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1

INNLEDNING

| den nye versjon av MS-registerets registreringslgsning er vi oppgradert til ny versjon av registreringssystemet MRS. Vi har gatt fra
MRS-Classic til MRS5. Dette innebzerer store endringer i systemet, men selv om det ser forskjellig ut i forhold til Classic vil mye vaere
kjent for de som allerede har registrert data i MS-registeret. Den st@rste endringen er det som ligger bak skjermvisningene. Fordelen
med denne versjonen er at den er bygd pa mer moderne programvare og er mer standardisert i forhold til tidligere versjoner. Det
betyr at den skal bli enklere a vedlikeholde og vi haper det skal bli enklere og mindre kostbart a legge til nye funksjoner.

For deg som allerede har registrert data i MS-registeret vil du oppdage at dataene som skal registreres er stort sett de samme. Sammen
med vart fagrad har vi sett pa om det er deler av dataene i registeret som kan fjernes. Dette har resultert i at noen variabler er fjernet,
og vi har ogsa en del variabler som skal fjernes i neste versjon. Da vil det ogsa bli lagt til noen nye variabler.

Registrering av en pasient er i hovedsak tredelt. Fgrst ma pasienten inkluderes i registeret, sa skal det legges inn data for hver kontroll
pasienten er til. | tillegg er det noen andre data som er mer uavhengig av kontrollene. En endring i denne versjonen er at du vil ledes
gjennom et skjema for a fylle ut data fra en ny kontroll. Vi haper dette skal gjgre registreringsarbeidet lettere. Systemet inneholder
som tidligere arbeidslister som hjelper med a holde registeret oppdatert og ryddig.

Denne brukerveiledningen inneholder beskrivelse av det meste av systemet, og er tenkt brukt som et oppslagsverk. For deg som
allerede har registret i MS-registeret vil mye vaere gjenkjennbart. Kapittel 4 til 7 vil alle trolig ha nytte av a se pa. Her beskrives den
nye oppbyggingen av systemet. | kapittel 10 til 12 vises det hvordan man inkluderer og registrerer videre oppfglging for en pasient.
Hvis du skal jobbe med a holde registeret ryddig og oppdatert sa inneholder kapittel 13 til 16 informasjon om tilgjengelige verktgy.
Informasjon om a se eller laste ned data fra eget helseforetak finnes i kapittel 17 og 18. Oppfordrer ellers alle 8 lese gjennom
informasjon om samtykke i kapittel 8.

Rode tekstfelt ma dere legge ekstra merke til.
Ta gjerne kontakt ved spgrsmal. Vi vil gjerne ha tilbakemelding om bruken av systemet. Bruk epost msdata@helse-bergen.no

Alle dataene i denne beskrivelsen er for testpasienter.


mailto:msdata@helse-bergen.no

2 OM REGISTRERING | MS REGISTERET

Norsk Multippel Sklerose register og biobank benyttes til a kvalitetssikre helsetjenester som ytes til personer med multippel sklerose
(MS). Hovedfokus er pa diagnostikk og behandling. Hensikten er ogsa a etablere data og biobankmateriale til forskning for a bidra til
a finne arsaksforhold til sykdommen og sykdomsmekanismer. Data fra registeret benyttes i sikkerhetsstudier for nye bremse-
medisiner.

Det elektroniske registreringssystemet til MS-registeret kalles MS-MRS5. Innmelding av MS pasienter til registeret skjer elektronisk
over norsk helsenett. Vi har samlet inn data elektronisk fra alle landets nevrologiske avdelinger siden 2014. Registreringen startet pa
papir i 2001. Takket vaere en stor innsats av alle rapporterende avdelinger har vi na registrert opplysninger om godt over 80% av alle
som lever med MS i Norge. Madlet er 3 komme over 90%. For @ opprettholde stor aktivitet i registreringsarbeidet er fglgene punkt
viktige:

e Nevrologiske avdelinger er palagt 3 melde data til MS-registeret (forskrift).

e Hver avdeling ma ha en plan for hvordan registreringsarbeidet skal giennomfgres.

e God organisering av arbeidet, med klart definerte oppgaver - hvem gjgr hva - er viktig.

e De involverte ma fa riktig opplaering.

e Registreringssystemet kan brukes i mgte med pasienten. Dette gir de beste dataene. Det er enkelt og raskt a fylle inn data fra
en pagaende konsultasjon. Etterregistrering ved bruk av journalopplysninger er den vanligste maten a registrere pa. Da er det
en stor fordel @ ha god struktur pa dataene som registreres i journal (f.eks. ved hjelp av en egen frase i DIPS).

e Pasientene ma forespgrres om a delta i registeret (avgi samtykke pa papir).

e Pasienten skal fa lese informasjonen/forespgrselen fra registeret fgr samtykke signeres. MEN det er mulig & begynne
registrering av data fgr samtykke foreligger. Da blir dataene liggende i en lokal kopi og er ikke en del av Norsk MS-register og
biobank. Dataene overfgres til registeret nar pasienten har avgitt samtykke.

2.1 HVEM ER INVOLVERT | REGISTRERINGEN?

Det er ulike mater a organisere registreringsarbeidet ved et sykehus pa. Vi har god erfaring med at noen fa ressurspersoner har et
ekstra ansvar for registreringen. Typisk er dette sykepleiere som henter data ut fra pasientjournal og fgrer dataene inn i registeret.
Med det nye systemet vil det bli lettere a registrere data fra en kontroll, noe som apner for at flere kan vaere involvert i registreringen.
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https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2019-06-21-789

Noen nevrologer bruker MS-registeret under konsultasjonen. Vi haper at registreringslgsningen, slik den er n3, kan bidra til at flere
gnsker a gjgre dette. Systemet gir en god oversikt over pasientens forlgp, noe som betyr at brukere ikke bare putter data inn i
systemet, men ogsa kan dra nytte av det som kommer ut.

Vi kan dele brukerne inn i tre typer:

e Fa grundig oppleering i registrerings-
systemet

konsultasjoner som krever mye tid og
ekstra kunnskap om systemet.

e Oppdatere pasienter
manglende data.

e Holde registeret ryddig og oppdatert ved
hjelp av arbeidslister.

e Kunne hente ut data fra eget lokalt
register for bruk i ulike sammenhenger,
f.eks. kvalitetsforbedringsarbeid (kan fa
hjelp til dette fra registeret).

@ o Inkludere nydiagnostiserte pasienter

(%) .

c o Inkludere pasienter som har hatt MS en
wn stund, men som ikke er tidligere
-8 registrert i MS-registeret.

» e Registrere spesielt "vanskelig"
(@)

>

)

-

som har

Denne gruppen kan bestd av bade
sykepleiere, nevrologer, kontor-
medarbeidere og eventuelt andre med
spesielle registeringskompetanse.

1930|0JAIH

Fa vanlig opplaering i
systemet

Bruke registreringssystemet ved pasient-
konsultasjoner. Dette gir god oversikt
over pasientens sykdomshistorie og vil
veere nyttig som forberedelse il
konsultasjonen. Den grafiske frem-
stillingen av  pasientforigpet kan
dessuten benyttes i kommunikasjonen
med pasienten (pasienten kan se sine
egne data via var innsynslgsning pa
helsenorge.no). Slik registrering av
strukturerte data i natid vil gi data med
best kvalitet.

Ha god kommunikasjon med resurs-
personene for a pase at alle ngdvendige
registreringer  gjennomfgres  (dette
arbeidet er na forenklet via forskjellige
arbeidslister)

Hente ut data/rapporter til
kvalitetsforbedringsarbeid.

registrerings-

bruk i

24919|da) A8

Avhengig av rolle kan disse fa
varierende grad av opplering i
registreringssystemet.

Kan bista begge de to andre gruppene
ved a pase at alle pasienter blir fanget
opp og registrert tilstrekkelig. Inkludert
innhenting av samtykke.

Kan registrere data hentet inn ved egne
sykepleierkonsultasjoner.

Kan registrere i forbindelse med
behandling. F.eks. infusjonsbehandling
utfgres ofte av denne gruppen og
registrering i den forbindelse kan vaere
aktuelt.

MS-registeret jobber aktivt med a fa mer automatisering inn i datafangsten, men dette viser seg a ta lang tid fgr kommer pa plass.
Men en slik I@sning vil kunne forenkle arbeidsprosessene betydelig.



2.2 DU REGISTRERER | DITT HELSEFORETAKS DATABASE

Strukturen pa databasene i registerlgsningen er som vist i figuren. Alle helseforetak (HF) har sin egen database. Alle registrerer i sitt
HF sin database. Ingen kan se data som ligger i andre HF sine databaser. Du kan inkludere:

- Alle som har fatt diagnosen MS og som har norsk

7 ™ -

fgdselsnummer. Hvis det er pasienter som har fast tilhold i
Farde | w Stavanger

Norge og det er sannsynlig at de blir boende i Norge kan de
inkluderes ved hjelp av ngdnummer.
- Registrering kan gjgres selv om samtykke ikke er innhentet

T ~
y N

eller om pasienten har avslatt @ gi samtykke. Dette fordi v ) . Romeds
dataene i de lokale databasene ikke er en del av det — Norsk MS T
nasjonale registeret. Dataene i lokalt register vil vaere svaert . o .
nyttig til bruk i kvalitetsforbedringsarbeid lokalt.
- Hvis og nar pasienten samtykker, og dette registreres i MS- Ditt HF Telemark |

MRSS5, sendes en kopi av alle dataene over til den nasjonale
databasen. Det er kun data som ligger her som kan utleveres
til forskningsprosjekter eller annen bruk. Merk at ved | ous ;:3' SR :}3‘
utlevering vil vi ikke levere ut fgdselsnummer. Trenger et ~ ~
prosjekt fadselsnummer ma de kontakte hver deltager a be

om dette. Dette gir en ekstra sikkerhet for pasientene for at

deres data ikke kan identifiseres av andre.




2.3 OVERSIKT OM HVORDAN REGISTRERE DATA FOR EN PASIENT

Nar du ser denne brukerveiledningen, kan du kanskje fa inntrykk av at systemet er komplisert og mye arbeid a settes seg inn i. For de

fleste brukerne er dette mye enklere enn det kan virke. Skal du stort sett bare registrere data for nydiagnostiserte og for etterfglgende
kontroller, deles denne oppgaven inn i to deler:

Hoveddelen av dataregistreringen for en pasient bestar bare av to punkt:

1. Inkluder pasienten i registeret (Inklusjonsskjema fylles ut)
a. Kan registreres uten samtykk, men viktig a samle inn samtykke sa raskt som mulig.
b. Kan registres selv ved nei til samtykke. Da ligger dataene kun i lokal database til bruk i kvalitetsforbedring.
c. Det er mulig a sette de fleste av verdiene i dette skjemaet til ukjent og legge det til en arbeidsliste, slik at

inklusjonsskjemaet kan ferdigstilles sene (ma gjgres fér man legger til andre data).

2. Ved hver planlagt kontroll registres data fra kontrollen (et nytt grunnoppfglgingsskjema for hver kontroll)

a. Datainnsamlet ved kontrollen samt data bakover i tid til forrige kontroll registreres.

Tilleggsregistrering:
1. Registrere samtykke
2. Registrere malinger/prgvesvar som ikke er inkludert i grunnoppfelging
3. Registrere bakgrunnsvariabler



3 TILGANG OG INNLOGGING

For du kan ta MS-MRS5 i bruk ma du sgke om tilgang. Na vi i registeret mottar din sgknad sender vi en forespgrsel til ditt sykehus/HF

for a fa bekreftet at vi kan gi deg tilgang. Nar dette er avklart gis du tilgang.

3.1 S@KE TILGANG

- Apne Falk Alt 1: G3 direkte til innlogging.

- Apne Falk Alt 2: Hvis alt 1 ikke fungerer dpner du en nettleser (systemet er testet pa Crome og Microsoft Edge, s& disse anbefales)
og gar til adressen https://falk.nhn.no/. Da kommer du til kvalitetsregisterportalen med oversikt over alle registrene. Du kan da

enten ga til "NERVESYSTEMET" og velge MS-registeret der, eller skrive inn "MS-" i spkefeltet.
oversikt hvor du velger «Sgk om tilgang»:

& loce 3

Registeroversikt

MS-

Registeroversikien filtreres automatisk nér du skriver
NERVESYSTEMET (1) ~

NORSK MS-REGISTER OG BIOBANK ~

Dersom du ikke har tilgang til registeret, kan du seke om det. Hvis du allerede har tilgang. kan du ga videre til registeret for & logge deg pa.

» S@OK OM TILGANG GA TIL REGISTERET »

- For alogge inn ma du benytte enten BANKID eller BUYPASS pa smartkort (hvis du har dette)
en egen lgsning som de kan benytte.

Gjgr du det siste far du opp fglgende

NORSK HELSENETT SF - FALK (PROD)

VELG ELEKTRONISK ID

BUYPASS
ObuYPass ok Buypass ID i smartkort, mobil eller nokkel
_ COMMFIDES
Logg inn med Commfides
BANKID
P
Logg inn med BankiD
BAA |D.PORTEN
‘ ‘ ID-porten
BUYPASS SMARTKORT (RESERVEL@SNING)
© buypass
Logg inn med Buypass Smartkort (Reservelosning)
COMMFIDES (RESERVELOSNING)
Logg inn med Commfides (Reservelesning)
5t HELSE MIDT
o

Logg inn med Helse Midt

. BUYPASS er raskest. Helse Midt har


https://falk.nhn.no/u/apply?app=Norsk%20MS-Register%20og%20Biobank

Du kommer na inn i sgknadsskjemaet. Pa toppen sjekker du fgrst ferdig utfylt informasjon og legger til det som eventuelt mangler.
Merk at under e-postadresse skal du benytte jobb-epost hvis du har dette:

Norsk MS-Register og Biobank » Sgk om tilgang

Navn

Trude Luth

E-postadresse (jobb )
Trude.Luth@minjobbepost.no

Landsnummer  Mobil
+47 v 12345678

Avdeling
Haukeland

Yrkestittel

Hvor gnsker du tilgang?

Lokasjon

Velg fra listen hvilket helseforetak du
sgker tilgang til.

Hva slags tilganger trenger du?

Er du usikker pa hvilke tilganger du trenger, legg ved en kommentar hvor du beskriver
hva du trenger a gjere i registeret.
Skjema

Opprgtte nye skjema og redigere skjema i kladd
Ferdigstille skjema

Se personopplysninger

Rapport- og datahandtering
Generere grafiske rapporter
Eksportere data (til Excel og lignende)

Eksportere data med personopplysninger (til Excel og lignende)

Administrere

Gjere endringer i registerets innstillinger (administrator)

A

| denne delen kan du krysse av hva du gnsker a bruke MS-MRS5
til. Men du kan ogsa hoppe over denne fordi alle far samme
tilgang i starten. Gi beskjed hvis du trenger a endre tilgangen din.
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3.2 ENDRE TELEFONNUMMER ELLER E-POST

Registeret trenger 3 ha oppdatert kontaktopplysninger pa alle som har tilgang til a registrere. Derfor er det viktig & oppdatere
dette i din profil hvis dette endrer seg. Ga til portalen https://falk.nhn.no/ og logg inn ved a klikke pa "Logg inn" knappen gverst
til hpyre (dette er innlogging til FALK og ikke innlogging til selve registeret). Klikk pa navnet ditt som kommer opp i gvre hgyre
hjgrne. Da far du opp din profil og far mulighet til 3 endre opplysningene.

3.3 AVSLUTTE TILGANG TIL MS-REGISTERETS REGISTRERINGSL@ASNING

Det er kun de som har som oppgave a registrere data i Norsk MS-register og biobank som til enhver tid skal ha tilgang. Hvis du
ikke skal benytte din tilgang lenger ma du gi beskjed slik at vi kan stenge tilgangen (den kan selvsagt gjenapnes hvis det er aktuelt
pa et senere tidspunkt). Skal vi stenge din tilgang sa sender du oss en epost til msdata@helse-bergen.no .

Hvis du ikke bruker tilgangen din pa 6 maneder, sa ma du reaktivere denne nar du skal starte registrering igjen. Velg reaktivering,
sa gar det en melding til oss i MS-registeret som godkjenner reaktiveringen (eventuelt kontakter lokal avdeling f@rst).

3.4 INNLOGGING PA MS-MRS5

For a logge inn pa registreringssystemet benyttes portalen https://falk.nhn.no/. Velg enten "NERVESYSTEMET" og sa MS-
registeret pa listen eller ved a skrive "MS-" i sgkefeltet (se figur i avsnitt 3.1). Klikk pa "NORSK MS_REGISTER OG BIOBANK" og du
far opp valget "GA TIL REGISTERET". Velg dette og du kommer inn etter at du har identifisert deg med Bankld eller BUYPASS (hvis
du har dette pa ditt smartkort og har brukt kortet ved innlogging pa PCen) Du kan ogsa ga direkte til innloggingen (adressen er
https://mrs.nhn.no/ms/) eller lage din egen snarvei.
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4 HOVEDMENY/FORSIDE

Figuren under viser forsiden til MS-MRS5.

‘ Hovedmeny ’

@' MRS Norsk MS-register og biobank

Hjem Pasienter Skjema Metadata Rapporter

Om registeret

| registeret registreres demografiske data samt kliniske data knyttet til dia
selvrapporterende data. Registrering krever skriftlig informert samtykke fr;

lokal kvalitetsdatabase far samtykke foreligger. Den lokale avdeling har til
nasjonale registerdata ma forskere sake om dette til styringsgruppen for

Uttak av
Registreringen foregar ved alle landets nevrologiske avdelinger og spesiall
d ata d um pe rer sentral godkjenning. Les mer om praktisk bruk og tilgang i var Brukerveile|

flyttet ti I « S kje ma» Formalet til MS registeret er & kartlegge forekomsten av MS og registrere

danne grunnlag for planlegging og kvalitetssikring av helsetilbudet til pas|

materiale danne grunnlag for forskning pa blant annet arsaksforhold og s;
behandlingsrespons.

Norsk MS register startet innsamling av data i 2001 og inneholder data un\\

Pasientsgk. Har kan man bruke
Fgdselsnummer, PasientGUID,
SkjemaGUID eller
GlobalFormld*. De tre siste
finnes i datadumpene til
systemet og er nyttig for a
kunne unnga a lagre filer med
fedselsnummer.

Ga til arbeidslister. Farge pa prikk
viser om det er oppgaver som
venter (grenn = ingen)

Logget inn som UKJENT MARKUSSEN PERSON ﬂ.
med rolle Registeransvarlig p3 Helse Bergen HF

med MS i Norge. Databehandleransvaret er lagt til Helse Bergen.

Avdelingens data

78 1025

PASIENTER SKJEMA

Nyheter

*| datadumper har variabelen PaseintMSId skiftet navn til GlobalFormld

OG BIOBANK

Arbeidslister

Pasienter som har avslatt samtykke

Pasienter foreslatt & ikke ha MS

Pasienter med samtykke som mangler data
Pasienter som mangler oppdatering/perioder
Markerte pasienter

Mine uferdige skiema

Endre rolle (for de fa som har
flere tilganger) eller log ut.

o arbeidslister og om

Viser oversikt over

<—— det er oppgaver
som venter (tallene
til hgytre).

12



5 PASIENTOVERSIKT

Kjenn
Mann

Olsen, Hilmar

Pasientinformasjon

Vis mer informasjon

Alder
31

0 Pasienten har samtykket til inklusjon i
registeret

Pasientinformasjon

og sa mtykke ) Biobanksamtylkke: Ikke satt
Samtykke for PROM: lkke satt

B )

Perioder

(©30.06.2023 - (D 29.04.2024
(©22.12.2022 - (© 29.06.2023

(©01.03.2021 - (® 21.12.2022

Viser de ulike grunnoppfglgings-
skjemaene. Et skjema tilsvarer
en periode i grafen. Under
«Perioder» kan du velge skjema
du vil gjenapne eller se pa. Det
kan man ogsa under
«Grunnoppfglginger», men
denne brukes egentlig bare til 3
slette et skjema (som er sjeldent
behov for).

N/

Pasientgraf (klikk og dra i grafen for & zoome) @
Bivirkninger =
Infeksjon, annen
Behandlinger | Ingen
Ingen
Rixathon
10
—~ ? ] 1 i
g | | 1
© i i i
< 5 = | : ;
i ig ; ;
iz i 3
¥ 2 H '
5 e = ' 1
. — v ———
ul'z21 Jan '22 Jul'22 Jan '23 Jul'23 Jan '24 Jul ‘24
- EDSS @ Attakk E NAE A JOV ¥ MR Behandlinger Bivirkninger
Skjema
Skjemanavn Skjemadato Skjemaeier
Inklusjon ©01.03.2021 PERSON, UKJENT MARKU... [ Ferdigstiit N :
L Administrativt ®01.03.2021 PERSON, UKJENT MARKU... Ferdigstilt J ]
L Malinger/Prevesvar (©29.10.2024 PERSON, UKJENT MARKU... [ reraigstin N
b Bakgrunnsvariabler (©29.10.2024 PERSON, UKJENT MARKU... [ kiaca AN
Grunnoppfelginger
Skjemanavn Skjemadato Skjemaeier
Grunnoppfalging ©30.06.2023 PERSON, UKJENT MARKU... Ferdigstilt J5 Y
Grunnoppfalging ©22.12.2022 PERSON, UKJENT MARKU... Ferdigstilt J5 Y
Grunnoppfalging ©01.03.2021 PERSON, UKJENT MARKU... Ferdigstilt J5 Y

Ulike
valgmuligheter

Pasientgraf som viser
grafisk fremstilling av
dataene som finnes i
grunnoppfglging,
inkludert behandling og
bivirkninger. En periode
er mellomrommet
mellom to prikkede
linjer. Fargene viser om
periodene er
ferdigstilte (grenn) eller
ikke (gul).

~

Andre skjema enn
grunnoppfelging. De
apnes fra denne
oversikten ved a klikke
pa skjemanavnene.
Viser ogsa om
skjemaene er i kladd
eller ferdigstilt.

v
N

13



5.1 ZOOME | PASIENTGRAFEN / FORENKLE VISNINGEN

Pasientgraf (klikk og dra i grafen for & zoome)

Bivirkninger

Behandlinger |Ingen

Funksjonsskar (EDSS)

1

=R W R WO N om OO

Infeksjon, annen

©@
a I
1 Hvis en pasient har hatt MS lenge, eller det er mye data pa et
1 lite omradeii grafen, kan du zoome/forstgrre et omrade:
- Hgyreklikk inne i grafen pa starten eller slutten av det
omrade du vil forstgrre (TIPS: vil du forstgrre fra Debut, er

Ingen
— det enklest a starte med slutten av perioden du vil

2 i E / forstgrre).
g 5 - Hold musetasten nede og dra musepekeren til andre enden

if oross1 | av omradet du vil forstgrre. Omradet du har valgt blir blatt.

I8 i : - Slipp musetasten og figuren forstgrres.

vq:‘r-— 4LV_ ﬁ- - For a ga tilbake til standardvisning velg «Reset zoom».
Jul 21 Jan 22 Jul'22 Jan '23 Jul'23 Jan '24 Jul'24
-8 EDSS & Attakk W NAB A JCV ¥ MR Behandlinger Bivirkninger

~ Pasientgraf (klikk og dra i grafen for @ zoome) (&)
Hvis du vil forenkle visningen i
grafen kan du klikke pa de ulike Bivirkninger S
forklaringen under grafen. Klikk Infeksjon, annen
en gang og tilhgrende markering Behandlinger ingen
forsvinner fra grafen. Klikk en . " wotion
gang til og den kommer tilbake. s .‘ i

~ 8 7 1 i

2 6 'g i
< s v
Nov 22 Jan 23 Mar "23 May "23 Jul 23 Sep 23 Nov '23
- EDSS & Attakk [ NAB A JCV ¥ MR Behandlinger Bivirkninger

14



6 SKJEMA OG ULIKE STATUSER PA DISSE

Dataene som skal registreres i MS-registeret er delt inn etter tema i ulike skjema. Eksempel pa skjema er «Inklusjon», som inneholder
informasjon om debut og diagnose. «EDSS»-skjemaet inneholder kun informasjon om utfgrte EDSS-malinger. Det finnes 17 slike
skjema. Dataene i hvert skjema kan hentes ut ved hjelp av en skjemaeksport (ogsa kalt datadump).

Nar vi skal registrere dataene i MS-MRS5 er det 5 skjema a forholde seg til pluss samtykkene. Tabellen under viser disse 5
hovedskjemaene og de tilhgrende delskjemaene:

Ma apnes fgr editering

Hovedskjema Delskjema

Fgrste gang Ved endring
Inklusjon Nei Ja
Grunnoppfalging Nei Ja Attakk, Behandling, Bivirkning, EDSS, MR
Administrativt Ja Ja
Malinger/prgvesvar* Nei Nei JCV, NAB, MSFC, SDMT, S vitamin D, Vital status
Bakgrunnsvariabler Ja Ja

*«Gjendpne» knappen vises selv om den ikke skal benyttes for dette skjemaet. Det skjer ikke noe galt om du trykker pa denne, men du
far en litt rar feilmelding.

De ulike skjemaene, unntatt malinger/prgvesvar, ma apnes fgr de kan redigeres. Det betyr at nar de velges i Pasientoversikten, kommer de fgrst opp

i «Lesemodus». Er skjemaet lagret som «Ferdigstilt» sd ma du velge «Gjendpne» for d editere skjemaet. Er det lagret som «Kladd» vil valget veere
. «Fyll ut skjema». Hvis det er fgrste gang et inklusjon- eller grunnoppfglgings-skjema apnes (altsa ved opprettelse) kommer det rett i editeringsmodus.
Tabellen over viser hvilke skjema som ma dpnes fgr editering henholdsvis fgrste gang skjemaet apnes og ved senere editering/endring.
Nar du redigerer et skjema har du mulighet til enten a «Ferdigstille» skjiemaet eller «Avslutte skjemautfyllingen». Velger du det siste lagres skjemaet
som kladd. Vi gnsker at sa fa skjiema som mulig lagres som kladd, og at disse ferdigstilles raskest mulig. NB! Det er spesielt viktig at hvis du gjenapner
et inklusjonsskjema sa ma dette ogsa «Ferdigstilles» med en gang! Inklusjonsskjema i kladd hindrer videre registrering.
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Under vises de tre «statusene» som et skjema kan ha, her vist for grunnoppfelgingsskjemaet:

B

~

Alle endringer som gjgres i
skjemaet blir lageret underveis.
«Avslutt skjemautfylling» betyr at
du lagrer en kladd av skjemaet
akkurat slik det ser ut nar du
klikker her. Kladd betyr at du har
tenkt a hente inn ekstra
opplysninger fgr du kan
ferdigstille. Ferdigstilling bgr skje

Tangen, Astrid Angel... ©

sa raskt som mulig.

_/

Grunnoppfaelging
é@enépne 2

Tangen, Astrid Angel... ©

\

Under visning/redigering av

skjema kan du alltid komme
. tilbake til pasientoversikten ved
a trykke pa navnet til pasienten.
NB! Hvis du ikke har ferdigstilt
skjemaet du har apent, sa vil
dette lagres som kladd.

Nar et skjema apnes for
editering, skifter det

Grunnoppfelging -

/r‘ Avslutt skjemautfylling | Ferdigstill E]

alltid status til «Kladd».

Hvis skjemaet er utfylt uten mangler,
kan det ferdigstilles. Det er viktig a
forspke a ferdigstille alle skjema. Nar et
skjema ferdigstilles sendes en kopi av
skjemaet til nasjonal database.

Hvis et skjema er ferdigstilt, kan du
redigere dette ved a velge «Gjenapne»

Grunnoppfelging

Tangen, Astrid Angel... ©

(add

Fyll ut skje@- Z

Hvis et skjiema er lagret som
kladd, kan du redigere dette ved
a velge «Fyll ut skjema»

16



6.1 HJELP TIL UTFYLLING

Overgang til SPMS

Overgang til Sekundaer Progressiv MS? (Zre——

Vi har na hjelpetekst i hvert skjema: For hvert
spgrsmal som skal fylles ut i skiemaene finnes

O Ja Overgang til Sekundzer Progressiv MS?

SPMS. Dette vil bl rettet opp i kommende versjoner

utfyllende forklaring til feltet.

det et «?». Klikk pa dette og du far en mer

Har pasienten har fatt sin diagnose revurdert til sekundzar progressiv MS. Denne bekreftes som "Nei” ved
hver grunnopplalging inntil pasienten eventuelt gar over til SPMS. Nar dette skjer foreslar systemet at
pasienten har overgang til SPMS for alle etterfalgende grunnoppfalginger. Men denne verdien kan endres.
MERK: man for ogsa dette sparsmalet for PPMS, pasienter selv om det ikke er aktuelt med overgang til

Grunnoppfelging &
g ... |

Tangen, Astrid Angel... ©

Alle endringer er lagret v

Innhold

Periode

Overgang til SPMS
Type kontroll
Kontroll hos hvem?
Attakker
Behandlinger
Rivirkninner

Skjemaeier

PERSON, UKJENT MARKUSSEN

Vis mer skjemainformasjon hd

<
Spesielt for Inklusjon og Grunnoppfalging er

det nyttig a se en oversikt over innholdet i de
ulike delene av skjemaene. | oversikten vises
det ogsa status for lagringen. Du kan klikke pa
de ulike delene under «Innhold» for & ga til
gnsket del.

Hvis det er mangler i skjiemaet vises dette pa to
mater. @verst med hva som mangler og i
innholdsfortegnelsen med antall felt som mangler.
Klikker man pa de rede markeringene sa gar man
automatisk til stedet i skjemaet hvor det ma gjgres
tilfgyinger

Grunnoppfelging &
g -

Tangen, Astrid Angel... © v

Alle endringer er lagret v
o Feltet ma besvares
o Feltet ma besvares.

Innhold

Periode
Overgang til SPMS
Type kontroll

Kontroll hos hvergz

Behandlinger

Rivirkninnar
Skjemaeier

PERSON, UKJENT MARKUSSEN

Vis mer skjemainformasjon hd
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7 DE ULIKE SKIEMAENE

Utfylling av skjemaene er stort sett selvforklarende. | dette avsnittet tas det opp forhold ved de ulike skjemaene som kan kreve litt
mer hjelp ved utfylling.

Inklusjonsskjemaet opprettes nar en pasient inkluderes i registeret. Det er kun ett inklusjonsskjema for hver pasient og det inneholder
informasjon om debut og diagnose. HUSK at hvis du gjenapner inklusjonsskjemaet sa ma dette ogsa ferdigstilles (unnga a lagre dette som

kladd)!

NADIN|

@

2

Hvis Type MS ved debut er ukjent ved utfylling, velg «ukjent» og oppdater denne senere.

Informasjon om fgrste henvisning og kontakt med nevrolog er viktig for a kunne male hvor raskt pasienten kommer i gang med
behandling.

| dag er bortimot alle analyser av spinalveesken utfgrt ved isoeletrisk fokusering. Denne variabelen vil bli endret i kommende
versjoner.

Ved diagnose og videre hver gang en pasient er til planlagt kontroll, skal det fylles ut et grunnoppfalgingsskjema. Data fra kontrollen og
tidsperioden tilbake til forrige kontroll skal registreres.

@nsker du a registrere data (f.eks. MR resultat) fgr pasienten har kommet til nye kontroll, opprettes en ny grunnoppfglging uten
«Dato for ny kontroll». Dato oppdateres nar pasienten har veert til neste kontroll.

Overgang til SPMS svar du «Nei» pa helt frem til en slik overgang finner sted. Etter dette blir den automatisk satt til «Ja» men kan
endres. Ogsa pasienter med PPMS far dette spgrsmalet, dette vil bli rettet i kommende versjoner.

Hvis pasienten har hatt attakk i perioden, svares man ja pa dette og ma da fylle informasjon om hvert attakk.

Behandling kan fylles ut uavhengig av hvilken periode man befinner seg i. Mer innformasjon om hvordan «Behandlinger» fylles ut
finner du i eget avsnitt.

Bivirkninger kan fylles ut uavhengig av hvilken periode man befinner seg i.

EDSS maling og resultat av MR undersgkelser utfgrt i perioden registreres. Disse ma ha «utfgrt dato» i grunnoppfelgings perioden.
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Hver pasient har kun ett av dette skjemaet. NB! Husk a Ferdigstill skjemaet hvis du har editert innholdet.

En pasient kan legges til arbeidslisten «Markerte pasienter» for videre oppfglging ved a velge «Marker pasient». Du kan ogsa oppgi
en grunn.

o Er grunnen at hen skal inkluderes i registeret, ma du fgrst fylles ut inklusjonsskjemaet med en dato for debut og en for

diagnose samt sette alle andre verdier til ukjent/vet ikke. Du eller andre kan da finne igjen pasienten i arbeidslisten.

| dette skjemaet legger du inn startdato (systemet foreslar debutdato) for oppf@lging av pasienten. Hvis dere ikke lenger fglger
pasienten legges sluttdato for oppfalging inn.
Alle som registrerer kan foresla at en pasient ikke har MS (feildiagnostisert eller feilkodet), og dermed skal slettes fra registeret. Nar
dette gjdres legges pasienten til en arbeidsliste hvor de som har tillatelse til & gjennomfgre eller avise forslaget (har rollen
«Registeransvarlig») kan finne pasientene igjen.

Dette skjemaet bestar av flere deler. Hver del er det vi kan kalle enkelthendelser/malinger. Vi har ikke tatt disse inn i grunnoppfglgingen
siden de ikke vil bli utfylt ved hver kontroll. Det er likevel naturlig a se over om det skal fylles inn data her nar pasienten har veert til kontroll.

Dette skjemaet skiller seg fra de andre ved at det ikke skal gjenapnes f@r redigering, eller ferdigstilles nar redigering er ferdig.
For hver del i skiemaet kan man legge til sa mange malinger man gnsker. En tabell viser alle resultatene for pasienten.

Ved redigering kommer det opp egne «popopp» vinduer, som skiller seg fra redigering i de andre skjemaene.

Pass pa at ingen av malingene blir liggende som kladd.

| fremtidige versjoner vil vi legge til andre data her.

Hver pasient har ett skjema av denne typen. Skjemaet opprettes automatisk som et tomt skjema i kladd. Sa raskt som mulig fylles skjemaet
ut og ferdigstilles.

Skjer det endringer i variablene i skjemaet, gjenapnes dette og nye verdier erstatter de gamle. Husk a ferdigstille etter redigering.
For HLA vil de fleste ikke kunne fylle inn dette. Bruk «Ukjent». MS-registeret vil kunne oppdatere dette i forbindelse med analyser
av biobankmateriale.

Noen av opplysningene i dette skjemaet kan skaffes ved a koble mot andre registre. Men denne prosessen kan vare tidkrevende
og kostbar. Det er derfor nyttig a ogsa kunne hente denne informasjonen i MS-registeret.

Ut fra bruk og nytte vil vi vurdere innholdet i dette skjemaet i kommende versjoner.



7.1 REGISTRERING AV BEHANDLING | GRUNNOPPF@LGING

Her beskrives mer detaljert registrering av behandling. Dette er en svaert viktig del og litt mer omfattende enn andre deler.

7.1.1 Fgrste behandling («Ingen») og «Ubekreftet»

Behandlinger

Er det endring i pagdende behandling eller skal andre behandlinger oppdateres?

0OlJa (O Nei

RegiXrert pagaende behandling er:
Medikh\ment Startdato Sluttdato

12.12.2021

Ingen 01.08.2020 12.12.2021

s ~

1. Nardu fyller ut en
grunnoppfelging og
gnsker a gjgre endinger
pa behandlinger, ma du
alltid starte med a velge

«Ja» her.
o J

~
2. Nar du oppretter fgrste

begynnelse «Fgr diagnose».

ved a velge gnsket ikon.

Dose Intervall Status

grunnoppfelging, sa oppretter
systemet en «Ingen» behandling
mellom debut og diagnose med

Denne kan redigeres eller slettes

_/

o
Ubekreftet
For diagnose Ingem\behandling

Figuren viser en linje til som har startdato 12.12.2021 men ingen sluttdato. Det
betyr at denne strekker seg fra startdatoen og til dagens dato (altsa natid).
Resten av behandlingsregistreringen gar ut pa a erstatte denne lange perioden
med de behandlingene pasienten har fatt. Alle deler som ikke er dekket av en
behandling (inkludert «Ingen», «Annet» og «Ukjent») vil sta markert som
«Ubekreftet», som betyr at behandlingsregistrering mangler. Skal du legge til en
ny behandling ma du legge den inn pa i et tidsrom som er markert som
«Ubekreftet».

En behandling uten sluttdato kaller vi den «pagaende» behandlingen. Det skal
kun finnes en pagaende behandling. | dette tilfellet er pagaende behandling
ubekreftet, det vil si at den ikke er registrert enda.
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7.1.2 Leqggq til ny behandling

Registrert pagaende behandling er:

Medikament Startdato Sluttdato  Arsak Dose Intervall Status

Siden det finnes et ubekreftet tidsrom, er
det bare a velge redigering av dette. Da
kommer vinduet i figuren under opp.

12.12.2021 Ubekreftet
Ingen 01.08.2020 12.12.2021 Far diagnose Ingen behandling
Behandling Systemet foreslar at behandlingen starter
pa samme dato som den forrige
Startdato / behandlingen sluttet. Datoen kan endres.
[ 12.12.2021 ‘ g]
Medikarment Velg hvilket sykdomsmodulerende medikament som skal registreres
[ e . ‘ (kan ogsa veaere ingen/ukjent/annet). Ved a begynne a skrive inn

o Feltet ma besvares.

Dose

navnet her foreslar systemet medikamentnavn som matcher.

[ lkke besvart

‘ Velg blant standard dosene i nedtrekkmenyen
~ ?

o Feltet ma besvares.

Intervall

eller velg «Annet» og skriv inn egen dose.

[ Ikke besvart

‘ Velg blant standard intervall i nedtrekkmenyen
v —

o Feltet ma besvares.

Sluttdato

o |m)

(O Medikament gitt i studie

Det er ulagrede endringer

eller velg «Annet» og skriv inn eget intervall.

Hvis behandlingen er seponert sa ma du oppgi

en sluttdato. Gjgr du dette vil du ogsa bli bedt

om & oppgi en seponeringsarsak. MERK: «Lagre» betyr egentlig ferdigstilling, men

endelig ferdigstilling for behandling skjer na
| — grunnoppfelgingsskjemaet ferdigstilles. Velger du

mg’ «Avbryt» sa kan behandlingen fa status som

«Kladd». Pass pa a fa lagret alle som er i «Kladd».
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Behandlinger

igen Gilenya
10
— g 1
ﬁ 8 o |
18] 1 . . . . o . .
e 7 g ; Slik blir resultatet av registreringen pa forrige side.
&6 T 1 a . a0 g
3 s 2 Na er Gilenya den pagaende behandlingen.
5 4 i
g 3 12
5 i
L 2 Vi Ve
2021 2022 2023 2024 Hvis pasienten senere bytter til en annen behandling,
- EDSS @ Attakk M NAB A JCV ¥ MR Behandlinger Bivirkninger ma det settes en sluttdato for Gielenya og oppgis en
seponeringsarsak (kan gjgres ved a gjenapne en
eksisterende grunnoppfglging, men mest vanlig i en
nyopprettet grunnoppfeglging) . Da oppstar igjen et
Behandling «Ubekreftet» tidsintervall . Dette benyttes da til
Startdato ® legge inn den nye behandlingen, pa samme mate
12122021 & som beskrevet pa forrige side. Slik fortsetter
Medikament registreringen ved ulike behandlingsskifter til natid
(‘Gienya [ x] og videre fremover. )
Dose
[05 mg > | XJ Behandlinger |Ingen
Gilenya
Intervall Ubekreftet
10
{ 5 av 7 dager i uken v | X J g
Sluttdato g & g E E i
Ll 7 o 1l ' 1
[ 23032023 | @ x] = 5 5 ! : '
X 1g i i
Seponeringsarsak 2 4 E% E i
- [=] = ' 1
{ Manglende effekt (attakker) v @ 3 la 1 i
) i R 1® é ¢
edikament gitt i studie = *— ! 1
OIMedik t gitt i stud 1 ’ ' E E i
Jan'21 Jul 21 Jan 22 Jul 22 Jan "23 Jul 23 Jan 24 Jul'24
Det er ulagrede endringer
o EDSS & Attakk |l NAB A JCV ¥ MR Behandlinger Bivirkninger
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7.1.3 Endre pd en behandling

For en pagaende behandling kan du kun endre pa dose og intervall. Det er mulig & sette en sluttdato med tilhgrende
seponeringsarsak. Du kan endre start og sluttdato, dose og intervall samt seponeringsarsak for en behandling som ikke er
pagaende (se eksempel under). Det er ogsa mulig a endre selve medikamentet for denne.

Behandlinger | Ingen

‘ | dette eksempel er det glemt 3 sette
inn en periode med «Ingen» fgr

Gilenya e — A
. Rixathon overgangen til Rixathon.
— g 1 1 ] I
%8 g | ] : !
a8 72 : ] : i
& 6 5 :
= 10 i i ' o . las
I I8 : : : Start med a sette inn riktig sluttdato for
=3 = : | : .
g 3 12 : : : Gilenya. Da opprettes en «Ubekreftet»
S 2 i S . ¢ . \ e .
“ e v — v : periode som kan benyttes til 3 legge inn
1 ] ] ' .
Jan "21 Jul 21 Jan'22 Jul 22 Jan'23 Jul 23 Jan '24 Jul '24 en «Ingen» behandllng'
Registrert pagdende behandling er:
Medikament Startdato Sluttdato Arsak se Intervall Status
Rixathon  23.03.2023 1000 Hver 12 mnd Migaende (w)[@]
mg
23.01.2023 23.03.2023 Ubekreftet  [m][m |
Gilenya 12.12.2021 23.01.2023 Manglende effekt 0,5mg 5av7dageri Avsluttet [&][@]
Gilenya (attakker) uken
e Ingen 01.08.2020 12.12.2021 Far Ingen (&][8]
diagnose behandling
i s e
i H H
| ) :
12 ] 1 Q
Iz i l Her er «Ingen» kommet inn
= H ‘ . .
12 ; ; mellom Gilenya og Rixathon.
1 s i
— b
a s v
an '22 Jul '22 Jan'23 Jul'23
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Hvis det i eksempelet fra forrige siden viste seg at sluttdato for «Gilenya» fortsatt var satt for sent, kan du f@rst endre sluttdato
til «Gilenya». Da kommer det opp en ny «Ubekreftet» periode (figur under til venstre). Siden «Ingen» behandling er nabo til
denne sa kan startdato for «Ingen» endres til & dekke hele den «Ubekreftede» perioden. Figuren til hgyre viser resultatet:

Registrert pagaende behandling er:

Medikament Startdato Sluttdato Arsak

Rixathon 23.03.2023

Ingen 23.01.2023 23.03.2023 Pavente av
behandling

23.10.2022 23.01.2023

Gilenya 12.12.2021 23.10.2022 Manglende
effekt
(attakker)
Ingen 01.08.2020 12.12.2021 Far diagnose

Dose

1000
mg

05
mg

Intervall

Hver 12
mnd

S5av7
dager i
uken

Status

Pagdende

Ingen
behandling

Ubekreftet

Avsluttet

Ingen
behandling

[&])[a]
[&)[a]
[&])[a]
[&][a]

[v](a]

Du kan en sjelden gang oppleve problem hvis du gjgr mye endringer pa en eller flere
behandlinger. Derfor kan det vaere like greit a slette en behandling og legge den inn pa
nytt. Dette er ogsa en mulighet hvis man har fatt feil i behandlingene om ikke lar ser

rette pa.

Hvis du sletter en behandling for godt, ma du huske 3 slette eventuelle bivirkninger du
har knyttet opp mot denne (det er enkelt & se i pasientoversikten hvilke bivirkninger
som tilhgrer hvilke behandlinger for a sjekke om dette er riktig). Hvis du sletter en
behandling som har tilknyttet en bivirkning sa far du advarsel om dette fgr

grunnoppfalgingsskjemaet ferdigstilles (se figur til hgyre).

Gilenya
Ingen
Rixathon
: 5 :
i : '
] ] ]
ig i i
= 5 :
13 : :
— —s ;
| E 14
Jan 22 Jul 22 Jan 23 Jul 23
Myhrer, May © v

Endringer vil bli lagret fortlapende
Det finnes bivirkninger som er relatert til medikament
som ikke er brukt i behandlinger

Innhold

Darinda
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7.1.4 Pasient beholder samme medikament, men endrer dose og/eller intervall

Hvis en pasient bruker en behandling, sa kan det tenkes at dosen og/eller intervallet endres underveis i behandlingen. Dette
Igses ved at behandlingen avsluttes med begrunnelse «Endret dose/intervall».

Registrert pagaende behandling er:

Medikament Startdato  Sluttdato Arsak
Copaxone 12.12.2021
Ingen 01.08.2020 12.12.2021

Fer diagnose

2. Opprett sa en ny tilsvarene
behandling, nd med ny
dose/intervall. Vi far altsa to
etterfglgende behandlinger med
samme medikament, men med
ulik dose/intervall.

Behandlinger | Ingen

U RTE T S, R B < Y < I =
ng=g

Funksjonsskar (EDSS)

—

2021

Copaxone

T TesouBeia

2022

Dose

20 mg Daglig

Intervall Status
Pagéende

Ingen behandling

Registrert pagaende behandling er:
Medikament Startdato Sluttdato Arsak

Copaxone  24.04.2023

12.12.2021 24.04.2023 Endret
dose/intervall

Copaxone

Ingen 01.08.2020 12.12.2021

Copaxane

2023

2024

Ved endring av dose/intervall ma fgrst
den pagadende behandlingen avsluttes.
Sluttdato settes lik dato for
dose/intervall endring.
Seponeringsarsak velges lik «Endret
dose/intervall»

~

Dose Intervall Status
40 Daglig Pagaende
mg
20 Daglig  Avsluttet
mg
Far Ingen
diagnose behandling
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7.1.5 Engangs behandling

De tre medikamentene Stamcelle (HSCT), Mavenclad og Lemtrada kalles i MS-registeret for engangsbehandlinger. Det betyr at den
aktive behandlingen gis over en kort tidsperiode, men effekten av behandlingen varer langt utover denne behandlingsperioden.

For noen pasienter vil det vaere aktuelt a gi en eller flere nye doser aktiv behandling pa et senere tidspunkt.

Registrert pagaende behandling er:

Medikament Startdato Sluttdato Arsak

Etter
engangsbehandling

28.02.2022

-~

-

Nar du registrerer en engangsbehandling,
kommer det to linjer inn i behandlingstabellen. En
som definerer den aktive behandlingsperioden og
sa setter systemet automatisk inn en «Etter

Intervall Status

Dose

Pagdende

~

Mavenclad 24.01.2022 28.02.2022 Engangsbehandling 80-89kg: . . . .
80mg i uke engangsbehandling». Denne siste ma alltid vaere
1,70mg i knyttet til den aktive behandlingen. Hvis en
uke 5 annen behandling startes, eller effekten av
Ingen 12.12.2021 24.01.2022 Pavente av Ingen behand“ngen anses é ha opphwrt, sé avsluttes
behandlin behandlin . o . o
= - «Etter engangsbehandling» pa vanlig méate.
Ingen 01.08.2020 12.12.2021 Fer diagnose Ingen j
behandling
Ingen
Behandlinger Ingen
Mavenclad
Etter,engangsbeh..
™ 0
| pasientgrafen vises en . 2 | ;
o A [Va] 1
engangsbehandling pa denne maten. En 2 z ; :
sgyle for den aktive behandlingen og en < S 'g ;
etterfglgende sgyle for «Etter £ 4 :§ :
- o .
engangsbehandling». £ 3 = :
S 2 i 1
J . | ]
i :
Jan 21 Jul'21 Jan 22 Jul 22 Jan '23 Jul'23 Jan'24 Jul'24
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Behandling =
Registrert pagaende behandling er:

Startdato (@ Medikament Startdato Sluttdato Arsak Dose Intervall Status

28.02.2022 06.03.2023 Ubekreftet
Medikament (3 Etter 28.02.2022 06.03.2023 Ny dose Avsluttet

Etter engangsbehandling g engangsbehandling (dggangsbehandling) ™

Mavenclad 24.01.2022 28.02.2022 Engan 80-89%qg: Engang Avsluttet
Sluttdato ) 80mg i
[ 06.03.2023 ‘ = ‘ X ] uke 1, 70
mg i uke 5

Seponeringsarsak (%)

[ Ny dose (engangsbehandling) ~

Hvis det skal gis en ny dose med aktiv behandling settes fgrst
sluttdato for «Etter engangsbehandling» lik startdatoen for ny aktiv
behandling. NB! Velg «Ny dose» som seponeringsarsak. Sa legges ny

behandling til pa samme mate som beskrevet pa forrige side.
Det er ulagrede endringer m g p P g

[[JMedikament gitt i studie

Mavenclad
Behandlinger Etter engangsbeh..

Ingen Mavenclad
Ingen Etter engangsbeh..

Pasientgrafen viser de to Mavenclad 10

behandlingene, slik at det er enkelt a se

ﬁ 8 g i E
. . ] [= !
at det er gitt to doser aktiv behandling. = ! & i :
5 = ! ;
i f s
g . g :
z s |2 :
: | s
1 i )
(] 1
Jan'21 Jul'21 Jan '22 Jul 22 Jan '23 Jul'23 Jan '24 Jul 24
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8 SAMTYKKE

Myhrer, May

Pasientinformasjon

Kjenn Alder
Kvinne 37
Vis mer informasjon v

© Pasienten har samtykket til inklusjon i E]

registeret

)] Biobanksamtykke: Ikke satt m
Samtykke for PROM: lkke satt

Var erfaring er at de aller fleste med MS g@nsker a delta i MS-registeret hvis de fgrst far god
informasjon.

Siden data ikke sendes til nasjonal database fgr samtykket er signert og registrert, kan du starte
registreringen av data fgr samtykke er innhentet. Av samme grunn kan du registrere data om en
pasient som har sagt nei til & gi samtykke. Dataene vil altsa ikke sendes til nasjonal database, men
kan brukes lokalt av dere til kvalitetsforbedringsarbeid.

Her kan du se status og eventuelt endre
dette for de ulike samtykkene. Ekstra
samtykker er kun tilgjengelig hvis det er
gitt et hovedsamtykke.

Endre samtykkestatus X

Du kan endre pasientens samtykkestatus for & ligge i registerets nasjonale instans. Statusen lagres hos
helsenorge.no.

Hvis samtykke er gitt, kan skjema overfares til nasjonal instans dersom gvrige betingelser er oppfylt. Ved
tilbaketrekking av samtykke vil eventuelle skjema tilh@rende pasienten i nasjonal instans bli slettet. Skjema
vil likevel ligge lokalt, selv om det ikke foreligger samtykke.

© Pasienten har samtykket til inklusjon i registeret

(O Pasienten samtykker ikke til inklusjon i registeret

Administrer ekstra samtykker

Biobanksamtykke underskrevet

OJa ONei O Trukket tilbake

Samtykke for PROM underskrevet
Ola O Nei

(D @nsker ikke & f4 tilsendt PROM lenger

Ut fra pasientens svar pa samtykkeskjema, registreres
dette inn her. NB! Hvis pasienten enda ikke har tatt

stilling til samtykke (ikke utfylt samtykkeskjema pa

papir) sa skal disse ikke fylles ut, men sta tomme.
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Det er egne arbeidslister for & finne «Pasienter med samtykke som mangler data» og «Pasienter som har avslatt samtykke». A finne
samtykkestatus for alle de registrerte gjgres slik: Ved a velge «Skjem» pa hovedmenyen pa forsiden, sa «Eksporter skjema» i
undermenyen og trykker pa «Ny Eksport», far du opp vinduet under. Velg sa «Vis avanserte valg» og «Pasientliste».

Eksporter data: Velg eksporttype X

Standard
Standard skjemaeksport basert pa registerets metadata.

Alle felter r
Eksporterer alle felter pa standardisert format, uavhengig om de er satt som eksporterbare i metadata Eksporter data: Konfigurer eksport X
eller ikke.

Pasientliste

v Vis avanserte valg
Alle pasienter

(Jinkluder detaljer
Legger ved informasjon som navn, kjgnn, alder, fgdsel, ded. Krever identifiserbar eR\port.

(JInkluder bostedsadresse

(Oidentifiserbar

Vil gjare at identifiserbare felter ikke blir sensurert (eksempelvis Municipal, PatientAge), og leggdved fadselsnummer med

Velg hvor mye detaljer du trenger (aldri

variabelnavn °_PasientFnr
mer enn du trenger). Det er kun de med
rollen «Registeransvarlig som kan hente Format Du kan sgke blant alle
ut fedselsnummer, navn og adresse. Obcel OJSON OCsv OxmL pasienter eller bare et

utvalg fra andre
arbeidslister.

[ Neste

Avbryt ] [ Forrige
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| figuren under vises resultatet av sgket (se avsnitt 18.1 om hvordan du pakker ut resultatfilen).

=~ U R W R e

A B € D E
PasientGUID |Sar'ntvkke Samtykke sist oppdatert  Fornavn Mellomnavn
dofc14ab-65f7-ea11-80ff-000d3ab143ef Samtykke gitt 2022-09-21 dookok ok ok
745f13ed-a3ac-eb11-8108-000d3ab143ef Ikke samtykket 2024-08-21 R kR Rk
7fa6591e-dbaf-eb11-8108-000d3ab143ef Ingen informasjon
bd683422-9c39-ed11-811a-000d3ab143ef Samtykke gitt 2023-08-18 Ok kK ok

80b97c7f-9c39-ed11-811a-000d3ab143ef Samtykke gitt

2023-08-18 sk sk o ok K ok

c5f3348c-5496-ed11-811e-000d3ab143ef lkke samtykket 4-01-12 ko i

N
Samtykke gitt = pasienten har samtykket pa papirskjema
Ikke samtykket = pasienten har svart nei pa samtykke
Ingen informasjon = pasienten har ikke blitt forespurt om
samtykke eller ikke svart enda.

J

Denne IDen kan benyttes til 3
spke pasienten opp i MS-
registeret (sgkefelt i gvre hgyre

hjgrne).

F
Etternavn

e e ok o ek

e e ok o e 3k o o

e e Sk oK oK K
e e Sk oK oK K

e KK

G
Kjgnn

e 3k ok ko e

e 3k ok ko e

ok ok
3 ok ke

3 ok ke

H
Alder

o

Eadeal
F

o

e s s ko o sk e e ok

e s s ko o sk e e ok

S

S

S

™~

Kk

Bostedsa
LR 22 2]

e sk o b ook

3 Ok K
3 Ok K

3 Ok K

Har du ikke rollen «Registeransvarlig» og likevel
forsgker a inkludere flere variabler i filen blir

disse resultatene erstattet med stjerner.
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9 NAR SKAL EN PASIENT INKLUDERES OG EVENTUELT SLETTES?

Det er kun de som har fatt diagnosen MS som kan inkluderes i registeret. Alle som lever med MS i Norge kan registreres. Ogsa dgde
kan registreres, men siden disse vil bli uten samtykke sa vil dataene kun bli liggende i lokal database (se figur i «Du registrerer i ditt
helseforetaks database» i avsnitt 2.2). Norsk fgdselsnummer kreves under registreringen. Hvis det er en pasient som ikke har dette,
men dere mener vil bli veerende i Norge i lang tid, sa kan hjelpenummer benyttes, eventuelt opprettes (under «Pasienter» pa
hovedmenyen) hvis dette ikke eksisterer fra for.

Det er viktig at dere har gode rutiner for innsamling av samtykker og at dette gjgres sa raskt som mulig etter diagnose. Av erfaring vet
vi at det likevel kan ta noe tid @ fa innhentet samtykke. Derfor kan dere begynne a registrere data i MS-registeret med en gang
diagnosen er satt, selv om samtykke ikke er gitt. Da ligger dataene i deres lokale database og overfgres fgrst til det nasjonale MS-
registeret nar samtykke er signert og registrert. Dere kan ogsa registrere pasienter som sier nei til samtykke, slik at dere kan benytte
de til kvalitetsforbedringsarbeid hos dere.

Samtykke skal sendes i posten til MS-registeret. Dere kan gjerne samle opp noen samtykker & sende flere sammen. Vi deler ut
returkonvolutter med betalt porto. Gi beskjed om dere trenger flere av disse.

Hvis det etter en tid viser seg at pasienten far trukket MS-diagnosen (skjer en sjelden gang), ma pasienten slettes fra MS-registeret.
Dette gj@res ved a «Foresla at pasienten ikke har MS lenger». Alle brukere av systemet kan forsla at pasienten ikke har MS, men det
er bare noen fa (1-2) ved hver avdeling som kan gjennomfgre slettingen (se kapittel 14.1). Hvis pasienten har vaert registrert ved andre
HF enn ditt, sa vil disse ogsa fa en melding om at pasienten har fatt trukket MS-diagnosen og derfor bgr/skal slettes fra deres lokale
database ogsa. Det er naturlig at det er den avdelingen som behandler pasienten i natid som kan foresla at diagnosen er trukket.

Hvis en person er feilregistrert og aldri har hatt MS ma den slettes sa raskt som mulig. For a unnga at pasienter slettes ved en feil er
det lagt inn ekstra sikkerhet for denne slettingen. Dere «Foreslar pasient slettet». Denne beskjeden gar til oss i det nasjonale registeret.
Vi sjekker mot andre lokale databaser for a se om andre har data pa pasienten. Sa tar vi en ekstra sjekk med dere om at dette stemmer
f@r vi godkjenner slettingen.

Se mer info om sletting i kapittel 14.
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10 INKLUDERE PASIENT | REGISTERET SOM NYLIG HAR FATT MS — OG VIDERE REGISTRERING

1. Sgk opp pasienten ved hjelp av
fedselsnummer (eller IDer fra
datadumpene).

Logget inn som UKJENT MARKUSSEN PERSON
med rolle Registeransvarlig pi Helse Bergen HF E

—
N
Det sakes i:

1. Fedselsnummer
2. PasientGUID

3. SkjemaGUID
4, GlobalFormld

Andersen, Thora Sjglie ]

Pasientinformasjon

Inklusjon av pasient i registeret
Kjenn Alder Her kan det gjerne plasseres litt veiledningstekst angaende inkludering av pasient i registeret.
Kvinne 25
Inkluder pasienten i registeret

Vis mer informasjon v

Start registrering av
pasienten ved a velge
denne. Da kommer du
automatisk inn i
inklusjonsskjemaet.

Det foreligger ingen informasjon
O om at pasienten har samtykket til H SkJema
inklusjon i registeret N

Skjemanavn Skjemadato Skjemaeier

Hvis samtykke er innhentet fra pasienten, registreres dette her. Dette kan gjgres fgr inklusjon av
pasienten. Hvis samtykket ikke er innhentet kan du likevel registrere data, men da blir dataene
liggende i ditt helseforetaks lokale database. Fgrst nar samtykket er registrert overfgres dataene
til Norsk MS-register nasjonal database.
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Inklusjon CD
s DA o
Inklusjon Visning: [ skjema - |

Andersen, Thora Sjel... © * v Debut

Alle endringer er |

Symptomdebut (maned og &) 1. Fyllinn data i alle de ulike feltene i

Innhold e skjemaet. Ved a klikke pa «?» kan
S du f& en mer utfyllende forklaring

MS forlapsform ved debut .
Farste henvisning og kogakt med nevrolog P for de u||ke feltene.

Manifestasjoner ved deb (O Relapsing-remitting MS (O Primaer progressiv MS (O Vet ikke

Klinikk ved diagnose

MR ved diagnose
Framlalta racnnncar ar diadones Diagnose

Skjemaeier
Diagnosedato

o Leammny @]

Diagnosested

PERSON, UKJENT MARKUSSEN

Vis mer skjemainformasjon

{ Ikke besvart v

Ferste henvisning og kontakt med nevrolog

O Ferste henvisning til/kontakt med nevrolog ukjent

" I

2. Velg «Ferdigstill» nar skjemaet er ferdig
utfylt. Det er ogsa mulig a lagre en kladd
som du kan jobbe videre med senere (se
r@d boks til hgyre). Velg da «Avslutt

til naurnlan attar dshot

4 N

Det er sveert viktig at inklusjonsskjemaet ikke blir

. liggende som kladd, siden da vil ingen av dataene til
pasienten overfgres til nasjonal database. Hvis du

skjemautfylling». avslutter skjemautfyllingen (det vil si lagrer en kladd) ma

3. Klikk pa navnet til pasienten for 3 komme du s raskt som mulig gjenoppta registreringen og
tilbake til pasientoversikten. ferdigstille skjemaet. | arbeidslisten «Uferdige skjema»

o _/ (avsnitt 13.1) kan du se om det er noen inklusjonsskjema

i kladd som ma ferdigstilles. Under skjemasgk (avsnitt
13.3) kan du ogsa lage en slik oversikt.
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Andersen, Thora Sjglie

Pasientinformasjon

Kjsnn Alder
Kvinne 25

Vis mer informasjon

Det foreligger ingen informasjon om at
O pasienten har samtykket til inklusjon i
registeret

(®01.02.2024 - ( 01.07.2024

Pasientgraf (klikk og dra i grafen for a zoome)

Bivirkninger

Behandlinger

Funksknsskir (EDSS)

8

1. Pasientgrafen vises og det foreslas
opprettelse av den fgrste perioden,
mellom debut og diagnose. Velg
denne for a fortsette registreringen.

T Tasoutmg

Det finnes enda ingen
grunnoppfelgings-skjema,
disse kommer pa listen her
nar nye perioder opprettes.
De blir ogsa synlig og valgbar
under «Perioder».

: /
2024 . . . . .
Skjemaene Inklusjon, Administrativt,

-8 EDSS & Attakk W HNAB A oV ¥ MR Behandlinger = .
Malinger/prgvesvar og Bakgrunns-variabler er
opprettet. Det siste er i kladd mens de andre

Skjema er ferdigstilt.
N
Skjemanavn Skjemadato Skjemaeier
h Inklusjon ©01.02.2024 PERSON, UKJENT MARKL... Ferdigstitt JEN :
& Administrativt © 01.01.2020 PERSON, UKJENT MARKU.. [ Ferdio=tn JOMNE
5 Malinger/Pravesvar © 16.10.2024 PERSON, UKJENT MARKU.. [ Ferdigstin E8
\l, Bakgrunnsvariabler ©16.10.2024 PERSOM, UKJENT MARKU... Kiadd LR
Y, Grunnoppfelginger
Skiemanavn Skiemadato Skiemaeier
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Grunnoppfelging =
Periode

Dato for forrige kontroll (Periodestart) (2

01.02.2024

1. Fyllinn data i alle de ulike feltene i
grunnoppfglgingsskjemaet.

2. Ferdigstill skjemaet nar det ikke
er noen mangler ved utfyllingen.

=

‘ Perioden som du skal angi data fra er automatisk satt

Dato for ny kontroll (Periodesluty % fra diagnose til debut. Vi gnsker at dette benyttes, men
01072004 ‘ kan endres hvis det er spesielle grunner til det.
En pericde er vanligvis tidsremmet mellem to kontroller, hver den siste kontrollen er inkludert i intervallet. Her angir man dato for slutt av

perioden, som oftest er dagen en ny kentroll er gjennomfart), Systemet vil o 1& en verdi her

denne som blank dersom pasienten ikke har vasrt til ny kontroll enda, men du v

Behandlinger

men den kan endres. Du kna set

begynne & registrere data i perioden.

Er det endring i pagaende behandling eller skal andre behandlinger oppdateres? (2

Ja Mei

Registrert pagdende behandling er:

Eventuell sluttdato for

Medikament Startdato behandling Arsak

Ingen 01.07.2024 Pavente av
behandling

Ingen 01.02.2024 01.07.2024 Far diagnose

LN

For de fleste pasienter er et ingen behandling mellom debut
og diagnose. Systemet setter dette inn som fgrste
behandling. Dette kan endres hvis det ikke stemmer.

Dose Intervall S
Ingen
pagdende
Ingen
behandling

e

~

Det er viktig a sette inn en «Ingen»
behandling etter diagnose hvis ikke
behandling starter pa diagnosedagen.
«Ingen» skal da som oftest han
begrunnelse «Pavente av behandling».
Du far altsa to «Ingen» etter
hverandre, men med ulik arsak.
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Grunnoppfalging = Vg

Periode

Dato for forrige kontroll (Periodestart) &) =
01.02.2024

Dato for ny kontroll (Periodeslutt) =]
01.07.2024

En pericde er vanligvis tidsremmet mellom to kentroller, hver den siste kontrollen er inkludert i intenvallet. Her angir man dato for slutt av

no ) test er dagen y kontn r gjen art). Systemet vil ofte foreld en verdi her, men den kan endres. Du kna sette
perioden, som oftest er dagen en ny kontrall er gjennomfart). Sy s

denne sam blank dersom pasienten ikke har vaert til ny kontroll enda, men du vil begynne & registrere data i perioden,

Behandlinger

(=)

Er det endring i pagaende behandling eller skal andre behandlinger oppdateres? (%) B

[« JF Mei

Registrert pagaende behandling er:

Eventuell sluttdato for
Medikament Startdato behandling

Dose  Intervall Status

Hvis du pa registreringstidspunktet vet
hvilken oppstarts behandling
pasienten har fatt, sa kan denne ogsa
registreres na.

Rixathon 20.07.2024 1000  Hver 9 P2gaende

mg mnd
Ingen 01.07.2024 20.07.2024 Pavente av Ingen
behandling behandling
Ingen 01.02.2024 01.07.2024 Far diagnaose Ingen

behandling
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Bivirkninger

Behandlinger Pasientgrafen uten
| Q
— ingen oppstartsbehandling.
1o
— 9 1
& =] |
(=] - -] |
v 7 E |
g & =
g s Iz
E 4 8
g 3 I3
R I
1. v ¢
Jul 24
=& ED5S # Attakk W NAB A JCV ¥ MR Behandlinger Bivirkninger

Bivirkninger

Behandlinger |Ingen

Ingen Pasientgrafen med
.
10 oppstartsbehandling.
]
28 o |
(] - L3 1
w7 & |
wm B 0T ]
£ s |8
¥ 3 13
: 2 i
e v .
Feb "24 Mar 24 Apr 24 May '24 Jun '24 Jul'24 Aug '24 Sep 24 Oct '24

=& ED5S # Artakk W NAE A JCY ¥ MR Behandlinger Bivirkninger



3. Neste gang pasienten kommer til

Andersen, Thora Sjglie (planlagt) kontroll opprettes en ny
grunnoppfglging (periode) og nye
Pasientinformasjon Pasientgraf (klikk og dra i grafen for a zoome) data |egges inn .
Kjenn Alder
Kvinne 25 Bivirkninger =
Vis mer informasjon v

Bzhandlingar |Ingen

Ingen

© Pasienten har samtykket til inklusjon i E] o Rbarhen

registeret 9 ,
w8 o |
g- ¢ :
= 7 F |

A 3¢ ° o

0 Biobanksafntykke: Ja i, &

E 3

Samtykke for PROM: Ja T o3 I
5 2 |

e v ’

Perioder B Ny grunnoppfeiging Feb "24 Mar ‘24 Apr24 May 24 Jun ‘24 Jul'24 Aug 24 Sap 24 Oct "24

@ 01.02.2024 - C 01.07.2024 - EDSS & Artakk W HNAE A oV ¥ MR Behandlinger Bivirkninger

1. Du kan nar som helst registrere
samtykke, men jo tidligere dette blir Skjema
innhentet og registrert jo bedre er det.

Skjemanavn Sijemadato Skjemaeier
inklusjon ©01.02.2024 PERSON, UKJENT MARKU... [ Ferdigstiie o8 :
. L Administrativt ® 01.01.2020 PERSON, UKJENT MARKU... Ferigstiit JORNE
2. Har du data som skal registreres i de ' Malinger/Prevesvar @ 16.10.2024 PERSON, UKJENT MARKU... [ Feruigstin I8
andre skjemaene sa kan dette gjgres / L Bakgrunnsvariabler @ 16.10.2024 PERSON, UKJENT MARKU... [ 1aaa JENNE
nar som helst. Jo tidligere jo bedre
gielder ogsa her. ) Grunnoppfalginger

38



Andersen, Thora Sjolie

Pasientinformasjon

Kjenn Alder
Kvinne 25

Vis mer informasjon

O Pasienten har samtykket til inklusjon i
registeret

O Biobanksamtykke: Ja
Samtykke for PROM: Ja

e
Perioder B Ny grunnoppfelging

© 02.07.2024 - (® 20.09.2024

®© 01.07.2024

Her er en ny kontroll giennomfgrt og
ny grunnoppfglging opprettet, fylt ut
og ferdigstilt. Vi ser ogsa den nye
perioden i pasientgrafen.

2. Fyll ogsa ut tilgengelige data i
Malinger/Prgvesvar og ferdigstill
Bakrunnsvariable.

1. Fortsett med a opprette ny
grunnoppfelging/periode for hver
gang pasienten kommer til
(planlagt) kontroll i fremtiden.

Pasientgraf (klikk og dra i grafen for 4 zoome)

Bivirknminger
Allergi | utslet..
Behandlinger |Ingen
Ingen
Rixathon
10

7 g 1 ]
w & o | '
o . . | i
w7 0 | ]
- c | '
o B T | i
r iE !
il '
5 3 E ]
£ K 5
2 2 ]
e -

L. v , *

eb 24 Mar "24 May '24 Jun '24 Jul24 Aug "24 Sep 24 Qo 24

& Artakk W HAE A Jov ¥ MR Behandlinger Bivirkninger

Skjema

Skjemanavn Skjemadato Skj

inklusjon ©01.02.2024 PERSON, UKJENT MARKU... [ Ferdigstin JES ;
b Administrativt ®01.01.2020 PERSON, UKJENT MARKU... Ferdigstitt JLNE
L Malinger/Pravesvar ®16.10.2024 PERSON, UKJENT MARKU... [ Ferdigstin JEN
L Bakgrunnsvariabler ©16.10.2024 PERSOMN, UKJENT MARKU... Kladd JE W

Grunnoppfelginger
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11 INKLUDERE PASIENT | REGISTERET SOM HAR HATT MS LENGE — OG VIDERE REGISTRERING

Har pasienten som skal inkluderes hatt MS en del ar, blir det litt mer arbeid med a inkludere hen i forhold til en nydiagnostisert pasient.
Hvor omfattende det er a registrere pasienter som har hatt MS en stund, avhenger av hvor enkelt det er a finne ngdvendig informasjon i
pasientjournalen. Med en godt «strukturert» journal vil dette arbeidet bli vesentlig enklere.

| utgangspunktet blir denne oppgaven tilsvarende det a registrere en nydiagnostisert pasient, men det blir flere ekstra grunnoppfglginger a
fylle inn (kontroller bakover i tid). Det vil ogsa finnes mer data som skal fylles inn i Malinger/Prgvesvar.

Start registreringen med a fglge punkt A til E fra avsnitt 10.

Du kan na velge om du vil registrere alle behandlinger frem til dagens dato uten a opprette flere
grunnoppfglginger/perioder fgrst. Dette er mulig siden behandling og bivirkning kan redigeres over hele
tidsperioden fra debut til dagens dato uansett hvilket grunnoppfglgingsskjema du redigerer.

Du kan altsa ogsa velge a legge til alle bivirkningene pasienten har hatt pa dette tidspunktet, eller inkludere de
etter hvert i pafglgende grunnoppfelgingsskjema.
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Grunnoppfelging =

Periode

Dato for forrige kontroll (Periodestart) (& =
01.04.2015

Dato for ny kontroll {Periodeslutt) =
06.08.2015

En periode er vanligvis tidsrommet mellom to kontraller, hvor den siste kontrollen er inkludert i intervallet. Her angir man date for slutt av

perioden, sam oftest er dagen en ny kontrall er gjennomfart). Systemet vil ofte foreld en verdi her, men den kan endres, Du kna sette

Behandlinger

Er det endring i pagdende behandling eller skal andre behandlinger oppdateres? & =

[« JE MNei

Registrert pagaende behandling er:

Medikament Startdato Sluttdato  Arsak Dose
MabThera 01.09.2020 1000
mg
MabThera 16.01.2020 01.09.2020 Endret dose/intervall 1000
mg
Ingen 11.12.2019 16.01.2020 Utvask

Gilenya 08.06.2017 11.12.2019 Manglende effekt
(attakker)

avente av

Ingen 01.05.2017 08.06.2017
behandling

Viser 1-3 av totalt 8 < n 2>

Intervall

Hwver 9
rnd

Hwver 6.
rmnd

Status

Pagaende
Avsluttet

Ingen
behandlin

Ingen
behandling

Her er alle pasientens behandlinger
registrert. Tabellen viser 5 linjer pr.
side. Vi kan se at det totalt er 8 linjer.
Bruk sidevelgeren for & se andre linjer i
tabellen.
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Bivirkninger

Ingen Gilenya
Behandlinger Ingen Ingen .
e i Qoervs e Pasientgrafen med alle
Ingen MabThera q q
) pasientens behandlinger
_ ; f inkludert, uten a ha
o .
2 7 g opprettet flere perioder.
SR
5 4 8
g 3 12
< i
=0 £ |
[
o
2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024
-8 EDSS & Attakk Il NAE A JCV ¥ MR Behandlinger Bivirkninger

| punktet under skal du legge til nye perioder/grunnoppfglgingsskjema. Systemet er laget slik at man skal legge
inn en ny grunnoppfglging for hver my planlagte kontroll pasienten er til. Dette kan vaere omfattende hvis
pasienten har hatt MS lenge. Det er derfor forstaelig hvis noen av perioden bakover i tid spenner over flere
kontroller. Men de siste 4-5 arene gnsker vi at hver planlagt kontroll far opprettet en egen tilhgrende

grunnoppfelging.

e N
Hvis det er tidsintervaller bakover i tid hvor du ma svare «Vet ikke» pa om pasienten har hatt attakk, er det viktig at man ikke inkluderer et slik
tidsintervall sammen med andre tidsintervaller hvor attakk status er kjent. F.eks. hvis det for pasienten over er umulig a si sikkert om pasienten
. har hatt attakk eller ikke i tidsrommet fra 01.01.2017 og 31.12.2017, kan det opprettes en grunnoppfglgingsperiode for dette intervallet. Da
kan du svare «Vet ikke» i akkurat perioden informasjon om attakker mangler, mens andre grunnoppfglginger vil kunne inneholde ngdvendig
attakk informasjon (MERK: ferdigstilling av attakk (og bivirkninger) med komplett/inkomplett fra tidligere versjoner er fijernet. Derfor er det
viktig a felge anbefalt registreringspraksis.).
Det er viktig for MS-registeret a ha god oversikt over attakkene til pasientene, derfor ber vi om at dette registreres sa grundig som mulig.
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Antonsen, Stine Bodil E]

Pasientinformasjon Pasientgraf (klikk og dra i grafen for 3 zoome) [G)]
Kjsnn Alder
Kvinne 25 Bivirkninger -
Vis mer informasjon b
Ingen Cilenya
Behandlinger Ingen Ingen
Copaxone MabThara
Pasienten har samtykket til inklusjon i E] o Ingen MabThera
registeret 3 .
o 8o |
@ 7 T
- c !
BT
. - r =g
) Biobanksamtykke: Ja g0 I
=1
samtykke for PROM: Ja ¥ os 2
= i
2

" o¥
|
Perioder B Ny grunnoppfeiging 2016 M7 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024

@ 01.04.2015 - @ 06.08.2015, - ED3S # Artakk W HAaB A JCV ¥ MR Behandlinger Bivirkninger

/

~N Skjema

1. Legg til «Ny grunnoppfeglging» hvor du
endrer sluttdato til a veaere lik neste
kontroll (kan avvikes — se forrige side). Inklusjon (®01.04.2015 PERSON, UKJENT MARKU.. [ reraig=ein N + [
Startdato settes automatisk av

Skjemanavn Skjemadato Skjemaeier

L Administrativt ®01.04.2015 PERSON, UKJENT MARKLU.., N
systemet slik at periodene fglger etter
hverandre, men kan endres. b Mélinger/Pravesvar ® 23.10.2024 PERSON, UKJENT MARKU... [ Ferdigstitt N
2. Fyll ut grunnoppfglgingsskjemaet og  Bakgrunnsvariabler ®23.10.2024 PERSON, UKJENT MARKU... -

ferdigstill.
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Antonsen, Stine Bodil

Pasientinformasjon

Kjenn Alder
Kvinne 25

Vis mer informasjon

Den nye perioden vises i pasientgrafen.
Alle bivirkninger for hele perioden fra
debut til dagens dato er ogsa lagt inn.

Pasientgraf (klikNa i grafen for @ zoome)

Bivirkninger Allergi / utslet..
Lymfopeni Grad 1..

Pasienten har samtykket til inklusjon i

i3 Infeksjon, annen
Ingen Gilenya’
~ Behandlinger Ingen Ingen
opaxone MabThera
Ingen MabThera
E] b
.
i
J I
I
'

0
registeret o .
A8 g |
] oo
2o g
& 6 7
L)) Biobanksamtykke: Ja R i§ 3
5 4 | :
Samtykke for PROM: Ja E. . i3 1
5 2 {*
= I
W 0\?”—?
Perioder E Ny grunnoppfelging 2016 018 2018 030 2021 . 203

®07.08.2015 - ®31.12.2016

®01.04.2015 - ® 06.08.2015

\

Her kan du se datoene for de
ulike periodene og velge a apne
et av de ved a klikke pa disse.

\ 4 Attakk W NAB A JCV ¥ MR Behandlinger Bivirkninger

N

1. Gjenta opprettelse, utfylling og ferdigstilling
av alle perioder frem til i dag.

2. Du kan velge om du samtidig vil fylle inn
informasjon under Malinger/Prgvesvar eller
samle dette opp til slutt.

\ J

2024
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Antonsen, Stine Bodil

Pasientinformasjon

Alder
Kvinne 25

Kjsnn

Vis mer informasjon

Pasientgraf (klikk og dra i grafen for & zoome)

1. Fortsett med a opprette ny
grunnoppfelging/periode for hver
gang pasienten kommer til
(planlagt) kontroll i fremtiden.

\ ®

0 Pasienten har samtykket til inklusjon i
registeret

]

O Biobanksamtykke: Ja
Samtykke for PROM: Ja

Perioder

® 04122022 - (D 23.01.2024

® 02.02.2022 - (® 03.12.2022
®24.11.2020 - ® 01.02.2022
®02.12.2019 - (® 23.11.2020
®14.04.2019 - 0 01.12.2019

W01012017 -(913042019

N
Oppdater Malinger/prgvesvar med nye data
etter hvert eller samlet til slutt.
Nar som helst i prosessen kan
bakgrunnsvariabler ferdigstilles.

J

Bivirkninger Allergi | utslet..
Lymfaopeni Grad 1..
Infeksjon, annen
Ingen Gilenya
Behandlinger Ingen Ingen
Copaxone MabThera
Ingen MabThera
10
7 oe g I ] E
& 7 & ] i | i H H ;
- = | ' I i " ¥
w BT H :
oS = ' ; ' : : : i
£, 8 : — : : : :
I g ] H 1 / H H |
= k] ' ' - ' H H H
3 2 | M 1 + + -
1 of | VA Y & Vi v ¥ oW
2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024
-8 ED5S & Attakk | MaB A oV ¥ MR Behandlinger Bivirkninger
Skjema
Skjemanavn Skjemadato Skjemaeier
Inklusjon ®©01.04.2015 PERSON, UKJENT MARKL... [ Ferdigstint LN :
L Administrativt (®01.04.2015 PERSON, UKJENT MARKU... [ Ferdigstit JEN
Malinger/Pravesvar (© 23.10.2024 PERSON, UKJENT MARKL... Ferdigstift Ji
Bakgrunnsvariabler (©23.10.2024 PERSOM, UKJENT MARKU.., Ferdigstiit
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12 REGISTRERE DATA FOR PASIENT SOM ER TIL NY KONTROLL

Logget inn som UKJENT MARKUSSEN PERSON
med rolle Registeransvarlig pi Helse Bergen HF E

I
Det sakes i:
1. Fedselsnummer

2. PasientGUID
3. SkjemaGUID

4. GlobalFormid

Le, Live Anni

Pasientinformasjon

Pasient har hatt ny kontroll 4.11.2024. Sgk opp
pasienten ved hjelp av fgdselsnummer.

Pasientgraf (klikk og dra i grafen for & zoome)

Kjenn Alder
Kvinne 48 Bivirkninger
Vis mer informasjon ~ Diare
. Behandlinger Ingen
ingen
)] Pasienten har samtykket til inklusjon i @ 1o RN
registeret 9 - - -
: g8 1 | i
S E I |
Biobanksamtykke: Ja H : ig? : |
Samtykke for PROM: Ja E 1% ] 3
. . (R 2 Y Vv :
I v I
Legg tII ny «Grunnoppf¢|glng»' Her Juig Jan 20 Jul*20 Jan 21 Jul 21 Jan 22 Ju 22 Jan '23 Jui23 Jan 24
rengtrereS data fra en kontroll. Se +EDSS 4 Amakk B NAB A JOV ¥ MR Behandlinger Bivirkninger

avsnitt 10 og 11 for a se hvordan
dette skjemaet fylles ut.

022 - (9 08.06.2023

019 - (®12.12.2022

Pasientoversikten viser at dataene frem til forrige
kontroll er registrert tidligere. Na skal data frem til
4.11.2024 inkluderes.
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Le, Live Anni E]

Pasientinformasjon Pasientgraf (klikk og dra i grafen for & zoome) Nye data er inkludert ’

Alder
43 =

Bivirkninger

Sjekk om samtykke
er innhentet og

. jon ~ Diare
regIStrert. Eshandlinger | Ingen
Ingen
° Pasienten har samtykket til inklusjon i E] - Rixathon
registeret 9 . -
2 518 : . E .
S L | =
) Biobanksamtykke: Ja _g : iE i i
Samtykke for PROM: Ja _3‘; 3 2 : :
5 2 = : 1
i Y v S
Perioder Jul 19 Jan'20 Jul 20 Jan'21 Jul"21 Jan"2Z Jul'az Jan 23 Jul"23 lan'24 Jul*24
@ 27.02.2024 - @ 04.11.2024 -8 EDSS & Attakk W HAB A Jov ¥ MR Behandlinger Bivirkninger
©09.06.2023 - @ 26.02.2024
©13.12.2022 - @ 08.06.2023 )
Skjema
©01.05.2018 - @ 12.12.2022
Skjemanavn Skjemadato Skjemaeier
Inklusjon 01.05.2019 PERSON, UKJENT MARKU.. [ Feraigstitt N :
4 N
Sjekk om det skal registreres data u Administrativt ©01.052019 PERSON, UKJENT MARKU.. P rerigrin P
i de andre skjemaene. Hvis det
finnes skjema i kladd, er det P b Malinger/Pravesvar ®07.11.2024 PERSON, UKJENT MARKU.. [ Fercigstint N
gnskelig at disse ferd'§5tllles (hvis  Bakgrunnsvariabler ©07.11.2024 PERSON, UKJENT MARKU... [ r1aaa LN
inklusjon er i kladd MA dette
ferdigstilles).
o J
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13 HOLDE REGISTERET OPPDATERT OG RYDDIG

Det er viktig & holde registeret oppdatert og ryddig, dette gir god datakvalitet som er ngdvendig for god bruk av dataene. A ha full
oversikt over MS-pasienter ved sitt eget HF vil vaere nyttig i mange sammenhenger. Flere HF har inkludert bortimot 100% av sine
pasienter i registeret lokalt, og kan bruke det til & planlegge tilstrekkelig ressursbruk for a gi god kvalitet pa MS-oppfglgingen. Data fra
eget HF/sykehus vil vaere en svart god kilde til kvalitetsforbedringsarbeid. En oppdatert oversikt over hvor mange som bruker ulike
behandlinger vil ogsa veere til god nytte i denne sammenhengen.

13.1 ARBEIDSLISTER

Hvordan skal man holde registeret oppdatert? Dette spgrsmalet dukker ofte opp og det er komplisert a pase at alle inkluderte
pasienter far oppdaterte data etter hvert som de kommer til nye kontroller. Til 3 hjelpe med dette arbeidet er det inkludert
arbeidslister i registreringslgsningen.

Hver gang en pasient har veert til planlagt nevrologisk undersgkelse skal noen data samlet ved kontrollen legges inn i registeret. Hvis
pasienten er oppdatert frem til forrige kontroll er dette som oftest enkelt og lite tidkrevende. Gjgres dette fortlgpende og i mgte med
pasienten eller like etter konsultasjonen vil pasientene vaere oppdatert til enhver tid. Det vil likevel veere vanskelig 8 unnga at noen fa
pasienter ikke blir oppdatert etter en kontroll. Tilsvarende, hvis det ikke har vaert mulig & oppdatere pasienter pa en stund, er det
vanskelig a finne de det gjelder i registeret i ettertid. Derfor har vi inkludert arbeidslister i registreringslgsningen som viser hvilke
pasienter som trenger oppdatering. Arbeidslistene finner du pa startsiden. Du kan ogsa ga til arbeidslistene ved a klikke pa
arbeidslistesymbolet gverst i hgyre hjgrne. Ogsa under valget "Pasienter" pa hovedmenyen finner du noen av disse.

Mange arbeidslister er na en standard del av MRS5, derfor finner du flere lister enn tidligere. | tabellen over arbeidslister vil de som
har mest «arbeid som haster» ligger pa toppen, og det vises antall pasienter som bgr sjekkes. Men rangeringen er ikke helt tilpasset
arbeidet i MS-registeret. Vi har en arbeidsliste som er vart hovedverktgy til 3 holde registeret oppdatert. Det er «Pasienter som
mangler oppdatering/perioder». Noen arbeidslister finnes i to versjoner. En som inneholder alle avdelingens pasienter og en som
kun inkluderer de pasientene som du har registrert data pa (er skjemaeier). Tabellen under viser en oversikt over arbeidslistene.
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Oversikt over de ulike arbeidslistene:
Pasienter som mangler oppdatering/perioder Hovedarbeidsliste for @ holde MS-registeret oppdatert. Her kan du sgke opp
pasienter som mangler oppdateringer etter ulike spkekriterier.

Markerte pasienter Hvis noen har markert en pasient i skiemaet «Administrativt», sa kan den finnes
igjen i denne listen.

Pasienter foreslatt a ikke ha MS Hvis noen har foreslatt at en pasient ikke har MS (fatt diagnosen trukket), sa kan
pasienten finnes igjen i denne listen.

Pasienter med samtykke som mangler data Her finnes pasienter som har gitt samtykke, men som det enda ikke er lagt inn
noen data pa.

Avdelingens uferdige skjema Her finnes skjema som er i kladd. Det er viktig at flest mulig skjema ferdigstilles!

Pasienter som har avslatt samtykke Oversikt over de som har svart nei pa samtykke til 3 delta i MS-registeret

Avdelingens skjema sendt til kontroll Hvis vi i nasjonalt register oppdager skjema som vi mener kan vaere feil, har vi na

mulighet til 3 sende skjema tilbake til dere for kontroll. Slike henvendelser finner
dere pa denne listen.

Avdelingens pasienter med uhandterte Spesielt i forbindelse med sletting av pasienter vil det kunne skje at vi i nasjonalt

meldingsdialoger register kontakter dere . Slike kontakter foregar i en meldingsdialog (som en epost
inne i systemet). Her ser dere de meldingene som dere enda ikke har svart pa
/avklart.

Nar du dpner en arbeidsliste far du en oversikt over hvilke pasienter som er inkludert pa listen. Ved a velge en av disse vil du ga til
dataene til pasienten (skjema eller pasientoversikten). Her kan du rette opp mangler eller utfgre ngdvendige oppgaver. Nar du er
ferdig med dette sa gar du tilbake til de samme arbeidslisten ved a velge arbeidslistesymbolet gverst til hgyre. Da kommer du
tilbake til en oppdatert arbeidsliste. Altsa hvis du har oppdatert pasienten du apnet slik at den ikke lenger kvalifiserer til & veere pa
arbeidslisten, vil den ikke finnes pa listen lenger.

Arbeidsliste symbolet. Denne tar deg til arbeidslistene og

Logget inn som UKJENT MARKUSSEN PERSON g ™ viser den siste arbeidslisten du redigerte i. Jobber du med a
med rolle Registeransvarlig pi Helse Forde HF [ ]

oppdatere pasienter i en arbeidsliste, sa kommer du tilbake

til oppdatert arbeidsliste ved a velge denne.
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13.2 HOVEDARBEIDSLISTE

Ve

-

Filtrer hvis du

gnsker bare a se

pa pasienter som
har brukt eller
bruker visse
medikamenter.

Ve

Ulike filter som
avgjoer hvilke
pasienter som
kommer med i
spket.

G
-

Resultat av
spket. Klikk pa
en pasient for a
ga til dataene for
editering.

@verst finner du
en sidevelger nar
det er mange
pasienter.

AN

Pasienter som mangler oppdatering/perioder

2 Oppdater

Brukt behandling

Dannet [JAubagio (JAvonex [J8etaferon [J8lindet studie [ Copaxone (JCopemyl (JJDaclizumab () Dimetylfumarat () Etter engangsbehandling [ Extavia
Oringolimod (Jailenya (JHSCT (stameelle) i Morge  (JHSCT (stameelle) i Utlandet (Jingen (OJkesimpta (O lemtrada (JMabThera [Jmavenclad (JMayzent
O novatrone (Jocrevus (JPlegridy (Jponvory (JRebif (JRixathon (0 Screening (O Tecfidera (O Teriflunomid (O Tyruko (O Tysabri (JUkjent (O vumerity

Setter hvor langt tilbake
vi vil at grensen for a
veere oppdatert er.
Systemet foreslar 9
maneder, men denne

Ozeposia kan endres. Det betyr at
Velg alle u . .
pasienter som ikke har
Zlges hos oss R Ikke oppdatert etter reglstrert nye data de
Kun de vi falger Kun de vi ikke falger 02, . I~
Pasienter har fatt satt en dato for slutt pa oppfalgingperioden falges ikke hos oss lenger neer SISte 9 ma nEdene, e”er
MS forlepsform ved debut . i . ma ngler ferd|gst||te
O Inkluder pasienter som er sjekket i dag 0 A
(O Relapsing-remitting M5 () Primazr progressiv MS (O Vet ikke penoder, VlI kom me med
Rekkefalge 2 R
oo = pa listen y
OKun levende O Kun dede [—]S‘St Jekket (Sigende) V
4 N\
[(oppter Velg sortering av
resultatet. Gjentas for a
Wiser 1-10 av totalt 17 < 2 ¥ a . .
fa Sorterlng i under-
Debut Diagnose Pagaende Mangler Sist Sist B kt
Pasient ar dato Type MS behandling perioder oppdatert  sjekket gru pper' ru
« » A Vi
Testperson, Hemit 72 (14069491933) © 2020 01.01.2022 Primaer MabThera Ja 14.03.2024  04.01.2024 Oppdater for & V|.Se
progressiv resultatet av sorteringen.
Ms \_ J
[UKJENT | PERSONREGISTERET], (Slettet638657135427317287T2MVE) @ 2020 01.01.2021 Relapsing- Mei ( A
remitting . .
Ms Brukes hvis en pasient er
Mathisen, Ann (21116833414) © 2023 22.08.2023  Primaer 1a 22.08.2023 SjEkket, men Ingen
progressiv endringer pa pasienten
M5
utfgrt (se neste side).
Testperson, Hemit 79 (25125049536) © 2024 08.10.2024  Relapsing- Nei
. J
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Behandlinger
Ingen
Ubekreftat
10

ngaa

Funksjonsskar (EDSS)
asoubelg

— R W o m ow WD

e

May 23 Sep 23 Jan 24 May 24

™~

W
0
=
w
g
-

[l

i
S,
-
[

Behandlinger

T A T =]

Ingen

ngag

Ingen
Mavenclad
Etter engangsbeh..

asoubelg

(To eksempler hvor pasienten kommer med pa arbeidslisten. . v * v 1
For pasienten over er det mer enn 9 maneder (standard verdi ' lan24 P ze -
som kan endres) siden det er opprettet en ny
grunnoppfelging (ny kontroll registrert.). For pasienten til
hgyre er det nettopp registrert en ny kontroll, men det
mangler data lenger bakover i tid.

& J

(. 0
Hvis du apner en pasient og ser i pasientens
Debut  Diagnose Pagaende Mangler  Sist Sist journal at hen ikke har nye data som mangler i
ar dato Type MS behandling perioder oppdatert  sjekket MS—registeret, velger du denne. Pasienten tas
2020  01.01.2022  Primaer MabThera 1 14.03.2024  04.01.2024 da ut av listen og datoen «Sist sjekket» settes
progressiv lik dagens dato.
MS

Disse to viser om det mangler periode bakover i
tid, og om det er lenge siden pasienten ble
oppdatert (nar siste kontroll ble registrert).

Under vises arbeidsflyt ved bruk av hovedarbeidslisten.

- J

-~

Det kan vaere mange pasienter a holde oversikt over. For at du skal
slippe a huske hvilke du nettopp har sjekket, sa legges det inn en
dato for dette. Hver gang du trykker pa «Sjekket» knappen
oppdateres denne datoen til dagens dato. Kommer pasienten opp
pa listen igjen senere, kan du se om du vil hoppe over denne fordi
det ikke er lenge siden du sjekket hen. Hvis du hopper over
pasienten, skal du ikke trykke pa «Sjekket» pa nytt.

~
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Finn arbeidslistene enten pa forsiden (Hjem) eller ved a velge «Arbeidslistesymbolet».

@ MRS Norsk MS-register <5 wiobank

Hjem Pasienter Skjema Metadata Rapporter

Arbeidslister

Dine arbeidslister Avdelingens arbeidslister

T T ST R ST TG T T

Mine uferdige skjema 13

Pasienter foreslatt 3 ikke ha MS

Pasienter som mangler oppdatering/perioder

Velg «Pasienter som mangler oppdatering/perioder. Du kan
ogsa se hvor mange pasienter som kommer med pa listen
med standardfiltrene (15 i dette eksempelet).

Wlarlembn mocinnbar

Pasienter som mangler oppdatering/perioder

Brukt behandling

Dannet (Jaubagio (JAvonex (JBetaferon (JBlindet studie (J Copaxone (JcCopemyl (JDaclizumab () Dimetylfumarat () Etter engangsbehandling () Extavia
OFingolimed (O Gilenya (O HSCT (stamcelle) i Norge (JHSCT (stamcelle) i Utlandet (Jingen (Okesimpta (OJLemtrada (OJMabThera (O mMavenclad (0 Mayzent

(O Novatrone  (JoOcrevus () Plegridy (JPonvory () Rebif () Rixathon (JScreening (JTecfidera (J Teriflunomid (JTyruko (O Tysabri (JUkjent (J) vumerity

Logget inn som UKJENT MARKUSSEN roncl?
med rolle Registeransvarlig p3 Helse Farde HF

ag

e

Duerher Hjem / Arbeidslister

' Oppdater alt

Listen kommer opp med
standardfilter. Velg filtre om
du bare vil se pa en under-
gruppe av alle pasientene.

[Jzeposia °
oo Trykk pa «Oppdater».
Felges hos oss lkke oppdatert etter
O Kun de vifelger O Kun de vi ikke falger n
Pasienter har fatt satt en dato for slutt pa oppfelgingperioden falges ikke hos oss lenger Tom faftet for & mkdudere alle pasienter Du kan endre dato for grensen for nér
s forlpsiorm ved debut O)inkluder pasienter som er sjkket i dag pasienten ma vaere oppdatert etter. Hvis du
(O Relapsing-remitting M5 O Primaer progressiv MS (O Vet ikke .
Rekkefalge setter den lik dagens dato, eller tsmmer

Dad - .
O ken fevende O kun dade [ sitgekket synkende)  ~ feltet, kommer alle pasientene med.

Oppdater
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Debut Diagnose

Pasient ar dato

Type MS

Karlson, Guttorm (25109392572) Q0 2018 01.01.2019  Relapsing-

remitting
MS

Velg en pasient
pa listen som du
vil redigere.

Karlson, Guttorm

Pasientinformasjon

Kjenn Alder
Mann 31 Bivirkninger

Vis mer informasjon
gehandlinger | Ingen

© Pasienten har samtykket til inklusjon i
registeret

v
L)) Biobanksamtykke: lkke satt
Samtykke for PROM: lkke satt

®02.01.2019 - ® 07.11.2019

-#- EDSS

®01.01.2018 - © 01.01.2019

Pasientgraf (klikk og dra i grafen for 4 zoome)

Ingen
i

2013 2020

& Amakic [ NAB

Pagaende Mangler  Sist Sist
behandling perioder oppdatert sjekket

Tysabri Nei 07.11.2019

Her ser vi at grunnen til at
pasienten er pa listen er at den
ikke er oppdatert siden
01.1.12019

Pasienten dpnes opp for
redigering. Legg inn nye

/ data slik at pasientens
data er oppdatert frem

til siste kontroll.

2022 2023 2024

AV Y MR Behandlinger Bivirkninger
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Nar du er ferdig med a redigere pasienten sa velger du
arbeidslistesymbolet oppe i hgyre hjgrne. Da kommer du tilbake til
arbeidslisten du jobbet i. Hvis du har oppdatert pasienten slik at den
ikke mangler perioder og er oppdatert etter grensedatoen du har satt,
vil pasienten automatisk tas ut av arbeidslisten.

NT MARKUSSEN PERSON
svarlig pa Helse Ferde HF

GC

Debut Diagnose Pagaende Mangler Sist Sist
Pasient ar dato Type MS behandling perioder oppdatert sjekket
Karlson, Guttorm (25109392572) © 2018  01.01.2019  Relapsing-  Tysabri Nei 07.11.2019
remitting
MS

Hvis du ikke finner noen nok nye data (i pasientjournalen) til at
pasienten kan oppdateres forbi satt grensedato for oppdatering, betyr
det at du ma vente enda lenger fgr du kan gjgre ytterligere
oppdateringer i MS-registeret. Da vil pasienten fortsatt ligge pa listen
nar du henter den opp igjen. Velg na «Sjekket», som vil resultere i at
pasienten fjernes fra listen. Samtidig vil «Sist sjekket» settes til dagens
dato. Det betyr at spker du opp samme listen senere (senere enn
samme dag som du trykker «Sjekket»), vil pasienten igjen dukke opp pa
listen. Men da kan du vurdere om du skal hoppe over denne pasienten
hvis den har en nylig «Sist sjekket» dato.

\_




13.3 SKIEMAS@K

| hovedmenyen finnes valget «Skjemasgk». Har kan du sgke blant skjemaene som finnes ved ditt HF. Ved a velge et eller flere av de
5 hovedskjemaene sa kan du begrense sgket. Det er ogsa flere andre muligheter til a gjgre begrensninger.

B

Apne i skiemasg

Eksporter data

Skjemasgk

Skjematyper:

Merk at i flere av arbeidslistene er det mulig a ga til
skjemasgket hvor man tar med seg de skjemaene som
er inkludert i spket i arbeidslisten. Dette er mulig hvis
du finner denne undermenyen ved a klikke pa de tre
prikkene ved «Oppdater» knappen.

Ikke bruk denne (skal
fiernes for vart register

Her kan du begrense sgket til tidsperiode ved a fylle inn nar det blir mulig).
fra og til dato. Datoene refererer til skjemadatoene til
de ulike skjemaene. Velg «i» for a se hva disse er.

v

Alle  Skjemadato o Skjemastatus:

E» Opprett nytt skiema

Inklusjon
Administrativt
Grunnoppfelging
Malinger/Prevesvar
Bakarunnsvariabler

- # _ Kladd Ferdigstilt Til kontroll

() Kun skjemaer jeg eier

f

Velg hvilke skjema du
vil sgke blant.

‘ v Vis avanserte valg

k (] &, Eks . . A
L Flsporter 1 Velg hvilke skjemastatuser Apne flere

som skal inkluderes. valgmuligheter.
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Under vises skjemasgk-menyen med avanserte valg.

Pa denne vil dere
alltid bare ha tilgang
til en enhet.

Skjemasgk

Skjematyper:

Begrens spkt til & kun gjelde

skjema som er oppdatert
etter denne datoen.

Her kan du begrense hvem sine
skjema du skal sgke etter. Mest
aktuelt med dine egne skjema.

Registrert pa tilgangsenhet: BAlle

Kun meg Alle

Skjemaeier:

Inklusjon
Administrativt
Grunnoppfalging
Malinger/Pravesvar
Bakarunnsvariabler

Helse Farde HF 100085

Helsepersonell Anne Hemit
UKJENT MARKUSSEN PERSON
UKJENT Testperson PERSON

Skjemadato o

[ ®) -

Skjemastatus:
Kladd Ferdigstilt Til kontroll

Valg for a sortere
spkeresultatet.

Pasientens alder: o

SR

Pasientens kjenn:
Mann Kvinne

Rekkefolge
[ Skjemadato (synkende) v ]

NORA EMILIE CHRISTENSEN (gammel) -
Sist endret etter:
[ &
Pasient
[ & Ikke besvart Q

~ Skjul avanserte valg

Her kan du sgke pa skjema til en
bestemt pasient.
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14 SLETTE PASIENT

.
Alle pasienter med MS-diagnosen kan registreres i din lokale database. Og hvis de har samtykket sa finnes de ogsa i nasjonal database (se avsnitt
2.2). Ogsa de som har sagt nei til @ delta i Norsk MS-register og biobank, kan registres i deres lokale database, for bruk til lokalt
. kvalitetsforbedringsarbeid.
SLETTING AV PASINTER SKAL GJ@RES HVIS:
- MS-diagnosen trekkes
- Pasienten er feilregistrert og skulle aldri veert inkludert i registeret (har aldri hatt MS).
J

| Tillegg til 3 kunne slette en pasient fullstendig kan du slette grunnoppfglgingsskjema til en pasient. Det kan virke som det er mulig a
slette flere skjema, men forsgker du dette vil du fa beskjed om at det er ingen skjema 3 slette.

14.1 SLETTE EN PASIENT VED A FORESLA AT PASIENTEN IKKE HAR MS

Administrativt

Pasienten har ikke MS

Pasient foreslas a ikke ha MS

T~

Mener du at pasienten ikke har MS-
diagnosen lenger, sa krysser du av her.
Da legges pasienten til arbeidslisten
«Pasienter foreslatt a ikke ha MS».

-

De fleste av dere har rollen "Pasientansvarlig". Dere far ikke mulighet til 3 endelig bekrefte
at denne pasienten ikke har MS. Hvert sykehus/HF har noen fa (1 til 2) som har rollen
"Registeransvarlig". Det er kun disse som kan endelig bekrefte at pasienten ikke har MS.
Hvis du er innlogget som "Registeransvarlig" trenger du ikke ga via arbeidslisten for a gi
endelig bekreftelse. Da kan dette gjgres direkte ved & ogsa markere boksen «Bekreft at
denne pasienten ikke har MS». Bruker du arbeidslisten, kommer du fegrst til
pasientoversikten, sa ma du apne (og eventuelt gjenapne) «Administrativt» skjemaet. Hvis
du da bekrefter at pasienten ikke har MS og sa ferdigstiller «kAdministrativt» skjemaet,
slettes alle pasientens skjema. Nasjonal instans og andre foretak som har data pa
pasienten vil fa en melding om dette. Er du uenig i at pasienten ikke har MS-lenger, tar du
bort krysset «Pasienten foreslas a ikke ha MS». MERK: Hvis pasienten har vaert fulgt opp
ved avdelinger i ulike HF, er det i de fleste tilfeller avdelingen som behandler pasienten i
natid som skal foresla og bekrefte at en pasient ikke har MS.

~
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14.2 SLETTE EN PASIENT SOM ER FEILREGISTRERT (ALDRI HATT MS-DIAGNOSE)

Mener du at pasienten aldri skulle ha
Endre samtykkestatus veert i MS-registeret, velger du denne. Du

Slett alle pasientens skjema

Foresl& pasient slettst

finner dette valget under de tre prikkene
i pvre hgyre hjgrne i pasientoversikten.

Eksporter skjema

Oppdater siden

Foresla pasient slettet

Sletting av pasient skal kun skje pa bakgrunn av at pasienten har reservert seg mot inklusjon i registeret, har
trukket samtykket eller at pasienten har forespurt sletting av sine data. Er ikke dette ftilfellet, er det kanskje
sletting av skjema du gnsker & gjore.

Sletting av pasient vil permanent fjerne alle spor av pasienten i hele registeret, nasjonalt og pa tvers av alle
helseforetak. Handling kan ikke reverseres, data kan ikke gjenskapes. Alle handlinger loggfares.

Forslag om sletting av pasient vil ga som en intern pasientmelding til nasjonal instans.

Kommentar

. registre og passer ikke til MS-registeret. NB! Du skal

Teksten du da far opp er en generell tekst for alle

ikke slette pasienter som ikke har samtykke, sa lenge
de har MS (mange andre registre har ikke lokale
databaser hvor du kan registrere data om de som ikke
har samtykket. Derfor er teksten utformet slik).

Du ma skrive en kort kommentar for hvorfor du vil slette
pasienten. Det vanlige vil da vaere a skrive «Feilregistrert».
Pasienten blir ikke slettet direkte, men en melding gar til
nasjonalt register som kan samordne slettingen hvis det er
flere helseforetak som har registrert data om pasienten.
Vanligvis vil vi kontakte var registeransvarlige ved aktuelle
HF for a fa bekreftet slettingen.
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15 PASIENT FLYTTER

Nar vi skal fglge personer med MS fra de blir syke og resten av livet vil det veere en del som flytter i dette tidsrommet. Dette er en
utfordring siden vi ikke har fatt tillatelse til a flytte data sammen med en pasient som flytter. | eksempelet vist i figuren under flytter
en pasient, som tidligere har vaert fulgt opp og registrert i Fgrde, til Trondheim. Nar pasienten begynner a ga til konsultasjoner ved St
Olav i Trondheim skal det registreres nye data i registeret. Hentes pasienten opp ved registeret i Trondheim sa vil de ikke finne noen

data om pasienten der.

Bivirkninger

Behandlinger | Ingen

Rixathon
10
‘71\ - 1 1
[l g o .
[a] @ 1 1
w 7 g ! 1
= 6 T |
B g |
n 1
s 4 5 :
g 3 !% i
S5 2 ——
w ]
S ¢ ! A 4
Jul 20 Jan 21 Jul 21 Jan'22 Jul'22 Jan '23

-0~ EDSS 4 Attakk W NAE & IJCV ¥ MR

Ingen

Pasienten flytter til Trondheim.
Nar hen kommer til fgrste kontroll
der og de forsgker a finne
pasienten i registeret, ser de ingen
av dataene som ble registrert i
Farde.

—

Infeksjon, annen

Behandlinger

Jul 23 Jan 24 Jul'24

Bivirkninger

Aarskog, Grethe

Pasientinformasjon

Kjenn Alder
Kvinne 31

Vis mer informasjon

Denne pasienten har blitt diagnostisert og fulgt
opp i Fgrde de f@rste arene etter diagnosen.
Fgrde har registrert komplette data i registeret.

0

O Pasienten har samtykket til inklusjon i
registeret

]

Inklusjon av pasient i registeret

Hvis denne personen har MS og skal inkluderes i MS-registeret, klikker du p& knappen under. Du blir bedt om & fylle ut
«Inklusjonsskjemaet» med opplysninger om debut og diagnose. Merk at dataene kun lagres lokalt ved ditt helseforetak

frem til samtykket er innhentet og registrert. Ferst da sendes dataene til det nasjonale MS-registeret.

Inkluder pasienten i registeret

o Biobanksamtykke: Ikke satt
Samtykke for PROM: lkke satt

Skjema
Skjemanavn

Ingen skjemaer funnet

Skjemadato

Skjemaeier
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For pasienten i eksempelet over betyr det at pasienten ma inkluderes pa nytt ved St. Olav i Trondheim. Og alle eller deler av de
historiske data ma legges inn pa nytt. Hvor mye historiske data som legges inn blir opp til St. Olav a avgjgre.

Det som er uheldig er at dette skaper ekstraarbeid, og St Olav kan ikke vite om Fgrde har registrert noe som helst om pasienten
tidligere. | dette tilfellet var pasienten grundig registrert. | andre tilfeller er pasienten ikke registrert grundig tidligere, og det blir hva
St. Olav legger inn som blir avgjgrende for hvor mye av pasientforlgpet som kommer inn i registeret.

Kommer en pasient tilflyttende til deres sykehus, sa kan noen pasienter selv vite hvor mye data som er lagt inn ved det tidligere
helseforetaket/sykehuset. Mange registrerte pasienter benytter seg av registeret innsynslgsning hvor de kan se alle data som er
registrert om de. Det er altsa mulighet a spgrre pasienten om data fra tidligere sykehus er registrert eller ikke.

Vi har jobbet i flere ar for a Igse denne «flytteproblematikken», og vi har na godt hap om at dette skal bli enklere. Inntil videre ber vi
om at alle registrer sine egen kontroller sa detaljert som mulig og markerer at det er dere som utfgrer disse kontrollene. Vi vil ogsa
gjerne at avdelinger som overtar pasienter fra andre HF registrerer historiske data sa godt de kan og markerer i at kontrollene ikke er
utfgrt hos de (ved a oppgi navnet pa sykehuset som kontrollen ble gjennomfgrt ved eller «Ukjent» hvis dette er vanskelig 3 si sikkert).
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16 D@DE PASIENTER - SLUTTREGISTRERING

Nar en pasient som er registrert i registeret dgr skjer det ingen automatisk oppdatering i forhold til dette (star pa gnskelisten var).
Derfor bgr du ga gjennom dataene til pasienten og gjennomfgre en sluttregistrering. En slik sluttregistrering inkluderer:

o Lage en periode som gar frem til dgdsdato. Legg inn ngdvendige data og ferdigstill denne.
o Er det tidsintervaller som ikke er dekket av perioder ma disse opprettes og ferdigstilles.

o Avslutte eventuelle pagaende behandlinger og bivirkninger.
o Se gjennom dataene for @ se om det er mangler eller opplagte feil som kan rettes.
o Sjekk om det finnes noen EDSS-verdier som ikke er registrert.

e Sjekk om siste MR resultater er registrert.
e Se at en eventuell overgang til SPMS er registrert.

« Sett «Dato for slutt pa oppfeglgingsperioden» lik dato for dgd. Dette vil forbedre enkelte sgk i arbeidslistene (se under).

a I
Felges hos oss Ikke oppdatert etter e For a sgke opp d@de pasienter krysser du av
O Kun de vifalger O Kun de vi ikke falger - for «Kun dgde».
Pasienter har fattsa .oppielgingperioden falges ikke hos oss lenger Tem feltet for & inkludere alle pas) o | t|”egg Velger du « Kun de Vi f¢|ger». HViS du
MS forlapsform ved debut com er iekket TR da har satt en sluttdato for oppfelgings-
(O Relapsing-remitting MS (O Primaer progressiv MS () Vet ikke periOden for de du allerede har gjOFt
Rekkefplge — sluttregistrering for, sa slipper du at disse
Dad T
o v © Ko do [ sistsekiet (ymkende) v kommer pa listen.
1] o °
anevende R hn dode e Tgm ogsa feltet «lkke oppdater etter» for &
fa med alle de dgde pasientene som ikke har
sluttdato for oppfelging.
o _/
Debut Diagnose Pagaende Mangler Sist Sist
Pasient ar dato Type MS behandling perioder oppdatert sjekket
Haagensen, Jens (31086534994)+ © 1965 01.01.1966 Relapsing-remitting MNei

MS
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17 SE OVERSIKT OVER DATA FRA EGET HF

Under valget «Rapporter» i hovedmenyen pa forsiden far du mange muligheter til 3 vise dataene i registeret i grafiske fremstillinger.
Figuren under viser alle valgmulighetene.

HER KOMMER MER INFO SENERE. Du kan forsgke a gjgre deg kjent med de ulike rapportene.

Rapporter

Pasient

Behandlinger
Bivirkninger
Pasientrapport

Tid fra debut til diagnose

Type MS ved debut

Skjemadata
Antall skjema
Antall skjemaer (gammel)

Skjemafeltstatistikk

@

&

Demografi
Alder
Kjgnn

Kommuner

Administrative rapporter

Registreringsaktivitet

Registreringsaktivitet (gammel)

@ @

@

&

i

ePROM

ePROM bestillingsstatus
ePROM besvarelser

ePROM varslingskanaler

@ @

@
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18 LASTE NED DATA TIL FILER

| noen sammenhenger vil det veere gnskelig og ngdvending a laste ned data fra registeret til filer som kan benyttes til forskning og
kvalitetsforbedring.

4 N
NB! Det er svaert viktig at dere ikke laster ned data uten en god grunn og at data som lastet ned fra MS-registeret lagres pa et sikkert
. og godkjent lagringssted. Data som inneholder fgdselsnummer og navn, ma unngas i stgrst mulig grad. Nedlastede data som ikke
lenger er i bruk, skal slettes! At nedlastning og lagring gj@res etter gjeldende regler og lover er deres ansvar!

Det er kun de som er innlogget med rollen «Registeransvarlig» som far laste ned variabler som defineres som personidentifiserbare (f.eks.
fedselsnummer, navn og bosted...). Har du rollen «Pasientansvarlig far du laste ned andre variabler. HUSK, at setter man sammen flere variabler
av denne typen sa kan det laget et lite utvalg av pasienter som har disse karakteristika, og dermed kan de identifiseres. Sa uansett, ikke lagre
flere variabler enn du trenger til ditt prosjekt, og lagre de alltid pa sikkert omrade om de har personidentifiserbare variabler eller ikke.

& J

18.1 STANDARD EKSPORT AV SKIEMA

Hjem Pasienter Skjema Metadata Rapporter Sek Sak

Skjema: Skjemasgk  Eksporter skiema  ePROM-bestillinge Duer her: Hjem / Skjema / Eksporter skjema

Eksporter sk}

B> Ny eksport

aelementer

Ba7 @

e Velg «Skjema» i hovedmenyen pa forsiden
e Velg sd «Ny eksport» og sa «Neste»
e Velg «Standard» eksporttype (se under).

Vis kun mine

Bestilt Status Tid brukt

© 11.11.2024 12:46 av PERSON, UKJENT MARK v Fullfart 1s

MV 1111 2024 10122 20 DERSAN TIKIENIT MARKL

Hvis du har utfgrt tidligere eksporter kan du hente disse
opp igjen fra listen som kommer opp.
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Eksporter data: Sekefiltre X
Velg hvilket skjema du vil ha inkludert i eksporten
Skjematyper: O Alle (datadumpen). Du kan velge flere skjema. Da

' kommer alle skjemaene i samme fil med en

Inklusjon - |
Administrativt variabel som definerer hvilket skjema de ulike
Attakk linjene i filen er hentet fra. Det vil vaere mest
Behandling < Nrf s & .
\ oversiktlig & eksportere et skjema om gangen.
Skjemadato o'

[ 2 _ [ 2 Her er det mulig a filtrere pa skjemadato.
Skjemastatus: Trykk pa «i» for a se hvilken skjemadato
Okladd @ Ferdigstilt (J Til kontroll de ulike skjemaene har. Hvis du vil ha

med alle skjemaene, fjerner du
(JKun skjemaer jeg eier eventuelle datoer som star i disse feltene.

v Vis avanserte valg

Velg hvilke skjemastatuser som Under avanserte valg far du
skal inkluderes i eksporten, og samme muligheter som ved
om det kun skjema du «eier» «Skjemasgk» (se avsnitt 13.3).
eller alle skiemaene som skal

med.

[avbrye | [[romise ) \J

Ga til neste |
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Eksporter data: Velg eksporttype X

Standard
Standard skjemaeksport basert pa registerets metadata.

Standard eksport vil vaere det du
trenger. For MS-registeret er det
sveaert sjelden noen trenger «Alle
felter».

Under «Avanserte valg» kan dere
laste ned en «Pasientliste» (de to
andre valgene er ikke sa aktuelle
for MS-registeret). Denne vil
inneholde informasjon om
pasientene har gitt samtykke.

Dette valget er kun tilgjengelige for de som
er innlogget som «Registeransvarlig». Velger
du dette far du tilgang til all person-

Alle felter

Eksporterer alle felter pa standardisert format, uavhengig om de er satt som eksporterbare i metadata

eller ikke.

v Vis avanserte valg
4
-

Eksporter data: Konfigurer eksport X
[ identifiserbar <
Vil gjare at identifiserbare felter ikke blir sensurert (eksempelvis Municipal, Patientfge), og legger ved fadselsnummer

med variabelnavn '_PasientFnr

Format |

Ofxcel OJSON Ocsv OxmL | Velg filformat. ’

Inkluder tilknyttede skjemaer
Vil utvide eksporten med valgte tilknyttede skjemaer av foreldreskjemaer

() Administrativt \

O Behandling
M Rivirknina

identifisert informasjon (fgdselsnummer,
navn..). Aldri bruke dette hvis det ikke er helt
ngdvendig.

@nsker du & hete ut data fra flere
datadumper samtidig (dette kan
0gsa gjgres i starten av prosessen
ved a velge flere skjem fra
skjematype-listen samtidig).
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Eksporter data: Oppsummering X

Oppbevaring av eksporterte data

Filen og innholdet i denne ma behandles i henhold til personopplysningsloven. Opplysningene kan bare
behandles i henhold til det formal opplysningene er innsamlet for.

for uttak av data Filen i dekryptert form ma kun lagres i sikre mapper godkjent av

infosikkerhetsansvarlig/personvernombudet.

Nar formalet med uttak av filen er oppfylt skal den slettes i henhold til krav til sletting.
Formal
Data til lokal kvalitetsforbedringprosjekt P

Oppgi formalet ditt med 3 eksportere data. All uttrekk av data loggferes for sporbarhet.

1. Skriv en kort begrunnelse | Lagring av filen ma veere i henhold til de sikkerhetskrav som gjelder for slike opplysninger i virksomheten.

Eksporter data: Eksportering X Jeg har lest og forstatt det ansvar jeg patar meg ved & ta ut denne filen.
o Eksparten er generert og kan lastes ned her: m ‘ Estimert antall skiema
N Hvor mange skjemaer som vil inkluderes i eksporten estimeres basert pa kriterier gitt av sgkefiltrene. o

Eksporten lages som en kryptert zip-fil. For & pakke ut denne filen trenger du:

‘ o Det er estimert at 23 skjemaer vil inkluderes i eksporten. ‘ -
¢ Et program som kan pakke ut zip-filer som er kryptert med AES 256-standarden, for eksempel 7-Z).

* Passordet, som er oppgitt under. Passordet er unikt for den aktuelle filen.
=

Passord for a apne filen:| 1FVcqZi4xr/clhVOQo8y L

et i ke |  den i e 3. Last ned filen til
Passordet ma ikke agres sammen me en ry rte filen! dln PC nér 2' Utf¢r eksporten

eksporten er klar.

4. Filen er kryptert med et
passord. Dette finner du her.
Klikk pa denne for a kopiere
passordet.
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Filen lastes ned til mappen «Nedlastninger» pa din PC. Bruk « Windows utforsker» til 8 apne og flytte filen til et trygt lagringssted.

[l 7 | formexport_MRS-DEMO_2024-11-11_1331

Fil Hjem Del Visning

Klipp ut x L:"J Nytt element ~
—-‘ W] Kopier bane

1 | Enkel tilgang ~

Fest il Kopier  Lim L - Flytt  Kopier Slett  Gi nytt Ny Ege
Hurtigtilgang inn 2] Lim inn snarvel il il - navn mappe
Utklippstavle QOrganiser Ny
«— v 1 > Denne PCen > Medlastinger » formexport MRS-DEMO_2024-11-11_1331
2 Nawn
s Hurtigtilgang
~ |l dag (17)

I Skrivebord

3 formexport MRS-DEMO 2024-11-11 1423.7z
Medlastinger

&=| Bilder

[

Dokumenter

& MNavn

~ 1 dag (17)

Du skal pakke ut filene pa et trygt omrade!
. Husk ogsa at hvis det er filer fra MS-registeret pa

Du trenger et verktgy for a pakke ut den krypterte
filen. F.eks. 7-zip. Nar du pakker filen opp med
oppgitt passord far du 3 filer. 1. Selve datafilen (navn
starter med «navn») 2. metadatafil hvor du kan finne
informasjon om hvordan de ulike variablene er kodet
og en .json fil som du kan se bort fra.

|

formexport MR5-DEMO 2024-11-11 1423.7z
data_MRS5-DEMO_2024-11-11_1423.xIsx

. . | | info.json
katalogen «Nedlastninger» ma disse slettes. Du 5

2 . metadata_MS_MRS-DEMO_2024.10.20-DEMO-NDP xlsx
skal da ogsa temme papirkurven.
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18.2 EKSPORT VIA SKIEMAS@K

En eksport av data kan ogsa startes fra valget «Skjemasgk» i hovedmenyen.

Skjemasgk
Skjematyper: Oalle  Skjemadato ° Skjemastatus:
; doson [ ‘ = ‘ [ ‘ = ‘ (Jkladd B Ferdigstitt (] Til kontroll

Administrativt [J Kun skjemaer jeg eier

Grunnoppfalging
Malinger/Pravesvar =

v Vis avanserte valg

B> Eksporter skjema ]

Alternativ mate a starte
eksport av data pa.
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19 RAPPORT TIL PASIENTJOURNAL

Nar pasienten er inne til en kontroll skal de fleste data fra kontrollen samles i et nytt grunnoppfaglgingsskjema. Nar du har fylt ut et
slik skjema kan du fa en oppsummering av dataene i tekstformat som du kan kopiere og lime inn i pasientjournalen.

Grunnoppfelging = oo sjema

Periode B Velg «Skjema» og sa «Journalnotat». Da far du

Dato for forrige kontroll (Periodestart) () Journalnotat <= opp teksten som vist under. Velg «Skjema »
01.01.2001 Verdier etterpa for a ga tilbake til vanlig visning.

Grunnoppfelging = Visning:

Journalnotat for Grunnoppfelging (B Kopler il utklippstavie |

MS forlepsform ved debut : Primaer progressiv MS
Symptomdebut (maned og &r): 01.2001
Diagnosedato: 01.01.2011

Dato for forrige kontroll (Periodestart): 01.01.2001
Dato for ny kontroll (Periodeslutt): 01.01.2011
Overgang til Sekundaer Progressiv MS?:

EDSS

Undersgkelse dato: 01.01.2011
Min EDSS-verdi: 4

MR

Dato for MR-undersgkelse: 01.01.2009
Lesjoner som telles: Totalt antall lesjoner
T2/Flair: 6-10

T1Gd+: 6-10

Behandlinger

Medikament: Avonex
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