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Kvalitetssikring av MS-varden i Sverige

Bakgrund:

MS ér en kronisk neurologisk sjukdom som i olika faser av sjukdomen kriver varierande insatser fran
sjukvarden. Den medicinska behandlingen av MS har utvecklats dramatiskt under de senaste aren och
det finns idag ett stigande antal behandlingar att vilja bland vilka har indikation vid olika kliniska
situationer. Behandling och omhindertagande vid MS kriver neurologisk expertis och det dr visentligt
att personer med denna diagnos snabbt kan fa tillgang till specialiserad vard vilken i mojligaste man
bor vara uppbyggd enligt team-principen.

Svenska MS-sillskapet (SMSS) ér en organisation for personer som arbetar professionellt med
sjukvard, rehabilitering och forskning kring MS och arbetar bland annat for att langsiktigt forbattra
kvaliteten av omhéndertagandet av personer med MS (www.mssallskapet.se ).

Med anledning av detta har déarfor SMSS 090603 genomfort en konsensuskonferens diar mal och
medel har diskuterats for kvalitetssikring av MS-varden i Sverige. Detta dokument, som anger
kvalitetsmal som skall tjina som riktlinjer och malséttning for MS-véarden i Sverige, har utarbetats pa
grundval av den samsyn man uppnadde vid detta mote. Det fardiga dokumentet har sedan tillstillts
deltagarna i konferensen varefter det antagits av SMSS styrelse. For att folja utvecklingen av detta
arbete och utvirdera olika insatser kommer Svenska MS-registret (SMSreg, www.msreg.net) delvis att
anpassas for att underlétta insamling av relevanta data.

Overgripande malsittning for SMSS kvalitetsarbete

» Forbittra tillgidngligheten for specialiserad neurologisk sjukvard och rehabilitering f6r personer
med MS

* Erbjuda relevant medicinsk behandling mot MS inom rimlig tid

* Definiera den langsiktiga vardprocessen for att pa ett adekvat sétt kunna folja
sjukdomsutvecklingen vid MS

* Utveckla en gemensam syn pa innehallet i hogkvalitativ MS-vard och arbeta for att detta skall
kunna erbjudas pa lika villkor 6ver hela landet

* Arbeta for att skapa resurser till MS-sjukvarden sa att denna kan genomforas pa ett for
samhillet kostnadseffektivt sétt

Antagna principer for kvalitetssikrad MS-vard:

A. Metodik
MS-varden skall kvalitetssikras genom att det Svenska MS-registret (SMSreg) systematiskt
anvdnds som ett verktyg i vardsituationen. Detta tilldter savdl kvalitetssdkringen i sig som en
adekvat dokumentation och analys av hur kvalitetsmdlen uppfylls.

a. Parametrar och definitioner som anvdnds inom SMSreg dterfinns pd www.msreg .net.

b. For kvalitetssdikring av MS-varden skall SMSregs parametrar anvéindas enligt foljande
principer:

i. Arsbesik: For att kunna utvirdera beslutade kvalitetsvariabler (se nedan)
definieras ett "drsbesok” som att féljande “minimal dataset” insamlas:
- Aktuell behandling
-Antal skov senaste aret
-Aktuellt EDSS
-Livskvalitet i form av EQSD och fraga 1 i SF36
-Registrering avseende 6vergang i SP fas eller inte



-Registrering av genomforda MR-undersokningar och inférande av relevanta
data fran den undersokningen
-Inventering av aktuell arbetsformaga, ev ersittningsformer mm
(N.b. Idealt utfors detta vid ett definierat besok, men de olika komponenterna
kan i princip insamlas vid olika datum under samma kalenderar.)

il. Basdata: 1 SMSreg definierade basdata rérande genomford diagnostisk
utredning, debutar, forloppstyp samt tid da patienten blev kénd pa
neurologkliniken registreras.

c. Validitet: For att data ur SMSreg skall kunnas anvindas i utvirdering av MS-vdrden
madste dess validitet styrkas genom ett mdtt pd adekvat datatdithet:
i. Téckning av patientpopulationen
a. Malvdrde: Att minst 90 % av de forvintade/uppskattade
prevalenta MS-fallen finns registrerade i SMSreg och ddrmed har
mojlighet att erbjudas kvalitetssidkrad vard (giller ldnsvis).
Uppskattad MS-prevalens dr ung. 140/100 000 som motsvarar
13-13,5 tusen MS-sjuka i Sverige. SMSreg omfattar for
nuvarande 75% av alla prevalenta fall.
ii. Data skall regelbundet samlas in fran sa stor del av den behandlande enhetens
patientpopulation som mojligt
a. Malsdttning: Att alla personer med MS skall kunna erbjudas ett
drsbesok for inventering av medicinska och rehabilitativa behov.
b. Malvdrde: For en rimlig datavaliditet pa populationen uppskattas
att minst 75% av alla patienter pa en enhet erhaller arliga
aterbesok. Avseende innehallet i detta drsbesdk, se ovan, om
“minimal dataset”.

iii. Ett index pa datatdthet/datakvalitet pa den behandlande enheten definieras enligt
“malvirde a x b” ovan. Utifran givna exempel kan saledes 0,9 x 0,75 = 0,675
eller hogre tjina som ett mdlvdrde pa efterstriavat “kvalitetsindex”. Detta virde
utgor sdledes ett matt pa vardkvalitet eftersom det direkt speglar hur
systematiskt man arbetar med langsiktig uppf6ljning av hela MS-populationen i
sitt upptagningsomrade.

B. Tillganglighet
a. Utredning, diagnos och behandling: Tiden fran att en person med misstinkta MS-

symtom blir kidnd pa neurologkliniken (via remiss eller akutbesok) fram till fardig

utredning, diagnosbesked samt beslut avseende eventuell behandling skall vara sa kort

som mojligt

- Tiden fran datum for remiss till neurologenhet alternativt akutbesok, vilket
registreras 1 SMSreg (ny parameter 2010), fram till férsta behandlingsordinationen
beridknas (notera att dven terapibeslutet “ingen behandling” dr en “ordination” som
pa samma sétt kommer att anvindas for detta tidsmatt).

-Mdlvirde: <3 manader fran datum for remissankomst till datum for
behandlingsordination.

- Tiden fran forsta symtom till diagnos (kan dven vara CIS eller Possible MS) skall
vara sa kort som mojligt

-Detta tidsmatt kan inte direkt kontrolleras eller paverkas av enbart den
behandlande neurologenheten utan speglar dven den dvergripande
sjukvardens kunskap om nér personer skall remitteras till neurologisk
utredning med MS-misstanke, samt befolkningens tendens att ska
sjukvard vid dessa typer av symtom.

-Madlvdrde: Nagot “efterstravat virde” blir darfor svart att definiera men
mattet speglar saledes hur vil vi gemensamt kan 6ka medvetenheten om
att personer med misstinkt MS bor utredas sa snabbt som mojligt for att
kunna erbjudas adekvat medicinsk behandling.

b. Tillgénglighet till team-resurser i samband med diagnostik och behandling



- Personer som erhaller MS- eller misstinkt MS-diagnos bor kunna erbjudas kontakt
med paramedicinskt team, som bor inkludera MS-sjukskoterska, kurator,
sjukgymnast och arbetsterapeut, for att kunna méta patientens samtliga behov av

stodinsatser under denna process. Detta matt dokumenteras inte individuellt i
SMSreg.

C. Medicinska kvalitetsmal

a. Behandlingsfrekvens: Adekvat medicinsk behandling skall erbjudas patienter dir det
finns medicinsk evidens for dess effekt, 1 enlighet med SMSS konsensusdokument om
behandling (se www.mssallskapet.se ). Detta innebir att matt pa andelen patienter som
erhaller behandling inom vissa definierade patientgrupper kan anvidndas som
kvalitetsmatt:

- Andelen patienter i tidig skovfas som erhdller immunmodulerande behandling (dven
kallat forloppsmodifierande behandling, disease modifying drugs ("DMDs”) eller
bromsmedicin)

-Mdlvdrde: For patienter i tidig skovfas, inklusive CIS (tiden efter ett forsta
skov med MS-forenliga symtom, men innan alla kriterier f6r MS-
diagnos uppfyllts), foreligger dvertygande stod for positiv
behandlingseffekt av immunmodulerande behandling (for nérvarande -
nov 2009 - interferon beta och glatirameracetat). Beaktande att det pa
sikt bedoms att endast mellan 10 — 20% av alla personer med MS har ett
dkta benignt forlopp bor ca 75% av alla patienter med skovvist
forlopande MS med mindre &n 15 ars sjukdomsduration vara behandlade
med immunomodulerande likemedel (DMD).

- Andelen patienter i sen fas som erhdller immunmodulerande behandling: Det saknas
evidens for behandlingseffekt vid progressiv MS utan skov med EDSS = 6,5, men i
ett overgangsskede kan det vara motiverat att behandla patienter i det forsta skedet av
sekundérprogressivt forlopp med immunmodulerande behandling (i enlighet med
SMSS behandlingsriktlinjer). Andelen patienter pA DMD i dessa fall bor dérfor vara
mycket lag i en MS-population.

-Malvirde: Vetenskapligt underbyggt malvirde saknas men grundprincipen
bor vara att denna patientgrupp inte skall behandlas med dagens DMD
(per november 2009).

b. Skov som mdtt pa sjukdomsaktivitet: Ligsta mojliga skovfrekvens med sdkrast mojliga
behandling efterstrivas.

i. Skovfrekvens kan métas i SMSreg pa individniva och gruppniva.

-Mdlvirde: Riktméarke for malvérde &r den skovfrekvens som konsekvent
uppnds med den idag mest effektiva tillgéngliga behandlingen (< 0,25
skov per ar) berdknat pa RRMS < 15 ars sjudomsduration.

c. Sjukdomsprogression: Detta kan mitas via forandringsmatt pa EDSS eller MSSS under
aret, genomsnittligt EDSS/MSSS, andelen patienter som konverterar till
sekundérprogressiv (SP) MS, genomsnittlig tid till SP fas i populationen.

-Madlvdrde: saknas for ndrvarande.

d. Magnetkamerafordndringar (MRI): Befintliga immunmodulerande behandlingar har en
vildokumenterad effekt pa de MRI-fordndringar som ér typiska vid MS och kan darfor
anvéindas som matt pa effekten av given behandling. Det finns ocksa korrelation mellan
MRI-fordndringar och olika héndelser 1 MS-sjukdomen som skov och
sjukdomsprogress. Dock rader dnnu inte konsensus om hur MRI rutinmissigt skall
anvindas vid uppfoljning av MS-patienter varfor SMSS hittills inte utfardat riktlinjer
for hur detta skall goras. Vid anvindande av MRI i uppf6ljningen av MS-patienter bor
dock ldagsta mojliga progress av MR-fordndringar efterstrivas. Detta giller savil fokala
fordndringar (antal T2-lesioner, kontrastladdande lesioner och “’black holes”) som
volymsuppskattningar (T2 lesion load, hjdrnvolymsbestimning)

-Mdlvdrde saknas for nidrvarande.

e. Arbetsformdga: Arbetsformaga ér korrelerat till funktionshinder och till livskvalitet och

paverkbart genom medicinska insatser och rehabilitering.



- Via SMSreg kommer vi under 2010 att introducera en arbetsformagemodul dér
aktuell arbetstid anges 1 timmar per vecka tillsammans med erséttningsform for
resterande veckoarbetstid.

-Mdlvdrde saknas for nidrvarande.
f. Livskvalitet: Malet for MS-varden, savil for den medicinska behandlingen som for
rehabiliteringen, &r att langsiktigt vdrna patienternas livskvalitet.

- EQS5D: Livskvalitet kommer fran 2010 inom SMSreg att métas med EQSD, en
generisk skala som é&r validerad i hela Europa och som ocksa tillater
hélsoekonomiska berdkningar. Dértill dokumenteras i SMSreg den forsta fragan i
SF36. Dessa parametrar ska utvirderas savil for den enskilde som for patientgruppen
1 stort.

-Madlvdrde saknas for nidrvarande.



