Badanie MOIS CoR

Ogodlnopolski rejestr pacjentow z wieloukladowym zespotem zapalnym

zwigzanym czasowo z pandemia COVID 19
(Multiorgan Inflammatory Syndrome COVID-19 Related)

PODSTAWOWE INFORMACJE

Inicjatorzy badania: Koordynatorki:
Katedra i Klinika Pediatrii i Choréb Infekcyjnych Uniwersytetu
Medycznego we Wroctawiu

Klinika Pediatrii z Oddziatem Obserwacyjnym
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego

dr n. med. Magdalena Okarska-Napierata
(Klinika Pediatrii z Oddziatem Obserwacyjnym Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego)

dr n. med. Kamila Ludwikowska
(Klinika Pediatrii i Choréb Infekcyjnych Uniwersytetu
Medycznego we Wroctawiu)

Patronat naukowy:

Prof. dr hab. n. med. Leszek Szenborn, dr hab. n. med.
Ernest Kuchar, prof. dr hab. n. med. Janusz Ksigzyk, prof. dr
hab. n. med. Jacek Wysocki, prof. dr hab. n. med. Teresa

. kontakt: covidudzieci@gmail.com
Jackowska, prof. dr hab. n. med. Bozena Werner

Ogdlne zasady funkcjonowania rejestru:

1. Kazdy lekarz moze wprowadzi¢ pacjenta do rejestru pod warunkiem zachowania anonimowosci
wprowadzanych danych pacjenta. W tym celu generowane jest ID pacjenta (instrukcja w formularzu).
Zasada ta jest zgodna z uzyskang zgoda Komisji Bioetycznej przy Uniwersytecie Medycznym we
Wroctawiu: nr CWN UMW BW - 39/2020.

2. Wprowadzamy pacjentow hospitalizowanych w okresie od 04.marca 2020 r, po zakoriczeniu
hospitalizacji albo przynajmniej uzyskaniu wiekszosci informacji klinicznych o przebiegu choroby.

3.  Jesli w danych retrospektywnych brakuje niektérych informacji, pozostawiamy te pola puste - na
obecnym etapie budowania wiedzy o zespole zapalnym (PIMS), kazda ilo$¢ informacji jest cenna.

4. Przyswieca nam zasada: zaplanuj badania juz przy przyjeciu, zaraportuj pacjenta przy wypisie.

5. Ten sam pacjent moze by¢ zgtoszony przez wiecej niz jedng placdwke, np. w razie przniesienia do
innego szpitala. Dublujgce sie wpisy zostajg zidentyfikowane w bazie, a uzupetniajgce sie informacje
pozyskane z obu raportéw.

6. Dobrym zwyczajem jest uzyskanie zgody kierownika oddziatu/ przychodni dysponujgce;j historig
chorobowa pacjentdw na udziat w rejestrowaniu pacjentéw.

Instrukcja wprowadzania pacjentow do rejestru

1. Za kazdym razem, aby wprowadzi¢ nowego
pacjenta nalezy na nowo wejs¢ na strone
internetowa:
https://forms.gle/55TL8CeQu7SnY37X6

Nowa karta X +

C @ https://forms.gle/55TL8CeQu7SnY37X6

HH Aplikacje M Gmail az Ttumacz Google

2. Formularz stuzacy do wprowadzania danych pacjentéw
sktada sie z 5 sekgcji, kazda z nich jest doktadnie opisana:
1) dane demograficzne i objawy chorobowe,

2) wyniki wyjsciowych badan laboratoryjnych,

3) wyniki w trakcie hospitalizacji (najgorsze),

4) podjete leczenie,

5) powiktania narzadowe.

= W pytaniach wielokrotnego wyboru prosimy uzupetniac¢
odpowiedzi dla kazdej z kolumn.

= W wynikach badan obrazowych, konsultacji, dodatkowych
informacjach - zachecamy do wklejania petnych opiséw.

= W sekcjach 2 i 3 uwaga na jednostki laboratoryjne!

Aby przemieszczac sie pomiedzy sekcjami nalezy klikng¢ przycisk
,dalej” lub ,wstecz” na dole strony.
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3. Po zatwierdzeniu przestania danych nie jest mozliwa ich
edycja z pozycji osoby wprowadzajgce;j.

W celu ewentualnej korekty nalezy wysta¢ wiadomosé¢ e-
mail pod adres covidudzieci@gmail.com o tytule ,korekta”,

w tresci podac¢: ID pacjenta oraz dane wymagajace korekty.

Mozliwe jest wprowadzenie danych pacjenta “na raty”. Aby to

zrobié:

a) zakazdym razem prosze poda¢ ID pacjenta i dane lekarza
wprowadzajgcego,

b)  uzupetni¢ czes¢ danych, a nastepnie

c) przejs¢ do konca formularza za pomoca przycisku “dalej”
oraz

d) wystac¢ uzupetniony czesciowo formularz za pomoca
przycisku “przeslij” na koncu formularza.

Dla kolejnej porcji danych tego samego pacjenta ponawiamy catg

procedure. W dodatkowych informacjach na koncu wpisujemy

dodatkowo: “kontynuacja”.
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