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Hoofdstuk 1 Algemeen

1.1 Deelname

Voor deelname aan het HemoNED register heeft de MRDM servicedesk een aanmeldformulier nodig
om een account aan te kunnen maken. Dit aanmeldformulier ontvangt u van het HemoNED
projectbureau. Als u het aanmeldformulier kwijt bent, mail dan naar info@hemoned.nl. Het
ingevulde aanmeldformulier kunt u sturen naar servicedesk@mrdm.nl.

1.2 Systeemeisen

Het registratiesysteem werkt alleen in Internet Explorer versie 8 of hoger. In lagere versies werkt het
niet optimaal of kunt u zelfs niet inloggen. Daarnaast werkt het systeem ook in Google Chrome,
Mozilla Firefox of Safari.

Tevens moet https://survey.mrdm.eu/ aangemerkt worden als vertrouwde website. Dit kunt u doen
onder het kopje Extra — Internetopties — Beveiliging — Vertrouwde websites. Voor meer informatie
hierover verwijzen wij u naar uw systeembeheerder.
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Hoofdstuk 2 Algemene informatie over het gebruik van
het registratiesysteem

2.1 Algemeen

De gegevens worden verzameld via een digitale vragenlijst waarop per patiént de gegevens ingevuld
dienen te worden. De vragenlijst is zo opgebouwd dat overbodige vragen niet beantwoord hoeven
te worden, dit wordt bepaald door eerder gegeven antwoorden.

Op de site www.mrdm.nl kunt u het CRF formulier vinden waarop te zien is wat er precies
geregistreerd moet worden: kies ‘MijnMRDM’, vervolgens ‘Download documentatie’, dan helemaal
onderaan in de lijst ‘MRDM HEMONED’ en dan ‘CRF’.

2.2 Opstarten en aanvragen wachtwoord

Via de site https://survey.mrdm.eu/ kunt u inloggen. Uw gebruikersnaam is altijd uw e-mailadres,
het wachtwoord kunt u aanmaken via de ‘wachtwoord vergeten?’ link, zie figuur 1. U ontvangt dan
een e-mail waarbij u door op de link in deze e-mail te klikken uw wachtwoord kunt instellen. Let op:
Het wachtwoord moet uit minimaal 8 karakters bestaan en tenminste aan drie van de volgende eisen
voldoen: een hoofdletter, een kleine letter, een cijfer en/of een vreemd teken (zoals ! @ # S % maar
geen spaties en streepjes).

Survey v2.1.0
E-mailadres *
Wachtwoord *
Wachtwoord vergeten?
Inloggen

Figuur 1

Indien u al eens een wachtwoord heeft aangemaakt maar deze vergeten bent kunt u opnieuw via de
‘wachtwoord vergeten?’ link een wachtwoord aanmaken.
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Mocht u problemen ondervinden bij het inloggen of vragen hebben, dan kunt u contact opnemen
met de MRDM servicedesk, per e-mail: servicedesk@mrdm.nl of telefonisch 088 - 57 000 30.

2.3 Opslaan en uitloggen

Indien u tussentijds wilt stoppen met het invullen van de gegevens van de patiént en op een later
tijdstip verder wilt gaan kunt u het programma gewoon afsluiten door op het kruisje rechtsboven in
de hoek te klikken. De gegevens die u heeft ingevoerd blijven staan, deze zijn automatisch
opgeslagen op het moment van invoer (tenzij het systeem anders aangeeft).

2.4 Mogelijkheden invoerscherm

In de vragenlijst zijn de volgende icoontjes te zien © . Hierkuntu op klikken en de extra informatie
wordt dan zichtbaar. Bijvoorbeeld hoe een veld ingevuld moet worden (dd/mm/jjjj). Wanneer er
opnieuw op © wordt geklikt verdwijnt de extra informatie weer.

Uitklapmenu

In het registratiesysteem zijn er een aantal velden waarbij er een uitklapmenu tevoorschijn komt als
u in het invulveld staat. Door een gedeelte van de gewenste antwoordoptie in te typen verdwijnen
er keuzeopties en worden de keuzeopties overzichtelijker. Bijvoorbeeld wanneer er naar het
stollingsconcentraat wordt gevraagd kunt u het betreffende stollingsconcentraat aanklikken in de
voorgeprogrammeerde lijst die tevoorschijn komt. Als u de eerste letters van het
stollingsconcentraat intypt verdwijnen er een aantal keuzeopties. De opties welke overblijven zijn
overzichtelijker waardoor u gemakkelijk het stollingsconcentraat kunt vinden en kunt aanklikken. Zie
als voorbeeld figuur 2.

Ongedaan maken verkeerd gekozen antwoordmogelijkheid bij uitklapmenu

Indien u per ongeluk een verkeerde antwoordmogelijkheid heeft aangeklikt dient u eerst het
desbetreffende antwoord in het invulveld te verwijderen (via de deleteknop op uw toetsenbord) en
vervolgens het juiste antwoord in te typen of aan te klikken.

Met welk stollingsfactorconcentraat wordt de patiént
behandeld?*

h X

Factor X P Behring 0
Haemate P ©
Helixate NexGen o
Hemoleven ©
NovoEight ©
Prothromplex o

Figuur 2
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Verplichte vragen

Wanneer u een nieuwe sectie opent, geeft het systeem aan welke vragen verplicht zijn om in te
vullen door middel van een uitroepteken in een rode cirkel, een rode rand om het veld en een roze
balk (figuur 3).

o Geboortenaam*

Dit is een verplicht veld

Figuur 3

Antwoord niet passend of niet correct
Wanneer het systeem een antwoord dat niet passend of niet correct is (bijvoorbeeld een niet
bestaande dosering) dan wordt dit aangegeven door middel van een tekst in een roze balk (figuur 4).

o Dosis profylaxe ([aantal] IE per keer)

| 200000 X ‘

De waarde moet tussen 125 en 100.000 liggen

Figuur 4

Indien u iets verkeerd invult verschijnt er een foutmelding en wordt de waarde niet opgeslagen, zie
figuur 5.

Waarde niet opgeslagen
Waarde (6000) voldoet niet aan het formaat (999.99).

Figuur 5

Ongedaan maken verkeerd gekozen antwoordmogelijkheid bij niet-verplichte vragen

Als u bij een niet-verplichte vraag met keuze bullets of meerdere antwoordmogelijkheden een
verkeerde antwoordmogelijkheid heeft aangeklikt dan kunt u dit herstellen door nogmaals op de
verkeerd gekozen antwoordmogelijkheid te klikken. Hierdoor wordt de keuze ongedaan gemaakt.

Akkoord geven voor ingevoerde gegevens

Op elke afzonderlijke pagina moet worden bevestigd dat de gegevens compleet en correct zijn door
op ‘Akkoord’ te klikken, waarna de gegevens worden ‘bevroren’ en niet meer zomaar aangepast
kunnen worden.
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Gegevens wijzigen na Akkoord
Om ‘bevroren’ gegevens die niet (meer) kloppen te wijzigen nadat ‘Akkoord’ is aangeklikt, moet u

eerst ‘Niet akkoord’ aanvinken. Vervolgens kunt u de gegevens die niet kloppen wijzigen en weer op
‘Akkoord’ klikken.

In figuur 6 ziet u in één oogopslag een uitleg over de diverse mogelijkheden in de invoerschermen.
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Hoofdstuk 3 HemoNED specifieke registratie

Nadat u bent ingelogd in het Survey systeem van MRDM wordt uw organisatie en de HemoNED
registratie automatisch geselecteerd.

Het kan zijn dat u rechten heeft om bij meerdere registraties gegevens in te vullen. Survey is zo
ingericht dat u slechts eenmaal hoeft in te loggen om toegang te krijgen tot alle registraties waar u
rechten voor heeft. In dat geval worden in het rechter uitklapmenu ‘registratie selecteren” meerdere
registraties getoond, zie figuur 7. Ukiest dan allereerst in het linker uitklapmenu uw organisatie,
daarna kiest u in het rechter uitklapmenu de HemoNED registratie.

Vervolgens moet u verklaren dat u een behandelrelatie met de patiénten heeft, dit hokje moet u
aanvinken. Als u op ‘registratie openen’ klikt wordt u doorgeleid naar het patiénten overzicht van
het door u geselecteerde ziekenhuis en de HemoNED registratie.

Selecteer waarvoor u wilt registreren

Uitloggen 0

Organisatie Registratie

PP

II_I em ONED Leids Universitair Medisch... & HEMONED [v)

Nederlands Hemofilie Register
gy,
&

Ik verklaar uitsluitend of als behandelend hulpverlener of in opdracht van de behandelend
hulpverlener(s) en/of de zorgaanbieder, patiéntgegevens te benaderen binnen de hierboven

geselecteerde registratie. Ik ben mij ervan bewust dat het raadplegen van gegevens van
patiénten uit de geselecteerde registratie wordt gelogd en dat de verantwoordelijke
zorgaanbieder deze logfiles kan opvragen om naar eigen inzicht mijn betrokkenheid bij de
behandeling te controleren.

Registratie Openen (>]

Figuur 7

3.1 Overzicht patiénten

In het Overzicht patiénten worden de patiénten weergegeven die al geregistreerd zijn binnen het
HemoNED register (figuur 8). U ziet alleen de patiénten van uw eigen hemofiliebehandelcentrum.
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Overzicht patienten

Registratie Selecteren (<]
Pagina 1 Volgende o
;
Toevoegen patient © | Test20002017 ©
Check230817 ©
Rapportages* © Test ©
VanderMeer3 [>)
Rapportages "' 0 de Wolf o
Goedhart [>)
Uitloggen 0 van der meer3 o
Van der Meer2 ©
& i@t Test2 ©
/HemoNED
Nederlands Hemofilie Register
o~
&
Figuur 8

3.1.1 Patiént openen

Indien er al patiénten zijn geregistreerd, kunt u deze records openen door erop te klikken, zie figuur
9.

Overzicht patienten

Registratie Selecteren (<]
Pagina 1 Voigende ©
Overzicht patienten > ©
Toevoegen patient ©  Test20092017 ©
Check230817 ©
Rapportages” © Test ©
VanderMeer3 ©
Rapportages © | | SoWH ©
Goedhart ©
Uitloggen 0 van der meer3 o
Van der Meer2 ©
‘ ” ‘* Test2 o
_/HemoNED
el ‘c,- pis

&

Figuur 9

Wanneer de lijst met geregistreerde patiénten lang is kan het lastig zijn om in één oogopslag de
juiste patiént te vinden. Via de zoekbalk rechtsboven in uw scherm (figuur 10) kunt u naar de
betreffende patiént zoeken.

De meest voorkomende zoektermen zijn achternaam, geboortedatum, Burgerservicenummer (BSN)
en het patiéntnummer HemoNED. In onderstaand voorbeeld is er op achternaam gezocht. De naam
‘“tester’ is in de zoekbalk ingevuld, vervolgens op enter gedrukt. De zoekresultaten worden in een
apart veld getoond.

Zoeken op achternaam kan alleen op een volledig correct gespelde naam, dit omdat de namen
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ge-encrypt worden opgeslagen waardoor er niet gezocht kan worden op een deel van de naam.
Indien de achternaam een voorvoegstel heeft of indien het een dubbele achternaam betreft met een
spatie ertussen dient in het zoekvenster de naam tussen aanhalingstekens te worden gezet.
Bijvoorbeeld: ‘de Wolf'. Zie figuur 10.

© Zoekresultaten (1)

de Wolf

Figuur 10

3.2 Nieuwe patiént registreren

Om een nieuwe patiént te registeren, klikt u op ‘Toevoegen patiént’ in het menu aan de linkerkant,
zie figuur 11.

Registratie Selecteren o

Overzicht patienten ©

I

Toevoegen patient
Rapportages ' o

Uitloggen ©

/HemoNED
hil;derlands Hemofilie Register
el

A

Figuur 11
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U komt dan op het scherm Toevoegen patiént (figuur 12).

Registratie Selecteren (<] Toevoegen patient

0 dentificatie code*

Overzicht patienten ©
556932201
Toevoegen patient >
Land*
Rapportages ™
0 Nederland
Uitloggen 0 Zoeken
%
«
Nederlands Hemofilie Register
. =
Figuur 12

Om een patiént toe te voegen is een correct BSN nummer (= Identificatiecode) nodig, zie figuur 12.
Na het toevoegen van het BSN en het selecteren van het Land klikt u op de knop ‘Zoeken’. Het
systeem zoekt dan of er al een patiént met het betreffende BSN in de registratie zit.

Als de patiént niet aanwezig is in het systeem kan de knop ‘Toevoegen patiént” worden gebruikt om
een nieuwe patiént aan te maken.

Wanneer de patiént al wel aanwezig is in het systeem krijgt u de melding ‘Er bestaat | een patiént
met bovenstaande gegevens’ U kunt dan op de knop ‘Wijzigen patiént’ klikken om de gegevens van
de patiént te openen.

3.2.1 Dubbele registratie

Het kan ook zijn dat de patiént al door een ander ziekenhuis is geregistreerd. U kunt dan de
basisgegevens van de patiént inzien (menu item ‘Identificatie’, zie paragraaf 3.2.2), maar niet de
overige medische gegevens. Wel kunt u zelf medische gegevens toevoegen.

Als u een patiént in voert terwijl deze patiént al in het register is ingevoerd door een ander
hemofiliebehandelcentrum dan krijgt u de mededeling ‘Er bestaat al een patiént met bovenstaande
gegevens’. U kunt dan vervolgens NIET kiezen voor ‘Toevoegen Patiént’. U kunt alleen kiezen voor
‘Wijzigen patiént’. Als u kiest voor ‘Wijzigen patiént’ dan kunt u uw eigen gegevens toevoegen. Het
gedeelte ‘Identificatie’ is dan al door het andere hemofilie behandelcentrum ingevuld.
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3.2.2 Identificatie

) /
/ (
g \ Kaukasisch = Aziatisch = Afrikaans =~ Gemengd

Behandelplan/biometrie Ingave Identificatie code per land van herkomst

Chirurgische ingreep Land*

KWARK meldingen / Bloedingen Nederland

@ dentificatie code” E-mail

298051138
Watis het e-mailadres?

Naam

Herhaling emailadres

@ Vooretters
Tussenvoegsels Status
@ Geboortenaam*
/ 3
[ | Informed Consent \
[ \
@ Geboortedatum (DD-MM-YYYY)* \ s ‘
D 's er informed.consent getekend?* |
= | IN© = ’
QN
Leeftid
" @ @ e artsibehandelaar Kam hier aanvinken dat de gegevens van de patiént compleet en correct
re zijn.* A
. / \
@ Geslacht Vi O Niet akkoord \“ 4
([Man | vrouw | O Akkoord )
\ /
\ /

Figuur 13

1. Een patiéntnummer voor de HemoNed registratie wordt automatisch gegenereerd door het
Survey systeem (zie figuur 13).

2. Inde literatuur is beschreven dat Hemofilie in bepaalde groepen vaker voorkomt, daarom
wordt Etniciteit ge (op basis van inschatting zorgverlener) (zie figuur 13).

3. Informed consent is verplicht om een patiént te mogen registreren (zie figuur 13).

4. Akkoord. Na het invullen van alle patiént identificerende gegevens moet op ‘Akkoord’
worden geklikt (zie figuur 13 en eerdere toelichting op pagina 7, 8).

3.2.3 Aanmelden patiént voor VastePrik

Vul op het Identificatie scherm in het veld ‘Wat is het e-mailadres?’ het e-mailadres van de patiént
in. Het e-mailadres wordt door MRDM automatisch verwerkt en de patiént ontvangt op het
ingevulde e-mailadres de VastePrik account- en inloggegevens. Gebruik het veld ‘Wat is het e-
mailadres?’ alleen voor de eenmalige aanmelding voor VastePrik!

Let op: het is belangrijk dat u dit e-mailadres niet wijzigt in het geval de patiént een nieuw e-
mailadres doorgeeft, omdat het VastePrik account gekoppeld is aan het oude e-mailadres en dit e-
mailadres de sleutel is tussen register en VastePrik. Indien u een nieuw e-mailadres van de patiént
invult, dan wordt er voor die patiént een nieuw VastePrik account aangemaakt door MRDM. Het is
nu nog niet mogelijk dat de gegevens van de twee VastePrik accounts worden samengevoegd.
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3.3 Menubalk

Om de overige gegevens van een patiént te registreren, maakt u gebruik van de linker Menubalk (zie
figuur 15).

Identificatie

Diagnose

P Hemofilie A

» Andere stollingsafwijking
Behandelplan/biometrie

b 08-08-2015-Afstyla

Chirurgische ingreep

P 13-08-2014-Chirurgische ingreep
KWARK meldingen / Bloedingen

P 08-08-2016-Allergic or other acute event

P 05-08-2012-Poor efficacy event

/HemoNED

Iigd erlands Hemofilie Register
S i(?

&

Figuur 15

In dit menu kan ‘Diagnose’, ‘Behandelplan/biometrie’ , ‘Chirurgische ingreep’ of ‘KWARK
meldingen/Bloedingen’ worden geselecteerd en informatie worden toegevoegd.
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3.4 Diagnose

Om een diagnose te registreren gebruikt u de knop ‘Toevoegen’. U kunt maximaal 2 diagnoses
toevoegen, één hoofddiagnose en één bijkomende diagnose (zie figuur 16).

'? Verbonden met server ...

' _7_\_.
| o Vorige sectie |
o A

Identificatie

U kunt maximaal 2 diagnoses registreren, een hoofddiagnose, en eventuele

bijkomende diagnose.
Behandelplan/biometrie

Registreren van een diagnose: klik op TOEVOEGEN.
Chirurgische ingreep

o Toevoegen
KWARK meldingen / Bloedingen

/HemoNED

Nederlands Hemofilie Register
vt h.k‘,
)

Figuur 16

Na het selecteren van de knop ‘Toevoegen’ kan informatie over de diagnose van de patiént worden
toegevoegd (zie figuur 17).

N T — P
Ventiicre
Kantincae 2
' ssgs sbutslage
1

D anie plan Vecomets

Chervrgncie mvgreep

KWARK metdnges | Bloasngen o

. 2 y
/HemoNED -

Oters cotmbens

Figuur 17

1. Unieke patiént code binnen de kliniek. Deze code moet op elke pagina opnieuw worden
ingevuld zodat de data goed kan worden gekoppeld aan de juiste patiént (zie figuur 17).

2. Hoofddiagnose. Indien bij hoofddiagnose ‘Ja’ wordt geselecteerd worden er meer vragen
uitgeklapt (zie figuur 17 & 18).

3. Labuitslagen. De hoeveelheid Factor VIII en Factor IX is gekoppeld aan de ernst van de
hemofilie. Een foutmelding wordt gegeven als de hoeveelheid niet overeenkomt met de
mogelijke range van waardes. In deze foutmelding staan de ranges per mate van ernst
vermeld (zie figuur 17). Indien alleen het jaartal van de lab bepaling bekend is, dan graag 31-
12-XXXX invoeren bij de ‘Datum bepaling’, waarbij XXXX het bekende jaartal is.

4. Na het gebruik van de knop ‘Volgende sectie’ kan de data geaccordeerd en ‘bevroren’
worden (zie figuur 17 en eerdere toelichting op pagina 7, 8).
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3.4.1 Hoofddiagnose

Als u een hoofddiagnose heeft bepaald en geselecteerd, wordt de registratie uitgeklapt en

uitgebreid met extra vragen (zie figuur 18).

@ verbundsa mat server
Identificatie

Diagnose

¥ Andere stollingsafwijking

Behandelplan/biometrie

b 03-08-2015-Afstyla

Chirurgische ingreep

b 13-08-2014-Chirurgische ingreep

KWARK meldingen / Bloedingen

b 08-08-2016-Allergic or other acute event

¥ 0508-2012-Poor efficacy event

ﬁ-lemoNED

Nederlands Hemoblie Register
——

Figuur 18

Versie 06-06-2018

Identificatie

Ziekenhuis*

Leids Universitair Madisch Centrum, Leiden

Unieke patiéntcode binnen Kliniek®

123

Diagnose*
@ Hemofilie A
QO Hemofiie B
(Q Hemofiiz B Leyden
QO Vo Willebrand
QO Andere stollingsatwiking
Q Veworven stollingsafwiking

Q Drazpster

Emst

@ emst Hemoilie
QO Emstig

@ wmatig

Q ik

Q) Onbekend

Is diagnose de a

(o™
® 4a

Reden disgnose
@ symptomen
Q positievs familisanamnese

QO combinatie

Familiesnamnese

st onberend

Gen mutatie

Welke genefische mutstie heef de patént?
O Hiet getest
(® Geen mutatie gevonden
QO Mutatie bekend

Aants] “exposure days’ bij inciusie register

@ 100-1000

Q > 100

QO onbekena

Laagste gemeten labuitslagen + datum en type bepaling
1. Labuitslag van factor

Factor VIl

@ Hoeveslheic

200

Kies de eenheid bij hoeveelheid®

u IEimi

Type bepaling®
ovesage [[EIERY cvvomoneen
Datum bepaling (DD-MM-YYYY}*

01-08-2009 Datum anbekend

Remmers.

Hesft de patiént aen remmer gehad?
O Hee. noait

(® Ja,in het verleden

QO a. nuzanwezig

Q Onbekend

Bloedoverdraagbare infecties

Heft de pstiént ooit een blosdoverdrasgbare infactie gehad?
Ja | Onbekend

Volgende sactie
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Wanneer er bij de vragen over ‘Bloed overdraagbare infecties’ ergens ‘Ja’ wordt ingevuld, moet er
onderaan geregistreerd worden wat de status is van deze infectie (zie figuur 19).

Bloedoverdraagbare infecties

Heeft de patient ooit een bloedoverdraagbare infectie gehad?

Mee Onbekend

Type infectie(s)

HIV
Nee | Ja
Hepatitis C

Wat is de siafus van de Hepstitis C infectie
O succeswol behandeld

O nog geinfect=erd

O spontaan geklaard

() Onbekend

Hepatitis. B

Wat is de siafus van de Hepstitis B infectie
O succeswol behandeld

O nog geinfect=erd

O spontaan geklaard

() Onbekend

Anders, namedijk

Toelichting keuze 'Anders nameliji!

Wat is de stafus van deze infectie
O succeswol behandeld

O nog geinfecteerd

O spontzan geklaard

) Onbekend

N
f:: Volgende sectie QJ)
Figuur 19
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3.4.2 Geboorte

Indien een patiént geboren is na 01-01-2017 dan worden er vervolgvragen gesteld over de geboorte.

A _ i
U wijzigingen zijn opgesiagen 3 e B i
= @ Vvorige sectie Intracraniéle bloeding in 1e week

Identificatie Nee | Ja | Onbekend
Diagnose Geboorte

P Verworven stollingsafwijkin i
g i Op welke wijze vond de geboorte plaats? Volgende sectie 0
¥ Hemofilie A (] O Vaginaal, geen hulpmiddelen

O Keizersnede

Algemeen

O Vaginaal, met verlostang
O Vaginaal, met vacuimpomp

Accordering o O Anders, namelijk
O onbekend

Behandelplan/biometrie
b 0102-2018-Wilate

Chirurgische ingreep Moeder op de hoogte van diagnose bij bevalling?

Nee Ja  Onbekend
P 02-03-2018-Chirurgische ingreep

Figuur 20

Na het gebruik van de knop ‘Volgende sectie’ kan de data geaccordeerd en ‘bevroren’ worden (zie
figuur 19 en of 20 en eerdere toelichting op pagina 7, 8).

Als na ‘Akkoord’ nog een tweede diagnose moet worden toegevoegd dan gaat u op ‘Diagnose’ in het
linkermenu. Klik op ‘Toevoegen’ (zie figuur 21).

@ Verbonden met server /0 Vorige sectie

ldentificatie
Diagnose U kunt maximaal 2 diagnoses registreren, een hoofddiagnose, en eventuele
bijkomende diagnose.
¥ Hemofilie A
Registreren van een diagnose: klik op TOEVOEGEN.
Behandelplan/biometrie
Hemofilie A (>]
Chirurgische ingreep
KWARK meldingen ! Bloedingen © Toevoegen

/HemoNED

Nederlands Hemofilie Register
-
B

Figuur 21

19
Versie 06-06-2018



3.5 Behandelplan/biometrie

In deze sectie kan worden geregistreerd hoe het behandelplan eruit ziet. Dit doet u door in de linker

menubalk ‘Behandelplan/biometrie’ te selecteren en vervolgens op ‘Toevoegen’ te klikken. Zie figuur
22.

Als het behandelplan wijzigt of er wordt een nieuwe biometrie meting verricht dan moet er een
nieuw behandelplan/biometrie worden aangemaakt!

£} Vverbonden met server _

I{/O Vorige sectie \.‘
. S

Identificatie

Diagnose Registreren van een (nieuw) behandelplan: klik op TOEVOEGEN. Voeg bij
wijzigingen altijd een nieuw behandelplan toe.

}  Hemofilie A

© Toevoegen
Behandelplan/biometrie

Chirurgische ingreep

KWARK meldingen / Bloedingen

/HemoNED

I!Ednrlands Hemofilie Register

Figuur 22

3.5.1 Behandelplan

Bij het behandelplan wordt geregistreerd of de patiént wel of geen profylactische behandeling volgt:
de dosis en frequentie in geval van profylaxe, het stollingsfactorconcentraat en eventueel het
gebruik van bypassing agents. Zie figuur 23.

| e
Dosis profylaxe ([aantal] IE per keer)

(e v )
(@ Vorige sectie )
\0 /

Identificatie 200

LET OP: Maak altijd een nieuw behandelplan aan bij wijzigingen
Diagnose
> Hemofilie A

emetiie Stollingsfactorconcentraat

Identificatie

}  Andere stollingsafwijking
. . Met welk stollingsfactorconcentraat wordt de patisnt behandeld?*

Behandelplan/biometrie Ziekenhuis’

Leids Universitair Medisch Centrum, Leiden Alstyla

~ 08.08-2015-Afstyla

Unicke patiéntcode binnen Kliniek*
Algemeen

123 Bypassing agents
Biometrie
» 04082017 NovoSeven
Datum behandelplan (DD-MM-YYYY)" m Ja
Chirurgische ingreep
08-08-2015
b 13-08-2014-Chirurgische i FEA
-08-2014-Chirurgische ingreey
g greep o
KWARK meldingen | Bloedingen
Profylaxe Anders, namelijk
b 08-08-2016-Allergic or other acute event 0
ce Ja
> 05.08-2012-Poor efficacy event
5 ‘lﬁ Frequentie profylaxe @ De arts/behandelaar kan hier aanvinken dat de gegevens van de patient compleet en correct
& zijn*
Kies de frequentic @ Niet akkoord
/HemoNED - e
Nederlands Hemofilie Register Q [zantal keer per dag QO Ackoor
o~ 4 O Omde[aantal dagen
Q) [aantal] keer per week —_—
@ Eén keer per [aantal] weken ( WEmbem= © )

QO Anders, namelijk

@ eantan:
3

Figuur 23
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3.5.2 Biometrie
In deze sectie kan de Biometrie meting worden geregistreerd. Wanneer de lengte en het gewicht

worden ingevoerd, wordt het BMI automatisch berekend. Zie figuur 24.

Let op: Als er een nieuwe biometrie meting is verricht dan moet er een nieuw biometrie record
worden aangemaakt (dus geen wijziging doorvoeren in het oorspronkelijke record)!

[ — (@ vrige sectie ) Lengte (em)
A

Identificatie 185

3 LET OP: Voeg altijld een nieuwe biometrie toe bij wijzigingen.
Diagnose
} Hemofilie A Ml

Datum (laatste) meting biometrie (DD-MM-YYYY)* 23 374726077429

) Andere stollingsafwijking 04082017

Behandelplan/biometrie
@0e artsibehandelaar kan hier aanvinken dat de gegevens van de patient compleet en correct

) 08.08-2015-Afstyla Genicht (ko) zijns
Algemeen 80 QO Niet akkoord
@® Akkoord
Biometrie
~ 04082017~ TN
( Volgende sectie € )

Chirurgische ingreep

» 13-08-2014-Chirurgische ingreep
KWARK meldingen / Bloedingen
» 08-08-2016-Allergic or other acute event

» 05.08-2012-Poor efficacy event

/HemoNED

Nederlands Hemofilie Register

&

Figuur 24
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3.6 Chirurgische ingreep

Onder het menu item ‘Chirurgische ingreep’ kunnen (orthopedische) ingrepen worden toegevoegd
(zie figuur 25 en 26).

|dentificatie

Diagnose

¥ Hemofilie A
Behandelplan/biometrie

Chirurgische ingreep

KWARK meldingen / Bloedingen

/HemoNED

I\!E erlands Hemofilie Register
+F -1(F- 5 -

Figuur 25

e —— 4 . SRR
R ‘\o [uroesectichyy) Orthopedische ingreep/port-a-cath
Identificatie
\dentificatie Type orthopedische ingreeplport-a-can
Diagnose
Verwiidering van cysten '
» Hemofilie A Ziekenhuis®

Leids Universitair Medisch Centrum, Leiden
> Andere stollingsafwijking
N 3 Unieke patientcode binnen kliniek* Locatie orthopedische chirurgie
Behandelplan/biometrie
123
) 08.08-2015-Afstyla Locatie
Linker enkel (V]

Chirurgische ingreep

13-08-2014 Chirurgische i Type cvent
v 1308 irurgische ingreep
@ 0e arts/behandelaar kan hier aanvinken dat de gegevens van de patiént compleet en correct

KWARK meldingen / Bloedingen o
zijn.

» 08.08-2016-Allergic or other acute event (® Niet akkoord

i MY Akkoord
) 05.08-2012-Poor efficacy event Datum ingreep (DD-MM-YYYY) o
13082014

e O\
( Volgende sectie € )
\ J

=
/HemoNED

exlands Hemofilie Register

i

Figuur 26

De lijst met ingrepen bestaat uit orthopedische ingrepen, port-a-cath inbegrepen.

Onder de kop ‘Type orthopedische ingreep’ bevindt zich een lijst met opties van ingrepen welke
kunnen worden geselecteerd (zie figuur 27). Wanneer de juiste optie er niet tussen staat kunt u
kiezen voor de optie ‘Anders, namelijk’ waarna er een vrij tekstveld verschijnt.
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Orthopedische ingreep/port-a-cath

Type orthopedische ingreep/port-a-cath

Y—

ttnum synoviorthese
arthrosc. Synoviorthese
Synovectomie
Artrodese
Arthroplastiek
Tenotomie
Wedge- Osteotomie
Verwijdering van cysten
Verwijdering Orthopedisch materiaal
Behandeling van complicatie
Fractuur
Porth-a-cath plaatsen/verwijderen
Anders, namelijk

0 o De arts/behandelaar kan hier aanvinken dat de gegevens van de patiént compleet en correct
zijn.*

(O Niet akkoord
O Akkoord

‘/"
[ Volgende sectie 0)

Figuur 27

Naast het type ingreep moet worden geregistreerd op welk gewricht deze ingreep is uitgevoerd. Een
keuzelijst met gewrichten is aanwezig onder ‘Locatie orthopedische chirurgie’ (zie figuur 28).

Rechter elleboog
Linker elleboog
Rechter knie
Linker knie
RHechter enkel

Rechter heup

Linker heup
Elleboog

Knie

{|Enkel

Heup

Anders namelijk
Miet van toepassing

(O Akkoord

.

/
| Volgende sectie 0
-

—

Figuur 28
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3.7 KWARK meldingen / Bloedingen

In deze sectie kunnen de volgende bijwerkingen worden geregistreerd (de eerdere KWARK
meldingen): Allergic or other acute event, Transfusion transmitter infection event, Inhibitor event,
Thrombosis event, Malignancy event, Death event, Poor efficiency event, Other possible adverse or
unusual events. Deze bijwerkingen zijn 1 op 1 overgenomen van de European Haemophilia Safety
Surveillance system (EUHASS) (vandaar ook in het Engels) en zullen ook weer worden
teruggekoppeld naar EUHASS.

Daarnaast kunnen ‘Levensbedreigende bloedingen events’ worden geregistreerd. Zie figuur 29.

@ Verbonden met server 4 o e )

= (@ Vorige sectie ) Levensbedreigende Bloedingen
Identificatie i}
o EUHASS events | KWARK meldingen Levensbedreigende bloedingen event

iagnose

. © Toevoegen

¥ Hemofilie A Allergic or other acute event.
}  Andere stollingsafwijking 08-08-2016-Allergic or other acute event (>}
Behandelplan/biometrie 0 Toevoegen

» 08.08-2015-Afstyla
Transfusion transmitted infection event
Chirurgische ingreep

@ Toevoegen
} 13-08-2014-Chirurgische ingreep
KWARK meldingen / Bloedingen Inhibitor event
) 08-08-2016-Allergic or other acute event © Toevoegen
» 05.08-2012-Poor efficacy event Thrombosis event
© Toevoegen
¥
i Malignancy event
£
/HemoNED
© Toevoegen
s Death event
© Toevoegen
Poor efficacy event
05.08-2012-Poor efficacy event ©
@ Toevoegen
Other possible adverse or unusual event
© Toevoegen

Figuur 29

Toevoegen EUHASS events / KWARK meldingen

Om een event toe te voegen, klikt u op de knop ‘Toevoegen’ bij het betreffende event. Daarna krijgt
u per toegevoegd event een registratiescherm te zien. Hieronder wordt uitleg gegeven over het
invullen van de verschillende event registraties.
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3.7.1 Allergic or other acute events

Doordat de in het overzicht van de ‘KWARK meldingen / Bloedingen’ al is gekozen voor het type
event, word ‘Type of event’ automatisch ingevuld door het systeem (zie figuur 30).

@ verbonden metserver .
Identificatie

Diagnose

> Hemofilie A

» Andere stollingsafwijking
Behandelplan/biometrie

> 08-08-2015-Afstyla
Chirurgische ingreep
» 13.08-2014 Chirurgische ingreep
KWARK meldingen / Bloedingen

~ 08.08-2016-Allergic or other acute event

»  05-08-2012-Poor efficacy event

.
/HemoNED

Nederlands Hemofilie Register
o "

Figuur 30

‘(G Vorige sectie >

Identification

Ziekenhuis*

Leids Universitair Medisch Centrum, Leiden

Unieke patiéntcode binnen Kliniek”

123

Type of event*

Date of occurrence of event (DD-MM-YYYY)"

08-06-2016

Type of acute event(s)

Anaphylaxis*

Yes

Shortness of breath”

Lifetime exposure days™
Q <10
@® 1050
Q50

Has this happened previously?

Has this happend previously?*
Yes

Outcome™
O Resolved
(@ Alive with long term disability

QO Death

Do you consider this relationship to the concentrate o be*
QO Definite (the adverse event is clearly related to the drug)
O Probable (the adverse event is likely related to the drug)
@ Possible (the adverse event may be related to the drug)
O Unlikely (the adverse eventis doubifully related to the drug)
QO Unrelated (the adverse event s clearly NOT related to the drug)

Onder de kop ‘Product’ moet het gebruikte medicatie product worden geselecteerd. Hierna kunnen
nog additionele producten worden toegevoegd als dit aan de orde was. Zie figuur 31.

Algemeen

Product®

Aafact
Advate
Adynovate
Afstyla

Alprolix

Antitrombine Il concentraat immuno

© .
©
©
©
©
©
©

W

Time between dose and event

Number*

66

Unit*
Minutes m Days

Figuur 31
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3.7.2 Transfusion transmitted infection event

Bij de registratie van dit event is het belangrijk dat het product inclusief batchnummer juist wordt
geregistreerd (zie figuur 32).

Meerdere gebruikte producten en batchnummers kunnen worden geregistreerd (zie rode cirkel 1).

Verder moeten er verschillende data worden vastgelegd (‘Last negative test’, ‘First positive test’,
‘Last exposure date’). Indien de datum onbekend is (zie rode cirkel 2), kan de knop ‘Datum
onbekend’ worden gebruikt. In het datum vakje verschijnt dan de fictieve datum: 09-09-1809.

P Hemotie A

Furst pasitivs test date (0O MM YY YY)

P Ansecs velngsstehng

Cotancersiantecmetie

Pomamwamee 0 | T e - OO YYYYY
Chrrgnche myrees ]

P 13002014 Corwpnihe ngreep

KWARK metdnges | Bloedmgen

e e =
[+ 010200 s v e ®
P 05002012 Pocr eMcacy event - - O
(o]
O
/HemoNED - " )
3 O resemnan O e
@ m o
O
O .
O
o}

Figuur 32
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3.7.3 Inhibitor event

Als het inhibitor event niet de eerste remmer is van deze patiént wordt er extra informatie
uitgevraagd over de eerdere remmer (zie figuur 33).

[ Uwwzgingsn 2jn cppesisgen
Identificatie

Diagnose

b Hemofilie A

b Andere stollingsafwijking
Behandelplan/biometrie

¥ 08-08-2015 Afstyla

Chirurgische ingreep

b 12.08-2014 Chirurgische ingreep

KWARK meldingen | Bloedingen

b 08-08-2016-Allergic or other acute event

b 02-10-2017-Transfusion transmitted infection event

w 04-10-2016-Inhibitor event

¥ 05-08-2012-Poor efficacy event

JgE
‘HemoNED

L3
Nederlands Hemofilic Register

~

Figuur 33

Daarnaast is het van belang om studies of registers welke deze inhibitor ook benoemen te noteren

e ™~
( @ vorige sectie |
. A
Identification

Ziekenhuis®

Leids Universitsir Medisch Centrum, Leiden

Unieke patiéntcode binnen kliniek*

Type of event™

Date of cccurrence of event (DD-MM-YYYY)*

04-10-2016

Is this the first ever inhibitor?*
O ves

(@ Mo, reappearance of a previous inhibitor

Has the inhibitor after immune

® ves
Q Mo

Previous inhibitor information:*

veel informstie

Product(s)

Products used in 3 months prior to inhibitor, start with the most recently used product*

Immunine

Batchnumber®

&7

Add another batch or product?*

Yes

Confirm last product used before inhibitor detection®

Cofact

Addifional blood products?*

Yes

als deze bekend zijn (zie figuur 33).

ion (IT)2*

Totallifetime exposure days*

4

Inhibitor test

Date of last negative inhibitor test (DD-MM-YYYY)*
07-00-2018

Datum onbekend | Not applicable (no previous tests)

First positive level (BU/mI)*

2000

Date of first positive level (DD-MM-YYYY)*

04-10-2018

Secand posiive level (BU/mI)

40

Dste of secand positive level (DO-MM-YYYY)

05-10-2016 Datum anbekend

Assay

Assay used®

Q sethesda
@ Hijmegen modified

Q other

Positive Test cut-off*

05

Has this inhibitor been reported fo any other studies/schemes/registries®
Q Yes

® me

Q© unknawn

) De artsibehandelaar kan hier aanvinken dat de gegevens van de patiént compleet en correct

zijn?
@ Miet akkoord

QO akkoord

Daarnaast is het van belang om de gebruikte producten en batchnummers te registreren (zie figuur

33).
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3.7.4 Thrombosis event

Er zijn veel verschillende risicofactoren bekend voor trombose. Voor elke risicofactor moet worden

geregistreerd of deze wel of niet aanwezig is bij de patiént. Zie figuur 34 en figuur 35.

G Uwwiizigingen zin opgesiagen

Identificatie

Diagnose

} Hemofilie A

P Andere stollingsafwiiking
Behandelplan/biometrie

b 08-08-2015-Afstyla

Chirurgische ingreep

b 13.08-2014-Chirurgische ingreep
KWARK meldingen | Bloedingen

F  08-08-2016-Allergic or other acute event
} 02-10-2017-Transfusion transmitted infection event
¥ 04-10-2016-Inhibitor event

~ 04.09-2017-Thrombosis event

» 05.08-2012-Poor efficacy event

g
/HemoNED

Nederlands Hemofilie Register
——

Figuur 34
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Identification

Ziekenhuis*
Leids Universitair Medisch Centrum, Leiden
Unieke patigntcode binnen kliniek*

123

Type of event*

Date of occurrence of event (DD-MM-YYYY)*

04092017

Type thrombosis

Thrombotic event*
Q Angina (first oceurrence only)
QO Deep Vein Thrombosis (OVT)
(® Myocardial infarction
QO Pulmenary Embolism (PE}
Q Thrombetic Stroke
Q) Transient Ischermic Attack (TIA) (first oceurrence only)

Q Other

Patient received concentrate/DDAVP/FFP/Patelets in previous 30 days?®

Yoo [E ursnomn

Is the patient on prophylaxis treatment?*
® ves
Q o

Time between dose and event

Time between last dose and thrombosis event: Number*

a

Time between last dose and thrombosis event: Unit*

Minutes | Hours

Product(s)

Product*

Helixate NexGen

Batchnumber(s)

89

Add another batch or product?*

Yes

Additional blood products?*

Yes

Was thrombosis associated with a central venous catheter

@) Was thrombosis associated with a central venous catheter2*

Did the patient have surgery in the last 3 months?

Did the patient have surgery in the last 3 months2*
Yes | No

Where there any risk factors for thrombosis?

Kfactors for thrombosis: Thrombophilia (AT/PC/P SFVLIPT20210A)

@ Riskfactors for thrombosis: Pregnancy*
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Where thers any risk factors for thrombosis?

o Rigkractors for thrombasle: Thrombophilta (ATIPCPSFYLIPT202104)°

@ ruzkractors for thromboats:

@ Rizkractors for thromboats:
@ ruzkractors for thromboats:

@ ruzkractors for thromboats:

) ruzkractors for thromboats:

) ruzkrsctors for thromboats:
) Risktactors for thrombosts:

@) Riskfactors for thrombosts:

) Riskfactors for thrombosts:

) Risifactors for thrombosts:

) Riskfactors for thrombosts:

) Risifactors for thrombosts:

) Risifactors for thrombosts:

) Risifactors for thrombosts:

) Risifactors for thrombosts:

) Risitactors for thrombosts:

Figuur 35

Versie 06-06-2018

Pragnancy*

Oral contraceptive pil

Homine Replacamant Tharapy*

Disbetss*

Emaking - Current*

SMoking - Farmer

Smaking - Never*

Hyperiipidemiz*

BME-30

Ay personal past hiatory of MU StrokalDWTAPE

Any firet dagraa relative with Ml or Stroke*

Any firet degres relative with DVT ar PE*

HIV poslthe

Hyperianalon

Afrial Abrillation*
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3.7.5 Malignancy event

Bij ‘Malignancye event’ kan de diagnose worden gekozen uit een voorgeprogrammeerde lijst van
veel voorkomende diagnoses. Wanneer de juiste diagnose er niet tussen staat kunt u kiezen voor de
optie ‘Other’ waarna er een vrij tekstveld verschijnt. Zie figuur 36.

@ Uw wicigingen zifn opgesiagen

Identificatie

Diagnose
¥ Hemofilie A
¥ Anders stollingsatwijking
Behandelplan/biometrie
P 08-08-2018-Afstyla

Chirurgische ingreep
}  13-08-2014-Chirurgische ingreep
KWARK meldingen / Bloedingen
b 08-08-2016-Allergic of other acute event
P 02-10-2017-Transfusion transmitted infection event
¥ 04-10-2016-Inhibitor event

~ 03-07-2017-Malignancy event !

b 05-08-2012-Poor efficacy event

g
_/{HemoNED

&

Figuur 36
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=~
[ @ verige sectie
\ /
Identification

Ziekenhuis®

Leids Universitair Medisch Centrum, Leiden

Unieke patiéntcode binnen Kliniek"

123

Type of event”

Date of oceurrence of event (DD-MM-YYYY)"

03-07-2017

Malignancy diagnosis

@ Diagnosis®

[

Hepatocellular carcnoma
Gastrointestinal
Lung
Lymphoma
Frosiate
Bladder
Pancreas
Breast
Testis
Leukaemia
Skin
Kidney
Thyroid
Other Genitourinary
Metanoma
fuitary
Oiher

@ Dic the patient ever underga radicactive synovectomy?"

[ves No unnnown]

@ 1n the last 10 years did the patient receive”
(O Pasma derived concentrate or FFF or Cryoprecipitate
Q) Recombinant concentrate
Q Bt

O None ot the above

Infections

Does the patient have any of the following infections?

@ 1 posiner

v [

Yes

@ Hepatitis B

@ Hepatis ¢

© © 0¢ srismenanceiaar kan hir sanvinken a3t o gegevens van oe patiént complset en correct
o

Q) Niet akkaord

O nsooro
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3.7.6 Death event

Indien een patiént overleden death event is, is het van belang dat de doodsoorzaak goed wordt

geregistreerd.

Indien u bij ‘Cause of death’ ‘Liver disease’ of ‘Other’ kiest, klapt er een extra tekstveld open waar u
verdere details kunt vermelden, zie figuur 37.

Let op: in geval van overlijden van de patiént moet ook de vitale status van de patiént worden

aangepast in het tabblad ‘Identificatie’.

@ Uw wizigingen zim opgesiagen
Identificatie

Diagnose

¥ Hemofilie A

» Andere stollingsafwijking
Behandelplan/biometrie

b 08-08-2015-Afstyla
Chirurgische ingreep

¥ 13-08-2014-Chirurgische ingreep

KWARK meldingen / Bloedingen

¥ 08-08-2016-Allergic OF OINEr 3CULE BVeNnt

P 02-10-2017-Transtusion transmitted infection event

P 04-10-2016-Inhibitor event

* 11-10-2017-Death event !

b 05-08-2012-Poor efficacy event

HC
H
T

&

Figuur 37
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emoNED

[ @ vorige sectie

Identification

Ziekenhuis®

eids Universitair Medisch Centrum, Leiden

Unieke patiéntcode binnen kiiniek"

Type of event*

@ 0ate of occurrence of event (DD-MM-YYYY)"

|h.'.‘.-:c 7

Cause of death

Cause of death”
Q Bieee

Q) HivAIDS
@ Liver disease

O omer

© Liver disease:

De vitale status van de patient moet "overieden” zijn

Confirmed by autopsy?”

ves TN

Inhibior present at time of deatn?*

ves T

Infections

Did the patient have any of the following infections?

HIV positive”

ves M Unknown

Hepatitis B

Yes Unknown

Hepatitis C*

ver [ owoomn

@ © e artsibenandelaar kan hier aanvinken dat de gegevens van de patient compleet en corect

zjn.*
O et akoord
O Akkoord
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3.7.7 Poor efficacy event

Voor dit event is het belangrijk dat er wordt uitgelegd waarom er wordt gedacht aan een poor
efficacy event en wat er precies gebeurd is, zie figuur 38. Het gebruikte product en batchnummer

zijn daarbij van belang.

[ Uwwigzigingen z4n opgesiagen © vorge sectie
Identificatie
Identification
Diagnose
b Hemofilie & Ziekenhuis®
Leids Universitair Medisch Cenlrum, Leiden

} Andere stollingsatwijking
Unieke patiéntcode binnen kliniek"
Behandelplan/siometrie

b 08-08-2015-Afstyla

Chirurgische ingreep
e of event

»  13-08-2014-Chirurgische ingreep Tw

KWARK meidingen | Bloedingen

b 08-08-2016-Allergic or other acute event

P 0210.2017-Transfusion transmitted infection event Data of accurrence of avent (DO-MM-YYYYY
05-08-2012
b 04-10-2016-nhibitor event

~ 05-08-2012-Poor efficacy event '

) Piease describe what happened and why you think this was an unexpectedly poor efficacy. Please
state the name of the concentrate.”

/HemoNED

Mederlands Hemofilie Register

Figuur 38
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Name concentrate”

Kavaltry

Batchnumber”

@ e artsibehandelaar kan hier aanvinken dat de gegevens van de patiént compleet en correct

zn
@ et akkoord

O Askaord
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3.7.8 Other possible adverse or unusual event

Als er een ander event (mogelijke bijwerking) is welke niet duidelijk onder een van de events valt,
kan deze worden beschreven in het tekstvak, zie figuur 39. Ook dient het gebruikte product en het
batchnummer te worden geregistreerd.

@ vwwizigingen £ appesiagen
| e Q vorigesectie ) Name concentrate*
Identificatie Adstvia
Identification
Diagnose
b Hemofilie A Ziekenhuls® Batchnumber

LEids Universitair Medisch Centrum, Leider
¥ Andere stollingsafwijking

Unieke patigntcode binnen Kiiniek”
Behandelplan/biometrie

123
¥ 08-08-2015-Afstyla @ © 0= ansibenandeiaar kan hier aanvinken dat de gegevens van de patient complest en correct
zijn.*
Chirurgische ingresp O et ’
et akKkoOn
Type of event
¥ 13-08-2014-Chirurgische ingreep QO Akkoora

KWARK meldingen | Bloedingen

»  0B-08-2016-Allergic of other acute event

Date of occurrence of event (DD-MM-YYYY)"
¥ 02-10-2017-Transfusion transmitted infection event

¥ 04-10-2016-Inhibitor event

»  05-08-2012-Poor efficacy event

@ Piease describe any events that you wish to report even if the relationship to concentrate is
¥ 01-05-2017-Other possible adverse or unusual ev..! unclear. Briefly describe the patient's previous treatment history.”

Figuur 39
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3.7.9 Levensbedreigende bloedingen event

Bij het registreren van levensbedreigende bloedingen is de type en locatie van deze bloeding van
belang. Indien er bij ‘Type ‘Intracraniaal’ wordt geselecteerd wordt de optie ‘Locatie’ nog verder
uitgevraagd, zie figuur 40. Hier kan dan worden gekozen voor subduraal, cerebraal, epiduraal of

anders, namelijk (vrij tekstveld).

3 Uwwizigingen 10 opgesiagen (@ vorge secte
Igentificatie

) Identification
Diagnose
*  Hemofilie A Ziekenhuis®

Leids Universitair Medisch Centrum, Leiden

}  Andere stollingsatwijking

Unieke patiéntcode binnen kiiniek"

Behandelplan/biometrie
b 08-08-2015-Afstyla
Chirurgische ingreep
@ rpeeven
¥ 13-08-2014-Chirurgische ingreep
KWARK meldingen / Bloedingen
b 08-08-2016-Allergic or other acuts event
Datum bloeding (DD-MM-YYYY)*
¥ 02-10-2017-Transfusion transmitted infection event

P 04-10-2016-Inhibitor event

~ 07-08-2017-Levensbedreigende bloedingen !

o i
_/HemoNED

ofilie Register

&

Figuur 40
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Type bioeding

Waar vond de bloeding plaats
@ intracraniaal

O eas
O Anders, nameik

Locatie

Locatie

O susdural

O Avers,nameie

€ © 0¢ artsibenandetaar kan hier aanvinken dat de gegevens van de patiént complest en correct
2+

O et akkoors
O Axkoors
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Hoofdstuk 4 Verwijderen patiént, episode, verrichting,
follow-up

Het kan voorkomen dat er een patiéntrecord is aangemaakt welke niet juist is. Deze kunt u zelf
verwijderen door de desbetreffende patiént te openen en vervolgens op het prullenbakje rechts
bovenin de hoek te klikken. Daarna klikt u op ‘Verwijder Patiént’, zie figuur 41.

™M (i Q Zoeken

Verwijder Patient )

Figuur 41

Er wordt vervolgens een controlevraag gesteld of u de patiént daadwerkelijk wilt verwijderen, zie
figuur 42. Indien u op ‘OK’ klikt kan de wijziging niet meer ongedaan worden gemaakt. Let er dus
goed op dat u de juiste patiént verwijderd.

Verwijder Patient record?

Bent u er zeker van, dat u het Patient record wilt verwijderen? De
gemarkeerde gegevens hieronder worden dan verwijderd.

Patient: Check3

Diagnose: Hemofilie A

Figuur 42

Een episode / follow up / verrichting/ consult verwijderen gaat op dezelfde manier: de
desbetreffende patiént moet worden geopend en u gaat naar de desbetreffende episode / follow up
/ verrichting / consult. Vervolgens kunt u op het prullenbakje klikken en op ‘verwijder episode’,
‘verwijder follow up’, ‘verwijder verrichting’ of ‘verwijder consult’. Ook nu verschijnt eerst een
controlevraag of u zeker weet dat u de gegevens wilt verwijderen.

Mocht het niet lukken om zelf een patiént te verwijderen dan kan de MRDM servicedesk dit voor u
doen. U moet in dat geval de volgende gegevens sturen naar servicedesk@mrdm.nl :

e Volledige naam gebruiker of loginnaam

e Ziekenhuis

e Geboortejaar patiént

o Ziekenhuispatiéntnummer

e URLvan de patiént die verwijderd moet worden (URL staat in adresbalk zodra patiént in

scherm staat)
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mailto:servicedesk@mrdm.nl

4.1 Contact opnemen

Mocht u vragen hebben of problemen ondervinden dan kunt u contact opnemen met de Servicedesk
van MRDM, bereikbaar op werkdagen van 09:00 tot 17:00 uur.

Telefoon: 088 57 000 30
E-mail: servicedesk@mrdm.nl

36
Versie 06-06-2018



