Nyhetsbrev fran Riksstroke maj 2021

Basta Riksstrokevanner!

Introduktion/Aret som gatt

Basta vanner i Riksstroke ute i landet! Pandemiaret har varit en tuff utmaning for oss alla pa manga
plan, professionellt och personligt, och fa saker har haft en sa genomgripande inflytande pa varat
svenska samhalle som covid-19. Sjukvarden har varit extremt hart belastad, och effekterna har ocksa
setts pa strokevarden. Som ni sdkert hort var det i borjan en ganska dramatisk minskning i
inrapporteringen av fall med stroke och TIA, och férst misstanktes att det var valdigt manga patienter
som inte vagade soka sjukhus for misstankt stroke. Efter hand har vi sett att minskningen till stor del
berott pa att sjukhusen inte hunnit registrera alla, och det har ocksa varit en efterslapning i
inrapporteringen.

Vi ser nu for 2020 att det ar en minskning av antalet rapporterade TIA fran 8 430 patienter ar 2019 till
8 103 patienter 2020 (minskning med 4%), och for stroke ar det en minskning fran 21 090 patienter
2019 till 19 997 patienter 2020 (minskning med 5 %). Analyser pagar men den troligaste
forklarningen ar sannolikt att tackningsgraden har gatt ner dessa 4-5 %, och inte att patienter inte
har sokt och kommit in pa sjukhusen. Vi ser att effekten har varit olika stor pa olika sjukhus, och vi
vet ju att det har varit delar av landet som har drabbats sarskilt hart av pandemin, och att det
forekommit att Riksstroke-registrerade har flyttats éver for andra sjukvardsuppdrag.

Aven om det har varit en minskning i registreringarna sa ar denna relativt liten och ni har gjort ett
fantastiskt arbete med att halla uppe stéllningarna trots alla utmaningar. Det dr med otrolig gladje vi
nu ser att data for 2020 kommer att vara val representativa och att det kommer att ga att utvardera
strokevardens kvalitet dven nar sddana matningar behdvs som bast — nar sjukvarden satts pa prov.
Jag vill tacka er varmt for era insatser for Riksstroke under 2020.

Arsrapport 2020

Nér detta nyhetsbrev pagar arbetet med den prelimindra arsrapporten, som kommer att innehalla
TIA och akutskedet for stroke. Alla data ar inne, och bearbetning och rapportskrivning pagar. Nagra
forsta resultat kommer att presenteras pa Riksstrokes webinarium tisdagen den 18 maj kl 14:30 —
lyssna in da sa far ni hora lite spannande siffror! Arsrapporten blir klar en bit in i juni manad.

Riksstrokes anvandardag och Stroketeamkongress 2021
Stroketeamkongressen 2021 halls 30 september 09.00- 15.00 och kommer att hallas digitalt.

Riksstrokes anvandardag halls 14 oktober, dven denna digitalt. Vi aterkommer med tider och Agenda
ndarmare Anvandardagen.

Vi hoppas pa att kunna ses 2022 i anslutning till Stroketeamkongressen i Orebro som &r planerad till
8-9 september. Riksstroke planerar sin Anvandardag till 7 september.

Riksstrokes webbinarier

Riksstroke har under aret haft webbinarier med olika tema. Vi har haft bade foredragshallare fran
sjukhusen och Riksstrokes styrgrupp och dven webbinarier med information fran kansliet. PP bilder
och filmer fran Riksstrokes webbinarier hittar ni pa Se Riksstrokes hemsida
http://www.riksstroke.org/sve/riksstroke-registreringsplattform/webbinarium



http://www.riksstroke.org/sve/riksstroke-registreringsplattform/webbinarium

Nista webbinarium 18 maj kl 14:30: Bo Norrving, ”Aktuella data fran Arsrapporten”.

Vi glads att antalet deltagare pa webinarierna successivt 6kat, och vi hoppas att detta kommer att
fortsatta. Det blir fortsatta webinarier till hosten, men datum och @mnen ar inte spikade annu

Omvardnadsmodulen

Omvardnadsmodulen i Riksstroke ar en frivillig modul som funnits sedan 2016. | Personcentrerade
och sammanhallna vardforlopp for Stroke och TIA del 1 lyfts vikten av att utreda/riskbedéma och
satta in atgarder for en rad omvardnadsvariabler som ingar i Riksstrokes omvardnadsmodul.

Arbete med att forenkla Riksstroke omvardnadsformular och inmatningen i webben har pabérjats pa
kansliet i samrad med nagra av de sjukhus som registrerar omvardnadsvariabler. Syftet med arbetet
ar att underlatta for den som registrerar att fylla i omvardnadsvariablerna och att fa ut sina egna
data. Omvardnadsmodulen ar ett bra verktyg vid férbattringsarbeten kring omvardnad.

SAH registrering

Efter ett noggrant forberedelsearbete borjade den 1 januari 2020 registreringen av
subaraknoidalblédning (SAH) i Riksstroke. Som ni vet 4r SAH detsamma som hjarnhinneblédning, en
speciell form av stroke som ofta beror pa en utvidning/pulsaderbrack i ett kdrl som brister i hjarnan.
De flesta av dessa patienter vardas pa neurokirurgisk klinik eftersom de kraver sarskilda insatser och
behandlingar, i forsta hand interventioner mot ett aneurysm sa att detta inte skall bléda ytterligare
en gang.

Samtidigt som vi under varen 2020 forsdkte implementera registreringen av SAH drabbades vi av den
globala pandemin vilket starkt paverkade resurserna for Riksstrokeregistrering pa de olika sjukhusen.
418 SAH insjuknanden registreringardes 2020 i Riksstroke.

SAH patienterna registreras i forsta hand pa sjukhus med neurokirurgisk klinik dvs ett SAH sjukhus.
Om patienten vardats pa neurokirurgisk klinik ar NK alltid ansvarig for hela registreringen samt 3
méanaders uppféljningen, dvs dr dgande sjukhus. Ovriga sjukhus registrerar endast patienter som inte
har vardats pa NK.

Arsrapporten for 2020 ars data kommer for férsta gangen att innehalla ett avsnitt om SAH.

Formular 2021

Stroke och TIA formularen: Inga nya fragor 2021, nagra av fragorna i trombektomiavsnittet har fatt
en ny formulering dels pga att det har funnits utrymme fér missforstand, dels fér att anpassa
formuleringen till EVAS registrets fragor.

3 manaders uppfoljning. Formularet fick en storre forandring infor innevarande ars registrering. Som
ni vet var syftet att ha ett formuldr med farre fragor och tydligare struktur. Vissa fragor har behallits
fran tidigare formular for att fa kontinuitet och kunna jamfora over tid. Viktigt ar att fanga utfalls-
matt ADL beroende, hur patienterna mar, och om de dr néjda med vard och rehabilitering. .

SAH formular: Fran 2021 finns tva formular for SAH patienterna. SAH 2021 version 21.1
Neurokirurgisk klinik (710-747) och SAH 2021 version 21.1 for akutsjukhus (110-484) dar patienten
inte har remitterats till neurokirurgisk klinik med ett mindre antal fragor. Sjukhuskoden styr till ratt
formular i webben.

Végledningar till alla formular finns pa hemsidan https://www.riksstroke.org/sve/riksstroke-
registreringsplattform/vagledning/
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NIHSS

Som ni vet &r NIHSS den viktigaste skalan for att fa ett matt pa svarighetsgraden vad stroke, och en
mycket viktig variabel nar det galler fortsatta analyser av data i Riksstroke: hur paverkar
svarighetsgraden vilka behandlingar en patient fatt, rehabiliteringsinsatser och prognos. Fran
Riksstroke har vi forsokt trycka pa att registreringen av NIHSS skulle 6ka, och nu ser vi gladjande att
for 2020 ar det 67 % med registrerad NIHSS (fullstandig) vid ankomst till sjukhus i riket. Det ar en
O6kning med ca 10 % jamfort med 2019. Sa denna utveckling gar at ratt hall, men det behévs
ytterligare insatser for att vi skall na upp till mattlig malniva (70 %) och hog malniva (80 %).

Pa Riksstrokes hemsida finns ldankar till NIHSS-manualen och den instruktionsfilm i NIHSS
beddmning som tagits fram av den Nationella Arbetsgruppen fér Stroke
http://neurophys.gu.se/nihss. Se dven information pa hemsidan fran Riksstrokes webbinarium
om NIHSS, foredrag om bla poangsattning https://www.riksstroke.org/sve/riksstroke-
registreringsplattform/webbinarium

NIHSS-manualen finns i fickformat att bestalla fran Riksstrokes kansli
riksstroke@regionvasterbotten.se

Ny funktion - NIHSS temporér totalsumma: Aven om man inte kunnat registrera alla variabler i
NIHSS och far 9 = okdnd pd ndgon variabel - vilket gor att totalsumman blir 99 kan man se de
variabler man har registrerat. Den summan raknas ner automatiskt i webben nar man registrerar
NIHSS. Denna summa kan man nu ta fram for eget bruk tex for forbattringsarbete. Om man tex
vill félja hur ofta man gor NIHSS eller om nagon variabel &r svar att fanga. Detta kan man hitta i
anvandardefinierad lista under 6vriga variabler.

Mall kommer pa hemsidan.

EVAS

Samarbetet med det endovaskulara registret (EVAS) har etablerats under de senaste aren och nu
samkors data fran EVAS med Riksstroke regelbundet. De bada registren kompletterar varandra; EVAS
innehaller detaljer kring sjdlva behandlingen, medan Riksstroke ger information om vilka patienter av
alla med stroke som har fatt trombektomi och hur det ser ut i olika delar av landet. Tyvarr ar det
fortsatt sa att tillgangen till trombektomi inte ar lika 6ver landet, utan det finns delar dar antalet
behandlade patienter ar mindre. Detta dr en av de omraden inom stroke dar ojamlikheten ar storst i
landet, och det ar givetvis angeldget att detta kan férandras sa att alla patienter som behdéver det kan
fa tillgang till en strokevardens mest effektiva behandlingar.

Det har ocksa etablerats ett forskningssamarbete kring trombektomi mellan EVAS och Riksstroke, och
flera vetenskapliga artiklar ar pa gang.

TIMING

TIMING ar en randomiserad registerbaserad studie som undersoker lampligaste tidpunkt for
insdttande av antikoagulantia hos patienter med ischemisk stroke och formaksflimmer.
Rekryteringen av patienter avslutades 31 december 2020, ca 900 patienter inkluderades. Resultat
planeras redovisas i september pa ESOC. Cirka halften av Sveriges strokeenheter deltog i TIMING.
Just nu pagar arbete med att gora klart datafilerna, och samla in enstaka data som inte har
registrerats i formuldren. Resultatet av studien ar fortfarande inte klart — invantas med spanning.
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Support
e-mail: riksstroke@regionvasterbotten.se eller via telefon, se kontaktpersoner pa Riksstrokes
hemsida https://www.riksstroke.org/sve/omriksstroke/kontakta-oss/

Sommaren
Under sommaren kommer Riksstroke kansliet stanga preliminart mellan 15/7 - 3/8. Mer information
kring detta kommer pa hemsidan i slutet av juni.

Tack

Jag vill tacka er alla for fortsatt fantastiskt fina insatser for Riksstroke, och ett sarskilt varmt tack att
ni kunde hjalpa till under den utmanande period som pandemin innebar. Vi hoppas alla att det skall
finnas ett ljus i tunneln snart, det borjar skymtal

Jag vill avslutningsvis informera er om att 2021 kommer att vara mitt sista ar som registerhallare for
Riksstroke. Jag var med och startade registret fran borjan for mer &n 25 ar sedan och har med gladje
kunnat se hur det utvecklats till varldens framsta strokeregister. Riksstroke har statt modell for
motsvarande register i manga andra lander.

Mia von Euler kommer att eftertrada mig som registerhallare vid arsskiftet 2021/2022. Mia &r
mangarig medlem i Riksstrokes styrgrupp och har stor erfarenhet bade praktiskt och
forskningsmassigt kring Riksstroke. Mia dr professor i neurologi i Orebro. Jag hilsar Mia varmt
vilkommen i den nya rollen, och glads Over att registret inte hade kunnat fa en mer kompetent
person pa denna positionen.

Med det vill jag 6nska er alla en fin sommar och hoppas att ni alla far vilbehovlig dterhamtning fran
arbetet

Bo

Bo Norrving

Registerhallare Riksstroke
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