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Forord

Norsk vaskulittregister & biobank (NorVas) er et nasjonalt kvalitetsregister med malsetning om a sikre kvalitet og
enhetlig utredning, behandling og oppfglging av pasienter med systemiske vaskulitter.

Per 2023 skal alle pasienter over 16 ar med storkarsvaskulitt eller ANCA-assosiert vaskulitt som fglges ved
revmatologiske avdelinger i Norge inkluderes i NorVas.

Diagnoseliste for inklusjon

M30.1 Polyarteritt med lungeaffeksjon (EGPA)
M31.3 Granulomatose med polyangiitt (GPA)
M31.4 Aortabuesyndrom (TAK)

M31.5/M31.6 Kjempecellearteritt med polymyalgia rheumatica / Annen kjempecellearteritt
M31.7 Mikroskopisk polyangiitt (MPA)

177.6 Uspesifisert arteritt / aortitt

Innregistreringen i NorVas gjgres hver gang pasienten er til kontroll og via enten

o GoTreatlT (GTI) med automatisk overfgring av data til Medisinsk registreringssystem (MRS)
o Direkte inn i MRS
o Helseplattformen ved St. Olavs med automatisk datafangst til NorVas

Denne brukermanualen beskriver hvordan man registrerer data i GTI.

Se www.norvas.no for ytterligere informasjon og ta gjerne kontakt med registerledelsen pa norvas@unn.no ved
sp@rsmal.
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Veiviser

Hvordan komme i gang, og hva skal registreres?

FORARBEID

Lag en pakke for blod- og urinprgver
Identifisér avdelingens vaskulittpasienter
Felgende diagnoser er aktuelle:

o ANCA-assosierte vaskulitter: Granulomatose med polyangitt, mikroskopisk polyangitt
og eosinofil granulomatose med polyangitt

o Storkarsvaskulitter: Takayasus arteritt, kiempecellearteritt og aoritt

Gi pasienten samtykkeskjema (to eksemplarer, pasienten beholder det ene)

o Enten i brev til pasienten med informasjon og forespgrsel

o Eller markér i journalsystemet at pasienten ma spgrres om deltakelse ved neste
kontroll

Ved inklusjon anbefales det a sette av god tid til konsultasjonen for @ komplettere alle
data, inkludert utredning for nysyke pasienter og historiske data for de som inkluderes
med etablert diagnose.

PA INKLUSJONSDAGEN

Logg inn i GTI og spk opp aktuell pasient ved hjelp av personnummer

Etablér diagnose og diagnosedato

Fyll ut diagnosekriterier

Inkludér pasienten i registeret med dato for samtykke og inklusjon, samt om pasienten
er inkludert med «ny» (<6 md. etter diagnosedato) eller «etablert» diagnose (>6 md.)
Selvrapportering kan fylles ut nar pasienten har samtykket og er inkludert

INKLUSJON AV PASIENT MED ETABLERT DIAGNOSE:

Legg inn historiske data:

BVAS/Kerr’s ved debut
Tidligere residiv: etableres pa aktuell dato i BVAS/Kerr’s ved a velge sykdomsvurdering:

o Lett residiv (kun gkt prednisolondose/optimalisert gjeldende behandling)

o Alvorlig residiv (startet full induksjonsbehandling)

ANCA: positiv eller negativ?

o Dersom positiv ved debut, legg inn dette i Laboratorieskjema. Dersom negativ

ved debut, sjekk om det er en senere positiv verdi, og legg inn den hgyeste verdien
med korrekt dato

VDI frem til inklusjon (gjennomgas sammen med pasienten)

Kumulative doser syklofosfamid (CYC) og rituksimab (RTX) frem til inklusjon

Prednisolon: registrere startdose, samt dato for 20, 7.5 og 5 mg

NorVas - Praktisk veileder GTI




Hva skal behandler registrere i NorVas?

Ved Ved
inklusjon | kontroll
1. Diagnose * Diagnosekriterier med dato, samt dato for fgrste X
symptom
2. Blodtrykk X X
3. Sykdomsaktivitet e BVAS/Kerr’s X
e Legens vurdering av sykdomsaktivitet
4. Residiv e Legg inn alle tidligere residiv med dato i BVAS/ X
Kerr’s
® Registrér som lett (behandlet med gkt kortison-
dose) eller alvorlig (behandlet med full
induksjon, ev. maks dose metotreksat) residiv
5. Organskadeutvikling e VDI X X
6. Behandling e Immundempende medikasjon X X
- Infusjonslogg og kumulative doser for CYC
og RTX
- Prednisolondosering, spesielt startdose, dato
for20 mg, 7.5 mg og 5 mg
- Bivirkninger
7. Laboratorieprgver * Dersom pasienten inkluderes med etablert X X
sykdom, gnskes registrering av ANCA ved debut
e VVed storkarsvaskulitt: kun CRP
¢ Ved ANCA-assosiert vaskulitt: CRP, kreatinin,
eGFR, ANCA og IgG i blod. Albumin-kreatinin-
ratio i urin, samt blod og albumin pa urinstiks
- ANCA registreres med + ved positiv prgve
og - ved normal verdi. @vrige prover
registreres med tallverdier
8. Vaskulittintervensjon | e Stgttebehandling X X
e Spesialbehandling
e Kirurgi
9. Annet * Sjekk pasientsvar pa «alvorlige infeksjoner siden X

sist», ev. ogsa «komorbiditet»

NorVas - Praktisk veileder GTI




Steg for steg ved registrering i NorVas via GTI

° Alt som skal registreres finnes i margen til venstre. Ved a trykke pa aktuelle punkt her, kommer
man direkte til gjeldende side

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

° Man kan fa oversikt over det viktigste som er registrert ved a trykke F6

° Det kommer opp paminnelse for manglende obligatoriske undersgkelser ved kontroller.

Dette gjelder inklusjon (vedvarende paminnelse) og de siste to kontrollene

1) Etablér diagnose
Diagnosen etableres etter a ha spkt opp aktuelle pasient ved hjelp av personnummer.

DIAGNOSER

NAV/ERENDE DIAGNOSER MERKNADER (M) STATUS (S)

DEBUT DATO DIAGNOSE STATUS
I Etablert
A

‘ —g— ETABLERE OPPH@RE ENDRE STATUS

T ——

ETABLERE

Mikroskopisk Polyangiitis

Polyarteritis Nodosa Siok Q e
Kawasakis syndrom
Granulomates Polyangitt (Wegener’s)
Eosinofilisk Granulomates Polyangitt (Churg-Strauss)
® |Mikroskopisk Polyangiitis |
IgA Vaskulitt (Henoch-Schoenlein)
Kryoglobulin Vaskulitt
Annen Immunkompleks Vaskulitt (Goodpasture)
Behcets sykdom
Uspesifisert nekrotiserende vaskulitt
Aortitt INA
@ Bletvevsykdom

Ukjent diagnose

CRMO

Annen diagnose

IgG4-relatert sykdom

STATUS ICD KODE SYMPTOM START DATO KLINISK DIAGNOSEDATO
El sikker M317

KOMMENTAR

«Diagnose debut dato» ma fylles ut fer man kan lagre. Denne vil som hovedregel vaere lik
«klinisk diagnosedato».

NorVas - Praktisk veileder GTI



2. Legg inn vaskulittkriterier (diagnosespesifikk)
Diagnosedata » Vaskulittkriterier

Q Sok DIAGN.DATA -~ SYKDOMSAKT. - HELSESTATUS - INTERVENSION ~ LIVSKVALITET ~

Artrittkriterier

NAV/ERENDE MED. Vaskulittkriterier PMR kriterier

Abatacept (Orencia) TAK kriterier
Diagnostiske te GCA kriterier
Diagnostiske tester - PAN kriterier
Diagnoser GPA kriterier

Antall : EGPA kriterier

BD kriterier

SYKDOMSAKTIVITET =
> MPA kriterier

Kreatinin
3.2021

DIAGNOSE

DiaGrap

Diagn. debut dato
17.08.2021

Krit. dato (MPA)

DIAGM.DATA = SYKDOMSAKT.*  HELSESTATUS = INTERVENSION * LIVSKVALITET ~* ORGANSKADE * GRAFIKK  KOMORBIDITET - HENDELSER ~

’ DIAGNOSEDATA
SYMPTOM DEBUT DATO  SYMPTOM VED DEBUT DIAGNOSEDATO
6.2021 3.08.202
{MPA kriterier opphlt)
MPA (MIKROSKOPISK POLYANGIITIS) KRITERIER HISTORIKK

17.08.2021

MPA classification criteria

Necrotizing vasculitis, with few or no immune
depaosits, predominantly affecting small vessels e

capillaries, venules, or arterioles. Necrotizing Granulomatous inflammation is absent.
arteritis involving small and medium arteries may (Mandatory)
be present.
(Mandatory)
Necrotizing gk k hritis is very {1 point) ]

Pulmonary capillaritis often occurs. (1 point)

Dersom ikke alle kriterier er oppfylt pa inklusjonsdato, kan disse legges til senere i forlgpet.

8 NorVas - Praktisk veileder GTI



3. Registrer inklusjon i NorVas

Pasient » Register

Nar pasienten har samtykket skriftlig, haker man av for inklusjon i NorVas, dato for samtykke og
inklusjon, samt om pasienten er inkludert med «ny» (<6 md, etter diagnosedato) eller «etablert»
diagnose (>6 md.)

PASHINT JOUBNAL BELGIR WODLP  ADMIN 01001960 COOLIMG, STIVE IMIl:m\h'qll\kHvalull__l LG AV e x

E11
Fil

ELSISTATUS = [INTERVINSION - LIVSEVALITET = ORGCANSEADE = GRAFIEK EOHORBIDITEY - HINDELSER =
DIAGNOSEDATA
O YID DEBUT DEAGNOSE DA TD
(MPA kriterier opplylt)
ITIS) KRITERIER HISTORIKK

17.08.2021

MPA classification criteria

Hiecrotitmg wasculitin, with bew of no mmene
e sl 5, predommnant by afeclosg amall veaseh ie
capdbifie s, v s, of aftermles. Mool e G pnukmalsiy mflmmatisn nabeeal.
arteritin mrvobang small and medum arteres may (Handatary)
b preaanl.
[Handatory)

Pl ot W o rakone phait B w vy commmas, || pot )

REGISTERADMINISTRASJON

01.01.1960 COOLING, STEVE

IMKLLSION
REGISTER TKKE INKELUDERT SAMTYKEEDATD INKLUSIONSDATO EXSKLUSIONSDATO EKSKLUSIONSARSAK Il THELUSION MED VED ANNET
SYKEHUS

Mottt

NorVas - « | 17.08.2021 + 17082021 fey diagnose " |

LAGRE 0 LUKK

Etter inklusjon vil det komme opp melding om at “Pasienten er inkludert i et register”

NorVas - Praktisk veileder GTI



4. Vurdering av sykdomsaktivitet

A) BVAS (Birmingham Vasculitis Activity Score) ved ANCA-assosiert vaskulitt
Sykdomsaktivitet » BVAS

BVAS fylles ut ved alle besgk pa alle pasienter med ANCA-assosiert vaskulitt
o Husk at dette er en vurdering av vaskulittaktivitet - og ikke et symptomskar

o Symptomer som ikke skyldes pagaende vaskulittaktivitet, skal ikke registreres
(f.eks. artrosesmerter, fibromyalgisymptomer, angina/hypertensjon oppstatt fgr vaskulitten, eller
nese-/bihulesymptomer som en mener skyldes infeksjon)

o Symptomer og funn som er resultat av skade oppstatt som fglge av tidligere aktiv vaskulitt
(f.eks. skorper i nesen, redusert hgrsel, nevropatisk smerte, proteinuri) skal en heller ikke krysse
av for i BVAS safremt de ikke har blitt verre siste 4 uker
o Skadeutvikling som fglge av tidligere vaskulittaktivitet registreres i skadeindeksen VDI

o Dersom ingen av de registrerte symptomer/funn er nye eller forverrede siste 4 uker (vanligvis
skal de ha vedvart i 3 md.), skal man markere for «Persistent disease only», og poengsummen
blir da naermest halvert i forhold til skar ved aktiv/ny sykdom

o Eksempel: pasienten kommer til kontroll og er i bedring etter debut eller residiv, men det
er fortsatt noe vaskulittaktivitet til stede. «Persistent disease» forutsetter at man mener
det foreligger vaskulittaktivitet, og at symptomer/funn ikke bare skyldes skade av
tidligere aktiv vaskulitt

o] Det er avkrysningen «Persistent disease only» som avgjgr poengsum og ma avkrysses
hvis man mener dette er persistent disease. Det er ikke nok a angi «mener dette er
persisterende sykdom» i legens vurdering (den er ikke koblet til utregning av VDI-skar)

o Legen ma konkludere klinisk og krysse av pa sykdomsvurdering: Debut (gjelder kun ved
sykdomsdebut), lett residiv, alvorlig residiv, persisterende sykdom (vedvarende vaskulittaktivitet
etter debut eller residiv) eller remisjon. Det bgr naturligvis vaere samsvar mellom avkryssing i
BVAS og legens vurdering.

1 O NorVas - Praktisk veileder GTI



BRUKER HIELP

ADMIN

01.01.1960 COOLING, STEVE - [Mikroskopisk Polyangii... 1

NAV/ERENDE MED.

VASKULITTINTERV.

SYKDOMSAKTIVITET

DIAGNOSE

HELSESTATUS

ORGAN SKADE

UNDER:

DIAGN.DATA ~

SYKDOMSAKT. ~

HELSESTATUS ~

INTERVENSJON ~

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
oOther skin vasculitis
3. MUCOUS MEMBRANES/EYES

None ]

jel2509unn (Elvenes, Julanne)

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

thrombosis / exudate /
haemorrhage)

ANNET

SKAR KUN AKTIV PAGAENDE VASKULITT

4.ENT
( None

7. ABDOMINAL

KOMORBIDITET ~

J

( None

Bloody nasal discharge / crusts |
ulcers / granulomata

Paranasal sinus involvement
Subglottic stenosis
Conductive deafness

@ Sensorineural hearing loss

5.CHEST

None
Wheeze
Nedules or cavities

Pleural effusion / pleurisy

( Infiltrate

Endobronchial involvement

4 Massive haemoptysis / alveolar
aemorrhage

4Respiratory failure

6. CARDIOVASCULAR

None

Loss of pulses
Valvular heart disease
Pericarditis
@ Ischaemic cardiac pain
®Cardiomyopathy

4 Congestive cardiac failure

Persistent disease only (P)

UNDERSOKELSESDATO [N RelikS] -+

Peritonitis
Bloody diarrhoea
#Ischaemic abdominal pain

8. RENAL

None
( Hypertension
( Proteinuria >1+

“Haematuria =10 rbc/hpf
Serum creatinine 125-249 pmol/L*

((Serum creatinine 250-499 pmol/L* )

#Serum creatinine >500 pmol/L*

4@ Rise in creatinine >30% or
creatinine clearance fall >25%

Is this the first visit?
9. NERVOUS SYSTEM

( None

Headache
Meningitis
Organic confusion
Seizures (not hypertensive)
@ Cerebrovascular accident
#spinal cord lesion
4@ Cranial nerve palsy
Sensory peripheral neuropathy

®Mononeuritis multiplex

HENDELSER ~

HISTORIKK
20.04.2020
2018
20.04.2017
15.06.2016
23.04.2015
31.03.2015
26.02.2014
14.02.2014
1.2014

7.2010

SYKDOMSVURDERING
Debut
SCORE

BVAS(P) (0-33)

BVAS (0-63) 18

= Major item

LAGRE AVI

Mellom punkt 8 og 9, ma man krysse av for om dette er fgrste besgk eller ikke. Hvis man krysser
«nei», vil kun endring i kreatinin/kreatinin clearance bli mulig a skare under punkt 8 (nyre).

Ved inklusjon med etablert sykdom er det gnskelig at man registrerer dato og BVAS-score ved debut

og tidligere residiv

Der finnes mer informasjon om BVAS pa hjemmesiden til NorVas:
www.norvas.no » For helsepersonell » Skaring av sykdomsaktivitet og skade

NorVas - Praktisk veileder GTI




B) Kerr’s ved storkarsvaskulitt
Sykdomsaktivitet » Kerr’s kriterier

J Kerr’s kriterier ble definert i 1994 og er basert pa SR og angiografiske funn. | dagens medisin er
det rimelig a sidestille CRP med SR og andre bildemodaliteter som ultralyd, CT og MR angiografi

J Kerr’s er et mal pa aktiv vaskulittsykdom ved storkarsvaskulitt, slik BVAS er for ANCA-assosierte
vaskulitter
J Det skal kun skares dersom symptomer/funn er nye eller forverrede. Man skal ikke skare

symptomer og funn som skyldes skadeutvikling, dette fgres i VDI

J | tillegg til a fylle ut Kerr’s, ma man ogsa gjgre en sykdomsvurdering i form av debut, residiv eller
remisjon
J Ved inklusjon med etablert sykdom, er det gnskelig at man registrerer dato og Kerr’s ved debut

og tidligere residiv

DIAGHN.DATA - SYKDOMSAKT. ~ HELSESTATUS ~ INTERVENSION ~ LIVSKVALITET -~ DORGANSKADE ~ GRAFIKK KOMORBIDITET * HENDELSER ~
' KERR'S KRITERIER
KERR'S KRITERIER HISTORIKK
[ 20.01.2022 |

Active disease (2/4)

Please indicate new onset or worsening of the following features:

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

‘ Elevated erythrocyte sedimentation rate |

Features of vascular ischemia or inflammation, such as daudication, diminished
or absent pulse, bruit, vascular pain {(crotodynia), asymmetric blood pressure
in either upper or lower limbs (or both)

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

SYKDOMSVURDERING
Debut

KOMMENTAR SCORE

(o4}

KERR'S SCORE
3

1 2 NorVas - Praktisk veileder GTI



5. Vurdering av organskade (Vasculitis damage index, VDI)

Organskade » VDI

VDI er et skar for alle organskader som har statt i minimum 3 md. og som har oppstatt etter at vaskulitt-
diagnosen er stilt. Man skarer derfor ogsa skader som er relatert til behandling og/eller andre forhold selv
om man ikke kan se at de er vaskulittrelaterte.

BRUKER

HIELF ADMIN

01.01.1960 COOLING, STEVE - [Mikroskopisk Polyangii...

LOGG AV

- X

NAVZAERENDE MED.

VASKULITTINTERV.

SYKDOMSAKTIVITET

DIAGNOSE

HELSESTATUS

ORGANSKADE

UNDERSOKER

jel2509unn (Elvenes, Julianne)

DIAGN.DATA ~ SYKDOMSAKT. ~

1. MUSCULOSKELETAL
Mone

Significant muscle atrophy or
weakness

Deforming/erosive arthritis

Osteoporosis/vertebral
collapse

Avascular necrosis

Osteomyelitis

2. SKIN/MUCOUS
MEMBRANES

Alopecia
Cutaneous ulcers

Mouth ulcers

3. OCULAR

Cataract
Retinal change
Optic atrophy
visual impairment/diplopia
Blindness in one eye
Blindness in second eye

Orbital wall destruction

KOMMENTAR

HELSESTATUS ~

INTERVENSION =

VDI (Vasculitis Damage Index)
SKAR ALL SKADE SOM VARER > 3 MANEDER OG SOM HAR OPPSTATT ETTER VASKULITT-DIAGNOSEN

4. ENT

Hearing loss

Nasal blockage/chronic
discharge /crusting

Nasal bridge collapse/septal
perforation

Chronic sinusitis/radiological
amage

Subglottic stenosis (no
surgery)

Subglottic stenosis (with
surgey)

5. PULMONARY

None
Pulmonary hypertention
Pulmonary fibrosis
Pulmonary infarction
Pleural fibrosis
Chronic asthma
Chronic breathlessness

Impaired lung function

UNDERSOKELSESDATO

17.08.2021

6. CARDIOVASCULAR

Angina angioplasty
Myocardial infarction

Subsequent myocardial
infarction

Cardiomyopathy
Valvular disease

Pericarditis > 3 mths or
pericardectomy

Diastolic BP > 95 or requiring
antihypertensives

7. PERIPHERAL VASCULAR
DISEASE

None
Absent pulses in one limb

Second episode of absent
pulses in one limb

Major vessel stenosis
Claudication >3 mths
Minor tissue loss
Major tissue loss
Subsequent major tissue loss
Complicated venous
thrombosis

8. GASTROINTESTINAL
None
Gut infarction/resection

Mesenteric
insufficiency/pancreatitis

Chronic peritonitis

Oesophageal
stricture /surgery

og endrer i den f@rste registreringen for aktuelle skade

«Other». Denne kommentaren vil ogsa «huskes»

VDI gir ett poeng til hver avkryssede skade

LIVSKVALITET > ORGANSKADE v

GRAFIKK

9. RENAL

Estimated/measured GFR <
50%

Proteinuria = 0.5g/ 24hr

End stage renal disease

10. NEUROPSYCHIATRIC

Cognitive impairment
Major psychosis
Seizures
Cerebrovascular accident

Second cerebrovascular
accident

Cranial nerve lesion
Peripheral neuropathy

Transverse myelitis

11. OTHER

Gonadal failure
Marrow failure
Diabetes
Chemical cystitis

Malignancy

Other

NorVas - Praktisk veileder GTI

KOMORBIDITET ~

HENDELSER ~

HISTORIKK

SCORE

VDI
(0-64)

LAGRE AVBRYT

Ved a holde musepeker over en skade, vil man fa forklaring til hva det gjelder

VDI-skar er permanente og huskes til neste registrering (kan ikke fjernes uten at man gar tilbake

Det er mulig a legge inn tekst i «kKommentarer», som f.eks. forklaring til hva som er skaret i

13



6. Medikamenter
Intervensjon » Medisinering

o Her registreres sykdomsspesifikke medikamenter (DMARDs)
o Fgr opp dagens medikamenter med korrekt dose, ev. doseendring eller seponering
o Ved doseendring og seponering: besvar dialogbokser om arsak
o Nytt medikament: trykk “Registrere”, velg medikament fra nedtrekksliste, angi dose (alltid i mg),

doseringsintervall og administrasjonmate i samme bilde

o Dersom ingen endring: husk a krysse av i boksen ”Ingen endring”

PASEEMT  JOASRMAL BRHUKER HIMELP ADMIN W00 156D OOOLTRG, STEVE - [Milrodiopisk Polyamngil._. -

DLARGUADATA * STKDOMHSAKL *  HOSESTATUS *  [IMTESVEMSI0N © LIVSSOWRS ITET  *  OEGANSKADE *  GHAFEKK  EOFIOESIDITET * HENDELSaM ¢

MEDISINERING
MAVEREMDE MEDISINERDNG ADM. KOMMENTAR

STARTOMTO MEDmcAsrNT [ INTERVRLL noea

13.08.3021 Cyklofosfamid {mg) 1800 Hvar 2. uke w EOSHENTAR
Caghy
HERKNADER (M)
abithia ia} g 1088
'

13.040.2021 Ritszimab [ Hudr 6. Fand P
[} “a +F  Dioseerdrebigitt
= —tiur S
T Aeaet x

MEDESTN ERTRGSHISTORIE HEMEAMENTHISTORIKK

O 3
STARTDATD MIEDIKAMENT HPOATD MERIRADER Cyklafosfamid (mg)
AT COSE INTERVALL ] EFFERT Ape

g

08.20Z1 1004 I

ARSAE EIVIREHING

(=]

KOHHENTAR

MIMEAM N TGRUPPER

o Nedtrappende prednisolonkur:
Prednisolon registreres med startdose, dato for 20 mg, 7,5 mg og 5 mg - som et minimum

o Det skal registreres infusjonslogg med kumulative doser for syklofosfamid og rituksimab
o Dersom pasienten har fatt medikamentene fgr inklusjon, summeres dosene opp

1 4 NorVas - Praktisk veileder GTI



’ MEDISINERING

NAVARENDE MEDISINERING Ingen endring
STARTDATO MEDIKAMENT DOSE INTERVALL ADM
13.08.2021 Cyklofosfamid (ma) 1000 Hver 2. uke v
13.08.2021 Metylprednisolon {ma) 1000 Daglig v
13.08.2021 Rituximab (Mabthera) (ma) 1000 Hver 6. mnd. v I )

Ritwdmab {Mabthera) (mag)

HISTORISK DOSE HISTORIKE
7I7 ERL R e Historick dose skal kke inneholde dover som e registrert KUR DATD DOSE
infuspomskogn
1 13.06.2021 1000
T DOAE (HISTORISK) TILDATO
MEDISINERINGSHISTORIKK
mp—
STARTDATO MEDIKAMENT SEP.DATO MERKNADER
MEDISINERINGSHISTORIKK
KuR STARTDATO SEPONERINGSDATO 1 DOSE
- 1 13.08.2021 1000
13.08.2021 Cyklofosfamid (mg 2=
- - -
13.08.2021 Rituximab (Mabthera) (mg) ( INFUSJONSLOGG \
7
¥ o — o
UMDFRSAKER
I duse (Total) |
J Trykk pa «infusjonslogg», og det kommer opp et nytt bilde med infusjoner oppdelt etter kurer
o Trykk pa “ny registrering” for a registrere en ny infusjon. Korrigér dato ved behov, 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
o Deretter trykkes “Lagre” og “Lukk”
J Ved a markere en infusjon i listen, kan man korrigere denne ved a trykke “Endre” eller “Slette”
J Total kumulativ dose vises nederst til hgyre
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7. Vaskulittintervensjon

Intervensjon » Vaskulittintervensjon

Her registreres “Spesialbehandling”,

16

n.-n

Alt er forhandskrysset for ”Nei”
Avkryssing for “Ja” i ”Stgttebehandling” huskes fram til neste registrering, og man krysser da kun
av hvis medikasjon seponeres
"Spesialbehandling” krysses av sa lenge det er aktuell behandling
"Intervensjon/kirurgi” huskes i et sidebilde for det som er ufgrt (med dato).

Dersom ingen endring fra sist, registrer Ny registrering” med dagens dato og ”"Lagre”

DIAGH.DATA = T. *
VASKULITTINTERVENSION
SPESIALBEHANDLING

Flagmaferese
Dialyse
Respirator

STOTTEBEHANDLING
ACE-fAT Il-hemmer

Statiner

Cafvitamin &

Bisfosfonst ellertilsvarede
Trimetoprim Sulfa

Annen antibiotikaprofylakse
Acetylsalisylsyre

MESNA

INTERVENSION /KIRURGT
Organtransplantasion

PCl

PTA

Karkirurgi

sadelnese

Subglottick stencse

HELSH - LIVSKVALTTET ~

VASKULITTINTERVENSJON

MNEI JA UTFORT INTERVENSION/ KIRURGT

g uuu
m
u
-
>

KOMMENTAR

LOKALTSASION/ORGAN

m
jul
-
=

Stpttebehandling” og ”Intervensjon/kirurgi” ved avkrysning.

ORGANSKADE ~ GRAFIKK  KOMORBIDITET =  HENDELSER ~

HISTORIKK
10.02.2020
12.01.2018

10.02.2017
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8. Laboratoriedata
Diagnosedata » Diagnostiske tester - Lab » Vaskulitter (blodpraver) /CVD (blodtrykk)

o Laboratorieprgver og blodtrykk registreres for hver kontroll
o Blodtrykk registreres for bade ANCA-assosierte vaskulitter og storkarsvaskulitter

BRUKER HIELP  ADMIN 01.01.1960 COOLING, STEVE - [Mikroskopisk Polyangil... . LOGGAV

Q sek DIAGN.DATA * SYKDOMSAKT.* HELSESTATUS ~ INTERVENSION-  LIVSKVALITET - ORGANSKADE - GRAFIKK  KOMORBIDITET -  HENDELSER

NAV/ERENDE MED. DIAGNOSTISKE TESTER - LAB
ARTRITTER VASKULITTER  CTD  ANDRETESTER SCREENING  CVD UTFORTE TESTER S TORIEY
VASKULITTINTERYV. (O]} A
Lipider 0 ® veRDI o]
LoLkolesteral {+) g6
SYKDOMSAKTIVITET (+] RF 10
HOLkolesterol (+) RFIgM

Trglyserider
Total kolesterol
Apolioprotena

Apolioprotans

ProBNP

Fastendeglukose {+) Waslerest
(+) Hemoglobin
DIAGNOSE Hiale (+) Leukocytter
10-4rs risiko for fatal CVD v H VERDI
Blodtrykk (systolsk) 158 (+) Ig8
Blodtrykk (diastolsk) (+) U-Albumin v
Blodtrykk (systoisk) KOMMENTAR

Blodtrykk (diastolisk)

Alder (gyldig for 40-65 r) o
Kionn Mann
HELSESTATUS
. GENETISKE TESTER
Royker n§ et ]
() )
Hoy risiko populasjon HLA-B27

R Lav risiko populasion Shared Epitope
ORGAN SKADE

Lab-registrering:

J For storkarsvaskulitter: kun CRP

o For ANCA-assosierte vaskulitter: CRP, kreatinin, eGFR, 1gG og ANCA. | tillegg registreres resultatet
pa albumin og blod fra urinstiks, samt albumin-kreatinin-ratio i urin

o ANCA registreres som + (patologisk) eller — (normal). Verdi kan legges inn for avdelingens egen
oversikt, men inngar ikke i NorVas. Ved inklusjon av pasient med etablert diagnose er det gnskelig
at ANCA ved debut registreres

o @vrige resultater registreres med hele tallverdier. Dersom man har CRP <5, registreres
verdien 3 i stedenfor <5. Albumin og blod fra urinstiks registreres med tallverdi 0-3

BRUKER HJELP  ADMIN

Q sk DIAGN.DATA ~ SYKDOMSAKT. -  HELSESTATUS ~ INTERVENSION-  LIVSKVALITET - ORGANSKADE - GRAFIKK KOMORBIDITET ~  HENDELSER ~
NAV/ERENDE MED. DIAGNOSTISKE TESTER - LAB
ARTRITTER VASKULITTER  CTD  ANDRETESTER SCREENING  CVD o TE
RN VASKULITT ASSOSIERTE IMMUNOLOGISKE TESTER
Antistoffer mot (SIS VERDI
SYKDOMSAKTIVITET
CANGA (°R3) =]
P-ANCA (MPO) 47
BLODPROVER
0 VEROL Lupus antikoagulant
Kreatinin 287 Erosjoner i hender/fotter
GFR
DIAGNOSE g
Levkocytter
166 95
- (+) u-albumin
1M KOMMENTAR
crp () mayiter
URINPROVER
HELSESTATUS . &
Uriestix 0 ® NERY GENETISKE TESTER
U-Albumin 2
[SINC)
u-slod 2
HLA-B27
U-Albumin-Kreatinin ratio 68
_ shared Epitope
ORGANSKADE
UNDERSGKELSESDATO 4 LAGRE AvBRYT
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Pasientrapportering

Pasient » Selvrapportering » register

Pasientrapportering er mulig etter at pasienten er inkludert, og kan senere gjgres f@r legekonsultasjoner.
Det er utviklet mulighet for registrering hjemmefra via web, pa mobil, nettbrett eller PC.

Pasienten vil her besvare aktuelle spgrsmal i NorVas:
. Hgyde, vekt, smerte, fatigue, snusing, rgyking, graviditet for kvinner i fertil alder, egen vurdering
av sykdomsaktivitet, skolegang, arbeidssituasjon, komorbiditet og alvorlige infeksjoner siden sist

. Svar fra forrige visitt "huskes”, slik at det bare er endringer siden sist pasienten skal oppgi — med
felgende unntak: smerte, fatigue, opplevelse av sykdomsaktivitet og alvorlige infeksjoner, som

rapporteres hver gang

J For 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,

Hvertsparsmél skal besvares ved d velge det altemativet som passer best fordeg.

UTMERKET VELDIG GOD GOD NOKSA GOD DARLIG

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

e handler om aktiviteter som du kanskje utfereri lapet av en vanlig dag. Er helsen din slik at den begrenser deg i
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 felgende problemens i arbeidet ditt eller i andre daglige aktiviteter pd grunn av din
fysiskehelse?

JA NEI
4. Fatt gjort mindre enn du ensket ' RAND-12
5.Waert begrensetitype arbeidsoppgavereller andre aktiviteter Tt ba -
pet av de siste fire ukene, har du hatt noen av de folgende problemene i arbeidet ditt eller i andre daglige aktiviteter p& grunn av
folelsesmessige problemer (som & fele seg engstelig eller deprimert)?
JA MNEI
6. Fatt gjort mindre enn du gnsket
7. Utfart arbeid eller andre aktiviteter mindre grundig enn vanlig
IKKE I DET EKSTREMT
8. Tl@pet av de siste fire ukens, hvor mye har HELE TATT T MODERAT  GANSKE MYE HIYE
smerter pdvirket det vanlige arbeidet ditt (gjelder

b&de arbeid utenfar hjemmet og husarbeid)?

De neste spersmélens handler om hvordan du feler deg og hvordan du har hatt det i lgpet av de siste fire ukene, For hvert spersmél, ber v
vordan du har felt deg.

MESTEPARTEN EN GOD DEL LITT AV

HELE TIDEN AVTIDEN AVTIDEN NOE AV TIDEN TIDEN ALDRI
9. Har du fglt deg rolig cg
avilappat
10. Har du hatt mye overskudd?
11, Har du felt deg nedfor og
Seprimerts
12. Tlgpet 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
folelsesmessige problemer pAvirket dine sosise
sktiviteter (som & besske venner, slekininger
osv.)?
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Veiviser dersom behov for korreksjon av selvrapporterte data:

PASIENT _ iDURNAL BRUKER HIELP  ADMIN 01.01.1960 COOLING, STEVE - [Kjempecelle Arteritt (M... LOGGAV b ¢

DIAGN.DATA ~ SYKDOMSAKT. - HELSESTATUS -~ INTERVENSJON - LIVSKVALITET -~ ORGANSKADE - GRAFIKK KOMORBIDITET ~ HENDELSER ~

b ANTROPOMETRISKE DATA

HISTORIKK

~
03.01.2023

Pasient » Antropometriske 02.41.2022
data HOYDE 179 om LIVWIDDEMAL om 1612022

(h¢yde 08 Vekt) 02.09.2022

HOFTEMAL
VEKT 88 kg i 17.06.2022

08.10.2021

02.06.2021

l BMI (Fra 18 &) 27,5 } RATIO LIVWIDDEMAL/HOFTEMAL 28.05.2021

07.05.2021

l VEKTKLASSE ‘Overvekt ‘ 06.04.2021

01.03.2021

l BSA 2,09 m* ‘ 01.02.2021

09.06.2020

03.06.2020

13.12.2019 v

HOYDE MOR m HOYDE FAR m HOYDE SOM UNG VOKSEN om

PASIENT JOURNAL BRUKER HJIELP ADMIN 01.01.1960 COOLING, STEVE - [Kjempecelle Arteritt (M... LOGG AV

DIAGH.DATA ~ SYKDOMSAKT.~ HELSESTATUS - INTERVEWSION-  LIVSKVALITET - ORGANSKADE -~ GRAFIKK KOMORBIDITET -~  HENDELSER ~

’ SOSIODEMOGRAFI
HISTORIKK
n - SIVILSTAND ~
Journal » Sosiodemografi s
. . . ORI 02.11.2022
(r@yking, snusing, utdanning e =
idsf
og arbeidsforhold) roANNELSE 06.01.2001
VARIGHET (AR) 01.03.2021
20
01.02.2021
TYPE UTDANNELSE (FULLFGRT)
08.12.2017
Universitet eller hagskole 1-3 3r
18.01.2016
YRKE 28.00.2015
23.07.2015
ROYKING SNUSING 18.02.2015
Aldri rgykt Aldri snust
01.09.2014
20.06.2014
22.04.2013
ARBEIDSFORHOLD
Jobb, fultid L
14.02.2012
16.03.2011 ¥
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NAVZERENDE MED.
Prednisolon

VASKULITTINTERV.

Antall

Helsestatus » M-HAQ » SYKDOMSAKTIVITET
pasientens egenbedgmmelse
(smerte — fatigue)

16
Kreatinin
2022

120/80

DIAGNOSE
. debut dato
31122021

n. debut dato

20.01.2022

UNDERS@KELSESDATO

ENDE MED.
on

Sykdomsaktivitet » 28/32
leddtelling » Pasient total
(pasietens opplevelse av
sykdomsaktivitet)

Kreatinin

DIAGNOSE
'mp. debut dato
31.12.2021

Diagn. debut dato
2021

)
20.01.2022

UNDERSOKER

DIAGN.DATA - SYKDOMSAKT. 'NT[RV[IJS]DN' LIVSKVALITET - ORGANSKADE * GRAFIKK
~————

HELSESTATUS (M-HAQ)

M-HAQ PASIENTENS EGENBED@BMMELSE

SMERTE LEDDSMERTE RYGGSMERTE RYGGSMERTE OM NATTEN
mm mm mm mm

TRETTHET REVMATISK AKTIVITET MORGENSTIVHET FORANDRING AV TILSTAND
mm mm timer

FYSISK TRENING PASIENTTILFREDSHET

PASS1 PASS52 M SPORT PA SKOLEN

RAPID3

(0-30) (0-10) ALVORLIGHETSGRAD
KOMMENTAR
2 \'- NY REGISTRERING ENDRE

DIAGN.DATA = SYKDOMSAKT. =

OMME LEDD - 28/32

SR

DAS28(4)

(0]

KOMMENTAR

AW

R L/
| v

SYKDOMSAKTIVITET

HELSESTATUS - INTERVENSION~  LIVSKVALITET -

ORGANSKADE =  GRAFIKK

HOVNE LEDD - 28/32

mm/time  CRP ma/liter  US.TOTAL mm

DAS28(3) DAS28-CRP(4)

@ ©

UNDERS@KELSESDATO

RD/D
[ .

KOMORBIDITET ~  HENDELSER ~

SLETTE

HISTORIKK

A
08.11.2022

02.11.2022
01.11.2022
05.09.2022
02.09.2022
30.08.2022
17.06.2022
20.09.2021 7

SCORE

MDHAQ (FN)
(03)

MDHAQ (PS)
(03)

HAD(0-3)

R3 HAQ
(0-24)

KOMORBIDITET = HENDELSER ~

PASIENTTOTAL 58 mm

DAS28-CRP(3) DAl /| BeregnDAS /| Beregn CDAI
(0] ® 28/32 leddtelling utfart
+ nvrecisTRERING ENDRE
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SLETTE

HISTORIKK

A
03.01.2023

02.11.2022
01.11.2022
26.10.2022
05.00.2022
02.09.2022
17.06.2022
03.05.2022
16.02.2022
20.01.2022
27.08.2021
17.08.2021
26.07.2021
02.06.2021
28.05.2021

n7 s o1

DATAENTRY



Komorbiditet
Komorbiditet » Utvidet komorbiditet

Tips: hvis hele utfyllingen skjer i dette bildet, markér “Ingen” - da blir alt besvart med "Nei” og man
korrigerer bare de aktuelle komorbiditeter

DIAGN.DATA - SYKDOMSAKT.>  HELSESTATUS - INTERVENSION-  LIVSKVALTTET -~ ORGANSKADE =  GRAFIKI MORBIDIT HENDELSER -

’ UTVIDET KOMORBIDITET

UTVIDET KOMORBIDITET NAVARENDE 0G TIDLIGERE SYKDOMMER HISTORIKK

Diabetes (sukkersyke) som behandles me...

a
Vennligst velg eventuelle sykdommer du har eller har hatt ELLER Bindevevssykdom (lupus, myositt, Sigaren o.1) 17.06.2022
sjekk at informasjonen stemmer

Vaskulittsykdom (f.eks. Wegenereller...

Psoriasis 28.05.2021
NEI JA Kronisk/tilbakevendende regnbuehinneb...
= Annen kreftsykdom 01.03.2021
HORMONSYKDOM Stoffskiftesykdom (lavt eller hayt stoffskifte)
Diabetes (sukkersyke) som behandles med tabletter eller a Annen type hudkreft 09.06.2020
insulin, UTEN organskade (f.eks. nyrer eller ayne) Kroniske smerter/fibromyalgi
Diabtes (ukkersvke) som behndlesmedabletarcler oy Sarkoidose 250020
Insulin, MED arganskade, f.eks. fryrer eller gyne) Psykisk sykdom som det er sgkt helsehjelp for LTI
5 = Fatt ufart uthlokking av hjertets kran... i
Stoffskiftesykdom (lavt eller hoyt stoffskite) [x] St ey
01.03.2019
MAGE-TARMSYKDOM
Mages&r n 24.04.2018
Morbus Crohn fulceras colitt (=] 28.02.2018
Kronisk leversykdom =] 08.12.2017
Gitinka a 07.11.2017
HIERTE-KARSYKDOM 12.00.2017
Hierteinfarkt (sikkert eller sannsynlig) n
30.05.2017
Angina pectoris (hjertekrampe) [ x | v
09.01.2017
KOMMENTAR Ingen
15.06.2016
18.02.2016

UNDERS@OKELSESDATO 17 — NYREGISTRERING ENDRE SLETTE

Alvorlige infeksjoner siden sist
Hendelser » Selvrapportert alvorlig infeksjon

o .

Det anbefales at lege sjekker denne - bade for a fa informasjon om eventuelle infeksjoner, samt for

eventuell korrigering.
DIAGN.DATA - SYKDOMSAKT.~ HELSESTATUS ~ INTERVENSION - LIVSKVALITET - ORGANSKADE ~  GRAFIKK KOMORBIDITET '
- e —

’ SELVRAPPORTERT ALVORLIG INFEKSJON

SELVRAPPORTERT ALVORLIG INFEKSION HISTORIKK

01.03.2021

25.02.2021

1 2 3 4 cller flere 03.06.2020

01.03.2019

Hvor mange alvorlige infeksjoner har du hatt siden sist {detvil si sykehusinnleagelse og/eller intravengs antibiotika)?

24.04.2018

Vennligst angilokalisasjon avinfeksjonen(e) duhar hatt
28.02.2018

Gvre luftveier (nese/bihuler/arer) Nedre luftveier (bronkitt/lungebetennelse) 08.12.2017

07.11.2017

Urinveier (blzereb lse / Ise) Bein eller leddinfeksjon
12.09.2017

Hudinfeksjon Sepsis (blodforgiftning) P
Annen alvorlig infeksjon 09.01.2017
15.06.2016
18.02.201%

KOMMENTAR 18.01.2016
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Paminnelse om manglende data

Det gis paminnelse om manglende obligatoriske data fra inklusjon (vedvarende paminnelse) samt fra
de to siste kontrollene.

For laboratorieprgver er det ulik paminnelse relatert til de forskjellige vaskulittgruppene. Ved a klikke pa
aktuell prgve/undersgkelse, kommer man direkte til relevant side for registrering.

Mangler obligatoriske registerdata, fortsette likevel?

E-NorVas register
= Inklusjonsdata (25.02.2012)

... Smerte
.. Tretthet
.. Graviditet
BWAS (Birmingham Vasculitis Activity Score)
.- WDI (Vasculitis Damage Index)
.. C-ANCA (PR3)
P-ANCA (MPO)
.. Kreatinin
. GFR.
... Hemoglobin
. Leukocytter
... IgG
. Albumin
. Blod
.. Albumin-kreatinin ratio
... CRP
.. Type utdannelse (fullfert)
Arbeidsforhold
.. Reyking
- Hoyde
. Vekt
.. Utwvidet komorbiditet
=- Forrige visitt (25.02.2013)
.. Smerte
. Tretthet
.. Pasienttilfredshet
.. BWAS (Birmingham Vasculitis Activity Score)
.. VDI (Vasculitis Damage Index)
n P
- Dagens visitt
... VDI (Vasculitis Damage Index)

‘[ oK Avbryt
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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
Julianne Elvenes

Faglig leder
Christine Karlsen

Registersekretaer
Mai Lisbet Berglund

@ NORSK VASKULITTREGISTER

00 & BIOBANK
®
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