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Inscripcion de pacientes
Inscripcion de un nuevo paciente

e Haga clic en la pestafa de Registro/bldsqueda en la barra del menu.

e Alfinal de la pagina, seleccione el diagndstico del trastorno de la coagulacion del
paciente e ingrese la informacién requerida.

e Unavez completada haga clic en “Inscribir paciente”.

Busqueda de un paciente ya existente

e Haga clic en la pestaiia de Registro/busqueda en la barra del mend.

e Busque al paciente ingresando el nimero de ID del paciente en el RMTC o su fecha de
nacimiento.

e Seleccione al paciente del cuadro de resultados haciendo clic en el nimero de ID del
paciente.

Agregar datos iniciales

Los Datos iniciales capturan la informacién demogréfica del paciente, su diagndstico y su
historial médico. Esta pagina se completa una sola vez por paciente y los datos no cambian a
lo largo del tiempo.

Si un paciente hubiera sido diagnosticado con hemofiliay EVW deberin completarse paginas

de datos iniciales para ambos diagndsticos.

e Unavez que haya inscrito a un nuevo paciente, se le encaminaréd automaticamente a la
pagina de Datos iniciales especifica para el trastorno de la coagulacion seleccionado.

e La pdagina de Datos iniciales también puede encontrarse haciendo clic en la pestafia de
Datos de pacientes de la barra del menu, y enseguida haciendo clic en las subpestaias
Datos iniciales hemofilia o Datos iniciales EVW.

e Complete esta paginay oprima “"Guardar/Siguiente”

Agregar visita inicial

La Visita inicial es la primera visita del paciente después de su inscripcién al RMTC. Captura
datos sobre todos los eventos que el paciente haya presentado durante el periodo de 6
meses previo a su ingreso al RMTC.

Esta pagina se completa una vez por paciente y es la misma, independientemente del

diagnéstico del trastorno de la coagulacidn.

e Después de haber completado la pagina de Datos iniciales se le encaminara
automaticamente a la pagina de Visita inicial.

e Lapdgina de Visita inicial también puede encontrarse haciendo clic en la pestafia de
Datos de pacientes de la barra del menu, y enseguida haciendo clic en la subpestaria
Visita inicial.

e Complete la pagina, inclusive todos los médulos aplicables, y oprima “Guardar”.

Agregar visita de seguimiento

Después de la visita inicial se completa una Visita de seguimiento cada vez que un
paciente visita la clinica. Captura datos sobre todos los eventos que el paciente haya
presentado desde su dltima visita.

Esta pagina es la misma, independientemente del diagndstico del trastorno de la
coagulacion.

e Busque y seleccione a su paciente.

e Sele encaminaré autométicamente a la pagina de Visita de seguimiento.

e Complete la pagina, inclusive todos los médulos aplicables, y oprima "Guardar”.

Transferencia/alta de paciente
Transferencia de paciente

Si un paciente empezara a recibir atencién en otro CTH de hemofilia que también

participa en el RMTC puede realizarse una transferencia de paciente.

e Busquey seleccione a su paciente.

e Lapdgina de alta/transferencia de paciente puede encontrarse haciendo clic en
la pestafa Datos de pacientes en la barra del mend y enseguida haciendo clic en
la subpestafia Paciente - Alta/transferencia.

e Encaso de unatransferencia, elija el CTH al que quiere transferir al paciente de
la lista desplegable que aparece al final de la ventana y enseguida haga clic en
"Transferir”.

Alta de paciente

Siun paciente se retirara del RMTC por cualquier motivo debers registrarse el alta del

paciente.

e Busque y seleccione a su paciente.

e Lapdgina de alta/transferencia de paciente puede encontrarse haciendo clic en
la pestana Datos de pacientes en la barra del mend, y enseguida haciendo clic
en la subpestafia Paciente - Alta/transferencia.

e Encaso de un alta, complete esta pagina agregando la fecha del alta y el motivo
de la misma, y oprima "Guardar”.

Muerte de pacientes

Cuando fallece un paciente inscrito al RMTC debe registrarse su muerte.

e Busque y seleccione a su paciente.

e Lapagina de mortandad de pacientes puede encontrarse haciendo clicen la
pestafna de Datos de pacientes en la barra del menu, y enseguida haciendo clic
en la subpestafia Paciente - Mortandad.

e Complete esta paginay oprima “Guardar”.
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Ingreso de datos en diferentes médulos

Todos los médulos pueden completarse en las paginas de visita inicial y de todas las visitas

de seguimiento.

Si en las paginas de Visita inicial y Visitas de seguimiento hubiera respondido Sf a las

siguientes preguntas, ingrese la informacién adicional en cada mdodulo, segin sea necesario:

e 'Valoracion de inhibidores durante los pasados 6 meses / desde la Gltima visita a la
clinica’.

e 'Admision al hospital durante los pasados 6 meses / desde la Gltima visita a la clinica’.

e 'Tratamiento recibido durante los pasados 6 meses / desde la Ultima visita a la clinica’.

e ’'Eventos adversos sufridos durante los pasados 6 meses / desde la Ultima visita a la
clinica’.

e ‘La paciente dio a luz, puso fin a un embarazo o tuvo un aborto espontaneo
anteriormente / desde la Ultima visita a la clinica’.

Para agregar informacién en cada médulo:

e Desplace el cursor hacia abajo hasta el médulo correspondiente y oprima “Nuevo” al final
del cuadro.

e Ingrese todos los datos requeridos en cada médulo (lea la informacion completa a la
derecha).

e Oprima "Guardar/Nuevo” para guardar los datos y agregar una nueva entrada.

e  Oprima "Guardar/Cerrar” para guardar los datos y cerrar el médulo.

e  Oprima "Borrar”, para borrar los datos que ingresé y no guardarlos.

e Oprima "Cerrar”, para cerrar el médulo sin guardar los datos.

Consejos para el ingreso de datos

e Losvalores de altura deben registrarse en cm y los valores de peso deben registrarse en
Kg.

e Alingresar datos, si se desconociera la fecha exacta, ingrese 1° de enero del afio
estimado.

e Unresumen de todos los datos del paciente puede encontrarse en la subpestafia de
Resumen de pacientes.

e Todos los campos marcados con un asterisco (*) son campos obligatorios.

e No hay necesidad de reingresar un trastorno crénico en las secciones de comorbilidades,
si este ya se hubiera ingresado anteriormente; por ejemplo, diabetes.

myWBDR - Aplicacién mévil para PCH

myWBDR es una herramienta digital para que PCH lleven un registro de sus hemorragias y

tratamientos. Todos los pacientes inscritos al RMTC son elegibles para usarla.

Los proveedores de atencién médica pueden iniciar el proceso de inscripcién a través del

RMTC:

e Busquey seleccione a su paciente.

e En la pestaia Datos de pacientes seleccione Resultados informados por los pacientes.

e Seleccione el subment de la pagina de inscripcién a myWBDR.

e Ingrese la direccion de correo electrénico del paciente, seleccione su idioma de
preferencia y haga clic en “Inscribir”.

Ingrese al RMTC en https://wbdr.realg.se/login/
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Médulo de valoracién de inhibidores

Complete los campos del médulo.

e Elvalor del titulo (UB/ml) solo se requiere para los ensayos Bethesday
Nijmegen-Bethesda.

Médulo de admisiones hospitalarias

Complete los campos del médulo.

e Sila hospitalizacion estuviera en curso al momento de la visita a la clinica, el
ndmero de dias de hospitalizacién puede dejarse en blanco. Esto podra
completarse cuando el paciente sea dado de alta.

Médulo de tratamientos

Complete los campos del médulo.

e Sieltratamiento estuviera en curso durante la visita de seguimiento, los campos
"motivo por el que se detuvo el tratamiento” y “fecha de finalizacién” deberian
dejarse en blanco.

e Sijel tratamiento se modificara o se suspendiera, deberd completarse este
campo ingresando una "fecha de finalizacion” y el "motivo por el que se detuvo
el tratamiento”.

e Elnuevo régimen de tratamiento se registra como una nueva entrada.

Nota:

e El motivo por el que se detuvo el tratamiento deberia coincidir con la indicaciéon
del tratamiento (por ejemplo: Indicacién = A pedido; motivo por el que se
detuvo el tratamiento = Se completd el tratamiento a pedido).

e Solamente un tratamiento puede estar en curso. Las entradas para todos los
demas tratamientos deberian tener una fecha de finalizacién.

e Parainstrucciones especificas sobre tratamiento con emicizumab consulte la
Guia del RMTC para emicizumab.

Médulo de eventos adversos

Complete los campos del médulo.

e Siel evento adverso no se hubiera resuelto durante el periodo de seguimiento
deje la fecha de resolucién en blanco. Podré completarla cuando se resuelva el
efecto adverso.

Médulo de embarazo

Este modulo es exclusivo para pacientes mujeres
e Complete los campos del médulo solamente si las pacientes hubieran
completado un embarazo.

Si necesitara apoyo para usar el RMTC escriba a wbdr@wth.org
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