Velledning til dataregistrering
MRS Parkinson

oppdatering mars 2023
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ICD-10-CM 2021

The Complete Official Codebook

Inklusjonskriterier

Pasienter som fglges poliklinisk ved somatiske sykehus

eller hos avtalespesialister med fglgende diagnoser:

Parkinsons sykdom G 20
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Atypisk parkinsonisme

* Multisystematrofi (MSA-p/MSA-c) G23.2/G23.3
* Progressiv supranukleaer parese (PSP) G23.1
* Kortikobasalt syndrom (CBS) G23.8




Dataregistrering

1. Data registreres her: MRS (nhn.no)

2. Ny bruker og ikke registrert data far?

" Ga til FALK, finn registeret i listen og sgk tilgang

3. Velledning for sgknadsprosess finnes her:

* Step-By-Step for Bruker | Falk (hemit.org)

4. Lenke til FALK finnes ogsa pa forsiden av MRS

oo | NORSK PARKINSONREGISTER
° OG BIOBANK



https://mrs.nhn.no/
https://falk.nhn.no/
https://falk.hemit.org/Brukerdokumentsjon-bruker.html

Krav til identifisering

Det kreves identifisering med BanklD eller Bypasskort for innlogging 1 FALK/registerlgsningen.
Bypass gjgr pakoblingen smidig og tidseffektiv, og vi anbefaler a ta | bruk dette.

Bypass er koblet til ditt id/smartkort pa jobb. -== bankIDd O buypass

Har du ikke Bypass? Snakk med din leder!
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TREDELT DATAINNSAMLING
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N Pasient

Klinikk

Biobank
(ikke startet)



NYTT OM DATAREGISTRERING
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Vi er na basert pa reservasjon

* Reservasjon gjgres pa Helsenorge for pasienter
som er aktive pa denne plattformen.

 Dersom du sgker opp en pasient som har reservert seg, er det
ikke mulig a registrere data.

* Reservasjon av pasient som allerede er inkludert
utlgser varsel pa forsiden til registeret (den du ser nar du logger

inn).

o Sletting kan na kun utfgres sentralt, og registeradministrasjonen
tar seg av dette.

o Automatisk sletting etter 30 dager som back-up.

‘:. NASJONAL KOMPETANSETJENESTE
@) FOR BEVEGELSESFORSTYRRELSER




Alle pasienter skal registreres dersom de ikke har reservert seg.
Dersom pasienter gnsker hjelp til a sette reservasjon, ordnes
dette under personopplysninger (reservasjonsstatus).

- Innl t ELDBJERG FISKE Lo
® ® » HELSE MIDT-NORGE IT Parkinsonregisteret nniogget som Logg ut
®
Startside Pasienter Skjema Rapporter PROMS Pasientsak

Fadselsnummer Kjenn Fedselsdato Alder Kommune® Adresse™ Postnummer® Poststed’, Heservasjonsstatus

lkke reservert (Endre reservasjonssiatus)
* Adresse ved dato 15022023
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Endre reservasjon

. . Clu kan endre pasientens reservasjonstatus for registeret. Statusen lagres hos
Nar du klikker «endre reservasjonsstatus» helsenorge no.

Kommer dette POP-UP vinduet tl >YNE K VVed endring av reservasjon vil data lagt inn for pasienten bli slettet | henhaold til

ordlyden i helsenorge.no.

Marker «pasienten er reservert mot inklusjon»
@ Pasienten er reservert mot inklusjon

Klikk «lagre reservasjonstatus» O Pasienten er ikke reservert mot inklusjon

Avbiryt




Pasientens etternavn Pasientens fornavn Fedselsnummer

IPARKINSONSKJ EMA 4.0 Osiobanksamtyike

o Undersgker E Lege ﬁ Fysisk oppmate Utfyller

ac, [ ] sykepleier [ Telefon | |

‘_ijl O Annet [ video

1__ Diagnose Bakgrunnsopplysninger

4 : - Motorisk debut Diagnosetidspunkt

L) L Henvisningsdato = MND AR

(1) O Multisystematrof LLP L L] ][] L[] L

i_ﬂ [ Progressiv supranuklezer parese Dopaminerg respons Cerebral bildediagnostikk [ /kke utfart

—-.= [] Kortikobasal syndrom Siste undersekelse

(e [ Ukjentrikke aktuelt ger - [[][T][1]

- (] God LIMR - > [T][]][]]
O Moderat OoAT > (][]

O o T Cosioncen CIPEr > (LT

() Aktuell behandling

Z O Ukjent [ ]ingen — Arsak: [ |Nydiagnostisert [ ]Ikke behov [ ]Pas. vil ikke [ Taler ikke []Annet

Parkinzonmedisin (navn) Ant. doseringer Degndose Bivirkninger (med behandlingskonsekvens)

y |
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. .o Avansert behandling (status) [ ]ikke indisert []Pas. vilikke [ |Kontraindizert | lkke-motorisk behandling

Henvist til 5 eller oppstartet eller avsluttet

ii ﬁzl Hemisningsdato Oppstartsdato Sluttdato O Antidepressiva
= Apomorfin: A[T][T][T] O[TI.[T].[T] O[T][T].[T] [ Anxiolytika
== DUGdeEZ DD]D]D]_DD]D]D] DE[EED] DAntisImtiI:a
© Tedgon: O[T [T O A o] 1] e
% DBS. O DL oo o0 DSnvemef-dlsm
==  LDBS-Type: 0STN [JGPI [JVIM Dersom avsluttet DBS: hvorforp | [ Analgetikum

Sted: [JSt. Olavs hospital [ Vil ikke [ Antidemensmedisin
ORikshospitalet [ Darlig effekt [0 B12/folat-substitusjon
[ ] Annet sted (] Bivirkninger

Aktuell klinisk status (siste 4 uker)
Kliniske funn Kliniske hqmphl;as]_l:llkl{e ekspl. |kke-motorisk funksjon lekE ekspl. D Ingen

D kinesi ja nei [ tngen komplikasjoner Autonom  [Jlkke eksplorert MNevropsyk fkogn. Ol ikke ekspl.
Bre_)dy [ O os-tia, tidag - - ———-- [ ja nei [lingen dysfunkgion  ja nei [ ingen dysfurksjion
[ Hviletremor Kryss aw, hwis pavirket ADL-funksjon—f [ O Ortostat. hypotension [ [ Angst
[ Rigiditet [] [ Hyperkinserier,__ tidag -] [ [ Urininkontinens [ O pepresion
O Asymmetri [ ] oysteni — []Botulinum toksin O [ Er=ktil dysfunksjon [0 [0 Fatigue
[J Postural instab. [ [ Tifrysning=r [ [ Okstipasion [ [ impulskontroliforstyrretser
) O[] sikling = []Bet. toksin o
[ [ Talevansker 0O0s - [ [ Hallusinasjoner
iou : E E Swelgvansher — [|PEG Sov =mene l:PElriiteanl O O vrangforestiliingsr
Fall = Signifikant fallskade n e exspl. O mc

S&E —— .

[ ] = f i CJIgen G0m500 | ] emens

[ rrunkus O[] r=omni
- [ exstremiteter [ O Hypersomni

Fadato: | | |.[ [ ].[]] O [ reo (kinisk)
Systematisk undersokelse (siste 4 uker) [ ]/kke utfart
A MDS-UPDRS B. Kognitiv funksjon C. Blodtrykk D. Blod-ispinalvaskeprever {siste ar}
Del II: :] moca: [ Liggende:[__1/[__] [] B-vitaminstatus
| wse ] st /] Doremneee
peti: || Kiokketest [___| staende: 1/ [__]

Forsk Farkinsonregister, papirskjera w0, oppre@es 15.03.2023

Ta gjerne ut lister pa diagnosekodene og registrer pasientene

fortlgpende. |kke vent til de er inne til konsultasjon, det tar for lang
tid.

Dersom det er mest praktisk, bruk gjerne papirskjema under
konsultasjon for a registrere | MRS-lgsningen ved senere
anledning.

Det |letteste er oftest a bruke journalopplysninger.
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Pasientene kan registrere seg selv via egenregistrering
(NB! QR-kodene pa brosjyrene er utdatert)

https://pasientrapportering.nhn.no/proms/Public/Form/zyua3
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Behandling
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Sist registrerte nakkelopplysninger

MDS5- Siste gjennomfarte Henvisning/oppstart til avansert Avansert

UPDRS-N H&Y Fall MMSE  MoCA Demens billeddiagnostikk Diagnose behandling behandling

49 3 Ferste fall: Ikke Ikke Ikke Utfert: 05.12.2016 Parkinsons Ikke registrert Ikke registrert

20011.2018 registrert registrert registrert sykdom
Parkinsonmedisiner

Parkinsonmedisin Oppstartsdato  Antall doseringer Degndose (mg) LEDD (Forbehald (7)) Periode fra [ til Endringsarsak Seponeringsdato

Madopar 14.05.2018 10 2000 14052012/ 08.00.2020  Doktors beslutning

Madopar g 1300 1300 08.00.2020/

Madopar Solubile 15.08.2018 4 500 15082018/ 10.02.2020 | Wusig bivirkning (2) 10.02.2020

Meupro 02.10.2017 1 2 240 02102017/ Doktors beslutning

LEDD-kalkulator *

2040

1800 [9

* | Morge oppgis pramipexole-dosen som base og ikke salt, som i denne kalkulatoren. For pramipexole ma man derfor bruke 143 i stedet for 100 som omregningsfakior (conversion factor)

Bivirkninger med ukjent behandlingsarsak

Periode fra ! til Kategorier

Ingen registrerte bivirkninger

Opprett nyil skjema: Konsultasjonskjema

Skjemanavn Skjemadato Sist lagret

Bakgrunnzkjema 20122015 13.02.2019 10:25 (pekf)
Konsultazjonskjema 05.03.2019 28.05.2020 14:03 (pekf)
Konsultasjonskjema 31.08.2020 05.09.2020 10:32 {pekf)

PROMS bestillinger

Bestillerskjema PROMS-skjema

LEDD (total) (Forbehold (%))

Bestillingstidspunkt

Bivirkninger

Status
2740  Ferdigstilt (Gjenapne)
0  Ferdigstilt (Gjendpne)

2240 Ferdigstilt (Gjenapne)

Oppdatert
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ePROM-skjema skal nd sendes ut sentralt
na faste tidspunkt - sa ikke bruk denne
funksjonen uten avtale.

Enkel bestilling av PROMS og journalnotat

!

ﬂ Generer joumalnotat

Generer joumalnotat



Det er fortsatt mulig a ta uttrekk til journal dersom legene vil registrere data under
konsultasjonen:

Journalnotat

Kontroll for Parkinsons sykdom

Doparminerg respons Velg verdi .

MDS-UPDRS del Il = Ikke undersokt.

H&Y = 2.5 (31.08.20).

Off-tid = Nei (31.08.20).

Hyperkinesier : Nei (31.08.20). Tilfrysninger : Ja (31.08.20).
Fall : Nei.

MOCA = Ikke undersekt.

MMSE - NR3 = |kke undersekt.

Impulskontroliforstyrrelser . Nei.

Hallusinasjoner : Nei.

Ortostatisk hypotensjon : Nei.

Aktiv behandling: Madopar 800 mg per degn (x4).

Tidligere behandling, dvs behandling som er avsluttet pga. bivirkninger eller andre
arsaker:
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Ved pasient-initiert deltakelse (egenregistrering) ser det slik ut:

Skjemanavn Skjemadato Sist lagret
Bakgrunnskjema 15.03.2023 15.03.2023 10:39 (MRS Proms)
Egenregistreringskjema 15.03.2023 15.03.2023 10:39 (MRS Proms)

PROMS bestillinger

Bestillerskjema PROMS-skjema

Egenregistreringskjema

LEDD (total) (Forbehold () Status
0 Kladd
Ferdigstilt (Gjenapne)
Bestillingstidspunkt Oppdatert Status
15.03.2023 10:39 (MRS Proms) 15.03.2023 10:39 Besvart @

1. Fjasienten har to skjemaer liggende: egenregistreringskjema og bakgrunnskjema.
2. Apne det automatisk opprettede bakgrunnsskjemaet og legg inn ngdvendige opplysninger.

3. Husk a ferdigstille til slutt.

&£ Tilbake til pasientsiden
BAKGRUNN SKJEMA
Diagnose

Bakgrunnsopplysninger
Cerebral bildediagnostikk
Aktuell klinisk status
Aktuell behandling

Systematisk undersskelse
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16

Automatisk utsending av ePROM til pasienter pafglgende
natt ved egenregistrering.

Avdelingen bekrefter diagnose:

Apne bakgrunnsskjemaet og legg inn obligatoriske opplysninger
(minimumsregistrering): dato + diagnose

@Dvrige opplysninger som seerlig gnskes registrert i tillegg:

- Aktuell behandling

- Bildediagnostikk

- MDS-UPDRS Il (motorskar)
- B-vitaminstatus

Disse er kvalitetsindikatorer og sveert viktige opplysninger for registeret!
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< Tilbake til pasientsiden

EAKGHRUNN SKJEMA

Diagnose
Bakgrunnsopplysninger
Cerebral bildediagnostikk

Aktuell klinisk status
Aktuell behandling

Systematisk undersekelse

Sist lagret i dag kl. 10.39

Dette er gjeldende «minimumsregistrering

Skjemaet har 3 feil som ma rettes far du kan ferdigstille.

Konsultasjon

Diagnose

Konsultasjonsdato

Underseker

Konsultasjonstype

Konsultasjonsformat

Signert biobanksamtykke

ICD-10 kode

Diagnose

Velg verdi

Velg verdi

Velg verdi

Dette feltet ma fylles ut far ferdig=tilling.

Minst tre bokstaver

Dette feltet ma fylles ut far ferdig=tilling.
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Fra 1. mars finnes slettknappen kun hos oss pa nasjonalt niva

: I

Ingen data registrert

Pasienten har trukket samtykket til inklusjon i registeret og ma slettes.
Reqgistrering av nye skjema er dessverre ikke mulig for en pasient som har trukket samtykket til inkludering i registeret.

L Gi samtykke J

PROMS bestillinger
Bestillerskjema PROMS-skjema Bestillingstidspunkt

>

Dersom dere trenger hjelp til sletting, ring oss i registeret!

Oppdatert

[5]
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Nyttige tips om behandlingsregistrering

o Registrer medisiner som er | bruk ved tidspunktet for konsultasjonen. IKKE registrer historiske
data pa medikamenter. NB: Ved registrering av medisiner er datofeltet forhandsutfylt til

konsultasjonsdatoen.

 Det er dessverre ikke mulig a slette medisiner som er lagt inn fell

- Alternativ 1: slett skjemaet
- Alternativ 2: marker medisinen som seponert, velg dato dagen etter oppstartsdato

NB: Bakgrunnskjema kan kun slettes av registeradministrasjonen, mens konsultasjonskjema kan
slettes av alle. Ta kontakt ved behov for hjelp!
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Konsultasjonstype og konsultasjonsformat
- muligheter for a registrerer andre typer konsultasjoner (lagt til MRS-lgsningen juni 2022)

Konsultasjonstype Annet v (2 Konsultasjonsformat Velg verdi v (2
Velg verdi Velg verdi
Konsultasjonsformat Lege ® Signert biobanksamtykke Fysisk oppmete ®
Sykepleier Video
Telefon
Signert biobanksamtykke | velg veradl @

Dette gir mulighet for a registrere f.eks. sykepleierkontroller og telefonkonsultasjoner.
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Nye valg for behandling (juni 2022)

* Nye medisiner er lagt til | medisinlisten:
Ongentys
Lecigon

o Nytt alternativ for avansert behandling lagt til
Lecigon
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Ressurser

www.parkinsonregister.no

WWW.kval

tetsregistre.no

Resultater pa nett:

https://www.skde.no/kvalitetsreg

stre/alle/sykehus?indicator=n

CIrve

NASJONAL KOMPETANSET)JENESTE
@) FOR BEVEGELSESFORSTYRRELSER
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http://www.parkinsonregister.no/
http://www.kvalitetsregistre.no/
https://www.skde.no/kvalitetsregistre/alle/sykehus?indicator=nerve
https://www.skde.no/kvalitetsregistre/alle/sykehus?indicator=nerve
https://www.skde.no/kvalitetsregistre/alle/sykehus?indicator=nerve

eee | NORSK PARKINSONREGISTER
° OG BIOBANK ‘

Lykke til med dataregistreringen!
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Bli digitalt aktiv

Helsenorge.no

Sk Informasjon

Spgr din nevrolog

HVA ER NORSK
PARKINSONREGISTER
OG BIOBANK?

Norsk Parkinsonregistes og blobank et ¢t nasjonalt

| X
medisinsk kvalitetsregister for pasienter med
2 Hat

Parkinsons sykdom eller annen neviodegenaratiy

parkinsoniume (atypisk parkinsonisme/
Patkinson Pluss) Hovedformilet med registoret
ot 3 oke kvalitet pd utredning og behandling av
nevrodegenerative parkinsonistiske lidelser
Det o knyttet on blobank til registeret
for forskningsformal

SPORSMAL?

Dersom du hat spersmdl om Notsk
Parkinsontegister og biobank kan
du sporre ansvarlig registerkontake
eller parkinsonsykeplelet ved
neviologisk avdeling

TA KONTAKT

parkinsonregisteret@sus no
www._parkinsonregister no

Takk for at du deltar!

obe | NORSK PARKINSONRECISTER F
o | 0 s108ANK NKB

Se | NORSK PARKINSONREGISTER
OG BIOBANK

@ parkinsonregisteret@sus.no

+ 47 51518537/

@ www.parkinsonregister.no
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