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Program

1. Zahájení (Čermáková, Blatný, 10 min)

2. Stav aktualizace obecných doporučení pro léčbu se zvláštním přihlédnutím k 
terciární profylaxi (Smejkal, Blatný, 20 min)

3. Stav doporučení pro získanou hemofilii (Čermáková, 10 min)

4. Monitorace dat ČNHP (Ovesná, 10 min)

5. Prezentace dat ČNHP (Blatný, 20 min)

6. Zavedení MRI skóre a další úpravy registru ČNHP (Ovesná, Pavlíčková, 10 min)

7. Převedení registru ČNHP do nového systému (Pavlíčková, Ovesná, 20 min) 

8. Rozpočet na rok 2016 a plán na 2017 (Ovesná, 10 min)

9. Různé + diskuze (všichni, 20 min)

10.Závěr



STAV AKTUALIZACE OBECNÝCH DOPORUČENÍ 
PRO LÉČBU SE ZVLÁŠTNÍM PŘIHLÉDNUTÍM K 
TERCIÁRNÍ PROFYLAXI 



STAV DOPORUČENÍ PRO ZÍSKANOU 
HEMOFILII



MONITORACE DAT ČNHP



Monitoring – proč?

• Cíle: 

– Zvýšit kvalitu (už tak kvalitních) dat 

– Zvýšit důvěryhodnost dat ČNHP 

• Plán: 

– Kontrola několika náhodně/cíleně vybraných 
pacientů v každém centru 

• Cena monitora: 

– cca 4 tis. / den



Monitoring - problémy 

• Informované souhlasy: 

– Informovaný souhlas pacienta nezahrnuje souhlas 
s nahlížením do dokumentace druhou osobou 

– Dodatečný IS → zdlouhavé, zmizí podstata 
monitoringu 

• Rozsah kontroly: 

– Kontrola pouze povinných položek (počet krvácení 
a léčba, cca 3h práce/pac.) / kompletní kontrola 
(cca 1 den/pac.)



PREZENTACE DAT ČNHP



ZAVEDENÍ MRI SKÓRE A DALŠÍ 
ÚPRAVY REGISTRU ČNHP



Diagnóza jako osobní údaj

• Pacienti byli 
rozděleni do 
ramen dle 
diagnózy

• Diagnóza nelze 
dodatečně měnit

• Přidána získaná 
hemofilie



Vstup - diagnóza

• Registrační záznam – přejmenován na VSTUP

• Uzpůsoben diagnóze

• Tíže hemofilie

– Zrušena možnost „Neznámo“ 

– Přenašečky zařazujte pod LEHKÉ hemofiliky

– Nelze měnit v hlášení

• Nově lze zvolit 

„kombinovaný deficit“



Vstup – léčba historicky

• Datum/rok zahájení léčby – prosím vyplňte 
dodatečně



Roční hlášení

• Automaticky se otevře nový formulář k 
příslušné diagnóze 



Roční hlášení – jiná medikace

• Antifibrinolytika rozšířena na hemostyptickou 
léčbu



Roční hlášení – léčba deriváty

• Přidány deriváty s prodlouženým účinkem



Roční hlášení – krvácení

• Přidány lokalizace „Epistaxe“ a „Dutina ústní“ 

• Terapie: Ano/Ne



MRI skóre

• Vyšetření cílových kloubů



Zrušené formuláře

• Nežádoucí příhody

– Není povinností ani cílem

– Za celou historii HemISu a ČNHP byla 
zaznamenána 1 nežádoucí příhoda

• Sumarizace za centrum 

– Při aktuálním systému zadávání není relevantní

• Převedení/sdílení 

– Sdílení – zadávají lékaři 

– Převody – požadavek na helpdesk@iba.muni.cz

mailto:helpdesk@iba.muni.cz


Informované souhlasy

• Dle nové evropské legislativy nelze sbírat 
osobní údaje (ošetřit lze IS)

• Revize informovaných souhlasů



PŘEVEDENÍ REGISTRU ČNHP DO 
NOVÉHO SYSTÉMU



CLADE-IS

• CLinicAl Data warEhouse – Information System

• Platforma pro sběr a správu dat v projektech klinického 
výzkumu

• Více viz http://www.biostatistika.cz/res/file/clade-
is/20160303-clade-is-overview.pdf



Oprávnění uživatelů

• přístupy pro investigátory

• přístupy pro rehabilitační sestry

• pacientské přístupy

• přístup pro náhled nad daty svého centra



Dashboard

• „Hlavní stránka“ registru



Vyhledávání pacientů



Vyhledávání pacientů

• Kritéria vyhledávání/Parametry:
– ID pacienta, rameno pacienta

– Datum narození, Iniciály, Jméno, Příjmení

– Název formuláře, stav formuláře

– Tíže hemofilie, Typ Von Willebrandovy nemoci, Koagulační 
faktor

– Ukončení sledování

• Výsledky vyhledávání

• Export záznamů výsledků do XLS



Založení nového pacienta



Přehled formulářů pacienta



Systém
(nevalidní formulář)

UživatelUživatel

Stavy formulářů, validace

Rozpracovaný

Kompletní Validní
Systém

(validní formulář)



Struktura studie



ROZPOČET NA ROK 2016 A PLÁN NA 
2017



RŮZNÉ A DISKUZE



DĚKUJEME ZA VAŠI ÚČAST


