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1. INNLEDNING

Registeret vil kunne gi en rask oversikt over en pasients data. P& denne maten h&per vi at registeret kan fa en utstrakt
bruk siden det ogsa vil vaere nyttig for den som har kontakt med pasientene. Men for at dette skal oppleves nyttig ma
data om pasienter som har hatt MS en stund oppdateres. Dette er ogsd et viktig arbeid for registerets database som vi
gnsker skal bi et godt verktgy for kvalitetssikring og forskning. Arbeidet med & oppdatere dataene til en pasient kan bli
svaert omfattende hvis alle opplysninger tilbake i tid skal hentes ut fra journal og legges inn i registeret. Derfor
anbefaler vi at det gjgres en minimums oppdatering for disse pasientene. Her vil vi beskrive hva dette innebaerer.

Det vil veere ulike mater a8 inkludere pasienter i registeret. Uansett s er det forste som ma gjgres & fylle inn
opplysningene om inklusjon. For mange pasienter kan denne delen allerede vaere utfgrt. Etter dette ma det opprettes
en periode i tidsforlgpet. Denne brukes til @ legge inn pagdende og tidligere behandling. Dette er alt vi foreslar som
minimumsregistrering. Men det er selvsagt muligheter for & oppdatere med mye mer omfattende data. Les mer om
dette i brukerveiledningen kapittel 5 - retrospektiv registrering (se ogsd punkt 5 under).

For & oppdatere en pasient ma da fglgende utfgres:

» Hent opp inklusjonsskjemaet og sjekk at opplysningene der er korrekte.

> Hent inn samtykke fra pasienten og registrer dette i systemet. Papirsamtykket sendes sa til registeret i posten.
NB! Den lokale avdelingen ma registrere at pasienten har signert samtykke fgr skjema sendes registeret.

» Opprett (minst) en periode og legg inn all tidligere immunmodulerende behandling pasienten har mottatt.

> Det er selvsagt mulig & legg inn andre opplysninger ogsa. F.eks kan det veere naturlig @ legge inn noen EDSS
verdier tilbake i tid samt resultat av siste, eller de siste, MR undersgkelsene. Men dette er valdgfritt.

» Vi anbefaler at det opprettes en periode som er opp mot dages dato hvor attakker og EDSS legges inn. Dette vil
vaere et godt utgangspunkt for den videre registreringen av pasienten.

FERDIGSTILLING: Det er viktig at dataene ferdigstilles slik at de blir en del av det Norske MS registeret. I
grunnoppfglgning kan man ferdigstille attakk tilbake i tid som «Mulig inkomplett>; Nevrologiske US ferdigstilles nar
bruker har lagt inn de verdiene man har tilgjengelig(kan veere tom); Behandling ferdigstilles nar denne er oppdatert
tilbake i tid; Bivirkninger kan ferdigstilles selv om ikke alle bivirkninger er lagt inn (kan ogsa vaere tom).

BIVIRKNINGER: Disse er vanskelig og tidkrevende & registrere fullstendig. Vi @nsker selvsagt registrering av flest
mulige bivirkninger en pasient har men ser at det i de fleste tilfeller vil vaere vanskelig & fa inn alle, spesielt tilbake i
tid. For & unnga at perioder ikke blir ferdigstilt (gule) ber vi altsa na om at bivirkninger ferdigstilles nar bruker har lagt
inn de bivirkningene som er tilgjengelig (kan veaere tom selv om det er kjent at pasienten har hatt bivirkninger). Vi vil i
neste versjon forsgke & lage en Igsning hvor bivirkninger ogsa kan lagres som «Komplett»/«Mulig inkopmlett».



2. OPPLYSNINGER OM DEBUT OG DIAGNOSE - INKLUSJON

Bruker tvinges av systemet & registrere opplysninger om diagnose og debut fgr andre data kan registreres. Men na er det
mulig & velge «Ikke utfgrt/ukjent» pa de fleste delene.

Debut Diagnose

Ferdigstill

Hvis bruker velger
inklusjon pa et senere
tidspunkt vises et 13st
skjema. Bruker ma da

velge «Apne skjema for
redigering» fgr det kan
gj@res endringer. Hvis det
ikke skal gjgres noen
endringer velges «Ga til
oversikt».

Diagnosested

[ Ikke utfert / ukjent

Patologisk VER @
Patologisk AER ~ Nei

Patologisk SER  *@

Forde sentralsjukehus

Fremkalte responser

Ja

Tologiske utfall To eller flere Utbredelse i rom

Utbredelse i tid Ja

Spinalvaske

[ Ikke utfert / ukjent
Oligoklonale band ~ J2

Forhayet IgG-Index 3

Er isoelektisk fokusering
utfert?

Debut Manifestasjoner
Ar Maned | — ] Ukjent
[] Pyramidal [ Sensory
Type MS ved debut [] Brainstem [] Visual A A
O Bowel & Biacder L1 Mental For en pasient som ikke har veert
[] Cerebellar [] Annet regIStrert fﬂr vises dette tomme
skjemaet automatisk. Etter at alle
o (o]
spgrsmalene pa begge fanene er
\ g besvart kan skjemaet ferdigstilles.
Tid og sted Klinikk ved diagnose
Ar 2010 Maned [ Ukjent [ Ikke utfert / ukjent
12 Antall attakk Dato for MR 01.09.2012
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3. OPPDATERE BEHANDLING

For & registrere tidligere og eventuelt pagdende behandling ma det opprettes en periode i tidsforlgpet. Det anbefales at
perioden som opprettes gar mellom de to siste kontrollene som pasienten har veert til. Skal oppdateringen skje pa
samme dag som pasienten er inne til kontroll s velges perioden fra forrige kontroll og frem til «dagens dato».

I eksempelet under har vi en pasient som har debut i mai 2008, diagnose i desember 2010 og veert til kontroll
14.011.2014 og 24.07.2015. Perioden velges mellom disse to siste kontrollene.

4 N\
Periode: 14 11.2014 - 24.07 2015 ™| | Slett periode

Behandling

EDSS

2009 2010 201 2012 2013 2014 2015 2016
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Systemet oppretter nd automatisk en lang
periode i tillegg til den som gar mellom de Perioden som gar mellom de to siste
to siste kontrollene. Hvis bruker vil dele kontrollene. G&r sd inn p& menyen
denne opp i flere sa slettes denne og det «behandling» og registrerer all tidligere
opprettes flere nye. Men det er altsd ikke immunmodulerende behandling.
ngdvendig for 8 gjgre minsteregistrering.
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Figurene under viser hvordan det ser ut etter oppdatering av behandling. MERK at behandling MA ferdigstilles, ellers
kan ikke det sentrale registeret se disse opplysningene. Men siden de andre delene av grunnoppfglging ikke er
ferdigstilt vil perioden forbli gul. N& er de opplysningene som inngdr i minimumsregistreringen ferdig registrert. Men vi
vil sterkt anmode om at det ogsa legges inn opplysninger om attakk og en EDSS score for denne perioden, hvis det er
mulig & finne disse dataene fra journal (se neste avsnitt).
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Grunnoppfalging - Behandling
Medikament Start Slutt Arsak Dose Intervall Status
Gilenya 20.10.2013 0,5mg Daglig pagaende rd ']
ngen 01.08.2013 20102013 Utvask ingen behandling Vd []
Tysabri 05.02.2012 01.08.2013 JC positiv 300 mg Hver 4. uke avsluttet rd ']
Extavia 01.12.2010 05.02.2012 Manglende effekt (attakker) 0,25 mg Hver 2. dag avsluttet rd [}
ngen 01.05.2008 01.12.2010 Fer diagnose ingen behandling s (]
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4. FERDIGSTILLING AV SISTE PERIODE

For & gjgre den videre prospektive registreringen (fglge pasienten videre i «natid») vil det veere til hjelp a8 legge inn
opplysninger om grunnoppfglging i den siste perioden. Det vil si oppdatere opplysninger om attakk, nevrologisk

undersgkelse og bivirkninger. Figurene under viser resultatet av denne oppdateringen.
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Her er perioden blitt grgnn.
Det betyr at det er bekreftet
at det ikke er noe attakk i
denne perioden. En EDSS
verdi er ogsa lagt inn.

N

For & fa «grgnn periode» ma
ogsa bivirkninger
ferdigstilles. I denne perioden
er det en bivirkning. Den
startet i en tidligere periode
og er fortsatt pagaende ved
slutten av perioden. Som
beskrevet over gnsker vi at
bivirkninger ferdigstilles selv
om ikke alle bivirkningene i
perioden er lagt inn.

J




5. MER UTFYLLENDE OPPLYSNINGER

Er det gnske om 38 legge inn mer data om attakk, bivirkninger eller nevrologiske undersgkelser tilbake i tid legges dette
inn i den lange perioden som starter ved debut (den gule perioden i figuren over). Eventuelt kan denne slettes og flere
mindre perioder opprettes. Andre typer data i registeret (MR, NAB, JCV, risikofaktorer, vital status, arbeid, utdanning,
sivil status og MS i familie) legges inn uavhengig av periode. Disse kan altsd legges inn selv om det ikke er
opprettet/valgt noen perioder.

Den lange perioden vil forbli gul sd lenge ikke alle deler av grunnoppfglgingen er ferdigstilt. Nar bruker har lagt inn
dataene som er tilgjengelig, kan den gjgres grgnn ved fgrst & ferdigstille «attakk». Her velges «Mulig inkomplett» sa
sant man ikke har lagt inn alle attakker til pasienten i denne lange perioden. «Nevrologisk undersgkelse» har ikke noe
krav til seg fgr den kan ferdigstilles (kan ferdigstilles selv om den er tom). «Bivirkninger» ferdigstilles ndr man har lagt
inn bivirkninger i perioden. Bivirkninger trenger ikke vaere fullstendig. For & f& den lange perioden grgnn ma ogsa
«behandling» ferdigstilles for denne perioden. Siden behandlinger er lagt inn tidligere sd gjgres dette enkelt ved 3
trykke pa «ferdigstill» knappen.

Hvis bruker har fullstendige opplysninger for deler av denne tidsperioden men ikke for hele vil det veere bedre &
opprette flere mindre perioder. Da kan opplysninger om attakker lagres som «Komplett» i deler av tidsintervallet fra
debut til siste kontroll. Dette er en fordel for registeret men vil kunne kreve mye arbeid.
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inn. «Attakk» er
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Figuren over og figuren under viser to ulike eksempler pd hvordan ferdig oppdatering av en pasient tilbake i tid kan se
ut. Her er det altsa lagt inn mer data enn det som kreves i minimumsregistreringen. I figuren over er det altsa en lang
periode fra debut frem til 14.11.2014. Antall attakk er ferdigstilt som «Mulig inkomplett» siden det er usikkert om
dette er de eneste attakkene i perioden. I eksempelet under er tiden pasienten brukte Tysabri definert som en egen
periode. Dette fordi bruker har full oversikt over attakkene under Tysabri behandling(ingen i dette tilfellet). Perioden
fgr Tysabri er da en egen periode. Det samme er perioden etter Tysabri og frem til og med 13.11.2014. Nevrologen
gnsker at det skal legges inn fullstendige data ogsa for disse perioden men dette ma utsettes til senere. Disse to
periodene har bruker derfor valgt 8 la vaere gule (ikke ferdigstilte) som en paminning til seg selv om at det skal legges
mer data inn pa denne pasienten.
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Periode: ™ I dette eksempelet har
! bruker delt den lange
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E Tysabri

del data men de er
: ! fortsatt ikke ferdigstilt.
. <*— 1 | Dette er valgt for at det

EDSS

i ! ! skal vaere enkelt 3 se at
5 | tanken er & fylle pd mer
0 ‘ -_/’!‘ 1 : 3 E data ved et senere
2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 tldspunkt- Men merk at
de delene av
grunnoppfglging som
2010 2012 200G ikke er ferdigstilt heller
‘ : ikke er en del av det

sentrale MS registeret.
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