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Veiviser

Hvordan komme i gang, og hva skal registreres inn i NorVas ved hjelp av GTI ?

1. Identifisér avdelingens vaskulittpasienter
2. Legg inn pasienter i GTI med diagnose og tid for diagnose
3. Bekreft diagnose i diagnosekriterier
a. Her registreres ogsa tid for f@rste symptom og dato nar kriterier er oppfylt.
4, Lag en “pakke” for blod-urinprgver
5. Gi pasient samtykke (2 eksemplarer, pasient beholder ett) og inkludér pasien
6. Selvrapportering
a. ved inklusjon: pasient kan ikke fylle ut egenregistrering fgr samtykket foreligger og
pasient er inkludert
7. Standard kontroll
a. Blodprgver
b. Selvrapportering
C. Legeus:
i. BT
ii. BVAS
iii. VDI
iv. Medisinering/vaskulitt-intervensjon
d. Sekretaer/Registerpersonell

i Legg inn lab.svar
8. Ved debut/residiv
a. Registrer utredning

NorVas - Praktisk veileder



Identifiser pasienter med vaskulitt-diagnoser, f.eks ved a sgke pa fglgende ICD10 diagnoser

M30.0 Polyarteritis nodosa

M30.1 Eosinofil granulomatose med polyangiitt (EGPA)  (Churg Strauss sykdom)
M30.8 Andre tilstander beslektet med PAN

M31.3 Granulomatose med polyangiitt (GPA) (Wegeners granulomatose)
M31.4 Takayasus sykdom (TAK)

M31.5 Kjempcellearteritt (GCA) med PMR

M31.6 Kjempcellearteritt (GCA), annen

M31.7 Mikroskopisk polyangiitt (MPA)

M31.9 Uspesifisert nekrotiserende vaskulitt

M35.2 Behcets sykdom (BS)

D69.0 IgA vaskulitt (IgAV) (Henoch Schenleins purpura)

D89.1 Kryoglobulinemi (CV)

177.6 Aortitt INA

Hva registreres i NorVas?

Lege:
o]

Diagnose
o] Diagnosekriterier
m/dato og dato for fgrste symptom
BT
Sykdomsaktivitet
o] BVAS/KERR
o Legens vurdering av sykdomsaktivitet
Antall residiv
Organskadeutvikling
o] VDI
Behandling
o Immundempende medikamenter
o} Bivirkninger
o Kumulative doser av CYC og RTX
Stgttebehandling
Spesialbehandling

o Dialyse

o] Respirator

o Plasmaferese

Kirurgi

o) Radiologisk intervensjon/kirurgi
o Transplantasjon

o Subglottisk stenose

o Sadelnese

Pasientrapporterte data:
Heyde og vekt
Antall skolear
Jobbsituasjon
Andre sykdommer
R@yking/snusing
Smerte
Fatigue
Vurdering av sykdomsaktivitet
Livskvalitet ved RAND36/12 (SF36/12)
Alvorlige infeksjoner
Laboratorieprgver:

o] Hgb, Lkc, CRP
Kreatinin, GFR
Urin stix: blod og protein
Albumin-kreatinin ratio
ANCA, 1gG, IgA, IgM
o Screening

o HBV, HCV, Tb quantiferon
Utredning ved debut og residiv:
o} Billedundersgkelser
o} Skopier
o Funksjonstester
o] Biospier

O O OO O OO0 O0O OO Oo

O O O o
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Kortversjon av NorVas registrering i GTI

Klikk i venstremarg for @8 komme til rett side i GTI

Historiske data (kan legges inn fgr samtykke)

Diagnose-kriterier:  (Diagnosedata/vaskulittkriterier)
- Sjekk diagnostiske kriterier pa alle “gamle” pasienter

o Dato for fgrste symptom

o Dato nar kriterier er oppfylt

o "Etabler diagnose” = klinisk diagnose
Debut :

- BVAS-skar (sykdomsaktivitet/BVAS), KERR med sykdomsvurdering for storkarsvaskulitter

(Residiv: (sykdomsaktivitet/BVAS))
- Legg inn alle tidligere residiv med dato i BVAS
o Registrer som ”Lett residiv” eller "Alvorlig residiv”
o Lett residiv:
o behandling kun med gkt Prednisolondose evt SoluMedrol
o Alvorlig residiv :
o full induksjon med Cyclofosfamid eller Rituximab (evt max dose MTX)

ANCA: (Diagnosedata/diagnostiske tester-Lab)
- Legg inn ANCA (PR3 og MPO) fra debut, pos/neg

Kumulative doser inntil inklusjon
. Legges inn ved a trykke pa knappen «Data enntry» i medisnineringsbildet
o Angi kumulativ dose inntil dato, for

- Cyklofosfamid

- Rituximab

Pa inklusjonsdag / kontroll, Lege:

Klinisk status med

BT (Diagnosedata/diagnostiske tester-Lab/CVD)
BVAS (sykdomsaktivitet/BVAS)

- Sykdomsvurdering

- KERR ved storkarsvaskulitt

VDI (Organskade)

NorVas - Praktisk veileder



o Medisinering (Intervensjon)
- Dagens Prednisolon, DMARD og Biologisk medisin med korrekte doser
- Prednisolon under nedtrapping,

. Registrer startdose
o Dato nar dosen er 20 mg
o Dato nar dosen er 7,5 og 5 mg
o "Vaskulittintervensjon” — kryss av for aktuell behandling

Etter hver kontroll, Registerpersonell: Lab.prgver
(Diagnostiske tester/Lab/vaskulitt — og — /Screening)

Husk: skriv inn verdi og + eller +: patologi = (+) og normalt = (%)
o Hb, hvite, kreatinin, eGFR, CRP

J (PR3-ANCA, MPO-ANCA), IgG, IgA, IgM

o Urin stix: blod, protein, albumin-kreatinin ratio

o Ved inklusjon

- Hepatitt B, Hepatitt C, Th-quantiferon (ikke for storkarsvaskulitt)

o Evt
- Lipidverdier, glucose (CVD)

Utredning ved debut og residiv, Lege:
registrer funn som vaskulitt-relatert patologi (+) /ikke-vaskulitt-relatert patologi (+)

o ”Diagnostiske tester- Andre”
o Bruk samme dato for all utredning
- (samme dato som for BVAS og Lab)

- Billedundersgkelser
- Skopi

- Funksjonstester

- Nevrologiske tester
- Biopsi

Dersom lege ma korrigere /fylle ut pasientinformasjon om
° "Alvorlige infeksjoner siden sist”, finnes under "Hendelser”
o ”"Komorbiditet” finnes under "Utvidet komorbiditet”

NorVas - Praktisk veileder



Steg for steg ved registrering i NorVas via GTI

Alt som skal innregistreres finnes i ve-margen, trykk, og kom rett til siden

Selvrapporterte «Alvorlige infeksjoner siden sist» ligger under «Hendelser»,

evt trykk F6 og fa oversikt over det viktigste som er registrert

Det kommer opp paminning for manglende obligatoriske undersgkelser ved kontroller, dette
gjelder inklusjon (som er vedvarende) og de to siste kontroller.

° For lab.prgver gis ulik paminning for de ulike grupper av vaskulitter.

1. Legg pasienten inn i GTI med aktuell diagnose
e Pasient/Sgk/Ny pasient/
e Diagn. Data/Diagnoser/Etablere (dette er den kliniske diagnosen)

GoTreatIT Rheuma - 01.01.1960 [Takayasu Arteritt] - @ X

S S o e e e ey e e ey

DIAGNOSER 01.01.1960

Sykdomsaktivitet
Névarende diagnoser Merknader (M) Status (S)
= -~ S Diagnose Debut dato I = Etablert
Bl Takayasu Arteritt 30.06.2014 - o
B8 Granulomates Polyangitt (Wegener’s) 14.02.2014 e periocer jo

matoid Artritt 17.11.2003 X = Opphort

+#- = Endret status

0 = Remisjon Bl sikker

t = Endret diagnose

[ eabtere | [ opphore | [enare mws] 2 = Annet

Diagnosehistorikk Diagnosedetaljer
Debut dato  Diagnose Opphorsdato  Merknader .
30.06.2014 Takayasu Arteritt 7o S Takayasu Arteritt
07.04.2014 SLE 02.09.2014 ' Dato SYRFEHEE Sl giAEaE
14.02.2014 Granulomatoes Polyangitt (Weg 30.06.2014 H:
7.2012 Psoriasisa rritt 02.09.2014 ' 26.02.2014 % ARk
12.10.2011 Kjempecelle Arteritt 22112012 4t -- 26.02.2014 1+
18.02.2011 Polymyalgia Rheumatica 02.03.2011 + 0 26.02.2014 21
28.01.2011 Pyogen Artritt 31.01.2011 to-

29.01.2010 Behcets sykdom 28.04.2010  +F }
17.12.2009 Ankyloserende Spondylitt 02.09.2014 ' R r—

@ Sorter p8 debut dato (O Sorter p8 diagnose (O Sorter p& opphorsdato

Grafikk

o= | B 5] | A [l Jshens ™ [0l 5L GO O OOE T B 5%, m
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2. Sjekk at kriterier oppfylles:
Diagn. Data/Vaskulittkriterier

J "Uspesifisert nekrotiserendevaskulitt”, velges som diagnose nar pasienten ikke tilfredsstiller
kriterier og den kliniske diagnosen er usikker.
o Dersom den kliniske dianose er sikker, men ikke alle kriterier er oppfylt, merk av hva som er oppfylt,

og fyll pa nye kriterier hvis de kommer til senere i forlgpet

w GoTreatlT Rheusna JTEV lkmmhﬂramw T

B R ————

Etsnercer
Folsyre
DIAGNOSEDATA Rheusna TEWE - | Edriabetiin i tar i
Crganskade Symptom debut dats  Symptom ved debut Disgaosedats
watik o e ey
Generdl cooiussnens TAK (Takayasu AThegt) kritarier Historikk
Journsinotat 14,03.2006
TAK classification criteria (3/6) s i
1. Age at dis onset € 40 years ‘
2. Claudication of extriwgies ‘
N ; - X X 3. Decreased brachial artery pulse |
Gra = tidliger oppfylte kriterier, [ P N
rosa = dagens kriterier S oo - Fyll ut dato nar
Diagnoseboks blir orange-brun nar | AR - |diagnoskriterier er oppfylt og
diagnoskriterier er oppfylt Dato / mnd og dr / ar
for symptomdebut
Undersoker
GeiTon (Tennessen, Geir} 05.04.2013 |r=g“,:‘r,'m’ ‘ | s ‘ ‘?

2 Ekcsakt dato

- - |

3. Gi ut samtykke
Gi 2 eksemplarer, pasienten signerer ett, beholder ett, og helst inkluderes samme dag:

. Pasient/Register/Registeradministrasjon/
o Hak av for NorVas med dato for samtykke og inklusjon
o Registrere om pasienten er inkludert som ny diagnose eller etablert dianose,

ny diagnose innenfor 6 mnd.

GoTreatIT Rheuma - 29.02.2000 - [Takayasu Arteritt]
ooy ‘ounal  Bruker  Help  Admin
g - | r . - .
sak Fil e 1 I | | |
Vig pagientnavn  F12 REGISTERADMINISTRASJON
| Encre pasientdata
Selurapparterng »
Antropometrisks data 01.01.1960 COOLING, STEVE
Komerbiditet »
i ) INKLUSION
Bildediagnestiks » REGISTER IKKE INKLUDERT SAMTYKKEDATO INKLL EKSKL INKLUSION MED VED ANNET
SYKEHUS
Studie L3
NorArtritt 00.06.2020 09.06.2020 27.07.2020 Trukket samtykke Ny diagnose
Register
Norvas + [v| 08092020 | 08.00.2020 Etablert dagnose - v

Etter inklusjon vil det komme opp melding om at “Pasienten er inkludert i et register”
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4. Anamnese med vurdering av Sykdomasktivitet/BVAS
(BVAS = Birmingham Vasculitis Activity Score)

For storkarsvakulitter: KERRs

J Kryss kun av for det som skyldes vaskulittaktivitet (ikke symptomer pga skade, eller andre
tilstander)
J Dersom nytt eller forverret symptom/funn siste 4 uker: vanlig avkryssing
o Dersom intet er nytt, alt har veert tilstede /evt blitt noe bedre, men fortsatt noe aktivitet innen
siste 3 mndr og dette skyldes vaskulittaktvitet, kryss av for ”Persistent” (gir halvparten sa hgy skar
som ved “ny/verre” skar)
o Under 8. ”Nyre”, kryss av for om dette er debut, “Er dette fgrste besgk”,
. Dersom “nei” vil de 3 alternative verdier for se.kreatinin bli umulig & krysse av, kun
endring i kreatinin/kreatinin clearance kan skares.
J Merk av hvordan du bedgmmer sykdomsaktiviteten i ”Sykdomsvurdering”:
. Debut, lett residiv, alvorlig residiv, persisterende sykdom eller remisjon.
BVAS
BVAS (Birmingham Vasculitis Activity Score) Historikk
LGenersl  4ENT 7. Abdominal FENCETE—
Nene None | Nene
Myalgia Bloody nasal Peritonitis
= discharpe/crusts/ulcers/granuiomata
ST " Parsnase ss ivolvement e
Fever > 38 °C Subglottic stenosis Qlf(hinmk abdamirrnlﬁpalni
Weight Loss 2 2 kg and;adwl Sl 8. Renal
1 Cufanaoqs i ‘?n”ﬂ“lﬁl‘ll hlirinrgrlou None
i 5. Chest e LSO —
Infarct None ¥ i il SR
e = ~®hasmaturia 210 rbe/hpl
Clcqr hudul:s c::“m“ S!ryr:xrcrnrmmpa 125;:49 yfﬂol“l.‘
6}:‘“9’“‘ Pleyral e(fus}cr pleurisy fs;rum "‘;i';’;. V:SG:‘-” ,n{cl ‘L‘; g
Other skin vasculitis W”tm" = #Serum creatinine >500 ymol/L*
e ~ ®HRise in creatinine ™
3. Mucous membranes/eyes creatinine clearance
( Nore ) ‘ E 1s this the first wslt’
3 Mouth ulcers @ Respiratory failure 9. Nervous system
DR 6. Cardiovascular Latice
Adnexal inflammatien == = " None Headache
Significant proptosis e f s "~ Meningitis
Scleritis / Episcleritis T Organic confusion
Conjunctivitis/ biepharnzns keratitis Caearts Seizures (not hypertensive)
Slorred vision P e = W Cerbrovastllaracident
B Sudden visual loss e #Spinal cord lesion
= e = #Cranial nerve palsy
.11~ * jestive cardiac failure
'E:;Gial;olilngn (:’:":“Im‘_[_ cteas o Sensory peripheral neurcpathy
mll‘:ae::r/rl::qe). g Persistent disease only (P) # Mononeuritis multiplex
@ 4= Major item
Undersoker Undersokelsesdato 5 e % Ref.
|GeiTon (Tonnessen, Geir) js.10.2014 =] ‘ ‘l AL ‘ [ /H/_ H it
4 Eksakt dato SREES /
J e [0 (<] §
dette i tekstfeltet "Annet”, - gjgr ngdvendige tilleggsundersgkelser, og rett opp skar deretter.
J Felt i BVAS som er merket "major jtem” refererer til symptom/funn som anses alvorlig, ett slikt

10

er nok til & vurdere f.eks tilstanden som "Alvorlig residiv”
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4a. KERR ved Storkarsvaskulitter (TAK og GCA):
Sykdomsaktivite/KERRs kriterier

S Gotreattt Rheuma  01.01.1960@ D [ osinofisk Granulomates Polyangitt {Churg-Strawss]]

peccrt ([N i Hip  Aden

) | [
2 Sosiodemografl Fi !'Ie"" _| _{ 'F: ads'l - |: '|E g |_loggev |
v Diagnosedata » L_ [ Ak
2/32eceteing
Etanercep Helsestans »
Folsyre My
Lvsikvaliet » # Inddtebng
Intervengjon 68 leddteling
Organsiade » Sebyr app. leddsmerts
Grafk " Ongnal DAS
Gererel copmummering  Fé SA5DAL/ASDAS
Joumainatal MASES
JADAS
PAST

Sykdomsaktivitet

15.04.2012 BVAS

Kerr's score ¢ 2

15.04.2013

Byas o u R
09.10.2013 s y A%

SR 45 y 4 | I

CRP 80 DIaU. dPi‘I AS

Symg. debut dato
3.2009

Miemen Aubid dabn

Kryss av for aktivitet, men ikke for forandringer som er skade grunnet tidligere aktiv vaskulitt

KERR'S KRITERIER

Active disease (2/4)

KERR'S KRITERIER
HISTORIKK

20.04.2020

17.03.2017

Pl indicat t i f the following f . .
case Incicate new onse? or worsening of The TToWI 21 CRP kan i praksis erstatte SR

Systemic features, such as fever, musculoskeletal
(no other cause identified)

Ultralyd av kar kan erstatte angiografi

Elevated erythrocyte sedimentation rate

Features of vascular ischemia or inflammation, such as claudication, diminished
or absent pulse, bruit, vascular pain (carotodynia), asy tric blood p
in either upper or lower limbs (or both)

Typical angiographic features
(stenosis, aneurysm, or increased intima media complex thickness)

SYKDOMSVURDERING

Remigjon: Kerr < 2

NorVas - Praktisk veileder
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5. Klinisk undersgkelse med BT
Diagn.data/Diagnostiske tester-Lab./CVD - eller trykk pa BT i ve-marg
o Registrer BT

DIAGNOSTISKE TESTER - LAB 01.01.1960 |

tter | Vaskulitter | CTD |~ Andre tester |giEfEg ;@ Utfarte tester Historikk
ey = (+) Ca (55 02 on13 |

GuTrestIT Rheuma - 01.01.1960 COOLING, STEVE - [Granulumalus Polyangitl (Wegener's)] -8 x
Pasient  Jounal Bruker Hjep  Admn
AJ;E J Sk lU\ﬂldda 'IMMN.~IHM‘IHGWW| -IU!EIM'I Gk |meﬂnﬂ¢'l Bidedagr v' Herxleiar -‘ %#“—j

Nivarende med.

Flanercept (Rens...
Klorambual
Rituximab (Mabth...

Vaskulittinterv.
Antall

Sykdomsaktivitet

Kerr's score
15.06.2018
BVAS

Antall residiv -
18.01.2016

cRP P
14.02.2012

Kreatinin s 150 .
2015
© 200095 I l r i
Symp. debut dsto
10.01.2012

DCragn. debut dato
7.2010

Dragn.dato (GPA)

13.02.2012
27.06.2014
C-Al (PR3) : 200,0
P-ANCA (MBO) ;
oezoe DIAGNOSTIC TESTS - LAB 18.03.1969 NISSE, MOR
Tretthet 23
ISN62016 - - I e — R s R
Pasient total £ Arthritis | Vasculitis |"CTD | Other tests |” Screening | Executed tests His
[Organskade _J W
15.06.2016 (+)C3 A
VDI 3 (+) Ca 07.02
Lipids (-) (+) Value (+) Classical pathway (CH50) 2010
i (+) RF 1gG
Total LDL (+) RF IgA
= (+) RF IgM
Total HOL (+) ccp
= (+) ANA
Triglycerides (+) DNA
— (+) Centromer
Total cholesterol 20 (+) ENA
(+) sCL-70
Apolioprotein A (+) Jo-1

(+) C-ANCA (PR3)

(+) P-ANCA (MPO)

(+) Erosions in hands/feet

(+) Waaler-test

(+) Creatinine

(+) Hepatitis B core antibody
(+) Hepatitis B surface antibot
(+) Hepatitis C antibody il

Apolioprotein B

I

ProBNP

Fasting blood glucose

O
|

LI

HbAlc

10-year risk of fatal CVD
Comment

Blood pressure (systolic)

Blood pressure (diastolic)

Age (valid for 40-65 only) 46

Gender Male :

Current smoker (ONo (@) Yes enetotens

High risk population 42,5% ) )

Law stex populstion 10-ars risiko for fatal CVD Vv H VERDI
Blodtrykk (systolisk) 115
Blodtrykk [diastolisk) 70
Blodtrykk (systolisk) 110
Blodtrykk [diastolisk) 78

1 2 NorVas - Praktisk veileder



6. Organskade VDI

Organskade/VDI VDI = Vasculitis Damage Index

o Kryss kun av pd organskade som har oppstatt etter vaskulittdiagnose og som har vart > 3 mndr.
o Alt skal registreres uansett om det skyldes vaskulitt, behandling eller andre forhold

o Ved inklusjon: legg inn kumulativ skade fram til inklusjon (gj@r dette sammen med pasienten)
bergen derfor ekstra tid

o Senere registreres bare nye skader som har vart > 3 mndr (tidligere avkryssinger er markert gra)

o Dersom du krysser pa “Other”, skriv hvilken skade det er, i tekst/kommentarfeltet.
o Kommentarfeltet lagrer alle kommentarer med dato.

[ ]

Dersom ingen ny skade trykk likevel pa ”Ny registrering”, deretter “Lagre”, sa far man med historien.

VDI 29.02.2000

VDI (Vasculitis Damage Index)

History

30.10.2010

1. Musculoskeletal 4. ENT 6. Cardiovascular 9. Renal
[ None None None None |
' Significant muscle atrophy or Hearing loss Angina

weakness

| Deforming/erosive arthritis

discharge/crusting

I Avascular necrosis

J
J
| Osteoporosis/vertebral collapse |
|
J

Tiazal bridge collapse/==ptal

|
J
Nazal blockage/chronic |
perforation |

Proteinuria = 0.5g/24hr |

|
| Estimated/measured GFR = 50% |
(
[

End stage renal disease |

Cardiomyopathy

10. Neuropsychiatric

[ J
( J
( Myocardial infarction |
| Subseguent myocardial infarction |
[ J
( J

Valvular disease

[ Osteomyelitis 2
2. Skin/Mucous [ subglottic stenosis (no surgery) | ¥
membranes [ Subglettic stenosis (with surgey) | |
None 5. Pulmonary
None

Diastolic BP = 55 or requiring

MNone

Cognitive impairment

Majer psychosis

Seizures

7. Peripheral vascular
e

Cutaneous ulcers

Pulmonary hypertention

[ J
( Alopecia ]
| J
[ J

[
[
[
antihypertensives (
[
[

| None

Second cerebrovascular accident

Cranial nerve lesion

|
|
|
|
Cerebrovascular accident |
|
|
|
|

Retinal change

Chronic breathlessness

Naone

Pul fibrosi ( [
Mouth ulcers ulmonary fibrosis T e — | —— =
¥ ert| ral neuro
Second episode of absent pulses B =t
None Pleural fibrosis in one limb [ Transverse myelitis
Cataract Chronic asthma Major vessel stenosis 11. Other

[
(
[
3. Ocular [
[
(
(
[

|
J
J
Pulmonary infarction |
J
J
J
J

Impaired lung function

Minor tissue loss

Gonadal failure

Blindness in one eye

Blindness in second eye

[ |
[ |
[ |
| Optic atrophy |
| Visual impairment/diplopia |
[ |
[ J
[ |

Orbital wall destruction

Cumulative comment

automatisk.

Investigator
GeiTon (Tennessen, Geir)

(30.109.2010) Start kommentar legges inn h%r -deter
mulig a skriver pa flere linjer. Dato legges pa

Major tissue loss

Marrow failure

|‘ Subsequent major tissue loss

J
J
J
Claudication >3 mths |
J
J
J
J

| Complicated venous thrombosis

Chemical cystitis

Oesophageal stricture/surgery

|
|
|
Diabetes |
|
|
|

8. Gastroi tinal Malignancy
( None | Other
[ Gut infarction/resection |
; = Score
| Mesenteric |
insufficiency/pancreatitis VDI
[ Chronic peritonitis | (0-64)
( J 2

Assessment date

30.10.2010
[¥] Exact date

[ e 1[ Edit
registration

e | o ]rg

|

NorVas - Praktisk veileder




7. Medikamenter
Intervensjon/Medisinering

. For opp dagens medikamenter med korrekt dose, evt doseendring eller seponering
o Nytt medikament: trykk "Registrere”,velg medikament fra nedtrekksliste, angi dose
(alltid i mg), doseringsintervall og administrasjonmate i samme bilde.
o Registere doseendring og seponering
. Besvar dialogbokser om arsak til doseendring eller seponering
o} Dersom ingen endring: husk a krysse av i boksen ”Ingen endring”
MEDISINERING 07.11.1991
Nivasrende medisinering @ gen endring Adm. kommentar
Startdato Medikament Dose Intervall Adm Kommentar
26.02.2016 Adalimumab (Humira) (mag) Hver 2. uke
26.02.2016 Belimumab (Benlysta) (mg) 100 Hver 4. uke SC (
30.01.2016 Cyklofosfamid (n-.\/g)t : 500 Hver mnd. v Semmente
08.09.2011 Baricitinib {(ma) 123 Daglig PO
08.11.2010 Meloksikam (mag) 200 Daglig PO
09.09.2009 Tofacitinib (mg) 321 Daglig PO Merknader (M)
1 = Bivirkning I = Registrert
; == = s 0 = Uten virkning +/- = Dose endret/gitt
egistrere || eponere [l Endre dose ommentar ata entn % = hommeaniac -~ = Periodisk medisinerin
D O I EEE0 BT | I il :
° Medisineringshistorikk Medikamenthistorikk
o Som et minimum registrer startdose pa kur, dato nar daglig dose er pa 20 mg, 7,5 mg
0og 5mg
. Infusjonslogg med kumulative doser for cyclofosfamid og rituximab:
o] Ved bruk av cyclofosfamid og/eller rituximab blir disse markert med under

”Medisineringshistorikk”

MEDISINERING 07:1:1.1991

N&vaerende medisinering O Ingen endring Adm. kommentar
Startdato  Medikament Dose Intervall Adm Kommentar
26.02.2016 Adalimumab (Humira) (mg) 50 Hver 2. uke sC
26. Belimumab (Benlysta) (mg) 100  Hver 4. uke sC "
30.01.2016 Cyklofosfamid (mag) 600  Hver mnd. v Kommentac
09.09.2011 Baricitinib (mg) 123 Daglig PO
08.11.2010 Meloksikam (mg) 200 Daglig PO
09.09.2009 Tofacitinib (mg) 321 Daglig PO MerknadsFicN)
1 = Bivirkning I = Registrert
0 = Uten virkning +- = Dose endret/gitt
Registrere J [ Seponere { Endre duseJ [Kummentar} [ Data entry} * = Kommentar -- = Periodisk medisinering

? = Annet X = Seponert

Medisineringshistorikk

Trykk pa det gullfargede medikamentnavnet

Startdato Medikament Sep.dato Merknader ° ” . ”
27.01.20, b (S i 1.2017 .
e e e e 7 {og fa opp en ny knapp: "Infusjonslogg

Belimumab (Benlysta) (mg)
Cyklofosfamid (ma)
Baricitinib (ma)

Arsak Bivirkning

(® Sorter p3 startdato () Sorter p& medikament (0 Sorter pa sep.dato

Medikamentarupper wulleeiy | [ NSSHISEDEER

¥l BIOLOGISKE
[ DMARD
[] NSAID/COXIB

[¥] ANNET/TILSKUDD Bruker
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Medisineringshistorikk

Startdato Medikament
27.01.2017 Golimumab (Simponi) (mg)
26.02.2016 Adalimumab (Humira) (ma)

26.02.2016 Belimumab (Benlysta) (ma)
6 C amid (mg)
Baricitinib (mag)

Tofacitinib (ma)

< &

09.09.2011
05.05.2009

Sep.dato Merknader
27.01.2017 1}

(%) Sorter p& startdato () Sorter p& medikament (&) Sorter p3 sep.dato

Medikamenthistorikk

Cyklofosfamid (mg)

Dato Dose Intervall M Effekt Adm
30.12.2016 600 Hver mnd. +/- Ingen effekt A%
30.07.2016 450 Hver mnd. +i- Noe effekt v
30.01.2016 300 Hver mnd. 1 v
30.09.2015 x

31.03.2015 150 Hver mnd. I v
Arsak Bivirkning

, 0g med

total kumulativ dose = Historisk dose (registrert ved trykke pa ”Data entry” i medisineringsbildet
(se senere)) + sum av registrerte kurer .

Pasient Journal  Bruker

&

misk SRR
Hiel Admin
[ [ oroon 1 s s oo o, i i ] ot s R

Undersoker
MorPla (Plathe, Morten)

MEDISINERING

Infusjonslogg 07.11.1991 ALGERHOY, TANGE
Cyklofosfamid (mg)
Historisk dose
X dose (historisk) Til dato
2250 8.2014 ~ ;
2
2
Medisineringshistorikk 2
2 7.
Kur Stantdato Seponeringsdato 3 dose 2 006206 300
z 30012016 5250 2 30052016 300
1 31032015 30092015 1050 2 0042016 200
2 30032006 300
2 28022016 300
3 30012006 300
1 30092015 150
1 31082015 150
1 007205 150
1 30062005 150
1 30052015 150
1 29042015 150
1 31032015 150

= dose (total)
28550

[ = ]

For a registrere en ny infusjon, trykk pa ”Ny

registrering”, korriger evt dato, og legg inn dose

(alltid i mg)
o)

Ogsa den fgrste infusjonen i hver kur, -

(etter at man har trykket “Registrere”
for denne kuren i hovedbildet), ma
registreres som ”“Ny registrering” her
med dose og dato.

Deretter trykkes “Lagre”
Ved a markere en infusjon i listen, kan man ved
a trykke “Endre” eller “Slette”, korrigere denne.

og “Lukk”

Total kumulativ dose finnes nederst til hgyre.

07:1971991

Adm. kommentar
Kommentar

I = Registrert
+ = Dose endrev/gitt
-~ = periodisk medisinering
% = Seponert
Medikamenthistorikk

Cyklofosfamid (mg)

M Effekt

Dato

Dose Intervall

30.12.2016 600 Hver mnd. +F Ingen effekt IV
30.07.2016 450 Hver mnd + Noe effekt 1V
30.01.2016 300 Hver mnd. x w
30.05.2015 x
31.03.2015 150 Hver mnd. T w
Arsak Bivirkning
Kommentar
Bruker
\
Infusjonslogg 07.11.1991 _
Cyklofosfamid (mg)
Historisk dose Historikk
Kur Dato Dose
3 dose (historisk) Til dato 2 pioiaor z]ed
22250 8.2014 - 2 29.012017 600
2 122016 600
2 .11.2016 450
& 30.10.2016 450
Medisineringshistorikk 2 30.09.2016 450
30.08.2016 450
Kur Startdato Seponeringsdato  § dose 2 28.07.2016 450
2 30.01.2016 5250 2 30.06.2016 300
1 31.03.2015 30.08.2015 1050 2 30.05.2016 300
2 30.04.2016 300
2 30.03.2016 300
2 28.02.2016 300
2 30.01.2016 300
1 30.09.2015 150
1 31.08.2015 150
1 30.07.2015 150
1 30.06.2015 150
1 30.05.2015 150
1 29.04.2015 150
1 31.03.2015 150
Undersoker 3 dose (total)
4| 28550

NorVas - Praktisk veileder
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8. Annen Vaskulittbehandling
Intervensjon/Vaskulittintervensjon
. Her registreres “Spesialbehandling”, ”
avkryssing.
o Alt er forhandskysset for ”Nei”. Avkryssing for ”Ja” i ”Stgttebehandling” huskes fram til
neste registrering, og man krysser kun av, hvis medikasjon seponeres.
o "Spesialbehandling” ma krysses av sa lenge det er aktuell behandling.
o "Intervensjon/kirurgi” huskes i et sidebilde for det

som er ufgrt, med dato.

Stgttebehandling” og ”Intervensjon/kirurgi” ved

Dersom ingen endring fra

Vaskulittintervensjon

Spesialbehandling Nei Ja  Kommentar
sist, registrer "Ny T s &0
. . Dialyse &)
registrering” med dagens ey Dla

” ” Stgttebehandlin: Nei Ja

dato Og Lagre ACE-/AT II'hemmger &0
Statiner (x)( )
Ca/Vitamin D () ( |
Bisfosfonat B ()
Trimetoprim Sulfa B )
Annen antibiotikaprofylakse (X | [ |
Acetylsalisylsyre &)
MESNA (<) )

Intervensjon/kirurgi Nei Ja  Lokalisasjon/organ

Organtransplantasjon (

| D Lever

PCI 5% | |
PTA ()
Karkirurgi (x)( )

Undersoker Undersokelsesdato

Historikk

GeiTon (Tennessen, Geir) 10.2013 [ Ny

[ Eksakt dato registrering

oo Lo I

=3

Rituximab (Mabth...

Vaskulittinterv.

Antall

Diagn. debut dato
7.2010

Diagn.dato (GPA)

Vaskulittintervensjon

Spesialbehandling
Plasmaferese

MESNA

Intervensjon/kirurgi

GoTreatIT Rheuma - 01.01.1960 : - [Granulomatgs Polyangitt (Wegener's)] 1N BEEE
Pasient  Journal Bruker Hjelp  Admin
ﬂ 13 [ Sek " Diagn data '][Sykdemsakt .H Helsestatus ‘][Imervens;on '][Organskade v][ Grafikk ][Kmnclb\dnel -H Bildediagn -]{ Hendelser v] %
VASKULITTINTERVENSION 01.01.1960 COOLING, STEVE
Klorambucil

Kommentar

Ja

)
Kerr's score Respirator:
SUae018 . stottebehandling i . . )
o — Al e ) Avkryssing pa stgttebehandling
18.01.2016 Statiner ) (B .
a2 || calviemino O huskes til neste kontroll
Kreatinin : 150 | gisfosfonat D i X i .
57", 205 | Temetoprim sl O Utfgrt intervensjon/kirurgi
e apbicakapraylakee: .
RS dei‘;gff;ou 2cel’v|sa\i§y\s‘:rep 8 HUSkes I”Utf¢rt"'"

O

&

Lokalisasjon/organ

0000z 00000000 O00*

13.022012 | G pantransplantasion D
27.06.2014
C-ANCA (PR3) :200,0 PCI D
P-ANCA (MPO) : oA
Helsestatus
15.06.2016 Karkirurgi )
Smerte 46
Tretthet 23
e Undersoker Undersokelsesdato
Pasienttotal : 36 =

B Slette agre Avbry

e Lt [ e [ e [ e | e ]
15.06.2016
VDI ;3

Historikk

Utfart intervensjon/kirurgi

16
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9. Laboratoriedata

Diagn.data/Diagnostiske tester-Lab./vaskulitter: (eller trykk Kreatinin og CRP i ve-marg)

o Registreres ved hver kontroll, legges inn av sekretaer/forskningssykepleier
o Blod- og urinprgver
PR3-ANCA,  (for AAV) »
MPO-ANCA, — T T—
Kreatinin, 5_5“‘”"”"‘ =y lsactomss - omemn =L vmanon | ogase | G [romomine -] euseaagn
GFR, Sytdomaskiniiet . T:r;:. »
Hemoglobin, - ; m
Leucocytter, Z:: B == r
IgG, IgA, IgM arafi =
CRP, Ry
Urin-Albumin (stix), )
Urin-Blod (stix), e
Albumin-kreatini ratio ./ ikke for storkarsvarslulitt
ANCA registrere med +/+ (ASKULITT ASSOSIERTE IMMUNOLOGISKE TESTER
Lab urin med verdi S 3 —
ANCA (F0) =
o Ved Inklusjon tas Screening-prover: romerovEn
Diagn.data/Diagnostiske tester— Lab/ _ 0 © veRor
Screening =
Hepatitt B og C e =
TB quantiferon 59
Evt HIV. Ikke for storkarsvaskulitt .
CRP 12 mafliter
Dersom man glemmer screening- URINPROVER
prgver ved inklusjon, vil man fa o 2 ==
vedvarende paminning. oo :

Ta screningprgvene snarest mulig,

og fgr dem opp pa dato for inklusjon.

Skriv evt i kommentarfeltet nar
preven egentlig ble tatt.

Prgvesvar registreres med
(+) for patologi & svar-verdien
() for normal & svar-verdien

DIAGNOSTISKE TESTER - LAB

OC0C=
OO =

CCd
(o

0=
O . =

Undersokelsesdato
22.03.2013 ¥

[ Eksakt dato

Utforte tester

Kommentar

Genetiske tester

HLA-827

Shared Epitope

Historikk

CRP: Dersom man ikke far lavere svar-verdier enn < 5, angis verdien 3 i stedet for <5.
Ellers brukes CRP sensitiv verdi, men GTI gir ikke mulighet for decimaltall for CRP,

sa man runder av til helt tall.

NorVas - Praktisk veileder
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° [ [ ° ° °
Utredning pa diagnosetidspunkt (debut) og ved residiv
skal dokumenteres ved avkryssing
(+) for om undersgkelsen viser vaskulittrelatert patologi
(+) for normal / ikke-vaskulittrelatert patologi
Funnet kan beskrives i tekstfeltet ”“Funn”, for klinisk oversikt, - inngar ikke i NorVas.
Bruk samme dato for alle registreringer fra denne utredning (BVAS, LAB, og @vrig utredning)
Avkryssing med + eller + innebaerer at undersgkelsen er utfgrt.

10. Utredning
Diagn.data/Diagnostiske tester-Andre.

18

Billedmodaliteter
Skopi

DIAGNOSTISKE TESTER - ANDRE 29.02.2000

Funksjonstester e - -
EECGEEEIEll Skopi | Funksjonstester | Nevrologiske tester | Biopsi | T
Nevrologlske tester Modalitet Region (-) (+) Funn
. . [angio =l [kan skrive noe W ) ]
BIOpSI Cerebrum ——
,—Ll Orbita ‘ ‘ ‘ '
Bihuler =i
~||Thorax ‘ H I
Aorta i
,—Ll Mellomstore kar i i i
Hender [7‘ ‘7i
Fotter —_— —
~1|15-ledd [
Columna ==t
Annet
Utforte tester
_~“Bildemodaliteter 1"Funk5junstester | "Nevrologiske tester | “Biopsi |
Region () (+) Funn
Kan skrive noe..] | |7| [ﬁ‘
@vre Gl-traktus —
Nedre GI-traktus | H ‘
@vre luftveier o
Bronkier [ ]
Nedre urinveier O o
m( ()
H()(O)
r
“Bildemodaliteter | Skopi |@EMISEINCCS “Nevrologiske tester  |” Biopsi |
() (+) Funn
Lungefunksjonstest ‘7‘ ‘7\
N (]
10
_ Bildemodaliteter | Skopi | Funksjonstester Nevrologiske tester IO
Region (-) (+) Funn
ENe L
ENG ‘7| ]7|
_/ Bilder | Skopi |~ Funksjonstester | Nevrologiske tester | (CIEREIN e
Region (-) (+) Biopsinr. Funn
Kan ogs3 skrivel = {7| ()
Nese/bihule — —
Bronkie ‘ H ‘
Lunge ==
Nyre [ ] ]
Blodkar et
Hud [
Muskel ‘_l |_‘
Nerve |
Synovia t_' |_‘
Lever
Annet

NorVas - Praktisk veileder




Historiske data

o ANCA status

BVAS ved debut

(Antall residiv)

Kumulative dose av cyclofosfamid og rituximab inntil inklusjon

O O O

Historisk ANCA

Det er viktig @ vite om pasienten er ANCA positiv eller ANCA negativ og hvilken spesifisitet av ANCA (har
betydnign for prognose)
o ANCA ved sykdomsdebut, registreres pa debutdato.

BVAS ved debut
o Ut fra journalopplysninger fra debut, registrer BVAS pa debut-dato

NorVas - Praktisk veileder 1 9



Antall residiv fgr inklusjon anbefales a registrre

o Definisjon av "Alvorlig residiv” og ”Lett residiv” relateres til hvilken behandling man har
valgt a gi
o "Alvorlig residiv” =  det er startet full induksjonsbehandling med CYC, RTX eller

MTX

o "Lett residiv” = man har bare behandlet med gkt dose steroider,

20

. Legg inn skar pa residivdato

(SoluMedrol eller gkt prednisolon til > 20 mg/dag).
evt optimalisering av DMAARD
Dersom BVAS eksisterer for tidligere residiv:

Dersom BVAS ikke er registrert tidligere, legg inn residiv med rett dato og velg
”Lett residiv” eller "Alvorlig residiv” i nedtrekksmeny under ”"Sykdomsvurdering”

GoTreatIT Rheuma - 01.01

Pasient Journal Bruker H
A Sek
Alh
e
Etanercept (Bene...
Klorambucil
Rituximab (Mabth...

Vaskulittinterv.
Antall

Sykdomsaktivitet

Kerr's score  :
15.06.2016
BVAS H <+

Antall residiv :

8.01.2016
CRFP )
14.02.2012
Kreatinin : 150
31.03.2015
BT 1 200/95

Symp. debut dato
10.01.2012

Diagn. debut dato
7.2010

Diagn.dato (GPA)
13.02.2012

27.06.2014

BVAS (Birmingham Vasculitis Activity Score)

1. General 4. ENT 7. Abdominal
None [ None
Myalgia | Bloody nasal
discharge/crusts/ ulcers/.

Arthralgia/Arthritis

Fever = 38 °C

Weight Loss = 2 kg

J
J
J
J
J

2. Cutaneous

Bloody diarthosa

[
| Subglottic stenosis
[

Conductive deafness

J
Paranasal sinus i |
J
J
| ®Sensorineural hearing loss |

( None
[
[
[

J
Peritonitis |
|
J

®1Ischaemic abdominal pain

8. Renal

None

None

Purpura

Ulcer

(
[ Infarct
(
[
( ®Gangrene
[

Other skin vasculitis

3. Mucous membranes/eyes

None

None

J
Hypertension |
Proteinuria >1+ |

|

Wheeze

Nodules or cavities

. ia 210 rbc/hpf

Serum creatinine 125-249 pmol/L* |

Infiltrate

J
|
|
Pleural effusion / pleurisy |
J
J

Endobronchial invelvement

Mouth ulcers

( #Respiratory failure ]

Serum ine 250-495 pmal/L* |

(
(
[
[
[
[
[®Serum creatinine >500 pmol/L* |

“®Rise in creatinine >30% or
creatinine clearance fall >25%

Is this the first visit? | Ja || Nei |

9. Nervous system

Genital ulcers

Adnexal inflammation

Significant proptesis

Scleritis / Episcleritis

Blurred vision

Sudden visual loss

Uveitis

®Retinal changes (vasculitis /

[
[
(
(
[
[
[ cConjunctivitis/blepharitis/keratitis
[
[
(

thrombosis / exudate /
haemorrhage)

Undersoker

Persistent disease only (P) |

6. Cardiovascular

None

Loss of pulses

Valvular beart disease

@ Ischaemic cardiac pain

¥ cCardiomyopathy

(
[
[
| Pericarditis
(
(
[

® Congestive cardiac failure

Underspkelsesdato’

C-ANCA (PR3) :200,0
P-ANCA (MPO) :

IGeiTon (Tennessen, Geir)

registrering

] Eksakt dato

I |

None

Headache

BVAS 01.01.1960

Historikk

ykdomsvurdering

Meningitis

v

Organic confusion

@ Cerebrovascularaccident

(
[
[
[
(
(
( ®Spinal cord lesion
(
(
[

®Cranial nerve palsy

Sensary peripheral neurcpathy

J
J
J
J
Seizures (not hypertensive) |
|
J
J
|
#Mononeuritis multiplex |

Debut

Lett residiv
Alvorlig residiv
Persist. sykdom

ﬁemis:on

(0-63)

4= Major item

2 Ref.

Lagre

[ Avbryt

15.06.2016

Smerte i 46
Tretthet 2 23 Y
15.06.2016
Pasient total : 36

]
15.06.2016
VDI : 3

Antall residiv summeres i ve-marg,
med angivelse av dato for siste residiv

NorVas - Praktisk veileder



Historisk kumulativ dose av cyclofosfamid og rituximab ved inklusjon
(denne registreres sa framt man ikke legger inn all historisk dosering pa vanlig mate i infusjonslogg)

“Kumulativ dose” inntil gitt dato, registreres ved a trykke p

o

a “Data entry” (Intervensjon/medisinering)

MEDISINERING 07.11.1991
N&vaerende medisinering O Ingen endring Adm. kommentar
Startd Medikament Dose Intervall Kommentar
Adalimumab (Humira) (mg) 50 Hver 2. uke
26.02.2016 Belimumab (Benlysta) (mg) 100  Hver 4. uke sC
30.01.2016 Cyklofosfamid (ma) 600  Hver mnd. v
09.09.2011 Baricitinib (mg) 123 Daglig PO
08.11.2010 Meloksikam (mag) 200  Daglig PO
09.09.2009 Tofacitinib (mg) 321 Daglig PO Merknai=giM)
1 = Bivirkning I = Registrert
0 = Uten virkning +/- = Dose endret/qitt
[ Registrere } [ Seponere } [Endre dﬂse} {Kommentar Data entry # = Kommentar -- = Periodisk medisinering
? = Annet X = Seponert
Medisineringshistorikk Medikamenthistorikk
Startdato Medikament Sep.dato Merknader Adallmumab (Humlra) (mg)
27.01.2017  Golimumab (Simponi) (mg) 27.01.2017 0 Dato Dose Intervall M Effekt Adm
26.02.2016  Adalimumab (Humira) (ma) 26.02.2016 50  Hver 2. uke 1 sc
26.02.2016  Belimumab (Benlysta) (ma)
30.01.2016  [Eyklofosfamid (ma) --
09.09.2011  Baricitinib (mg)
09.09.2009  Tofacitinib (ma)
Rrsak Bivirkning
(® Sorter p& startdato (O Sorter p& medikament () Sorter p& sep.dato
Medikamentgrupper Kommena
[v] BIOLOGISKE
vl DMARD
[] NSAID/COXIB
¥l ANNET/TILSKUDD Brukey

Man kommer da inn i et bildet som gir oppsummering av medikasjon og mulighet for a registrere kumula-

tive doser av CYC og RTX inntil anfgrt dato.

07.11.1991 - [Systemisk Skierose]

Medikament | Kur | Dose |intervall Adm | Sterdsto | Endrdato |  Sepdato
> |Adslimumab (Humira) (mg) 1 50 Hver2 uke Subkutan Pern 26022016
" |Baricitinib (mg) : ] 123 Daglig Peroral 09.09.2011
" | Belimumab (Benlysta) (ma) 1 100 Hver 4. uke Subkutan Spreyte 26.02.2016
Cyklofosfamid (mg) 1 150 Hver mnd. Intravenes 31.03.2015 30.09.2015
Cyklofosfamid (mg) 2 600 Hver mnd. Intravenes 30.01.2016 30.12.2016
Golimumab (Simponi) (mg) 1 50 Hvermnd Subkutan 27.012017 27012017
Tofacitinib (mg) 1 321 Daglig Peroral 09.09.2009
—
Medikament = dose (historisk) il dato
Cyklofosfamid (mg) 22250 8.2014

fuximab (Mabthera) (ma)

Medikamentgrupper
¥l BIOLOGISKE

¥l DMARD

L] NSAID/COXIB

¥l ANNET/TILSKUDD

ekt I Arsak [ Bivirkning

Ingen effekt

Uten virkning

Lukk

NorVas - Praktisk veileder
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Pasientrapportering

Pasientrapportering er mulig etter at pasienten er inkludert, og kan senere gjgres f@r legekonsultasjoner.
Mulighet for registrering hjemmefra via web, pa mobli, nettbrett eller PC, er utviklet, men krever en
ekstra modul i GTI. Pasienten logger seg da inn via BankID.

Pasient/selvrapportering/Register:

Pasienten vil da besvare de aktuelle spgrsmal i NorVas:

Hgyde, vekt, smerte, fatigue, snusing, rgyking, graviditet for kvinner i fertil alder, opplevelse av
sykdomsaktivitet, skolegang, arbeidssituasjon, komorbiditet, og alvorlige infeksjoner siden sist.

Svar fra forrige visitt "huskes”, slik at det bare er endringer pasienten skal oppgi (gjelder ikke smerte,
fatigue, opplevelse av sykdomsaktivitet og alvorlige infeksjoner siden sist)

For bedre vurdering av livskvalitet gnskes RAND12

' RAND-12

DEL 1 DEL 2

Dette sparreskjemaet handler om hvordan du oppfatter helsen din. Disse opplysningene vil hjelpe oss til  forstd hvordan dufeler deg og
hvor godt du eri stand til 3 utfore dine vanlige aktiviteter.

Hvertspgrsmilskal besvares ved d velge det altemativet som passerbest fordeg.

UTMERKET VELDIG GOD GOD NOKSA GOD DARLIG

1. Stort sett, vil du si at helsen din er:

Deneste sparsmélens handler om aktiviteter som du kanskje utfareri lopet av en vanlig dag. Er helsen din slik at den begrenser degi
utfgrelsen av disse aktivitetena nd? Hvis ja, hver mye?
MEL BEGRENSER
JA, BEGRENSER  JA, BEGRENSER MEG IKKE I DET
MEG MYE MEG LITT HELE TATT

2. Moderate aktiviteter som & flytte et bord, stovsuge, g8 en spasertur eller
drive med hagearbeid
3. G2 apptrappen flere etasier

Ilgpet av de siste fire ukene, har du hatt noen av de falgende problemens i arbeidet ditt elleri andre daglige aktiviteter pd grunn av din
fysiskehelse?

JA NEI
4. Fitt gjort mindre enn du gnsket
5.\t begrensetitype arbeidsoppgavereller andre aktiviteter

DEL1  DEL2
Ilgpet av de siste fire ukene, har du hatt noen nde problemenei arbeidet ditt eller i andre daglige aktiviteter p& grunn av
folelsesmessige problemear (som & foleseg en, deprimert)?
JA NEI
6. F4tt gjort mindre enn du gnsket
7. Utfart arbeid eller andre aktiviteter mindre grundig enn vanlig
IKKE 1DET EKSTREMT
8.Tlapet av de siste fire ukene, hvor mye har HELE TATT LT MODERAT  GANSKE MYE HYE
smerter pAvirket det vanlige arbeidet ditt (gjelder X
bide arbeid utenfar hjemmet og husarbeid)?
ordan du faler deg ag hvordan du har hatt det | lapet av de siste fire ukene. For hvert sparsmal, ber vi
er hvordan du har fglt deg.
MESTEPARTEN EN GOD DEL LITT AV
HELE TIDEN AVTIDEN AVTIDEN NOE AV TIDEN TIDEN ALDRI
9. Har du felt deg rolig og
avslappet?
10, Har du hatt mye overskudd?
11. Har du falt deg nedfor og
deprimerts
12.1Igpet av de siste fire ukene, hvor mye av MESTEPARTEN  EN DEL AV LITT AV
tiden har den fysiske helsen din eller HELE TIDEN AVTIDEN TIDEN TIDEN ALDRI
falelsesmessige problemer p8virket dine sosizle
aktiviteter (som & besake venner, slekininger
0sv.)?
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Veiviser dersom behov for korreksjon av selvrapporterte data:

Pasient/Antropometiske data
(hgyde - vekt)

Journal/Sosiodemografi
(r@yking - snusing -
utdanning -
arbeidsforhold)

Helsestatus /M-HAQ
/pasientens egenbedgmmelse
(Smerte — Fatigue),

eller trykk i ve-marg.

Pasinetens opplevelse av sykdomsaktivitet
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GoTreatIT Rheuma - 01.01.1960 - [Granulomatgs Polyangitt (Wegener’s) (M313)] i JiElEs
Pasient Journal Bruker Hjelp  Admin
1 Logg av
A\ Sok Disgn.data v|5ykdomsakt ‘@" tervension -}mganskade-| Graikk ]Komomwexv Bidediagn. ~| Hendelser ~ -
e o Aysiutt
HELSESTATUS (M-HAQ) 01.01.1960
Ciklosporin
Cyklofosfamid
Infliksimab (Remi... M-HAQ | g
Vaskulittinterv. 08.12.2017
06.12.2017
;i;ﬁ‘zms o4 27.11.2017
H 07.11.2017
Sykdomsaktivitet Smerte Leddsmerte Ryggsmerte Ryggsmerte om natten 23.10.2017
17.03.2017 mm mm mm mm 12,09.2017
Kerr's score @ 2 04.01.2011
oo 28.12.2010
0L . Tretthet Revmatisk aktivitet  Morgenstivhet Forandring av tilstand 09.12.2009
BYAS :0 o punen 29.05.2009
20.04.2017 ey
antall residiv : 1 04.04 2007
03.01,2018 Fysisk trening 1004 2005
10 27.04.2005
14.02.2012
Kreatinin  : 150 PASS1 PASS2 MeIr
01.04.2014
BT : 135/80
Pasienttilfredshet Affisert BSA  Alvorlighet
Symp. debut dato % Soore
10.01.2012 M-HAQ
RAPID3 (0-30)  (0-10] Alvorlighetsgrad Pasient total (0-3)
Diagn. debut dato {220 1040 i .
06.09.2017 MDHAQ (FN
o
Diagn.dato (GPA) -~
13.02.2012 Kommentar MDHAQ (P
27.06.2014 -
C-ANCA (PR3) ; 200,0
P-ANCAGaRe Ha
S — (0
Helsestatus
(0-24
Tret
03.01,2018
Pasient total : 61 Undersokelsesdato ¥ Ref.
21.12.2017
[ M ing || Endre Slette Lagre Avbryt
7 & Eksakt dato registrering
VDI 4
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Sykdomsaktivet/ 28/32 leddtelling - Pasient total, eller trykk i ve-marg

Cyklofosfamid
Infliksimab (Remi...

@mme ledd - 28/32

Hovne ledd - 26/32

[o]/

Vaskulittinterv.

12.01.2018

Antall 4

Sykdomsaktivitet

17.03.2017

Kerr's score 2

03.01.2018

BVAS 0

20.04.2017

antall residiv © 1

0 1

CRP 10

14.02.2012

Kreatinin 150

01.04.2014

BT : 135/80

Symp. debut dato
10.01.2012

Diagn. debut dato
06.09.2017

Diagn.dato (GPA)
13.02.2012

27.06.2014
C-ANCA (PR3) : 200,0
A

SR CRP
S mm/time 7 ma/liter

Us. total
10 mm

DAS28(4)

340

DAS28(3)

260

DAS28-CRP(4) DASZ8-CRP(3)

40 ©

“elsestatus

GoTreatIT Rheuma - 01.01.1960 - [Granulomates Polyangitt (Wegener's) (M313)] e _ =i
Pasient Journal Bruker Hielp Admin
AN ek Disgn.déla I ~lDigonskade~|  Grafik | Komorbiditet ~ | Biidediogn. ~|| Hendeler = ( Logaav |
- I Avslutt
SYKDOMS, .1960
Ciklosporin

320

Historikk

03.01.2018
08.12.2017

07.11.2017
23.10.2017
12.09.2017
06.01.2016
21.04.2015
30.07.2014
03.12.2012
04.01.2011
28.04.2010
29.05.2009
21.05.2008
04.04.2007
10.04.2006
27.04.2005
13.10.2002

CDAI

©

registrering

08.12.2017 ommentar
Smerte 59 [4 Berean DAS [ 28/32 leddtelling utfsrt O Berean CDAI
Tretthet 83
( 201 dersgker Underspkelsesdato [ Ref.
K 'sho041 (Hoven, Silje 22.11.2017
Komorbidi ( i) ENE e avbryt

[ Eksakt dato

VDI

Tips:  hvi

korrigere bare de aktuelle komorbiditeter
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Alvorlige infeksjoner siden sist
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Hendelser/Selvrapportert alvorlig infeksjon

Det anbefales at lege sjekker denne, bade for a fa informasjon om evt infeksjoner, og for evt korrigering.

Pasient  Journal Hielp  Admin A
A [ Sok l[ Diagn.data 'HSykdnmsAkt 'HHelseslatus - Organskade -l[ Grafikk Bidediagn. *{l Hendeser )
4 Avsiut

o

SELVRAPPORTERT ALVORLIG INFEKSJON 01.01.1960

Ciklosporin
Cyklofosfamid
Infliksimab (Remi...

Komorbiditet ~

Intervension ~

Selvrapportert alvorlig infeksjon Historikk

vaskulittintery. 07.11.2017
12.01.2018 12.09,2017
Antall ;4 17.03.2017
Hvor mange alvorlige infeksjoner har du hatt siden sist (det vil si sykehusinnleggelse og/eller intravenes antibiotika)? 09.01.2017

Sykdomsaktivitet 15.06.2016
17.03.2017 N 18.02.2016
Bardsciore O 2 Ingen 1 2 3 4 eller flere 18.01.2016

BVAS ! o
20.04.2017
Antall residiv : 1
03.01.2018
CRR il {0 Vennligst angi lokalisasjon av infeksjonen(e) du har hatt Kommentar
14.02.2012
Kreatinin ¢ 150
01.04.2014
8T i 135/80

Symp. debut dato
10.01.2012

@vre Iuftveier (nese/bihuler/grer)

Nedre luftveier (bronkitt/lungebetennelse)

Urinveier Z )

Diagn. debut dato
06.09.2017

Bein eller leddinfeksjon

Diagn.dato (GPA)
13.02.2012

Hudinfeksjon

27.06.2014
C-ANCA (PR3) : 200,0
P-ANCA (MPO):

Sepsis (blodforgiftning)

AL Ik L el JL )

08.12.2017 Annen alvorlig infeksjon

Smerte 59

Tretthet 3 83

03.01.2018

Pasient total : 61 08.12.2017 Ny

Scnten|rastona )| e J[ soer [ e [ o ]
03.01,2018

VDI H 4
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Paminning om manglende data.

Det gis paminning om manglende obligatoriske data fra inklusjon (vedvarende paminning) og fra
de to siste kontroller.
For laboratorieprgver er det ulik paminning relatert til de ulike vaskulittgrupper.

Mangler obligatoriske registerdata, fortsette likevel?

E-NorVas register
= Inklusjonsdata (25.02.2012)

.. Smerte
.. Tretthet
.. Graviditet
.. BVAS (Birmingham Vasculitis Activity Score)
.- WDI (Vasculitis Damage Index)
.. C-ANCA (PR3)

P-ANCA (MPO)
.. Kreatinin
. GFR
... Hemoglobin
. Leukocytter
.. 1aG
. Albumin
. Blod
.. Albumin-kreatinin ratio
.. CRP
.. Type utdannelse (fullfert)

Arbeidsforhold
.. Reyking
- Hoyde
- Vekt
.. Utvidet komorbiditet
- Forrige visitt (25.02.2013)
.. Smerte
.. Tretthet
.. Pasienttilfredshet
.. BWAS (Birmingham Vasculitis Activity Score)
.. VDI (Vasculitis Damage Index)
e CRP
= Dagens visitt

... WDI (Vasculitis Damage Index)

oK J‘ ‘ Avbryt
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Debut/Inklusjon: AAV kontroller Storkar kontroll Andre
GPA, MPA, EGPA, TAK, GCA, Behcet, | vaskulitter
PAN, IgAV,
CryoV,
Uspesifisert vask
Til NorVas, rgdt gir paminning i GTI

Hgb, Lkc, CRP Hgb, Lkc, CRP Hgb, Lkc, CRP Som AAV,

(CRP-sensitiv om mulig) | (CRP-sensitivom (CRP-sensitivom men uten ANCA

Kreat, eGFR mulig) mulig)

1gG, IgA, 1IgM Kreat, eGFR Kreat, eGFR

Urin stix, 1gG, IgA, 1IgM 1gG, IgA, IgM

U-albumin-kreatinin Urin stix,

ratio

PR3-ANCA , MPO-ANCA
HBV, HCV,

TB-lgra (Quantiferon)

U-albumin-kreatinin
ratio

PR3-ANCA, MPO-
ANCA

NorVas - Praktisk veileder

Forslag til lab.pakker for pasienter som fglges i NorVas
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Postadresse

Norsk Vaskulittregister & Biobank
Postboks 20
Universitetssykehuset Nord-Norge
9038 Troms@

E-post
norvas@unn.no

Internett
WWW.NOorvas.no

Kontaktpersoner

Faglig leder

Syngve Kalstad

E-post: synove.kalstad@unn.no
Registersekretaer

Mai Lisbet Berglund

E-post: mai.lisbet.berglund@unn.no
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