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RGENDA

= Formal

= Status

= Praktisk info

= Hva finner vi? (resultater)

= Hva skal vi jobbe med fremover?
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KVALITETSREGISTER VS FORSKNING

= Forskning gir ny kunnskap
= Verifisert forskning tas inn i prosedyrer og retningslinjer

= Kvalitetsregister evaluerer om vi folger disse

EVALUERE PRAKSIS

= Hvordan driver vi?
= Bytter vi til biotilsvarende?
= Starter «alle» med Methotrexate?
* Gjennomfgrer vi tight control?

= Hvordan gar det med pasientene?
* Hvordan er sykdomsaktiviteten?
» Hva med seinfolger?
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STATUS

= >9000 pasienter i NorArtritt
» Flere har samtykket

= Fortsatt «svart havy Helse Ser-@st (utenom Innlandet + Revma Vestfold)
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RGENDA

= Formal

= Status

= Praktisk info

= Hva finner vi? (resultater)

= Hva skal vi jobbe med fremover?

14.09.2018

= GoTreatIT (GTI)
= MRS

- Kongsvinger

- Tynset

- Avtalespesialister
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= Leddgikt
= Psoriasisartritt
» Spondyloartritt

= Uspesifisert artritt (polyartritt +mono + oligoartritt)
= Kronisk (DMARD el varighet > 6 mnd)

= Diagnosetidspunkt

= Kontroll

= Injeksjoner

= Innleggelse

= Oppstart/skifte biologisk medisin
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= Info, signering
= Hvordan?

= Registeret skal:
= Gi gkt kunnskap om sykdommene
= Best mulig behandlingstilbud, registrere bivirkninger
= Kvalitetsforbedring
= Forskning

= Alle data anonymisert
= Innsynsrett

= Rett & trekke seg



)1.01.1960 COOLING, STEVE

omic rheumatism (1234)]

Tenosynov. : 3
Synovectom : 1

28.03.2014
DAS28(4)

M-HAQ(0-3) : 1,50
20.10.2011
MDHAQ(FN) : 0,9

14.09.2018

Pasient
01.01.1960 COOLING, STEVE

e T

Register mty

TR )

[ 15.04.2014 |5

[
ii' 15.04.2014

Inklusjon ved annet sykehus|Eksklusjonsdato  |Eksklusjonsdrsak

Lagre og
lukk
E £
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~ Registeradministrasjon

Pasient

‘ 01.01.1960 COOLING, STEVE ‘

|Register Samtykkedato |Inklusjonsdato |Inklusjon ved annet sykehus Eksklusjonsdato Eksklusjonsarsak
15.022014 [ -|[15.02.2014 =l O [ 28.04.2014 =

NorVas

9 [ A ] u Avbryt ]| ID
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isteradministrasjon

_ Pasient
| 03.11.1991 ALHEIM, BORTE ‘
e =

|Register Samtykke avvist Samtykkedato Inklusjonsdato Eksklusjonsdatao Eksklusjonsarsak
NorArtrite | bl

Morvas

“[ Avbre ]
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= Ved alle visitter med leddundersokelse

= Andre studier, velg studien

= Avhengig av diagnose
= RA og PsA: MHAQ, smerte + sykdomsaktivitets-VAS
= SpA, AS, PsA med aksial affeksjon: BASDAI / ASDAS-CRP, BASFI + sykdomsaktivitets- VAS

= Alle pasienter
= Komorbiditet, graviditet, reyking etc
= + RAND-12



Protese t 1 HAQ
Leddreseks. © Questaa
- MHAQ +BAS
HOHAQ 4845
HAQ +BAS
QuestRA +BAS.
27.04.2014
DAS28(4) : 42 CHAQ Chid
T PASS
Symp. debut dato wen
2011
Kin.disgnose dato =%
Helsetistand
Diagn.dato (EULAR) WPALRA
3.2014
RE(M)  : 822 o
acce s 9 Medanering
Komorbidtet
27.04.2014 WOALGH
M-HAQ(0-3) : 1,25
27.04.2014 b=
MDHAQ(FN) : 1,9 o
24.08.2010
08.03.2013
\D:

14.09.2018

Inklusjonsdata (05.09.2018)
Medisineringsdata
.. CRP
28/32 leddtelling
.. 68 leddtelling
... Graviditet
Heyde
. Wekt
.. Utvidet komorbiditet
Erosjoner i hender/fotter
Utvidet intraartikulzer injeksjon
RAND-12
- Dagens visitt
.. Medisineringsdata
CRP
... 28/32 leddtelling
... 68 leddtelling
Utvidet intraartikulzer injeksjon
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Pasient  Journal

PiS

Néaverende med.

Celekoksib
Cyklofosfamid
Metotreksat
Rituximab (Mabth...

Tenosynov.
Synovektomi:
Artrodese

Protese

Leddreseksj. : 1
06.09.2018
@m. 8

SR: H
13.08.2018
DAS28(4) : 3,9
D
Symp. debut dato

se

Klin.diagnose date

Kriteriedato (EULAR)
10.08.2016

RF (IgM) i B73
accP ¢ 300
06.09.2018
M-HAQ(0-3) : 1,00
22.06.2018
MDHAQ(FN) : 2,1
12.08.2018
Antall : 1

tIT Rheun

11.1969 DANSER, LINE (TESTPASIENT) _ 0O x
Bruker Hijelp  Admin
Bidediagn, ~ Ls
Sek Diagn.data =||Sykdomsakt. = || Helsestatus =||irtervension = | Livskvaiitet = |Organskade =| Grafikk  |[Komorbiditet = 200 99 2%
Fendelser_~ Avslutt

IDET INJEKSIO

Reaioner for intraartikulzr injeksjon

O Ikke utfert
1 dag

O Inklusjensdate

05.09.2018

Detaljer
Medilament Total injisert dose
Triamcinolon hexacetonid 20 mg
Kommentar

blakket vazske med moderat antall leukocytter. Tappet
20ml vaeske.

Injeksjonsdato
12.08.2018

[ Eksakt dato

11.1969 DANSER,

Histaorikk
Dato Antall Medikament
13.08.2018 1 Triamcinolen hexacetonid
24.01.2018 1 Triameinelen hexacetonid
28.12.2017 3 Triameinelen hexacetonid
06.12.2016 1 Triameinelen hexacetonid

(&) Sorter p3 dato () Sorter p3 medikament
[ vis akkumnulerte verdier for valgt medikament

[ vis alle injeksjoner

NE (TESTPASIENT)

[

Ny
bt e J[ s J[ e [ pwon |

* Innrapportering

= Nasjonale data og databehandling

14.09.2018
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TILGANG MRS

= Registrer deg som bruker pa:

= https://helsereqgister.no

Helseregister.no

Nasjonale registre og studier

ISYaTe ol
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Forside | Tjenesteoversikt Om helseregister  Offe stillle spersmal  Brukermanual  Veiledningsvideoer

L
N
L
Ie
L
e
\

Driftsmeldinger

Logg inn

Brukemavn

L 1

Passord:

) En ny versjon av Smerteregisteret skal settes i drift

Tirsdag 28.08.18 Klokken 20.00-21.00

Ny bruker Beskrivelse: En ny versjon av Smerteregisteret (v 1.6) skal settes i drift. Den nye versjonen ble forsakt satt i drift 27. august, men matte da rulles tilbake
Glemt passord pga en feil. Oppgraderingen vil medfere korte perioder med ustabilitet pa Smerte-registeret i perioden, og en kort stopp pa alle QReg-registre. Berort:
Glemt brukemavn Alle QRegregistre driftet av NHN

Kontakt

Helseregister.no
TIT. 76 16 63 33
Support

Info

Brukerstatte er dpent
hverdager mellom ki
08:00 og 15:30
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SOKE TILGANG

Helseregister.no

; ; ) 000C
Nasjonale registre og studier @O

Forside Tjenesteoversikt Om heiseregister Ofte stillte spersmal  Brukermanual  Velledningsvideoer Mingide  Sok ny tiigang | Pros)ektoversikt

——

= https://mrs-sts.nhn.no

Logg pa fil NorArtritt

Brukernavn |

Passord

13
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Innlogget som Tove Hatletveit Loog ut

© @ & HELSE MIDT-NORGE IT NorArtritt
®

Startside Pasienter Skjema Rapporter Importer Valideringsfeil Pasientsek m
Hei Tovel! Du er na innlogget pa Helse Bergen HF/Revmatologisk Avdeling med rollen Registeransvarlig
Velkommen til NorArtritt
MorAriritt arbeider for 4 ske kunnskapen om kroniske artrittsykdommer og behandlingen av disse i Morge. Vi snsker a bedre pasientbehandlingen, ske
legemiddelsikkerheten, og gjennom forskning & sikre riklig behandling av fremtidens pasienter. | NorAvrtritt registreres data om pasienter med kroniske artritisykdommer,
deriblant revmatoid artritt (leddgikt), psoriasisleddgikt og ankyloserende spondylitt (Bechterews sykdom). Vi far opplysninger om hvordan pasientene behandles ved
sykehus i ulike deler av landet, hvor effektiv behandlingen er, og om den er forbundet med komplikasjoner. Denne kunnskapen brukes sa til 4 sikre en enhetlig
pasienthandtering og bedre kvaliteten i behandlingen
Diagnoser Inklusjonskjema Skjemaer
Ferdigstilte)
Uwvalg: 30k
400 26,266
332 25k
300 20k
= -
E -] |
£ o 5 o £ E 15k
" 0 = 500 187
3 = 10k
=
£ £
100 o8 sk 2,779
928 B
o0k —
Inklusjon Oppfelging
Revmatoid Pscoriasisartritt  Spondyloartritt 0 "
artritt (RA) 2016 2017 2018 Ferdigstilt Il Kladd
= - Innlogget som Tove Hatletveit Logg
® @ ® HELSE MIDT-NORGE IT NorArtritt
L
Startside Pasienter Skjema Rapporter Importer valideringsfeil Pasientsek n
F|n n paSIent Fedselsnummersak Sek pa navn Vis mine pasienter Vis alle pasienter Opprett pasient med hjelpenummer

Vis potensielle pasienter

Fodseisnummer [ s |

14



< Tilbake til pasienisiden

L
® ® ® HELSE MIDT-NORGE IT

NorArtritt

L J
Startside Pasienter Skjema Rapporter Importer Valideringsfeil
Pasientinformasjon

2 HATLETVEIT, TOVE

Skjemaoversikt

Registrer inklusjonskjema

Sykdomsaktivitet

@mme ledd: 1

PPFALGING SKJEMA

‘asientdata

‘omorbide tilstander

unksjon

llodpravesvar
ledisinering
livirkninger

1jeksjoner

land12

Sist lagret i dag kl. 14.43

Ferdigstille

Generer journalnoiat

14.09.2018

Innlogget som Tove Hatletveit Loggut

Hovne ledd: 1

15



< Tilbake til pasientsiden

INKLUSJONSSKJEMA
Diagnose
Pasientdata
Komorbide tilstander
Funksjon
Blodpraevesvar
Sykdomsaktivitet
Medisinering
Bivirkninger

Injeksjoner

Sist lagret | dag ki. 13.33

Ferdigstille

Generer journalnotat

ELSE MIDT-NORGE IT

Startside  Pasienter  Skiema  Rapporier

Pasientinformasjon

1 HATLETVEIT, TOVE

Sykdom

Diagnoser [Legg til]

Komorbide tilstander [Legg ti
.14

Pagaende bivirkninger [Legg ] [Vis alle]

"

Skjemaoversikt

Besaksdato

Oppfelging

10.09.2018

Importer

Rand12

Stort sett, vil du si at
helsen din er:

Moderate aktiviteter som
a fiytte et bord, stevsuge.
ga en spasertur eller
drive med hagearbeid

Ga opp trappen flere
etasjer

Fatt gjort mindre enn du
ensket

Veert begrenset i type
arbeidsoppgaver eller
andre aktiviteter

Fatt gjort mindre enn du
onsket

Utfert arbeid eller andre
aktiviteter mindre grundig
enn vanlig

| Igpet av de siste fire
ukene, hvor mye har
smerter pavirket det

il mrbmiAad A

Veldig god v

Ja, begrenser meg litt ~

Nei, begrenser meg ikke i det he ~

Ja ~
Ja ~
Ja ~
Nei ~
Moderat e

NorArtritt

Valideringsfeil
Registreringer
Legemidler i bruk [Legg 6] [Vis alle]
Nyeste injeksjoner (Leog i) Vis alk]
Importdato @mme [ Hovne ledd Pasient / Lege VAS
- 110 _I-

Tove Hatietveit Loggut

Pasientsak

Sykdomsaktivitet

DAS 28
DAS 28(3) 28
DAS 28.CRP

DAS 28-CRP(3) 231
oAl

SOAl

ASDAS med senkning
Total DAPSA

Sist lagret av

ToveHatietveit

]
| m
=]

14.09.2018
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Pasientkode

Pasienten har fatt falgende engangskode til pasientregistreringssiden
Pasientens nokkel: NKG2RH (gyldig til 11.09.2018, 14:30:19)
Link til siden:
https:/imrs.ga.nhn.no/norartrittpasient/?Unitid=102977
Gijeldende Unitld

102977

Til pasientregistreringslasningen

Innlogging

Fadselsdato

Engangskode

14.09.2018
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WWW.NORARTRITT.NO

e+ HELSE BERGEN ok O, MENY =

® Haukeland universitetssjukehus

Framside = Avdelingar = Revmatologisk avdeling = NorArtritt & Utskrift

Norsk kvalitetsregister for artrittsykdommer -
NorArtritt

NorArtritt jobber for a ske kunnskapen om kroniske artrittsykdommer og behandlingen av
disse i Norge. Vi ensker & bedre pasientbehandlingen, eke legemiddelsikkerheten, og giennom
forskning a sikre riktig behandling av fremtidens pasienter.

| NorArtritt registreres data om pasienter med kroniske artrittsykdommer, deriblant revmatoid
artritt (leddgikt), psoriasisleddgikt og ankyloserende spondylitt (Bechterews sykdom).

Vv  Les meir om Norsk kvalitetsregister for artrittsykdommer - NorArtritt

The Norwegian Arthritis Registry - NorArthritis

Deltagelse og registrering i NorArtritt

NorArtritt skal fremskaffe gode data vedrerende pasienter med kroniske
artrittsykdommer for a kvalitetssikre og forbedre behandling og oppfelgning
av pasientene. Her finner du veiledning til registrering i registeret og skiema
for deltakelse.

—>  Les meir om kvalitetsregisteret

18


http://www.norartritt.no/

Norsk kvalitetsregister for artrittsykdommer - NorArtritt

A The Norwegian Arthritis Registry (NorArthritis) - Pages in English

Norsk kvalitetsregister for artrittsykdommer (NorArtritt) samler inn data vedrerende pasienter med kronisk

inflammatorisk leddsykdom.

Formal med registeret
Godkjenning og driftsansvar
Fagrad

Vedtekter og om datalesning

Antall inkluderte i kvalitetsregisteret

Utlevering av data

Forskningsprosjekt i NorArtritt
Norske revmatologiske avdelinger
Relaterte nettsider

Arsrapporter

[Foto: Colourbox. O

The Norwegian Arthritis Registry - NorArthritis

-

Deltagelse og registrering i NorArtritt

NorArtritt skal fremskaffe gode data vedrerende pasienter med kroniske
artrittsykdommer for & kvalitetssikre og forbedre behandling og oppfelgning
av pasientene. Her finner du veiledning til registrering i registeret og skjema
for deltakelse.

—>  Les meir om kvalitetsregisteret

14.09.2018

19



Deltagelse og registrering

NorArtritt skal fremskaffe gode data vedrerende pasienter med kroniske
artrittsykdommer for a kvalitetssikre og forbedre behandling og oppfelgning av
pasientene. Her finner du veiledning til registrering i registeret og skjema for deltakelse.

Informasjon og samtykke

—> Samtykkeskjema - norsk (word

— Vedlegg til samtykkeskriv - norsk (word)
—> Samtykkeskjema - english (word

—> Vedlegg til samtykkeskriv - english (word

Registrering

—> Velledning til registrering | NorArtritt via GTI (pdf)

= Kortversjon - Veiledning registrering i NorArtritt via GTI (pdf)
—> Registrering i NorArtritt via MRS (pdf;
= Veiledning tilgang til NorArtritt (pdf

—> Prosedyre for innhenting av samtykke og inklusjon i register (pdf)

—> Prosedyre for selvrapportering (pdf)

RGENDA

= Formal

= Status

= Praktisk info

= Hva finner vi? (resultater)

= Hva skal vi jobbe med fremover?

14.09.2018
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HVA FINNER VI?

RESULTATER fra arsrapport 2017

DIAGNOSER

=RA 4928

=PsA 3013
=AxPsA: 114

= Enteropatisk: 146
= Polyartritt: 1226*
=AS:2021

= Annen SpA: 528

14.09.2018
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MEDIKAMENTBRUK 2011

Rewmatoid Arritt Psoriasisartritt Ankyloserende spondylitt

Methotraxate

Ingen medisin

Prednisalon

‘Cimzia (cerolimumab pegol) injeksjon
Benepali (Etanercept)
Salazopyrin EM (sulfasalazing
Remsima (infliximab) infusjon
Humira (adalimumab) injeksjon
Simponi (golimumab) injeksjon
Arava (leflunamid)

Enbrel (etanercept) injeksjon
Plaguenil (hydroxychloroehing
Sekukinumab (Cosentyx)
Inflektra (inflidmab) infusjon
MabThera (rituximab} infusjon
Stelara (ustekinumab)
Ro#ctemra (tocilizumab) infusjon
Remicade (infliximab) infusjon
Orencia (abatacept) infusjon

BRUK AV METHOTREXATE — 2011

Revmatoid Artritt
Psoriasisartritt

Polyartritt

Andre kroniske
artritter

10 % 20% 30 % 40% 50 % 60 % 70 %
Andel pasienter pa Methotrexate

(=]
R

22
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Revmatoid Artritt Psoriasizartrit
Andel 100 %
methotrexate ggog
80 %
7O %
60 %
50 %
40 %
30 %
20 %
10 %
0%

Andre kroniske

Potyartritt e

100 %
20 %
B0 %
70 %
60 %
50 %
40 %
30 %
20 %
10 %
0%

BIOLOGISK 2017 — PERIFER ARTRITTSYKDOM

Revmatoid Artritt Psoriasisartritt Polyartritt

Kun BIO l - l
Ingen medisin - - [

0% 20% 40% 60% &80% 100% 0% 20% 40% 60% &80% 100% 0% 20% 40% 60% 80% 100%

€
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BIOLOGISK 2017 — AKSIAL SYKDOM

Ankyloserende spondylitt Spondyloartritt
BIO + sSDMARD - -
Ingen medisin - -
somarD- ] [
Non-radiografisk Psonasisartritt med
aksial spondyloartritt aksial affeksjon
pio = soMarD - ] [ |
Ingen medisin _ -
somarD - [ [

0% 20% 40% 60% 80% 100% 0% 20% 40% 60% 80% 100
Andel

SYKDOMSAKTIVITET RA, PSA, ANDRE
PERIFERE (DAS28-CRP)

i i ; Andre perifere
Revmatoid artritt Psoriasisartritt artritier

Hey sykdomsaktivitet

Middels sykdomsaktivitet

Lav sykdomsaktivitet

Remisjon

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60 %
Andel pasienter

24
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DAS28-CRP OVER TID

_ 3 - ; Andre perifere
Revmatoid artritt Psoriasisartritt artritter
Sykdomsaktivitet 3.8
(DAS28-CRP)
25
2.0
1.5
) QW@ SAL AR o b WO ol oo b g 1® ol P w© ol o D ol
v v R %’9’ R R e R N R I SR AN AR
o FEESSEP S FFSSPPESSEPED B PSS SES S B B O P

Tid
Men fottene tas ikke med!

€

CDAI — KLINISK SYKDOMSAKTIVITETS-
INDEKS

= Antall hovne + antall smme ledd + VAS for sykdomsaktivitet + undersgkers VAS for
sykdomsaktivitet

= Ingen CRP eller senkning!

25
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CDAI — CLINICAL DISEASE ACTIVITY
INDEX

— Remisjon: 0 - 2,8 29%
— Lav sykdomsaktivitet: 2,9 — 10 44%
— Moderat sykdomsaktivitet: 10,1 — 22 22%
— Hoy sykdomsaktivitet: 22,1 — 76 6%

RCR/EULAR-REMIS]ON

— <1 hovent ledd

— < lomt ledd

— CRP =10 mg/L

— pasient global sykdomsvurdering < 1 (pas VAS 1 - 10)

26



ACR/EULAR REMISJON

= Totalt 32% av alle RA pasienter

= Kvalitetsmal: 40% i remisjon ved 1-ars-kontroll

Helse Bergen
T4/309 (239 %)

St. Olavs hospital
36/235 (153 %)

Haugesund Sanitetsforenings
Revmalismesykehus
23182 (126 %)

Helse Farde
20/77 (26.0 %)

Universitetssykehuset Nord-Norge
15/58 (25.9 %)

10 %

L
20%
Andel pasienter

ACR-EULAR-remisjon ved 1 ars kontroll

30 %

40 %

14.09.2018
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SYKDOMSAKTIVITET - SPA

= ASDAS-CRP < 1,3: remisjon
= ASDAS-CRP moderat sykdomsaktivitet < 2,1

= Gjennomsnitt for alle AS + SpAi2017:2,2

SYKDOMSAKTIVITET SPR

Ankyloserende Andre aksiale

spondylitt spondyloartritter

St. Olavs hospital —- ——

Universitetssykehuset Nord-Norge . ——
Haugesund Sanitetsforenings P

Revmatismesykehus i
Helse Farde -8 &
Helse Bergen L 3 ——
0 1 2 3 0 1 2 3
Sykdomsaktivitet (ASDAS-CRF) @

28
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RSDAS-CRP QVER TID

Ankyloserende Andre aksiale
spondylitt spondyloartritter
Sykdomsaktivitet

(ASDAS-CRP)
3
&

;%)

-

e D P 0 Sl o S PR o o &
r&*&“@%‘g“@“?g‘ﬁ:&%%%%y @“ﬁfgﬁq 5 %ﬁ%@g\g@' @
Tid

RSDAS-CRP AS, PER SYKEHUS

Haugesund Sanitetsforenings
Revmatismesykehus Helse Bergen Helse Farde

Sykdomsaktivitet

(ASDAS-CRP) °
4
3
2
1

e
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KONTROLL INNEN 3 MND (N = 1520)

Diagnose Andre
poly

Andel 62%

DAGER TIL FORSTE KONTROLL

30



GODE DATA —HVA GLIPPER?

= Injeksjoner

= Medisiner
= bytte biotilsvarende
= doser

= Lege/sykepleiers VAS

= Ledd-telling, DAPSA

= CRP

= Rontgen og MR/CT IS-ledd

* Sykdomskriterier

HUSK!

= Testpasientene ikke inklusjon i registeret
= Ev inkluder, gjer dine tester, ekskluder!

* Lagre samtykkene trygt
= JIA skal ikke med

= Velg én diagnose!

14.09.2018
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# LYRKE TIL




