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REGISTR SVALOVYCH DYSTROFIi READY (REGISTRY OF MUSCULAR DYSTROPHY)

1. VSTUP DO REGISTRU

Ve webovém prohlizeCi zadejte URL: http://ready.reqgistry.cz

Cesky | english

oX0
REGDY

Vstup do registru, helpdesk

Uvod Svalové dystrofie Pridejte se Pracovisté Stav registru Vysledky Dokumenty

Uvod

Projekt REaDY (REgistr svalovych Dystrofii) se zabyva sbérem dat o lé¢bé a vyvoji ctyr druhi svalovych onemocnéni: Duchennova/Beckerova svalova

dystrofie (DMD/BMD), spindlni muskularni atrofie (SMA), myotonicka dystrofie (DM) a facioskapulohumeralni svalova dystrofie (FSHD). Od kvétna 2011 tak
navazuje na projekt MDB - mezinarodni DMD/BMD registr, ktery byl zaloZen v roce 2004.

Registr si klade za cil evidovat co nejvice pacient( trpicich tdmito vrozenymi genetickymi vadami a diky kompletnim genetickym vySetfenim pomoci ve
vyvoji lécby a péfe o nemocné.

Struktura parametrické dokumentace registru byla sestavena dle struktury mezinarodnich registri vedenych v ramci projektu TREAT-NMD v Newcastlu.

Diky tomu Ize pacienty vedené v tomto registru bez problém zarazovat i do mezinarodnich studii.

Pacienti samotni maji pfistup do struktury registru a mohou se sami pomoci formulara dotazujicich se na kvalitu Zivota podilet na vytvareni databaze, diky
niz budeme schopni [épe pochopit vnimani pacienta trpicich t&mito vrozenymi genetickymi poruchami a zjistit, v jaké kvalité je jim v soucasnosti péce
poskytovana.

Cesky | english
%o
REaDY

Uvod Svalové dystrofie Pridejte se Pracovisté Stav registru Vysledky Dokumenty

Vstup do registru

[ Chystate se opustit informacni web http://ready.registry.cz a pfejit na zabezpecené stranky elektronického klinického registru.
% PrihlaSeni do systému vyZaduje platné uZivatelské jméno a heslo.
n
L

" Udaje do registru Ize zadavat z jakéhokoliv potitaée pFipojeného na internet a vybaveného prohlize¢em MS Internet Explorer 5.5 nebo vy33im (musi

podporovat chranénou komunikaci se 128bitovym Sifrovanim).

% Budete-li mit problém s pfihlaenim nebo jakykoli jiny problém technického razu, prosim nevahejte kontaktovat nas helpdesk (viz nize).

>>>Vstoupit do registru<<< E

Login [Logn | Login: zadejte Vase pfihlasovaci jméno

Heslo |eeees| | / Heslo: zadejte Vase heslo

Stisknéte tlacitko ,Login"

Obr. 1 Vstup do systému
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Po pfihlaseni do systému se zobrazi projekty, ke kterym ma dany uzivatel pfistup,
zvolenim moznosti ,Otevrit pokraCuje proces pfihlaseni se do registru, ktery je

popsan na Obr 2.

OTriaIDB TrialDB | A clinical studies data management system

| Search Patient | Change Password | Study structure | Helpdesk |

Select project

Description Action

Obr. 2 Vybér studie
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2. PROHLIZENIi DAT

Po pfihlaSeni do systému se zobrazi uvodni stranka s tabulkou se zakladnimi udaiji o
pacientovi, jménem pacientova |ékafe a nazvem zdravotnického zafizeni. Pod
tabulkou je pfistup k jednotlivym formulafim s daty. Nejprve je potfeba zvolit jednu
z moznosti ,,Diagnosis®, ,,Follow-up“ a ,,Survival status®. Poté zvolenim moznosti
»Printable” oteviete vybrany formulaf. Postup je znazornén na Obr. 3.

Na uvodni stranku se muzete kdykoli vratit vybérem ,,Patient’s Forms“ z nabidky
v horni modré listé (pfiklad A na Obr. 3).

Po skoncCeni prace se odhlaste stisknutim tlaCitka ,,Log Out“ (pfiklad B na Obr. 3). Pfi
del$i neaktivité Vas systém z bezpeé&nostnich ddvodd automaticky odhlasi. Cas do

odhlaseni je uveden v zahlavi kazdé stranky (pfiklad C na Obr. 3).

Current User: Barbora Mala (PAC-MALA) Current project REaDY - DMD/BMD

T

DMD-770405M-TP (Male patients) /

Date of birth (dd. mm yyyy) 0504 1977 Last Mame, first name , Enrolled by Barhora (Admin) Mala

Time to log out: 58:19

L Zde mUzete zkontrolovat své osobni

Sex Male Site CBA Date of enroliment 14102013

Diagnosis

Zde mUzete otevrit formular s

Available forms
Enroliment

Molecular genetic data

Existing forms

Enroliment 15.10.2013 15.10.2013 (Admin) Mala B. (Admin) Mald B. Pending
Molecular genetic data 15.10.2013 15.10.2013 (Admin) Mala B. (Admin) Mala B. Pending

/

| Contacts |

Address Kotldfska 2, Brno
Phone 549408 281
Email helpdesk@iba.muni.cz

| Status Code

Status Code Clinically still asymptomatic patient

Obr. 3 Uvodni stranka a otevreni formuldre

Poznamka: Automatické odhlaseni ze systému
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Pokud nebudete v registru delSi dobu pracovat, systém Vas automaticky odhlasi -
neulozené zaznamy budou vymazany. Pro dalSi praci je nutné provést opétovné
prihlageni. Ugelem této funkce je zabranit vstupu neopravnéné osoby do systému. Cas

do odhlaseni je zobrazen vedle nazvu projektu v zahlavi obrazovky (€erna elipsa C na
Obr. 3).

Karta ,,Diagnosis” typicky obsahuje formular ,,Enrollment® s kontaktnimi udaji na
pacienta (doporuCujeme zkontrolovat, pokud uvedené kontakty nejsou aktualni,
obratte se bud na HelpDesk, ktery provede jejich opravu a uvédomi Vaseho |ékare,
nebo pfimo na svého lékafe). Pod kontaktnimi Udaji jsou uvedena data tykajici se
stanoveni diagndzy (viz Obr. 4). Dale na karté ,,Diagnosis“ mlzete najit formular

»Molecular genetic data“ s vysledky genetického vysSetfeni.

e
™

Navrat na uvodni

DMD-770405M-TP (Male patients)

Date of birth (dd.mm.yyyy) 05.04.1977 Last Mame, first name . Enrolled by Barbora (Admin) Mala
Sex Male Site CBA Date of enrollment 14.10.2013

Address Kotlafska 2, Brno P o v

Phome 540 498 281 <« Zde muizete zkontrolovat kontakty na

Email helpdesk@iba.muni.cz

St Cote'| N

Status Code Clinically still asymptomatic patient

Date of examination > Udaje (0]

Age of onset of clinical symptoms (years)

Still ambulant

Mon ambulant since age (years)

Gowers' sign

Calf pseudohyperrophy _/

Obr. 4 Formular ,,Enrollment*

Na karté ,,Follow-up“ najdete formulafe ,Follow-up examination“ s udaji o
jednotlivych kontrolach. Kazda kontrola by zde méla byt zaznamenana na

samostatném formulafi (viz Obr. 5).
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biegrosis 2 |

Follow-up

Available forms
Follow-up examination

Existing forms

Follow-up examination - 01.01.2012

* Modited ¥ | 4 Createdby ¥ | 4 Modifiedby & | 1 Status ¥ |Problems | Action |
Follow-up examination - 01.01.2013

Kazda kontrola by méla byt

15.10.2013
15.10.2013

15.10.2013
15.10.2013

(Admin) Mala B.
(Admin) Mal3 B.

(Admin) Mala B.
(Admin) Mal3 B.

Pending
FPending

Printable
Printable

Obr. 5 Karta® Follow-up*“ s formulari ,Follow-up examination®

Posledni karta ,,Survival status“ se stejnojmennym formulafem obsahuje udaj o
aktualnim stavu podle posledni kontroly (viz Obr. 6).

Diagnosis pllow-up

Survival status

Available forms
Survival status

Date (dd.mm.yyyy)
Patient is currently
Date of death {dd.mm.yyyy)

Alive \

PR Datum je pfi kazdé
1 kontrole
Survival status 15.10.2013 15.10.2013 {Admin) Mald B. (Admin) Mald B. Pending E
Obr. 6 Karta a formular ,Survival status”
Institut Biostatistiky a Analyz, s.r.o 7110
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3. VYPLNENi FORMULARE ,KVALITA ZIVOTA*“

Kromé prohlizeni dat zadanych Iékafem muzete sami vyplnit dotaznik o kvalité Zivota.
Na uvodni strané vyberete kartu ,,Pro pacienty“ a zalozite novy formulaf zvolenim
,Create new form*“. Dotaznik je mozné vyplnit opakované, doporuCujeme alespon
jedenkrat ro¢né, pokazdé zaloZenim nového formulafe vybérem ,,Create new form*
(pfiklad A na Obr. 7). Vyplnény formulaf kvality Zivota si samoziejmé muzete
prohlédnout a editovat (vybérem ,,Open®, pfiklad B na Obr. 7), smazat (vybé&rem
»,Delete®, pfiklad C na Obr. 7) nebo zobrazit verzi pro tisk (vybérem ,,Printable,
pfiklad D na Obr. 7).

Upozornéni: Smazani formulare je nevratny krok. Tuto funkci doporucCujeme

vyuzivat po dukladné rozvaze.

Pro pacienty

Available forms
Kuvalita Zivota

Existing forms

Kyalita Zivota  15.10.2013 15.10.2013 Mala B. Pending Open Delete Printable

DMD-770405M-TP (Male patients)

Date of birth (dd mm.yyyy) 05041977 LastName, first name . Enrolled by Barbora (Admin) Mald

Sex liale site CBA  Date of enroliment 14.10.2013

™ a3 :
Jaky je vaS nazor ohledné péce mistnich sluZeb pro nemocné s Duchennoveu svalovou dysirofif? [=]=

Jste ad €kafil a zdravotnikir va3i Kiiniky dostateéné informovéni o DMD (Duchenne Muscular Dystrophy)? @

Are you sure you want to delete this form?

Jak daleko dojiZdite na Kiniku (zapoditavé se cestatam i zpé)? =2

Centrum v dosahu 85 km odvaseho bydliSts by pro vas bylo @

Radéji bychom navitdvovali jedno centrum, kleré by bylo blizko a snadno dostupné: ==

Kliniku se spec fenim v jednom misté bychom uvitali 2

Centrum se sluzbou wzvednuti kiienta a jeho zavezeni zpét (& pfimou telefonni linku) by nam pomohlo: E =4 oK ] | Zrusit

Obr. 7 Formular ,Kvalita zivota*“
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Zakladem formulare jsou bilad poli¢ka, ktera je zapotiebi vzdy vyplnit. Udaje se do
nich bud pfimo vpisuji (pfiklad A na Obr. 8) nebo se do nich vkladaji vybérem
daného udaje z pfednastaveného menu (pfiklad B na Obr. 8) nebo se zaskrtava
vybrana odpovéd (pfiklad C na Obr. 8). Vkladani udaji do Sedych policek je zavislé
na odpovédi na pfedchozi otazku (pfiklad D na Obr. 8 a pfiklad E na Obr. 8).

| !

Mavitévujete / navitévuje vas syn Kliniku, kde jsou specialisté na nervosvalova onemocnéni? IEI ~

Kolik €asu vam zabere cesta z domova na kliniku? IEI

Jaka vy$etieni Vam | Vasemu synovi byla provedena k potvrzeni diagndzy?

Svalova biopsie

Geneticke testovani

ZvyEena hodnota kreatinkindzy (CK) v krvi
Historie onemocnéniv rodingé

Kolik let Vam bylo / bylo VaSemu synovi, kdyZ u Vas / u néj byla potvizena diagnéza bud GEMETICKYMI
METODAMI, nebo SVALOVOLU BIOPSII?

A kolik mésica?

Mavitévujete / navitévuje vas syn kliniku, kde jsou specialisté na nervosvalova onemocnéni? Ano, ale méné ne jednou roéné E hd

Kolik &asu vam zabere cesta z domova na kliniku? v D

Jaka vy$etieni Vam / Va$emu synovi byla provedena k potvrzeni diagnozy?

Svalova biopsie r
Genetické testovani v
Fyzikalni vySetfeni v
Zvygend hodnota kreatinkinazy (CK) v kv v
Historie onemaocnéniv rodiné v
Kolik let Vam bylo / bylo Va&emu synovi, kdyZ u VAs / u néj byla potvizena diagnéza bud GENETICKYMI 4

METODAMI, nebo SVALOVOU BIOPSII?

Obr. 8 Vyplnéni formulare ,Kvalita Zivota“

U vyplnéného formulare vyberte ,,Form status“ (viz Obr. 9). V nabidce najdete:
e Pending = rozpracovany (pokud jste z jakéhokoli divodu nestihli formular
vyplnit)
e Completed = vyplnény (pokud jsou vSechna pole vypinéna)
¢ Uncolectable = nevyplnitelny (néktery z udaju nejste schopni vyplnit)
Data ulozte stisknutim ,,Save* (formular zUstane otevieny) nebo ,,Save and close“ (po

ulozeni zavre formular).

Form status Co:ni;/ Nezapomerite data ulozit

Obr. 9 Ulozeni formulare ,Kvalita Zivota*“
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4. KONTAKT NA HELPDESK

V pfipadé jakychkoli dotazt ohledné prohlizeni dat nebo vyplfiovani udaju v sekci ,,Pro
pacienta“, pfipadné zadosti o opravu Vasich osobnich a kontaktnich udajd jsou Vam
kazdy den v dobé od 8:00 do 16:00 (telefon a e-mail) k dispozici pracovnici naseho
HelpDesku:

HelpDesk

E-mail: helpdesk@biostatistika.cz

Tel.: +420 515 915 100
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