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Dette er en ny versjon som fgrst og fremst har stor pavirkning i registreringsarbeidet hvis en pasient flytter fra et helseforetak (HF) til
et annet. Det er ogsa noen andre mindre endringer.

e Den viktigste og st@grste endringen er at vi forsgker a lette registreringsarbeidet nar en pasient flytter, samtidig som dette skal
gi bedre kvalitet pa dataene til de pasientene det gjelder.
o Denne Igsningen inkluderer at behandlede sykehus kan se data registrert av andre HF tidligere. Dette kan pasienten
reservere seg mot ved at det er lagt inn en ny reservasjon i registeret i tillegg til de samtykkene som allerede eksisterte.
NB! Alle som har gitt samtykke til MS-registeret vil, i forbindelse med at denne nye versjonen settes i drift, motta
informasjon om dette og beskrivelse av hvordan de kan reservere seg.
e Noen endringer i hvem som kan slette skjemaer og fjerne pasienter helt fra registeret.
e Det er nda mulig a registrere at type MS ved start er RIS (Radiologisk Isolert Syndrom). Dette er i henhold til de nye diagnose
kriteriene.
e Det er gjort noen generelle oppdateringer i utseende til systemet. De ulike funksjonene vil likevel veere gjenkjennbare.

MERK: Det har veert tidspress for a fa satt denne versjonen i drift f@r nyttar pa grunn av ngdvendig tilpasning til at Norsk helsenett
endrer maten man slar opp personopplysninger i Folkeregisteret pa. Dette har medf@rt at vi har mattet la veere 3 rette noen mindre
feil. Arbeid for a rette disse feilene vil starte opp rett over nyttar.

Det har veert en omfattende oppgave a fa gjort ngdvendige tilpasninger i systemet slik at dette skal fungere best mulig i alle
situasjoner. Derfor har vi matte sette noen av gnskene vare pa en venteliste. Dessverre er det for lite kapasitet i utviklingsarbeidet til
at vi kan forvente at dette oppdateres med det fgrste. Men uansett mener vi at vi far en stor forbedring med Igsningen som innfgres
na.

NB! Det er utarbeidet et nytt informasjonsskriv og samtykke som dere na ma bruke!



https://www.helse-bergen.no/norsk-ms-register-og-biobank/skjemaer/

Innhold

1

e T 1= N A 1 7 = SR 4
1.1  Endring i pasientoversikten 0g iNKIUSJONSSKIEIMA ....uiiiiiiiiiiiiie ettt e ettt e et e e e e ettt e e e e e seabtaeeeeessattaeeaeesaanstbaeeessaanstaseeessannssaneaeesannes 4
1.2 Avslutte en pasient SOM dere iKKe fBIGEI IENZEI ...uuii i e e e e s st e e e e e ssabtaeeeeessasbtaeeeeesaansteeeeessanssranaaeessnnns 8
1.3 Overta en pasient som har vaert fulgt opp ved annet HF tIdlIZEIE ....uuuveeiiiieiieieee e e e e e e e e e e e e e e e e e e e eeneenaneees 12
1.4 Overta pasient som er fulgt opp ved annet HF tildigere men har ingen (eller manglende) data.......cccceccvviiieiiiiiiieeie e 17
1.5 Hva med pasienter som hadde flyttet f@r den Nye VErsjonen KOM ........cii ittt sibe e s s abe e e saeeeesaes 18
1.6 Reservasjon —hvordan 08 hva INNEDEEIEr et ... . ..o e e e e e e e sttt e e e s ssabaeeeeeeesasabeeaeeesnssseeeesenansreeeaeeenn 19
R A 1o o o Y=Y [ g T U RR RPNt 19
SIEetting @V data Til N PASIENT..cceiiiieie e s st e e et e s b e e e e n bt e e e e ba e e e e baeeenbteeenraeeenarees 20
2.1 Slette et bestemt skjema pPa grunn AV fRIl data ........cccviiiiiiiiicie e et et e e et e e s eab e e e e tbe e e e eabeeeeeabaeeeaaraeeeearaeeeearaeeas 22
2.2 Slette alle skjema til en pasient i deres lokale database fordi pasienten ikke er fulgt opp hos dere.......ccoocvvieeiiiiiiiieii e, 25
2.3 Slette alle skjemaene (i hele registeret) fordi pasienten har fatt trukket MS diagnoSen ..........oocoociiiiiiiiiicciiiiee e e 27
2.4 Slette alle skjemaene i hele registeret fordi pasienten har Krevd dette ..........ooeeiieeiiiiiii i e e e 28
Tilpasning til de NYE diagNOSEKITEEIIENE ... ..iii it er e e e e et ee e e e e setrae e e e e ssataeeeesesssaseeeeesnseseeesaasnseneeseansnns 29



1 PASSIENT FLYTTER

Registrering av data vil stort sett vaere som f@r. En viktig endring er at vi gnsker gkt fokus pa a oppdatere dato for start og eventuelt
slutt pa oppfelging av pasientene. Pa denne maten kan vi holde rede pa hvilket HF som har fulgt opp pasienten pa ulike tidspunkt. Det
er lagt inn flere hjelpefunksjoner for at vi skal fa best mulig data over tid for en pasient som har flyttet mellom flere HF. En viktig
funksjon er at det er mulig for de som fglger opp pasientene i natid a se data registrert ved andre helseforetak tidligere i forlgpet.
Dette vil forenkle og forbedre den videre registreringen. | tillegg sa arves inklusjonsskjema og pagaende behandling og pagaende
bivirkninger ved flytting til nytt HF. Under beskrives mer detaljer om den nye Igsningen som vi er sveert glade for a fa pa plass!

1.1 ENDRING | PASIENTOVERSIKTEN OG INKLUSJONSSKJEMA

| figuren under vises «inklusjonssiden» som har noen mindre endringer som har liten betydning for hvordan registreringen foregar.

IDYLL, KLOK ©

Personinformasjon

Kjenn Alder

Mann 56

Vis mer A
Personvernstatus D
Samtykke til inklusjon i nasjonalt register L))

Reservasjon mot deling av data ved bytte av behan... ©
Samtykke til Biobank L]

Samtykke til innhenting av pasientrapporterte data Q)

4

e=Em

Inkludert som pasient ved enheten v

Inklusjon av pasient i registeret

Hvis denne personen har MS og skal inkluderes i MS-registeret, klikker du pa knappen under. Du blir bedt om a fylle ut
«Inklusjonsskjemaet» med opplysninger om debut og diagnose. Merk at dataene kun lagres lokalt ved ditt helseforetak
frem til samtykket er innhentet og registrert. Farst da sendes dataene til det nasjonale MS-registeret.

Hvis det over star at pasienten er «Inkludert som pasient ved enheten», betyr det at pasienten tidligere har vaert
inkludert, men na er slettet, eller har mottatt brev fra MS-registeret. Pasienten finnes ikke lenger i deres database. For a
legge pasienten inn igjen, trykk pa knappen under.

Inkluder pasienten i registeret

-

Samtykkene er na samlet i en meny.
Det er ogsa lagt til en egen
reservasjon mot deling av data ved
bytte av behandlingssted.

Brevutsendelser

Brev Opprettet av Oppdatert

Ingen bestillinger funnet.

Velger du nedtrekket her vises en
oversikt over antall skjema pasienten
har hos dere og eventuelt antall
slettede skjema samt litt annen info.

4 N\
Dette avsnittet er satt inn for a gjgre

det helt tydelig at vil dere legge til
pasienten sa ma man trykke pa
knappen under, selv om det over
skulle sta at pasienten er «Inkludert
som pasient ved enheten». Denne
logikken vil bli rettet i senere
versjoner.

o /)

‘\‘ Se bort fra denne inntil videre.

4



NB! Dere fortsetter a samle inn samtykke pa papir og registrerer det i registreringslgsningen (se under) som tidligere. Dere ma benytte det nye
samtykkeskjemaet med tilhgrende informasjonsskriv. Dette finner dere pa var nettside www.norskmsregister.no sammen med samtykke for
barn og samtykke pa flere sprak.

Det nye skjemaet inneholder ikke lenger samtykke til biobanken. Dette fordi vi na far mulighet til 8 sende ut forespgrsel om samtykke til
biobanken i forbindelse med aktivinnsamling av pr@ver. Altsa betyr ikke dette at vi ikke gnsker prgver til biobanken, men bare at vi far en bedre
mate a samle inn biobanksamtykkene pa.

Pasientene vil fa mulighet til a trekke samtykke og gi reservasjon pa helsenorge.no. | Igpet av varen 2026 vil det ogsa bli lagt inn avhengighet
mellom hovedsamtykket og de andre samtykkene, slik at hvis hovedsamtykket trekkes sa nullstille de andre samtykkene/reservasjonen ogsa.
Bade Norsk Helsenett og Helse Midt-Norge IKT jobber med a finne en Igsning slik at det skal bli mulig for pasientene a gi digitalt samtykke hvis
de gnsker dette. Det er enda usikkert nar dette vil bli tilgjengelig.

Personvernstatus for IDYLL, KLOK (15846998370) X

Personvernstatus gjelder globalt i registeret og synkroniseres med Helsenorge. Dette kan administreres her i

registeret, og av pasienten selv i Helsenorge. Ve ™~
O Samtykke til inklusjon i nasjonalt register o Ved a trykke pa «Endre» knappen for
O samtykker O samtykker ikke @12122025 «— | «Personvernstatus» (se forrige side) sa vil du se dette
: skjermbilde. Sa lenge fargen er grgnn har pasienten
O Reservasjon mot deling av data ved bytte av behandlingssted (s ] gltt sin «tillatelse». ReservaSjonen blir r¢d hvis
R 12.12.2025 . ° .
(Reservert © pasienten gnsker a reservere seg mot deling av data
~ ved bytte av behandlingssted.
O Samtykke til Biobank ;] \_ Y,
© samtykker (O Samtykker ikke ®12.12.2025
O Samtykke til innhenting av pasientrapporterte data L ]
O samtykker O Samtykker ikke ®12.12.2025

Gjeldende personvernstatus har falgende konsekvenser for personen i registeret:

* Ingen



http://www.norskmsregister.no/

Inklusjon = visning:

Pa toppen av inklusjonsskjemaet er det satt inn
Tidligere ikke inkludert spgrsmal om nar dere startet 3 fglge pasienten. Her
Dere er de farste som rapportere data til MS-registeret om denne pasienten. Det er viktig for registeret & vite hvilket Vlses SkJemaet Sllk det ser ut thS pas|enten |kke er

tid dere har fulgt pasienten. . . . T
o eEE e et peenE inkludert i registeret tidligere.
Start pa oppfalging hos dere: &) =

© Vi har fulgt pasienten siden debut/diagnose
(O Vi har overtatt pasienten fra et annet sykehus

Husk at hvis dere slutter 4 falge pasienten s4 ma dere sette sluttdato for oppfalgingen.

Debut

Symptomdebut (maned og &r) ) =

(oo 8]

Inklusjon =
MS forlgpsform ved debut ) =]

O Relapsing-remitting MS (O Primaer progressiv MS (RIS MS (O Vet ikke o E :
Tidligere ikke inkludert

Dere er de farste som rapportere data til MS-registeret om denne pasienten. Det er viktig for registeret & vite hvilket

Diagnose X i
tidsrom dere har fulgt pasienten.
Diagnosedato & = Start pa oppfelging hos dere: (2 =)
(O Vi har fulgt pasienten siden debut/diagnose
© Vi har overtatt pasienten fra et annet sykehus
Startdato for oppfelging hos oss () =
4 N\
Hvis dere ikke har fulgt pasienten fra
debut/d |agn Ose’ Velg at der‘e ha r overtatt Husk at hvis dere slutter a falge pasienten sa ma dere sette sluttdato for oppfglgingen.
pasienten fra annet sykehus og angi dato for nar
dere begynte a fglge pasienten. Debut
Symptomdebut (méaned og ar) @ =

Feil som skal rettes i neste versjon: Hvis dere gjenapner _

inklusjonsskjemaet og endrer startdatoen sa registreres ikke
denne endringen i systemet. Hvis det er registrert feil dato Ms forlapsform ved debut () =
ved inklusjon kan dere endre denne datoen i (O Relapsing-remitting MS (O Primazer progressiv MS (O RISMS (O Vet ikke

administrasjonsskjemaet.




| grafen er det satt inn egne tegn som viser nar dere
startet oppfglging av pasienten. Tilsvarende
markeres dato for slutt pa oppfelging av pasienten,

IDYLL, KLOK © o
da med pilspissen motsatt veg.

Personinformasjon

Inkludert som pasient ved enheten e
Kjenn Alder
Mann 56 Pasientgraf (klikk og dra i grafen CcC @
Vis mer v
Personvernstatus L)) Bivirkninger -
Samtykke til inklusjon i nasjonalt register L] Behandlinger
Reservasjon mot deling av data ved bytte av behan... © o B
o8 1
Samtykke til Biobank L1} & g g ]
[a} . - i
[ ‘o
Samiykke til innhenting av pasientrapporterte data 0 4 6 '8
Nar er pasienten fulgt av oss E ; )/ \
1
©01.01.2020 - Falges na | pasientoversikten er det na kommet inn tydelig informasjon om

nar dere fglger pasienten, og ved a velge «Administrer» far dere
mulighet til 3 endre disse datoene. MERK: vi gnsker, hvis mulig, at
dere bruker ny funksjon i grunnoppfglgingsskjemaet til a sette
sluttdato for oppfalging.

Hvis en pasient flytter tilbake til dere etter at et annet HF har fulgt
pasienten en stund, er det ogsa lagt inn en funksjon om a
«Gjenoppta oppfelging». Da vil man fa flere administrativt skjema,
hvor det er det nyeste man forholder seg til.

o /

peoder
©01.01.2020 - ®01.01.2021

Skjema

Skjemanavn




1.2 AVSLUTTE EN PASIENT SOM DERE IKKE FOLGER LENGER

IDYLL, KLOK © & sestit evom |
Perseninformasion Inkludert som pasient ved enheten v
Kjenn Alder
Mann % Pasientgraf (klikk og dra i grafen for 4 zoome) c®
Vis mer v
Personvernstatus L)) Bivirkninger

Kvalme - oppkast..

<

Samtykke til inklusjon i nasjonalt register
1 ) ) 9 Behandlinger| Ingen
Ingen
Rixathon

Reservasjon mot deling av data ved bytte av behan... © .

angag ¥

i
Samtykke til Biobank 0 Z s !
g -
Samtykke til innhenting av pasientrapporterte data 0 £ 6 &
P )
£ H
£ 3 | ;
Nar er pasienten fulgt av oss El i f
2
e vV
(01.01.2020 - Falges né !
2020 2021 2022 2023 2024 2025
-» EDSS & Attakk Il NAB ATV ¥ MR Behandlinger Bivirkninger

peioder
®0206.2021 - @ 12.12.2025

© 02012021 - © 01.06.2021 Pasienten er na fulgt en stund. Pasienten kommer til ny kontroll og det blir avklart at

pasienten skal flytte til annet HF, og at dette er siste kontroll hos dere (dette kan
eventuelt vaere en digital/telefon kontroll). Start som vanlig med a velge «Ny
grunnoppfelging» (her vil opprett knappen utfgre samme oppgave).

©01.01.2020 - & 01.01.2021

Det er ikke alltid helt entydig hvilken dato dere sluttet a fglge pasienten. Derfor definerer vi dette i registersammenheng som sluttdato for siste
registrerte grunnoppfglging(periode). Vi tenker ogsa at dette er et godt utgangspunkt for nar nytt HF starter sin oppfglging, selv om dette er
noe de selv ma ta stilling til. Om dere far data pa pasienten etter at denne sluttdatoen er satt, f.eks. resultat av ny MR, sa kan dere likevel
opprette en periode etterpa for a registrere dette (typisk lage en periode uten sluttdato — en gra periode).




Grunnoppfelging = Visning:

Periode

Dato for forrige kontroll (Periodestart) &) =]
02.06.2021 n

Dato for ny kentroll (Periodeslutt) B

01.06.2022

En periode er vanligvis tidsrommet mellom to kontroller. hvor den siste kontrollen er inkludert i intervallet. Her angir du dato for slutt gy
pericden (som oftest er dette den dagen en ny kontrall er gjennomfgrt). Systemet vil foresla en verdi her, men den kan =T kan
sette denne som blank dersom pasienten ikke har vaert til ny kontroll enda. Da far du opprettet en ny perj n sluttdato som du kan

begynne 3 registrere data i (for eksempel resultat at MR undersgkelser). Nar pasienten ko M iontroll neste gang, fylles datoen inn.

Pasienten skal ikke felges hos oss etter denne kontrollen =

Perioder

©02.06.2022 - ® 12.12.2025
©02.06.2021 - © 01.06.2022

(©02.01.2021 - (0 01.06.2021

IDYLL, KLOK ©

©01.01.2020 - ® 01.01.2021

Personinformasjon

Kjenn Alder
Mann 56
/ Vis mer
Na ser vi her at pasienten ikke fglges
Personvernstatus

lenger hos dere siden sluttdato er
satt.

Hvis pasienten pa et senere
tidspunkt igjen skal fglges hos dere,
bruker dere «Gjenoppta oppfalging»
knappen. For a starte ny

\ OppfwlgmgSperIOde' J @ 01.01.2020 - (© 01.06.2022

Samtykke til inklusjon i nasjonalt register

ke til Biobank

Perioder
(©02.06.2021 - (© 01.06.2022
(®02.01.2021 - (®01.06.2021

© 01.01.2020 - ® 01.01.2021

N
Hvis denne registreringen er for siste kontroll hos dere, krysser dere
av pa denne. Da setter systemet automatisk inn sluttdato for
oppfelging lik sluttdato for denne grunnoppfglgingen (altsa datoen
som star i feltet «Dato for ny kontroll (Periodeslutt»)».

J

L
o
Reservasjon mot deling av data ved bytte av behan... ©
0
o

asientrapporterte data

Nar er pasienten fulgt av oss B Gjenoppta oppfelging

== Bestill ePROM @

Inkludert som pasient ved enheten v

Pasientgraf (klikk og dra i grafen for a zoome)

Bivirkninger

Kvalme - oppkast..

Behandlinger | Ingen
Ingen

Rixathon

0w . . “

i |

|

|

i

i

|

|

i

i

weww o

Funksjonsskar (EDSS)

—nw s w e

2022

2023 2024 2025

W NAB A JCV ¥ MR Behandlinger Bivirkninger

| figuren vises na de to datoene for
start og slutt pa oppfglging.




Hvis det ikke blir angitt i grunnoppfglgingsskjemaet at det

~ B T R P P e -

er siste kontroll hvor pasienten fglges hos dere, s& ma dere Nar er pasienten fulgt av oss

ga inn pa administrasjonsskjemaet og sette datoen der.
Klikk pa denne eller bruk «Administrer» knappen.

T~ ©01.01.2020 - Falges na

Feil som skal rettes i fremtidig versjon: Nar dere avslutter oppfglging pa en pasient skal dere samtidig egentlig svare pa spgrsmalet «Har dere registrert
komplette data for denne perioden?». | denne versjonen ma man selv ga inn i administrativt skjemaet for a svare pa dette spgrsmalet. Gjgr gjerne dette ved a
klikke pa den perioden for oppfglging det gjelder (i vart eksempel er det bare en oppfglgingsperiode).

Administrativt
Marker pasient

Marker pasient

Felges hos oss

Dato for start pa oppfelgingperioden

01.01.2020 ‘

Dato for slutt pa oppfalgingperioden

01.06.2022 ‘

Har dere registrert komplette data for denne perioden?

Vet ikke

Pasienten har ikke MS

Pasient foreslas a ikke ha MS

Resett behandlinger

Svar gjerne pa dette spgrsmalet etter dere har avsluttet oppfglgingen
av en pasient. Dette skal altsa etter hvert komme inn ogsa i
grunnoppfelgingsskjemaet ved avslutning av oppfglging der.

Har dere ikke registrert alle dataene om pasienten for perioden og
gnsker a gjgre dette, er et av svaralternativene a legge pasienten inn i
arbeidslisten. Da kan dere oppdatere pasienten senere.

~
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Anta at dere far svar pa en MR undersgkelse dere har bestilt, da kan dere likevel legge til data etter oppfalgingsperioden. | figuren
under har vi laget en periode uten sluttdato for a fa registrert resultatet av MR undersgkelsen som ble bestilt fgr pasienten sluttet
oppfelging hos dere. Den andre figuren viser resultatet hvis man setter sluttdato for denne perioden og ferdigstiller. Da vises denne
i en lysere gronn farge for a illustrere at dette er utenfor deres oppfglgingsperiode.

Bivirkninger
Kvalme - oppkast..

Behandlinger|Ingen

Ingen
Rixathon
1m0 » bl
s 12 ' ]
2 8 g i i
] - - 1 1
Z 7 S
h 6 [ |
z s I2 |
S 4 G ' i
g s i : |
5 2 i | |
=
IR vy v \
2020 2021 2022 2023 2024 2025
-» EDSS + Attakk H NABE A JCV Y MR Behandlinger Bivirkninger

Bivirkninger
Kvalme - oppkast..

Behandlinger| Ingen

Ingen
Rixathon
1m0 e ' -
N - ] !
A 8 g | |
g2 7 7 : :
g 7 2 '
g0 8 |
A I3 |
5 4 o i i :
= 3 i ] | '
S 2 i | i 1
Z :
‘e vV v v
2020 2021 2022 2023 2024 2025
- EDSS & Attakk B NAB A JOV Y MR Behandlinger Bivirkninger
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1.3 OVERTA EN PASIENT SOM HAR VZRT FULGT OPP VED ANNET HF TIDLIGERE

Som vanlig nar dere skal registrere en pasient i registeret, starter dere med a inkludere pasienten.

IDYLL, KLOK ©

Personinformasjon

Kjenn Alder

Mann 56

Vis mer ~
Personvernstatus Ende= | 0
Samtykke til inklusjon i nasjonalt register 0

Reservasjon mot deling av data ved bytte av behan... @

Ikke inkludert som pasient ved enheten v

Inklusjon av pasient i registeret

Hvis denne personen har MS og skal inkluderes i MS-registeret, klikker du pa knappen under. Du blir bedt om & fylle u
<=Inklusjonsskjemaet= med opplysninger om debut og diagnose. Merk at dataene kun lagres lokalt ved ditt helseforeta
frem til samtykket er innhentet og registrert. Farst da sendes dataene til det nasjonale MS-registeret. I n kl u sj on =
Huis det over stér at pasienten er <Inkludert som pasient ved enhetens, betyr det at pasienten tidligere har veert

inkludert, men n er slettet, eller har mottatt brev fra MS-registeret. Pasienten finnes ikke lenger i deres database. For:

legge pasienten inn igjen, trykk pa knappen under.
Samtykke til Biobank 0

Samtykke il innhenting av pasientrapporterte data Q)

Inkluder pasienten i registeret

Brevutsendelser

Brev Opprettetav

Ingen bestillinger funnet.

Oppdatert

-

Toppen pa inklusjonsskjemaet er na markert
som «Tidligere inkludert», og det er tekst
tilpasset at dere skal overta pasienten.

Dere ma sett startdato pa oppfelging hos dere.
Siden det typisk ikke er registrert data pa
pasienten siden siste kontroll ved forrige HF
foreslar systemet denne datoen som startdato
for oppfelging (men maksimalt ett ar bakover i
tid). Men dere kan endre denne hvis dere ikke
kan registrere data sa langt tilbake.

(i dette eksempelet satt vi den til siste kontrollen ved
forrige HF 01.07.2022)

Tidligere inkludert

asienten er tidligere fulgt og registrert ved et annet helseforetak. Ved farste kontroll hos dere er det gnskelig at det
rapporteres om sykdomsaktivitet og utfarte undersgkelser i den siste tiden fer denne kontrollen. Dato for start pa
oppfelging hos dere settes derfor automatisk til dato for siste kontroll ved tidligere sykehus, men med en maksimal
grense pa 12 maneder bakover i tid. Hvis tidligere helseforetak ikke har satt sluttdato pa sin oppfalging, vil ikke
systemet gi noe forslag til datoen. Dette foretaket vil i sa tilfelle fa beskjed om at de ma sette denne datoen, siden dere
har overtatt oppfalgingen. Men dere skal ikke vente pa dette, men sette en passende dato na. Merk at denne datoen
ikke kan vaere senere enn en dag fer farste kontroll hos dere. Se hjelpetekst ved 4 klikke pa (?) for mer informasjon.

Startdato for oppfelging hos oss (2 B

12.12.2024 ‘ = ‘ X ]

/

Hvis det finnes inklusjonsskjema fra et annet helseforetak, og pasienten ikke har reservert seg eller mangler
hovedsamtykke, vil skjemaet under ha ferdig utfylte verdier. Ser dette riktig ut kan du ferdigstille skjemaet. Hvis du vil
gjere endringer, kan du gjere justeringer ved a hake av i boksen under. MERK: Hvis obligatoriske verdier mangler i
skjemaet MA du velge at du skal justere verdiene, og gjgre skjemaet fullstendig fer du ferdigstiller dette.

Etter du har ferdigstilt inklusjonsskjemaet og fortsetter til pasientoversikten, vil du se at eventuelle pagdende
behandlinger og bivirkninger fra tidligere helseforetak er automatisk lagt til hos dere, for videre oppfelging. Det er
opprettet en periode med denne informasjonen i kladd. Du starter da med 4 ferdigstille denne perioden. Sett sluttdato
for periode lik dato for farste kontroll hos dere og fyll ut skjemaet. Bekreft eventuelle opplysninger om behandling og
bivirkninger ved a ferdigstille disse. Skulle de vaere avsluttet far dere tok over pasienten, sé setter du sluttdato pa disse.
Er det ikke mulig a skaffe informasjon om disse, kan de slettes. Dere trenger ikke registrere perioder fgr dere starter
oppfalgingen hos dere (selv om det er mulig ved & velge <Ny grunnoppfelging= og s& endre datoer for start og slutt pa
perioden).
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Na vil dere oppdage at inklusjonsskjemaet er ferdig utfylt med verdier fra det forrige HFet. Hvis dette ser riktig ut er skjemaet klar til
a ferdigstilles. Hvis dere mener at det bgr gjgres forbedringer/endringer, sa er dette mulig a gjgre for dere ferdigstiller skjemaet.

Velg denne hvis dere vil gjgre
endringer fgr du ferdigstiller
inklusjonsskjemaet

Startdato for oppfelging hos oss &

01.07.2022 n

Hvis det finnes inklusjonsskjema fra et annet helseforetak, og pasienten ikke har reservert seg eller mangler
hovedsamtykke, vil skjemaet under ha ferdig utfylte verdier. Ser dette riktig ut kan du ferdigstille skjemaet. Hvis du vil
gjare endringer, kan du gjere justeringer ved & hake av i boksen under. MERK: Hvis obligatoriske verdier mangler i
skjemaet MA du velge at du skal justere verdiene, og gjere skjemaet fullstendig far du ferdigstiller dette.

Etter du har ferdigstilt inklusjonsskjemaet og fortsetter til pasientoversikten, vil du se at eventuelle pagaende
behandlinger og bivirkninger fra tidligere helseforetak er automatisk lagt til hos dere, for videre oppfalging. Det er

opprettet en periode med denne informasjonen i kladd. Du starter da med 4 ferdigstille denne perioden. Sett sluttdato

for periode lik dato for farste kontroll hos dere og fyll ut skjemaet. Bekreft eventuelle opplysninger om behandling og

bivirkninger ved & ferdigstille disse. Skulle de vaere avsluttet for dere tok over pasienten, sa setter du sluttdato pa disse.

Er det ikke mulig a skaffe informasjon om disse, kan de slettes. Dere trenger ikke registrere perioder far dere starter

oppfelgingen hos dere (selv om det er mulig ved 4 velge <Ny grunnoppfelging= og s& endre datoer for start og slutt pa

perioden).

(0 Jeg @nsker & justere verdier innhentet fra tidligere inklusjon

Debut

Symptomdebut (maned og ar) [©)]

01.2020 = |

MS forlgpsform ved debut (©

O Relapsing-remitting MS Primaer progressiv MS

Diagnose

RIS MS

Vet ikke

Vil du gjgre endringer blir du
bedt om a krysse av hvilke
typer justeringer du vil gjgre
(begge kan velges).

/

Angi arsak til justering:
D Feilretting
() Mangler i tidligere registrering

NB! Hvis dere endrer noen av verdiene i inklusjonsskjemaet sa er det kun i deres egne lagrede versjon av skjemaet at disse endringene er
. inkludert. Det er ikke slik at dere endrer data i tidligere HF sine lagrede skjema. Dette gjelder ogsa hvis dere legger inn data i grunnoppfglginger

som er f@r dere har overtatt pasienten. Prinsipper et altsa at dere kan se data fra tidligere HF, men ikke endre de. Er det feil eller manglende
opplysninger registret ved tidligere HF, «retter» dere dette ved & legg inn egne data for samme tidsperiode. For de periodene hvor tidligere
data ser riktige ut, sa er det best om dere ikke legger inn egne data. Pa denne maten blir det enklere for oss i nasjonalt register 8 sammenstille
dataene for en pasient over tid.
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Etter ferdigstilling av inklusjonsskjemaet vil pasientoversikten se slik ut:

/

Her ser vi at pagaende
behandling og eventuelle
pagaende bivirkninger er lagt inn,
slik at dere slipper a registrere
dette pa nytt. Det er ogsa lagt inn

\

IDYLL, KLOK ©

Personinformasjon

Q Kj Ald
en «Ubekreftet» behandling fra o o
starten. Denne ma veaere der hvis Vis mer v

det skulle vaere ngdvendig a
registrere behandlinger som er
fer den pagaende.

Det er opprettet en
grunnoppfelgingsperiode uten
sluttdato som starter pa samme
dato som startdato for deres

Samtykke til Biobank

Samtykke til innhenting av pasientrapporterte data  ©

Nar er pasienten fulgt av oss

Funksjonsskdr (EDSS)

oppfelging av pasienten. ©01.07.2022 - Faiges n3
Perioder
@ 01.07.2027 (O T2 22028 Opprett

©01.07.2022 -

Feil som skal rettes i neste versjon: Denne vises
ved en feiltagelse. Datoen er feil. Den skal ikke
benyttes, og du far feilmelding om du forsgker.
Feilen retter seg nar dere setter sluttdato pa den
gra perioden og ferdigstiller denne.

Inkludert som pasient ved en

Pasientgraf (klikk og dra i grgffen for a zoome)

Hos oss

virkninger

Velg denne for a se

pasientoversikten fra forrige HF
(i dette eksempelet Helse Fgrde)

5 oo |0

Neste steg blir na a ferdigstille
denne perioden etter at pasienten
har veert til fgrste kontroll hos dere.

Helse Fgrde HF

Kvalme - oppkast..

Behandlinger

Ubekreftet
Rixathon

—nw e on

2020

2021 2022 2023 2024

-8~ EDSS # Attakk H NAB A TV ¥ MR Behandlinger Bivirkninger
e B\
Nar dere kan se alle dataene til pasienten sa vil
det bli enklere a registrere kun det som er
. ngdvendig fra deres oppf@lging av pasienten og
ogsa a legge til det som eventuelt mangler/er
feil fra tidligere HF.
N\ J
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Pasientgraf (klikk og dra i grafen for 4 zoome)

Hos oss

Bivirkninger

Kvalme - oppkast..

Behandlinger
Ubekreftet
Rixathon
1

“®w D
ngqag

Funksjonsskir (EDSS)
r dsseE T

T

2020 2021 2022 2023

-8 EDSS & Attakk Il NAB A JOV ¥ MR Behandlinger

Nar denne fanen er valgt ser dere dataene som dere har registrert pa
pasienten. | grafen ser dere at sluttdato for bivirkningen er registrert.
Den gra perioden har fatt sluttdato lik dato for fgrste kontroll hos dere.
Na blir det bare a fortsette a registrere pasienten som tidligere ved a
legge til nye grunnoppfalginger etter hvert som pasienten kommer til

nye kontroller.

~

Pasientgraf (klikk og dra i grafen for & zoome)

Bivirkninger

Hos oss Helse Farde HF

Nar denne fanen er valgt sa ser dere data
registrert ved tidligere HF. Dere kan ikke
endre pa disse dataene. Er noe feil eller
det er mangler kan dere i stede legge
korrekte data inn deres egne skjema.

Funksjonsskar (EDSS)

Behandlinger | Ingen

Ingen
Rixathon
0 » , \
R =] I
s g | |
7 | H
g |
6 2 |
> g
4 i :
. i H
’ I !
2 i f
R '$ v v

2020 2021 20zz

)N O o s .

-& EDSS & Attakk W NAB A JOV

Kvalme - oppkast..

2023 2024 2025

¥ MR Behandlinger Bivirkninger
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Hva skjer hvis tidligere HF ikke har satt sluttdato for oppfalging hos seg selv? Nar dere inkluderer pasienten hos dere, gar det i sa
tilfelle en melding til tidligere HF slik at denne pasienten kommer inn pa en ny arbeidsliste som er opprettet nettopp for dette
formalet. Tidligere HF gar sa inn pa arbeidslisten «Pasienter rapportert flyttet» ved a fgrst trykke pa arbeidsliste knappen gverst til
hgyre og sa velge riktig arbeidsliste.

Her finner vi igjen pasienten

var. Klikk pa knappen «Ga til
administrativt skjiema»

Arbeidsliste knappen
ser slik ut og dere
finner den gverst til
hgyre. Den tar deg
enten til oversikten
over alle arbeidslistene
eller tilbake til den
siste arbeidslisten du

arbeidet med.
-

Pasienter rapportert flyttet

Viser totalt 8

Pasient

Dette er pasienter som har startet oppfelging ved annen enhet.

IDYLL, KLOK

Hemit, Pasient B

Y
Her far tidligere HF beskjed

om at et annet HF har
startet oppfelging av denne
pasienten. Da kan man
enten velge a sette sluttdato
for oppfalgingen, eller hvis
HFet mener de fortsatt skal
folge pasienten kan de
krysse av pa «Vi fglger

pasienten enda».

-

# Oppdater .
Fodselsnummer  BotTi———
—
15846998370 0301 Oslo od

22675010033 1531 Sula

Q | G5 til administrativt skjema

Administrativt
Marker pasient

(0 Marker pasient

Folges hos oss

Dato for start pa oppfelgingperioden

En annen enhet har begynt oppfelging pa denne pasienten

(J Vi Folger Pasienten Enda

Paciantan har ilklea MS
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1.4 OVERTA PASIENT SOM ER FULGT OPP VED ANNET HF TILDIGERE MEN HAR INGEN (ELLER MANGLENDE) DATA

Som allerede kommentert, hvis tidligere HF har registrert manglende data pa pasienten sa er det til stor nytte for oss at dere
registrerer ogsa data fra fgr dere startet oppfglgingen hvis dere har tilgang pa dette. Det viktigste er a fa behandling korrekt, men
gjerne ogsa attakker og EDSS-verdier. Det samme gjelder om det ikke finnes noen data tidligere pa pasienten i registeret.

Pasientgraf (klikk og dra i grafen for a zoome) cC ®
/ . \ Bivirkninger
Eksempel pa hvordan man e ——
registrerer hvis tidligere HF ikke _
g Behandlinger| Ingen
har lagt inn noen ingen
ixathon

grunnoppfglginger om pasienten i
registeret. Har laht inn alle
opplysningene om behanlding,
attakk, EDSS og MR i en lang
periode. Denne blir lysere grgnn

1ngaq

Funlksjonssigar (EDSS)
—_ mow s owfom ~oewm oo
asoubeig

1

-
|
1
|
I
1
|
|
1
|
i
1
T
|

for a illustrere at dere her har . v v
registrert data som er samlet inn 2020 2021 2022 2023 - -
ved et annet HF. . o

K / -8 EDSS & Attakk Il NAE A JCV ¥V MR Behandlinger Bivirkninger

Hvis tidligere HF pa et senere tidspunkt legger inn sine egne data i registeret, vil dette ikke ha noen
innvirkning pa de dataene dere har registrert. Men nar de har lagt inn data vil dere se hva som er lagt
inn hos dem.




1.5 HVA MED PASIENTER SOM HADDE FLYTTET F@R DEN NYE VERSJONEN KOM

Pasienter som allerede er i registeret, er uforandret etter at denne nye versjonen er satt i drift. Det betyr f.eks. at de som har
oppfelging fra mer enn ett HF ikke er markert pa noen spesiell mate slik at de er enkle a finne. Dette har dessverre ikke vaert mulig a
fa til i denne versjonen. Vi vil over nyttar jobbe videre med en plan for a fa flest mulig av de ca 1300 pasientene som har data fra flere
HF oppdatert i forhold til hvem som fglger pasienten na og fa riktige datoer pa oppfe@lging ved de ulike HFene. | dette arbeidet trenger
vi deres hjelp.

- Nar dere sld opp pasienter i MS-registeret fremover er det viktig at dere sjekker at datoer for start pa oppfelging hos dere, og

eventuelt tilhgrende sluttdato, er korrekte.

- Palengre sikt haper vi at alle pasienter dere ikke fglger lenger har fatt sjekket start og sluttdato for oppfalging hos dere og at
dere kan sette status pa sp@rsmalet «Har dere registrert komplette data for denne perioden?».

- Vignsker at hvert HF forsgker a levere sa komplette data som mulig for den perioden dere har fulgt pasienten.

- Dere trenger da ikke registrere data utenfor deres egen oppfglgingsperiode (men er det tydelige mangler/feil i data fra
tidligere er det bra for registeret om dette registreres)

Hvis dere er sykehuset som fglger pasienten vil dere pa samme mate som beskrevet over kunne se data registrert av tidligere HF

som har fulgt pasienten.

Det finnes dessverre ikke en enkel mate a identifisere hvilke pasienter som bgr sjekkes. Vi kan lage lister, men det kommer vi tilbake
til. For de av dere som har brukt hoved arbeidslisten sa kan denne benyttes til & finne pasienter dere fortsatt fglger som ikke har
veert oppdatert pa lenge (sorter pa «Sist oppdatert (stigende)»). Her vil dere trolig finne noen pasienter som trenger en sluttdato for
oppfelging hos dere.

Merk: Som omtalt fgr, hvis dere gjendpner inklusjonsskjemaet og setter startdato for oppfelging der, sa har dette ingen effekt.
Haper at dette skal rettes raskt. Dere ma altsa endre start datoene i administrasjonsskjemaet. For sluttdato for oppfglging vil det
fungere a apne grunnoppfglgingen som er registret ved siste kontroll hos dere og krysse av for at pasienten ikke skal fglges lenger.
Men ogsa her kan dere bruke administrativt skjemaet til 3 sette denne datoen.
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1.6 RESERVASJON —HVORDAN OG HVA INNEB/ARER DET

Alle som er registrert med samtykke i MS registeret vil samtidig som denne versjonen settes i drift fa tilsendt informasjon om den
nye lgsningen, der nytt HF kan se tidligere registrerte data. De far mulighet til a reservere seg mot dette pa helsenorge.no. De kan
ogsa gjore dette ved a ta dette opp med dere pa neste kontroll (eventuelt lever inn et nytt samtykkeskjema der de har krysset av for
at de vil reservere seg). Dere endrer da status for reservasjonen inne i MS-MSR (rgd markering betyr at pasienten har reservert seg).

For pasienter som har reservert seg, vil funksjonene beskrevet over ikke vaere i bruk. Dere vil da ikke se noen av dataene som er
registrert ved tidligere HF. Det samme gjelder hvis pasienten er registrert, men enda ikke har gitt hovdesamtykke til & delta i
registeret.

1.7 FORBEDRINGER

Vi vil gjerne hgre fra dere om hva som kan forbedres i systemet nar en pasient flytter. Vi har nevnt noen punkt over, men har flere
gnsker pa var liste. De to viktigste er gjerne at status for overgang til SPMS ogsa arves og at vi far bedre funksjonalitet nar en pasient
kommer tilbake til et HF hen har vaert fulgt opp hos tidligere. | forhold til det siste gnsket er det altsa slik i denne versjonen at det er
mer arbeid med a fa dataene riktig nar en pasient flytter tilbake til en HF enn det er nar hen flytter fra ett til et annet.

19



2 SLETTING AV DATA TIL EN PASIENT

Det er gjort noen endringer i hvem som har tilgang til a slette dataene til pasienter i denne versjonen. Under beskrives de ulike type
slettinger og hvem som kan gjgre dette. Nar man skal slette er det viktig a huske pa strukturen pa databasene i registerlgsningen (se
figur). Alle helseforetak (HF) har sin egen database. Ingen kan se eller endre data som ligger i andre HF sine databaser, na med unntak
for de pasientene som har flyttet, hvor behandlende avdeling kan se pasientoversikten ogsa hos andre HF. Dere registrerer kun i deres
egen lokale database, og der kan du inkludere:
- Alle som har fatt diagnosen MS og som har norsk : )
fedselsnummer. Hvis det er pasienter som har fast tilhold i
Norge og det er sannsynlig at de blir boende i Norge kan de N
inkluderes ved hjelp av ngdnummer. |

Fgrde [ stavanger

Mgre og

- Registrering kan gjgres selv om samtykke ikke er innhentet _ Romsdal
eller om pasienten har avslatt a gi samtykke. Dette fordi - Norsk MS o
dataene i de lokale databasene ikke er en del av det nasjonale o Register P

Telemark

registeret. Dataene i lokalt register vil veere sveert nyttig til S
bruk i kvalitetsforbedringsarbeid lokalt. Hvis og nar pasienten
samtykker, og dette registreres i MS-MRS5, sendes en kopi av
alle dataene over til den nasjonale databasen.

ous | [ st Olav

Av og til er det behov for a slette noen av en pasients skjema, eller
alle date til pasienten. Det er fire situasjoner dette er aktuelt i:

Slette et bestemt skjema pa grunn av feil data (eller i noen fa tilfeller pa grunn av tekniske problem)
Slette alle skjema til en pasient i deres lokale database fordi pasienten ikke er fulgt opp hos dere
Slette alle skjemaene (i hele registeret) fordi pasienten har fatt trukket MS diagnosen

Slette alle skjemaene i hele registeret fordi pasienten har krevd dette (GDPR krav)

P wnNPR

P HUSK at dere IKKE skal slette pasienter som ikke har gitt samtykke eller som er dgde. De skal heller ikke slettes nar dere slutter a fglge opp pasienten!
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Vi tildeler to ulike roller i MS-registeret til dere som registrerer data. De aller fleste har rollen «Pasientansvarlig», mens noen fa (1-
2) pa hvert sykehus har rollen «Registeransvarlig» i tillegg. De som har flere roller, velger hvilken de vil bruke ved innlogging. Na har
rollen «registeransvarlig» fatt flere muligheter til 3 slette data. Tidligere var det kun vi i sentralt register som hadde slike tilganger og
dere matte opprette en sakalt meldingsdialog for a fa slettet ngdvendige data. Dette var litt tungvint og siden det er dere som best
kjenner dataene til pasientene, far na registeransvarlig utvidede tillatelser i forhold til sletting. Det er mulig a gi flere rollen
«Registeransvarlig» hvis dere gnsker dette, men dere bgr tenke pa hvem som trenger er slik rolle.
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2.1 SLETTE ET BESTEMT SKJEMA PA GRUNN AV FEIL DATA

Dere kan oppleve at det er behov for a slette et enkelt skjiema pa grunn av feil i skjemaet som ikke er enkelt a rette opp i (f.eks. gar
det ikke a endre startdato pa en grunnoppfglging, sa skal denne datoen flyttes ma skjemaet lages pa nytt). | utgangspunktet er det
bare «Grunnoppfglgingsskjema» som dere skal slette i denne situasjonen. Dere ma ha veldig gode grunner for a slette noen
enkeltskjema av andre typer (unntaket er hvis dere vil slette et av flere administrasjonsskjema).

Begge roller har tilgang til 3 slette «Grunnoppfglgingsskjema», mens «Registeransvarlig» rollen ogsa gir mulighet til 3 slette de andre
skjemaene enkeltvis (men dette skal altsa gjgres sveert sjeldent/aldri).

Grunnoppfalging

Grunnoppfelginger

Skjemanavn Skjemadato Skjemaeier
Pasient ;oerztlesr;k:::aGU\D Grunnoppfelging ©02.01.2021 PERSON, UKJENT MARKU... [ Ferdigstin JENNE
Skjemacier PERSON, UKJENT MARKUSSEN Grunnoppfelging @ 01.01.2020 PERSON, UKJENT MARKU... Ferdigstiit JORE
innhold | Detajer  Relater
Periode
Overgang til SPMS
pefontel Du far tilgang til & slette et skjema pd to mater. Hvis
Q:.f::;nger skjemaet er hentet frem sa klikk pa de tre prikkene
Bivirkninger som vist her og velg «Slett skjema». Tilsvarende
o fremgangsmate kan benyttes i skjemaoversikten.
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Slett "Grunnoppfelging” X

Nar man sletter et skjema vil ogsa tilknyttede skjema slettes. Felgende skjema vil slettes:

Skjemanavn Skjemadato
Grunnoppfalging (® 02.01.2021 Ferdigstilt Jo8
b MR (©01.08.2021

b EDSS ®01.01.2022 Ferdigstilt F:

[JEr du helt sikker pa at du vil slette?

[ Avbryt ] | Utfar sletting

Slett "Bakgrunnsvariabler” X

Falgende skjema vil slettes:

Skjemanavn Skjemadato

®10.12.2025

=D 0

Bakgrunnsvariabler

@ Skjema kan kun slettes hvis: Brukeren har rollen 'nasjonalendreidentifisert’ eller 'registeransvarlig’.

o Det er ikke mulig 3 slette skjema. ‘

[ Avbryt ] | Utfar sletting |

For valgte skjema slettes far du en oversikt over hva
som vil bli slettet (alle underskjema vil ogsa slettes),
og du ma bekrefte at du gnsker a gjennomfgre
slettingen. Nar denne er gjennomfgrt vil det ikke
veere noen mulighet for & angre slettingen. Er
slettingen gjort ved en feil ma dere legge inn dataene
pa nytt.

\

Forsgker dere a slette et skjema som dere ikke har
rettigheter til 3 slette, sa far dere beskjed om dette.
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Siden de andre skjemaene skal finnes til enhver tid for hver pasient, er det viktig at «Registeransvarlig» IKKE sletter disse som
enkeltskjema (ta gjerne kontakt for a diskutere dette hvis behovet skule oppsta). | de aller fleste tilfeller er det a slette andre skjema
enn «Grunnoppfglging» knyttet til det a fjerne pasienten fra registeret, og det er beskrevet i de neste avsnittene. Unntaket kan veaere
at hvis en pasient har flere administrativt skjema, da kan det veere aktuelt a slette ett av disse, men ikke slett alle. Hvis dere sletter
alle administrativt skiemaene ved en feiltagelse sa finnes det en mulighet til 3 opprette et nytt:

Skjema Opprett nytt skjema X
Skjemanavn Skjemadato Skjemaeier )
1. Velg pasient v OPPHOPING, VAKLENDE (13885199776) U @
Inklusjon ®01.01.2020 PERSON, UKJENT MARKU... [ Ferdigstiit N : 2. Velg skjematype ~
Inklusjon o
9 Administrativt (1 ]

Grunnoppfalging - v2

Velg f@rst «+» tegnet bak inklusjon. Der kan du velge a
opprette et nytt administrativt skjema

P Nesten alltid nar man sletter et eller flere skjema ma man trykke F5 etterpa for at endringen skal vises i pasientoversikten.
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2.2 SLETTE ALLE SKJIEMA TIL EN PASIENT | DERES LOKALE DATABASE FORDI PASIENTEN IKKE ER FULGT OPP HOS DERE

Av og til skjer det feil slik at pasienter som aldri har vaert fulgt opp hos dere er blitt inkludert. Da kan dere fjerne denne pasienten
helt fra deres lokale database ved a bruke «Sette alle pasientens skjema». Det er kun med rollen «Registeransvarlig» at dette valget
virkelig fjerner alle skjiemaene. Hvis man gjgr det samme med rollen «Pasientansvarlig» sa slettes bare alle «Grunnoppfglgings»
skjemaene.

&= Bestill ePROM

Eksporter pasientens skjema

Inkludert som pasient ved enheten
Endre personvernstatus

Foresld pasient slettet Apne menyen og klipp pa feltet som her er uthevet i
Pasientgraf (kliki og dra i grafen for 4 zoome) Kopier PasientGUID gult. Bekreft valget og alle pasienten skjema slettes i
Oppdater siden deres lokale database. Hus a trykke F5 etterpa for a
Bivirkninger Slett alle pasientens skjema Oppdatere paSientove rsikten.
Behandlinger|Ingen
Mavenclad
Etter engangsbeh..
10 » ' -
_ 2 g ! !
= 1a 1
4 6 & !
i oS H |
EE i
R E !
o ] v ¢
| |
020 2021 2022 2023 2024 2025
-»- EDSS & Attakk Il NAE & JCV Y MR Behandlinger Bivirkninger

Hvis en av dere som kun har rollen «Pasientansvarlig» som oppdager at det er en pasient som ikke skal vaere i deres lokale database,
kan pasienten legges inn i arbeidslisten «Markerte» pasienter. Da kan en av de som har rollen «Registeransvarlig» Hente opp
pasienten fra arbeidslisten og gjennomfgre slettingen.
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Det er na to mulige mater a apne administrasjonsskjemaet. Enten klikk pa datoene
under «Nar er pasienten fulgt av oss» eller velg skjemaet i skiemaoversikten

Administrativt =
Marker pasient
Marker pasient )

Hvorfor er pasient markert? &

Sjekk om skal slettes =

Falges hos oss
Dato for start pa oppfelgingperioden @

01.01.2020

Dato for slutt pa oppfelgingperioden &

[@] ]

@ Pasienten har blitt markert for oppfelging eller foresldtt & ikke ha MS,

Na gjenfinnes pasienten pa arbeidslisten og noen
som har tilgangen «Registeransvarlig» kan ga inn
her og fullfgre slettingen. For & se begrunnelsen
for hvorfor pasienten er inkludert i denne
arbeidslisten ma dere apne administrativt
skjemaet til pasienten.

Nér er pasienten fulgt av oss Skjema
Skjemanavn d
©01.01.2020 - © 01.01.2022 '
Inklusjon ©01.01.2020 PERSON, UKJENT MARKU [ Ferdigstit: JEN H
, Administrativt ©01.01.2020 PERSON, UKJENT MARKU [ Ferdigstitt LN
i Malinger/Pravesvar ©10.12.2025 PERSON, UKJENT MARKU... [ Ferdig=tit: I8 i
L Bakgrunnsvariabler ©10.12.2025 PERSON, UKJENT MARKU. CEDa
Vining a )

| Administrasjonsskjemaet kan du krysse av for «Marker

pasient» og velge hvorfor du markerer pasienten («Sjekk

om skal slettes»). Nar skjemaet ferdigstilles havner

pasienten pa arbeidslisten «Markerte pasienter».

@nske som skal rettes i kommende versjon: Dessverre sa gar det ikke a

markere pasienten hvis dere ikke fglger hen lenger. En midlertidig

Igsning er at dere sletter «Dato for slutt pa oppfglgingsperioden», men

da bgr dere vaere ganske sikre pa at den blir slettet. Hvis konklusjonen

er at den ikke skal slettes sa ma denne datoen settes inn igjen.

N Markerte pasienter
Dette er pasienter som er markerte.
Pasient Fedselsdato Fedselsnummer Bosted
\[UKJENTI PERSONREGISTERET] 20036802473 o
EPISODE, LUN 23.10.1979 (46 ar) 23907997405 5035 Stjgrdal 09
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2.3 SLETTE ALLE SKJEMAENE (I HELE REGISTERET) FORDI PASIENTEN HAR FATT TRUKKET MS DIAGNOSEN

Denne fungerer pa samme mate som i forrige versjon. Hvis dere trekker MS-diagnosen pa en pasient som allerede er registrert i MS-
registeret, sa ma pasienten slettes fra registeret. Dette gjgres i «<Administrasjons» skjemaet (se under). Nar dere bekrefter at dere har
trukket diagnosen sa slettes alle skjema for pasienten hos dere. Hvis pasienten har registrert data fra andre HF, sa vil det samtidig
sendes en melding til den/disse avdelingene om at diagnosen er trukket. Avdelingene vil fa denne beskjeden inn pa arbeidslisten
«Pasienter foreslatt a ikke ha MS». De ma da bekrefte at de godtar dette, som igjen vil medfgre at pasienten slettes i deres lokale

database ogsa.

Administrativt Visning

( Mener du at pasienten ikke har MS-
diagnosen lenger, sa krysser du av her.
- Da legges pasienten til arbeidslisten
Pasient foreslas & ikke ha MS «Pasienter foreslatt a ikke ha MS».

Pasienten har ikke MS

Endelig bekrefte at pasienten ikke har MS kan kun gis hvsis dere er logget inn som «Registeransvarlig». Hvis du er innlogget som
"Registeransvarlig" trenger du ikke ga via arbeidslisten for a gi endelig bekreftelse. Da kan dette gjgres direkte ved a ogsa markere
boksen «Bekreft at denne pasienten ikke har MS». Bruker du arbeidslisten, kommer du fgrst til pasientoversikten, sa ma du apne (og
eventuelt gjendapne) «Administrativt» skjemaet. Hvis du da bekrefter at pasienten ikke har MS og sa ferdigstiller «cAdministrativt»
skjemaet, slettes alle pasientens skjema. Nasjonal instans og andre foretak som har data pa pasienten vil fa en melding om dette. Er
du uenig i at pasienten ikke har MS-lenger, tar du bort krysset «Pasienten foreslas a ikke ha MS». MERK: Hvis pasienten har veert
fulgt opp ved avdelinger i ulike HF, er det i de fleste tilfeller avdelingen som behandler pasienten i natid som skal foresla a bekrefte

at en pasient ikke har MS.
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2.4 SLETTE ALLE SKIEMAENE | HELE REGISTERET FORDI PASIENTEN HAR KREVD DETTE

Nar skjema slettes som beskrevet tidligere i dette kapittelet, sa blir det likevel liggende spor av disse skjemaene. Dette er et krav til
slike systemer, sa man kan gjgre rede for alle datalagringer som er utfgrt pa en person. Det er ogsa et krav at en pasient skal kunne
fremme et krav om a fa slettet alle spor av seg selv i et register. Derfor finnes denne siste muligheten til 3 «total slette» en pasient fra
registeret. Figuren under viser hvor dere finner denne muligheten. DENNE SKAL KUN BRUKES HVIS DET KREVES AV PASINTEN AT ALT

SOM ER REGISTRERT OM HEN SKAL SLETTES OG ALLE SPOR AV DETTE OGSA SKAL SLETTES.

5 et |03

Eksporter pasientens skjema
Inkludert som pasient ved enheten . Selv om dere lokalt sender denne
ndre personvernstatus . ° .
bestillingen, sa er det kun Nasjonalt

MS-register som kan gjennomfgre
denne.

Foresla pasient slettet
Pasientgraf (klikk og dra i grafen for a zoome) Kopier PasientGUID

Oppdater siden

Bivirkninger Slett alle pasientens skjema

Behandlinger| Ingen

 (FDSS)

nsskdr

F
<
L

2020 2021 2022 2023 2024

- EDSS & Attakk Il NAB A TV ¥ MR Behandlinger Bivirkninger
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3 TILPASNING TIL DE NYE DIAGNOSEKRITERIENE

Vi venter dessverre fortsatt i kg for a fa tilpasser MS-registeret de nye diagnosekriteriene som ble presentert tidligere i ar. | denne
versjonen har i kun fatt inkludert at dere kan sette RIS (Radiologisk Isolert Syndrom) som type MS-ved debut. Da vil det vaere fint hvis
dere passer pa a registrere eventuelle attakker etter diagnosen slik at vi kan fglge med pa nar pasienten skifter til en annen type MS
(RRMS).

| hovedarbeidslisten kan dere filtrere pa denne typen MS, mens dette er enda ikke mulig i ulike rapporter.
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