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Inledning

Syftet med kvalitetsregistret

TIGER ar namnet pa det kvalitetsregister for organtransplantation, som i samarbete
med IT-konsulten Torben Kling Petersen utvecklats och administreras pa
Transplantationscentrum, Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg. Registret
har framst foljande syften:

- Skapa statistiskt underlag for kvalitetsuppféljning efter
organtransplantation for patienter som transplanterats i Goteborg och
/eller handlaggs och vardas i de regioner som tillhor
Transplantationscentrums upptagningsomrade. Framst skall detta
anvandas som underlag vid forbéttringsarbeten, saval lokalt som vid
transplantationsenheten.

- Ge underlag for de nationella jamforelser, som numera kravs for allt fler
verksamheter inom halso-och sjukvarden.

- Formedla data till internationella och nordiska register. Bl.a. finns sen
lange ett valetablerat samarbete mellen de nordiska landerna
(Scandiatransplant) med utbyte av donerade organ och gemensamma
registerdata.

- Kliniska registerdata skall ocksa anvandas som utgangspunkt for
forskning, saval epidemiologisk som specifika projekt. Aven de lokala
klinikerna har tillgang till dessa data for att driva sadana forskningsprojekt.

Registrets uppbyggnad och funktion

Registrets huvuddatabas och web-server finns pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset
och administreras av Transplantationscentrum. Datainmatningen sker genom att
man loggar in pa en websida, dér rapportformulér fér de patienter som féljs upp
pa den lokala enheten skall fyllas i. Den som loggar in har alltsd endast tillgang till
patienter som féljs upp pa den egna vardenheten. Data som matas in i systemet
kommer regelbundet att foras over till huvuddatabasen for TIGER, varefter posten
lases for skrivning. Det ar dock majligt att Iasa de senaste arens rapportformular.

Via websidan nar man ocksa en statistikmodul, med uppdaterade diagram och
rapporter av utvalda parametrar. Statistiken redovisas saval for den lokala enheten,
som for det totala patientmaterialet som foljs upp i samarbete med
Transplantationscentrum.

Vad registreras?

Vi har stravat efter att minimera och férenkla dataparametarna for att underlatta och
minska tidsatgangen for registreringen, bland annat genom s.k. “popup-menyer”, dar
man enkelt kan valja svarsalternativ. Framst ar det foljande basala parametrar som
registreras och beraknas:

- Grundsjukdom och komorbiditet
- Utrednings- och vantetid
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- Transplantatfunktion, rejektioner, transplantatoverlevnad och orsaker till
transplantatforlust

- Patientoverlevnad och dodsorsak

- Maligniteter, infektioner och andra komplikationer

- Immunsuppression

- Arbets-/studieférmaga

Detaljerade intruktioner for registreringen av de olika parametrarna framgar nedan i
denna manual.

Nar registrerar man?

Datarapporteringen sker pa bestamda tidsintervall efter transplantationen; efter 3
manader, 6 manader och dérefter arsvis. Vid varje sadan kontrolltidpunkt
redovisas da enbart det som intraffat sen forra kontrolltillfallet.

Vem registrerar?

Data kan registreras och lasas av lokala ldkare och sjukskéterskor, som ges
behdrighet via transplantationscentrum (se nedan under "Inloggning”). Vi ser garna
att varje lokal enhet utser en kontaktperson for TIGER-registret, som vi bl.a. kan
férmedla information och paminnelser till via e-mail.

Inloggning

1. Skriv in lanken http://tiger.transplantationscentrum.se i din webblasare. Alternativt
gor du det via Transplantationscentrums hemsida
(www.transplantationscentrum.se), dar det finns en lank till TIGER-registret.

2. Logga in genom ange ditt anvandarnamn och I6senord, som tilldelats tidigare,
och klicka sen pa ”Logga in”. Observera att bade anvandarnamn och I6senord
kraver ratt kombination av versaler och gemener, och att man inte kan logga in
som gast. Nytt anvandarnamn och l6senord kan fas genom att skicka ett e-mail
till: tiger@macis.se

Sign in to open "WebFollowup_V4".

I |
S —



http://tiger.transplantationscentrum.se
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3. PaValkomstsidan” klickar du pa “Fortsdtt”, for att komma till din egen kliniks
uppfdljningsdatabas.

Vdlkommen till TIGER!
- Vart gemensamma kvalitetsregister fér njurtransplanterade patienter som féljs upp i samverkan med
Transplantationscentrum, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Goteborg

SN

Patientlistor for den lokala enheten/kliniken

| aktuellt exempel ser vi vyn Gver patienter som foljs upp i Sundsvall. Till vanster finns
en skrollbar listan 6ver patienterna. Listan har tva klickbara flikar:

Flik 1: Patienter som har Kommande uppfoljningar under de narmaste 3
manaderna.

Kommande uppfdljningar narmaste 3 man
Preliminart datum
FEETOIDINET W RaturupS Uppféljning Kontroll: Data inmatade:
2016-01-28 2018-01-27 24r Nej, inga registrerade
2016-02-10 2018-02-09 24r Nej, inga registrerade
2016-02-10 2018-02-09 24ar Nej, inga registrerade
2016-02-11 2018-02-10 24r Nej, inga registrerade
2016-02-17 2018-02-16 2ar Nej, inga registrerade
2016-02-23 2018-02-22 24r Nej, inga registrerade
2016-02-24 2018-02-23 24r Nej, inga registrerade
2016-02-25 2018-02-24 24r Nej, inga registrerade
2016-02-26 2018-02-25 24r Nej, inga registrerade
2016-02-26 2018-02-25 24r Nej, inga registrerade
2016-02-29 2018-02-28 24r Nej, inga registrerade
2016-03-02 2018-03-02 24r Nej, inga registrerade
2016-03-02 2018-03-02 24r Nej, inga registrerade
2016-03-02 2018-03-02 24r Nej, inga registrerade
2016-03-03 2018-03-03 24r Nej, inga registrerade
2016-03-06 2018-03-06 24r Nej, inga registrerade
2016-03-07 2018-03-07 24r Nej, inga registrerade
2016-03-09 2018-03-09 24r Nej, inga registrerade
2016-03-09 2018-03-09 24r Nej, inga registrerade

- Under Prel datum uppféljning anges det preliminara datumet for
kontrollen.
- Under Kontroll anges kontrolltidpunkten efter transplantationen.
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- Under rubriken Data inmatade? framgar om registreringen paborjats

eller ej.

Flik 2: Patienter som boér ha haft sina tidigare uppfdljningar pa enheten under
de senaste tva aren. Det ar samtidigt en lista 6ver samtliga patienter, som
enligt registret for narvarande foljs upp pa den aktuella kliniken. Det totala antalet
sadana patienter anges i sidhuvudet.

ommande uppfoljningar narms

23 |

|

Personnummer  Namn
Se / Andra
Se / Andra
Se / Andra
Se / Andra
Se / Andra
Se / Andra
Se / Andra
Se / Andra
Se / Andra
Se / Andra
Se / Andra
Se / Andra
Se / Andra
Se / Andra
Se / Andra
Se /| Andra
Se / Andra
Se / Andra
Se / Andra
Se / Andra

Se / Andra

SRR Ashoes

ek

Datum Trpl
2016-05-12
2016-01-28
2016-02-17
2016-02-23
2016-05-26
2016-02-24
2016-02-26
2016-02-26
2016-02-29
2016-06-01
2016-06-02
2016-03-02
2016-03-02
2016-03-02
2016-06-02
2016-02-10
2016-03-03
2016-02-25
2016-03-07
2016-03-09
2016-06-14
2016-06-14
2016-03-24
2016-03-24
2016-03-25

Senaste uppfdljning
Datum Kontroll

2016-05-19  Utskrivningsprotokoll

2016-07-28 6 man
2016-08-17 6 mén
2016-08-23 6 méan
2016-08-24 3 méan
2016-08-24 6 méan
2016-08-26 6 man
2016-08-26 6 mén
2016-08-29 6 méan
2016-08-30 3 méan
2016-08-31 3 méan
2016-08-31 6 man
2016-08-31 6 mén
2016-08-31 6 man
2016-08-31 3 mén
2016-09-01 6 mén
2016-09-01 6 man
2016-09-01 6 mén
2016-09-05 6 man
2016-09-07 6 mén
2016-09-12 3 mén
2016-09-12 3 méan
2016-09-22 6 man
2016-09-22 6 méan
2016-09-23 6 méan

Senaste uppféljningar

Antal saknade
Data inmatade? tidigare rapporter

Nej, inga registrerade 3
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade
Nej, inga registrerade

WWwWwE WA WWEWWWAWSDWWWw WY W

- Under Datum foér uppféljning anges faktiskt datum for registrerade
kontroller eller, om registrering saknas, det preliminara datumet for

kontrollen.

- Under Kontroll anges kontrolltidpunkten efter transplantationen.

- Under rubriken Data inmatade? framgar om den senaste
registreringen ar komplett, inkomplett eller saknas helt.

- Under Antal saknade rapporter anges det totala antal rapporter,
inklusive den senaste, som saknas pa denna patient

Observera att patientlistan bygger pa tidigare registreringar. Ibland byter ju
patienterna uppféljande enhet och det kan darfér saknas patienter pa listan och aven
finnas patienter som foljs upp pa annan enhet. Vi ar tacksamma om ni meddelar oss
sa snart ni upptacker sadana felaktigheter, sa att vi snabbt kan ratta till det. Enklast
ar att i sa fall maila med avidentifierade uppgifter (enbart scandianummer) till:
tiger@macis.se. Scandianummer for en patient hittar du pa patientens éversikt
genom att valja patient enligt instruktionen nedan.

Snabbval

Till héger om patientlistan finns ett antal knappar for snabbval och lankar till statistik:

- Avsluta: Du loggas ut

- SOk patient: Har kan du, istallet for att leta pa listorna, sdka en patient
genom att ange personnummer eller namn
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- Skriv ut kommande uppféljningar: En lista Over patienter med kommande
uppfdljningar de narmaste 3 manaderna skrivs ut

- Statistik: En lank till en statistikmodul, dar du kan se statistik fran
dataregistret, saval for patienterna fran din egen klinik, som for det totala
patientmaterialet som foljs upp. Las mer om detta under rubriken Statistik.

Registrera data
Valj patient
Kan goéras pa tva satt:

i. Valj en patient pa nagon av de tva ovan beskrivna flikarna/listorna genom att
klicka pa knappen Se/dndra

ii. Tryck pa knappen Sok patient. Har kan du stka patienten direkt genom att
ange personnummer eller namn och sen trycka pa So6k patient.

Patientoversikt

Nar du valt patient 6ppnas en patientéversikt med en lista pa patientens tidigare
uppfdljningar som ingar i databasen, oavsett om data finns registrerade eller e;.
Dessutom finns nasta planerade preliminara uppfoljning. Forutom uppfdljningarna vid
3 man, 6 man och arsvis, finns aven ett formular dar man registrerar dédsfall och
transplantatfériust.

Tx_nummer 8561
FU_count 6

Pat. ID Namn |
Datum Trpl 2015-12-27 Uppfoljningsort SUNDSVALL
Scandia nr 11948

‘ Aterga till Patientlistor ‘

Uppféljning Preliminért datum  Registrerat datum Data inmatade? Datum endast lasbar

e / Andra | Dodsfall/Transplantatforiust

e / Andra | Utskrivningsprotokoll 2015-12-27 Nej, inga registrerade

e / Andra | Kontroll 3 man 2016-03-26 Nej, inga registrerade

e / Andra | Kontroll 6 man 2016-06-26 Nej, inga registrerade
| Se /Andra | Kontroll 1 ar 2016-12-26 Nej, inga registrerade
[SelAndra] Kontroll 2 ar 2017-12:26

For varje uppfdljning (planerad eller gammal) ser man:

- Preliminért datum for uppfoljning, som databasen skapar med
utgangspunkt fran transplantationsdatum

- Registrerat datum for uppfoljning, d.v.s. det faktiska som anges nar data
matas in.

- Under kolumnen Data inmatade? framgar om datainmatningen for aktuell
kontroll saknas (Nej, inga inmatade), ar delvis inmatade (Ja, men
inkomplett) eller komplett inmatade (Ja, registrering komplett)

- Den sista kolumnen ”Datum enbart ldsbar” visar nar data forts over till
huvudregistret. Detta betyder ocksa att dessa uppféljningar ar
skrivskyddade.

- Tryck pa knappen Aterga till Patientlistor om du vill komma tillbaka till
Patientlistorna
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Valj Kontrolltidpunkt/rapportformular

- Klicka pa knappen ”Se/Andra” framfér
rapportformularet/kontrolltidpunkten du dnska 6ppna for att registrera nya
data eller lasa tidigare protokoll. Ett rapportformular for den aktuella
kontrolltidpunkten éppnas nu. For att undvika att ha fér manga aktiva data i
web-systemet har vi till vidare begransat listan s& att man bara kan lasa
och registrera data i uppféljningarna 3-4 ar bakat i tiden.

Fast kontroll - Njure

SUNDSVALL

2018-02-10

Klar

Patient

Kvinna

8561

Transp. Organ  Nijure
Datum (trpl) 2015-12-27
Uppfdljning: Kontroll 2 &r

Datum uppféljning: 2017-12-19
Prel. datum
uppfolj. Ansvarig Lakare: TKP
2017-12-26 Klinik/Sjukhus: Sund

1 Lab & Malignitet

Déodsfall och transplantatforiuster registreras pa separat protokoll.

(mVmin 1.73m)

(g/mol el. mg/mmol)

Vikt| 96 kg Lingd 198

Lab
Aktuellt S-Kreatinin 100
Uppmiitt aktuellt GFR: 90 Ange metod—  @Cr-EDTA clearance

(Olohexol clearance

U-alb/kreatinin kvot 50

Vid 3- och 6-méan kontroll samt vid 1- och 2-arskontroll ange: BKV (Polyoma) PCR:

(OBS ett virde racker)

cm

100

(faktiskt antal genom)

(antal genom
angivet i 10-log)

| Ny malignitet sedan forra uppféljningen ?

©ONej OJa >

Datum diagnos  ICD kod

- Rapportformularet bestar éverst av ett sidhuvud dar patient-id, kon,
transplantationsdatum, preliminart uppfoljningsdatum och tiden efter
transplantationen framgar. Har ifylls uppgifter om uppféljningens datum,
ansvarig lakare och klinik/sjukhus. Darunder finns ett antal flikar, som

samtliga innehaller fragor och falt som skall besvaras.

Att tanka pa infor datainmatning

- Observera att de data som skall matas in ar vadrden och parametrar som
géller i anslutning till kontrolltidpunkten, exempelvis labvarden,
medicinering, arbetsférmaga, etc. Nar det galler komplikationer, rejektioner
och maligniteter skall man bara ange det som intréffat sen den férra
kontrolltidpunkten, oavsett om den ar komplett registrerad eller ej. Vid
exempelvis en 3-arskontroll skall bara det som hant sen 2-arskontrollen
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registreras. Om man da upptacker och vill registrera nagot som intraffat
mellan 1- och 2-arskontrollen maste det saledes géras genom att 6ppna
och komplettera rapportformularet for ar 2.

Att fylla i en uppfdljning ar relativt enkelt. Det ar dock viktigt att komma ihag
att alla svarsrutor/-falt maste fyllas i pa ett korrekt satt for att uppfoljningen
skall bli komplett. For att sékerstalla detta finns ett antal kontroller inbyggda
i systemet. Systemet tillater dock att man gor en inkomplett registrering och
sen aterkommer for en senare komplettering, men bast ar forstas om allt
kan fyllas i direkt.

Alla datum maste anges i formatet: AAAA-MM-DD

Vissa av datarutorna har en pop-up lista dar man far valja mellan olika
forutbestamda alternativ.

Enklast ar att flja nedanstaende lista nar du fyller i svarsrutorna/-falten.
Har finns ocksa kommentarer och instruktioner.

Fasta kontroller (3 och 6 man, samt arsvis)

Sidhuvud:
. SUNDSVALL
Fast kontroll - Njure Klar
Patient Kvinna 8561
Transp. Organ Niure P Datum uppféljning: 2017-12-19
Datum (trpl) 2015-12-27 uppfdlj Ansvarig Lakare: TKP
Uppfdljning: Kontroll 2 &r 2017-12-26 Klinik/Sjukhus: |Sund

Datum uppféljning: Ange det faktiska datum patienten ar pa sitt
kontrollbesdk. Onskvart &r att man valjer ett besék som &r s& nara som
mojligt i anslutning till det preliminara uppféljningsdatum, som beraknas
med utgangspunkt fran datum for transplantationen (star angivet i
sidhuvudet). Om en patient exempelvis bara har kontrollbesdk tva ganger
per ar, boér man valja det besdk som ligger narmast det preliminara
uppfoljningsdatumet. Nar det galler prover (t.ex. S-Kreatinin och ev. GFR),
galler samma princip, dvs valj det provtagningsdatum som ligger narmast i
tiden till det preliminara uppfdljningsdatumet.

Ansvarig ldkare: For och efternamn pa lakaren som ansvarar for
kontrollbesoket

Klinik/Sjukhus dar uppfoljningen sker valjs genom en pop-up lista.
Eftersom patienterna ibland flyttar och byter enhet ar detta inte ifyllt i forvag.
Det kan ibland vara svart att skrolla ned till ratt enhet, men efter man klickat
i rutan kan man borja skriva bokstaverna for orten varvid en forkortad lista
visas:

Datum uppféljning: |2017-11-06
Ansvarig Likare: TKP
Klinik/Sjukhus: [Sund |

% E
4 SUNDSVALL - Lanssjukhuset Sundsvall-Harnésand E

eparat protokoll.
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Flik 1: Lab & Malignitet:

2018-02-10

. SUNDSVALL
Fast kontroll - Njure Klar
Patient Kvinna 8561
Transp. Organ  Niure PreL. datum Datum uppféljning: 2017-12-19
Datum (trpl) 2015-12-27 uppfolj. Ansvarig Lakare: TKP
Uppfdljning: Kontroll 2 &r 2017-12-26 Klinik/Sjukhus: |Sund
1 Lab & Malignitet 2 Rejektion & Komplik i trpl 3 Infektion & Andra komplik 4 Immunsuppr & Arbete
Dédsfall och transplantatforiuster registreras pa separat protokoll.
Lab |
Aktuellt S-Kreatinin 100
Uppmiitt aktuellt GFR: 90 Ange metod—  @Cr-EDTA clearance
(mVmin 1.73m ) Olohexol clearance
U-alb/kreatinin kvot 50
(g/mol el. mg/mmol)
100 (faktiskt antal genom)
Vid 3- och 6-méan kontroll samt vid 1- och 2-arskontroll ange: BKV (Polyoma) PCR: (antal genom
(OBS ett varde racker) angivet i 10-log)
Vikt 96 kg Lingd 198 | cm
| Ny malignitet sedan forra uppféljningen ?
ONej OJa > Datum diagnos  ICD kod

- Ange de senaste varden som tagits i anslutning till kontrollbesoket

- Om uppmitt GFR saknas skriv ND (not done). Om det tagits, ange ocksa
undersokningsmetod

- BKV-PCR kan anges antingen som faktiskt antal genom eller som 10-log.

- Om malignitet diagnosticerats sen forra kontrollen anges datum fér
diagnos, exempelvis datum for rontgendiagnos eller PAD-svar. Valj ocksa
ICD-kod i den fordefinierade pop-up menyn.
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Flik 2: Rejektioner och komplikationer i transplantatet och
operationsomradet

E_h; b & Malig Q 2 Rejektion & Komplik i trpl Em tion & Andra komp! -*! unsuppr & Arbe Q

A. Behandling fér akut rejektion sedan f6rra rapporten ?
(OBS. ev. kronisk rejektion anges nedan under B)

ONej OJa >
Datum behandstart | Rejektionsbehandling Biopsi utférd? (Boar:'nﬂgi%':sdi)
(O Steroider (JATG/OKT3 [JAnnan (OJda ONej
(JSteroider [(JATG/OKT3 (JAnnan OJda ONej
(D Steroider (JATG/OKT3 [JAnnan (OJda ONej
(O Steroider (JATG/OKT3 [JAnnan (OJda ONej
(D Steroider (JATG/OKT3 [JAnnan (OJda ONej
B. Annan nydebuterad komplikation, infektion eller funktionsférsamring som
drabbat transplantatet eller operationsomradet sedan férra rapporten ?
ONej OJa >
Diagnos Text, enbart vid “Annan” Datum debut ﬂ?::fémﬁg'
OJa ONej
OJa ONej
OJa ONej
OJa ONej
OJa ONej

A. Behandling for akut rejektion

Observera att under A. skall bara eventuella behandlade akuta rejektioner
registreras. "Kroniska” rejektioner eller andra sjukdomsforandringar i
transplantatet skall registreras under B.

For varje enskild rejektion anges datum fér behandlingsstart, oavsett
vilken behandlig man inleder med.

Under Rejektionsbehandling anges vilka preparat och
behandlingsmetoder som givits vid varje enskild rejektion. Flera alternativ
kan kryssas i. Om en rejektionsbehandling exempelvis inletts med steroider
och man senare lagt till ATG och plasmaferesbehandling far man kryssa i
bade Steroider, ATG och Annan.

Ange alltid om biopsi utférts eller ej. Om biopsi tagits skall Banff-
graderingen anges enligt den fordefinierade pop-up menyn — den
histologiska diagnos som ar dominerande skall da anges. Om flera biopsier
tagits under samma rejektionstillfallet skall den Banff-gradering som har
hogst allvarlighetsgrad anges. Allvarlighetsgraden ar stigande nerat i pop-
up menyn. Observera att det ibland i PAD-svaren beskrivs "inslag av
humoral rejektion”, som inte féranleder nagon riktad behandling — da anger
man bara den Banff-gradering som avser den cellulara rejektionen (I-ll).

B. Annan komplikation, infektion eller funktionsforsamring som drabbat
transplantatet eller operationsomradet.
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- Valj Diagnos i den fordefinierade pop-up menyn. Om komplikationen inte
finns med i listan valjer du "Annan” och skriver sen i fri text vad som
intraffat. Ungefarligt datum for debut eller diagnos av komplikationen
anges ocksa alltid.

- Ange ocksa om diagnosen foranlett operation eller réntgenintervention.

Flik 3. Annan infektion eller komplikation
3 Infektion & Andra komplik |= i unsuppr & Arb ,

A. Ny annan (4n flik 2) behandlings- eller vardkridvande infektion sedan forra rapporten? |

ONej OJda >

Diagnos Text, enbart vid “Annan” Datum debut

B. Annan ny komplikation/ sjukdom sedan férra rapporten ?
ONej OJa ->

Diagnos Text, enbart vid “Annan” Datum debut

A. Annan nydebuterad behandlings- eller vardkravande infektion

- Valj Diagnos i den fordefinierade pop-up menyn. Om komplikationen inte
finns med i listan valjer du "Annan” och skriver sen i fri text vad som
intraffat. Ungefarligt datum for debut eller diagnos av komplikationen
anges ocksa alltid.

- Observera att infektioner som bara engagerar transplantatet eller
operationsomradet (exempelvis sarinfektion eller transplantatpyelonefrit)
inte skall anges har utan under Flik 2.

B. Annan nydebuterad komplikation/sjukdom

- Valj Diagnos i den fordefinierade pop-up menyn. Om komplikationen inte
finns med i listan valjer du "Annan” och skriver sen i fri text vad som
intraffat. Ungefarligt datum for debut eller diagnos av komplikationen
anges ocksa alltid.
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Flik 4. Immunsuppression och Arbetsformaga

1 Labs

on & Andra komg !] 4 Immunsuppr & Arbete

» [ I 2 H 11[e & Kom L1 trp I 3 4

Aktuell basal immunsuppression:

Om nedanstaende substanser givits, ange aktuell:

(dagen fére kontrollundersokning)

: . Konc
Ingen immunsuppression .
Cyclosporin 100
Cyklosporin Neoral Takrolimus 10
X Cyklos_porin generiskt Sirolimus 80
Takrolimus (Prograf) e 70

Takrolimus (Advagraf)
Takrolimus (generiskt)
Prednisolon

MMF (Cellcept)

MMF (generiskt)
EC-MPA (Myfortic)

Om MMF givits, ange:
OBS. Anges endast vid utskrivning och 3 man kontroll.

MPA-AUC 120

X Sirolimus Har nagot av ovanstaende lakemedel tillfalligt ) Nej Ja
Azatioprin (> 2 veckor) seponerats sedan férra kontrollen ?
X|Everolimus Borjat ny lakemedelsstudie sedan forra rapporten Nej  Ja
Belatacept Studi .
Annan -> tudienamn:
Arbets- / studieformaga:
X Ej sjukpenning eller sjukerséttning
Deltid sjukpenning eller sjukersattning
Hel sjukpenning eller sjukerséattning
Barn eller pensionar
Nej Ja

Ny graviditet sedan férra rapporten ?

Aktuell basal immunsuppression: kryssa i samtliga preparat patienten
stod pa dagen fore kontrollbesdket — d.v.s. &ndringar som goérs nu skall inte
noteras har. Om patienten rakar ha en pagaende antirejektionsbehandling
skall bara den basala immunsuppressionen anges - de extra preparaten
mot rejektionen (t.ex. extra steroider, ATG, etc.) anges inte har utan fyllas i
senare under Flik3.

Ange ocksa aktuell koncentration (dalvérde) for de preparat som doseras
med ledning av detta.

Observera att MPA-AUC bara skall noteras vid forsta utskrivningen och vid
3-manaderskontrollen

Med Arbets-/studieférmaga avser man det forhallande som galler just vid
dagen for kontrollbesoket.

Dodsfall och transplantatforlust

Dddsfall och Transplantatforlust skall alltid registreras pa ett sarskilt
formular som finns dverst i patientdversikten. Tryck pa Se/dndra sa éppnas
det.

Observera att man samtidigt alltid skall registrera de eventuella rejektioner
och komplikationer som orsakat en eventuell transplantatforlust. Man skall
dessutom registrera det som intraffat sen det senaste uppfoljningstillfallet.
Precis som vid fasta kontroller skall man alltsa bara ange det som intréffat
sen den férra kontrolltidpunkten, oavsett om den &r komplett registrerad
eller ej. Vid exempelvis en transplantatforlust som hant sen 2-arskontrollen
registreras de komplikationer som hant efter tvaarskontrollen plus det
aktuella som orsakat transplantatforlusten.
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Sidhuvud:
Dodsfall/Trpl forlust - Njure SUNDSVALL Klar
Patient - ] Man 7358
Transp. Organ  Nijure Datum registrering:
Datum (trpl) 2013-01-10 Ansvarig Likare:
Uppfdljning: Dodsfall/Transplantatfériust Klinik/Sjukhus:

- Datum registrering: Har anger du det datum da du registrerar data.
Observera att datumen for dodsfallet eller transplantatforlust skall anges
under Flik 1 nedan.

- Ansvarig lakare: For och efternamn pa lakaren som ansvarar for
registreringen.

- Klinik/Sjukhus dar uppféljningen sker valjs genom en pop-up lista.
Eftersom patienterna ibland flyttar och byter enhet ar detta inte ifyllt i forvag.
Det kan ibland vara svart att skrolla ned till ratt enhet, men efter man klickat
i rutan kan man borja skriva bokstaverna for orten varvid en forkortad lista
visas.

Flik 1. Dédsfall, transplantatférlust och malignitet

1 Dod, Trplforlust & Malignitet

| Dodsfall alt transplantforlust fylls | genom att fylla | motsvarande ruta nedan:

|
|

Patienten avliden ? (Ja ()Nej Transplantatforlust ? Ja (Nej

Datum Dodsfall o Datum, forlust: o
Dédsorsak: ol : Ange det tidigaste datumet fér permanent dialysstart,
(EDTA-kod) (11 Myocardial ischaemia and transplantatektomi eller retransplantation.

Déd med fungerande X Om Ja, fyll i resten av formuléret nedan.
transplantat ? Ja (ONej En huvudorsak till Tx forlust maste anges !!

(undantag “Déd med fung trpl”)

Observera att flik 2-3 ocksa skall besvaras for att:
1. Ange EN huvudorsak till ev. tranplantatforiust
2. Registrera data for perioden efter senaste uppféljningsrapport

Ny malignitet sedan forra uppféljningen ?

Nej (Ja-> Datum diagnos  ICD kod

- Vid Dédsfall svarar man ja pa fragan: Patienten avliden? , anger datum
fér dodsfallet, dédsorsaken (EDTA-kod | popup-meny) samt om
transplantatet var fungerande vid dodsfallet.

- Tidpunkt for transplantatférlust definieras som det tidigaste datumet for
antingen permanent dialysstart, transplantatektomi eller retransplantation.
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- Huvudorsaken till transplantatférlusten maste ocksa anges pa Flik 2

eller 3.

2018-02-10

- Observera att fragor om Malignitet, rejektioner, infektioner och

komplikationer sen férra uppféljningen ocksa maste fyllas | pa Flik 1-3.
- Om malignitet diagnosticerats sen forra kontrollen anges datum fér

diagnos, exempelvis datum for rontgendiagnos eller PAD-svar. Valj ocksa
ICD-kod i den fordefinierade pop-up menyn

Flik 2: Rejektioner och komplikationer i transplantatet och

operationsomradet

1 Lab & Malignitet 2 Rejektion & Komplik i trpl 3 Infektion & Andra komplik 4 Immunsuppr & Arbete

A. Behandling fér akut rejektion sedan férra rapporten ?
(OBS. ev. kronisk rejektion anges nedan under B)

ONej OJa >
Datum behandstart | Rejektionsbehandling Biopsi utférd? (5031'1“;'.%':3)
() Steroider [JATG/OKT3 [JAnnan (OJda ONej
(O Steroider (JATG/OKT3 (JAnnan (OJda ONej
() Steroider [JATG/OKT3 [JAnnan (OJda ONej
[ Steroider [JATG/OKT3 [JAnnan (OJda ONej
(O Steroider (JATG/OKT3 (JAnnan (OJda ONej

drabbat transplantatet eller operationsomr

B. Annan nydebuterad kom?llkatlon, infektion gller funktionsforsamring som
det sedan forra rapporten ?

ONej OJa >

Diagnos Text, enbart vid “Annan”

Datum debut

Operation/rtg-
intervention

OJa ONej

OJa ONej

OJa ONej

OJa ONej

(OJa ONej
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Flik 3. Annan infektion eller komplikation

2018-02-10

3 Infektion & Andra komplik

A. Ny annan (an flik 2) behandlings- eller vardkravande infektion sedan transplantationen?

ONej Ja->

Diagnos

Text, enbart vid “annan *

Datum debut

Huvudorsak il

trpl-forlust?

Ja

_Ja

“Ja

Ja

Ja

B. Annan ny komplikation/ sjukdom (4n ovan) sedan sedan transplantationen ?

ONej Ja->

Diagnos

Text, enbart vid “annan "

Datum debut

HUVUdorsak Tl |

trpl-forlust?

Ja

Ja

_Ja

_Ja

Ja

Flik 2 och 3 ifylls enligt samma instruktioner som under Fasta kontroller

ovan

Observera att vid Transplantatforlust skall huvudorsaken till detta anges

genom att en av rutorna pa Flik 2 eller 3 ikryssas.

Avsluta registreringen

Nar alla falt ar ifyllda klickar man pa knappen "Klar” till héger i sidhuvudet

varvid en kontroll av data sker. Om allt ar korrekt ifyllt kommer man till
patientoversikten annars mots man av foljande dialog ruta:

Alla falt ar inte ifyllda korrekt !!
Féljande falt maste fyllas i :

Undersdkande lakare maste anges
Kontrollplats maste anges

Datum Undersdkning

Aktuellt S-Kreatinin (Flik 1)

GRF maste anges alt. ND [Not done) (Flik 1)
GRF metod maste anges (Flik 1)

Ny Malignitet (Flik 1)

Akut Rejektion (Flik 2)

Annan nydebuterad Komplikation (Flik 2)
Annan behandlingskravande infektion ... (Flik 3)
Annan ny komplikation/sjukdom ... (Flik 3)

Kontroll 2 &r

Komplettera senare || Aterga, komplettera
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Har anges vad som saknas och pa vilken flik dessa falt aterfinns. Man ges har 2
val:

- Aterga, komplettera innebar att man atervander da till rapportformularet
och kan fylla i de saknade data for att uppféljningen skall bli komplett.

- Komplettera senare innebar att gjorda inmatningar sparas, men man har
mojlighet att senare (inom 90 dagar) 6ppna rapportformularet och
komplettera. Nar man trycker har atergar man till patientdversikten, dar det
under kolumnen Data inmatade? kommer att sta: Ja, men inkomplett.

Statistik

Hela syftet med detta kvalitetsregister ar att skapa en dverskadlig statistik dver
njurtransplantationsverksamheten, saval gemensamt som pa lokal klinikniva. Denna
statistik nar man genom att trycka pa knappen “Statistik” till héger pa vyn med
patientlistorna.

ASTRA
GOTALANDSREGIONEN

|

<<< Tilbaka tll registrering Féljsamhet i rapporteringen 2016

. ) o ) R ) -Komp\etl registrerade Ej komplett registrerade
Valkommen till var testsite med statistik ifran Tiger.

A

Har kan du titta pa statistik for din egen inrapporterade data och jamféra med den totala statistiken.

L
|
- N |
-
Patientoverievnad Patientfisde -
-
-
Vantelisa -aktivainakiiva axaosgripp -
-
Transplant. - antal och - ]
G e Foljsamhet rapportering — 1
-
-
Transplantationsdverlevnad Akuta rejaktioner ]
-
Kompllkationer | -
G e —
Komplikationer infektioner -
forsta dret Ladda ner pdf -

40%

Nu 6ppnas en lista pa valbara diagram med utvald statistik. Diagrammen kan ocksa
skrivas ut och sparas som PDF. Statistiken ar initialt nagot begransad men kommer
successivt att utbkas och regelbundet uppdateras. Vi vill vi férstas garna ha era
onskemal och synpunkter pa vad som skall redovisas.

Kontakt

Det ar viktigt att ni meddelar oss de problem och brister som ni upptacker, sarskilt nu
nar programmet for webuppfdljning ar nystartat. Vi ar ocksa tacksamma for idéer och
forslag till forbattringar. Skriv i sa fall garna ett mail till: tiger@macis.se
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