


Verfligbarkeit:
nach Anmeldung —
immer & (berall via Internet

Design & Funktionalitt: .
einfach — DAS OSTERREICHISCHE CML-REGISTER

www.cml-registry.com

trotz komplexer Inhalte
Klinisches Management von CML-Patienten,

. . optimiert durch internetbasierte Software.
Sicherheit & Datenschutz: .

auf héchstem Niveau .' . -

Auswertungsdiagramme:
fiir Survival, Response,
Progression & SAE — per Klick

State-of-the-Art:
aktuelle CML-Guidelines integriert

Annual Report:
Status & Entwicklung des Registers —
jahrlich publiziert

Datenexport:
ELN-Register-Integration vorbereitet



EINLEITUNG

Liebe Kolleginnen und Kollegen,

mit diesem Folder méchten wir Sie iiber den offiziellen Start des Osterreichischen
CML-Registers informieren. Das Projekt steht unter der Schirmherrschaft der
Osterreichischen Gesellschaft fiir Himatologie & Onkologie und hat zum Ziel,
die Behandlung von Patienten mit chronischer myeloischer Leukdmie (CML) in
Osterreich flichendeckend zu erfassen. Damit soll die Qualitit der medizinischen
Betreuung von CML-Patienten dokumentiert und eine nationale Datenbank fiir
wissenschaftliche Zwecke geschaffen werden.

Wir mochten Sie herzlich einladen, sich an diesem Projekt aktiv zu beteiligen. 2|3
Durch Anmeldung lhres Zentrums begriinden Sie automatisch hre Mitglied-

schaft im CML-Register und kénnen auch fir drztliche Mitarbeiter Zugangs-
berechtigungen erhalten. Mitgliedschaft und Nutzung des CML-Registers sind

kostenfrei.

Ein Gremium von Experten steht dem Register als wissenschaftlicher Beirat
(Scientific Board) zur Verfligung. Das Projekt wird als akademische Einrichtung
in der Aufbauphase durch einen Unrestricted Scientific Grant von Novartis
Oncology unterstiitzt.

Dieses nationale Projekt hat bereits in der Startphase internationale Beachtung
gefunden. Die Mitarbeit der Himatologen und Onkologen Osterreichs wird
iiber den zukiinftigen Erfolg des Osterreichischen CML-Registers entscheiden.
Wir freuen uns auf lhre aktive Teilnahme.

Mit freundlichen, kollegialen GriiRen

Univ.-Prof. Dr. Giinther Gastl
Projektleitung Osterreichisches CML-Register
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DAS REGISTER IM UBERBLICK

Fir die Dokumentation und Analyse von Therapie-
fortschritten bei CML wurde eine webbasierte
Software (Online-Patienten-Register) entwickelt, das
jedem berechtigten Benutzer rund um die Uhr und
von jedem PC oder Mac mit Internetzugang zur
Verfligung steht.

Dieses CML-Register gibt definierten Benutzern die
Méglichkeit, auf Basis von Patienten-Stammdaten,
aktuelle Messdaten zu erfassen, um diese nach indi-
viduellen Kriterien auszuwerten und die Ergebnisse
zu vergleichen.

Das Osterreichische CML-Register unterstiitzt Sie
im klinischen Management von CML-Patienten und
setzt neue Maf3stibe, die zeigen, welchen Nutzen
neue Technologien Arzten, Instituten und letztend-
lich Patienten bieten kdnnen.

(12)

PATIENTS &
PATIENT GROUPS

DIAGNOSTIC &
TREATMENT DATA

offline (real life)

online web-interface for
structured data entry &
data analyses / evaluations

DATA ANALYSES &
EVALUATIONS

service providing

data hosting
data management
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Die drei Module des CML-Registers

<SSRl R Das CML-Register orientiert sich an der Realitat und
gliedert sich deshalb strukturell in drei wesentliche

Module:

1. die Erfassung von Patienten-Stammdaten,
die sich nicht verdandern.
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2. die Erfassung von Untersuchungs- und Therapie-
daten, die sich im Laufe der Zeit verandern.

e L 3. Auswertung der Diagnose- und Responsedaten
' in Bezug auf die Zeitachse.
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Das CML-Register bietet den berechtigten Anwen-
dern im Online-System eine Reihe von Features, die

weit Uber die Aufgabe der strukturierten Datenerfass-

ung hinausgehen.

Patientenlisten

Die Patientenlisten bieten neben dem individuel-
len Patientencode auch aktuelle Informationen zu
den einzelnen Patienten. So werden direkt in der
Liste neben dem Patientencode, die Therapie, das
Alter, die CML-Phase und die aktuell berechneten
Response-Werte (HemR, CyR, MolR) angezeigt, wo-
durch Sie einen sehr schnellen Uberblick iiber den
aktuellen Status der Patienten bekommen.

Follow-Up Diagnose-Daten

Pro Patient gibt es eine Liste an Follow-Up-Daten-
sdtzen. Die Datensétze werden automatisch einer
Zeitlinie zugeordnet, die sich an den CML-Guide-
lines orientiert. Dadurch ist unmittelbar ersichtlich,
welche Daten pro Patient noch fehlen und wann die
ndchsten Untersuchungen anstehen.
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Patientengruppen

Das System bietet eine sehr einfache und schnelle
Méglichkeit, eine Gruppe von Patienten zu fin-
den, die bestimmten Kriterien entspricht. Einzelne
Kriterien konnen auch beliebig miteinander kombi-
niert werden.

Zusatzlich besteht damit die Moglichkeit, inner-
halb von sehr kurzer Zeit fir spezielle Studien
Patienten zu finden, die ganz bestimmten Kriterien
entsprechen.

Auswertungen

Neben der dynamischen Patientenauswahl und
Gruppenbildung bilden die jederzeit im System
generierbaren Auswertungen (Survival-, Response-,
Progression- & SAE-Charts) einen besonderen
Nutzen.

Von jedem Anwender kénnen zu jeder Zeit Aus-
wertungen Uber die Gesamtheit oder tber bis zu
vier Gruppen der eigenen Patienten durchgefiihrt
werden. Das Ergebnis wird in Form von Charts dar-
gestellt und kann gespeichert und exportiert werden.



Annual Report

Mit Ende 2007 werden die wesentlichen Entwick-
lungen und der aktuelle Status des CML-Registers in
einem Annual Report dokumentiert.

Auch ein Datenabgleich mit dem CML-Register des
European Leukemia Net ist strukturell vorbereitet.

Usability

Neben den inhaltlichen und funktionalen Stdrken
Uiberzeugt das System vor allem durch sehr einfache
und intuitive Benutzbarkeit und eine besonders
ansprechende Arbeitsoberflache. Damit werden die
Online-Dateneingabe und zentrumseigenen Auswert-
ungen erleichtert.

Datensicherheit

Die Speicherung der Daten im Rechenzentrum der
Oesterreichischen Kontrollbank AG bietet neben der
maximal erreichbaren Datensicherheit auch noch
den Vorteil der Neutralitdt des Hosting-Anbieters.

Datenschutz

Das Register erflillt alle Richtlinien des Datenschutzes.
Die Dateneingabe erfordert eine schriftliche Informa-
tion und Einverstandniserkldrung von Patienten (als
PDF-Datei im CML-Register verfligbar). Die Speicher-
ung von Patientendaten erfolgt in anonymisierter Form.
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ANMELDUNG

== Alle dsterreichischen Hamatologen & Onkologen sind einge-
laden, mit ihrem Zentrum am Osterreichischen CML-Regis-
ter teilzunehmen. Jedes Zentrum erhilt im CML-Register die

cml registry

- oSt S Méglichkeit, sein eigenes Patientenkollektiv unabhéangig zu
R :% dokumentieren und auszuwerten. Alle 6sterreichischen CML-
e Patienten kdnnen in das Register aufgenommen werden.
e | [

Wir freuen uns auf lhre Teilnahme am
Osterreichischen CML-Register.
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Wie kann man sich anmelden?

Die Anmeldung erfolgt ganz einfach: Sie geben uns
Ihre Daten bekannt, wir legen Sie im System an und
senden lhnen die Zugangsdaten per E-Mail zu.

Aufnahme der Daten des Zentrums

Fiir die Aufnahme lhres CML-Zentrums benétigen
wir folgende Daten:

* Name der Klinik

* Kurzname (maximal 8 Buchstaben)

* Adresse (StraBe, Nummer, Postleitzahl, Ort)

Aufnahme der Daten des Zentrumsleiters

Fiir die Aufnahme des Zentrumsleiters benotigen wir
folgende Daten:

* Titel, Vorname, Nachname

* Telefonnummer

* personliche E-Mail-Adresse des Zentrumsleiters

Aufnahme der Daten der Zentrumsmitarbeiter
Fir die Aufnahme der einzelnen Zentrumsmitarbei-
ter bendtigen wir folgende Daten:

* Titel, Vorname, Nachname

* Telefonnummer

* personliche E-Mail-Adresse des Mitarbeiters

ANMELDUNG

Dateniibertragung

Bitte senden Sie die Daten per E-Mail an:
Dr. Stefan Schmidt
support@cml-registry.com

Wenn die Daten erfolgreich an uns Gbermittelt wur-
den, priifen wir die Daten und legen die einzelnen
Benutzerkonten an. Sobald dies erfolgt ist, erhalten
Sie an die angegebene E-Mail die Zugangsdaten
zum CML-Register.
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PROJEKTPARTNER

Osterreichische Gesellschaft fi@.r
Hamatologie und Onkologie (OGHO)

Schirmherrschaft

Die OGHO hat sich zum Ziel gesetzt, die Betreuung
von Patienten mit hdamatologischen bzw. onkolo-
gischen Erkrankungen Osterreichweit an den jeweils
bestmdoglichen Standard heranzufiihren. Diese Ziel-
setzung betrifft Pravention, Friihdiagnose, Diagnose,
Behandlung, sowie Nachsorge und wird auf ver-
schiedenen Ebenen verwirklicht.

www.oegho.at

verdino communications gmbh

Beratung & Projektmanagement, Interfacekonzept,
-design & -technologie, Qualitdtsmanagement &
Support.

www.verdino.com

OeKB Business Services GmbH

Technische Konzeption, Entwicklung & Umsetzung,
Qualitdtsmanagement, technischer Support & Host-

ing.
bs.oekb.at
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Das System wurde in sehr enger Zusammenar-
beit der einzelnen Projektteams zwischen Juli und
Dezember 2006 realisiert. Nach einem intensiven
Testbetrieb, steht das CML-Register ab sofort den
osterreichischen CML-Zentren und deren Mitar-
beitern zur Verfligung.

Central European Leukemia Study Group
(CELSG)

Initiator, fachliches & inhaltliches Konzept, inhalt-
liche Qualitétskontrolle, Datenmanagement &
Betrieb.

PROJEKTLEITUNG: Univ. Prof. Dr. Giinther Gastl

CENTRAL
EUROPEAN
LEUKEMIA
STUDY
GROUP

celsg:

sponsored by ) NOVARTIS

ONOOLOGY



Prim. Univ.-Prof. Dr. Klaus Abbrederis, Dornbirn
Allgemein offentliches Krankenhaus der Stadt Dornbirn
Abteilung fir Innere Medizin

Univ.-Prof. Dr. Giinther Gastl, Innsbruck
Universitatsklinik fir Innere Medizin
Klinische Abteilung fiir Himatologie und Onkologie

Prim. Univ.Prof. Dr. Dietmar Geissler, Klagenfurt
Landeskrankenhaus Klagenfurt
1. Medizinische Abteilung

Univ.-Prof. Dr. Werner Linkesch, Graz
Universitatsklinik fir Innere Medizin
Klinische Abteilung fiir Himatologie

Univ.-Prof. DDr. Thomas Lion, Wien
St. Anna Kinderspital
Children’s Cancer Research Institute

Prim. Univ.-Prof. Dr. Dieter Lutz, Linz
Krankenhaus der Elisabethinen
1. Interne Abteilung

Prim. Univ.-Prof. Dr. Andreas Petzer, Linz
Krankenhaus der Barmherzigen Schwestern
Abteilung fiir Innere Medizin | - Himato-Onkologie

Univ.-Prof. Dr. Peter Valent, Wien
Universitatsklinik fir Innere Medizin |,
Allgemeines Krankenhaus Wien

Klinische Abteilung fiir Himatologie und Hamostaseologie

Central European Leukemia Study Group (CELSQ)
Medizinische Universitdt Innsbruck
Christoph-Probst-Platz, Innrain 52

6020 Innsbruck, Austria

Tel.: +43-0050504-23417

Das CML-Registry ist eine webbasierte Individual-
software und wurde von VERDINOcom in Ko-
operation mit der OeKB Business Services GmbH
entwickelt. Das System wird im Rechenzentrum der
Oesterreichischen Kontrollbank AG gehostet.

VERDINOcom

verdino communications gmbh

Stols im Himmel 1, 1010 Wien, Austria
Tel.: +43-1-5333653
www.verdino.com

OeKB Business Services GmbH
Strauchgasse 3, 1010 Wien, Austria
Tel: +43-1-531 27-2421
bs.oekb.at

Bildquellen
Paco Ayala - www.fotolia.de
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