The Central Database of Czech Duchenne/Becker Muscular Dystrophy Patients
The National DMD/BMD Registry
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1. Webovy informaéni system Svalova dystrofie

Pro vstup do databaze pouzijte Internet Explorer
Vstupni adresa:

http://dystrofie.registry.cz
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1.1 PrihlasSeni do systemu

2| Po otevreni Internet Exploreru zadejte adresu:

ri"l Informace, kters i s timto serverem wwmenite, nemohou zobrazit

HE R e http://dystrofie.registry.cz. Objevi se dotaz na certifikat
& Certifik 4t zabezpedeni wydala spolednost. které Zab ez peéen I’

nedivérujete. Frohlédnéte si certifikat a rozhodnéte se,
Zvolte ANO.

zda choete danému certifikaénimu afadu divErovat, /
Do systému maji pristup Iékafi i pacienti. Pokud jste
|ékarF, zvolte Entrance for physicians.

o

a D aturn certifikatu zabezpeéeni = platné.

Mazew na certifikatu zabezpeteni sou
stranky, kterou se pokousite zobrags

Chcete pokracowvat?

Pokud jste pacient, zvolte Entrance for patients.

atabase of Czech Duchenhe/Becker Muscular Dystrophy Patients
al DMD/BMD Registry
Entrance

for
physicians

Entrance
for
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v Masand University Brno ! ! Supported by Parent Project, Czech Republic pa I en S
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Frincipal Inwestigatar: Petr VONDRACEK, MD., PRD., pwondracek@nbrno. oz
[ata Manager Petr BRABEC, MSc., brabeci@iba.muni.cz
Developed by Institute of Biostatistics and Analyses, Masand University Brno, Czech Republic
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Pro vstup do samotného systému Svalova dystrofie nejprve musime zadat do poliéek , Login“
a ,Heslo" naSe uzivatelské jméno a heslo. Po stisknuti tladitka ,,Login“ vstoupime do dalSi ¢asti
systému.

____________________________________________________________________________________________________________________________________

The Centﬂl 1D atabase of Czer!. Du chennefﬂecker VMuscular Dystrophy Patients
The National DMD/BMP =egistry

! ! i

Log | n ] Flease enter login and passwaorid: !
=0 . '

Lugln:| d

i Password:
i MU e, i
v |
i Institute of Biostatistics and Analyses i T T T T prD T : Farent Project
E tlazand University Brono E E Sup ed by Farent Praject, Czech Republic !
v Kamenice 12643, 625 00, Brno, Czech Republic | v parentproject.cz |
__________________________________________________________________________________________________________________________________ 4
|

Principal Inwvestigatorn: Petr VONDRACEK, MD.. Ph., pvandraceki@nbrno. oz
[rata Manager Petr ERABEC, M5Sc., brabeci@iba. muni.cz
Developed by Institute of Biostatistics and Analyses, Masand University Broo, Czech Bepublic

Login - stisknéte

Tk



Ny

he National DMD/BMD Registry

Upozornéni:

Po vstupu do systému, pokud v ném nebudeme 30 minut pracovat, nds systém sam
odhlasi. Pro dalSi praci je nutné provést opétovné prihlaSeni. Uéelem této funkce je
zabranit pFistupu neopravnéné osoby do systému.
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1.2 Hlavni éast systému

he National DMD/BMD Registry

Hlavni ¢ast systému umoZznuje zadavat nové pacienty do databaze, vstupovat do formulari

riznych fazi pacienttl v databézi a prohliZzet je nebo hledat pacienty v databazi. Pro odhlaseni
ze systému slouZzi tla€itko ,,OdhlaSeni* v pravém hornim rohu.

;s . Viz. 1.5.1
Vyhledavani
pacienta Pacient/ID Faze Formular Odhlaseni
Svalové dy7‘uﬁe Pﬁhlééenwtatra Viklick Vyherte pacienta, fazl formular & stisknéte tiaditko Otevil nowy Odhlageni |
" !
/ Pacient/ID Faze Fﬂ ulaf
Search | A‘ ........
fidamov Ondrej . . . .
- Ealci Pa,"g: ?15111910515 Oznat furm?l?lre podle
Belovesan e Vyhledej
Brabec Martin i
Chlupdé Jf pacienta
Dospidil Lukas
Drska Michal Viz. 1.5.2
DvoidkJakib 7
Dtexfit nowi formular | Zibraz wwplhéng | Zatazeni v registiu | Dsobni udaje | \uhleds) pacienta | Mowi) pacient | Zména hesla |
Feprty | Enpart | SamplE | Randamizan Izameent dat | Rodakme | Iplnad Dt |
Otevfit Zobraz Zarazeni Osobni Novy Ozna€ formular
novy vyplnéné VvV registru udaje pacient | | podle stavu vyplnéni

1.4.3 Vi

Faa ii

Vi$ Viz. 1.3 Viz.1.4.3.4
hv E Y ] p lMu ;o”w)“é
| IBA IMJ



1.3 Zadavani nového pacienta

1.3.1 Osobni udaje

Povinné poloZzky oznadéeny *

Pacient ID*
RE (o000 000
Daturm narozeni [dd. mm.yyyyl

Paohlawi ™

Inicialy

Prjrmeni

Jrméno

Telefon

Adresa bydligte
Obec

Stat

PSC

Pool

ALERTChAL
ChAL
LARIS

Ulogit a pidat da registru |

Prihlaseny uzivatel: Petra Wiklicka

Movh pacient |

_

*Pacient ID

\

*Datum narozeni

*Pohlavi

THETE L

Pred stiskem tlaéitka Fadavat data nejprve ulozte zakladni adaje tlaéitkemn UloZit

Ulzit | Zadévat data [zpst] | Fesst |

*Paohlavi

X
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Po stisknuti tla€itka , Novy pacient” v hlavni ¢asti systému se nam vytvori Sablona pro zadavani
Udaja o pacientovi. PoloZzky oznaéené * jsou povinné. Do pole ,Pacient ID“ zapiSeme takovy
vyraz, pod kterym budeme chtit pacienta vést. MazZe obsahovat €islice, pismena i jiné znaky.
Datum narozeni musi byt v pfedepsaném tvaru (dd.mm.yyyy), jinak ho systém nepfFijme.
Kliknutim do pole ,Pohlavi“ se otevie nabidka pro volbu pohlavi — Zena/Muz. Ostatni polozky
nejsou povinné.

ST

W
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Po vyplnéni vSech udaja klikneme

Prihlaseny uZzivatel: Petra Viklicka

ot potostcy o omaveny - na tla€itko , UloZit a pridat do registru®.
Pacient IO~ I

REC oo 100020300 I

Daturm narozen ifdd e yyy ) |

Fohlawvi Iﬁ

e Ulozit Zadavat

e data

st Reset

Pool

ALERT /ChAL
ChAL
LAaRI=S

Pied stiskem tlaéitika Zadavat data nejpry€ uloste zaxladnp@idaje tlagiticem Ulo3s

Lozt o pth registia |

— = Po stisknuti tla¢itka ,Ulozit a pfidat do registru”, vstoupime do dalSi ¢asti
Ulozit a pFidat | zadavani Gdajui o pacientovi (viz. 1.3.2). Pacient bude zafazen do registru a je
do registru mozné s nim dale v systému pracovat. S nezarazenymi pacienty pracovat mozné

neni (viz. 1.5.2).

Ulo3it Pokud stiskneme tlaéitko ,UloZit*, zistaneme nadale v této €asti. Tim se
pacient ulozi do databaze, ale do registru se jeSté nezaradi. Osobni Udaje uz
nelze meénit

Zadavat Tla€itkem , Zadavat data (zpét)“ opustime tuto €ast a vratime se do hlavni éasti
data systému. Pokud jsme predtim do nékterého poli€éka néco vepsali, systém se nas
zepta, zda-li chceme opravdu opustit tuto ¢ast bez ulozeni.

Reset Tlagitko , Reset" smaze zadané hodnoty, pokud jsme pfedtim neprovedli ulozeni.




IJIoéit a péidat do registru

1.3.2 Registr

Registr: Svalové dystrofie Pacient: TE Prihlaseny uzivatel: Petra Viklicka

Povinné polozky oznaceny *

Lékai * [Petraviklicka =]
Pracovigts * [cBA =l

Osoha, ktera ziskala souhlas |

Daturm souhlasu (dd.mm. yyyy) ™ | P""l hlaéovaCi l:ldaje

pro pacienta

Piihlagovaci iidaje pro pacienta@———

Login pacienta |

Heslo |

Povolit piihlageni pacienta Me . .- v ,
Povolit prihlaseni

pacienta

Pro ulozeni stisknéte tlacitko Ulozit

UIDEitl Zadavat Data [Zpét) | Hesetl Fandamizace |

X

he National DMD/BMD Registry

pokraéuje

Touto Sablonou
zadavani udaju o pacientovi.

Otevre se po Kliknuti
na tla€itko ,Ulozit a pfFidat
do registru“. Obsahuje udaje
o oSetfujicim |ékafi, pracovisti
a datu souhlasu. Tyto polozky
jsou povinné.

LékaFf a pracoviSté jsou
predvyplnéné podle zadaného
jména a hesla na pocééatku
vstupu do systému, datum
souhlasu musi vyplnit Iékafr.

Pokud chce dat |ékaF svoleni svému pacientovi nahlizet do registru, vyplni zde jeSté pfihlaSovaci
Gdaje pro pacienta, tedy login pacienta a heslo. Poté kliknutim na , Povolit prihlaSeni pacienta“

vybere z nabidky Ano.

Tla€itko , Ulozit" slouZi pro uloZeni idaja do registru. Tla€itkem , Zadavat data (Zpét)* vstoupime
zpatky do hlavni €asti. Také zde, pokud néco do nékterého policka zadame a neprovedeme ulozeni,
se nas systém zeptd, jestli chceme opravdu opustit Sablonu bez ulozeni. Kliknutim na tlac¢itko
,Reset" vymazeme zadané Udaje a vratime je do vychoziho stavu po uloZeni.
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1.3.3 Novy formular

V hlavni €asti se nam do pole ,Pacient/ID" pfida ID nové zadaného pacienta. Kliknutim ho
vybereme. V poli ,Faze" poklepanim (dvojitym kliknutim) vybereme poliéko Diagnosis
nebo Follow-up. Tim se v poli , Formular* objevi jednotlivé typy formuléra pro zadavani dat

0 pacientovi.
Pacient/ID Faze Formular
. prd s . /.
Svalové dystrofie PﬁhlééWl: Petra Viklickd / Wyberte pacienta, fazi, formulél & stisknéte tladitko Otewiit phvy Ddhlaseni
Pacient/ID Fé?e, Furguléf

Search | :
TEST TEST Diagnosis gznac furlmyI?.re podle
Show al | TESTOWACI TEST Follow-up avu néni:
IZaIDEené 'l

Tikovzki Pavel
Tirpak Patrik

Tirpakowa Eva
Toulova Matting Dznac |

Trojan Daniel

Waszil Jura) j
Oteviit novwi formular | Zobraz vyplnéné | Zarazeni v registry | Ozobni vudaje | Yuhlede] pacienta | Mowi pacient I Zména hesla I
Fiepi | Ewxport dat | Samples | Fandomizace | zameen dat | Frodokmen I | pload Diat I

Otevfit novy formuléar

i

Kliknutim si zvolime formulaFr a tla€itkem ,Otev¥it novy
formular* vstoupime do okna formuldfe, kde muzeme
zadavat potrebné informace.
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Okno pro zadavéani do formularua je rozdéleno do tFi ¢asti.

Prvni ¢ast obsahuje nazev formulare, ktery vyplaujeme, zakladni Udaje o pacientovi zadané
prostfednictvim Sablony pro nového pacienta (viz. 2.3.1) — ID Pacienta, pohlavi, aktualni vék
pacienta, rasa (systém vzdy predpoklada bélocha), |ékaF, studie. Dale je zde informace o fazi,
ve které formular vypliujeme, o datu vyplnéni a datu posledni zmény ve formulari.

Hnédo-Zluté zbarvend tlaéitka slouzi pro rychlejSi pohyb ve druhé €asti formulare. Kliknutim
na nékteré z nich se presuneme pfimo do odstavce s timto nazvem.

informace o pacientovi

a https:/ /trials.chba.muni.cz - Edit and Browse Patient Data 55661 MDB - Micros Jft Internet Explorer

Dlﬂg NOSIS  version 1, Modified-08.22.2006, Generated-08.2/2006

|ID Pacienta: TEST_KKK‘IniciéIy: TH ‘Jménn: TEST |F'|:|h|a~.fi: M|vek: 26 |Rasa: béloch |Féze: Diagnosis
|Lé|<aF  Lukas Kokrment ‘Studie: MDB ‘Datum wypinéni: 7.9,2006 ‘Datum posledni zmény: 18.9,2006

Contacts | Status Code Clinizal data Biochemistry | Electromyography Muscle biopsy Malecular genetic data Final diagnosis CODE

tlaitka pro pohyb
ve formulafri

et ¥ o
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Druha €ast obsahuje jiz samotny formular pro zadavani dat o pacientovi. Je rozdélena na
odstavce, které jsou oddéleny tmavym pruhem, s nazvem stejnym jako na tlaéitkach v prvni
€asti. Pro pohyb ve formuléri slouZzi rolovaci liSta na pravé strané nebo tlaéitka s nazvy
jednotlivych odstavcu v €asti prvni.

Néktera poli€ka pro vyplnéni Udaji obsahuji seznam mozZnych hodnot, které do nich lIze
vkladat. Kliknutim na takové poliécko se seznam otevie. Vybranou hodnotu potvrdime
kliknutim. Tim se seznam zavie a do poliéka se vlozi nami vybranéa hodnota.

Pokud chceme vybrat vice hodnot najednou, stiskneme na klavesnici tlaéitko , Ctrl”
a sou€asné si levou stranou mySi ozna€ime vybrané hodnoty.

PF. Vkladani hodnot ze seznamu moznych zaznam

Kliknutim do poli€ka , Status code” se otevie seznam moznych typt stavovych koda.

Status Code

Status Code |Clinically symptomatic patient j Kliknutim vybereme pozadovanou
hodnotu, kterd se po zavieni
seznamu vloZi do poliéka.

| Clinically sfll asymptomatic patient
Clinically symptomatic patient

Female carmer

Status Code ICIinically symptomatic patient j

ophy F w " )
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Na konci formulare , Diagnosis” je pole , Final diagnosis CODE". Toto pole je nutné vyplnit,
jinak formular neptjde ulozit a zavrit!

Final diagnosis CODE

Final diagnosis CODE |EEMD Fatient -

The Central Database df Czech Dudiennefse:kerﬂuscular Dystrophy Patients

The National DMD/BMD Registry IBA -7



Treti €ast obsahuje tla€itka pro dalSi préaci s formularem.

Tlaéitkem ,Odeslat* ulozime vyplnény formular
do databaze, ,Zaviit® zavieme okno formulare
a navratime se do hlavni ¢asti.

Tlaéitko ,, Smazat” slouzi pro vymazani celého formulare
z databaze. Po jeho stisknuti své rozhodnuti musime
nejprve potvrdit. Po potvrzeni nas systém upozorni,
Ze doSlo k odstranéni formuladre z databaze. Tento
proces je nevratny! Stisknutim tla€itka , Tisk" vznikne
upraveny vyplnény formular pro moznost tisku, tla€itka
,Excel se vytvoFi soubor s pfFiponou .xlIs, ktery je
moZzné otevrit v programu '

Odeslat

Zavrit Tisk

X

he National DMD/BMD Registry

Canu (vt oy Fraien o Vi B Uit
D e cn 2005, 7 2006 o
Pacient IC- TEST_X00C [Inicily: TX imenn: TEST Pahisw: M [vEk: 36 [Faze’ Diagnosis

Lika? Lukas Kokmant [Stude MOB [Daiun spisu 7 99006 [Fosleded zména: 18 52006

Fhons fohi
m

EEX
Hurniber in Registry 100

Status Code Clrically symptomatic patient

ELIRAL PREIENTATION WHER LAST SEEN

Gower's sivg
Calf pseudchyperophy
Condragiies
Beoknsts |
& rowm 15 o wbmreent &
Napovéda

| 2] Status Code

] | Upine >| oOdesl I Fredchoz J F'::é:.‘an.v'FrtI Smeazat |skl Excel I MapTvedea I Prihlageny uZivatel: Petra Viklicka
pd

Smazat

Formulat* byl odstranén z
centralni datahaze, zavrete
toto okno, nasledné i ckno
formulafe a vrat'te se do
okna vy choziho piehledu.

Close |

R

cocbHg. G TN SIrAG.  TINE

F i
Lt 25 izud s 2

T T
ki = o I T 0
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Stav formulare

Pred uloZenim formulare je mozné specifikovat, v jakém
stavu je formular podle uzivatele ukladan.

Pokud uzivatel zvoli stav ,Uplné“, systém provede
kontrolu na vyplnéni vS8ech povinnych polozek
a na chybéjici hodnoty upozorni. Je nutné tyto polozky
doplnit a znovu stisknout tla€itko Odeslat.

Administratofi registru maji moznost nastavit stav
na ,Uzavrené“. Formular v tomto stavu nelze dale
editovat.

Stav vyplnénosti
formuléare

Rozpracovansg
Melplne

D Patient =l

[Uplne ~|| Odeslat | Fredchoz | DEIQE] Zwﬁtl Smmall Tiskl Excall Népovéda | PiihlaSeny ufivatel: Petra Viklicka

Tk
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1.3.3.1 Faze Diagnosis — formular Diagnosis

Tento formul&r shrnuje informace o diagnhdze pacienta.
Formular ,, Diagnosis” je rozdélen na odstavce:

> CO n t aCtS | / ftrials.cha.muni.cz - Edit and Browse Patient Data 55661 MDB - Microsoft Internet Explorer i

Dlag NOSIS  varsion 1, Modifiad-08.22.2006, Generated-08.22.2006

> Statu S Code ”ID Pacienta: TEST_XXXlImciéIy: T® ‘Jménu: TEST ‘Puh\awﬂ [l |Vék‘ 26 |Rasa‘ bélach |Féze: Diagnosis
> CI . . I d ”LékaF ¢ Lukas Kokrment |5tudi9: MDB ‘Datum vyp\ném’:?.g‘Z‘UUElDatum posledni zmény: 18.9.2006

Contacts | Ststus Cods | Clinical data | Biochemistry | Elsctromyography | Muscle biopsy | Molscular. genstic.data Final diagnosis CODE
» Biochemistry Sl L
Specification Igdfgfdd I

» Electromyography SRR o

> MUSCIe biopsy Deletion of exons E
» Molecular genetic data =

. . H FISH l_;[
» Final diagnosis CODE —

SEGREGATION ANALYSIS o

Carrier status i

MANA analysis (RNA isolated from muscle tissue)

RT-PCR
RT-PCR Results

Deletion of exons

Specification

PTT

_J_ﬁ}l

Specification

OVERAL MOLECULAR GENETIC RESULTS

Type of mutation Deletion hi
Disrupting reading frame hi

Final diagnosis CODE

Final diagnosis CODE | BMD Patient -

Rozpracovang x| Odeslat Predchozi Dalsi | Zavit | Smazat | Tisk | Excel MNapaveda | Prihldgeny uZivatel: Petra Yiklicka ﬂ
&] Phone T P
My




1.3.3.2 Faze Follow-up — formular Follow-up examination

Zde predlozeny formular shrnuje informace o nasledném vySetreni.
Tento formulér je rozdélen na odstavce:

» Clinical Data
» Biochemistry

3 https://trials.cba.muni.cz - Edit and Browse Patient Data 56490 MDB_FOLLOWUP - Microsoft Internet Explorer =10 5‘
Follow-up examination vewion 1, Modified-03.22.2006, Generated-08.22.2005

|D Pacienta: TEST w3t [nicialy: T [Iména: TEST [Pohlavi: M [vék: 26 [Rasa: bélach [Faze: Follow-up
|LékaF : Lukas Kokrment [Studie: MDB [Datum vypinéni: 13.9.2006 [Datum pasledni zmény:

Clinical Data Biochernistry
Glinical Data

Date

Age of onset of clinical data
Still ambulatary

Non ambulatary since age
Gower's sing

Calf pseudohypertrophy
Contractures

Scoliosis

Cardiomyophathy

Respiratary insufficiency

mMotor functions
History of malignant hyperthermis
Specification

SCORE

ckmuatl [
wmeaty [
AT kAt [ ]
asT pkatl[ ]
ek [
wwy ]
ALT [UA] —1
esTrum [ ]

HHJJJJJJHJHH

Rozpracované ¥|  Odeslat Predehoe] Dalsi | Zawiit Smazat | Tisk | Excel Napoveda | Phihligeny ufivatel: Petra Viklicka

Y

he National DMD/BMD Registry

R KT

[&] Hotovo [T & [ neemet
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1.4 Prohlizeni zaznamu

he National DMD/BMD Registry

1.4.1 Osobni udaje

Svalové dystrofie  FPiihlaseny uZivatel: Petra Viklicka Wyberte pacienta, fazi, formulal a stisknéte thaditko Otewfit nows Odhlaseni

Pacient/ID Faze Formular

Search |

. . Qlow-Ip exa fil 'u-rl-l 1 o ]
EgH&j& TEST Diagnosis Follovup examination Oznat formulée podle
Show all | Tikavsk Pavel Follow-up stavu vyplnéni:
Tirpak Patrik Zalofené -

Tirpakovd Eva
Touloed b artina

Trajat Dariel Cznac |
Wazll Jura) -

Yiktorovd Valéia |

Otevfit now formular Zobraz wyplnéng | Zafazeni v reqgistiu | Dsoi’ddaie | yhlede] pacienta | Novj pacient I Zména hesla
Va4 - Prihlaseny uzZivatel: Petra Viklicka
Osobni udaje |—> entres st iy acragns -
Pacient IO = [TEST <<
, ., . . o L. R (oo Fre303c30) |ECLGETEEEE]
Prohlizet osobni Udaje pacientu v databazi Datum narozen f (dd.mm.yyyy) ~[T456 1550
FPohlawvi = IMui VI
O w Ve - 7 Ve 7 = "
muzeme pomoci tlacitka ,Osobni udaje”. —

Nejprve si kliknutim ozna€ime ID pacienta. o —
Po stisknuti tlaéitka ,Osobni (daje” dmeno |
vstoupime do Sablony osobnich udaju.

Telefon

Adresa bydlisté

Obec

V tomto formulafi jiz nelze provadét zmény, o =

protoZe z danych udaju bylo vygenerovano ID

pacienta. Pokud budete potfebovat proveést i

néjakou zménu v téchto zakladnich adajich, e
obrat'te se prosim na HelpDesk IBA. e e o

by @r ’ mL
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1.4.2 Zarazeni v registru

Swvalové dystrofie  Piihlageny ufivatel: Petra Viklick4 Vyberte pacienta, fazi, formular a stisknéte tlacitko Otewfit nowy Odhlsgeni

Pacient/ID Faze Formular
seach | O] 0 |

TEST TEST

Follow-up examination

TESTOVACI TEST Diagnosis Oznac formtllg.re podle

Shaw all | Tikowsk) Pavel Follow-up stavu Inéni:

Tirpak Patrik. Zalofena -
Tirpakowé Eva

Toulowva kartina

Trojan Daniel Qznad |

Wasil Jura] ~l

Viktorava Valéia 7|

Otewiit novi Formular I Zobraz vyplhéné I Zatazeni v registiu I Ozobni udaje Wyhlede| pacienta Mo pacient Zména hesla

Zarazeni v registru

\4

Po oznaceni ID pacienta stiskneme

Registr: Svalové dystrofie  Pacient: TEST XXX Zafazen dne: 31.08.2006 Piihlaseny uzivatel: Petra Viklicka tla€itko , Zarazeni \'% reg istru”.
Povinné polatky oznatery Vstoupime do Sablony s informacemi

0 zafazeni v registru. Pokud
Lékaf ™ ILukasKDkrment 'l - gov .. -
Praoitis * D r provedeme zmenu, muzeme |i ulozit
T stisknutim tlaéitka ,Ulozit*. Tlaéitko
Datumn souhlasu (dd. mrm.yyyy) ™ |1E.09.2UUE ” Reset navratl do Sablony pUVOdnl
. ) hodnoty, které v ni byly pfed zménou
fihlag i idaje pro pacient:

zapsany, pokud jsme predtim zménu
Login pacients LADA neulozili. Tlaéitkem ,Zadavat data

fesh | T (zpét)“ se navratime do hlavni éasti
Povalit pfihlageni pacienta IAnD 'l SyStém u.

Pro uloZeni stisknéte tlaéitko UloZit

UIoEitl Zadévat Data [Zpét) |Fleset| Fandamizane

T




1.4.3 Formulare

1.4.3.1 Prehled

formularu

X

he National DMD/BMD Registry

Pro prohlizeni jiz vyplnénych formulard o prabéhu nemoci slouzi tla€itko ,Zobraz vyplnéné“.
Nejprve si kliknutim ozna€ime ID pacienta, jehoZz zaznamy chceme prohlizet. Pokud nezname fazi
nebo prislusny formular, popf¥. chceme vidét, jaké vSechny formulére jsou k pacientovi vztazeny,

ozna€ime poklepanim v poli ,Faze" ,

“ a klikneme na tla€itko ,,Zobraz vypInéné“. Ve spodni

€asti se zobrazi vSechny formulare, které jsou uloZeny v databazi k danému pacientovi.

Pacient/ID

Faze

RO e

hew it Lt

{TESTMAD TEST

| Tk Pt
Ttz Eva

= |
nm-wﬂg_biﬁe_-,_J Zabmni vt | Dok i

Wit [ el TAZ1, Tarmule 8 stiskmace dadith eyt o

Foamwslai

| pecpacenin | Wpeent | Zrénaheds |
' : | I

Zobraz vyplnéné

Omac fermalade podie
et il s i
Tebotene

Gzt |

Vybereme si formular, ktery chceme
prohlizet, a kliknutim na tla€itko , >*
v fadku, kde je onen néazev
formulére, do ného vstoupime.

Diagnosis

FACIR: 1151 000 v

Batlard Manne: 1151

F oIl o = il e powsarsined 1S




1.4.3.2 Razeni formular

X
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Formulare je mozné seradit podle faze, do které byly zafazeny, podle nadzvu formulare, podle
data jejich vzniku nebo posledni zmény v nich, nebo podle stavu jejich vyplnéni (stav popsan
v CGasti ). Sefazeni provedeme kliknutim na pfislusné tla€itko. Razeni probiha vzdy podle

abecedy nebo datumu sestupné.

Pacient: TEST XXX

Patient Hame:

TEST

Kliknutim na pfislugny sloupeéek setfidite seznam podle zvoleného kritéria

‘ Faze| ‘ [Er——r ‘ Datum vwpinéni | Datum posledni zmény || Problém | Stav|  |Zobraz/Edituj Vert?:kpm
Diagnosis [Diagnosis 07.09.2006 |18.09.2006 | Uplng | 2] |HTML|Excel
Follow-up |Follow-up exam - 2008-05-15 |11.09.2006 11.09.2006 | Rozpracovane| 3| |HIML|Excel
Follow-up |Follow-up exarm flation - 2006-09-10 |11.09.2006 11.09.2006 | [Rozpracované | N HTML |[Excel
Follow-up |Follow-up exam flation 19.09.2006 | | | | ] HTML |Excel
Follow-up |Follow-up exam lation 19.09.2006 | | | | B HTML |[Excel

Razeni podle nazvu formulére

Formular |

Diagnosis |

Fallow-up examination - 2006-05-15

Follow-up examination - 2006-05-10 [

Followe-up examination

Fallow-up examination

Razeni podle data
posledni zmény

Cratum pozledni zmény

11.09. 2006

11.09. 200k

18.09. 2006
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1.4.3.3 Konkrétni formular

Jednotlivé formulare k oznaéenému pacientovi je mozné nalézt také v poli ,Formular*. Nejprve si
ozna€ime poklepanim faze, ve které je formular zarazen. Potom se v poli ,Formular® zobrazi
vSechny formulafre dané faze. Kliknutim ozna€ime ten, ktery chceme prohlizet a klikneme
na tla€itko ,Zobraz vyplnéné“. V dolni €asti se otevie jen dany formulaf. Vstoupime do ného
kliknutim na tla€itko ,>“. S témito formulafi Ize pracovat jako v kapitole 2.3.3.

- 7 Y 4
Pacient/ID Faze Formuléar
Svalové dystrofie F'Nééeng’f uFivatel: Petra Wiklicka / Wyberte pacienta, fazi, formular a stisknéte tladitka Oteyfit nowy Odhlageni
- . @ .
Pacient/lD Faze Formular
Search | ________
TEST TEST . . : Py
TESTOVACI TEST iagnosis Oznag formulare podle
Show &l | Tikorsk) Pavel Follow-up

stavu Inéni:
Tirpak Patrik I Zalofeng 'l
Tirpakowa Eva
Trajan D aniel Oznad |
Wagzil Jura) -

Viktorova Yalgia 7 |

Oteviit nowi formuldF | Zobraz vuplhéné | Zafazeni v registru I Ozobni Odaje | Wyhleds| pacienta | Mawi pacient I Zména hesla I
Feparty | E-pji dat | Samples I Fandomizace | Uzaméeni dat | Fadokmen I Upload [rat I
=& Diagnosi
Zobraz vyplnéné agnosis

Kliknutim na prislusny sloupecek seffidite seznam podle zvoleného kritéria

Verze pro

Fézel FcurmuléF| D atum wyplnéni | Datum posledni zmény | F‘rnhléml Staleuhraszdituj

Diagnosis Diagnosis |EI?.EIB.2EIEIB 18.09.2006 Uplng y HThL Excel

by @r ’ fB',—. W
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1.4.3.4 Stav vypInéni

Formulare v jednotlivych fazich muazeme délit podle jejich stavu vyplnéni na ,ZaloZzené",
,Rozpracované“, ,Neuplné“ a ,Uplné“. Pro zjisténi, v jakém stavu se formular nachézi, slouzi ¢ast
,0zna€ formulare podle stavu vyplnéni“.

Nejprve si ozna€éime ID pacienta a fazi, ve které nas formulare zajimaji. Klikneme do poli€ka
pro vybér stavu vyplnéni. Otevie se nam nabidka, kde si vybereme jednu z moznosti a ozna¢ime ji
kliknutim. Potom stiskneme tla€itko ,Ozna¢" a formulare s danym stavem se vybarvi éervené.

Svalové dystrofie  Fiihlageny uZivatel: Petra Viklicka Yyberte pacienta, fazi, formular a stisknéte tlacitko Oteviit nowy Odhlageni
Pacient/ID Faze Formular
Search | ________
TEST TEST . q . <
p— TESTOVACI TEST Diagnosis Oznac formulare podle
0w 3l |

Tikovskj) Pavel Follow-up stavu vyplnéni:
Tirpak Patrik. ZaloZeng hd

Tirpakova Eva
Toulewd Marting

Trajan Daniel Dznak |
Vaszll Jurag] =

Viklorova Valsia 7|

Otewiit rowy fomular I Zobraz wwplnéng | Zatazeni v registiu I Ozobni Gdaje I Yyhlede| pacienta | Movy pacient I Zména hesla |
Freporty I Erport dat | Samples I Fandomizace I Uzamceni dat | Fodokmer I Upload Dt |
Formular

Oznac formulare podle

Diagnosis Oznac formuléaie podle stavu vyplneni:
faloiene j

h Zaloiené

‘Rozpracované




1.5 Vyhledavani pacienta

1.5.1 V registru

X
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Vyhledavani pacienta v registru probiha pomoci pole ,Search” nebo ,Show all* vedle pole
,Pacient/ID“ v hlavni €asti systému. Tento zpasob vyhledavani je moZzné pouZzit jen na pacienty,
ktefFi jsou zafFazeni v registru. Po kliknuti na pole ,Show all* se nam zobrazi vSichni pacienti zadani

V registru.
Search ° Search
e Show all
showall |

——

Pacient/ID

Adarmoy Ondre|
Baca Pavel
Balikowva Alena
Befloves Jan
Brabec M artin
Chlupac Jiri
Drozpigl Luk g
Dirzka Michal
Drvorak Jakub

ke,

=
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Poté, co klikneme na tlagitko , Search”“, objevi se formular ,MDB Registry — Search”, ve kterém
vyplnime informace, jeZ o nami hledaném pacientovi vime. Poté klikneme na tlaéitko , Search”,
které je v ,MDB Registry — Search” umisténo vlevo dole a systém najde nami pozadovaného

pacienta.

MDB Registry - Search

3 https://trials.cha.muni.cz - MDB Registry - Search - Microsoft = |E||5| 3 https:/ /trials.cha.muni.cz - MDB Registry - Search - Microsoft

-] ype of mutation b

MDB Registry - Search

Deletion of exons
Last name

Soc. sec. number

Cardiomyophathy Still ambulatary

Status code

Final diagnosis CODE

History of malig. hyp.

Lef el

Type of mutation Age rin Age max

Age (symptoms onset)
min

Age (symptoms anset)

; max
Deletion of exons

=il

CK level min [pATL]
DMD/BMD score min

CK level max [pRATIL]
DMO/BMD score max

LN RLE..

.

LLEIN]

ﬂlTEST

TEST TEST

Cardiomyophathy I vl Still ambulatory I 'l [PTS] (PTS]
Histary of malig. hyp. I 'I
Multiplex PCR DHPLC

Age min I Age max I FISH Segragation analysis
Age (symptoms onset) l— Age (symptoms onset) I— ET-PCR BTT
it s

Search
D B 03 | — i ot | E— _ﬂ _ﬂ

éiHotovo I_I_I_I_E |O Internet v |@"| Hotouo \ I_I_I_I_E |0 Internet 4
\
Search




1.5.2 V celém systému

Wyhledei pacienta |

\4

Zastupny znak (%)

/

Viyhledat pacienta  Prihlageny uZivatel Petra Vildicka

ID pacienta |

O zastupny znak [%]

KFestni jmeno |

Piijmeni |

ID pacienta

Vyhledat | M\
Vyhledat

Reset

TEST

Halezeni pacienti Prihlaseny uZivatel: Petra Wiklicka

Zpét

Dsobﬁ I Zafazeni glo registru I Zpétl

Osobni udaje

Zarazeni v registru

X
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Tento zpusob vyhledavani pacienta je uziteény
v pfipadé, Ze hledany pacient jeSté neni zarazen
v registru, ale ma jiz vytvoreno své ID (viz.
1.3.1). Napf. pokud pfi zadavani udaju
0 pacientovi nejprve Udaje uloZzime bez zarazeni
do registru a poté stiskneme ,Zadavat data“,
Udaje zastanou ulozeny, ale pacienta mezi
ostatnimi v hlavni €asti nenalezneme. Jedinou
moznosti jak ho prFidat do registru, je pomoci
tla€itka , Vyhledej pacienta“ v hlavni ¢asti.

Poté, co se hledany pacient zobrazi, pfejdeme
tlaéitkem ,Osobni udaje” do Sablony osobnich
Udaja, kde provedeme zarazeni do registru
(viz. 1.3.1).

Do poliéka ,ID pacienta® muazeme vepsat ID
celé, nebo pouze jeho za€atek. Stisknutim
tla€itka , zastupny znak(%)" vlozime znak , %",
coZz znamend, Ze chceme zobrazit vSechny
pacienty s ID za€inajicim zadanym znakem.

V nasledujici €asti si vybereme kliknutim
hledaného pacienta. Tlaéitkem ,Osobni udaje”
vstoupime do Sablony s osobnimi Udaji
0 pacientovi (viz. 1.4.1), tla€itkem ,Zarazeni
do registru“ vstoupime do Sablony registru (viz.
1.4.2) a pomoci tla€itka ,Zpét* do hlavni éasti,
kde nam zastane oznaéeny hledany pacient.




X
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Po zadani uzivatelského jména a hesla, které bylo pacientovi pfidéleno |ékarem,
se pacient dostane do registru. Zde se mu zobrazi seznam vyplnénych formuléaru.

Seznam vyplnénych formularmi .
Diagnosis — Diagho=sis Seznam vyp Inen yc h
Follow-up - Follow-up examination - 2006-09-15 formularu

User: MDETE=T

Prosim vyherte formular a stisknéte " Select."

Select | Odhlasit |




Pacient si vybere jeden z formularu, ktery chce vidét,
»Select”. Poté se mu zobrazi jim vybrany formular.

Formuléar , Diaghosis
— Diagnosis®

Seznam vyplnenych fumm][i‘ﬁ

Diagnosi=z — Diagnosis
Follow-up - Follow-up examination - 2006-09-15

User: MDETEST

Prosim vyherte formular a stisknéte " Select."

Select | Odhlasit |

Select

X
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mysSi si jej oznaéi a klikne na pole

Diagnosis

etz bt chaorremd or - Bk and Erowse Pationt Dats 58371 HOA - Micreaslt Inbemat Epirrar

DIAGIOSES  tarsbon 1, saobind 90,22.1908 Cormrsbed 20,22. 1908

1L Vatiorita: NOE-UL-W [ CRlY.  Inir: (ES| [E3IUVALL POl MIveE: s Wasa: bdeh Fiza: Lagnz 6
Lakisr : Tartnvsc] s¢riup [shuci: MOG|Dubm vy 15.9.2008 Dy prekdey sminy: 18,9228

Cartact | tun £oce | clrice e | techanuny | dectommgant | st b | il gt et durenzaze |

nhora I
ewal [

Ot Cuide
tats Code) |\.'|m=¢l( ] cvymptomztic poie =]

Tute 1102000
a8 0f ongat of iyl data

il wmbulatery v =

A ek abg arn g

LA AL L AL L LD

@

: ETE
gwrk wpe gl =

1
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Pacient nemé& opravnéni zadavat do registru jakakoliv data ani je jakkoliv pozménovat.

Pacient se z registru odhlasi kliknutim na pole ,, Odhléasit* v hlavni éasti systému.

oelect

Seznam vyplnénych formulaim

Diagnozis — Diagnosis
Follow—up - Followv—up examination — 2006-09-15

User: MDETEST

Prosim vyherte formular a stisknéte " Select.”

Odhlasit

—~

X
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Odhlasit




