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1. INNLEDNING

Ny versjon av MS-registerets registreringslgsning MS-MRS er satt i produksjon 01.juni 2021. | hovedsak vil brukere kunne fortsette
registreringen pa samme mate som tidligere men med noen sma justeringer. Den viktigste endringen i denne versjonen et at det na
er mulig a slette pasienter (fra lokal database) hvis det viser seg at pasientene ikke har MS.

Endringene er:

Mulighet for a slette pasienter fra deres lokale database

Markere pasienter som er med i studier

Filtrere pa diagnosear i alle rapporter med grafiske fremstillinger av dataene i din lokale database

Sortering pa flere variabler i Arbeidsliste 1

Ny verdi for hoved-samtykke gjgr det mulig a skille mellom om pasienten har svart «Nei» eller ikke er forespurt om a samtykke.
Liste over diagnosested er oppdatert

Ekstra graf i innsynslgsningen
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2. SLETTE PASIENT FRA LOKALT REGISTER

Noen ganger registreres en pasient inn i registeret, men sa viser det seg at pasienten ikke hadde MS likevel. Pasienten skal dermed
fiernes helt fra registeret. Na blir dette mulig. Alle som registrerer i registeret vil ha muligheter til a foresla sletting av pasienter dere
har registrert ved deres helseforetak(HF), men det vil kun vaere et fatall som far tilgang til 3 bekrefte og gjennomfgre slettingen. Hvert
HF peker ut hvem som skal fa denne tilgangen. De fa da brukertilgangen «Registeransvarlig».

Prosessen med a slette en pasient blir:
1. En bruker av registeret krysser av at pasienten foreslas slettet. Dette vil typisk vaere en nevrolog/sykepleier som fglger opp
pasienten, eller en som etter-registrerer data i registeret og som foreslar dette basert pa journalopplysninger. Figuren under
viser at det er i valget «<Samtykke» dette utfgres:

Samtykke

Foresl3 sletting av
denne pasienten ved
a krysse av her.

Samtykke underskrevet @ Ja Endre w Pasient ikke forespurt
Biobanksamiykke underskrevel @ .Ja Mei Trukket tilbake

Samtykke for PROM underskrevet @ Ja MNei Pasienten ansker ikke & motta PRO

f )
Hvem som foreslar slettingen registreres
automatisk. Navnet blir gjort tilgjengelig
for den som skal gjennomfgre slettingen,
slik at denne kan kontaktes ved behov for
ytterligere avklaringer (navn oppgis ikke

til andre HF, da oppgis bare hvilket HF
som har foreslatt slettingen).

Denne pasienten foreslas slettet fra registeret fordi hun/han ikke har MS
Sletting foreslatt av Jan Harald Aarseth




2. Med jevne mellomrom ma de som har tilgang ti & utfgre sletting bruke arbeidslisten «Pasienter som er foreslatt slettet»
(arbeidsliste 5). Der vil alle pasienter som er foreslatt slettet vises. Dessverre tar det litt tid 3 utfgre sgket til denne arbeidslisten,
siden dette er et spk som utfgres sjeldent sa kunne vi ikke prioritere a gke hastigheten pa denne na.

Pasienter som er foreslatt slettet — listen inneholder alle pasienter som har blitt markert "Denne pasienten er foreslatt slettet fra registeret fordi
hun/han ikke har MS"

Sokeresultat (hentet 2 av totalt 2)

# Fedselsnummer Kjenn Foreslatt av Dato rapportert
1 80001122334 Mann Jan Harald Aarseth 26.05.2021 Ferdig
2 80004061628 Kvinne Jan Harald Aarseth 31.05.2021

Som i alle de andre arbeidslistene sa dapnes en pasient ved a klikke pa gnsket pasient i listen. Figuren under viser samtykkedelen
for en bruker med tilgangen «Registeransvarlig». Her kan slettingen avvises ved 3a velge «Nei»-knappen. Da fjernes forslaget til
sletting. | figuren ser vi at «Ja»-knappen ikke er aktivert. Dette skyldes at denne pasienten har gitt samtykke. Da ma samtykket
forst trekkes. Dette gjgres ved a velge nedtrekks menyen bak «Samtykke underskrevet». Na det er gjort vil «Ja» knappen aktives
og sletting kan utfgres. Merk: Hvis dere forsgker a dpne er pasient pa nytt som har blitt slettet, sa vil markeringen om forslag
til sletting fortsatt vaere der. P4 denne maten vil vi hindre at slettede pasienter legges inn i registeret pa nytt. Skulle det vise
seg at pasienten hadde MS likevel sa ma avkrysningen for «foresla sletting» fjernes.
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Samtykke
Samtykke underskrevet @ Ja Endre ~ (O Pasient ikke forespurt
Biobanksamtykke underskrevet @ Ja O Nei O Trukket tilbake - A o
Samtykke for PROM underskrevet @Ja O Nei [ Pasienten ansker ikke & motta PROM lenger Ha r paSIenten gltt sa mtykke

ma dette forst trekkes
‘[ tilbake. Dette gjgres her.

Denne pasienten foreslas slettet fra registeret fordi hun/han ikke har MS
Sletting foreslatt av Jan Harald Aarseth

i ?
Slett denne pasienten? m <7

Du kan forkaste forslaget om sletting ved a velge "Nei" knappen

Bekreft eller forkast sletting her.

Har noen foreslatt 4 slette pasienten (avkrysning | boksen over) og du ensker & slette pasienten, men "Ja" knappen er ikke tilgjengelig sa skyldes dette enten
1 Pasienten har gitt samtykke Da ma dette trekkes tilbake for sletting gjennomfares. Du trekker samtykket ved & velge nedtrekks-menyen bak "Samtykke underskrevet”
averst pa denne siden.

eller
2 Pasienten er innmeldt til registeret fra mer enn ett helseforetak (HF) og det er et annet HF enn ditt eget som har foreslatt slettingen. Da vil ikke "Ja" knappen aktiveres
for dette Hfet har bekreftet at de sletter pasienten i sin database Nér det er gjort far du muligheten til & gjennomfare slettingen av data som ditt HF har meldt inn til MS-
registeret

Hva hvis pasienten har flyttet eller av andre arsaker har data registrert i mer enn ett HF?

Som vist i figuren under har alle HF hver sin lokale database hvor alle dataene registreres inn. Nar nye data ferdigstilles sa sendes en
kopi til det sentrale registeret forutsatt at pasienten har gitt samtykke. Merk at har pasienten gitt samtykke ved ett HF sa er dette
samtykket gyldig ved alle HF. Hvis pasienten da flytter sa trenger ny avdeling ikke samle inn samtykke pa nytt.



F.eks. kan en pasient har data bade ved St. Olav og Fgrde (markert med
grenn i figuren). Anta at pasienten na bor i Fgrde og diagnosen er
trukket tilbake der. Nar en bruker i Fgrde da foreslar sletting i
registeret sa vil ikke pasienten komme opp pa arbeidsliste 5 ved St.
Olav fgr Fgrde virkelig har utfgrt slettingen. Fgrde sletter altsa fgrst
sine data i sin egen database og samtidig far St. Olav beskjed om at
Fgrde har foreslatt a slette denne pasienten fordi den ikke har MS. Da
kan St. Olav ogsa slette dataene for denne pasienten. Skulle det oppsta Norsk MS
uenighet om diagnosen kan registeret formidle kontakt. | en slik Register
prosess blir det viktig forst og fremst a ta hensyn til pasienten.

ALLE HF HAR SIN EGEN DATABASE

Helse
Stavanger

Mgre og
Romsdal



3. MARKERE PASIENTER SOM ER MED | STUDIER

Mange pasienter mottar nd behandlinger fra ulike studier. A vite hvilke medikamenter som er gitt i studiesammenheng er en viktig
tilleggsopplysning som na kan registreres i registeret. Er studien blindet sa registreres medikamentet pa samme mate som andre
medikament. Pa listen over mulige medikamenter finnes na valget «Blindet studie». Nar studien avsluttes gnsker da registeret at disse
pasientene spkes opp og oppdateres med virkelig medikament som er gitt. Arbeidsliste 1 kan benyttes til a finne disse pasientene. Vi
har en automatisk Igsning for oppdatering av medikamenter etter studieslutt pa var gnskeliste, men det er usikkert om/nar dette blir

en mulighet.
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Et medikament gitt i en blindet
studie registreres og vises pa
samme mate som andre
medikament.




Er studien ikke blindet sa markerer man at medikamentet er gitt i en studie ved a krysse av boksen som vist pa figuren under. Bruker
oppgir ogsa navnet pa studien.
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4. FILTRERING AV ALLE GRAFER PA DIAGNOSEAR

| de grafisk fremstillingene av data i ditt HF er det na mulig a filtrere pa diagnosear. Vil du f.eks bare se data for pasienter med
diagnose i 2020 sa er dette na enkelt. De aggregerte grafiske fremstillingene finner du enten til venstre pa startsiden eller under
«Rapporter». | eksempelet under har vi valgt 3 kun se pa pasientene som har fatt diagnose i 2020. Grafen til hgyre viser da hvilke
medikamenter pasienter diagnostisert i 2020 bruker 31.05.2021 (data fra testdatabase).

Filter

Dato:

Kjenn

Type MS:

Alder i dag inkludert:

Debut ar inkludert:

Diagnose ar inkludert:

Pasienter som felges hos
0ss:

31.062021 g

@ Alle OMann O Kvinne

@Ale ORRMS () PPMS

til

2020 til | 2020

OAle ®@Ja O Nei

MabThera
Rixathon
Ingen

Aubagio

Techiders

Mavenclad

Lagre til Excel

5]

Behandlinger pr 31.05.2021

Antall

Oppdatert siste 12 mnd [l Ikke oppdatert siste 12 mnd

Antall pasienter | utvalget: 21
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5. ANDRE ENDRINGER

| arbeidsliste 1 er det na mulig a sortere pa alle variablene/kolonnene bortsett fra fedselsnummer. Dette er nyttig for a finne ulike
undergrupper av de pasientene dere har registrert. Settes spkedato til «Dagens dato» spker man blant alle registrerte pasienter som
erilive og som dere fglger.

Under samtykke vil nye pasienter som inkluderes automatisk fa verdien «lkke forespurt». Dette for @ kunne skille mellom de som
faktisk har svart «Nei» og de som ikke har blitt forespurt enda. Dette gjelder altsa kun for pasienter som ikke tidligere har blitt
inkludert. Men vet dere om pasienter som ikke har blitt forespurt, hvor samtykke star pa «nei», kan dere krysse av pa dette nye valget.
Liste over diagnosested er na oppdatert med sykehusene i Helgeland og Sykehuset Kalnes i @stfold.

| innsynslgsningen, hvor pasientene kan se sine egne data i MS-registeret, kan ikke pasienten velge hvor mange ar bakover i tid som

vises i grafen. Derfor inkluderes na en ekstra graf som viser de tre siste arene hvis pasienten har hatt MS i 5-10 ar og de 5 siste arene
hvis pasienten har hatt MS i over 10 ar.
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