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REGISTERBESKRIVELSE

Innledning

Bakgrunn og formal

Gastrokirurgi er preget av betydelig pavirkning av en rekke organfunksjoner og mange av inngrepene
har lang rekonvalesenstid. Perioperativ behandling i dette feltet er et sammensatt og tverrfaglig felt
som i stor grad pavirker bade rekonvalesens og morbiditet. Det er i de siste tidrene godt dokumentert
at standardisering og optimalisering av de forskjellige elementene i den perioperative behandlingen
er gunstig.

En evidensbasert kunnskapsbase for perioperativ behandling er tilgjengelig for flere av de viktigste
grupper gastrokirurgiske inngrep. Det er i dag uklart hvilke av de perioperative behandlings-
elementene som er viktigst for rask rekonvalesens, og det er ikke kjent i hvilken grad evidensbaserte
rutiner brukes nasjonalt.

| de siste tiarene er det ogsa tilkommet en dramatisk endring den geografiske strukturen for disse
inngrepene, forutgatt av en kritisk vurdering av kvalitet og volum. Utover onkologiske endepunkt og
overlevelse (og struktur- og prosessdata) finnes det ikke definerte kliniske endepunkter til bruk for
evaluering av pasientrettet behandlingskvalitet.

De onkologiske resultatene av kreftkirurgien fglges i dag bl.a. gjennom Kreftregisteret og det norske
Rektumcancerregisteret. Det finnes i dag ikke noe nasjonalt register som maler kvalitet pa den
perioperative behandlingen malt pa rekonvalesens og sykelighet (morbiditet). Slike data er ikke
tilgjengelig pa nasjonalt eller regionalt niva i dag, og det kan ikke trekkes direkte ut av elektronisk
pasientjournal (EPJ) eller sentrale registre som Norsk Pasientregister (NPR).

4 NORGAST - Registerbeskrivelse og brukermanual



Organisering og drift av registeret

Dataansvarlig og eier av registeret er Universitetssykehuset Nord-Norge HF.

Etablering og drift av registeret er finansiert av Helse Nord RHF og Universitetssykehuset Nord-Norge
HF.

Registeret er faglig uavhengig og kan ikke motta gkonomisk eller annen stgtte fra industrien eller
lignende interesser.

Universitetssykehuset Nord-Norge HF har det administrative ansvaret for registeret, mens
fagradet har det faglige ansvaret (ga til www.norgast.no for mer informasjon om fagradets
sammensetning). Sekretariatsfunksjoner og daglig ledelse av registeret er lokalisert til
Universitetssykehuset Nord-Norge.

Lokal registreringsansvarlig er den personen avdelingslederen utpeker som ansvarlig for at innsamling
og handtering av data skjer i henhold til konsesjonen fra datatilsynet. Det er lokal registrerings-
ansvarlig ved den enkelte avdeling sitt ansvar a sgrge for at registreringsskjema er korrekt utfylt og at
disse blir punchet elektronisk, samt at pasienten har mottatt informasjon om reservasjonsrett.

Fagrad er oppnevnt av administrerende direktgr ved Universitetssykehuset Nord-Norge HF og er satt
sammen av fagpersoner fra HF i alle helseregionene. Dette sikrer at registeret er godt forankret i det
kirurgiske fagmiljg. Oppdatert informasjon om fagradet er a finne pa www.norgast.no.

Malgruppe

Obligatorisk:

-Kolonreseksjoner: JFB20-64 + JFH**
-Rektumreseksjoner: JGB**
-@Psofagusreseksjoner: JCC**
-Ventrikkelreseksjoner: JDC** og JDD**
-Leverreseksjoner: JJB**
-Pancreasreseksjoner: JLC**
-Gallegangsreseksjoner: JHC 10-99

Obligatoriske inngrep skal registreres enten de gjgres elektivt eller som gyeblikkelig hjelp. Bade kreft
og ikke-kreft kirurgi skal registreres.
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Frivillig

Reseksjoner av tynntarm, appendix og galleblaere registreres, sammen med all gvrig kirurgi, pa frivillig
basis.

Datakvalitet

God datakvalitet er helt avgjgrende for at registeret skal kunne brukes i kvalitetssikrings og forsknings-
sammenheng. For a sikre hgy datakvalitet og dermed en hgy kvalitet pa registeret bgr registrering
innarbeides som en del av de daglige rutinene ved de kliniske avdelingene.

Registerets design

Registeret maler kvalitet pa operativ behandling. Pasienter som ikke opereres rapporteres ikke.
Demografisk profil og risikoprofil (case-mix) males gjennom a registrere kjgnn, alder, vekt, vekttap,
hgyde (BMI), WHO-ECOG score, bruk av anti-diabetika, Glasgow Prognostic Score, mE-PASS-score, ASA

og forekomst av alvorlig hjerte- og/eller lungesykdom

For inngrepene registreres oppstartsklokkeslett for anestesi, inngrepets type (NCSP), tilgang, ny
anastomose eller ny stomi anlagt.

Utfall registreres som alvorlig morbiditet (Accordion Score IV tilsvarende Clavien-Dindo score lllb eller
hgyere), mortalitet, liggetid og ikke-planlagte reinnleggelser

Det er et erklaert mal a fa inn pasientrapporterte utfall (PROM) etter hvert.

Rapporter

Sykehusene som avgir data til registeret vil fa mulighet for tilgang til sine egne avidentifiserte data for
bruk til kvalitetssikringsarbeid internt pa den enkelte avdeling. Det vil jevnlig bli sirkulert samle-
rapporter til de deltagende avdelingene der egne data stilles opp mot et nasjonalt gjennomsnitt.
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Sikkerhet og personvern

Helse Nord IKT (HN IKT), avdeling Tromsg, har i samarbeid med IKT sikkerhetsansvarlige i regionen
ansvar for implementering og sikker drift av registerdatabasen.

Registreringen vil skje ved bruk av standard nettlesere. Registreringssystemet vil benytte kryptert
forbindelse mellom nettleser og tjener (datalager) basert pa digitale sertifikater.
Data lagres pa maskinvare som ligger bakom flere brannmurer.

HN IKT — Tromsg har lang erfaring og gode rutiner for a sikre data med hensyn til sikkerhetskopiering
og tilbakestilling.

Ved lagring av pasientskjema vil disse bli tilgjengelig kun for den aktuelle institusjon, men vil ikke
kunne redigeres. Brukerne vil derfor ha tilgang til egne data og vil i tillegg fa utlevert rapporter
utarbeidet ved NoRGast.

Opplysningene i registeret er innhentet med hjemmel i forskrift om medisinske kvalitetsregistre.
Registeret er basert pa reservasjonsrett for den registrerte, jf. forskriften § 3-2, og den registrerte ma
ikke ha motsatt seg innhentingen og behandlingen av opplysningene i registeret.

Oppfyllelse av vilkarene for unntak fra samtykke (jf § 3-2) er vurdert og godkjent av dataansvarlig
Universitetssykehuset Nord-Norge HF.

Nasjonal status

NoRGast fikk 09.06.15 status som Nasjonalt Kvalitetsregister. Dette medfgrer blant annet at registeret
skal avgi arsrapport til fastsatt tid. Det skal av arsrapporten fremkomme strategi for a sikre en hgy
grad av deltagelse fra aktuelle instanser. Det kan vaere aktuelt 3 sammenholde deltagelse i registeret
med data fra Norsk pasientregister.
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BRUKERMANUAL

Portal

For du kan starte registrering i registeret trenger du egen brukerkonto (profil).

Dette far du ved a sende inn sgknad om konto via portalen https://Falk.nhn.no. Du ma ha BankID
tilgjengelig for a logge pa og spke om tilgang til registeret.

Folg den beskrevne fremgangsmaten.

1 Nettside: Ga til https://falk.nhn.no

@ FALK

Registeroversikt Mine tilganger Mine sgknader Min aktivitet Applikasjoner

Registeroversikt

Sek etter register

Registeraversikten filtreres automatisk ndr du skriver

AUTOIMMUNE SYKDOMMER (2)

DIABETESREGISTER (1)

HJERTE- OG KARSYKDOMMER (6)

INFEKSJONER (2)

—— MAGE OG TARM (1)

MUSKEL OG SKJELETT (8)

2 Velg Mage og tarm og deretter NORGAST

MAGE OG TARM (5)

GASTROMET

MORGAST DEV

———>  MWORGAST TEST

NORSK REGISTER FOR ANALINKONTINEMS (MRA) DEV

MNORSK REGISTER FOR ANALINKONTIMENS (MRA) TEST

8 NORGAST - Registerbeskrivelse og brukermanual



3 Innlogging via ID-porten med BankID
- Klikk pa «ID-Porten»/«Buypass» og deretter pa «BankID»/«Bypass ID»

Falk QA LOGG PA HELSEID

VELG ELEKTRONISK ID D VELG ELEKTRONISK ID

' ‘ ID-PORTEN
Logg inn med ID-porten ' MINID
MinlD Med kode fra SMS eller PIN-kodebrev
BUYPASS

BUYPASS SMARTKORT

O buypass
i Logg inn med Buypass Smartkort

BUYPASS ID

buypass ‘ )
Bruk Buypass ID i smartkort eller mabil

O buypass Bruk Buypass ID i smartkort, mobil eller
= BANKID
nakkel ==X bankID . . -
Bruk BankID-app, kodebrikke eller BankID pa mohil

COMMFIDES UTEN JAVA

COMMFIDES 5 2 ;
Logg inn med Commfides uten java

COMMFIDES

COMMFIDES
Med smartkort

5 :p.l.of HELSE MIDT
® Logg inn med Helse Midt

Slik skaffer du deg elektronisk ID

4 Sgk om tilgang til NORGAST
- Klikk pa «Sgk om tilgang>

/

MORGAST TEST A

Morsk register for gastrokirurgi Falk Test.

SEK OM TILGANG GA TIL REGISTERET »
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Spknadsskjemaet

Fyll ut skjemaet

Skriv kortfattet i kommentarfeltet den rolle du skal ha

Husk a skriv inn din jobb e-post (private e-poster aksepteres ikke)
Fullfgr registreringen ved a sende inn skjema.

Du blir varslet pa e-post nar tilgang til registeret er innvilget.

10

NoRGast Dev » Sgk om tilgang

Mawvn

FRODE HAMSEN

E-postadresse ¢ jobb )

noreply@hnikt.no
Landsnummer Mobil
+47 @ 95198537
Avdeling
Du mi oppgi avdeling
Yrkestittel

Hvor gnsker du tilgang?

Organisasjon

Avdeling

Du kan velge avdeling nar du har valgt en organisasjon som har underavdelinger.

Har du spersmal om tilgang hit, ta kontakt med NORA EMILIE CHRISTENSEN, torild@gmail.com, +4790992055,

Hva slags tilganger trenger du?

Er du usikker pa hwilke tilganger du trenger, legg ved en kommentar hvor du beskriver hva du trenger & gjare i registeret.
Skjema

[C] Opprette nye skjema og redigere skjzma i kladd

| Ferdig=tille skjerma

"] 352 parsonopplysningsr
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6 Registeroversikt.
- Klikk pa Registeroversikt og velg «Mage og tarm».
- Oversikt over registrene kommer opp og du velger «<NORGAST»

|
@ FALK
Registeroversikt Mine tilganger Mine sgknader Min aktivitet Applika:joner
Registeroversikt
Sek etter register MAGE DG TA RM [' }

Registeraversikten filtreres automatisk ndr du skriver

AUTOIMMUNE SYKDOMMER (2)

GASTROMET
DIABETESREGISTER (1)
HJERTE- OG KARSYKDOMMIER (6) NORGAST DEV
INFEKSJONER (2) NORGAST TEST

MAGE OG TARM (1)

MUSKEL OG SKJELETT (8)

7 Registeroversikt.
- Klikk pa «Ga til registeret»
- Du ma da logge deg pa nytt inn via ID-porten med BankID

NORGAST TEST A

Norsk register for gastrokirurgi Falk Test.

SOK OM TILGANG GA TIL REGISTERET

8 Rolle i registeret
- Klikk pa rollen du har fatt og du kommer da inn i selve registeret.

Velg gjerne en rolle fra liste under for a fortsette til

- Helseboden(123456) - LU
- Helseboden(123456) - LC

NORGAST - Registerbeskrivelse og brukermanual 1 1



Brukermanual for elektronisk registrering i NoRGast

Nar du har logget inn via Falk kommer du til dette hovedbilde

TESTv Helseboden
NoRGast o tomgot
Morsk kvalitetsregister for gastrokinrg

For du kan starte

Ny registrering

registrering av pasient- @
opplysninger, ma du f@rst Fi;g;mg Fedselsnummer I s
velge en pasient. I
-
Klikk pa «Ny registrering»
Velg «Fgdselsnummer-
type».
Tast inn pasientens
fedselsnummer og klikk
pa «Sgk pasient» eller Ny # Pasient
o o registrering
trykk pa enter/retur pa .
Personopplysninger
tastaturet. =
= PID 257 * Ny testpasient
Arbeidsliste
Ved & registrere inn Fedselsnummer (generert) 262
fedselsnummer vil Ettermavn [Asiein E
7 Oppfelginger
systemet automatisk S FActor Tokidsan -
hente opp navn.
lﬂ Fedselsdato @*
A Lokal oversikt KjBnn st
Trykk pa «Lagre» og 1 Mann
«Neste» og du vil komme Q Avded [ONei +]
til neste skjema. Pasentsok | | o .
ommentar:
& I+ 4
Meldinger | Avb ] orrige Lagre Neste
-
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Registrering

NoRGast

‘ v Nytt forlep opprettet

C” Gjelder: Anton Torkildsen Aslein | Fedselsnummer (annen) 262 | Kjenn: Mann | Alder (v forlap): 100 ar
Ny Forlgp: Dato: | FID: 2455 |
regisirering
W Pasient [ Registrering
o
Arbeidsliste Reglstrerl ng
Innleggelse
Pasientrapportert vekt 6 mnd far | Ukjent*
ippimisiey innleggelse:
Vekt ved innleggelse: “ Ukjent*
lL'I Heyde: 178 |* Ukjent”
Lokal oversikt -
BN 24 (Normal), vekttap: 5.0 %
Q Medisinert mot diabetes: =
el Har pasienten fatt cytostatika (alene) 0 Nei - l|*
siste 3 maneder?
= Har pasienten fatt straleterapi (alene) .
Meldinger rettet mot aktuelle omrade siste 3
maneder?
ﬁ Har pasienten fatt kjemo-radioterapi i 0 Nei - |*
kombinasjon, mot aktuelle tumor?
Brukere
WHO-ECOG score: |4 Kun i stoliseng, hjelp til alt stell v|*
E? Albumin:
Filarkiv
== GPS: 1, mGPS: 1
Utskrivelse
Utskrevet: &

Hoveddiagnose:

Utskrevet til?

@vrig

Kommentar til eget bruk:

Ferdigstille skjema?

Avbryt

NORGAST - Registerbeskrivelse og brukermanual

Antall posfoperstive iggedagn: --

L
-

Forrige Levér Levér &4

Fyll inn dataene.
Ved hvert felt kommer det
opp hjelpetekst

* betyr obligatorisk felt.
Alle disse ma veere fylt ut
for en far levert.

Hvis en ikke har opplysnin-
gene velger en «Ukjent»

Enkelte spgsmal er ut-
formet slik at ved a svare
«Ja»

kommer det opp en
nedtrekksmeny med
svaralternativer

Trykk pa pilen i feltet og
alternativene vises.

Nar skjemaet er ferdig
utfylt, hak av
«Ferdigstill skjema»
og trykk pa «Levér»
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Arbeidsliste viser oversikt
over avdelingens uferdige
skjemaer.

Blank skjema betyr «Tom
skjema, ikke pabegynt».
Skravert skjema betyr
«Under utfylling».
Hengelas betyr at skje-
maet er ferigstilt og last.

For 3 slette et forlgp ma
skjemaene vare apne.

Ved oppfelging av
pasienter, trykk pa fanen
«Oppfolging».

Trykk pa den aktuelle
pasient.

Pasientsgk

En kan sgke opp pasient
med personnummer,
Pasientid (PID) eller

Pasientforlgp-id (FID).

Filarkiv

Oversikt over dokumenter
i registeret. De forskjellige
skjemaene vil ligge her,
samt variabelliste
(Klokeboken).

Systeminfo

Informasjon om registeret,
kontaktpersoner, e-post
adresse og link til
hjemmeside.

14

Arbeidsliste (2)

4
Ny PID* Fedselsnr® Navn@ Operasjonsdato = Pasient  Registrering a8

registrering
255 260 Tingvand, Christoffer 28.01.22 0D B i ]
256 02049402077 HMilsen, Tove | HE SR o

Arbeidsliste

Vicar 1 til 7 av tntalt 2

Oppfelginger (hasteliste: 0, ded: 0, fotalt: 1)

(4

ny PID: Fodselsnr® Navn@ W Pasient jstrering Oppfelgis istrert av =}
registrering i
slein, Anton o - - _
257 262 ot | 010223 "B+ a 0 CKLeTYnSIcOFaYY8WdenDPhCQ:+ BheSnzCUIWPX0Pok=
Arbeidsliste Viser 1 til 1 av totalt 1.
=
Op Q'WEr
s Sek pasient som allerede er registrert
My
registrering [ ] Q, 56K
® Spk pa navn eller fedselsnr O SlIa opp PasientlD O Sla opp ForlepsiD
Arbeidsliste

Oppfalginger

Ll

Lokal oversikt

Q

Fasientsak

z  Filarkiv
Hy Filarkivet inneholder dokumenter utgitt av registeret samt genererte og standardiserte dokumenter fra registerls
registrering
Registerfiler

Standard dokumenter

Arbeidsliste

oW DatadumpBeskrivelseOQR.docx , 14.12.22 - Generell dokumentasjon vedrorende datadump
[>] @ ePROMSBeskrivelse docx , 14.12.22
© @ ForlopsOversikt.docx , 14.12.22 - Generell beskrivelse av uttrekket ForlepsOversikt
Eunha =y © [ Kiokeboken.docx , 14.12.22 - Besknivelse av innholdet i Kiokeboken
oW SkjiemaOversikt.docx , 14.12.22 - Generell beskrivelse av utfrekket SkiemaOversikt

Ll

Lokal oversikt

Genererte dokumenter

i Dokumentet lages fra registerets interne
variabelmodell. Spesielle konstruksjoner kan medfere
mangler i dokumentet

Se registerfiler for mer informasjon

© [ Kiokeboken (variabelliste i Excel)
Q © @ Variabelliste i Word (ikke ferdig)
© [F) Datadump (datadump i CSV)

Pasientsak

Metadataeksporter
= L
- 1 Dokumentene her er ulike deler av HealthTerm metadataeksport. Eksporten baserer seg pa innregistrerte dat
Meldinger

© [F) Eksportfil 1a - Kildemetadata
© [ Eksportfil 1b - Variabelmetadata
W © [ Eksportfil 1c - Versjon

| Brukere © [ Eksportfil 2 - Kildekodeverk
o @ Eksportfil 3a - Mapset kildemetadata til versjon
B © @ Eksportfil 3b - Mapset variabelmetadata til lokale kodeverk
Filarkiv © [ Eksportfil 3¢ - Mapset versjon til variabelmetadata
==

* Systeminfo
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Nasjonalt servicemiljp for
medisinske kvalitetsregistre

Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre har sitt oppdrag fra Helse- og omsorgs-
departementet og drives av de regionale helseforetakene. Servicemiljget skal understgtte og

koordinere innsatsen for etablering av landsdekkende og komplette medisinske kvalitetsregistre i Norge.
Servicemiljget skal bidra med kunnskap og veiledning til alle med interesse for utvikling av medisinske
kvalitetsregistre.

Servicemiljget bestar av et interregionalt nettverk med knutepunkt i Senter for klinisk
dokumentasjon og evaluering (SKDE, Helse Nord) som samarbeider naert med Hemit (Helse Midt-Norge
IKT).

SKDEs formal er a bidra til kvalitetsforbedring av helsetjenesten i Helse Nord. Gjennom forsknings-
baserte metoder og prosjekter analyseres helsetjenesten basert pa virksomhetstall som bidrag til sty-
ringsinformasjon for bedre kvalitet og prioritering.

Tif.nr. 777 55 800

E-post servicemiljoet@skde.no

Internett www.kvalitetsregistre.no
www.skde.no

Nasjonalt servicemiljo for

L
= : ® nedisinske kvalitetsregistre
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