Tutorial
til IT system
udviklet til at fglge patienters
symptomer og helbredsrelaterede livskvalitet
og analysere pa arsager




IT systemet findes pA www.pleje.net/cmpn (internetsiden kan ikke findes via google)

Symptom - og livskvalitetsdatabase for MPN patienter

Brugernavn
Kodeord
Log ind

Systemet er udviklet til at fglge symptomer og helbredsrelateret livskvalitet hos patienter med myeloproliferativ neoplasi.
Patientrapporterede oplysninger indhentes ved besvarelse af spgrgeskemaer.

Analyser af 8rsag/8rsager til symptomer, nedsat funktionsniveau og nedsat livskvalitet kan udferes ved grafisk
fremstilling af forskellige variable over tid og i forhold til hinanden. Blodprgvesvar traekkes automatisk ind i systemet og
kan indg i analyserne.

Respons, hvor symptomer registreret ved besvarelse af spgrgeskemaet MPN-SAF indgdr, kan udregnes.

Dnsker du at vide mere om systemet, at blive registreret som bruger eller at stille et spergsmal til brug af systemet, da
er du velkommen til at kontakte sekretzer Drea Stenbaek haematologisk afdeling, Roskilde Sygehus, pd tif. 47324877

Der anvendes brugernavn og adgangskode til log ind.

Brugernavn og adgangskode kan fas ved henvendelse til sekreteer Drea Stenbaek

haematologisk afdeling, Roskilde Sygehus, pa
mail adr: dest@regionsjaelland.dk eller tif 47324877

Faneblade gverst pa siden viser, hvad IT systemet indeholder:

| Patienter Kalender Statistik Beskeder |

Patienter

En registreret, ikke-aktiv patient kan
hentes frem (gult felt)

0407491547 v Jens Hansen (fiktiv pt)

Registrerede patienter / -
En ny patient kan
registreres
Patienter Kal Statistik Beskeder “
CPR nummer Patientens navn (sorteret, stigende) E-Post Patientens diags




Den enkelte patients side

Stamdata:

Patienter H Kalender Statistik \ Beskeder \
Patient
Jens Hansen (fiktiv pt) e
CPR-nummer 040749 - 1547
Stamdata .
Navn Jens Hansen (fiktiv pt)
Diagnoser Adresse
Protokoller Fastnet telefon
Blodprovesvar Mobil telefon 23469867
Spargeskemaindsamling E-mail jenshansen@gmail.com
MPN_SAF =
EORTC_QLQ C30
SF-36
Analyse
Diagnoser:
Patienter [ Kalender 1 Statistik. Beskeder I
PatientDiagnoser
Jens Hansen (fiktiv pt) b=
Diagnose Ikke angivet  [mm] ET PV cML MF
Stamdata
Anden kromosomabnormalitet Ja (=] Nej
Diagnoser
Tidligere AMI Ja (=] Nej
Protokoller
Tidligere trombose Ja (=] Nej
Blodprovesvar
Tidligere bindeveevssygdomme Ja (=) Nej
Spergeskemaindsamling ) -
MPN_SAF Tidligere cancer Ja () Nej
Diabetes [ 1Ja (=) Nej
EORTC_QLQ C30
sr36 Hypertension == Ja Nej
Ryger [ 1Ja == Nej
Analyse
Hyperkolesteroleemi [ )Ja (==l Nej
Miltstarrelse ved diagnose |N Ved normal angives N
Leukocytter ved diagnose |9
Trombocytter ved diagnose 598
JAK2 ved diagnose  negativ
Risk Score (Tefferi) ved diagnose High (== Low
Risk Score (Finazzi) ved diagnose High Intermediate (] Low
Aktion  Diagnose
H40.1 A Glaucoma normotensivum M
& Gem
Yderligere diagnoser kan CML diagnosen udlgser i stedet fglgende:
sgges og registreres
BCR-ABL ved diagnose
Sokal Risk Score ved diagnose (Link til beregner) High Intermediate Low
Hashford Risk Score ved diagnose (Link til beregner) High Intermediate Low
EUTOS Risk Score ved diagnose (Link til beregner) High Low
Protokoller:
Patienter | Kalender ] Statistik | Beskeder
Patienten er ikke tilknyttet nogen protokoller
Jens Hansen (fiktiv pt)
Protokol
Stamdata Protokol
Diagnoser Vaelg protokol | Valg protokol 4 |
Protokoller Startdato e
Blodprovesvar p—
Slutdato -
Spergeskemaindsamling
MPN_SAF
EORTC_QLQ C30 LT
SF-36
Analyse Gem




Blodprgvesvar:

Blodprgvesvar traekkes automatisk ind i systemet.
Nederst pa siden kan remission og risk score beregnes. I det gule felt skrives "cmpn”, og det
vil sa fremg3, hvilke registreringer der er ngdvendige at indtaste for at beregne remission og
risk score. Der kan indtastes ved datoer, hvor der er kommet blodprgvesvar ind i systemet.

Cmpn
BCR-ABL - BCR-ABL (allelbyrde)
JAK2 - JAK2 (allelbyrde)

KM- -KM-
KM-normocellularitet - KM - normocellularitet
KM ibrose - KM- i

Kng.m.unds - Knoglemarvsundersagelse
Miltstr - Miltstarrelse

Tilfaj ny registrering Ly

[Automatisk beregnede vaerdier
Haematologisk remiss...
Molekylzerbiologisk ...

Risk Score (Finazzi)

Risk Score (Tefferi)

Phila.Cytog. - Philadelphia-cytogenetik
Symptomer - Sygdomsspecifikke symptomer

Hzematologisk remiss...
Molekylzerbiologisk ...
Risk Score (Finazzi)
Risk Score (Tefferi)

Spgrgeskemaindsamling:

Patienter Kalender

Jens Hansen (fiktiv pt)
Stamdata
Diagnoser
Protokoller
Blodprevesvar
Spergeskemaindsamling
MPN_SAF
EORTC_QLQ C30
SF-36
Analyse

Statistik

Farvekodeforklaring

—
I

Patienten har besvaret alle spargeskemaer
Patienten mangler at besvare ét spargeskema

Patienten mangler at besvare to spargeskemaer

Patienten mangler at besvare tre eller flere spargeskemaer
Sporgeskemaet er blevet udfyldt

Sporgeskemaet skal ikke udfyldes endnu

Sporgeskemaet vil ikke blive besvaret

Sporgeskemaet er ikke blevet besvaret selvom det skulle

Dataindsamling
<2013 | J2n2014 | Feb2014 | Mar2014 | Apr2014 | Maj2014
Maj 2014 - Maj 2014
Uge 22 Uge 23

August 2014

Jun 2014 | Jul 2014 | Aug 2014 | Sep 2014 | Okt2014 | Nov 2014 | Dec2014 | 2015>
Juni 2014

Uge 24 Uge 25 Uge 26 Uge 27

2627|28(29(30|31|1(2(3|4|5(6|7|8|9(10(11|12|13(14(15/16|17(18(19(20|21(22(23(24|25(26(27(28|29(30(1 (2|3 |45
M|T|O[T|F|L|S|M[T|O|T|F|L|S[M|T|O|T|F|L|S|M[T|O|T|F|L|S[M|T|O|T|F|L|[S|M[T|O|T|F|L

6
s

Hver maned
MPN-SAF
EORTC QLQ-C30
SF-36
Tilfj indsamling
Veelg indsamling | Hver uge v
e |

Startdato  28/05/2014

Kendes indsamlingens afslutning? (== Nej

‘i!\

Tilfgj indsamling

L]

AN

\

Det kan veaelges, om

Startdato veelges

spgrgeskemaindsamlingen skal omfatte
MPN-SAF + EORTC QLQ-C30 + SF-36.
Ved Kklik pa krydset ud for det enkelte
spgrgeskema fjernes spgrgeskemaet fra
indsamlingen.

Slutdato kan veelges

Ved oprettelse af
spgrgeskemaindsamling vaelges,
om patienten skal bedes

besvare spgrgsmal

én gang om ugen,

én gang om maneden eller
hver tredje maned.




Patienter Kalender Statistik

Farvekodeforklaring
Patienten har besvaret alle spargeskemaer

Jens Hansen (fiktiv pt)

Beskeder

Patienten mangler at besvare ét spargeskema

Stamdata

Diagnoser

Protokoller

Blodprovesvar

Spergeskemaindsamling

MPN_SAF Dataindsamling

EORTC_QLQ C30

SF-36 Maj 2014 -

Analyse August 2014

Hver maned

MPN-SAF
EORTC QLQ-C30

SF-36

Patienten mangler at besvare to spargeskemaer
I patienten mangler at besvare tre eller flere sporgeskemaer
Spergeskemaet er blevet udfyldt

Spargeskemaet skal ikke udfyldes endnu

Spargeskemaet vil ikke blive besvaret

Sporgeskemaet er ikke blevet besvaret selvom det skulle

<2013 | Jan 2014
Maj 2014
Uge 22

2627(2829(30 |31 1

Feb 2014 | Mar 2014

Apr2014 | Maj2014 | Jun2014 | Jul 2014 | Aug2014 | Sep 2014 | Okt2014 | Nov2014 | Dec2014 | 2015>

Juni 2014
Uge 23 Uge 24 Uge 25 Uge 26 Uge 27
2|3|4|(5(6|7|8|9|10({11(12(13(14|15|16(17|18(19(20(21|22|23|24|25(26(27(28(29(|30|1|2|3 |4 (5|6
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-
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_—

Varighed af abning af det enkelte

spgrgeskema kan sendres
ved at traekke i bjeelken

pd

Efter oprettelse af

ved klik pa krydset

*

spgrgeskemaindsamling kan indsamling af
et, to eller alle tre spgrgeskemaer
veaelges slgjfet pa et gnsket tidspunkt

Sms og/eller mail, athaengigt at registrering under stamdata, sendes til patienten, nar det er
tid til at besvare spgrgeskemaer. Pa dag 2 sendes en reminder, hvis spgrgeskemaerne ikke er
udfyldt. Abningstiden til besvarelse er sat til 3 dggn, men kan aendres efter gnske.

Spgrgeskemaerne MPN-SAF, EORTC QLQ-C30 og SF-36:

Svar fra patienter registreret til spgrgeskemaundersggelse via internettet kan,
umiddelbart efter indtastning, ses pa siden.
Udfyldt papirspgrgeskema kan tastes ind.

Saledes er det en database, som kan rumme bdde internetbesvarelser og papirbesvarelser.

Svar fra
papirspgrgeskema kan
tastes ind her

Besvarede spargeskemaer

BFI / MPN-SAF
Symptomer og livskvalitet

Du bedes besvare alle nedenstiende spargsmal s3 praecist s& muligt. Al

1 2 3 4

2. Du bedes vurdere din udmattelse (traethed, udksrthed) ved at afkrydse det tal, der bedst

Dato for udfyldelse 14-05-14
Total Symptom Score (TSS) 20
nvend en skala fra O til 10, hvor O repraesenterer ingen symptomer, 1
de mildest i , og 10 de vae: .
1. Du bedes vurdere din udmattelse (traethed, udkarthed) ved at afkrydse det tal, der bedst beskriver din udmattelse LIGE NU.
7
DE grad af du har
oplevet i de seneste 24 timer.
7
3. Du bedes vurdere din udmattelse (traethed, udksrthed) ved at afkrydse det tal, der bedst beskriver den VARSTE grad af udmattelse, du har oplevet i
de seneste 24 timer.
8
4. Du bedes afkrydse det tal, der beskriver, hvordan udmattelse i de seneste 24 timer har veeret til gene for
- dit generelle aktivitetsniveau 6
- dit humer s
- din evne til at g& 8
bade uden for hj ©og husligt jde) 7

- dit forhold til andre mennesker

Udskriv  Rediger

Udskriv  Rediger

15-03-14

29




BFI og MPN-SAF:
BFI er et traethedsspgrgeskema udviklet til bade syge og raske.
MPN-SAF er et sygdomsspecifikt spgrgeskema. Udviklet til patienter med myeloproliferativ

neoplasi. Indeholder spgrgsmal til symptomer og livskvalitet.
De to spgrgeskemaer er koblet sammen pa én side.

EORTC QLQ-C30:

Et sygdomsspecifikt spgrgeskema. Udviklet til patienter med cancer. Indeholder spgrgsmal til
symptomer og livskvalitet.

SF-36:

Et generisk spgrgeskema. Udviklet til savel syge som raske. Indeholder spgrgsmal om
selvvurderet helbred inkl. funktionsniveau.

Analyse:

Grafisk fremstilling af forskellige variable over tid og i forhold til hinanden.

Sporgsmalsgruppe | MPN_SAF 4 | Vaelg spargsmal Hvordan vurderer du din livskvalitet + Tegn graf

|Analyse

Analyse
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Hvordan vurderer du din livskvalitet
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Arguments

Farve |Spgrgsmél
Det tal, som bedst beskriver din traethed det seneste degn Fiern
! Hvordan vurderer du din livskvalitet Fiern




Kalender

Spgrgeskemaforlgb for alle patienter ses i den samlede kalender. De, der svarer sjeeldnest,
vises gverst i kalenderen.

<2013 Jan 2014 Feb 2014 Mar 2014 Apr 2014 Maj 2014 Jun 2014 Jul 2014 Aug 2014 Sep 2014 Okt 2014 Nov 2014 Dec 2014 2015 >
Maj 2014 Juni 2014

Uge 22 Uge 23 Uge 24 Uge 25 Uge 26 Uge 27

A|26(27/28|20/30|31|1 |2 |3 |4 |5 6|7 8|9 |10/11|12/13|14/15|16|17|18|19|20|21 22|23 /24|25|26|/27|28/29|30|/1 |2 |3 |4 |5 6|7 8

vim[t[o|[T[r[L]s|[m[r[o[T[F[L|s[m[T|o|[T[F[L|s|[m[T[o[T|e[L|s[m[T[o[T[F|[L|s|[m[T][o|T[F[L]s|[m|T

=

Mulighed for at registrere, at et spgrgeskema aldrig vil blive
besvaret og mulighed for at indtaste et papirspgrgeskema kommer
frem, ndr musen holdes over dbningsdato for spgrgeskemaer

Y

Dette spargeskema vil aldrig blive besvaret

l Udfyld dette skema =i
[
[ |

Statistik

Data fra IT systemet kan traekkes ud og fagres over i f.eks. et statistikprogram.

Patienter Kalender Statistik Beskeder
Statistik
Statistik
Patienter =) Alle Pr. protokol Pr. diagnose
Periode mm Alle Angiv periode

Stamdata
Blodpraver
Vaelg Datagruppe MPN-SAF
EORTC
SF-36
Hent statistik

Besked

Her fremgar, hvem der har modtaget sms og mail med besked om, at det er tid til at besvare
spgrgeskemaer, og pa hvilken dato og hvilket tidspunkt, at beskeden er afsendt.



