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1. BEVEZETES

Tisztelt Kolléga! Tisztelt Felhasznald!

A Magyar Hasnyalmirigy Munkacsoport nevében 6rommel készontjiik az Autoimmun
Pankredtitisz Regiszter (AIP Regiszter) hasznaldjaként.

A Magyar Hasnyalmirigy Munkacsoport altal [étrehozott Autoimmun Pankreatitisz Regiszter
és Biobank az autoimmun hasnyalmirigy-gyulladds kialakuldsanak és a kezelési gyakorlatanak
a megértését tlizte ki célul, valamint genetikai kutatdsok szamara szolgal adatbazisként. A
betegregiszterek segitségével megismerhetjik a jelenlegi klinikai gyakorlatot, az egyes
betegségek diagnosztikdjanak, prognosztikajanak, kezelésének és kimenetelének részleteit,
amelyekre alapozva klinikai vizsgalatok tervezése és létrehozasa valik lehet6vé. Ezek mellett
megmutatjak a kiilonb6z6 paraméterek kdzotti 6sszefliggéseket, segitenek egyes betegségek
rizikéfaktorainak megtaldlasaban. Végezetil tlikrot allitanak elénk, mely nélkiilozhetetlen a
betegek ellatdsanak javitasaban. Az adatbazisban nagyon sok adatot, paramétert rogzitlink.
A részletes és pontos adatbevitel azonban rendkiviil fontos, hiszen az Onok altal bevitt
adatok fogjak a kozlemények alapjait meghatdrozni. Kérjik, nézze at részletesen a Hasznalati
Utmutatot és barmi kérdése lenne, jelezze szamunkra.

Az aldbbi utmutatdé a https://tm-centre.org/oldalardl elérheté Autoimmun Pankreatitisz
Regiszter (AIP Regiszter) elektronikus adatfelt6lt6 rendszerének haszndlatat magyarazza el.

Szakmai kérdésekkel kérjiik, keresse Hegyi Pétert, a Pankreasz Regiszter szakmai vezet6jét
(hegyi.peter@pte.hu, hegyi2009@gmail.com ).

Adatfeltoltéssel kapcsolatban Harth Krisztina, vezet6 klinikai kutatasi adminisztrator
(harth.krisztina@pte.hu, +36 72 536 000/ 32694 ) tud segitséget nyujtani.

Informatikai kérdésekben pedig Farkas Richard, az informatikai csoport vezetdgje all
rendelkezésukre (it@tm-centre.org, +36 72 536 000/ 31874).



https://tm-centre.org/
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2. A BETEGBEVONAS ES ADATFELTOLTES JAVASOLT MENETE

1. Kérjiik, olvassa el részletesen a Hasznalati Gtmutatét, ez lehet8séget ad az On szdmara,
hogy elGre tajékozédjon, hogy milyen adatokra lesz szlikség.

2. A beteg bevonasakor a relevans betegtdjékoztatd alapjan részletesen tdjékoztassa a
beteget a kutatas céljardl, menetérél. Ha a beteg beleegyezését adja, irjak ala a sziikséges
dokumentumokat. A betegtdjékoztatd és beleegyez6 dokumentumok a weboldalon
elérhet6k: https://tm-centre.org/hu/regiszterek/urlapok-hu-17/

3. A szintén letolthet6 betegkérddiv alapjan kérdezze ki a beteget az anamnesztikus
adatairdl, tineteirdl. Kérjuk, tdjékoztassa a beteget a betegklubba valé belépés

lehetGségérdl.



https://tm-centre.org/hu/regiszterek/urlapok-hu-17/
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3. REGISZTRACIO

Az els6 |épés a regisztracio. A registry.tm-centre.org oldal megnyitasa utan jutunk a

regisztrald, bejelentkez6 oldalra.

A ,Regisztracid” linken
keresztil nyilik lehet&ség
egyedi felhasznaléi profil
igénylésére a kért adatok
kitoltésével.

= Aznematcine A szlikséges informacidk
o selss ] megadasa utan az ,Elkildés”
B gombra kattintva elindul az

igénylési folyamat, amit a
rendszer egy automatikus
valaszlizenettel fog nyugtazni,
majd a honlap
adminisztratora az el6zetes
egyeztetés utan kiosztja a
megfelel§ regiszterhez és a
megadott intézményhez
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4. BEJELENTKEZES
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SZECHENTI .

Alapitvany | Kizpontok | Munkacsoportok | Metaanalizis | Regisiterek | Vizsgalatok | Alaphutatds | Irinyelve | Publikacik | TM Projects | Rendezvények | Palydzatok | Beteghlub
Regisrterinditis | Regisster | ECOMS | Koronavinus | Gasrtroenteroligia | Kardinldgia | Neuroldgia | Endokrinoldgia | Traumatoligia | Fogdszat és | Otoldgia | Angioldgia | Dktatif

adatiekérés | hasmalati | (SARS- srijsehészet anmyag!
Bs titmutatd | CoV-2)
feldolpazds
CFRPD Regiszt . .
. Bevezetés Belépés
Mkut Pancreatitis Regiszter
Autoimmun Pancreatitis Regiszter
Bevezetés Urlapok Protokoll
Beldpés
Urlapok Hasmdlati dtmutatd Engedélyek
Protokoll
A TRCEE Feltdltd centrumok

Engedélyek

Feltiiltd centrumok

https://tm-centre.org/ honlapon a Regiszterek —> Gasztroenteroldgia —> Autoimmun-

pancreatitis-regiszter —> Belépés menlipontokat kdvetve jutunk el a bejelentkezé feliilethez.
A felhasznaldnevet és a jelszot begépelve, a , Bejelentkezés” gombra kattintva lehet
megkezdeni a munkat.
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Bejelentkezés
Elfelejtette a jelszavar? Regisztracié

5. ADATFELTOLTES AZ AUTOIMMUN PANKREATITISZ REGISZTERBE

Felvételi adatlap (Form A/ ”A” Adatlap):

Diagndziskor/felvételkor kitoltendd. A honlap bal oldali savjaban az ,Ellatas inditas” blokk

alatt az AIP-A feliratra kattintva nyilik meg az (irlap és kezd6dhet az adatbevitel.

Sm Iranyiteputt |E‘ 0.

Felhaszndléi irdnyftopult =7

In‘tézmény:‘ SZTE |. sz. Belgyogyaszati Klinika V|

N~ ’ :
el -5 ‘L_

AP Nincs tennivald

Elltés lista

Elltas inditds

Minden beteghez el6szor egy ,Felvételi adatlapot” (AIP-A) kell kitolteni, mely tartalmazza a
személyes adatokon kiviil az anamnesztikus adatokat, etioldgiai kérdéseket, felvételi statuszt
és a felvétel soran tortént vizsgdlatokat és kezeléseket. Itt szliikséges csatolni a

bennfekvéshez tartozé zardjelentést is. A részletes anamnesztikus adatok kitéltéséhez a
beteget kilon ki kell kérdezni, ez altaldban a beteg tdjékoztatasat és a beteg
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vizsgalatba/vérvételbe beleegyezd nyilatkozatanak alairatasat kovet6en azonnal
megoldhatd. A beteg kikérdezéséhez a kérdGiv a https://tm-centre.org/ weboldalrdl

elérhetd és letolthetd.

Adatlap 1 éves kontroll vizsqgdlathoz (Form B/ ”B” Adatlap):
Fel kell tintetni az anamnesztikus valtozasokat, illetve az elmult 1 évben kialakult

relapszusok, illetve egyéb okbdl tortént korhazi felvételek szamat. Tovabba, az ,,A” formhoz
hasonldan a beteg részletes kikérdezése sziikséges.

Relapszus esetén haszndlandd adatlap (Form R/ ,R” Adatlap): Sziikséges feltiintetni a
relapszus el6tt alkalmazott, valamint a relapszus miatt megvaltoztatott terapiat. Egyebekben
az el6z6 adatlapok alapjan sziikséges kitoltése.

Tovdabbi miveletek

A bekiildott Grlapokkal tovabbi miveletek végezhet6ek az Grlap miveleti sordban megjelend
ikonok hasznalataval:

e Megtekintés

e Szerkesztés

o Torlés

e Bioldgiai minta csatolas
e Jévahagyas

Urlap megtekintése Urlap szerkesztése
Rogzités datuma Biolégiai minta Muveletek

2018, 04.10.10:11 FIARE &

2018. 04, 10. 11:58 /,f; a,

Urlap toriése Blologlal minta csatolasa

Rogzités datuma § Miveletek

2018.04. 04. 14:26 @)

Jévahagyés g
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6. KIJELENTKEZES

Admin HU * E

Farkas Richérd

PTE KK Neuroidpa ¥iinda
Sroke Tamsash
Tarkasr00Q gmalcom

& Jelsz2d modositds

A munka befejeztével, kérjik, jelentkezzen ki az elektronikus rendszerbdl.
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7. FELTOLTESKOR FELMERULO KERDESEK
7.1. Az autoimmun pankreatitisz (AIP) definicidja

Eldontése szakorvosi feladat! Kérjiik szépen adminisztrator és szakdolgozo kollégdinkat, hogy
egyeztessenek a kezel6orvossal!

Az AIP a pankreatitisz egy specialis formaja, amelyet klinikailag leggyakrabban elzarédasos
sargasag jellemez, a hasnyalmirigyben tumorszer(i massza jelenlétével vagy annak hianyaval;
szOvettanilag lymphoplasmacytas infiltracid és fibrosis, a terapiat illetéen pedig szteroidokra
adott dramai javulds jellemzi. A betegek sz6vettani és klinikai jellegzetességeit elemezve két
altipus kiilonboztethet6 meg. Az 1-es tipusu AIP a betegség klasszikus formaja, amely
szovettanilag lymphoplasmacytas szklerotizalé pancreatitis (LPSP), a szisztémds 1gG4-
asszocialt betegség pancreaticus manifesztdcidja. A 2-es tipusu AIP az Ujabban leirt altipus,
amely szovettanilag idiopathias ductuscentrikus kréonikus pancreatitis (IDCP), ami
granulocyta epithelialis laesiéval (GEL) jar.

7.2. Az adatfeltoltés (rlapjai

Kérjiik a kedves kollégakat, hogy amennyiben egy vélasznal nincs adat, a ,,nincs adat” opciot
jeloljék meg és NE a ,nem” valaszt. Az is fontos, hogy minden kérdésnél legyen valasz
bejel6lve, tehat lires mezé ne maradjon!

0-1 szekcid: Vizsgald hely, személyes adatok
Adatgy(ijtés maédja:
- Prospektiv, ha tortént betegkikérdezés és a beteg a beleegyez6

nyilatkozatot aldirta.

- Retrospektiv, ha nem tortént betegkikérdezés, az adatokat visszamendéleg
a medsol alapjan szilikséges kitolteni. Nincs beleegyez6 nyilatkozat, sem
bioldgiai minta.

Megjelenés mddja: ambuldns/ kérhdzi felvétel

2-3. szekcié: Anamnesztikus adatok:

A beteg kiilon kikérdezése sziikséges, mert a regiszterben rogzitendé adatok tobb helyen
részletesebbek, mint az altalanos anamnézis felvétel. A dohanyzasi, alkoholfogyasztasi
szokdsok, csaladi anamnézis esetén a kikérdezés adatai a mérvaddak, amennyiben a
kikérdezésre adott valaszok és a zardjelentés kozott nincs egyezés. Egyéb esetekben a
zardjelentést kell elsédleges forrasdokumentumnak tekinteni.

A betegek kilon kikérdezéséhez a weboldalrdl letolthets betegkérdbiv all rendelkezésre.
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Zsiranyagcserezavar: Eldontése szakorvosi feladat! Kérjuk szépen adminisztrator és
szakdolgozo kollégainkat, hogy egyeztessenek a kezel6orvossal!

Ha a szérum koleszterin/triglicerid érték a normal tartomany felett van, és/vagy ha fibratot
és/vagy statint kap a beteg, akkor ,igen” a valasz.

Amennyiben az anamnézisben hasnyalmirigy betegség szerepel az anamnézisben, ugy a 3.
szekcid kitoltése sziikséges.

4. szekcié: Diagnozis

Az aktudlisan érvényben diagnosztikus kritérium rendszer alapjan a diagndézis datumanak
megaddsaval.

5. szekcid: Panaszok, tiinetek

A diagnozis el6tti panaszok és tlinetek részletes és pontos kikérdezése sziikséges.

6.szekcid: Felvételi adatok, statusz

7. szekcid: Laboratdériumi paraméterek

A hematokrit értéket %-ban kell beirni. Ha pl. 0,42 a leleten az adat, 42 irandé be.
Adatfeltoltéskor mar csak 0 és 100 kozotti érték irhato be.

A hemoglobin értéket g/| mértékegységben kérjik. Amennyiben mmol/l mértékegységben
adja meg a laboratérium, a kézelmultban létrehozott atvaltdba kérjlik beirni az értéket, és az
atvaltott érték automatikusan megjelenik a g/| mértékegység el6tt.

Fontos, hogy kapjunk visszajelzést azoktdél az intézményektdl, ahol a hemoglobin értékek
mmol/l mértékegységek kerultek be kordbban (a g/l mértékegységhez), mert ezt
visszamendleg informatikai segitséggel mi javitjuk!

170 umol/I-t meghaladd Kreatinin érték esetén jeldlni kell a 12-es szekcidban a szovédmény
mezG6ben a szervi elégtelenséget (ha a beteg ismert krénikus vesebeteg, akkor szakorvosi
konzultacio szliikséges).

Amennyiben vérgaz paramétert is mértek a betegnél, kérjik szépen a mérés korilményeit a
megfelel6 kérdésnél megadni.

Tovabbi laboratériumi értékeket az ,Egyéb laboraparaméter” ,+ Uj hozzdaddsa” fiilre
kattintva lehet felvezetni.
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8. szekcid: Képalkotd eljarasok

Kérjuk a leletekben megtalalhaté pontos informacidk alapjan a valaszt bejeldlni. Kérdés
esetén szakorvosi segitség sziikséges. Kérjlk szépen a teljes képalkotod leletek feltoltését is!

9. szekcid: Genetikai vizsgalat

Amennyiben a korabbi anamnézisben mar szerepelt hasnyalmirigy betegség és tortént
genetikai vizsgalat, kérjiik annak eredményét a rendszerbe beirni.

10. szekcid: Konzervativ kezelés

Kérjuk a gyogyszeres kezelésnél a hatdanyagot, adagoldst, beadas mddjat pontosan
rogziteni! Kérlink kiilonos figyelmet forditani a mértékegységekre!

Ha a beteg gydgyszernek nem mingsilé, étrendkiegészitét szed, azt mindenképp jegyezziik
fel (informatikai fejlesztés varhaté ehhez), megjegyzés mezébe irjuk be.

Az egyéb gydgyszerek, terdpia (nem fajdalomcsillapitds, nem szteroid és nem inzulin)

bevitelére is kérlink szépen odafigyelni! Itt a gydgyszer elnevezését, adagolasat és beadasi
maodjat szikséges megadni. Pl. Quamatel / famotidin / tbl. 1x40mg

11. szekcid: Intervencids kezelés

ERCP: ERCP esetén a lenti képen latottak jeldlhetdk.

El6metszésnél fontos a tlikés- és a precut- papillotomia megkilonboztetése.
EST-nél valaszthato biliaris illetve pancreas lehetdség.

Amennyiben Uril k6 vagy sludge, az is jelolheté.

Egyesével felvihet6 tobb stent anyaguk, helylk és méretiik alapjan.

ERCP

| ERCP:" ®igen O nem nincs kitghves O Nincs adat
ERCP
Sikeres epeti kanilalas:" Cigen Onem nes kitalves O Nincs adat
I Precut” @igen Onem  <nincs kitoltve= () Nincs adat
Precur
Tipusa:” [ Tikés az orificiumbdl () Elémetszés papillstommal [ Tikés Fistulotomia () Transpancreatic precut () Mincs adat
I EST @igen Onem  <nincs kitoltve= (O Nincs adat
EST
Tipusa:” O biligris O pancreas (O Nincs adat
I Koextrakeid, sludge:” ®igen Omem  =nincs kitdlve= (O Nincs adat
I Stent:” ®igen Onem * =nincs kitdlves (O Nines adat
Stent

Stentek listéja
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x
<nincs kitlves v‘ O Nincs adat
Atmérs: | Fr [ Mincs adat
Hossz: | cm | (O Nincs adat
Stent helyzete: O gilidris © Pancreas s knglves O Nincs adat
o Ujj hozzdadds
Pancreas vezeték toltés:.” @igen Onem  =nincs kitdlve= [ Nincs adat
Pancreas vezetek toliés
Tértént. " O Kefebiopszia O Standard biopszia O Papillectomia 1es kitdltve= (O Nincs adat
Mintavéte! leirdsa:” | | (0 Nincs adat
)
Megjegyzés:" | | (0 Nincs adat
oszkipos kezelds leirde:” | | 0 Nincs adat

12. szekci6: Egyéb sz6v6dmények

Eldontése szakorvosi feladat! Kérjik szépen adminisztrator és szakdolgozo kollégainkat, hogy
egyeztessenek a kezel6orvossal!

A pankreatikus szév6dménynél ,igen” vagy ,nem” valasz csak akkor jeldlhet6 be, ha
képalkoto alatdmasztotta azt, egyébként a ,nincs adat” jeldlendd

Pancreatogén szovédménynek mindsiil:
- Recidiv acut shub
- Fistula
- Wirsung obstructio
- Pseudocysta
- Nekrozis
- Diabetes
- Malignus elfajulds

Szervi elégtelenséget csak akkor jeldlhetiink, ha ala tudjuk tdmasztani. pl. [élegeztetés,
orrszonda, maszk (10-es szekcid) - tidd szovédmény, 170 feletti kreatinin érték (7-es szekcid)
— vese elégtelenség vagy keringési elégtelenség, amennyiben a beteg keringéstdmogatast
igényelt (10es szekcid egyéb gydgyszerek — pl. katekolaminok, gyakran: noradrenalin (pl.
Arterenol), dobutamin, adrenalin).

13. szekcié: Epikrizis

A jelen panaszokat és az epikrizist a zardjelentésbdl kérjik atmasolni ebbe a mezébe.
Zardjelentés kizardlag anonimizalt mdédon (személyes adatok nélkil) tolthetd fel. Kilonos
figyelmet kell forditani a fejlécben, lablécben taldlhaté személyes adatok torlésére. Egyéb
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megjegyzés: Minden olyan informdcio ami a beteg allapotardl ad tajékoztatast. Ide kérjuk
feltolteni a konziliumokat, vizeletvizsgdlatot, 6nkényes tavozast.

Barmilyen kérdés esetén kérjiik, keresse kollégdinkat az 1. pontban megadott
elérhetdségeken!




