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1. Bevezetés

Tisztelt Kolléga!
Tisztelt Felhasznald!

A Magyar Hasnyalmirigy Munkacsoport nevében 6rommel kdszontjik a Pankreasz Regiszter (PR)
haszndldjaként.

A Pankreasz Regiszter két f6 célt szolgal:
1) a betegek, adott betegségek, prospektiv klinikai vizsgalatok minél részletesebb adatainak
Osszefoglaldsa, statisztikai elemzések elvégzése valamint

2) a betegektdl levett bioldgiai (vér vagy szévet) minta taroldsa és a belGlik torténd genetikai és
egyéb vizsgalatok elvégzése.

Az adatbdzis sok adatot tartalmaz. A részletes és pontos adatbevitel azonban rendkivil fontos, hiszen
az Onok altal bevitt adatok fogjak a kézlemények alapjait meghatdrozni. Az anamnesztikus adatok,
etioldgiai kérd6iv és az allapot felmérését kovetben, a beteg bennfekvésének idején torténd
diagnosztikus és terapias adatokat minden napra kérjik megadni, mert csak igy kévethet6 nyomon a
betegség dinamikaja. Kérjik, nézze at a Hasznalati itmutatét és barmi kérdése lenne, kérjik, jelezze
szamunkra. A levett bioldgiai mintak szallitasardl gondoskodunk.

A regiszterbe torténd bekapcsolédas ELONYEI:

- nemzetkozi és hazai kozleményekbe torténé bekerilés;

- a retrospektiv analizisekre prospektiv vizsgalatok, fazis vizsgdlatok épilnek, melyek bazisai az
adatszolgaltatasban jaratos helyek lesznek;

- a rendszeres adatszolgdltatast nyujtd orvosok részére, az EPC2009 Kutatdsi Alapitvany, a
Magyar Gasztroenteroldgiai Tarsasag és/vagy az Eurdpai Pankredsz Tarsasag konferenciajara
regisztraciot biztosit;

- a kés6bbiekben a kimagasld beteglétszamot biztositd intézményekhez pdlyazat utjan részallasu
adminisztratori munkahelyet biztositunk.

Az aldbbi Utmutaté a www.pancreas.hu oldalon taldlhaté Pankreasz Regiszter (PR) Elektronikus
adatfelt61t6 rendszerének (EAR) haszndlatat magyarazza el.

Szakmai kérdésekkel kérjik keresse Hegyi Pétert, a PR szakmai koordinatorat (hegyi.peter@med.u-
szeged.hu, +36 70 375 1031, +36 62 545 200), mig az Elektronikus adatfelt6lt6 rendszerrel kapcsolatos
kérdésekkel Szentesi Andredt, a PR igazgatdjat (szentesiai@gmail.com, +36 70 293 7537, +36 62 34-

1235)
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Javasolt menetrend:
1) Kérjiik, olvassa el részletesen a Hasznalati Gtmutatét, ez lehet&séget ad az On szdmara, hogy
el6re tdjékozddjon, hogy milyen adatokra lesz sziikség.

2) A beteg bekerilésekor a relevans betegtdjékoztatd alapjan részletesen tajékoztassa betegét a
kutatds céljardl, menetér6l. A beteg beleegyezése alapjan irjdk ald a szikséges
dokumentumokat. Javasoljuk, hogy a beteg beleegyezé nyilatkozat sorszama az
adatszolgaltaté orvos monogramja legyen a bet(jel és azt kdvetSen szerepeljen egy szam
novekvé sorrendben. Pl. Hegyi Péter adatszolgaltatd orvos esetén: elsé beteg: HP-1, masodik
beteg: HP-2. Kérjlik, a kddot el6zetesen egyeztesse Szentesi Andreaval a duplikacidk elkerilése
céljabal.

3) Kérjik, a bioldgiai mintavétel megjelolésére ugyanazt a sorszamot haszndlja, mint amit a beteg
beleegyez6 nyilatkozatanak adott (HP-1, HP-2...). A genetikai vizsgalathoz vérvétel sziikséges. A
vérvétel a betegtdl torténd diagnosztikus vérvétellel egyid6ben torténjen, ezaltal a_beteget a
vizsgalat céljidbdl nem kell ismételten vénapunkcidnak alavetni. A betegtél két cs6 (lila szind,
EDTA-t tartalmazd, 6.0ml-s cs6*) vért kell levenni, majd az adott sorszammal jél lathatdan
felcimkézni és a szallitasig -20°C-on tarolni.

4) Amennyiben m(itét sordn szoveti mintavétel is torténik, akkor a mintdkat hasonldan kell
felcimkézni, viszont ezeket a szallitasig -80°C-on kell tarolni. Ennek a metodikajardl kérjik,
el6zetesen egyeztessen Hegyi Péterrel, a regiszter szakmai koordindtoraval.

5) A beteg hazabocsajtasat kovetGen (amikor a bekerilési és tavozasi datum is ismert) a beteg
adatait toltse fel a regiszterbe. Amennyiben vannak olyan vizsgédlatok, amelyek folyamatban
vannak, azokat késGbb is fel tudja télteni (pl. szévettan, stb.).

6) A diagndzist igazold képalkotd vizsgalatok felvitele a rendszerbe nélkilézhetetlen. Ezért ha a
bennfekvés alatt nem, de elStte vagy utdna végeztek ilyen vizsgdlatot (CT, UH, EUS...), akkor
kivalasztunk egy - a bennfekvés id6tartamaba es6 - datumot, és oda felt6ltjik a leletet. A lelet
végén megjegyezziik, hogy mikor tértént a vizsgalat (év, ho, nap).

7) Kérjik, hogy a beteg részletes zardjelentését is toltse fel a rendszerbe.
8) A beteg altal aldirt beleegyez6 nyilatkozatokat, illetve a mintdkat kérjiik a szallitasig Grizzék
meg.
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2. Regisztracio

Az els6 lépés a regisztracio. A www.pancreas.hu oldal megnyitasa utan a ,Pankredsz Regiszter
bejelentkezés” menlpontra kattintva jutunk a regisztrald, bejelentkezé oldalra.

Az Orvosi Hetilapban megjelent kezelési iranyelvek kozlemények keménykotés(

ORVOSI 3 - p % R
HETILAP kiadasa a hpsg.info@gmail.com e-mail cimen megrendelhetd.
- . A konyv dra: 2500 Ft + postakoltség (750 Ft).

Bemutatkozds > Kerjiik a megrendelésben a szamlazasi cimet is megadni.

Beteg Klub »
Orszdgos Pankredsz |
Regiszter

Hirlevelek

Vizsgdlatok » Az elindult nemezetkozi obszervaciés klintkai vizsgalatokhoz varjuk tovabbi intézmeények csatlakozasét
Publikéciok » Fontos megjegyezni, hogy jelen vizsgalatok protokolljai:

Rendezvények >

Pdlydzatok

(1) rangos nemzetkéz konferencian megvitatasra és

Elérhetdsé . . 3

(1) elfogadasra keriltek

Eastern and Central European
Pancreatic Study Group

ECEPSG

—EEmm I "] . Cimlap » Pankredsz Regiszter bejelentkezés

Pankredsz Regiszter Pankredsz Regiszter bejelentkezés

bejelentkezeés
Bemutatkozds Az Akut Pankreatitisz (AP), Krénikus Pankredtitisz (KP) és Pankredsz Rak (PR) eseteket, kérjiik az tij
Beteg Klub regiszterbe toltse fell Az Autoimmun Pankreatitisz (AIP) feltéltések tovdbbra is a régi regiszterbe

€s az uj regis mI Bejelentkezes a regi regiszterbe

Orszdgos Pankredsz keriilhetnek.

Regiszter
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A bejévé oldalon az ,Uj fidk létrehozdsa” pontban el@szor a valasztott felhasznalénevet, e-mail cimet
és jelszot kell megadni.
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3 BB hesenalal Citmitat (§ fiék létrehozdsa Bejelenthezés 0§ jelszd igénylése

» AP be‘tegker\:lonr
» PINEAPPLE és APPLE

F S
vizsgalat tajekoztatd Felhasznial nev
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Jelzzd erissége: Gyenge

Jelszd megerdsitése *

Alelszderdssegenek rimlese:

Hossalsag ndwelése legalabb & karakterre
Kisbetiik hozzaadasa

Magwbetiil hozzaadasa

Szamok hozzdadasa

irasjelek hozzaadasa
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Fowered by Drupal.

Az intézmény megaddsa lehetséges a lenyild listabdl (ha mar valaki regisztralt abbdl az intézménybdl),
vagy az , Egyéb intézmény” lehet6séget valasztva regisztralhatja intézményét.
Az Orszdg megadasa utan az , Uj fiok létrehozdsa” gombra kattintva lehet régziteni a regisztraciot.
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Koszonjlk a felhasznalo létrehozasara iranyuld kérelmet. A webhelyre az adminisztrator jovahagyasa utan lehet belépni.
" Egy Udv6zli6 email hamarosan megérkezik a megadott email cimre a tovabbi teendok leirdsaval

Bejelentkezés

Felhasznalonév *

A regisztracio a honlap adminisztratoranak jovahagyasa utan lép érvénybe, melyrél a megadott cimre
egy e-mail értesités érkezik. A honlapra csak a jovahagyas utdn lehet belépni és adatokat felvinni.
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3. Bejelentkezés

A visszaigazold e-mail megérkezése utan lehet bejelentkezni az oldalra a koévetkez6 maddon: a
valasztott felhasznaldnevet és jelszét begépelve, a ,,Bejelentkezés” gombra kattintva lehet megkezdeni
a munkat.
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dokumertumok Felhasznaloi fiok

» PR hasznalati Gtmutatd

> AP betegkérddiv

> PINEAPPLE és APPLE
vizsgalat tajekoztatd

(§ fidk létrehozasa Bejelertkezés (§ jels2d igénylése

Felhasznal énév *
Nvelvek Aweblelyenreglszval | RIhas S onéy.
Magyar English Jelszd *

ARiharmalonduhe s kb lelso.

Ba elenths 261
Copyrighi ® 2011, All Righls Reserved.
Powered by Dnpal.
4. EAR adatfeltoltés

Az Elektronikus adatfeltolté rendszer alkalmas mind a futd Prospektiv klinikai vizsgalatok, mind az
altaldnos Pankredsz Regiszterbe keril6 adatok rogzitésére. A tovdbbiakban az altalanos Pankredsz
Regiszterbe valé adatfeltdltés mddjat részletezziik.

A Pankreasz Regiszterbe négy diagndzis alapjan lehet adatot feltolteni: akut pankreatitisz (AP),
krénikus pankreatitisz (KP), pankreasz rak (PR) és autoimmun pankreatitisz (AIP).

Az AP, KP és PR feltoltés mar lehetséges, az AIP diagndzishoz tartozo (rlap fejlesztés alatt all, amig
elkésziil, a régi regiszter feltolt6 oldalon lehet rogziteni ezeket az eseteket (a www.pancreas.hu majd a
,Pankredsz Regiszter bejelentkezés” menlipontban a ,,Régi regiszter bejelentkezés” pontra kattintva).
Az Uj Urrlap elkésziltekor regisztrdlt felhaszndldinknak értesitést kiildlink.
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4.1 Akut pankreatitisz (AP) esetek feltoltése

Felvételi adatlap (Form A): a honlap bal oldali savjaban az AP ikonra kattintva nyilik meg az (rlap és
kezd6dhet az adatbevitel.

af ﬂ“’"”dhirigy ‘M""(wc
L ' N

@wgg f’lro';':
n (7

| I—— - Cimlap » Urlapok

Pankreasz Regiszter

Prospektiv klinikai

vizsgalatok Akut Pancreatitis Form A beklildése
PINEAPPLE-R Felvételi =gz
- Akut pankreatitisz
m adatlap
1. Személyes adatok
Pankreasz Regiszter TAJ szam *
—_— - il - I
Sgiiletési &y Y| |-honz ¥ na v
Navigacio g
> Bekildott drlapok Nem * N OF

Minden beteghez el6szér egy ,Felvételi adatlapot” (Form A) kell kitélteni, mely tartalmazza a
személyes adatokon kiviil az anamnesztikus adatokat, etiolégiai kérdéseket, felvételi statuszt és a
felvétel napjan tortént vizsgdlatokat és kezeléseket. Itt sziikséges csatolni a befekvéshez tartozd
zardjelentést is. A részletes anamnesztikus adatok kitoltéséhez a beteget kiilon ki kell kérdezni, ez
dltaldban a beteg tadjékoztatasat és a beteg vizsgdlatba/vérvételbe beleegyezd nyilatkozatanak
aldiratasat kovetéen azonnal megoldhatd. A beteg kikérdezéséhez a kérddiv a honlaprdl letdlthetd.

A honlap bal oldali savjaban megtaldlhaték a Prospektiv klinikai vizsgalatok és a Pankreasz Regiszter
Grlapjainak ikonjai.
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A befekvés tovdbbi napjai (Form B): a korhazi tartdzkodas minden tovdbbi napjara egy-egy ,A
befekvés tovabbi napjai” (Form B) kérdGivet kell kitolteni. Form B (rlapot a ,Bekiildott Grlapok”
pontban elérhetd listabdl lehet egyszerlien megnyitni, a Form B oszlop + jelére kattintva. A Form B
datumokat listabdl ajanlja fel a rendszer a Form A (irlapon rogzitett , Felvétel id6pontja” és , Befekvés
vége” datumoknak megfelel&en.

A ,Bekiildott Grlapok” pontban lehet listazni az eddig bekiildott Form A (Grlapokat, ahol az is nyomon
kovethetd, hogy egy beteghez a Felvételi adatlapon (Form A) kivil hany tovabbi nap adata (Form B)
kerlt be a rendszerbe.

Bekiildott Register trlapok

—
Urlap F(gm Jbvahagyas Bekiildve Doctor Akciok
Akut pancreatitis Form A #AP12 Juhasz Piroska (piszkozjt) 1% 2015, majus 13 - KGY szerkesztés,
15:22 torles
Akut pancreatitis Form A #AP9 Jambor Jozsef (piszkozat, 1% : 2015, méjus 11 - CL szerkesztés,
11:31 torlés
Akut pancreatitis Form A #AP8 Kovacs Mihalyné 4% ope 2015, méajus 10 - KGY szerkesztes,
08:19 torlés
—

Amennyiben a Form B oszlopban megjelenitett szamra kattintunk, meg lehet nézni az adott beteghez
tartozd eddig feltoltott A és B Grlapok listajat. Ha még nem toltottiik fel a befekvés Gsszes napjdra a
Form B (rlapot, akkor a lista felett az ,,Akut pankreatitisz Form B” gombra kattintva itt is elérheté az
Ujabb drlap.

Uj drlap bekiildése ehhez a befekvéshez

AwuT pancreaTms Form A

Bekiildatt drlapok

Orlap Javahagyas Bekiildve Doctor Akciok
Akut pancreatitis Form A #4P8 Kovacs Mihalyné e 2015, majus 10-08:19  KGY szerkesztés, torlés
Akut pancreatitis Form B #4AP8/3 Kovacs Mihalyné saa 2015 majus 10- 0826 KGY szerkesztés, torlés
Akut pancreatitis Form B #AP8/2 Kovacs Mihalyné e 2015 majus 13- 1420 KGY szerkesztés, torlés
Akut pancreatitis Form B #4P8/4 Kovacs Mihalyné see 2015 majus 13- 14:40 KGY szerkesztés, tirlés
Akut pancreatitis Form B #AP8/5 Kovacs Mihalyné sas 2015 majus 13- 14:43 KGY szerkesztés, tirlés
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4.2 Krénikus pankreatitisz (KP) esetek feltoltése

Betegadatlap: a honlap bal oldali sdvjdban a KP ikonra kattintva nyilik meg az Grlap és kezd6dhet az

adatbevitel.
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Kronikus Pankreatitisz Form A bekltildese

Kronikus

B l iti
etegadatiap Pankreatitisz

1. Személyes adatok

TAJ szam *

Név *

Sziiletési -8y ¥ | -hdn: ¥ na v
datum *

Nem * N OF

A krénikus pankredtitisz esetén csak egy betegadatlapot sziikséges kitolteni, nincsenek B (irlapok,

vagyis napokra bontott terapiarogzités.

A KP drlap tartalmazza a személyes adatokon kivil az

anamnesztikus adatokat, etioldgiai kérdéseket, panaszokra, tiinetekre vonatkozé kérdéseket, felvételi
statuszt és az elvégzett vizsgdlatokra, kezelésekre vonatkozé kérdéseket. Itt szilikséges csatolni a
befekvéshez tartozé zardjelentést is (tobb file feltdltésére van lehet6ség). A részletes anamnesztikus
adatok kitoltéséhez a beteget kiilon ki kell kérdezni, ez altaldban a beteg tdjékoztatdsat és a beteg
vizsgalatba/vérvételbe beleegyez6 nyilatkozatanak alairatasat kovet6en azonnal megoldhatd. A beteg
kikérdezéséhez a kérdGiv a honlaprol letoltheté (KP betegkérdGiv).

Feltoltéskor felmeriil6 kérdések:

-Amennyiben a beteg krénikus pankreatitisz akut exacerbacidja miatt keril felvételre, az AP felvételi
adatlapot kell kitolteni, amelyet kovetSen lehetGség van a konzervativ terdpia napi feltoltésére.
-Amennyiben a beteg krdnikus pankreatitiszt kévet6en pankredsz rak diagnozissal kertl ismét a
regiszterbe, a PR adatlapot kell kit6lteni.

-Anamnesztikus adatok (2. pont): amennyiben a betegnek korabbi befekvése mar szerepel a
regiszterben, az azdta eltelt idére vonatkozdan kell kitolteni az anamnesztikus adatokra vonatkozo

kérdéseket.

HPSG vezeto:
Regiszter igazgato:

Cim:
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-Laboratériumi paraméterek (6. pont): a befekvés elsé laboratériumi vizsgalatanak eredményét kell
feltolteni. A kiilonb6z6 paramétereknél eltérd lehet a vizsgdlat id6pont;ja.

-Képalkotd eljardsok (7. pont): az egyes képalkotdk leirdsanal tobb lelet is rogzithet6, megjeldlve az
egyes vizsgdlatok id6pontjat. A kiemelt kérdésekre adandd eldontendé valaszok a teljes befekvésre
vonatkoznak.

-Egyéb vizsgalatok (8. pont): a befekvés ideje alatt elvégzett vizsgalatok eredménye.

-Szévettan (9. pont): kordbbi szovettani vizsgalat eredménye is beirhatd a datum megjelolésével.
-Konzervativ kezelés (11. pont): a teljes befekvésre vonatkozdan Gsszesitve lehet megadni.

4.3 Pankreasz rak (PR) esetek feltoltése

Betegadatlap: a honlap bal oldali savjdaban a KP ikonra kattintva nyilik meg az Grlap és kezd6dhet az
adatbevitel.
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Prospektiv klinikai

vizsgalatok Pancreas Rak Form A bekiildése
PINEAPPLE-R - P
- Betegadatlap Pankreasz Rak
1. Személyes adatok
Pankrea TAJ szam *
n Név *
Sziiletési 6y Y| |-hdn: ¥ -ha ¥
Rt datum *
Navigacio
> Bekdilddtt drlapok Nem * N OF

A pankreasz rak esetén csak egy betegadatlapot sziikséges kitolteni, nincsenek B (irlapok, vagyis
napokra bontott terapiarogzités. A PR (rlap tartalmazza a személyes adatokon kiviil az anamnesztikus
adatokat, panaszokra, tlinetekre vonatkozé kérdéseket, a betegre, illetve a tumorra vonatkozd
kérdéseket, az onkoldgiai és szupportiv terdpia részleteit. Zardjelentés(ek) feltdltésére is lehetGség
van. A részletes anamnesztikus adatok kitoltéséhez a beteget kilon ki kell kérdezni, ez altaldban a
beteg tajékoztatdsat és a beteg vizsgalatba/vérvételbe beleegyez6 nyilatkozatanak aldiratasat
kovet6en azonnal megoldhaté. A beteg kikérdezéséhez a kérdGiv a honlaprdl letoltheté (PR

betegkérddiv).
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5. Az Grlapok adminisztrativ és szakmai ellenérzése

Az (rlapok ellendrzése négylépcsGs. Az ellenbrzés/jovahagyas allapota a beklldott Grlapok listajaban
megjelend zold pontokkal kdvetheté:

Bekiildott Register trlapok

For 'I svahagya Bekiildve Doctor  Akciok

Urlap g | Jovahagyds
Akut pancreatitis Form A #AP12 Juhasz Piroska (piszkozat) 1% 2015, majus 13 - KGY szerkesztés,
15:22 torles
Akut pancreatitis Form A #AP9 Jambor Jozsef (piszkozat) 1% 2015, majus 11 - CL szerkesztés,
11:31 torlés
Akut pancreatitis Form A #AP8 Kovacs Mihalyné 44 cee 2015, majus 10 - KGY szerkesztes,
I08:19 torlés

1. ElsGként a feltolt6 ellendrzi a beirt adatokat és az (irlapot akkor zarja le, ha az adatok bevitele teljes
(1. zold pont). Az (rlap lezarasa el6tt a listdban ,Piszkozat”-ként jelenik meg. Lezadras utdn nem
szerkeszthetd.

2. Amennyiben a helyi szakmai vezet6 jogosultsaggal rendelkezé orvos személye mas, mint a feltoltd,
akkor a masodik ellenGrzést 6 teszi meg (2.z6ld pont).

3. A harmadik ellen6rzést Szegeden végezziik, arra irdnyul, hogy minden szikséges adat szerepel-e a
feltoltésben (3. zold pont).

4. A negyedik ellenGrzést az adott diagndzis szakmai vezetGje végzi el (4. z6ld pont).

Ha a 3. vagy 4. ellenGrzéskor hidnyt vagy hibat észlel az ellen6rzg, visszakildi az (rlapot az el6z6
szintre, részletezve a visszakiildés okat. Ekkor az (irlap Ujra szerkeszthetévé valik.
Akkor lezart és elfogadott az (irlap, ha rendelkezik a 4 z6ld ponttal.

8. Kijelentkezés

Munkaja végeztével ne felejtsen el a bal oldali sav aljan talalhaté ,Kilépés” feliratra kattintani.
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