Jednani KR a VR CNHP

Parizkovy dny, Ostrava, 5.3.2015




Program

1. Stav zadavani dat do registru, terminy roku 2015, provedené upravy v registru (Ovesna,
Smejkal, Blatny)

2. Aktualizace financovani CNHP (NAP a novi sponzofi?) (Ovesna, Blatny)
- podrobnosti o NAP (Narodni akcni plan) (Ovesna)

Standardy - operativa a inhibitory (Hrdlickova, Smejkal)

Spoluprace s WAPPS — farmakokinetika (Blatny, Ovesna)

Adherence & Compliance formulafe do registru CNHP (Blatny)

DDAVP do CR? (Komrska, Blatny)

Pfipravovana vyzva (“véstnik”) MZd pro HTC centra (vSichni pfitomni)

Uhradova vyhlagka 2015

Jak reflektovat nové CCC Ostrava ve struktufre CNHP? (Blatny, Smejkal)

10. Razné

© © N o 0 bk W
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STAV ZADAVANI DO REGISTRU




Vyplnénost k 3.3.2015, 12hod
I T

FN Brno - DN oddéleni detské hematologie 46 100%
FN Plzen - Détska klinika 14 14 100%
UnL - Détska klinika - hematologie 30 30 100%
KN Liberec - OKH 42 41 98%
FN Brno - OKH 162 156 96%
FN Ostrava - Klinika détského Iékarstvi 31 28 90%
FNHK - Klinika détského lékarstvi 29 26 90%
FN Ostrava - Krevni centrum 86 76 88%
Ceské Budgjovice - OKH 36 29 81%
FN Motol - Klin. détské hematologie a onkologie 94 60 64%
Plzen - Poliklinika - hematologie 11 5 45%
FN Pizeri - UKBH 49 17 35%
UnL - OKH 14 2 14%
FN Olomouc - Hemato-onkologicka klinika 65 7 11%
FNHK - IV. interni hematologicka klinika 38 3 8%

Ceské Budsjovice - Dé&tské oddéleni 13 0 0%

FN Olomouc - Klinika détského lékarstvi 10 0 0%

Termin pro vyplnéni dat za rok 2014 je 20.3.2015
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PROVEDENE ZMENY V REGISTRU




Hepatitidy a HIV v rocnim hlaseni

Prodélana hepatitida * Me |E| ° a Uto m atiCké
F*rnd:?lanz:l hepatitidaﬁ. d O p I n é n II LIJ d aj l¢:| z

Prodélana hepatitida B
HBsAQ

Sérova hladina HBY DMNA p‘r’edChOZI'ho rO‘c,nllho

Hodnota sérové hladiny HBY DMA [ILmI]

hlaseni, ve kterém

Prodélana hepatitida C

e byl pacient vysetren,

LéEba HC v, v

DosaZeno setrvalé negativity HCV RNA p rl pa d n e Z
Vakcinace proti hepatitidé Ano |E| . . , ,
Vakcinace proti hepatitidé A Me |E| m I n I m a I n I h O
Vakcinace proti hepatitidé B Ano |E|

Negaiw [z registracniho
Terapie

Absolutni pocet T-lymfocytd [1049/1] Za’ Z n a m u

Czech National
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Davkovani profylaxe

Domaci lééba *

Profylaxe *

Typ profylaxe

Zména davkovani béhem roku

Pokud nastala zmena davkovani behem roku, vypinte prosim skupinu otazek Profylaxe - davkovani pri zmene behem roku.
Pocet aplikaci tydné

PouZitd davka 1&¢iva tidné

Jednotky

PouZitd davka 1&Civa tidné na kg hmotnosti [ma nebo U]

Datum od Datum do Potet aplikaci Poufita davka l&Civa Jednotky Pouiita davka 1&Civa tydné na kg hmotnosti [mg
[DD.MM.RRRR] [DD M. RRRR] tyu né tyu né nebo U]
-

+ Pridat zaznam A Smazatzaznam

e podrobné zadavani davkovani profylaxe pri zméné behem roku

* profylaxe je trvala i kdyz dité zacne s profylaxi v listopadu a je
minéna jako trvala
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ITT

Imunotoleranéni 1&¢ba

Pokud dostal pacient imunotolerancni l&Cbu, vyplite prosim skupinu otazek Davkovani imunotolerancni I&Chy.

Imunosuprese Ne |~

Specifikujte jaka |

Zahajena dne Ukoncena dne Pocet aplikaci Poufita davka léciva ednotky | Pouifita davka léciva tydné na
[DD.MM.RRRR] [DD M. RRRR] tydné tyrdne kg hmotnosti
-

=+ Pfidatzaznam X Smazatzaznam

Dotaz na ITT, davkovani
ITT # profylaxe
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Preventivni podani

* nové: rizikova aktivita, operace (malé / velké),
stomatologie; nepocitaji se mezi krvacivé epizody!

Krvaciva epizoda Specifikujte jina Celkovy pocet krvacivych Z toho potet epizod vyZadujicich
epizod hospitalizaci

+ Pridat zaznam X Smazatziznam

Udalost Specifikujte jina Celkovy pocet Spotreba
udalosti celkem [IU]
| i | | |

" Rizikova aktivita
Maly operaénivykon
Velky operaéni viykon
Operaénivykon - poloZka slouZi k archivaci!

Stomatologie
Jina
HIA= sFoTE
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Lécba krevnimi derivaty

Tvp* FVII =] 71V
Typ preparatu * plazmaticky E| ¢ O m eze n Vy b e r
Specifikace |E|

preparatu dle

Specifikujte jiny

Immunate
Kumulativni davkaza rok | Octanate ’

Fanna zadaného typu
Jednotky Haemate P

Jiny

CNHP-820605M-PO - Pribézné roéni hlaseni - OSTATNI KRVACIVE STAVY

Specifikace
Specifikujte

Jednotky

Lici

S |

Kumulativni davka za rok

=+ Piidatzaznam

e u ostatnich krv.
stavu vybér

Meznamo V7V

i rozsSiren
ing FVila
aPCC
PCC
FWI

Cerstvé zmraZend plazma
Fibrinogen

E

pIiua

Program




HJHS skore

* nove HJHS skore, srovnani s predchozim
vysetrenim

¥

HJHS skare
Datum stanoveni [DD.MM.RRRR]

Srovnani s predchozim vySetrenim HJHS skore (slouZi pouze jako informace, jestli doslo ke zvySeni &i sniZeni):

HJHS skare
Datum stanoveni [DD.MM.RRRR]
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Kvalita zivota

* nove polozka kdo vyplnil formular

Formulaf A36-Kvalita Zivota hemofiliki dle EDUARDO REMOR a PILAR ARRANZ®

Pacient

CNHP-820605M-PO - Cvicny pacient
Datum narozeni 05.06.1982 Prijmeni, jméno , Lékar Petra Ovesna

19.09.20M

Datum zafazeni

Pohlavi Centrum

Formular

Formular vypinil

Pacient
Rodic
Lekar
} B i Jina osoba .
Jak casto jste mel(a) pohybove obtize DeERem posledni

mésice?

][]

Jak casto se b&hem posledniho mésice stavalo, Ze jste veder v pofadku ulehl{a) a rano jste nemohlala) udélat ani krok?
dmIBNEIRIE o€ ©®
Hemophilia oo ° ...0. o.

Program D



Farmakokinetika — novy formular

Datum PK wyEeffeni * |:|

Derivat * | El
Podana davka [IU] * [ ]

Hmaotnost pacienta [kag] * |:|

Podand dévkana kg hmotnostifUrkg) @ | |
Predpokladany vzestup [%] @ I:l

| -]

+ Pridat zaznam X Smazatziznam

Hladina faktoru [%]
| || |

Data k tomuto pacientovi chei pfedat a wwhodnotit v databazi WAPPS [
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Dalsi zmény...?

e vitame jakékoli dalsi podnéty, které usnadni
praci s registrem nebo posili jednoznacnost
vyznamu polozek




Dalsi zmeény...

e vyclenéni preventivniho podani a operaciiu
VWD?

Frekvence krvaceni wiadujicich terapii rocné * @

Krvaciva epizoda Specifikujte jina Celkovy pocet 7 toho pocet Terapie
krvacivych epizod
epirod vyZadujicich
hospitalizaci

Metroragie El | |idyap|ikaceETUEFiDerymasﬂ |

~ Klouby X Smazatzaznam

Swvaly
Podkozi

GIT
Urogenitalni trakt
CNS

| Zubni extrakee umulativni davka | Jednotky Typ profylaxe | Poéet tjdni na profylaxi celkem | Potet aplikaci tydné

Operace u |
Metroragie

= Epistaxe X Smazatzaznam
Jiné

Czech National
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NARODNI AKCNi PLANY (NAP)




NAP

* dotace MZd na rok 2015
* Narodni akcni plan pro vzacna onemocnéni

— zlepseni informovanosti o vzacnych
onemocneéenich, provoz a aktualizace webovych
portall pro vzacna onemocnéni,

— vznik a provoz registru vzacnych onemocnéni,

— vzdélavani zdravotnickych pracovniku v oblasti
vzacnych onemocneéni,

Czech National
.{ Hemophilia
Program



NAP na CNHP

* |Inovace a analyzy registru pacientu
s hemofilii a dalsimi poruchami krevniho
srazeni

e resSitel: IBA MU, Ovesna

e spoluresitelé: Blatny, Komrska, Smejkal

* anotace: Analyzy dat z celostatniho registru pacientd
s poruchami krevniho srazeni prinasi aktualni informace o
incidenci onemocnéni, kvalité Zivota pacientd,
farmakokinetice faktord, efektivité a financni narocnosti lécby
a vedou k optimalizaci ndkladu a individualizaci péce

Czech National
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Cile projektu (1)

» Sber epidemiologickych a klinickych informaci o pacientech
trpicich vzacnymi poruchami krevniho srazeni, administrativa
sbéru dat, validace, zajisténi potrebné bezpecnosti dat

* Provoz databaze CNHP, poskytovani technické podpory jejim
uzivatellm, inovace struktury registru

* Poskytovani informaci o projektu pro odbornou i laickou
verejnost prostrednictvim webového portalu
http://cnhp.registry.cz, distribuce pribéznych report(
zapojenym centrim

* Rozdifovani webovému portalu CNHP ke zvy$eni povédomi
mezi pacienty a jejich nabadani k zapojeni do projektu a
vypliovani dotaznikl kvality Zivota a krvacivych epizod

Czech National
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http://cnhp.registry.cz/

Cile projektu (2)

* Analytické hodnoceni dat pacientl zarazenych do registru

¥

sledovani aktualni incidence a prevalence nemoci, srovnani
s predchozimi lety a se zahrani¢nimi zemémi

zpracovani dotaznikl kvality Zivota pacientl s hemofilii, predikce
vyznamnych faktort podilejicich se na zméné kvality Zivota

srovnani ¢etnosti vzniku inhibitoru u pacient( s rlznou strategii |é¢by,
ruznymi typy léciv, zjisténi moznych rizikovych postupl ovliviujicich
vznik inhibitoru

prehled aplikovanych farmak u jednotlivych diagndz, komplexni
zhodnoceni financ€ni narocnosti lécby krvaceni ve srovnani s prevenci
jejich vzniku, srovnani rlznych strategii péce o pacienty

z ekonomického hlediska

hodnoceni farmakokinetiky faktort krevniho srazeni u jednotlivych
pacientl, posouzeni variability za U¢elem individualizace |éCby

Czech National

Hemophilia
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Cile projektu (3)

* Priprava publikaci do ceskych a zahrani¢nich recenzovanych
casopisU, priprava prezentaci a prispévkd na tuzemské
konference a mezinarodni kongresy, aktualizace doporucenych
postupu (guidelines) pro Iécbu hemofilie a dalSich vrozenych
krvacivych stavu
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Harmonogram

co KDO DO KDY

vyplnéni dat za rok 2014 |ékafi/datamanazefi 20.3.2015
analyza Ovesna 20.4.2015
analyza dat Ovesna 20.2.2015
sepsani publikace Komrska 30.6.2015
analyza dat Ovesna dle potfeby
sepsani publikace Smejkal, Chlupova 31.5.2015
vytvoreni aplikace Ovesna, IBA 28.2.2015
sbér dat datamanazefi 31.12.2015
prezentace na konferenci Blatny Hradec 05/2015
Guidelines ...

pro inhibitory Smejkal 03/2015
aktualizace predchozich vsichni 12/2015

Pacientské pristupy
propagace Ovesna, Blatny Jezerka

Czech National
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FINANCOVANI REGISTRU




Rozdélovani financnich prostredku

rozdily oproti roku 2014:

— celkovy balik pro datamanagery navysen o 20 %

— 60 % tvori pausal

— 40 % pohybliva castka za pocet vysSetrenych pacientU

— podminkou je vyplnénost mandatornich polozek v rocnim hlaseni

hemofiliku
e pacient vySetren v daném roce e |éCba - typ preparatu a spotreba
e hepatitida, HIV e pritomnost inhibitoru
e domaci lécba, profylaxe e frekvence krvaceni vyzadujicich terapii
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RUZNE A DISKUSE




