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1. INNLEDNING

Ny versjon av MS-registeret er satt i produksjon 23.september 2020. | hovedsak vil brukere kunne fortsette registreringen pa samme
mate som tidligere men med noen sma justeringer. Den viktigste endringen i denne versjonen et at arbeidslistene, som ble introdusert
i forrige versjon, er blitt flere og sgketiden vesentlig redusert. Det er na fire arbeidslister som skal gjgre det enklere a holde registeret
oppdatert. Det er ogsa gjort forbedringer i de grafiske fremstillingene som viser oversikt over deres egne data. To nye kommende MS-
medikament er lagt til medikamentlisten.

Endringene er:

» | hovedarbeidslisten er det lagt til mulighet for a sgke opp samtykkestatus.

» Tid for sgk i arbeidslistene er vesentlig redusert.

» | arbeidsliste to, pasienter som ikke fglges opp lenger, kan bruker velge a se alle pasientene som ikke fglges opp lenger eller
bare de av disse som mangler data.

» To nye arbeidslister er inkludert. Den ene viser dgde pasienter med manglende data den andre viser pasienter som er markert
som «Krever ekstra registreringsarbeid».

» Ny grafisk fremstilling av pagaende behandling for deres eget HF og registrerte bivirkninger i en periode er lagt til.

» Medikamentene Zeposia og Mayzent er lagt til behandlingslisten.

Til informasjon nevner vi at data til arsrapport 2019 er na tilgjengelig.
Informasjon om arbeidslister og annen informasjon om registrering finner dere pa vare nettsider.



https://www.kvalitetsregistre.no/sites/default/files/21_arsrapport_2019_norsk_ms_register.pdf
https://helse-bergen.no/norsk-ms-register-og-biobank

2. ARBEIDSLISTER

Hvordan skal man holde registeret oppdatert? Dette spgrsmalet dukker ofte opp og det er komplisert & pase at alle inkluderte

pasienter far oppdaterte data etter hvert som de kommer til nye kontroller. Na inneholder registeret 4 arbeidslister som skal gjgre
dette arbeidet enklere.

Arbeidsliste 1 (hovedarbeidsliste): Denne brukes til & finne alle pasienter, som er i live og som fglges opp i ditt helseforetak, som
mangler oppdatering (ny periode) etter en angitt dato. Listen plukker ogsa ut pasienter som mangler perioder/har en ikke ferdigstilt
perioder. MERK at ved 3 sette datoen lik «dagens dato» sa finner listen alle pasienter og det er mulig a sortere pa en del av variablene.

Dette kan veere til hjelp for a fa oversikt over egne pasienter. | denne listen er det na lagt til muligheten for a finne samtykkestatus for
pasientene (se figur under).

7
Finn pasient Fedselsnummersgk Sek pa navn Vis mine pasienter Vis mine pasienter m/status Arbeidslister ~ Opprett pasient med hjelpenummer
Pasienter som mangler oppdatering/mangler perioder — listen inneholder kun pasienter i live og som "fglges opp hos oss"
Ikke oppdatert etter 26.10.2020 B ( ™\
Brukt bohanding 8 All Velges denne vil arbeidslisten inkludere samtykkestatus for hver
enkelt pasient (med denne avkrysset vil sgket ta lenger tid). Det
o q
kan sorteres etter samtykkestatus ved a klikke (en eller to
o [} [}
ganger) pa toppen av samtykke-kolonnen. Pa denne maten kan
du finne antall pasienter som har/mangler samtykke.
- J
Arbeidsliste  [J Inkluder pa er som er "Sjekket i dag"
Samtykke Hent ogsa ut og vis informasjon om samtykke (dette valget kan fore til at seket tar betydelig lengre tid)
\




Arbeidsliste 2 (Pasienter som ikke fglges opp i deres HF lenger): Denne viser pasienter som dere har definert som «fglges ikke opp
hos oss lenger» og som mangler perioder. Listen inneholder bade pasienter i live og dgde. | noen tilfeller vil det vaere gnskelig a se
en liste over alle pasienter som dere har definert som «fglges ikke opp hos oss lenger». Denne muligheten er inkludert i denne
versjonen. Det gjgres ved a krysse av valget «Inkluder pasienter som ikke mangler periode(r)».

Arbeidsliste 3 (Dgde pasienter som mangler sluttoppdatering): Denne viser dgde pasienter som mangler perioder. Listen inneholder
kun de dgde som ble fulgt hos oss frem til dpdsdato. Pasienter som kommer pa arbeidslisten trenger oppdatering av noen siste data
for a gjgre hele forlgpet ti pasienten komplett. Pagaende behandlinger og bivirkninger avsluttes senest ved dgdsdato. Ogsa her, som
for arbeidsliste 2, er det muligheter for a inkludere alle de dgde pasientene uavhengig om de trenger oppdatering eller ikke.

Arbeidsliste 4 (Pasienter som krever ekstra registreringsarbeid): Alle som registrerer har na muligheten til 3 markere en pasient som
«Krever ekstra registreringsarbeid». Det kan vaere flere grunner til dette. Typisk blir en pasient markert fordi det ikke er tid til
registrere ngdvendige data «der og da». Ny-diagnostisere kan markeres uten at det legges inn noe data om pasienten. Vi anbefaler
at dere har en eller flere resurspersoner som jevnlig gar gjennom denne listen for a fylle inn data pa disse pasientene. Figuren under
viser hvordan en pasient markeres. Dette gjgres enkelt under menyen Inklusjon>Administrativt

Inklusi o Ved & sette kryss her inkluderes

nklusjon - administrativt i . . N
pasienten i arbeidsliste 4.

Mark‘eM

Marker pasient som "krever ekstra
registreringsarbeid” (legges til
arbeidsliste)

Oppfolging

Dato for start pa oppfalgingperioden

01.01.2010

Dato for slutt pa oppfelgingperioden

01.01.2020

-y 5




Alle pasienter som pa et gitt tidspunkt er markert kommer med pa arbeidsliste 4. Her vil bruker kunne apne en og en pasient og

gjore ngdvendige tilfgyelser av data:

Fln n paSIent Fadselsnummersgk Sek pa navn Vis mine pasienter Vis mine pasi

Opprett pasient med hjelpenummer

Nar «Sgk» velges kommer alle pasienter som er
markert opp pa listen (2 i dette eksempelet fra
testregisteret). Bruker kan g& gjennom pasient for
pasient og legge til ngdvendige data.

Gjentar noen tips om bruk av arbeidsliste 1. Denne kan benyttes til flere andre oppgaver enn a identifisere pasienter som mangler

oppdatering:

- Vil du oppdatere data for en bestemt behandling sa velg aktuell behandling og kun pasienter som har brukt/bruker denne

behandlingen kommer med pa listen. Sorter pa «Pagaende behandling» for a finne hvilke som bruker denne behandlingen

na.

Markerte pasienter — listen inneholder alle pasienter som er mar ( ° ) ) )
Nar registreringen for en
m pasient er utfgrt velges
«ferdig». Da fjernes pasienten
fra listen. Avkrysningen som
Sgkeresultat (hentet 2 av totalt 2) / «merket pasient» fjernes 0955
slik at pasienten ikke kommer
#  Fodselsnummer Kjenn Dato rapportert med i fremtidige sgk.
\_ J
1 08058791882 Kvinne 26.10.2020
2 25109891188 Mann 10.09.2020
. 7



- Sortering pa «Sist sjekket» kolonnen (klikk to ganger for a fa de siste datoene @gverst) hjelper en til 3 se hvilke pasienter som
nettopp har blitt sjekket mot journal. Er de nettopp sjekket vil det ikke veere hensiktsmessig a sjekke de pa nytt (finner da
trolig ingen nye data i journalen som ikke er registrert i registeret).

- Duvil se at ofte inneholder listen pasienter som har periode etter oppgitt «grense». Det er fordi de mangler perioder bakover
i tid. Sorter pa «Sist oppdatert» (det er standardsorteringen nar listen lages) for a velge kun de som mangler perioder etter en
gitt dato.

- Sett datoen til dagens dato (nar du apner listen er den automatisk satt 9 maneder tilbake i tid), da far du med alle registrerte
pasienter. Sa kan du for eksempel sortere pa «Diagnose dato». Da kan du se de sist diagnostiserte pasientene og se om de
har startet pa behandling (kvalitetssikring). Dette kan ogsa veere til hjelp hvis man vil sjekke om alle ny-diagnostiserte er
registrert og om de har avgitt samtykke.

- Lage liste over de pasientene som mangler samtykke (se beskrivelse over).

NB! Det viktig at «Pasienter som ikke fglges opp hos oss lenger» betyr at pasienten ikke fglges opp i ditt HF. | trdd med innmelding til
de ulike lokale databasene som dere bruker til & legge inn data. De fleste HF har bare et sykehus med nevrologisk avdeling, men der
flere sykehus bruker samme database (f.eks. Namsos og Levanger) sa fglges pasienten ikke opp hos dere hvis pasienten ikke gar til
kontroll ved noen a sykehusene.

Det er viktig at pagaende behandling eller bivirkning ikke skal avsluttes i registeret selv om pasienten ikke fglges opp av dere lenger.
Altsa flytter en pasient fra deres HF til ett annet og hun bruker et bestemt medikament, sa skal dere ikke avslutte denne
behandlingen hos dere. Avslutte behandling, og tilsvarende avslutte bivirkning, gjgre kun nar pasienten virkelig avslutter en
behandling eller en bivirkning gar over.



3. NYE GRAFISKE FREMSTILLINGER

Vi har lenge hatt som mal at det skal vaere enklere & se egne data. Dette vil kunne bidra til mer bruk av registeret i
kvalitetsforbedringsarbeid samt gke motivasjonen for bruk av registeret. | denne versjonen av registeret har vi kommet litt videre i
dette arbeidet. Na finnes det 7 linker pa startsiden som tar dere til ulike grafiske fremstillinger av deres egne data (data fra ditt HF).
To av disse er helt nye fremstillinger mens de resterende er det bare sma justeringer pa i forhold til tidligere. Man kan ogsa ga via
menyen «Rapporter» for a lage disse grafene. Grafen under viser et eksempel pa ny fremstilling av pagaende behandling pa en gitt
dato.

Behandlinger pr 29.10.2020 =
ingen I
Tecfidera [
Tysabri
Mavenclad
Gilenya ]
Lemtrada |
HSCT (stamcelle)
Aubagio ]
MabThera _
Ubekreftet _
Rixathon _
Avonex
Copaxone _
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13
Antall
Oppdatert siste 12 mnd Bl Ikke oppdatert siste 12 mnd
Antall pasienter i utvalget: 66
Lagre til Excel




Seylene for hvert medikament deles opp i to, en som viser antall pasienter pa aktuelt medikament hvor dette er bekreftet siste 12
maneder (lyse) og en som viser antall pasienter pa aktuelt medikament men hvor dette ikke er bekreftet siste 12 maneder (mgrke). |
denne grafen inngar det 66 pasienter i utvalget. Du har mulighet til 3 endre datoen det skal vises behandling pa samt sette en del
andre kriterier for utvalget. Du kan justere utvalget ut fra kjgnn, type MS ved debut, hvor gamle pasientene er i dag, debutar og

diagnosear. | tillegg kan du bestemme om du kun vil se pa de pasientene som fglges opp hos dere na, eller alle pasienter. Figuren
under viser hvordan du kan bestemme utvalget som skal med i grafen.

a N
Filter Her velges dato for ndr du
o o . .
— gnsker a se pa behandling til
Dato: | 29.102020 & de registrerte pasientene
Kjenn @ Alle O Mann (O Kvinne

\ @ Alle ORRMS (O PPMS q
Typems  @Ale O Ulike valg for & bestemme

utvalget av pasienter som skal

Alder i dag inkludert til tas med i grafen.

Debut ar inkludert til

Diagnose ar inkludert til

Pasienter som falges hos O Alle. ®Ja (O Nei
055

Pa neste side vises et eksempel pa oversikt over registrerte bivirkninger i en angitt tidsperiode. Det vil si at grafen viser alle
bivirkninger som har vaert pagaende innenfor to angitte datoer som du kan endre pa. Her deles sgylene inn etter om bivirkningene



er milde, moderate eller alvorlige. Andre inkluderte grafiske fremstillinger er Alder, Alder ved debut av sykdommen,
Kjgnnsfordeling, Tid fra debut til diagnose og Type MS ved debut. For alle disse har du mulighet til 3 justere utvalget av pasienter.

Bivirkninger i perioden 29.10.2019 til 29.10.2020

Amer ]
Allergi / utslett / hudklge (inkl. flushing) -
Luftveisinfeksjon ]
Infeksjon, annen |
Urinveisinfeksjon ]
Infusjonsreaksjon
Leukopeni
Hypogammaglobulinemi -
Lymfopeni, mild/moderat (0.5 - 0.8 x 10e9/L / 500-800/mm3)
Harap
Neutropeni
Hudinfeksjon [ ]
Vekttap
Fatigue [
Lymfopeni (utgatt)
Magesmerter [
Bradykardi

Trombocytopeni

Antall

Mild Bl Moderat [l Alvorlig
Antall pasienter i utvalget: 751
Lagre til Excel




4. STARTSIDE

Vart gnske er at forsiden pa registeret skal gi en rask oversikt over deres lokale data med viktige ngkkeltall. Samtidig gi enklere veier
videre for @ administrere dataene og finne data man gnsker a se naeermere pa. Da ville det ble mer interessant og nyttig a ga ofte inn i
registeret. | denne versjonen har vi kommet et lite steg pa veien. | stede for grafiske visninger direkte pa startsiden finner du noe

linker til arbeidslistene og de tilgengelige grafiske fremstillingene:

r
SRR Norsk MS-register og biobank

Startside ~ Pasienter  Skjema  Rapporter

MS Testesen (Registeransvarlig ved Helse Bergen HF fram til ki. 02:14)

ELEKTRONISK REGISTRERING AV MS PASIENTER | NORGE MS-MRS 3.1.2: Versjon mai 2020

SE DATAOVERSIKT EGNE DATA ARBEIDSLISTER

Pasienter som mangler oppdatering/manglende perioder
Pasienter som ikke folges opp hos oss lenger

OM REGISTERET

| registeret registreres demografiske data samt kliniske data knyttet til og ogsa \de data krever
skriftlig informert samtykke fra den enkelte MS pasient. Alle pasienter kan imidlertid r i lokal for foreligger. Den lokale avdeling har til enhver tid
oversikt over egne pasienter. For 4 f tilgang pa nasjonale registerdata ma forskere soke om dette til styringsg for Norsk MS-register og biobank

Registreringen foregar ved alle landets r 0g Sp! tilknyttet helsenett. Alle som bruker registeret ma ha en sentral godkjenning. Les mer om praktisk bruk

og tilgang i var Brukerveiledning

Formalet til MS registeret er & av MS og effekt og mulige av data vil danne grunnlag for planlegging og

kvalitetssikring av helsetilbudet til pasienter med MS. Registerdata vil ogsa sammen med biologisk materiale danne grunnlag for forskning pa blant annet arsaksforhold og

sykdomsmarkerer i forhold til bade % og

Nasjonalt MS register ble med konsesjon fra Datatilsynet opprettet i 2001, og senere utvidet til & inkludere biobank fra 2007. D. er lagt til Helse Bergen, og
er leder ved ) for MS, Nevrologisk avdeling, Haukeland Universitetssykehus.

Vis endringslogg ~ ~

HEMIT - Helse Midt-Norge IT 2020

Om nettienesten - Support

MS Testesen Loggut

[rovovep—
REGISTER
MS.. Biosank
o

Uferdige skjema

Egne uferdige skjema (51)

Avdelingens uferdige skjema (53)

Returnerte skjema

Egne returnerte skjema (0)

Avdelingens retumerte skjema (0)

Data fra registeret

Antall skiema (286)
Antall pasienter (27)

Registeransvarlig v=d Helse Bergen HF

MS Testesen
ki 02:14

N\

J
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