Inkorporace projektu Head US - CZE do CNHP registry

Uvod:

Hlavnim projevem hemofilie je nadmérné krvaceni at uz po urazech nebo operacnich vykonech nebo
i spontanné bez jakékoliv pficiny. Pokud koncentrace defektniho faktoru klesa pod jedno procento,
mUZe dojit ke spontannimu krvaceni do kloub, svalll, organt traviciho Ustroji a také do mozku. Je
béiné, Ze mnoistvi koagulac¢nich faktort se méni, celou situaci mize zhorsovat psychicky stres, ale i
fyzickd namaha. Proto je monitorovani krvaceni do kloubU velice dilezZité.

Nejnovéjsi metodikou, kterad takovy monitoring mlzZe vysledky standardizovat a tedy i vyhodnocovat
je HEAD US (Haemophilia Early Arthropathy Detection with UltraSound). Jedna se o sonografické
vySetfeni pfimo na pracovisti hematologie, bez nutnosti odesilani na radiologii (oddéleni prehlceno
jinymi nutnymi vySetfenimi z celého spektra odbornosti). VyZzaduje pouze zkuseného (proskoleného)
odbornika a vhodny USG.

Odbornost dany vysettujici mize ziskat na kurzech HEAD US a naslednym procvi¢ovanim /
vysetfovanim. Technika je urcena pro ne-radiology, je jednoducha a mize ji provadét jak hematolog,
tak tfeba ortoped, nebo i fyzioterapeut.

Metodika HEAD US:

USG metoda, kterd je uréena pro ne-radiology je:

e Ve vynikajicim prostorovém rozliSeni

e Dynamicka — schopnost srovnani s pohybem kloubd, svalovou kontrakci atp.

e Klinické vysetieni zohlednuijici i jiné symptomy v kontextu

e Je dostupnd, prenositelna (US provedeno u lZka/v ordinaci) a ma velice nizké naklady

Nabizi jednotlivym odbornikiim na hemofilii:

e MozZnost provést a interpretovat USG pfrimo klinikem

e UmoZiuje rozhodovani, tak aby odpovidalo na konkrétni klinické otazky nebo identifikaci
pfislusnych biomarker( bez nutnosti podrobného radiologického posouzeni

e Ale neni srovnatelna s komplexnim vySetfenim MSK USG provadéném odborniky na
zobrazovani, ale spiSe podporuje vice ¢asové efektivni, pfimocary pfistup v redalném &ase ke
kritickym klinickym otazkam, které mohou ovlivnit management |écby pacienta.

eV pocatku jsou krvaceni do kloubll asymptomatické a pomoci tohoto vysetieni je mozny
vCasny zachyt a tedy i léCbu, zabranujici progresi.

e Navic umoZniuje opakovany monitoring a tedy sledovani vyvoje v ¢ase

e Ma presny skérovaci systém umoznujici srovnavani a vyhodnocovani vysledkd, jak v case, tak
mezi jednotlivymi pacienty v souvislostech s jinymi ukazateli.

Sjednoceni hodnoceni jednotlivych pfipadl a monitoring jejich vyvoje v ¢ase v souvislosti s péci, je
trendem v péci o pacienty a umoZznuje standardizovanou cilenou diagnostiku a terapii pro pacienty
s hemofilii.

Cil projektu , Inkorporace projektu Head US - CZE do CNHP regqistry”:
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Zlepseni kvality monitoringu a péce o pacienty s hemofilii.

MozZnost standardizovaného vyhodnoceni stavu kloubnich chrupavek a kosti v exponovanych
kloubech a jejich souvislosti s ABR, frekvenci krvaceni vyzadujicimi |écbu, Ié¢bou (on —
demand/profy), davkou, vékem zachytu, délkou Iécby, vékem, pohlavim, typem hemofilie, a
dalsimi aditivnimi ukazateli, které se v registru shromazduji a vyhodnocuji.

Tyto parametry se miZou srovnavat v rdmci v ramci:

e Jednotlivych kohort

* Pracovist/center

e Celorepublikové

¢ Na Evropské drovni

Tyto data umozZni i spoustu prostoru k védecké a publikacni ¢innosti, ktera by mohla vést vtomto
oboru k vyraznému progresu, nejen u nds ale i ve svété.

Dlouhodobé je ambici projektu mit na vSech centrech jednoho odbornika, ktery by vysetfoval
véechny pacienty s hemofilii a registr, by mél kompletni data za CR.

Vhodné kroky k implementaci:

Proskoleni dostate¢ného mnozstvi odbornik(i na metodiku
Nakup vhodného USG do vhodného pracovisté

Prakticky tréning

Zavedeni moznosti implementace do registru
Zaznamendni hodnoceni na jednotlivé pacienty

Kvalitni evaluace dat

Sdileni s daty v zahranici

Origindlini skorovaci systém umoZznujici standardizaci posouzeni pro implementaci do registru:

HEAD-US Scoring Scale
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HEAD-US Scoring Scale — interpretation of findings
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