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1. INNLEDNING

Med MS-MRS 2.0, og pafglgende oppdateringer, har vi fatt en helt ny versjon av MS-registeret sitt registreringsverktgy.
Oppbyggingen av systemet er helt annerledes enn tidligere versjon. Denne veiledningen gir en innfgring i bruken av
systemet. Brukerveiledningen er tredelt hvor denne delen viser hvordan registreringen teknisk gjennomfgres.

Dagens system mener vi er brukervennlig og kan veaere til nytte i den daglige kliniske praksisen ved behandling av MS
pasienter. Vart mal er & lage et system som kan brukes i klinikken og ikke som en ekstra tidkrevende prosess som ma
utfgres etter pasientbesgkene.

Systemet er spesielt designet for 8 gjgre registrering av pasienter som fglges i tid fra diagnose. Men systemet tillater ogsa
registreringer tilbake i tid. Dette gjor det mulig & f& komplette pasientoversikter/registreringer for pasienter som har hatt
MS lenge men som ikke har veert registrert med data over tid tidligere. Det vil da kreve en innsats for a fa «gamle» data
inn i registeret. Men det er fult mulig & begynne registreringen pd dagens dato og fglge pasienten fremover. Sa kan data
tilbake i tid samles inn og registreres pa et senere tidspunkt (se avsnitt 2.3.2).

Ofte vil det vaere unaturlig 8 be om samtykke til registrering samtidig som diagnosen gis til pasienten. I versjon 2.0 kan
det gjores registreringer av pasienten selv om samtykke ikke er innhentet. Dette ser vi p& som viktig for at vi skal f& gode
data helt fra debut av sykdommen. Men s& lenge samtykke ikke er registrert som undertegnet forblir dataene i en lokal
database og er ikke en del av det nasjonale registeret. Derfor er det viktig at samtykke innhentes pa et senere tidspunkt
og at dette registreres i registeret.

Samtykkeskjema skal underskrives og sendes til registeret i vanlig post (er forelgpig dette datatilsynet tillater). Vi vil
distribuere egne ferdig-flankerte konvolutter til dette formalet.

Registeret er i gang med & forbedre versjon 2. Det gjelder retting av noen kjente feil, forbedring av sgkefunksjonen for a
finne en pasient og noen forbedring av enkelte funksjoner. I tillegg jobber vi med & inkludere PROM (pasient rapporterte
data).

I det videre arbeidet med registeret setter vi stor pris pa tilbakemeldinger fra brukerne. Spgrsmal eller kommentarer kan
sendes pa msdata@helse-bergen.no

Alle pasienter vist i denne veiledningen er hentet fra test-folkeregisteret, sa det er fiktive pasienter.
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2. PASIENTOPPSLAG

Figuren under viser forsiden til systemet. Det skilles mellom «pasienter» og «Mine pasienter». Alle pasienter kan sgkes
opp ved hjelp av fgdselsnummer (11 siffer). Er det pasienter som innlogget lege/sykepleier har gjort registreringer pa
tidligere er de definert som «Mine pasienter».

® ® ® HELSE MIDT-NORGE IT

ypasiemer Skjema Rapporter

Norsk MS Register og Biobank

MS Testesen Logg um

4> Pasientsek m

Sgk etter | _—~
pasienter

Viser hvilket
foretak bruker
er innlogget pa.

nlogget som: MS Testesen (Registeransvarlig ved /HELSE VEST RHF/HELSE F@RDE HF fram til 17:01)

y versjon april 2014

ELEKTRONISK REGISTRERING AV MS PASIENTER | NORGE

FORMAL
MS registeret har som malsetning a kartlegge forek av MS og regi effekt og mulige bivirkninger av behandling. Innsamlede data vil
danne grunnlag for planlegging og kvalitetssikring av helsetilbudet til pasi med sykd Registerdata vil ogsa med biologisk
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Y

materiale danne grunnlag for forskning pa blant annet arsaksforhold og
behandlingsrespons

HVA REGISTRERES
| registeret registreres demografiske data samt kliniske data knyttet til diagnostikk, sykdomsforlep og behandling. Registrering krever skriftlig
informert samtykke fra den enkelte MS pasient. Alle pasi kan imidlertid regi i lokal k for tykke foreligger. Den
lokale avdeling har til enhver tid oversikt over egne pasienter. For 4 fa tilgang pa nasjonale registerdata ma forskere soke om dette til

styringsgruppen for Norsk MS register og biobank

HVEM REGISTRERER
Registreringen foregar ved alle landets nevrologisk delinger og spesialpraksiser tilknyttet hel: Alle som bruker registeret ma ha en
sentral godkjenning. Les mer om praktisk bruk og tilgang i var Brukerveiledning

i forhold til bade diagnostikk, prognose og

e atedatah

OM REGISTERET
Nasjonalt MS register ble med konsesjon fra Datati t opprettet i 2001, og senere utvidet til & inkludere biobank materiale fra 2007.

Link til hjemmesiden
til registeret. Der kan
samtykke og
pasientinformasjon
lastes ned. I tillegg er
brukerveiledningene
tilgjengelige her.

Databehandleransvar er lagt til Helse Ber g registeransvarlig er leder ved Nasjonalt komp 1sesenter for MS, N logisk avdeling,
Haukeland Universitetssykehus.

HEMIT - Helse Midt-Norge IT 2014
Om nettjenesten - Support

——
REGISTER
MS o BIOBANK

Uferdige skjema

Egne uferdige skjema (18)
Avdelingens uferdige skjema (18)
Returnerte skjema
Egne returnerte skjema (0)
Avdelingens returnerte skjema (0)
Data fra registeret

Antall skjema (153)
Antall pasienter (12)
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Skal det legges inn en ny pasient i registeret ma hele fgdselsnummeret oppgis, eventuelt kan navn kombinert med
fgdselsdato oppgis. Ved bruk av fgdselsnummer kan feltet opp i hgyre hjgrne benyttes mens vil bruker oppgi navn og
fadselsdato velges «Pasienter» i menyen pa toppen av skjermbildet.

Fremgangsmaten for 8 sgke opp en tidligere registrert pasient er som over men da har bruker ogsd mulighet til 8 lete i
listen «Mine pasienter» (sgking blant «Mine pasienten» blir forbedret i neste versjon - varen/sommeren 2015).

MS Testesen Logg ut

. HELSE MIDT-NORGE IT Norsk MS Register og Biobank

Startside Pasienter Skjema Rapporter Pasientsek

Finn pasienter Vis mine pasienter Opprett pasient med hjelpenummer

Fedselsnummer “

r

To mater & vise
mine pasienter
o

OVISddOLNIISVd "¢
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pa. Mine pasienter

|

( \ Etternavn Fornavn Fodselsdato Fodselsnummer Kjenn
I mine pasienter finner LINDBERG KJERSTI 01121974 01127499426 K
bruker de pasientene OTTESEN AUD 01.12 1988 01128837007 K
_50m han/"gun hé?r lagt |_w | sum STINE 01.11.1986 01118602443 K
inn data pa. Pasienten

o . FJELDSTAD NINA 18.012009 18010987012 K
pa toppen av listen er
den som det senest er voLD GRETHE 17.04.2010 17041079657 K
lagt inn data pa.
S _J e




Hvis en pasient som ikke har veert registrert fgr velges, kommer skjermbildet for registrering av debut- og diagnose-
opplysninger (se figur under). Velges derimot en pasient som har vaert registrert tidligere kommer bruker direkte inn i
hovedmenyen for en pasient (figuren nederst pa siden).

(. ™
2 METTE SVEEN
Debut Diagnose
Debut Manifestasjoner
[ Pyramidal [ Sensory
ND Maned| — v [ Brainstem [ Vigual
| Bowel & Bladder O Mental
Type MS ved debut I Cerebellar [ Other
v
Ferdigsiill
\. y,
(. ™\
2 KJERSTILINDBERG
Grafikk Periode: | - . v
Journal rapport - 5, g e
H Extavia !
H Ingen
kiusjon H
amtykk X
g
g komorbiditet
e
IR : . . - .
NA i) | — | — i — o i)
| 2009 2010 2011 2012 2013 2014 |
Gl 0]
Risikofal -
Arbeid og utdanning
A famils
\\ y,
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3. RAPPORT TIL PASIENTJOURNAL

For & slippe & registrere opplysningene flere ganger er det mulig 8 hente ut opplysninger fra registeret fra hver enket
periode. Dette kommer da som en tekst som kan markeres og kopieres over i Elektronisk Pasient Journal (kopier/lim inn).
Se eksempelet under.

4 )

02032014-16092014 v

Rapport til journal

RRMS: Debut 01.10.2008; Diagnose 01.01.2010
Oppfelgingsperiode 02.03.2014 - 16.09.2014

Sykdomsaktivitet:

Attakker siste penode: 0
EDSS 16.09.2014: 2.5

Brarkninger
12.12.2013, Gilenya: Diaré, Mild,Pagaende

COrvergang sekundaer progressiv MS: Nei
Symptomer:
Depresjon - Mild - Behandling: Nei
Blaerefunksjonsforstyrrelse - Mild - Behandling: Ja
Behandling av symptomer og ko-morbiditet:
Complete Bra tranebaer
Risikofaktorer
Raykestatus: Aldn rekt

Arbeid- og utdanningsstatus
Arbeidsstatus: Fulltid

Utdanning: Heyskolefuniversitet 1-3 ar

. J
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4. OPPLYSNINGER OM DEBUT OG DIAGNOSE - INKLUSJON

Bruker tvinges av systemet & registrere opplysninger om diagnose og debut fgr andre data kan registreres.

Debut  Diagnose

Debut

Ar Maned — v

Type MS ved debut

Manifestasjoner

[l Pyramidal
[l Brainstem
'] Bowel & Bladder
[l Cerebeliar

[ Sensory
[ Visual

0 Mental
0 Other \

N\

Ferdigstill

Hvis debutsymptomer er
ukjent er det mulig & velge
«Other» og eventuelt angi
«ukjent» i tekstboksen som

dukker opp.

(&

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

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

~

For en pasient som ikke har vaert
registrert fgr vises dette tomme
skjemaet automatisk. Etter at alle
spgrsmalene pa begge fanene er
besvart kan skjemaet ferdigstilles.

Debut  Diagnose

Tid og sted

Ar| 2010

Diagnosested

Haugesund sjukehus Helse Fonna

Ikke utfert / ukjent

Klinikk ved diagnose

Maned Antall attakk
12 To eller flere

Fremkalte responser Spinalvaeske

Ikke utfert / ukjent

Patologisk VER 7@ Oligoklonale bana @
Patologisk AER ~ Ne Forhoyet IgG-Index U2
Patologisk SER 7@ Er isoelektisk fokusering <@

utfert?

Ga tiloversikt | Apne skjema for redigering

Ikke utfert / ukjent

Dato for MR 1.9.2010
Utbredelse i rom Ja
Utbredelse i tid Ja

dSONDVIA 90 1Ngd3d WO U3IADNINSA1TddO 'V




5. HOVEDMENY

Hvis en pasient som har vaert registrert tidligere velges, s8 kommer bruker dirkete inn i hovedmenyen for en pasient. Her
vil all videre registrering veere tilgjengelig sammen med alle tidligere registrerte data.

_ Velge eller opprette en periode for Logge ut av
System-meny grunn-oppfalging. Finne/bytte pasient systemet
7 — ved hjelp av
- l fodselsnummer. J MSM;?:M\
* @ o HELSE MIDT-N%T orsk MS Register og Biobank N

Startside Pasienter Skiema Rapporter

4 STINE SMITH

Grafikk
= Periode: | - v

Joumal rapport

; i g : : ] | ]
Ingsn : ; { ; i Gilma 1 ]
— H | Tysabri i H H |
i : i i ] ] ]

Extavia

Behandling

Inklusjon

Samtykke o

Grunnoppfelging

Cwvergang SPMS E 5
™

Symptomer og komorbiditet

MR H ' h
Jan ‘03 Jul 0B Jan 03 Jul ‘0% Jan 100 Jul 10 Jan M Jul Janz Jul 12 lan"13 Jul 1z Jan"14 Jul4 Jam 13

|
2005 2010 2011 2012 \ 2012 2014 2015 kr
i

MNAB

JC

Risikofaktorer

ital status

Innstillinger for

grafikkvisning. Grafisk fremstilling av

registrerte data pa aktuell
pasient.

Arbeid, utdanning og sivil status

M5 i familie

Hovedmeny for
registrering av data.

AN3IWA3INOH °S



6. LEGG TIL NY PERIODE

Det forste som ma gjores, ndr en ny grunnoppfelging skal registreres, er 38 definere perioden som det skal gjgres
registreringer for. I dette tilfellet er det fra forrige besgk hvor det ble gjort registreringer frem til dagens dato. Dette er de
datoene systemet velger automatisk men bruker kan endre disse.

(

Periode:

Behandling

Ingen

\

Velg nedtrekks-liste
for a fa frem de
ulike periodene.

Periode: | --

Behandling

01.01.2008 -
02.12.2010 -
- 01.01.2012

02.06.2011

| 02.01.2012 -
02.06.2012 -
02.01.2013 -
02.06.2013 -
02.01.2014 -
| 02.07.2014 -

01.12.2010
01.06.2011

01.06.2012
01.01.2013
01.06.2013
01.01.2014
01.07.2014
13.02.2015

Velg den rgde
- - perioden i
nedtrekklisten.
¥/

3d0Id3id AN 111 9937 "9



Periode: 02.07.2014 - 13.02.2015 v | Opprett ny periode- angi dato:  02.07.2014 [@& | til 13.02.2015

&

( )

Samtykke ¥

Grunnoppfelging

Attakker

Nevrologiske
undersekelser

Behandling

Bivirkninger

Overgart; SPMS

Symptgmer og komorbiditet

\ J

Den definerte perioden blir nd gul i grafen.
Denne vil bli grgnn nar de 4 punktene under
«Grunnoppfglging» er bekreftet (ferdigstilt).

Angi riktige datoer for
perioden og trykk
«OK>»

MERK: Hvis datoer for
en periode er blitt feil,
s3 er eneste mate a3
rette dette opp pa &
slette hele perioden
og definere den pa
nytt.

'
E Cilenya
'

13 Jan"14 Jui4 Jan"15

3d0Id3id AN 1I1 9937 "9
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7. GRUNNOPPFOLGING

Grunnoppfelging bestar av fire deler og registeret gnsker at disse skal registreres sa komplett som mulig. Derfor er det
lagt pa fargekode i grafen som viser om en grunnoppfelging er ferdigstilt eller ikke. Hvis en eller flere av delene ikke er
ferdigstilt lyser perioden gul i grafen men blir grenn nar alt er ferdigstilt. Dette vil ogsa vaere en god hjelp for bruker for a
se hvor data mangler. Malet vil vaere & fa hele grafen grgnn, men ved registrering av data tilbake i tid vil dette ofte veere
vanskelig.

Attakk

> Alle attakk i en periode registreres.
« Da kan attakk ferdigstilles som «Komplett»

> Attakk i en periode registreres men det er usikkert om dette er alle attakk.
+ Da ferdigstilles attakk som «Mulig inkomplett»

» Det registreres at det er ingen attakk i perioden.
« Hvis dette er sikre opplysninger ferdigstilles attakk som «Komplett».
« Hvis dette er usikre opplysninger ferdigstilles attakk som «Mulig inkomplett»

Nevrologisk undersgkelse

Spesielt EDSS er gnskelig at registreres ved kontrollen. Ogsd mulig & registrere SDMT og MSFC. Denne kan ferdigstilles
uansett om det er gjort registreringer eller ikke. Men gnsker bruker & gjgre utfyllende registreringer senere er det best &
ikke ferdigstille slik at grafen er gul som en pa@minnelse.

Behandling
Registrer behandling pasienten bruker eller har brukt. Listen over behandlinger er lik uansett hvilken periode som er
apen. Men i hver periode ma likevel behandling ferdigstilles for a vise at dette er oppdaterte opplysninger.

Bivirkninger

P& samme mate som for behandling kan bivirkninger registreres utenfor aktiv periode. I hver periode ma bivirkninger
ferdigstilles. Det er viktig ikke & ferdigstille bivirkninger hvis dette ikke er undersgkt i en periode. Da vil registeret
oppfatte det som at det var ingen bivirkninger i perioden.

Det er ikke mulig & legge til en bivirkning fer tilhgrende medikament er lagt inn under «Behandling».

DONIDTGdddONNNYD) “/
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7.1 ATTAKKER

Attakkene i valgt periode registreres. Ved ferdigstilling av attakker kan bruker angi at ferdigstillingen er «Komplett» eller
«Mulig inkomplett». Komplett velges nar bruker vet at alle attakker i perioden er registrert. Er det trolig at det er andre

attakker i perioden som ikke er registrert velges «Mulig inkomplett».

a4 )
Har pasienten hatt attakker i perioden? © Ja - Nei  ikke aktuelt-progressiv sykdom
Startdato osteorider Sykehusinnleggelse System pavirket
01.06.2014 Nei Annet & [ ]
\
L J
)
Hvis |_ng(;jen attalkker ! Viser oversikt over
pl\(larfo S TS EES registrerte attakk i valgt
« ?'»d‘?g ?‘Tlta Elr periode. Her er ett
Ereligklizz attakk allerede lagt inn. Attakk
Startdato &
Kortikosteorider v
Sykehusinnleggelse v
Skjermbilde for registrering System pavirket
av attakk. Alle felt ma veere
o _Utfylt' Hvis _«SYSteom Pyramidal Cerebellar Brainstem Sensory
pavirket» er ukjent ma man
velge «Annet». Bowel & Visual Mental Annet
Bladder

DONIDTGAdddONNNMAL) “/



7.2 NEVROLOGISKE UNDERSOKELSER

Dette inkluderer undersgkelsene EDSS, MSFC og SDMT i valgt periode. Hvis det ikke er utfgrt noen av disse s& gar man
rett til «Ferdigstill». Ellers velges riktig fane og tilhgrende verdier legges inn ved & velge «Legg til» knappen. Systemet
tillater kun 3 legge inn resultat av undersgkelser som er i den valgte perioden. Nar ferdigstill velges kan bruker velge om
hele «nevrologiske undersgkelser» skal ferdigstilles eller bare den undersgkelsen som er valgt i fanen.

EDSS MSFC SOMT

Dato ngDistanse Pyramidal Cerebellar Brainstem SEI‘ISDI}‘ Bowel & Bladder Visual Mental Annet EDSS
. J
\
Velg blant de tre undersgkelsene.
Her er EDSS valgt.
EDSS
Undersekelsesdato 17.06.2014 B
| attakk ved undersekelse ® Nei Ja Vet ikke
. i i i FS ikke tilgjengelig
Skjermbilde for registrering av EDSS. Datoen
settes automatisk lik siste dagen i perioden, Pyramidal 0 ©1 ©2 03 @4 ©5 O
men kan endres. Bare EDSS-verdien oppgis Cerebellar 0 ©1 02 03 04 05
- o . - .
hvis FS-skar ikke er tilgengelig. Da krysses Brainstem 0 ©1 02 03 @4 05
farst «FS ikke tilgjengelig» av. By 0 01 ®2 03 04 05 06
Bowel & bladder 0 @1 2 3 4 5 6
Visual 0 1 @2 3 4 5 6
Systemet kommer med et forslag til EDSS- R 0 TR R P Sy
A o o
verdi basert pa de utfylte FS-skarene. Men Othes o O @2 93
o n
bruker kan overstyre dette ved a endre verdien :
. . A . o . Gangdistanse 2500m, men <ubegrenset, L ¥
i «<Min EDSS-verdi». Er ikke FS-skarene oppgitt =l Gorognel EDSS.4
o .
sa beregnes det ikke noe forslag. Min EDSSverdi |4
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Undersokelsesdato

| attakk ved undersekelse

25-fot gangtest

J ikke utfort
1.gang (sek)
2.gang (sek)

PASAT

I ikke utfart
Riktige av 60

MSFC

17.06.2014 &

Nei Ja Vet ikke

9 hole peg test

ikke utfort
Heyre 1.gang (sek)
Heyre 2.gang (sek)
Venstre 1.gang (sek)
Venstre 2.gang (sek)

Skjermbilde for registrering av MSFC.
Datoen settes automatisk lik siste dagen i
perioden, men kan endres. Alle feltene er
obligatorisk s& sant ikke «Ikke utfgrt» er

Skjermbilde for registrering av SDMT.
Datoen settes automatisk lik siste dagen i

perioden, men kan endres.

krysset av.
SDMT
Undersokelsesdato 17.06.2014 @
| | attakk ved undersekelse Nei Ja Vet ikke

SDMT

Riktige av 110

DONIDTGAdddONNNMAL) “/



7.3 BEHANDLING

Her registreres immunmodulerende behandling pasienten har brukt eller bruker. I praksis vil bruker stort sett bare ha
behov for & registrere behandling (oppstart/seponering/endring av dose eller medikament) i valgt periode men systemet
tillater ogsa registrering utenfor perioden (for a8 gjgre det enklere ved registrering tilbake i tid).

Medikament Start Slutt Arsak Dose Intervall Status )
Gilenya 01.08.2013 0,5mg Daglig pagaende e [}
/ @
/ @
/ @
' Ferdigstil Behand\ng
- X : J,
\ / \
e ™
- N Velg «Blyanten> for a Sletter en
jgre endringer pa en i
Listen viser tidligere registrerte behandlinger og eventuelt 9@ behand(i;ing.p belqulflégg'
pagaende behandling. «Ingen» behandling og behandling eventuelle
«ukjent» registreres ogsa slik at tidsskalaen fra debut til e
dagens dato blir fullstendig registrert. Hvis det er ) ) _ bivirkninaer
tidsperioder hvor det ikke er gjort registreringer av Hvis det ikke er noen endring m3 sIettges
behandling s& er dette markert med rgd farge og status i behandlingen, velges manuelt
«Ubekreftet» (se figur under som viser eksempelet der «Ferdigstill Behandling» uten '
«Extavia» enda ikke er registrert). at noen endringer gjgres. L )
N _J
Medikament Start Slutt Arsak Dose Intervall Status
Gilenya 01.08.2013 0,5 mg Dag pagaende e ]
’ &
01.12.2010 01.01.2012 ubekreftet e ]
’ &
&

ONIDTGAdddONNMAD) “/
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1 Behandling
!
Medikament Startdato
v 01.01.2012 g
Dose Sluttdato
M ]
Intervall

\

Systemet kommer opp med forslag til start
og eventuelt sluttdato for behandlingen.
Endre disse hvis de ikke stemmer.

Medikament kan velges fra liste over brukte
behandlinger, der bade «Ukjent» og «Ingen» er mulige
alternativer. Velges «Ingen» s3 ber systemet om at det

gis en grunn for dette.

Medikament

Behandling

Startdato

Ukjent

Ingen
Avonex
Betaferon
Copaxone
Extavia

Ved kombinasjonsbehandling eller ved andre medisiner
(vil vaere aktuelt ndr det kommer nye medisiner og
listen enda ikke er oppdatert) kan dette angis ved &

velge «Annet». Far da anledning til @ skrive inn
forklarende tekst.

Gilenya
Novantrone
Rebif
Tysabri
Lemtrada
MabThera
Aubagio
Tecfidera

Annet

v 01.01.2012 g

Sluttdato

DONIDTGdddONNNYUD) “/
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( )
Behandiing For en pdgdende behandling kan ikke
«Medikament» eller «startdato» endres.
Medikament Startdato - Hvis disse er blitt feil ma& behandlingen
" o
Gilenya v 01.082013 slettes og defineres pa nytt (bruk
bossbgtten i medikamentlisten).
Dose Sluttdato \ )
0,5mg v = - N
Intervall For en pagdende behandling kan «Dose» og
Daglig v «Intervall» endres. Velg da enten en
\ -
standard dose/intervall fra nedtrekk-
menyen eller «<Annen» som gir bruker
. .1 O . . .
m anledning til a skrive inn ny dose/intervall.
\ J
Behandling
) Medikament Startdato
Hvis grunnen til at dose (i dette eksempelet-tilsvarende Gilenya v 01.082013 =
o o a o =
for intervall) skal endres er at dosen var feilregistrert, sa ,
Dose EndringsDato

velges «Rett opplysninger».

-

Hvis grunnen til at dose (i dette eksempelet-tilsvarende
for intervall) skal endres er at pasienten fortsetter pa
samme medikament men med ny dose, sa velges
«Endre og viderefgr». Da avsluttes behandlingen med
den gamle dosen og det opprettes en ny med den
angitte dosen. Se figur pa neste side.

N

0,75mg

Intervall

Daglig

\ Endre og viderefar Rett opplysninger

ONIDTGdddONNMAD) “/
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L STINE SMITH

(——_—__—--\

En pdgdende behandling avsluttes ved & angi en
sluttdato. Da blir bruker bedt om & fylle ut
seponeringsarsak.

Daglig

Seponeringsarsak

I -

M |

Gilenya 17.06.2014 0,75mg Daglig pagaende e
Gilenya 01.08.2013 17.06.2014 Endret dose/intervall 0,5mg Daglig avsluttet V& [ ]
Tysabri 01.01.2012 01.08.2013 NAB 300 mg Hver 4. uke avsluttet 74 [ ]
Extavia 01.12.2010 01.01.2012 Manglende effekt (attakker) 0,25 mg Hver 2. dag avsluttet s [ ]
Ingen 01.01.2008 01.12.2010 Fer diagnose ingen behandling e [ ]
K Ferdigstill Behandlin

1 Behandling

1

| Medikament Startdato

Gilenya v 01.08.2013
Dose Sluttdato

v

LR NEEN

- »owow

DONIDTGAdddONNMAD) “/
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7.4 BIVIRKNINGER

Bivirkninger registreres og knyttes til de ulike immunmodulerende medikamentene som pasienten bruker eller har brukt.
Bruker vil stort sett bare ha behov for & registrere bivirkninger i valgt periode men systemet tillater ogsa registrering
utenfor perioden (for a gjgre det enklere ved registrering tilbake i tid).

é )
Bivirkning Medikament Sannsynlighet Start Slutt Alvorlighet Status Relis
Annet Tysabri Sveert sannsynlig 01.03.2013 01.06.2013 Moderat Restituert uten ettervirkninger Nei e [ |
Hodepine Tysabri Sannsynlig 01.02.2012 01.09.2012 Mild Restituert uten etternvirkninger Nei rd [ ]
Ferdigstill Bmrkninger  Legg til bivirkning
. J

Liste som viser avsluttede og eventuelt
pagdende bivirkninger. Hvis det ikke er noen

endringer sd velges «Ferdigstill bivirkninger».
Bivirkning
Relatert til Startdato
Gilenya v 17.06.2014 T
’ Bivirkning
- ~\ | Diaré v
I dette eksempelet er bivirkningen «Diare» knyttet til @ Sveert sannsynlig O Sannsynlig © Lite sannsyniig
medikamentet Gilenya og sammenhengen er klassifisert
- o -
som «sveert sannsynlig». Startdato ma angis. Denne kan Aivorighet
A o ,. '
ofte vaere vanskelig a tidfeste eksakt. Da kan f.eks den ' .
: o Wild
fgrste i aktuell maned velges.
\ ) Status
Pagaende v
( A Etter generisk bytte av medikament? O Ja @ Nei
Bivirkningen er klassifisert som «Mild» og «Pagaende». / Foreligger det en SAE? Ja ® Nei
Her kom ikke bivirkningen etter generisk bytte og det Melding til RELIS sendt? Ja ® Nei O Vet ikke
foreligger ikke SAE. Melding til RELIS er ikke sendt.
| J
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Bivirkning

Relatert til

Gilenya v
Bivirkning

Diaré v

Melding til RELIS sendt?

Startdato

17.06.2014
endringsdato

® Sveert sannsynlig © Sannsynlig © Lite sannsynlig

o

Alvorlighet
Moderat
Status
Pagaende v
Etter generisk bytte av medikament? () Ja @ Nei
Foreligger det en SAE? Ja ® Nei

Ja ® Nei O Vet ikke

H

™~

Alvorlighetsgraden for en bivirkning kan endre seg underveis.
Systemet gir anledning til @ endre alvorlighetsgraden ved &
velge fra nedtrekk-listen. Da bes det samtidig om at en
endringsdato oppgis.

N&r en bivirkning gar over, med eller uten ettervirkninger, sa
registreres dette ved & endre «Status» for bivirkningen. Dette
gjores ved 3 velge fra nedtrekk-menyen. Som ved endring av
alvorlighetsgrad blir bruker da bedt om a angi en sluttdato for

bivirkningen.

4 ™\ (
Siden bivirkningen Bivirkning
«Diare» har endret

i Diaré
alvoorllghet en gang /
sa har denne to Diaré
oppfgringer i
oversikten over Annet
bivirkninger. _
\_ ) Hodepine
\_

Medikament
Gilenya
Gilenya
Tysabri

Tysabri

Sannsynlighet
Svaert sannsynlig

Svaert sannsynlig
Svaert sannsynlig

Sannsynlig

Start Slutt Alvorlighet Status Relis

01.08.2014 Moderat Pagaende Mei AN )
17.06.2014 01.08.2014 Mild Endret alvorlighet Mei 4 [}
01.03.2013 01.06.2013 Moderat Restituert uten ettervirkninger Mei rd m
01.02.2012 01.09.2012 Mild Restituert uten ettervirkninger Mei 4 m

Ferdigstill Bivirkninger

Legg til bivirkning

Nar alle bivirkninger er registrert
velges «Ferdigstill bivirkninger»
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éﬁode:

Ingen

Behandling

. B

Extavia

Tysabri

e e e s S —

1
Cilenya E

~

1
1
1
'
1
1
1
1
'
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
'
1
1
1
1
1
'
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
5

Jan '08 Jul '08 Jul 09 Jan"10 Jul"10 Jan "1 Jul'n Jan 12 Jul12 Jan"13 Jul"3 Jan"14 Jul14 Jag
_I¢ 2010 Soon |2012 |2013 / |2014 [zo\s ‘:F
[d / 11l /
N / / \ /
/ / 4 Y \
- ~ - Tiden etter
Hvis noen deler av S PEnee
Velg «Bivirkning» falding i A h Grunnoppfaiging bli markert
her for a vise grlt.l_rglll'!opp e g'r.‘gd' Nar alle delene av med rgd farge
grafisk fremstilling e'nkkl 'giredi?e”tf?lte «grunnoppfglging Attakker (ingen periode
av bivirkningene IKke er 3r 'gsti er ferdigstilt opprettet
(se figur pg R YISES enne . skifter perioden —— Nevrologiske enda).
side). perioden som gul i farge til grgnn i undersekelser 9
grafen. grafen.
| J \ S Y, Behandling
Bivirkninger
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4 =)
Periode: 02.01.2012-01.06.2012 v | Slettperiode
2 | | | L Gienga e i |
= ) Tysabri 1 i | _—
© e 1 L 1 1 ] 1
= h i ) \ ] i 1
5 ] 1 i 1 i i 1
- i H i i i i 1
: a e | s s s o
= , ; 1 . Diaré [ ) :
,’E ] ; annen bikirkning E—— i ? 1
& Hodepine | —— | ; E ; i
1 = 1 1 ; : %
ol = o v i i ! : ;
Sep'11 Jan'12 May '12 Sep'12 Jan"13 May '13 Sep '13 Jan'14 May '14 Sep 'l Jan'15 May ‘15
qu )
2009 2010 2011 f {2012 2013 20/4 2015
[ 1 / 2]
\_ // // J
( )
e G eraline I dette eksempelet startet bivirkningen «Diare» pa nytt etter
verktgyet brukt til siste kontroll. Det er ikke opprettet noen periode etter dette
_ . h § begrense (figuren er rgd). Likevel er det gjort endringer pa
V_Is_er r_eglstrerte visningen til bare bivirkninger i denne «rgde perioden». Dette viser at det for
Bivirkninger med e alell £ bivirkning og behandling er mulig 8 gjgre endringer utenfor
tilhgrende tidsaksen valgt periode. Slik at hvis en pasient kommer inn til ikke
meodikoament. ' planlagt kontroll pa grunn av en bivirkning, sa kan bruker
_ I?aga_ende _ Y, registrere denne uten a opprette en ny periode. Perioden kan
bivirkninger er opprettes ved neste planlagt kontroll hvor man ogsa gar
rede. gjennom attakker og nevrologisk undersgkelse. Alternativ
Y, fremgangsmate er & vente med a gjgre alle registreringer til

N

neste planlagte kontroll.
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8. SAMTYKKE

Nar samtykke underskrives er det viktig at status for dette endres til «JA». N&r samtykke er ikke «JA» s3 er ikke

pasienten del av Norsk MS register men dataene ligger kun i en lokal kopi.

Vil pasienten trekke samtykke, far revurdert diagnosen eller samtykke tidligere har blitt satt feil til «JA» kan samtykke
trekkes tilbake under «Endre». Det er det sentrale registeret som sletter ngdvendige data nar samtykke trekkes tilbake.

Samtykke

Samtykke underskrevet @ Ja Endre:

Biobanksamtykke underskrevet @ Ja () Nei O Trukket tilbake

migrert: ja

A

AN

Papirsamtykke mottatt

T

N\

s

Tilsvarende som pa
samtykkeskjemaet som
pasienten fyller ut er det

et valg for a delta i

registeret og et for a

delta i biobanken.

~

N

Brukes til 8 trekke
samtykke tilbake.

( - -
Migrert viser om

~

dataene er blir skrevet
til sentralt register. I
denne versjonen kan
denne veere litt
missvisende og er
egentlig bare for internt
bruk av registeret.

N&r registeret har
mottatt kopi av
papirsamtykke blir
denne krysset av.

DINALWYS "8
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9. OVERGANG SPMS

(()vergang SPMS

Overgang Sekundzer progresiv MS? ® Nei

Ja

MS ved debut: Relapsing-remitting MS

Vet ikke

Lagre kladd Ferdigstill

J

/

Denne skal
oppdateres ved
overgang til SPMS.

Dato for overgang fylles inn
hvis kjent. Her kan den fgrste

ar brukes hvis denne ikke kan
angis eksakt.

i maneden eller 1.1 for riktig }

Relapsing-remitting MS

Nei @ Ja Vet ikke

&

Vet ikke
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10.1 SYMPTOMER

Her registreres et gyeblikksbilde av pasientens symptomer pa en oppgitt dato. N&r dette apnes sa kommer forrige
registrering opp, noe som forhapentligvis er nyttig for nevrologens oppfglging av pasienten. For symptomer som krever
behandling sa registreres behandlingen med start og sluttdato. P& denne maten kan vi se om det er uheldige/heldige
effekter av disse medikamentene i forhold til imunmodulerende medisiner.

( Sist lagret:26.08.2014
Symptom Affeksjon Behandling Status
Fatigue Mikd Nei Pagaende I ]
Synsforstyrrelse - visusforstyrrelse Mikd Nei Pagdende 7 ]
Smerter Moder Resttituert s ]
Synsforstyrrelse — syemotiltetsforstyrrelse 4 ]
Taleforsty 4 [ |
Skt Det som er markert rgdt er de
Svel o _©O Vi i
Svelgforstyrreise symptomer som var pagaende ved

. . . () o .

Lammelse forrige registrering. For a endre pa Ved & klikke her far ’ B
Spastistet «Status», «Affeksjon» eller angi bruker opp en liste over , .
N behandling sa velges «blyanten» registrerte behandlinger
Ataksi for dette symptomet. ’ -
Sensibiltetsforstyrrelse (unntatt smerte) s ]
Bleerefunksjonsforstyrrelse 4 ]
Tarmfunksjonsforstyrrelse s Il
Seksuell funksjonsforstyrrelse Symptomer som ikke har noe i 4 [ ]
Kognitiv funksjonsforstyrrelse «Status» feltet har aldri blitt s [}
Angst registrert for denne pasienten. ’ &
Depresjon s [}
Paroksysmale symptomer / :
Annet symptom

Bossbgtten skal ikke brukes til & angi at et symptom har gatt

over. Brukes her kun til 8 ta bort registreringer som har blitt

feil. P& denne maten kan denne listen over tid gi en oversikt
over alle symptomer som pasienten har hatt.

Liste over de vanligste MS symptomer.
Med «Annet symptom>» kan bruker
legget til andre symptomer.

YIWOLAWAS T°0T
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-

Rediger symptom

Symptom: Fatigue
Status: # Pagaende O Restituert

Affeksjon: ® Mid © Moderat © Alvorlig © Ukjent
Registrerte behandlinger

Type Beskrivelse Startdato

-

Sluttdato

\

Viser gjeldende verdier for «Status» og

4 "‘ «affeksjon». Disse endres til dagens situasjon.

reqistrer behandling
Y Velg denne for & legge til behandling for det
aktuelle symptomet (se under).

Hvis type behandling settes lik «Medisinering» vil
systemet gi forslag til medisinen som skrives inn.

«OK» -knappen benyttes til 8 legge til
behandlingen. Far da anledning til & legge til en
til ny behandling. «Lagre»-knappen brukes til 8
lagre alle opplysningene om aktuelt symptom.

/ Rediger symptom \

Symptom: Fatigue

Status: ® Pagaende O Restituert
Affeksjon: ®Mid © Moderat © Alvoriig © Ukjent
registrer behandling
W
Type behandling - v
Start T
Slutt i

Registrerte behandlinger

YIWOLAWAS T°0T
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10.2 KOMORBIDITET

Her registreres andre sykdommer som pasienten har/har hatt. I tillegg registreres tilhgrende behandling. I noen tilfeller
kan en slik sykdom helbredes og da skal listen oppdateres.

Skjermbilde for & legge til ny
komorbid tilstand med tilhgrende
behandling.

& , N\
Symptomer =~ Komorbiditet Behandlingsoversikt
Komorbid tilstand Diagnosedato Behandling status
Diabetes uten organkomplikasjon / skade 01.09.2008 Ja pagaende 7 [ ]
Legg il
& ) >/
Registrert komorbid tilstand /
med diagnhosedato. Endre status eller Registrer ny
.. . o o - .
medisinering av pagaende komorbid tilstand
komorbid tilstand. (se under).

4 )

Reagistrer komorbid tilstand

Tilstand - v

Diagnosedato =l

Restituert dato =

registrer behandling

Registrerte behandlinger

Type Beskrivelse Startdato Sluttdato

ot

\_ J
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10.3 BEHANDLINGSOVERSIKT

4 STINE SMITH

Symptomer

— Vl(rdhi;r't‘)iditet Behandlingsoversikt

Medisinering Paracet 01.09.2014
Fysioterapi 1xuke 01.08.2006 01.02.2008
Medisinering Insulin glulisin SA 01.09.2008

.

[

I denne fanen far bruker en
oversikt som viser alle
behandlinger registrert under
symptomer og komorbiditet.

AINISHIANOSONTANVHAY £€°0T
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10.4 REGISTRERE SYMPTOMER OG KOMORBIDE TILSTANDER TILBAKE I TID

@yeblikksbilder av symptomer registreres i systemet med «dagens dato» for at nevrologen kan bruke systemet til &
«huske» symptombildet ved forrige registrering (forrige besgk). Det gar ikke & datere dette bakover i tid. Men
symptombildet kan ndr som helst oppdateres til & gjeldet tidligere symptomer ogsa.

Komorbide tilstander dateres med en startdato og eventuelt en sluttdato, sa disse kan registreres tilbake i tid. Ogsa all
behandling knyttet til symptomer og komorbide tilstander kan registreres tilbake i tid siden disse registreres med dato for
behandlingsstart og behandlingsslutt.

N

Symptomer Komeorbiditet Behandlingsoversikt

Sist lagret: aldri lagret

Symptom Affeksjon Status

=

Synsforstyrrelse — visusforstyrrelse

L]

Synsforstyrrelse — syemotilitetsforstyrrelse

Taleforstyrrelse

Svelgforstyrrelse Symptomskjema som
aldri har veert lagret far.

Lammelse

= = = =

Spastisitet

Ataksi

=

L]

Sensibilitetsforstyrrelse (unntatt smerte)

L]

Smerter

Kan oppdatere alle symptomer her,
bdde de pagdende og de pasienten
Tarmfunksjansforslyrrelse har hatt fgr (Se neste figur).

Seksuell funksjonsforstyrrelse

Blaerefunksjonsforstyrrelse

A e R T T T O T Y

B = =B =

Kognitiv funksjonsforstymelse

=

Angst

Depresjon

B

Fatigue

A R Y
=

B

Paroksysmale symptomer

Annet symptom

.

dIL I IXNVEII1l 3AFAILSIOFY 0T
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( Symptomer Komorbiditet Behandlingsoversikt

Sist lagret:16.09.2014

Listen viser mulige symptomer og deres status. Editer (blyant) de ulike symptomene for a endre navaerende status og medisinering. Bossbetten nullstiller et symptom (brukes ved feilregistrering)

Symptom

Depresjon

Blaerefun ksjonsforstyrrelse
Spastisitet

Smerter

Sensibilitetsforstyrrelse (unntatt smerte)

Synsforstyrrelse — visusforstyrrelse
Synsforstyrrelse — eyemotilitetsforstyrrelse
Taleforstyrrelse

Svelgforstyrrelse

Lammelse

Ataksi

Tarmfunksjonsforstymelse
Seksuell funksjonsforstyrrelse
Kognitiv funksjonsforstyrrelse
Angst

Fatigue

Paroksysmale symptomer

\Annet symptom

Affeksjon
Mild

Mild
Moderat
Moderat

Mild

Behandling

Nei
Ja
Nei
Ja

Nei

Status

Pagaende
Pagaende
Resitituert
Resitituert

Resitituert

R O N T T O e L R S L N T T U T ¥

B = = = = = = =5 = 5 5 = = B = B

1]

Listen utfylt pa kontroll 16.09.2014. Her
er bade pdgaende og restituerte
symptom tatt med i listen. Denne listen
kan altsd gjores komplett i ettertid.
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11. ENKELTHENDELSER

Enkelthendelser er fellesbetegnelsen pa registreringer som gjgres uavhengig av periodene. Det er kun nar det er nye
malinger eller endringer at bruker trenger a registrere disse. F.eks er det kun nar nye familiemedlemmer far MS at det
trengs 8 gjgre endringer pd «MS i familien».

MR

A/{ Enkelthendelsene i hovedmenyen.

NAB

s "
N Hvis bruker har gjort registreringer pa de ulike
enkelthendelsene men ikke ferdigstilt disse, sa vil det

\ lyse en rgd markering til venstre i hovedmenyen. P3
Risikofaktorer denne maten er det enkelt for bruker & fa oversikt over
hvor det er ufullstendige registreringer.

Vital status . J

Arbeid og utdanning

MS | familie

¥3STIANIHLIDING "I T



11.1 MR-UNDERS@OKELSE

MR undersgkelser registreres med dato for nar undersgkelsen er utfgrt og legges inn i systemet nar resultatet foreligger.
Det er to ulike typer MR-registreringer. Den fgrste undersgkelsen ma vaere at typen som registrerer totalt antall lesjoner.
Etter denne kan bruker velge om det skal registreres nye lesjoner siden den siste registrerte eller om det skal registreres
totalt antall lesjoner pa nytt.

-

MR
Dato T2/Flair T2-Periv T2-Juxa T2-Infra T2-Ryggm.Cerv. T2-Ryggm.Thora.Lumbal T1GD+
Tom «MR-tabell». Det vil si at ingen MS
undersgkelse for denne pasienten er Registrer ny MR-
registrert. undersgkelse.
Registrer MR
~ Dato 17.092014 [
Ved registrering av fgrste MR mg Registrer totalt antall lesjoner

det registreres «Totalt antall
lesjoner». Dato settes

automatisk lik dagens dato sa

den ma endres til riktig dato for
undersgkelsen.
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Dato
@® Registrer totalt antall lesjoner

T2/Flair ikke tilgjengelig

Totalt antall lesjoner

Lokalisasjon

Perventrikulasr
Juxtakortikal
Infratentorial
Ryggmarg-cervical

Ryggmarg-thoraco-lumbal

T1GD+ ( ikke tilgjengelig

Totalt antall lesjoner

' Ja

0 Ja

o Ja

0 Ja

O Ja

2 Nei

Nei

Nei

Nei

2 Nei

Registrer MR
1.9.200 =
00 ) 2-5

—

7610 ©>10 © Ukjent

Ukjent/ ikke undersokt

Ukjent/ ikke undersokt

025

Registrering av typen
«Totalt antall lesjoner>.

Angi antall T2/Flair
lesjoner.

Angi lokalisasjon til
T2/Flair lesjonene. Hvis
det er valgt «0» lesjoner

sa forsvinner dette
valget. Er det valgt «1»
lesjon velges lokalisasjon
for denne ene lesjonen

fra en nedtrekks-liste.

-
© Ukjent/ ikke undersokt
Ukjent/ ikke undersokt
Ukjent/ ikke undersokt
©6-10 ©>10 O Ukjent ¢

Lagre kiadd = Ferdigstil

Angi antall T1GD lesjoner.

Hvis det er mangler i dataene
som ma fylles inn senere s
velges «Lagre kladd», ellers

velges «Ferdigstill>».
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Dato

© Registrer totalt antall lesjoner
® Registrer antall nye lesjoner

Totalt antall nye lesjoner

Lokalisasjon

Perventrikulaer
Juxtakortikal
Infratentorial
Ryggmarg-cervical

Ryggmarg-thoraco-lumbal

T1GD+ [ ikke tilgiengelig

Totalt antall lesjoner

Registrer MR

17.09.2014

=

Registrering av typen
«Antall nye lesjoner».

Basert pa undersokelse fra
| | 01.09.2009 (siste) v =
| T2/Flair [ ikke tilgjengelig

o0

oJa O

OJa

@Ja ©

QJa ©

OJa

21 ©

25

Nei ©

© Nei

O Nei

©6-10 ©>10 © Ukjent

Ukjent/ ikke undersokt

© Ukjent/ ikke undersokt

Nei ©

Nei ©

Ukjent/ ikke undersokt

Ukjent/ ikke undersokt

© Ukjent/ ikke undersokt

©25 ©

\

6-10 © =10 © Ukjent

Lagre kiadd

Ferdigstill

Da skal det registreres antall
nye lesjoner i forhold til MR-
undersgkelsen angitt her.

Her skal antall nye lesjoner
krysses av.
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MR
Dato T2/Flair  T2-Periv.  T2-Juxa  T2-nfra  T2-Ryggm.Cerv. T2-Ryggm.Thora.Lumbal T1GD+
01.01.2012 (Nye lesjoner) 0 0 Ve [ ]
01.09.2009 (Lesjoner totalt) 2-5 Ja Nei Ja Nei Nei 2-5 Va [}
/ Legg til MR
MR tabellen etter registrering Ser at pasienten hadde 2-5
av to undersgkelser. lesjoner i 2009 og at det ikke .
var kommet noen nye frem til o )
01.01.2012. Ved a velge «Utvidet»-
visning i grafikkbildet
vil oversikten
inneholde markering
for ndr MR er utfgrt.
J
[ ! : C)
E Ingen i o Gilenya 1 !
g ; : :
[-+] : i
E 5
. N E
Jul 08 Jan'05 Jan"13 Jul 13 Jan 14 Jul "14
I
1 |z008 ~ |2010 [20m |2012 2013 2014 T
[ ! I 1+
Highcharts.com
\ y,
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11.2 NAB

NAB undersgkelser registreres med dato for nar undersgkelsen er utfgrt og legges inn i systemet nar resultatet foreligger.
Prgven knyttes til en av pasientens brukte medisiner eller som «Annet».

NAB Angi dato for undersgkelsen
og hvilke medikament det er
knyttet til samt resultatet.
Dato preve ble tatt 17.092014 & b

dVNC'TT

£ Ve \A
- v Hvis bruker ikke kan fullfgre
registreringen sa velges «OK»

Relatert til

grafikkbildet
vil oversikten

Resultat Negativ © Positiv O Ikke utfort © Ukjent e
| en del av nasjonalt register.
For & bli det ma «Ferdigstill»
Ok | Ferdigstill velges.
o J
|\
e =
I . |
-'_S 'mn—; Extavia u
Ve ~N E 1Ingen E i
0 = [ : E
Ved a velge | ~ ~ ; ;
«Utvidet»- :
visning i ; : i

| Ry SIS SRR R SRR Sy
B O S

inneholde ;
markerin +
T g for :
nar NAB er (] A ' |
utfgrt_ Grgnn Jul'08 Jan'09 Jul 09 Jan"10 Jul10 Jan'M Jui'n Jan"12 Jul12 Jan"13 Jul'13 Jan'14 Jul 14
betyr \ [ | ﬂf_
& i » 2009 12010 2011 2012 2013 12014
negatl\./. : 1)
mens positive \
er ragd. [ 8asis | unvdet | wvekring |




11.3 JC VIRUS TEST

JCV undersgkelser registreres med dato for ndr undersgkelsen er utfart og legges inn i systemet nar resultatet foreligger.
Prgven knyttes til en av pasientens brukte medisiner eller som «Screening».

4 N ( )
Jev Angi dato for undersgkelsen
og hvilke medikament det er
knyttet eller om det et
Dato prove ble tatt 192013 @ «Screening». Screening vil
_ - vanligvis bety at det gjgres en
Relator) Screening v test for det skal startes opp
med en bestemt behandling.
Resultat Negativ @® Positiv O Ikke utfort © Ukjent \_ 9 )
JC index 5 23' - N
JC index fylles ut hvis den er
1 | tilgjengelig. Dette feltet er
Lagre kladd " Ferdigstil ikke obligatorisk sa det kan
std tomt.
G Y, | J
i | ! 0 )
o Ingen i : Gilenya H 1
= —— Extavia —
< Ingen ! ! !
5 : : :
n | ! ‘ e |
- N ! 5 !
Ved & velge
«Utvidet»-
visning i : :
grafikkbildet vil v -~ é A
oversikten - : :
inneholde .r—__—/f - : - ! :
markering for Jul o9 Jan'10 Jul'io Jan'11 Jui'ni Jan"12 Juli2 Jan"13 Juli3 Jan'14 Jul'14
nar JC er utfort. i)
Grgnn betyr |2010 [20m |2012 |2013 |2014 b
X m [»]
«negativ» mens
positive er rgd. J
. Y,
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11.4 RISIKOFAKTORER

Her er det samlet 5 faktorer som antas & ha innvirkning pa MS-risikoen. Her ma det gjgres en fgrste gang registrering for

4 av disse og status oppdateres nar det skjer endringer. For Vitamin D registreres det inn malinger ndr dette er utfgrt.

7
HLA/RoYK/EBV/Mono = Svitamin D

Velg denne fanen

Risikofaktorer

HLA-DRB1"15 Status
Reoykestatus
EBV

Mononucleose

for & legge til

Sist lagret: aldri lagret . . .
vitamin D maling.

Oversikt over de
andre

risikofaktorene
(ingen utfylt i
dette eksemplet).

~
J

Skjermbilde for &
registrere/endre
risikofaktorene.

(- >
Risikofaktorer

Roykestatus HLA-DRB1*15 Status

® Aldri rekt © Reker na © Harrekt © Ukjent Positiv © Negativ O Ukjent

EBV Mononucleose

Positiv © Negativ O Ukjent Positiv © Negativ© Ukjent
Lagre kladd | Ferdigstill

\ J
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11.5 VITAL STATUS

Puls, blodtrykk, hgyde og vekt kan registreres over tid i registeret.

f
Vital Status
Dato 17.09.2014 @
Puls blodtrykk [ ikke utfort Hoyde vekt (] ikke utfart
Puls 80 /min Heyde 170 cm
Systolisk blodtrykk 135 mmHg Vekt 67 kg
Diastolisk blodtrykk 90 mmHg
Lagre kladd Ferdigstill
Q /

/

Registrerer, puls, blodtrykk, hgyde
(hgyde er ikke obligatorisk) og
vekt pd ulike tidspunkt.

SNLVLS TVLIA S'TT



11.6 ARBEID, UTDANNING OG SIVIL STATUS

Arbeidsstatus og utdanning registreres og oppdateres ved endringer.

7
Sist lagret: 13.02.2015
Statuser 9 -
Arbeidsstatus Fulitid
Utdanning Heyskole/universitet 1-3 ar
Sivil status Gift/'Samboer
Endre statuser
\ J

/

Status for arbeid, utdanning og
sivil status.

Dialogboks for registrering/endring
av arbeid, utdanning og sivil
status.

Arbeidsstatus

® Fulltid
Sykemeldt
Ufer
Deltid
Student
Alderspensjonist
Hjemmearbeidende
Ukjent

Endre Statuser

Utdanning

Ingen

Barne og ungdomsskolen
Videregaende skole
Hoyskole/universitet 1-3 ar
Heyskole/universitet over 3 ar
Ukjent

Sivil status

Enslig
® Gif/Samboer
Enke/-mann
Barn som bor hiemme
O Ukjent
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11.7 MS 1 FAMILIEN

Registeret gnsker & registrere andre familiemedlemmer med MS. Dette gjgres ved & angi antallet. Hva vi mener med
familiemedlemmer ser dere av listen som viser mulige slektninger. Det kan kun krysses av pa hvilke slektninger det dreier

seg om hvis pasienten har fatt muntlig tillatelse til dette.

(
MS i familie
Antall biologiske familiemediemmer med MS Vet Ikke L Ingen

Hvis muntlig samtykke fra den enkelt slektning er gitt til pasienten kan det krysses av hvilken slektning det

gjelder
Foreldre U Onkel/Tante
Soesken Niese/Neve
Halvsesken Seskenbarn
Barn U Besteforeldre

Oldeforeldre

Viktig 8 krysse av for
«Ingen» nar det er

kjent at ingen andre av
familiemedlemmene pa
listen har MS.

Dialogboks for registrering/endring av MS i

familien. Det kan ikke krysses av et hgyere

antall slektninger enn det som er angitt som
«Antall biologiske familiemedlemmer med MS».

NIITIWVA IS Z'IT



12. RAPPORTER

I denne versjonen er det mulig & hente ut rapporter over egne data. Det er ogsa mulig & hente ut datadumper som er

Excel filer med data.

Velg denne for @ hente ut data i
Excel-format.

Velg fra listen over rapporter for a
fa oversikt over egne data.

7
Filter
Kjonn @ Alle Mann Kvinne
Type MS:  ® Alle RRMS PPMS
Debut ar inkludert: til
Status: @ Alle I live Ded
Vis

f N

Startside Pasienter Skjema Rapporter

E Rapporter

Velg rapport

Administrative rapporter
Antall skilemaer
Datadump
Datadump
Rapporter
S
Alder ved debut
Behandling
Bivirkninger
Kjennsfordeling
Tid fra debut til diagnose

Type MS ved debut

il Visning

Det er mulig a filtrere pa ulike
variabler nar det skal lages
rapporter. Gjgr gnsket valg og
trykk sd pa «Vis». Eksempel pa

rapporter kan du se pa neste side.
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Antall

Alder

Antall pasienter i utvalget: 4100

Antall

5k

Type MS ved debut

.__
0

Type MS

Antall pasienter i utvalget: 4657
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