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revmatologer og nefrologer
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Registerets formal

e Sikre kvalitet og enhetlig utredning, behandling og oppfelging av systemiske vaskulitter.

¢ Dokumentere og evaluere praksis for utredning, behandling, oppfalging, resultater og sikkerhet for
pasienter med vaskulittsykdommer i Norge.

¢ Dokumentere behandlingseffekt og komplikasjoner.

* Gi oversikt over bruk av biologiske legemidler ved vaskulitter, samt male effekt og komplikasjoner til
slik behandling.

* Giden enkelte behandlende enhet mulighet til 3 evaluere sin virksomhet og sammenligne seg med
nasjonale data.
Samle og spre kunnskap om vaskulitter og behandlingen av disse tilstander ved a gi grunnlagsdata
for epidemiologisk og klinisk forskning pa behandlingseffekt og utfallsmal, inklusiv livskvalitet.
Biobank vil ogsa gi mulighet for a studere genetiske forhold.

* Spre kunnskap bade i fagmilj@ og befolkningen om vaskulitter. Gi data pa hvordan tilbudet til
vaskulittpasienter er fordelt i landet og tilstrebe at tjenesten er rettferdig fordelt.
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Pasientdata (Barkode)

Fgdselsnummer

Samtykkeerklzeri
Norvas am v == E"ng MNawvn

Forespgrsel om deltagelse i Norsk Vaskulittregister & Biobank (NorVas)

Dette skrivet er en forespgrsel om du vil delta i Norsk Vaskulittregister & Biobank.

Under falger informasjon om hva du samtykker til, formal og vilkar for bruk av Norsk Vaskulittregister &
Biobank. Les gjennom dette skrivet fgr du eventuelt signerer samtykket. Du skal selv beholde en kopi av dette
skrivet. Det er frivillig & delta. Dersom du velger 3 ikke delta, trenger du ikke & oppgi grunn, og dette far ingen
konsekvenser for deg na eller i fremtiden.

Samtykke til deltakelse i registeret
Jeg har lest gjennom informasjon og samtykker til at nevnte opplysninger registreres og gjgres tilgjengelig og
for kvalitetssikring og forskning.

Pasientens signatur og dato:

Stedfortredende samtykke nar berettiget
(Signert av naerstaende, dato)

Finnes ogsad pa engelsk



Diagnoser som skal inkluderes per 2021

o ANCA-assosierte vaskulitter (AAV)
* Granulomatose med polyangiitt (GPA) M31.3
* Mikroskopisk polyangiitt (MPA) M31.7
* Eosinofil granulomatose med polyangiitt (EGPA) M30.1

e Storkarsvaskulitter (LVV)
* Kjempecellearteritt (GCA) M31.5/M31.6
* Takayasu arteritt (TAK) M31.4
* Aortitt177.6

Gjelder pasienter som har fylt 16 ar




Hovedutfordringene til NorVas

Dekningsgrad

MNar man fjerner gruppen «andre vaskulitters fra dekningsgradsanalysen for 2019-2020, far man
folgende dekningsgrad:

AMCA-assosierte vaskulitter samlet: 53 %

Storkarsvaskulitter samlet: 31 %

Diagnoser samlet: 42 % Kom pletthet



Antall inkluderte per 15.10.22

Sykehusnavn tom 2020 ant 2021 ant 2022 Total
Alesund 53 24 16 93
Betanien 81 43 15 139
Drammen 91 20 14 125
Forde 24 2 3 29
Haugesund 85 15 4 104
Bergen 157 47 36 240
Helgelandssykehuset 2 0 2
Kristiansand 66 16 88
Levanger 16 16 34
Lillehammer 124 25 20 169
Martina Hansen 52 29 86
Moss 1 27 33
Nordlandsykehuset 49 13 66
Rikshospitalet 37 99 28 164
St. Olavs 146 29 16 191
Stavanger 1 6 0 7
UNN 220 34 17 271
Total 1205 445 191 1841




Hvorfor registrere?

Lovpalagt a registrere i nasjonale kvalitetsregistre

Strukturert klinisk arbeid i sengepost og poliklinikk

God oversikt over pasienten

Kvalitetskontroll av avdelingens arbeid



Kvalitetsindikatorer

* Registeret har 11 kvalitetsindikatorer
e 7 prosessindikatorer (diagnostikk utfgrt)
* 4 resultaindikatorer (behandlingsrespons)

* Disse «dikterer» hva som skal registreres i GTI/MRS

* Indikatorene er basert pa de nasjonale

veilederne (www.metodebok.no/revmatologi)

Prosess - Diagnostikk utfert

ANCA test 95% UL/CT/MR av 80%
mellomstore/store kar
Jdeb CT thorax 95% Kraniell GCA: 95%

ey Biopsi/UL/MR

CT/MR 95%

bihuler
v/hvert besgk | BVAS 95% Kerrs 80%

Resultat

Remisjon 80% Remisjon 80%
v/6 md

Prednisolon 60% Prednisolon < 7,5 mg 60%

< 5mg



http://www.metodebok.no/revmatologi

Kvalitetsindikator 1-7: Prosessindikatorer
(diagnostikk utfa@rt)

1. Andel med utfgrt ANCA test ved debut av ANCA-assosiert vaskulitt (moderat maloppnaelse 50-
94 %, hgy maloppnaelse > 95 %)
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Kvalitetsindikator 1-7: Prosessindikatorer
(diagnostikk utfa@rt)

2. Andel med utfgrt CT thorax ved debut av 5. Andel med utfgrt biopsi/UL/MR ved debut av
ANCA-assosiert vaskulitt kjempecelle arteritt

Moderat maloppnaelse 50-94 %, hgy > 95% Moderat maloppnaelse 50-94 %, hgy > 95 %
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REGISTERADMINISTRASJON

MANGLER OBLIGATORISKE REGISTERDATA, FORTSETTE LIKEVEL?
01.01.1960 COOLING, STEVE

(5) Norvas register

REGISTER IKKE INKLUDERT SAMTYKKEDATO INKLUSJONSDATO EKSKLUSJONSDATO EKSKLUSIONSARSAK INKLUSJON MED

= Inklusjonsdata (25.10.2022)
NorArtritt Smerte
NorVas 25.10.2022 25.10.2022 (] 26.10.2022 Ny diagnose Tretthet

Pasient total

BVAS (Birmingham Vasculitis Activity Score)
VDI (Vasculitis Damage Index)
C-ANCA (PR3)

P-ANCA (MPO)

U-Albumin

1J-Blod

U-Alburmin-Kreatinin ratio
Kreatinin

GFR

Hernoglobin

IgiG

Quantiferon

Hepatitt B core antistoff
Hepatitt B surface antistoff
Hepatitt B surface antigen
Hepatitt C antistoff
UTREDMIMG

CRP

Selvrapportert alvorlig infeksion
Medisineringsdata
Vaskulttintervension

Hayde

Vekt

Utvidet komorbiditet
RAMD-12



Kvalitetsindikator 8-11: Resultatindikatorer
(behandlingsrespons)

10. Andel pasienter med storkarsvaskulitt som er i remisjon 6 maneder etter debut
(moderat maloppnaelse 40-79 %, hgy maloppnaelse > 80 %)
Remisjon, det vil si ingen sikre tegn pa aktiv sykdom (Kerrs <2), er det primaere malet i behandlingen.
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Pasientrapportert utkomme (PROM)

* NorVas har pasientrapporterte data pa et generisk mal for livskvalitet (RAND12),
pa smerte, fatigue (trgtthet) og generell sykdomsaktivitet (VAS). Pasientene
rapporterer ogsa komorbiditet og alvorlige infeksjoner siden sist konsultasjon,
samt svangerskap i relevant pasientgruppe.



Forslag til kvalitetsforbedringsprosjekt

1) Bruk av BVAS for a vurdere sykdomsaktivitet ved AAV
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Figur 6: Kvalitetsindikator 6 — Andel utfgrt BVAS ved hver oppfglging av pasienter med ANCA-assosiert
vaskulitt i 2021. Data vises pa enhetsniva. N = antall oppfelginger. Lys bla sgyle viser det samlede nasjonale
nivaet. Moderat maloppndelse er satt til 50-94 % (gult felt). Hey maloppnaelse er satt til 95 % (gront felt).

100

Birmingham Vasculitis Activity Score

@nskelig at denne fylles ut ved hver
kontroll



PASIENT

JOURNAL

DIAGH.DATA -

BILDEMODALIT!
REGION
Spyttkjertel

(+) MR: Bihule

SYKDOMSAKT. ~

BRUKER  HJELP

HELSESTATUS ~ INTERVENSJON ~

28/32 leddteling

44 leddteling

46 leddteling

68 leddteling
Selvrapp. leddsmerte
Original DAS
BASDAI/ASDAS
MASES

Kerr's kriterier
BVAS

BVAS skarer kun aktiv
vaskulittsykdom

= == == = = e = o= = =

1 Sykdomsvurdering =

I sykdom, residiv eller
remisjon

|

. I

| debut, peristerende |
I

|

NAV/ZERENDE MED.

VASKULITTINTERV.

SYKDOMSAKTIVITET

DIAGNOSE

HELSESTATUS

ORGANSKADE

UNDERSOKER

DIAGN.DATA ~

jel2509unn (Elvenes, Julanne)

BRUKER  HIELP

SYKDOMSAKT. ~

HELSESTATUS ~

ADMIN

INTERVENSION ~

LIVSKVALITET -~

ORGANSKADE ~  GRAFIKK

BVAS (Birmingham Vasculitis Activity Score)

1. GENERAL
None

Myalgia
Arthralgia/Arthritis

[ Fever = 38 °C

Weight Loss = 2 kg
2. CUTANEOUS

[ None

Infarct
Purpura
Ulcer
# Gangrene
Other skin vasculitis
3. MUCOUS MEMBRANES/EYES

[ None

Mouth ulcers
Genital ulcers
Adnexal inflammation
Significant proptosis
Scleritis / Episcleritis
Conjunctivitis f blepharitis / keratitis
Blurred vision
Sudden visual loss
Uveitis
#Retinal changes (vasculitis /

thrombosis | exudate |
haemorrhage)

ANNET

SKAR KUN AKTIV PAGAENDE VASKULITT

4. ENT

7. ABDOMINAL

[ None

[ None |

Bloody nasal discharge [ crusts /
ulcers [ granulomata

Paranasal sinus involvement
Subglottic stenosis
Conductive deafness

#Sensorineural hearing loss

5. CHEST
None

Wheeze
Nodules or cavities

Pleural effusion / pleurisy

[ Infiltrate

Endobronchial involvement

# Massive haemoptysis [ alveolar

haemorrhage
#Respiratory failure

6. CARDIOVASCULAR

[ None

Loss of pulses
Valwular heart disease
Pericarditis
#Ischaemic cardiac pain
#Cardiomyopathy

# Congestive cardiac failure

Persistent disease only (P)

UNDERSOKELSESDATO 17.08.2021

Peritonitis
Bloody diarrhoea

# Ischaemic abdominal pain

B. REMAL

None
[ Hypertension ]
[ Proteinuria >1+ -]

#Haematuria =10 rbc/hpf
Serum creatinine 125-249 pmol/L*
[Serum creatinine 250-499 umol,lL*-]
#Serum creatinine =500 pmol/L*

# Rise in creatinine >30% or
creatiping cleacance fall =25%

Is this the first visit? Nei
9. NERVOUS SWSTEM
[ None |
Headache
Meningitis

Organic confusion
Seizures (not hypertensive)
@ Cerebrovascular accident

#5pinal cord lesion
#Cranial nerve palsy
Sensory peripheral neuropathy

#Mononeuritis multiplex

01.01.1960 COOLING, STEVE - [Mikroskopisk Polyanagii... .

KOMORBIDITET ~ HENDELSER ~

HISTORIKK

SYKDOMSVURDERING

/
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BVAS _Daba: 2021-01-048 Bl 20211230
Diagnosegruppe: AMNCA assosier vaskult (A4
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Forslag til kvalitetsforbedringsprosjekt

2) Andel pasienter med storkarsvaskulitt pa prednisolon < 7,5 mg 6 maneder etter debut
(moderat maloppnaelse 30-59 %, hgy maloppnaelse > 60 %)
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Figur 11: Kvalitetsindikator 11 - Andel pasienter med storkarsvaskulitt pa lav prednisolondose etter 6
maneders behandling. Analysen gjelder for alle inkluderte pasienter, ikke bare de som fikk aktiv behandling
i 2021. Antallet [N) er presentert pa enhetsniva. Sykehus som ikke er presentert i figuren har N = 0. Lys bla
spyle viser det samlede nasjonale nivaet. Moderat maloppnaelse er satt til 30-59 % (gult felt). Hay
maloppnaelse er satt til 60 % eller mer (grgnt felt).



Endring i variabler som skal registreres

INKLUSION KONTROLL
STORKARSWVASKULITT Diagnosekriteriedato Kerrs
Klassifikasjonskriterier Vaskulittintervensjon
Kerrs VDl
Vaskulittintervensjon Generell lab (kreatinin, GFR, Storka rsvaskulitter:
VDI Hb, CRP)
Generell lab (Kreatinin, GFR, Hb 126 CRP
CRP) BT (begge armer)
Utreding (billeddiagnostikk/biopsi) | Medisinering
126
BT (begge armer)
Medisinering
SMAKARSVASKULITT Diagnosekriteriedato BVAS
Klassifikasjonskriterier Vaskulittintervensjon . .
BVAS DI ANCA-assosierte:
WVaskulittintervensjon Generell lab (Kreatinin, GFR, Kreatinin
VDI Hb, CRP)
Generell lab (Kreatinin, GFR, Hb, ANCA GFR
CRP) Urin
Utredning (Billeddiagneostikk/biopsi) | 12G CRP
Hepatitt BT (en arm) |gG
Quantiferon Medisinering
s ANCA
ﬁ"*{ﬂ"* Urinstiks (prot og blod) + albu/krea ratio
rin
BT (en arm)
Medisinering




Hjemmeside:
WWW.Nhorvas.no

Registerbeskrivelse
» vedtekter, variabelliste

Samtykkeskjema (norsk og engelsk)
* Papirversjon av PROMs

Veiledning for registrering

Veiledning for skaring
« BVAS og VDI

Veiledning AAV og GCA (lenke til metodebok.no)
e utredning, behandling

Pasientinformasjon
* generelt om NorVas
e om vaskulitter
* Spesielt om GPA (Wegener)

Arsrapport/ Resultatportal
Kontaktinformasjon


http://www.norvas.no/

Sp@rsmal?

Ta gjerne kontakt pa norvas@unn.no



mailto:norvas@unn.no
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