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Innledning

Denne handboken er ment som en stgtte til registrarer og andre som vil bruke Nasjonalt ECT-
registers tekniske Igsning for a for eksempel ta ut rapporter. Med registrar menes den som
registrerer pasientdata i MRS5 for Nasjonalt ECT-register. Her finner du blant annet informasjon om
hvordan du sgker tilgang til registeret, innfgring i funksjonene i MRS5, hvordan en skjemaene
opprettes og registreres, og hvordan pasientutfyllingsskjema (ePROMS) bestilles.

| denne reviderte versjonen (30.01.2024) vil du finne presiseringer og
omformuleringer/tydeliggjgringer i alle kapittel, samt et nytt kapittel som heter spgrsmal og svar pa
siste siden.

ECT-registeret er fortsatt et nytt register i utvikling, og det blir stadig flere innregistrerende enheter.
Vi vil derfor med tiden matte oppdatere denne handboken, nettsidene, og etter hvert funksjoner og
skjemaene i MRS5. Vi setter pris pa alle tilbakemeldinger dere har 8 komme med hvis dere savner
noe i handboken eller nevnte plattformer!

Nyeste versjon av denne handboken vil du til enhver tid finne pa vare nettsider:

Helse-bergen.no/nasjonaltectregister

Dersom du har spgrsmal om registreringen eller ikke finner svaret i denne manualen kan du
kontakte Nasjonalt ECT-register pa epost nasjonaltectregister@helse-bergen.no eller
registerkoordinator pa telefon 93241669.



https://www.helse-bergen.no/nasjonaltectregister
mailto:nasjonaltectregister@helse-bergen.no

Hurtig-veiledning

Pa denne siden oppsummeres fremgangsmate og den viktigste informasjon man trenger for a
registrere. Alle tema er beskrevet mer utfyllende i senere kapitler.

Spke om tilgang pa MRS5

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

Logg inn med BankID/annen sikker palogging

Finn Nasjonalt ECT-register pa listen

Legg inn ngdvendig informasjon, inkl arbeidsplass og tilgangsbehov
Send sgknad

Testing i testmiljg

Ga til https://mrs.test.nhn.no/ectregister og velg TEST IDP (ikke bankid). Velg Anne
Markussen Engebakken i bla boks til hgyre, logg inn

Sek opp testpasient/ finn testpasient i pasientliste

Opprett, fyll ut og godkjenn minst ett skjema av typen PasientSerie

Opprett, fyll ut og godkjenn minst ett skjema av typen PasientSerieémnd

Bestill ePROMS bade til HelseNorge og lokal elektronisk utfylling minst én gang

Legg inn og opphev reservasjon

Registrering av reelle pasienter

Ga til https://mrs.nhn.no/ectregister og logg inn

Man sgker opp/finner pasienter og registrerer skjema pa samme mate somi
testmiljpet

Det skal kun veere ett skjema av typen PasientSerie og PasientSerieémnd pr
behandlingsserie med ECT. Det samme gjelder for ePROM pasientsvar og ePROM
pasientsvar etter 6 mnd.

Husk a sjekke at pasienten er informert om registeret og sine rettigheter i
forbindelse med 3 veere registrert

Ved endt serie: Vurder eller avklar med pasient om vedkommende vil fylle ut PROMS
elektronisk (ePROMS) eller i papirform. Bestill eventuelt ePROMS.

Annen viktig info:

Trykk «avslutt skjemautfylling» for a fortsette registreringen senere. Skjemaet vil na
veere i kladd.

Sa lenge et skjema star i kladd kan du gjgre endringer, men sa snart et skjema er
godkjent er det kun nasjonal enhet som skal gjgre endringer, selv om dette er
teknisk mulig for din bruker

Gjgr aldri endringer i skjemaene som heter [eProms] selv om dette er teknisk mulig
for din bruker

Hvis du lurer pa noe og ikke finner svaret i denne manualen: Ikke ngl med a ta kontakt med oss i
ECT-registeret — vi vil alltid prioritere a svare pa spgrsmal om registrering!


https://falk.nhn.no/
https://mrs.test.nhn.no/ectregister
https://mrs.nhn.no/ectregister

Hvilke data registreres — og nar? Registreringsprosessen

6 mnd etter
serien

Underveis i
serien

e— > O

Skjema 1: «Pasientserie» Skjema 2: «Pasientserie etter 6 mnd»

Start:

Fgr pasienten registreres anbefaler vi at pasienten har fatt informasjon om registeret, og sine
rettigheter i forbindelse med at de far opplysninger om seg registrert. Grunnen til at vi anbefaler
dette er at det kan vaere ungdvendig tidsbruk a starte registrering pa en pasient som ender opp med
a reservere seg sa fort den har fatt informasjon om registeret og denne rettigheten.

En kan selv velge om en vil logge inn i MRS5 og registrere opplysninger flere ganger i Igpet av
pasientens serie, eller om en vil ta det mot slutten/etter at serien er ferdig.

OBS: Spgrsmal om hukommelse f@r oppstart av behandlingen. Dette spgrsmalet skal pasienten fa fgr
ferste behandling. Resten av svarene pa spgrsmalene i skjemaet kan innhentes i etterkant, ved hjelp
av journal eller andre dokumenter i avdeling.

Slutt:

Registeret anbefaler sterkt at en venter med a ferdigstille skjemaet til det har gatt 7 dager etter siste
behandling. Dette pa grunn av spgrsmalet «Har det oppstatt noen alvorlig hendelse eller
komplikasjon under den aktuelle ECT-serien?». Her er det satt en grense pa 7 dager for hvor lenge vi
regner med at komplikasjoner/alvorlig hendelser kan veere relatert til ECT-behandlingen.



Sgke om tilgang

For a kunne registrere pasienter i registeret ma du fgrst sgke om tilgang. Dette gjgres ved a logge pa
med sikker palogging (f.eks. BankID) pa https://falk.nhn.no/ . | listen over aktuelle registre finner du

Nasjonalt kvalitetsregister for elektrokonvulsiv terapi (ECT) under fanen «Psykisk helsevern og rus».

Trykk pa registeret og videre pa knappen sgk om tilgang.

PSYKISK HELSE OG RUS (3) ~
NASJONALT KVALITETSREGISTER FOR BEHANDLING AV SKADELIG BRUK ELLER AVHENGIGHET AV RUSMIDLER v
NASJONALT KVALITETSREGISTER FOR ELEKTROKONVULSIV BEHANDLING (ECT) A

Dersom du ikke har tilgang til registeret, kan du spke om det. Hvis du allerede har tilgang, kan du g3 videre til registeret for & logge deg pa.

S@K OM TILGANG GA TIL REGISTERET »

NORSPIS v

Pa den neste siden legger du inn din kontaktinformasjon samt navn pa avdelingen du jobber for.
Avdeling du sgker tilgang for velges fra nedtrekksmeny. Nar du har valgt enhet vil det komme opp en
liste over personer du kan kontakte dersom du har spgrsmal (se bilde neste side).

Hvor ensker du tilgang?

Lokasjon

Akershus Universitetssykehus HF (1000389) -
Akershus Universitetssykehus HF/Akuttpsykiatrisk poliklinikk ECT (707515)

Diakonhjemmet Sykehus AS (107505)

Diakonhjemmet Sykehus AS/Alderspsykiatrisk sengepost (109068)

Helgelandssykehuset HF (100065)

Helgelandssykehuset HF/D@gnavdeling voksne (103060)

Helse Bergen HF (100082)

Helse Bergen HF/Seksjon for ECT (4213192)

Helse Fonna HF (100084)

Helse Fonna HF/ECT poliklinikk Haugesund (4219371}

Helse Fonna HF/Stord DPS (100332)

Helse Ferde HF (100085)

Helse Ferde HF/Psykiatrisk klinikk, Helse Ferde HF (105298)

Helse Midt- Norge IT (102212)

Helse Mere og Romsdal HF (4201115)

Helse Mgre og Romsdal HF/DPS Kristiansund dggnenhet (104027)

Helse Mere og Romsdal HF/Utgreiing og behandling psykisk helse MO (4213474)

Helse Mere og Romsdal HF/VOP AL - spesialseksjon degnpost (109184)

Helse Mgre og Romsdal HF/VOP VO - DPS Volda degnpost (4209364)

Helse Nord-Trendelag HF (100317) -



https://falk.nhn.no/

Lokasjon

Helse Fonna HF/ECT peliklinikk Haugesund (4219371) A

Har du sp@rsmal om tilgang hit, ta kontakt med en av disse:

* KARL RICHARD S@RENSEN, karl.richard.sorensen@helse-vest-ikt.no, +4740221949
* HALLVARD LUND-HEIMARK, nasjonaltectregister@helse-bergen.no, +4755974516
* KRISTINE ELSA KROKLI, kristine.elsa.krokli@helse-bergen.no, +4793241669

Til slutt beskriver du hvilke funksjoner du behgver i registeret. De fleste som hovedsakelig jobber
med registrering, vil behgve disse to tilgangene:

Hva slags tilganger trenger du?

Er du usikker p3 hvilke tilganger du trenger, legg ved en kommentar hvor du beskriver hva du trenger & gjgre i registeret.
Skjema

Opprette nye skjema og redigere skjema 1 kladd
Ferdigstille skjsma

Se personopplysninger

Rapport- og datahandtering

Generere grafiske rapporter
Eksportere data (til Excel og lignende)

Eksportere data med personopplysninger (til Excel og lignende)

Administrere

Gjare endringer i registerets innstillinger (administrator)

Nar du har fylt ut all ngdvendig informasjon trykker du send inn.

Fgr du kan begynne a registrere gnsker vi bekreftelse fra din leder pa at du skal ha tilgang til
registeret. Nar tilgang er godkjent vil du fa en bekreftelsesepost.



MRS 5

MRS star for medisinsk registreringssystem, og leveres av Helse Midt-Norge IT. Bildene som er brukt
som eksempel i hdandboken er tatt fra testversjonen.

Logge pa Testversjon

NB! F@r du registrerer reelle pasienter anbefaler vi at du f@grst gver deg pa fiktive pasienter i vart
testmiljg. For a gjgre dette gar du inn pa nettsiden https://mrs.test.nhn.no/ectregister og velger
«TEST IDP» og «Anne Markussen Engebakken» (se bilder) for 8 komme inn i korrekt testmiljg.
Deretter velger du den rollen som samsvarer best med den rollen du har fatt tildelt i registeret (for
de fleste registrarer vil dette vaere rollen «pasientansvarlig»).

VILG ELEXTRONISK 10
Ldg in as a well known test person

b 1D-PORTEN 15037104229 - Anne Markissen Engebakien
At RT
r] ARSATTPORTSN 13068806741 - Shan PM Stangeland
LORR Inn med AsaLtporten
Loge

TEST IDP

TEST LORS Inn med en 18Uy bruker | vie Test 1OP, 29077001733 - Karstedn Larsen Roffsen
Bare thgjengely ) testrmiljoer Sykepleses
BUYPASS

O buyo 10118000620 - Martha Mathsassen Datie

LORg inn med Buypass
Ve

BUYPASS SMARTKORT
Logg Inn med Buypass Smartkort Q7097092561 - Enare Landsvork
e hebepersoned

O HELSE MIDT

- Logs inn med Meise Mid! 05105194678 - Isabod Save
I hetsepersoned

se0 HELSE SOR-OST ‘ "
£ LIRS N R, §304B027652 - Kann Maranne Jersen
ke hetsepersoned, D-oammes
= COMMFIOES UTEN JAVA
Logg Inn med Correnticles uten v

o
4
-

They should NOYT be used in production

redl Pervons I Productior

Logge pa MRS5 — reelle pasienter

NB: Fgr du registrerer reelle pasienter anbefaler vi at du skal ha fylt ut minst ett skjema av hver
type samt bestilt ePROMS i registerets testmiljg.

Ga til https://mrs.nhn.no/ectregister og logg inn med bankid eller annen sikker palogging. Dersom
du ikke har logget inn tidligere ma du sgke om tilgang, se s 5 og 6.



https://mrs.test.nhn.no/ectregister
https://mrs.nhn.no/ectregister

Forklaring av hovedbilde/hjemskjerm
Under ser du et skjermbilde av hjemskjermen som du far opp nar du har logget inn i MRS.

Test Dette er en testversjon av registeret. Reelle data skal ikke registreres her. 6

@ MRS Norsk ECT register Logget inn som ANNE ENGEBAKKEN

med rolle Pasientansvarlig pa Helse Bergen HF

Hjem Pasienter Skjema Metadata

Norsk ECT register B Opprett nytt skjema 4}

Nasjonalt kvalitetsregister for elektrokonvulsiv terapi (ECT)

S Bestill ePROM 5

Nyheter Avdelingens data Arbeidsliste 3

. Mine uferdige skjema 11
Versjon Februar Opprettelse av

1.3.0 2023 registeret Avdelingens uferdige skjema 13
+ Mine skjema sendt til kontrol )

PASIENTER SKJEMA
2 + Avdelingens skjema sendt til kontroll )

-;- HELSE MIDT-NORGE IT

MRS « Registerversjon: 1.3.0.38342 - Kjerne-klientversjon: 6.2.1 = Kjerne-serviceversjon: 24.10.0.37973
Hielp

1- Dette er tallet pa hvor mange pasienter som er registrert i din avdeling (pa bildet kan vi se at
det er 6 pasienter). Trykker du her, kommer du inn pa listen over pasientene.

2- Dette er tallet pa hvor mange skjemaer som er registrert i din avdeling (pa bildet kan vi se at
det er 33 skjema registrert). Trykker du her, kommer du inn i en liste over alle skjema som er
registrert i din avdeling.

3- Arbeidsliste: Her er det listet opp bade dine og avdelingens uferdige skjiema, samt reserverte
pasienter, og skjema som er sendt til kontroll. Du kan trykke pa disse for 8 komme direkte til
reserverte pasienter eller skjemaer.

4- «Opprett nytt skjema» - Hurtigknapp for a ga direkte til oppretting av nye skjema. Se mer
ngyaktig beskrivelse og fremgangsmate pa s.9-11.

5- «Bestill ePROM» - Hurtigknapp for bestilling av ePROM. Se mer ngyaktig beskrivelse og
fremgangsmate pa s.14-17

6- Informasjon om din innlogging, og hvilken rolle og avdeling du er logget inn med. Klikker du
pa det hvite firkantede ikonet vil du fa mulighet til 8 endre rolle eller logge av.

7- «Hjem»: Dersom du er et annet sted inne pa MRS og trykker pa denne, vil du komme tilbake
til hjemskjermen som er avbildet.

8- «Pasienter»: Trykker du her vil du komme inn pa samme liste over pasienter som er
beskrevet i punkt 1.

9- «Skjeman: Trykker du her vil du komme inn pa samme liste over skjemaer som er beskrevet i

punkt 2.

«Metadata»: Metadata er «data om data». Her kan en finne metadata om registeret.

Kontakt Registerkoordinator eller faglig leder dersom du gnsker a vite mer om registeret

metadata.

«Rapporter»: P4 denne siden kan en generere rapporter om den aktuelle avdelingen en er

innlogget pa. Her kan en fa oversikt over hvor mange pasienter og skjemaer som er fylt ut

den siste tiden.

10
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Pasientserie

Det viktigste skjiemaet & kjenne godt til for deg som registrar. Ett skjema fylles ut per
behandlingsserie med ECT. Dette er «hovedskjemaet», som en senere kan knytte PROM- skjema og
«Pasientserie etter 6mnd» til. | skjemaet Pasientserie oppsummeres info om behandlingen inkludert
indikasjon, antall behandlinger, tekniske behandlingsparametre, eventuelle komplikasjoner, kliniske
vurderinger, med mer. Som hovedregel anbefaler vi a opprette skjemaet Pasientserie nar en pasient
er informert om sin reservasjonsrett. Skjemaet ferdigstilles nar ECT-serien er avsluttet og du har fatt
innhentet all relevant informasjon, tidligst 7 dager etter siste ECT pa grunn av registreringstid for
eventuelle komplikasjoner.

Tips og anbefalinger ved utfylling av Pasientserie-skjemaet:

e Hjelpetekster under «?»-symbol: Til de fleste spgrsmal er det laget hjelpetekster som
forklarer mer om hva vi spgr om.

o «Opplysning mangler»: Det er mulighet for a svare opplysning mangler der en ikke har
opplysningene som trengs for & besvare spgrsmalet.

e Spm om hukommelse: her gnsker vi at pasienten selv skal se spgrsmalet og alternativene,
for mest mulig korrekt gjengivelse av pasientens opplevelse av sin egen hukommelse. Dette
spgrsmalet kan skrives ut i papirform fra vare nettsider (til deg som skal bruke registeret->
registrering -> | listen pa denne siden vil du finne psykometri).

e «Har det oppstatt noen alvorlig hendelse eller komplikasjon under den aktuelle ECT-serien?»
Pa dette spgrsmalet anbefales en 3 alltid svare ja, for a fa opp listen over mulige
komplikasjoner og hendelser. Dersom ingen av de opplistede komplikasjonene/hendelsene
er aktuelle, ga tilbake og svar nei pa spm om det har oppstatt alvorlige hendelser eller
komplikasjoner.

Registrere pasient og opprette skjema (Pasientserie)

Nar du skal registrere en pasient klikker du pa Opprett nytt skjema (1) eller sgkeknappen (2). | begge
tilfeller ma du taste inn personnummer og velge hvilket skjema som skal opprettes.

Logget inn som ANNE ENGEBAKKEN
med rolle Pasientansvarlig pa Helse Bergen HF

i} B Opprett nytt skjema

@nsker du 3§ gjenfinne et skjema i kladd som du tidligere har opprettet, trykker du pa Mine uferdige
skjema under Arbeidsliste lengst til hgyre. Du kan ogsa finne skjemaet om du trykker inn pa den
aktuelle pasienten fra sgk eller pasientlisten.




@nsker du pa noe tidspunkt 8 komme tilbake til hjemskjermen trykker du pa Hjem gverst i hgyre
hjgrne.

Nar du har lagt inn fedselsnummeret, trykker du pa Sek, deretter velger du Pasientserie — vl og
Opprett nytt skjema.

Opprett nytt skjema: velg pasient

Q, sgk Mine pasienter Alle pasienter Mer ~

Sla opp ID Sek i folkeregisteret

Fedselsnummer eller PasientGUID o

11 tegn
01010051785 J m v/ Fadselsnummer detektert

T

Opprett nytt skjema: velg skjematype

Pasientserie - v1

3 Pasientserie etter 6 maneder o

| dette eksempelet benytter vi skiemaet Pasientserie, som er skiemaet som skal benyttes i
forbindelse med hver enkelt ECT-behandlingsserie.

For de fleste spgrsmalene kan man fa frem hjelpetekst ved a trykke pa «?»-ikonet til hgyre for
spgrsmalet.

Man kan hurtignavigere i skjemaet ved hjelp av innholdsfortegnelsen til venstre.

10



Pasientserie
Avslutt skjemautfylling I

Testperson, Hemit 115 © v

Endringer vil bli lagret fortlapende

Innhold
Opplysninger om aktuell behandlingsserie
Indikasjoner for behandling
Psykometri far farste ECT
= MADRS
= Behandlingsvariabler
Psykometri etter endt behandlingsserie
= Cicta MANRS

Skjemaeier

ANNE ENGEBAKKEN

Vis mer skjemainformasjon A

Pasientserie =

Opplysninger om aktuell behandlingsserie

Ble det innhentet samtykke til ECT fgr oppstart av behandlingsserien?

lkke besvart ~

Ved oppstart av ECT, var pasienten innlagt under tvunget psykisk helsevern (§3.2/§3.3)?
OlJa ONei O Opplysning mangler

Har pasienten fatt ECT pa nedrett i denne serien?

OlJa ONei O Opplysning mangler

Indikasjoner for behandling

For hvilken diagnose ble ECT gitt i denne behandlingsserien?

Visning:

ol

I Ikke besvart

For mellomlagring av skjemaet trykker du pa Avslutt skjemautfylling.

For godkjenning av skjemaet trykker man pa Ferdigstill. NB! Det gar ikke an a ferdigstille skjema for

alle spgrsmal er besvart.

Sa lenge et skjema star i kladd kan du gjgre endringer og eventuelt slette skjiema, men sa snart et
skjema er ferdigstilt er det kun nasjonal enhet som skal gjgre endringer, selv om dette kan veere

teknisk mulig for din bruker. Om du skulle oppdage at det behgves endring i et allerede ferdigstilt
skjema ma du ta kontakt med registerkoordinator.

Lime inn tekst fra skjema til journal
| MRS5 er det mulighet for 3 kopiere informasjon fra skjemaet til bruk i journal (for eksempel

avslutningsnotater og lignende). For a fa informasjonen fra skjiemaet omgjort til en tekst som kan

kopieres gar en til menyen gverst til venstre i pasientserie-skjemaet, og velger «Journalnotat» som

bildet viser.

Pasientserie =

Opplysninger om aktuell behandlingsserie

Ble det innhentet samtykke til ECT for oppstart av behandlingsserien?

Ja, skriftlig samtykke v

’—$Joumalnotat

Verdier

Ved oppstart av ECT, var pasienten innlagt under tvunget psykisk helsevern (§3.2/§3.3)?

Har pasienten fatt ECT pa nedrett i denne serien?

11
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En vil da fa opp informasjon fra skjemaet, og en kan trykke pa «kopier til utklippstavle» eller markere
og lime inni et journalnotat.

Pasientserie Visning:

J ourna I n Otat —_ﬁ' i [0 Kopier til utklippstavle ]

Pasienten har fra 06.02.2023 til 24.02.2023 fatt en serie med 12 ECT behandlinger. Behandlingen ble gitt pa
bakgrunn av Alvorlig_depressiv episode uten psykotiske symptomer F32.2, Pasientenske, Intolerable bivirkninger av

medisiner og Tidligere god effekt av ECT.

Elektrodeplassering og stremparameter
Behandlingen ble gitt med Unilateral hgyre d'Elia elektrodeplassering, 0,5 ms pulsbredde og en ladning péa

30%Energy ved farste behandlingssesjon. Siste behandlingssesjon ble gjennomfart med Bitemporal
elektrodeplassering, 0.5 ms impulsbredde og en ladning pa 40%Energy.

Psykometri
MADRS ved oppstart av behandlingen: 40.
MADRS ved avslutning av behandlingen: 9.

Behandlingen ble avsluttet pga Remisjon.

Komplikasjoner som har oppstatt: Tannskade.

Pasientserie etter 6 mnd

| henhold til nasjonale retningslinjer for ECT anbefales det sterkt at alle ECT-enheter inviterer
pasienter til en oppfglgingssamtale 6 maneder etter avsluttet ECT-serie. Registeret er tilpasset
denne anbefalingen og har et eget skjiema hvor vi gnsker at informasjon om 6-manederskontroller
registreres. Eventuelle vedlikeholdsbehandlinger registreres ogsa i dette skjemaet, samt MADRS-
skaring.

Fremgangsmate for oppretting av dette skjemaet er likt som oppretting av «Pasientserie», med
unntak av at en ma velge et skjema a knytte det til (den serien som det er kontrollen utfgres etter).

Reservere pasienter

Pasienter skal kunne reservere seg mot a vaere med i registeret nar som helst, uten at dette far
konsekvenser for behandlingen. Pasientene blir opplyst om dette via registrar som viser til
informasjonsskriv og nettsider, hvor det star at de enten kan gjgre dette selv ved a ga inn pa
nettsidene til Helsenorge, eller ta kontakt med helsepersonell der de mottar ECT-behandling. Du
som helsepersonell kan enkelt reservere pasienter i MRS5, pa denne maten:

Sgk opp eller finn den aktuelle pasienten i pasientlisten, og trykk inn pa pasienten. Inne pa
pasientens «profil» under navn og pasient informasjon er det en grgnn boks. Trykk pa de tre
prikkene, deretter «endre reservasjonsstatus» som bildet viser:
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Testperson, Hemit 106

Pasientinformasjon

Kjenn Alder
Kvinne 52
Vis mer informasjon v

O Pasienten er ikke reservert mot inklusjon i E]

registeret
E Endre reservasjonsstatus

Nar du har gjort dette vil en ny boks dukke opp. Her skal du velge «pasienten er reservert mot
inklusjon i registeret». Knappen som heter «lagre reservasjonsstatus» vil da bli mgrkebla, og du skal
trykke pa denne.

Endre reservasjonsstatus X

Du kan endre pasientens reservasjonsstatus for registeret. Statusen lagres hos helsenorge.no.
Ved endring til reservasjon vil data lagt inn for pasienten bli slettet i henhold til ordlyden i helsenorge.no.

O Pasienten er ikke reservert mot inklusjon i registeret

© Pasienten er reservert mot inklusjon i registeret

Na er pasienten reservert i registeret, og dette vil vaere tydelig nar en sgker opp pasienten. Dette er
ogsa synkronisert opp mot Helsenorge, pasienten kan dermed logge inn der og se at reservasjonen
er utfgrt. Dette vil ogsa fungere motsatt om en pasient reserverer seg i Helsenorge.

Pasienten er reservert mot inklusjon i B
registeret

NB! Dersom pasienten gnsker opplysninger om seg slettet skal en ta kontakt med
registerkoordinator, da det er registerledelsens ansvar at opplysninger slettes fra det nasjonale
registeret.
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PROMs (Patient Reported Outcome Measures)

Bade ved avslutning av ECT-serie samt ved 6-manderskontroll skal pasientene fa tilbud om & fylle ut
et spgrreskjema om deres opplevelse av behandlingen og opplevd effekt/bivirkninger. Registrar skal
vurdere eller avklare med hver enkelt pasient hvordan disse spgrsmalene skal besvares. Registerets
gnske og anbefaling er at pasienten selv skal fa se spgrsmalene og svaralternativene, og besvare
skjemaene uten ytre pavirkning. Disse skjemaene kan besvares pa ulike mater:

1) Ved at pasienten svarer pa papirskjema, som i etterkant fylles inn av registrar i
«Pasientsvar» (nederste delen av Pasientserie og Pasientserie 6mnd).

2) Ved elektronisk utfylling av pasient (ePROMS). Pasienten far da tilsendt skjemaet til
utfylling i Helse Norge (fremgangsmate for dette kan du se pa s. 16-18)

3) Unntaksvis kan pasienten besvare PROMS ved intervju (for eksempel ved bra avslutning
og utskrivning, at en ringer og intervjuer pasienten, eller hvis pasienten av andre grunner
ikke kan eller vil svare pa skjemaene selv i papirform eller elektronisk).

Nasjonalt ECT-register har tre ulike metoder for a samle inn PROMs. Registraren vurderer eller
avklarer med pasient hvilken metode som skal benyttes.

Nar ePROMS-skjema opprettes kreves det at dette knyttes til et skiema, enten Pasientserie eller
Pasientserie etter 6 mnd

NB: Selv om det er teknisk mulig i MRS a bestille flere identiske ePROMS-skjema
skal det kun veere ett skjema av typen ePROM pasientsvar og ePROM pasientsvar
etter 6 mnd per behandlingsserie med ECT

Metode 1. Utfylling pa papir, unntaksvis intervju

Dersom pasienten ikke gnsker/mestrer elektronisk utfylling, kan registraren innhente PROMs-
opplysninger ved at pasienten far spgrsmalene i papirform. Deretter kan svarene registreres direkte
inn i «Pasientserie» eller «Pasientserie etter 6 mnd» nederst i skiemaet, under overskriften
«Pasientsvar». Disse spgrsmalene er ikke obligatoriske, det vil si at skjiemaet kan ferdigstilles uten at
disse blir utfylt.

Unntaksvis kan pasienten besvare PROMS ved intervju (for eksempel ved bra avslutning og
utskrivning, at en ringer og intervjuer pasienten, eller hvis pasienten av andre grunner ikke kan eller
vil svare pa skjemaene selv i papirform eller elektronisk).

Metode 2. ePROMS via HelseNorge

Denne metoden innebaerer at registrar bestiller ePROMs-skjema som pasienten far tilsendt for
utfylling via Helsenorge. Dette kan vaere en praktisk Igsning f.eks. dersom registraren ikke far mgtt
pasienten etter ECT-serien, eller 6-manederskontroll ikke lar seg gjennomfgre. Et ePROMs-skjema
ma veere tilknyttet et Pasientserie-skjema, sa her ma en vaere ngye med a velge riktig pasientserie-
skjema dersom pasienten har hatt flere serier og har veert registrert fgr.

En kan bestille ePROMs- skjema pa to mater: Du kan enten finne fram pasienten fgrst fra liste eller
spke opp, og ga inn pa pasientens «profil». Her vil du finne knappen for bestilling av ePROM gverst
til hgyre:
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Testperson, Hemit 66

Pasientinformasjon Skjema
Kjenn Alder . L " ki
Kuinne 28 Skjemanavn o
Vis mer informasjon v Pasientserie (v1) ©04.05.2023 ANNE ENGEBAKKEN D = H

LS T SRS

Den andre maten er & ga inn fra hjem-skjermen og trykke deg videre derfra:

I~ Opprett nytt skjema

g Su Bestill ePROM

Den videre fremgangsmaten er tilnaarmet lik, uansett hvor du velger 3 starte.

Det vil dukke opp et vindu hvor du velger hvilket skjema du vil bestille. Velg gnsket skjema. | dette
eksempelet vil vi bruke «ePROM pasientsvar».

Bestill ePROM: Velg ePROM-skjematype X

ePROM pasientsvar etter 6 maneder

ePROM pasientsvar

En vil da fa opp et vindu hvor en skal sgke opp/velge hvilken pasient skjemaet skal bestilles til. |
dette eksempelet vil vi trykke pa «Mine pasienter» og velge en pasient (dette vinduet vil ikke dukke
opp om du har startet pa pasientens «profil»).
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Bestill ePROM: Velg pasient X

Q, sgk Mine pasienter Alle pasienter Mer ~

Dette er pasienter som har skjema der du star som eier, sortert etter sist behandlet.

Pasient Fodselsdato Fedselsnummer Bosted

Testperson, Hemit 66-& 08.07.1994 (28 ar) 08079490610 5001 Trondheir | ]
Festpersontemit72 14.06.1994 (28 ar) 14069491953 5001 Trondheir QO &
Testperson, Hemit 117 01.01.2000 (23 ar) 01010053281 5001 Trondhein U9

Avbryt H Forrige

Nar en har valgt en pasient kommer neste vindu, hvor en skal velge hvilket et skjiema a knytte
ePROMs-skjemaet til. Obs, sjekk at skjemaet knyttes til riktig serie, hvis pasienten har flere skjema.
Skjemaet trenger ikke veere ferdig utfylt for a opprette ePROM.

Velg skjema som pa bildet:

Bestill ePROM: Velg tilknyttet skjema X

6 ePROM-skjematypen du har valgt krever & vaere tilknyttet et eksisterende skjema for pasienten.

Skjemanavn Skjemadato Skjemaeier

asientserie (v1) .05.2023 17}
Pasi i © 04.05.2023 ANNE ENGEBAKKEN

I neste vindu skal du velge «send varsel til mottaker», huke av i boksen for «Jeg bekrefter at
[pasientnavn] skal motta pasientsvar» og deretter trykke pa «Bestill». Pasienten vil fa et varsel pa sin
telefon om at vedkommende har mottatt en oppgave pa Helsenorge.
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Bestill ePROM: Oppsummering X

Skjematype som sendes ut -

ePROM pasientsvar

Utsendelse

© Send varsel til mottaker () Jeg vil varsle mottaker selv

[
Pasient
Pasient Fedselsdato Fedselsnummer Bosted
Testperson, Hemit 66 08.07.1994 (28 ar) 08079490610 5001 Trondheir L T

[JSend til annen enn pasienten selv, for eksempel verge

g

B Jeg bekrefter at Testperson, Hemit 66 skal motta ePROM pasientsvar S

[y | porige || |

Metode 3. ePROMS til lokal utfylling

Denne metoden innebaerer at registrar bestiller ePROMS-skjema men velger [lokal utfylling] i stedet
for a sende til HelseNorge. Man far da en lenke og et passord som kan brukes lokalt, slik at pasienten
kan besvare skjemaet pa PC, nettbrett eller mobiltelefon der dere befinner dere. Fremgangsmaten
for bestilling av ePROMS pa denne maten er lik som i forrige metode, fram til du kommer til dette
vinduet:

Bestill ePROM: Oppsummering X

Skjematype som sendes ut -

ePROM pasientsvar

Utsendelse

(O Send varsel til mottaker @ Jeg vil varsle mottaker selv

Pasient
Pasient Fedselsdato Fedselsnummer Bosted
Testperson, Hemit 66 08.07.1994 (28 ar) 08079490610 5001 Trondheir © @

[ Send til annen enn pasienten selv, for eksempel verge

ﬂ%g bekrefter at Testperson, Hemit 66 skal motta ePROM pasientsvar j/

=

Her skal du velge «jeg vil varsle mottaker selv», huke av i boksen for «Jeg bekrefter at «pasientnavn»
skal motta pasientsvar» og deretter trykke pa «Bestill».

| neste vindu som dukker opp skal en trykke pa den gule ngkkelen, som pa bildet:
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Bestill ePROM: Bestilling utfares

X

fa innloggingskoden.

Pasient

Testperson, Hemit 66 (08079490610) ©

Bestillingen av ePROM pasientsvar blir nd utfert. Siden du har valgt & varsle mottaker selv, ma du se etter et
ngkkel-ikon som dukker opp péa bestillingen under nér skjemaet er klart for besvarelse. Trykk p& denne for &

Du kan lukke vinduet og fortsette med andre ting.

Status Varslingskanal

Bestilt € Ingen T

£ ePROM utfyllingsportal ‘

| vinduet som sa dukker opp trykker du pa knappen (som vist pa bildet) for & kopiere koden, og
trykker pa lenken for @ komme til utfyllingsportalen.

Vis innloggingskode

|

Innloggingskode: | 53KTVA

o)

ved besvarelse.

Innloggingskoden benyttes sammen med fgdselsdatoen til pasienten far & logge pa ePROM utfyllingsportal
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| nettleseren vil denne siden komme opp, og en skal sa logge inn med pasientens fgdselsdato og
engangskoden som ble kopiert i forrige bilde. Videre fyller pasienten inn skjemaet og sender inn.

PASIENTRAPPORTERING  Logg inn med engangskode  Skjema til utfylling

Logg inn med engangskode

Fodselsdato

Engangskode

Logg inn

Hvis du ikke har mottatt engangskode: Logg p4 med Bankld her
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Informasjon til pasienter

Alle pasienter skal motta informasjon om Nasjonalt ECT-register og hvilke rettigheter de har i
forbindelse med registeret: Pasienten har rett til:
o Areservere seg: pasienten skal kunne motsette seg at opplysninger om dem
behandles i registeret.
e fainnsyn i sin informasjon: pasienten skal fa innsyn i informasjonen som er
registrert om dem i registeret.
¢ & far informasjon slettet/rettet: pasienten har rett til 3 fa informasjon i registeret
rettet eller slettet.

Pasientene skal fa utdelt eget pasientinformasjonsskriv om registeret og rettighetene nevnt ovenfor.
Pasienten bgr i tillegg vaere muntlig informert om at deres informasjon vil bli registrert.

Vi anbefaler at en leser pasientinformasjonsskrivet fgr en gir muntlig informasjon til pasientene, i
tilfelle spgrsmal. En kan ogsa henvise til nasjonalt ECT-registers nettsider, som star pa
informasjonsskrivet.

Informasjonsskrivet ligger tilgjengelig pa vare nettsider for nedlastning og utskrift, og finnes pa
bade norsk, engelsk, polsk og arabisk.
For pasienter - Helse Bergen (helse-bergen.no)

Informasjonen bgr gis pa en mate og et tidspunkt hvor en er sikker pa at pasienten ikke vil veere i tvil
om at dens behandling og oppfd@ring i registeret er uavhengig av hverandre. Det er utformet en
brosjyre for a gjgre informasjonen lettere tilgjengelig, denne skal kun leveres ut som et supplement
til informasjonsskrivet. Denne kan ogsa finnes pa vare nettsider, under ressurser.

For pasienter som ikke er samtykkekompetent nar behandlingen starter, skal disse informeres om
registreringen sa snart de har gjenvunnet sin samtykkekompetanse.

For pasienter som ikke gjenvinner samtykkekompetanse i Igpet av behandlingsserien skal pargrende
informeres om deltakelse i registeret. Den pargrende har da rett til 3 bestemme om en pasient uten
samtykkekompetanse skal benytte sin reservasjonsrett eller ikke, samt kan begjaere retting og
sletting i registeret pa vegne av pasienten.

Hvem er pasientens naeermeste pargrende?
Som hovedregel: Den pasienten eller brukeren oppgir som pargrende og naermeste pargrende.
Dersom pasienten eller brukeren er ute av stand til 8 oppgi pargrende, skal naermeste pargrende
vaere den som i stgrst utstrekning har varig og Igpende kontakt med pasienten eller brukeren, likevel
slik at det tas utgangspunkt i fglgende rekkefglge:
1. ektefelle,
2. registrert partner,
3. personer som lever i ekteskapslignende eller partnerskapslignende samboerskap
med pasienten eller brukeren,
barn over 18 ar,
foreldre eller andre som har foreldreansvaret,
sgsken over 18 ar,
besteforeldre,
andre familiemedlemmer som star pasienten eller brukeren neer,
9. verge eller fremtidsfullmektig med kompetanse pa det personlige omradet
Kilde: Pasient- og brukerretighetsloven § 1-3 (b).

PNV~
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https://helse-bergen.no/nasjonalt-kvalitetsregister-for-elektrokonvulsiv-terapi-ect/for-pasienter
https://www.helse-bergen.no/nasjonalt-kvalitetsregister-for-elektrokonvulsiv-terapi-ect/for-de-som-skal-bruke-registeret/registrering#ressurser-skjema-i-papirform-infomateriell

Sp@rsmal og svar om registrering

Hvordan registrerer vi vedlikeholdsbehandling?

| Pasientserie 6mnd-skjemaet er det sp@rsmal om pasienten har mottatt vedlikeholdsbehandling, og
i sa fall hvor mange. Vedlikeholdsbehandlinger utover dette kan ikke registreres i ECT-registeret per
na.

Vi har nettopp startet registrering ved var enhet, skal de pasientene som allerede gar i
vedlikeholdsbehandling registreres pa noen mate?

Nei, ikke med mindre de har en kommende 6-maneders kontroll. Da kan dere etterregistrere de

opplysningene dere har i et Pasientserie-skjema for & ha et skjema & knytte 6-mnd kontroll til, hvis
dere har mulighet til dette. Dette er ikke noe vi vil kreve i oppstarten.

Klinikers opplevelse av pasientens bedring stemmer ikke overens med det pasienten
rapporterer i PROM-skjemaet. Hva gjor vi med dette?

ECT-registeret har som formal a kartlegge pasientens opplevelse av behandlingen, selv om den ikke
samstemmer med klinikers opplevelse av pasientens bedring. En registrerer det pasienten
rapporterer.

En pasient startet behandling, men avbrgt etter to behandlinger. Skal denne pasienten
registreres?

Ja. Vi gnsker a fa registrert alle behandlinger, selv de som avbrytes bratt og eventuelt er uten effekt.
Husk a fa informert pasienten om registeret og dens rettigheter.

Vi fikk ikke informert pasienten om registeret og rettighetene ifom med dette, og
pasienten er na skrevet ut. Skal vi la vaere a registrere denne pasienten?

Dersom en ikke har fatt informert pasienten anbefaler vi at dette gjgres over telefon. Dersom
pasienten ikke lar seg informere (for eksempel ved at den ikke tar telefonen etter gjentatte forsgk),
skal en ikke registrere denne pasienten.

Far man varsel pa MRS 5 om pasienten svarer eller ikke svarer pa ePROM?
Nei. Dette er dessverre ikke en funksjon som finnes i MRS5 (med dette er et gnske vi melder videre).

Hvor lang tid har pasienten pa seg til a svare pa ePROM i Helsenorge?
Skjemaet vil ligge tilgjengelig for pasienten i Helsenorge i 30 dager etter at den har blitt sendt fra
MRS5.

Kan jeg ferdigstille skjemaet selv om svarene pa ePROM ikke har kommet inn?
Ja. Det er kun hvis pasienten svarer pa papir at en bgr vente med 3 ferdigstille skjemaet.
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