all data valj urvalet 'Samtliga’
Sjukdomsdebut: 1996-07 Urvalsperiod: 6&ménader | 1Ar 2Ar | Samtiga
EDSS 10
8
(5}
4
2
Skowv 1]
Fay A A Ad MAA A AA Paviy
Behandlingar
Gilenya H
Tysabri o
Tysabri | (——)
Avonex ll
Copaxone Ml = :
wvic il & =
Rebif
O=0
o @]
(O—)
Jan 1938 Jan 2000 Jan 2002 Jan ZO04 Jan ZO0OG Jan 2008 Jan 2010 Jan 2012 Jan 2014

© Copyright 2014 Carmona AB




6 PROM scales for MS
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Delta i forskning

MINA UPPGIFTER

Min profil

J«l Formulir att besvara

[ pagligt liv — MSIS-29

] MS-kollen — MS symptom inventering

] rékning

[ Arbetsférmaga

[ Trotthetsskala - FSMC

[ Medicinering - TSQ
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g 19151015-1010

O Logga ut



Compos PM 4 Tolfte fies Avbryt

MSIS-29

Under de senaste tva veckorna, hur mycket har du besvarats av...

Pekal/klicka i den ruta som bast beskriver din situation.

Utféra fysiskt kravande uppgifter? .
Inte alls Lite Mattligt Ganska mycket Extremt mycket
| & 4 & 4 | ® 4

Ta ett fast grepp om saker (t.ex. vrida om en kran)?

Inte alls Mattligt Ganska mycket Extremt mycket
Béra saker?
| | |
Inte alls Lite Mattligt Ganska mycket Extremt mycket

Svarigheter att halla balansen?

Inte alls Mattligt Ganska mycket Extremt mycket

-




Compos PM L Tolfte - Avbryt

FSMC - Trotthetsskala for motorik och kognitiva funktioner

Peka/klicka i den ruta som bést beskriver din situation den senaste veckan.

Nar jag koncentrerar mig pa nagot under en langre stund blir jag utmattad fortare an andra manniskor i min alder.

Stammer inte alls

Stammer lite grann

hallet

Stammer inte sa
mycket

Stammer mycket ‘ Stammer helt och ‘

Nar jag kdnner mig utmattad blir mina rérelser markbart klumpigare och mer okoordinerade.

Stammer mycket

Pa grund av mina episoder av utmattning behéver jag ofta och/eller langre vilopauser nufértiden nar jag utévar fysiska
aktiviteter an vad jag brukade behdva.

Stammer lite grann

hallet

Stammer inte alls
mycket

Stammer inte sa ‘

Stammer helt och ‘

‘ Stammer inte alls ‘ Stammer inte sa ‘ Stammer helt och

mycket hallet

A J \ J A '] \ J \ J

‘ Stammer lite grann ‘ Stammer mycket

Framat P



Compos PM ) § Avbryt

TSQ

Peka/klicka 1 den ruta som bést beskriver din situation den senaste veckan.

Extremt Mycket Nagorlunda
missnéjd missnéjd Missndjd néjd N&jd Mycket ndjd Extremt ndjd

Hur néjd eller missndjd ar du med

medicinens férmaga att férebygga eller @ O O O O O O

behandla ditt tillstand?

Hur néjd eller missndjd &r du med det

satt som medicinen lindrar dina O @ O O O O O

symtom?

Hur néjd eller missndjd ar du med den

tid det tar fér medicinen att bérja O O @ O O O O

verka?

Framat ¥



Compos PM 2 Toift Avbryt

MS-kollen

Peka/klicka | den ruta som bast besknver din situation den senaste veckan.

Overgripande skattning av halsa: Hur vill du beskriva din hélsa idag?

Mycket god ' God ' Nagorlunda ' Dalig '

Beskriv dina besvar av trotthet

{ 1 |
Inga besvar L atia besvar med trétthet men Mattliga besvar, hammar klart Svara besvar, forhindrar det mesta

klarar mig bra i vardagen dagliga aktiviteter eller arbetet av mina aktiviteter

D Onskar diskutera detta problem ytterligare

Framat



Compos PM A Tolften. Tolfte Avbryt

Din arbetsformaga

Walj ett av nedanstaende alternativ for din huvudsakliga sysselsattning.

Jag ar anstalld, eller egen foretagare

{ Jag studerar J

[ Jag har hel sjukersattning (hel sjukpension) |

‘ Jag har alderspension

Jag har ingen anstallining och inget av ovanstaende galler for mig

[ |

Min normala arbetstid ar tim/vecka:

Jag arbetar for narvarande tim/vecka:



Compos PM L Tolf ftens Avbryt

Rékning

Roker du?

Jag har aldrig varit Jag har varnt rokare Jag roker, men inte Jag roker dagligen Jag roker annan
rokare men slutat dagligen tobak &n cigaretter
dagligen

Framat



Feedback on reported scales

o ¥o%van Test
Y a olvansson, 0
neuroregister 2 10121212-1212 | ©Logga ut
MENY +l Mina egna registreringar
Start
Mina registerdata Formular 2015-03-04 | 2015-02-20 | 2014-11-09 | 2014-10-08 | 2014-10-07 | 2014-05-21 | 2014~
Korrigera vérde Dagligt liv, fysiskt 4.6
[egistEcHngarn MS symtom inventering, resultat 19 28
Rapportera - : Z
MS symtom inventering, Mycket god Nagorlunda
NYHETER dvergripande
Las nyheter Tritthetsskala, kognitivt Mild kognitiv | Mattlig Svar kognitiv
; fatigue (27) | kognitiv fatigue (37)
il fatigue (29)
E"':\_ita_]_'\"lb_ Trotthetsskala, motoriskt Mattlig Mattlig Svar
rarskning 5 5 i
i motorisk motorisk motorisk
fatigue (30) |fatigue (29) fatigue (33)
Trotthetsskala, totalt o |Mattlig Mattlig Svar fatigue
- | fatigue (57) |fatigue (58) (70)
Rékning Jag réker Jag har varit Jag har varit |Jag réker,
annan tobak |rékare men rokare men | men inte
an cigaretter | slutat slutat dagligen
dagligen
Arbetsférmaga 25% 50%



* Direct input

e Participation in the care

e Feedback

* Better dialog

» Quality assurance for the visit

5‘\ Svenska
“\ neuroregister



Results PROM

*Good help at the clinic visit from
the MS inventory scale MS-
kollen

Research project on MSIS-29,
TSQ and Work Capacity



Use of the Patientportal

* Internet

* Registered in the Swedish Neuroregistry

* Mobile-number och e-mail in the registry

e Auto generated password

 Login from site www.neuroreq.se

e Caregiver can log in for use at the clinic via I-pad

Svenska

neuroregister






Development project - ITEM bank NEUROQOL

o TSN

It h M easures EXPLORE APPLICATIONS OF | SCORE & RESOURCE
& HOW HEALTH 1S HEASURED MEASUREMENT SYSTEMS | HEALTHMEASURES | INTERPRET | CENTER

FORMING HOW

Universal and Targeted—

Easily measures aspects of
health-related quality of life that

are universal (relevant across conditions)
and targeted (most relevant to

specific patient populations)

Neuro ° QOL Neuro-QoL (Quality of Life in Neurological Disorders) is a measurement

system that evaluates and monitors the physical, mental, and social effects

experienced by adults and children living with neurological conditions.

Svenska
neuroregister



ITEM bank NEUROQOL - Computer Adaptive
Tests (CAT) and short forms

*New better scales

e PROMIS/NEUROQOL in USA
(NIH-support)

e TEM-bank

« Computer-generated and short forms

Free and share

www.healthmeasures.net




Process NEUROQOL ITEM-bank to Swedish

e Translation of questionnaires (2 different)
« Backtranslation

« Cognitive debriefing 20 patients

* Programming

 Pilot testing



NEUROQOL ITEM bank to Swedish

Full item banks of

- Fatigue (19 items)

- Cognition (28 items)
Short forms for

- Ability in social roles and activities (8
items)

- Participation in social roles and activities
(8 items)

- Lower extremity function (8 items)

- Upper extremity function (8 items)

- Positive affect and well-being (9 items)
All in all 88 items.

Svenska
neuroregister



Newro-QOL Item Bank v1.0 —Fatigue

Fatigue

Please respond to each question or statement by marking one box per row.

| WaFTG11

| NAFT315

FQFTE0E

MQFTEIT

| WAFTGI0 |

| the things [wantedtodo..__......._.....___

| WQFTG{L

| waFTsa | i
Pwastired .

| WQFTEM | -
| because of my fatigue ...

In the past 7 days...

: élfelt exhausted.. ...
I felt that I had no energy..._........_._._.__.
I felt fatigued. ... .
[ was too tired to do my household chores.

I was too tired to leave the house. ...

[ was frustrated by being too tired to do

' I had to limit my social activity because I

' Ineeded help doing my usual activities

Never Rarely Sometimes Often Alwayvs
[ O [ []
1 2 3 4 3
] O O []

1 2 3 4 3
O O O [] O
1 2 3 4 5
[ O [ [] [
1 2 3 4 3
O O O ] O
1 2 3 4 3
O O O ] O
1 2 3 4 3
O O O ] O
1 2 3 4 3
O O O ] O
1 2 3 4 3
[ O [ [] [
1 2 3 4 3



Future

» Better scales

e ITEM-banking

«1177 login

* Device-data direct to the reqistry

* More interaction

* Feedback, visualisation and
method-development

ska _
roregister



Uppkopplad vard hemma v

De ollka matsensorerna ansluts vlia en moblitelefon eller en hilsobox. Uppglfterna
skickas vidare till ett personligt halsokonto hos Tella. Personen valer sjélv vilka som
ska f4 tillaéng tll Informatlonen, exempelvls virdpersonal eller anhériga.
F&r vissa provtagning kravs medIicinsk utrustning.

| andra fall racker det med bllllga m&tsensorer som kan k&pas | vanllga hem-
elektronlkbutiker. Tellas l14sning Homecare foljer standarden Continua och har 8ppna
granssnitt far att 15t kunna ansluta nya sensorer. Systemet stdder varlanter som wifl,
Bluetooth, Dect och Z-way.

Brandlarm
Nattkamera, vars -
h)4lp hemtldnst kan tll —— ———- —
personen under natten. —
b

R&relsesensor, som
kan larmaom ingen —  —
rrt slg | rummet
under en viss tid.

Sensorer pi medicin-
skap som larmar om det
Inte Sppnats under en viss

tid.
+8
v

Blodtryck —\

Posltloneringslarm
med h¥gtalare
och mikrofon.

Trygghetslarm
med fallsansor.

/77— - Hilsobox

/Y
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