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Tidligere Norsk register for arvelige og medfgdte nevromuskulzere sykdommer («Muskelregisteret») startet i 2021 en
omfattende restruktureringsprosess. Malet er a bli et moderne register med helt ny registerstruktur, nye
inklusjonskriterier, nye kvalitetsindikatorer med dertil nye variabelstrukturer, og nye metoder for fangst av data. Dette vil
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/ NY DIAGNOSEORGANISERING

FEM DIAGNOSEGRUPPER INKLUDERES:

1. Spinal muskelatrofi (I - 1V)

Duchennes muskeldystrofi (inkl. Beckers)
Dystrofia myotonica (1 og 2)

Limb-Girdle muskeldystrofi
~acioscapulohumeral muskeldystrofi
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HVA ER FORDELENE MED DET NYE REGISTERET?

DATAENE BLIR MER N@YAKTIG

BEDRE DATA OM
DIAGNOSEGRUPPENE

DATA TILRETT TID
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DATA OPPDATERES FLERE TYPER DATA
AUTOMATISK RETT TIL  ¢&9) ENN FOR
REGISTERET * @

PLANLAGT VIDERE UTVIKLING

danne et langt bedre grunnlag for strukturert kvalitetsforbedringsarbeid.
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NYE KILDER OG METODER FOR DATAFANGST

Nasjonalt prosjekt for

innfgring av ORPHA OFIO hg.ﬁet

Klargjort for automatisk

SNOMED CQT datafangst ved strukturering for
SNOMED CT
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> Kobling til

a ngkkelregistre

e Digital periodisk
PROM/PREM
innrapportering fra
pasienter

* Arbeidspakke 2: ePREMs pa Helsenorge.no, kobling til Kommunalt pasient- og brukerregister samt andre ngkkelregistre

og kvalitetsregistre m/tilhgrende kvalitetsindikatorer.

* Arbeidspakke 3: @vrige datakilder, siste utviklingsrunde kvalitetsindikatorer.
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