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Shrnuti: kompletni seznam odkazut na dotazniky H ETA

fH alth Eco and Technology Assessment

WEBOVE ODKAZY NA DOTAZNIKY JE NUTNE NAKOPIROVAT PRIMO DO PROHLIZECE,
nikoliv pouze kliknout na hypertextovy odkaz (nékdy nastava problém pfri preneseni)

Dotaznik a udaje o onemocneéni CF: https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/COIl CF

Dotaznik specifické kvality zivota pacientt (CFQ-R):
https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/CFQ-R

Dotaznik obecné kvality Zivota pacientl a pecovatell (EQ-5D):
https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/EQ5D

Dotaznik ovlivnéni dennich aktivit a praceschopnosti pacientl a pecovatelt (WPAI):
https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/WPAI

Dotaznik o pocitovaném zatizeni pecovatelU:
https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/ZBI



https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/COI_CF
https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/CFQ-R
https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/EQ5D
https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/WPAI
https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/ZBI

DaleZité informace H ETA

fH alth Eco nd Technology Assessment

Pripravte si prosim Vase posledni 3 lékarské zpravy z bezného vysetreni CF
Pripravte si prosim priblizne 2 hodiny Vaseho ¢asu na vyplnéeni vsech dotazniku

Dotazniky nelze ukladat, zejmeéna na prvni rozsahlejsi dotaznik je treba si vyhradit
priblizné 1 hodinu casu vcelku

Sbér dat bude probihat do unora 2021
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e O.PS/NGO = neziskova, nevladni
organizace

« Vyzkumne projekty (COl — DM, vzacna
onemocneni vcetné CF)

* EUnetHTA projekty
« Edukace: Aplikovana FE

« Kulaté stoly: WTP, metodika, socialni
naklady

« Budovani HTA kapacity (CZ-Swiss projekt)

\"/ Value
A Outcomes

S.R.O = komercni spolecnost

Poskytujeme sluzby v oblasti FE, market
access, RWE, neintervencni vyzkum,
registrace LP

Pripravujeme ,value dossiery” dle
pozadavk(l autorit (SUKL/SUKL)

Praktické zkusenosti s desitkami FE
projektu rocné
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Abstract
« Background Economic data pertaining to cystic fibrosis

Vkaumne prOJ (CF), is limited in Europe generally, and completely

y lacking in Central and Eastern Europe. We performed an

v /7
onemaocnent v( analysis of all direct costs associated with CF relative to
key disease features and laboratory examinations.

E U N et H TA p rOJ' Methods A retrospective prevalence-based cost-of-illness

(COI) study was performed in a representative cohort of

. . 242 CF patients in the Czech Republic, which represents

Ed u kace' Ap | I k< about 65 % of all Czech CF patients. Medical records and
invoices to health insurance companies for reference year

KU|até StOly: W 2010 were analyzed.
, Results The mean total health care costs were €14,486
naklady

per patient, with the majority of the costs going towards

medicinal products and devices (€10,321). Medical pro-

L4 cedures (€2676) and inpatient care (€1829) represented a
BUdovanI HTA much smaller percentage of costs. A generalized linear

Electronic supplementary material The online version of this
article (doi:10.1007/s10198-015-0759-9) contains supplementary
material, which is available to authorized users.

n‘ Received: 22 September 2015/ Accepted: 14 December 2015 /Published online: 7 January 2016

N0st

model showed that the strongest cost drivers, for all cost |aSt| FEI ma rket

categories, were associated with patient age and lung dis- | . 7 ’

ease severity (assessed using the FEVI1 ni Vkau ml
parameter), when compounded by chronic Pseudomonas

aeruginosa airway infections. Specifically, maximum total

costs are around the age 16 years; a FEV1 increase of 1 % "

point represented a cost decrease of: 0.9 % (medicinal;lery dle
products), 1.7 % (total costs), 2.8 % (procedures) and / éU KL)

7.0 % (inpatient care).
Conclusions COI analysis and regression modeling using

the most recent data available can provide a better under- 'Sit k a ml F E
standing of the overall economic CF burden. A comparison

of our results with other methodologically similar studies

demonstrates that although overall costs may differ, FEV1

can nonetheless be utilized as a generally transferrable

indicator of the relative economic impact of CF.

spirometric *

Keywords Cystic fibrosis - Cost-of-illness - Disease
severity - Health care costs - FEV1 - Generalized linear
model



iHETA bezplatné vyuzije systém V/O H ETA
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Value Outcomes (V/O) jako partnerska spolecnost ma v soucasné dobé plné funkcni
systéem sbeéru dat, ktery iHETA nema

V/O poskytla bezplatné svou platformu pro sber dat iHETA a Klubem CF

Z tohoto duvodu budou odkazy na domeéneé valueoutcomes.cz, nikoliv na iheta.org

Webova platforma umoznuje jednoduse tvorit dotazniky, dlouhodobé ukladat,
jakozto i vyhodnocovat data. Jedna se o validovany, zalohovany a komplexné
chraneny systém. Dalsi alternativou by byly papirové dotazniky, které by ale
znamenaly vyznamnou administrativni zatez a vyssi chybovost (napfr. zkusenosti s
podobnou studii pro onemocnéni fenylketonurie)



Projekt iHETA a Klubu CF HETA
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Cilem projektu je sbér dileZitych dat o onemocnéni cystické fibrozy, které v CR dosud
nebyl zmapovan. Podari-li se nam nasbirat data od nejméné 400 pacientu, vytvorime
unikatni dataset, jenz doposud nema ve svetove literature obdoby.

Dulezitost je popsana v dalsich slidech — predevsim tato data poukazi na velkou
zavaznost onemocneni CF, obrovskem dopadu na pacienty a jejich pecCovatele

Tato data mohou byt nasledné pouzita pri jednani o Uhrade vstupu novych
technologii na cesky trh

Tento projekt byl podporen grantem spolecnosti Vertex, ktery je vyuzit na provoz,
administraci a vyhodnoceni nasbiranych dat

Tento projekt je neziskovy
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Proc je sbér dat dulezity?




Novela zakona o vefejném zdrav. pojisténi HEITA
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V soucasnosti schvalila vlada rozsahlou novelu o verejném zdravotnim pojisténi

Tato novela zavadi nové specialni pravidla pro hrazeni |ékl na vzacna onemocnéni (tedy i
cystické fibrézy a novych terapii na toto onemocnéni)

+§ 39da
Konkrétne se jedna o odst (3): Zisady pro dhradu 1étivich pFipravkii uréenych k 168b€ vzicnych onemocnéni
’@%’Q vzicného onemocnéni posuzuji

PARLAMENT CESKE REPUBLIKY B ) o
POSLANECKA SNEMOVNA a) jeho terapeutickd uéinnost a bezpefnost,

VIIL volebni obdobf

b) zavainost onemocnéni., k jehoz [é¢bé je uréen,

¢)_jeho nahraditelnost jinymi lééebnvmi postupy  hrazenvmi z prosifedkn zdravoiniho
pojisténi,

992/0

d) celospoletensky vyznam moZnosti terapeutického ovlivnéni onemocnéni, k jehoz 1é¢hé je
uréen, a dopady 1é¢by na systém zdravotniho pojisténi a socidlniho zabezpeceni,

Vladni navrh zékona, kterym se méni zakon <. 48/1997 Sb., o vefejném ) v e . . ) . B
zdravotnim pojiéténi a 0 zméné a doplnéni nékterych souvisejicich g) jeho prokazatelny pfinos na zlepseni kvality Zivota pacienta,
zékonu, ve znéni pozdéjsich predpisu, a nékteré dalsi zakony
https://www.psp.cz/sqw/text/tiskt.sqw?0=8&CT=992&CT1=0
https://www.vlada.cz/cz/media-centrum/aktualne/vlada-schvalila-navrh-noveho-stavebniho-zakona--prodlouzila-tzv--antivirus-a-a-b-i-platnosti-viz-zahranicnich-pracovniku-183318/
https://www.mzcr.cz/tiskove-centrum-mz/dostupnejsi-moderni-leky-i-vice-kompetenci-pro-sestry-vlada-schvalila-nejrozsahlejsi-zmeny-v-uhradach-zdravotni-pece-za-poslednich-15-let/



https://www.psp.cz/sqw/text/tiskt.sqw?O=8&CT=992&CT1=0
https://www.vlada.cz/cz/media-centrum/aktualne/vlada-schvalila-navrh-noveho-stavebniho-zakona--prodlouzila-tzv--antivirus-a-a-b-i-platnosti-viz-zahranicnich-pracovniku-183318/
https://www.mzcr.cz/tiskove-centrum-mz/dostupnejsi-moderni-leky-i-vice-kompetenci-pro-sestry-vlada-schvalila-nejrozsahlejsi-zmeny-v-uhradach-zdravotni-pece-za-poslednich-15-let/

Celospolecensky vyznam onemocneéni: co to je? A ; HETA
prOE by na’S to mélo zaj I'mat? Institute of Health Economics and Technology Assessment

d) celospolecensky vyznam moznosti terapeutického ovlivnéni onemocneéni, k jehoz
lécbée je urcen, a dopady lécby na system zdravotniho pojisténi a socialniho zabezpeceni,

Zjednodusené receno: v ramci procesu o ziskani uUhrady se budou posuzovat dalsi
aspekty mimo klinickou ucinnost, nakladovou efektivitu, dopad na rozpocet

Celospolecensky vyznam

= vliv na pecovatele a okoli pacienta (snizeni Casové zatéze pecovatelu, snizeni omezeni dennich
aktivit, zvySeni praceschopnosti, zvyseni kvality zivota)

= vliv na kvalitu zivota pecovatel
Systém zdravotniho pojisténi

=vliv na zvyseni kvality péce o pacienty, ulehceni prace lekarim (mensi zatéz) a moznost vénovat
se vetsSimu mnozstvi pacientl vlivem lepsi kontroly onemocnéni

Socialni zabezpeceni

=vliv na praceschopnost pacientl a pecovatelu, Cerpani napf. invalidnich duchod(, nemocenské
a dalSich socialnich vydaju
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Co se bude shirat?




Co je predmétem sberu dat HEIA
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Dotaznik a udaje o onemocnéni CF
Demografické Udaje o pacientech a pecovatelich (vzdélani, pracovni statut ...)
Klinické udaje o pacientech (FEV1%, typ mutace ...)
Lécba cystické fibrozy (antibiotika, pridruzené onemocnéni, moderni terapie ...)
Cinnosti a ¢asova zatéZ spojena s CF (inhalace, doprava, cvi¢eni, tklid ...)
Casova zaté7 pecovatel(l péci o pacienty
Primé naklady rodiny (doprava, doplatky za léky, vyzivove doplnky ...)
Prispévky ze socialniho zabezpeceni: pacient i pecovatel (nemocenska, invalidni dichod ...)

Specifickeé a validované vedecké dotazniky
CFQ-R = nejrozsirengjsi specificky dotaznik kvality zivota pacientl (pacienti 6+let)
EQ-5D = nejpouzivangjsi obecny dotaznik kvality zivota (pacienti i pecovatelé)
WPAI = ovlivneni praceschopnosti a dennich aktivit (pacienti i pecovatelé)

Zarit burden interview (ZBI) = jeden z nejpouzivanejsich dotazniku zkoumajicich zatez
pecovatelu o nemocné pacienty
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Elektronicky systém




Elektronicky systém a souhlas se zpracovanim
osobnich udaju H ETA

Elektronicky systém zpravuje spolecnost Value Outcomes s.r.o.
(www.valuoutcomes.cz), ktera poskytla svou platformu pro sbér dat
Souhlas se zpracovanim osobnich udaju
Dostupny v prvnim dotazniku projektu
Vyplnit novy dotaznik
Ke stazeni ve formatu pdf Posi Velkos
Pokument si prosim uloZte do svého poditace. 202 kB

Elektronické udeéleni souhlasu

Souhlas se zpracovanim osobnich ddajd *

obvrzuji, #e jsem si velmi dkladné a podrobné piefet dokument s ndzvem .Souhlas se zpracovani osobnich ddzjd”, ktery je umistdn na zadatku tohoto dotazniku jako pdf
oubor. Potvrzuji, Ze jsem piné viemu porozumél a nemdm dalsi otdzky. Zatrieni tohoto textu a odeslanim tohoto webového formulafe prostfednictvim tiaditka Odeslat na
konci formulaie souhlasim se zpracovanim osobnich Gdajd spolefnosti Value Outcomes s.r.o., se sidlem Vaclawsks 316/12, 120 00 Praha 2, IC: 27079333, zapsané v

obchodnim rejstifku vedeném Méstskim soudem v Praze, sp.zn. 94691 C, ve smyslu zdkona £110/2019 5b., o ochrané osobnich ddajd, ktery je v souladu s nafizenim EU
2016/679 (GDPR).

Datum udéleni souhlasu se zpracovanim osobnich vudajd =


http://www.valuoutcomes.cz/

Elektronicky systém a souhlas se zpracovanim H ET A
osobnich udaju e

Vase osobni udaje budou zpracovavany na zakladé Vaseho souhlasu pro
ucely realizace tohoto projektu

Klub CF nebude znat Vasi totoznost, jelikoz mu budou data predavana v
kddovane podobe, data budou zaznamenavana pod tzv. kbdem pacienta

Mate také pravo kdykoliv odvolat sviij souhlas se zpracovanim osobnich
udajua
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Shrnuti klicovych informaci dotazniku
Celkem 5 online dotazniku v této studii (4 dotazniky pokud jsou pacienti ve veku <6

let; n,evypvlﬁu[%e se CFQ-R). Do sbéru dat budou Vase udaje zarazeny pouze, pokud
vyplnite vsechny dotazniky. Dékujeme za trpeélivost

Jedna se o jednorazové online vyplnéni dotazniku, které nelze prubezne ukladat!
Dotaznik CFQ-R se vyplnuje pouze u pacienti ve véku 6 a vice let
Vyplnujte dotazniky postupne, abyste na nejaky nezapomneli!

Povinné polozky jsou oznaceny cCervenou hvezdickou *

Pokud zapomenete vyplnit nejakou polozku, pri odeslani formulare Vas systém
upozorni a vyzve k doplnéni

Nezapomente dotaznik ODESLAT (systéem Vas bude informovat o uspesném odeslani
dotazniku)

Velice dékujeme za Vasi spolupraci a doufame, ze prace se systémem
elektronickych formularu pro Vas bude bezproblémova a prijemnal!l



Vyplnéni viech dotaznik +HETA
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Je nutné vyplnit vSech 5 dotazniku, abychom ziskali kompletni a relevantni Udaje o
pacientech

Na webu prvniho dotazniku je odkaz na dalsi ¢tyri dil¢i dotazniky

V PRIPADE NEJASNOSTI MUZETE POZADAT O ASISTENCI PRI VYPLNE
W oprenim kroku prosim zhlédnéte detailni instruktaZni video, které je dostupng/na webu wwww klubcf.cz, Na webu je dostupna takeé prezentace z instruktaZniho videa, kierd obsahuje detailni
manual.

Kontakt 1: Simona Zabransk3: zabranska@klubof.cz, tel: 602 708 594
Kontakt 2: Socialni pracovnice: Barbora Ko#Znarova, koznarova@klybcf.cz, tel: 773 586 325
Kontakt 3: Administrator elektronického systému, va uE-zu'.:-:lma/@u-'._: ueoutcomes.cz

./ /dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/CFQ-R

«//dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/EQSD

./ dotazniky.valueoutcomes.cz/d otazniky/WPAI

https:{/dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/ZBI

Jal et s oLl Tt e o e T e

Upozornéni: dotaznik nelze uloZit v pribé&hu, je tedy nutné jej vyplnit cely najednou.

Moc Vam dékujeme za pomoc a Ofast v tomto projektu!



21

Dotazniky
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Vyplnéni demografickych udajli = umoznuje -HETA
sparovani a vyvhodnoceni dotazniku A

Tento krok studie je zcela zasadni, pro spravné vyhodnoceni dotazniku je nutné jejich
sparovani (napr. sparovat kvalitu zivota se zvysenou casovou zatézi)

Prosime o peclive vyplnéni techto poli, které jsou v Uvodu 2.-5. dotazniku

Datum vyplnéni dotazniku *
Inicialy pacienta/pacientky *
Rok narozeni pacienta/pacienthky =

Pohlavi pacienta/pacientky *

Zena Muz

Tyto L’ngajefjsou nedilnou soucasti dotazniku, bez,{(e!jich spravneho vyplnéni nebudeme moci
propojit Informace ziskané z jednotlivych dotazniku.

Institute of Health Economics and Technology Assessment
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Dotaznik a udaje o onemocneéni CF




Dotaznik a udaje o onemocneni CF ¢ HEITA
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Odkaz na dotaznik: https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/COIl CF

Soucasti dotazniku je udéleni ,Souhlasu se zpracovanim osobnich udaju”
Dotaznik je urcen pro pacienta a pecovatele

Vékové kategorie
 Pacienti mladsi 12 let, dotaznik vyplni rodic ve spolupraci s pacientem
 Pacienti ve veku 12-17 let, dotaznik vyplni pacient ve spolupraci s rodicem

 Pacienti ve veku 18+ zijici s rodici, dotaznik vyplni pacient ve spolupraci s rodicem

NV eey

 Pacienti ve veku 18+ zijici bez rodicu, dotaznik vyplni pacienti sami

Doporucujeme si otazky nejdrive projit, J@Fiﬂravit predem odpovedi a nasledné
jednorazové dotaznik vyplnit, aby nedoslo k odhlaseni ze systému za necinnost!


https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/COI_CF

Dotaznik CF: elektronicky na webu _ HETA
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Popis smyslu dotazniku
Zaroven se muzete presouvat mezi sekcemi

Zivot s cystickou fibrézou: socioekonomicky dopad onemocnéni na pacienty a h pecovatele

Prejit na sekci
VaZend pacientko, vaZeny paciente,

dékujeme za Va$ zjem, Ucastnit se projektu s ndzvem ,Zivot s cystickou fibrézou: socioekonomicky dopad onemocn&ni na pacienty a jejich pefovatele™. Doposud se nikomu A: SOUHLAS SE ZPRACOVANIM

v CR nepodafilo ziskat data o z3té&%i pacientf trpicich cystickou fibrézou (CF), jejich nenaplnéné zdravotni potfeby & z3t&2, kterou toto onemocnéni piedstavuije pro jejich pefovatele. 0SOBNICH UDA1(

Meziskovd organizace iHETA spolu s organizac pacientd s cystickou fibrézou v Ceské republice (CF Klub; httos:/ fwww.klubcf.cz/) pfipravili studii, jejimZ cllem je popsat celkovou -

spoledenskou z3téZ a ndklady spojené s cystickou fibrdzou. B: DEMOGRAFICKE UDAJE O PACIENTECH

Podafi-li se ndm nashirat datz od nejméné 400 pacientd, ziskdme unik3tni data a vhled do fivota pacientd s CF, jen? doposud nemd ve svétové literatuie obdoby. Validni popis zat&%e a
nakladd spojenych s timto onemocn&nim peslou#i rovné? jako oficidini argument pro vstup novych [€€ivich pfipraviad na trh a do dhrad z vefejného zdravotniho pojisténi. Wsledky studie
poslouZ rovnéZ v komunikaci s laickou vefejnosti a upoutani pozornosti médii, kterym se doposud Zivot s CF nepodafilo uspokojive wykreslit,

C: KLINICKE UDAJE

D: LECBA CYSTICKE FIBROZY
Vyplnénim tohoto dotazniku pfispé&jete k lepsi budouci pédi o pacienty s cystickou fibrézou a rovnéZ zvysite povédomi o vysoké z3téF, které toto onemocnéni pfedstavuje pro pacienty a
jajich blizké. E: CINNOSTI SPOJENE S CYSTICKOU

. L. . FIBROZOU

KRITERIA PRO VYPLNENI DOTAZNIKU
= Pacient s cystickou fibrézou diagnostikovanou |ékaiem F: DEMOGRAFICKE UDAJE O
+ Pefovatel o pacienta s cystickou fibrozou (pokud pacient méa pecovatele) PECOVATELICH

INFORMACE PRO VYPLNENT (PACIENTI)

G: PRIME NAKLADY RODINY

« Pacienti mladsi 12 let: dotaznik vyplni rodic ve spoluprad s pacientem
+ Pacienti ve véku 12-17 let: dotaznik vypini pacient ve spolupraci s rodifem H: NAKLADY SOCIALNIHO ZABEZPECENMI
= Pacienti ve véku 18+ Fijici s rodidi: dotaznik vyplni pacient ve spoluprac s rodifem
= Pacienti ve véku 18+ Fijici bez rodiZd: dotaznik vyplni pacienti sami .
I: POZNAMEKA
INFORMACE PRO VYPLNENI (PECOVATELE)
Prosime pefovatele, aby dotaznik wyplnili spolu s padienty, jejich z3t&% je rovnéz velmi ddlefité zmapovat a prozkoumat. Otdzky pro pefovatele jsou nedilnou souéast’ dotazniku.



Moznosti vyplnéni dotazniku _HEITA
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Moznosti odpovedi
@ kolecko = jedna moznost
pri zaskrtnuti se miize objevit dalsi otazka (napr. nize ANO — byl pridélen asistent?)
B Ctverecek = vice moznosti (viz nize pracovni status)

Zazadali jste o asistenta pedagoga v matefské Skole? =

Ne Ano = oteviena daléi otazka

Pokud jste zaZadali, skutetné Vam asistenta pridélili? =

* Ano Ne

Praq}vnistatus *

T . A .
MOZNOST 0ZNIGT VIcE O0aovedy.

I #| Plny L'wazekl Dpé Student . ) v
Esstetny Gvazek osvE Nezaméstnan Zaskrtnuta jedna moznost
DPP Dichodce

ZazZadali jste o asistenta pedagoga v matefské Skole? =

Pral_:nvnistatus =

ATy . . TR I I
MazZnosT 0ZN20L Vice oapoved.

I ¥ Plny Gwazek ppé v Smdentl

Ne = bez dalsi otazky

Zaskrtnuty dvé moznosti

Casitetny uvazek OSViC fiezamesinany

DPP Dfichodce



Moznosti vyplnéni dotazniku /L,H ETA
| pfi vyplneni vice moznosti se ,otevrou” dalsi moznosti vyplneni
Napriklad casova zatez: zaskrtnete inhalace M

Cinnosti spojené s cystickou fibrézou *

Moznost pznaart vice odpoved.

alace L] Dévkovani, piiprava a podéani 1kd a zdravetnich L] VZiva pomoci peg sondy

. rostiedkd C . . . .
1 Cxygenoterapie (kyslikova terapie) - [ ] Intravendzni aplikace lékd (aplikace léku do Zily) a

. . L . _ L] UKlid, specidini hygienicky refim nad ramec porty
[ cviceni + rehabilitace + fyzioterapie Tl

[ | sterilizace pouzivanych pomficek

Rozbali se Vam moznost vyplnéni poctu inhalaci denné a muzete vyplnit detaily

Einr_losﬁ spojené s c:ysticll_:ou fibrozou *

MoZnost oznadit vice odpoved,
[4] Inhalace

[ Oxygenoterapie (kyslikovd terapie)
L] cviteni + rehabilitace + fyzioterapie

Pocet inhalaci denné =

Cas straveny jednou inhalaci (minuty) *

Cas straveny pfipravou léki a ZP denné (minuty) *




\V& 4 o Ve, 7 =
Dalsi dulezité aspekty /L,HETA
Povinné polozky jsou vzdy oznacene *
Neéektera pole jsou omezena pouze na ciselné udaje, nelze vpisovat text

Pokud jsou Casoveé udaje nerelevantni, doplnte O (viz priklad nize)

Seznam jednotlivych aktivit, u kterych je vyZadovana VaSe pomoc + Cas straveny jednotlivymi aktivitami *
Pofet minut za den

Inhalace 6O

Cvifeni + rehabilitace + fyzioterapie O

Davkovani, piiprava a poddni 1€kd a zdravotnich prostiedkd 20

Uklid a specidini hygienicky refim nad ramec b&Zného uklid@

Pozor na casové udaje, dotaznik obsahuje ruzné casové jednotky!
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Lékarskeé zpravy a kde vyhledat udaje v nich




Lékaiské zpravy _ HETA

Institute of Health Economics and Technology Assessment

Celou radu udaju Ize vycist z Iékarske zpravy

Toto se tyka casti C: Klinické udaje (v pripadé nejasnosti se prosim obratte na Simonu
Zabranskou)

C: KLINICKE UDAJE

i naleznete v lékarské zpravé z predchozich navstév. 0 udaje v Iékarskeé zpravé nalézt js

a prezentaci ze Zasedani Klubu CF (klubcf.cz).

&tsinu téchto tid !: Detailni navod, jak

uveden marn

Télesna vyska (cm) *

Télesna hmotnost (kg) =

BMI *

Vypoéitat
Mate déti? =
Oano O Ne, jsem bezdétnj/bezdétna

Hodnota FEV1 (usilovné vydechnuty objem za prvni sekundu) na poslednich dvou navitévach lékaie *

Alternativié pouze na posledni navstéve, pokud si tuto hodnoty nevybavigete
FEV1 (%) Datum navatéwvy
Presna hodnota FEV1 na posledni navtévé 15 03.11.2020

Presna hodnota FEV1 na pfedposledni navitéve



31 FOOTER

Priklad Iékarske zpravy: jak najit FEV1% ~ HEIA

Institute of Health Economics and Technology Assessment

FEV1% se téz nazyva SPIROMETRIE

V tomto pripade je FEV1% na na této navsteve 47%;
Na poslednich dvou navstévach 47% a 47%




32 FOOTER

Priklad lékarské zpravy: jak CF mutaci H ETA

fHEAlhE and Techology Asse

Priklad 1 = mutace F508del/dele1-10

Priklad 2 = mutace F508del/2174-2176delA
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Dotaznik specifické kvality zivota CFQ-R

Pouze pacient




Specificky otaznik kvality zivota pro pacienty s H ET A
cystickou fibrézou (CFQ-R)

Odkaz na dotaznik: https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/CFQ-R

Dotaznik urcen pro pacienta, pripadné vyplni pecovatel o pacienta
Pacienti ve véku méneé nez 6 let dotaznik nevyplnuji

Véekové kategorie
 Pacient ve veku 6 — 11 let, dotaznik vyplni dotazujici se osoba (pecovatel/rodic)

« Pacient ve veku 12 — 13 let, dotaznik vyplni samostatne

 Pacient ve veku 14 let a vice, dotaznik vyplni samostatne

fH alth Eco and Technology Assessment


https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/CFQ-R

Specificky otaznik kvality zivota pro pacienty s - HETA
cystickou fibrézou (CFQ-R) A2

Institute of Health Economics and Technology Assessment

V pripadée tohoto dotazniku je potreba detem mladsim 12 vysvetlit jednotlivé pojmy
pred samotnym vyplnénim dotazniku

| Dotazuijici se osoba pro déti mladsi 12 let: |
Preftéte prosim ditéti nasledujici informace: "Tyto otdzky jsou pro déti, jako jsi ty, které maji oystickou fibrézu. Tvoje odpovédi nam pomohou pochopit, jaké je tvoje onemocnéni a jak ti
pomaha lécba. Znameni to, Ze tvoje odpovédi pomohou v budoucnu tobé i dalsim, jakeo jsity.”

Odpovédi tdpiné pravdive / vétsinou pravdive / trochu pravdivé / vilbec ne pravdiveé.
LPiiklad otdzky: Kdybych se t& zeptal/a, jestli je dplné pravdivé, vétsinou pravdivé, trochu pravdivé, nebo vibec ne pravdivé, Ze sloni mohou létat, jakou odpovéd z téch Gy, by sis
vybral/a?™

Qdpovedi stile /casto / obcas / nikdy.
LPiiklad otdzky: Kdybych se t& zeptal/a, jestli 1635 na mésic stile, Easto, obfas, nebo nikdy, kterou z odpovédi by sis wbral/a?

Dékujeme Vam piredem za vyplnéni dotazniku!

Kazda vékova kategorie ma svij specificky dotaznik
Do jaké vékové kategorie patfis? *
Dité ve veku 6 - 11 |et Dité ve veku 12 - 13 let

D: Dotaznik pro pacienty s cystickou fibrézou - Dospivajici a dospéli (Pacienti ve véku 14 let a vice)
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Dotaznik kvality zivota EQ-5D

Pacient i pecovatel




Dotaznik kvality zivota H ETA

of H alth Eco and Technology Assessment

Odkaz na dotaznik: https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/EQ5D

Dotaznik urcen pro pacienta a pecovatele

Véekoveé kategorie
« Pacient mladsi 12 let, dotaznik mu pomuze vyplnit rodi¢/pecovatel.

 Pacient starsi 12 let by mel byt schopen vyplnit dotaznik samostatne, pripadné
pozadat pecovatele o pomoc.


https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/EQ5D

Dotaznik kvality zivota ¢ HETA

Institute of Health Economics and Technology Assessment

Cel kem 6 Otézek B: Dotaznik kvality Zivota - pacient

Zaskrtnutim jedné odpovédi v kaZdé niZe uvedené skupiné uved'te, prosim, prohlaseni, které nejlépe popisuje Vas dnesni zdravotni
stav

5 Otézek - Vybér Ze 3 m02nOSti 2?;1';::0;;;6inl'iédnépotfie

Mam uréité potife s chiizi

() IJsem upoutan(a) na Iizko

Posledni otazka = bt

('S pé#f o sebe nemam #4dné potize
) Myti & oblékani mi fini urdité potize

N u t n OSt Vyu 2it p O S uvn ik ) Nejsem schopen(na) se sdm(a) umyt & obléct

V4 V4 Obvykla Cinnost (napf. prace, studium, domaci prace, rodinné i oddechové €innosti) *
PO S U V n I k Vy p | n I () Nemam #3dné problémy se svou obvyklou finnosti

()5 vykonavani svich obvyklych ginnosti mam uréité problémy

a u to m a t i C ky é is | O () Nejsem schopen(na) vykondvat obvyklé Einnosti

Bolest/ObtiZe *

) Nemam Zidnou bolest i obtize

() Mam stiedni zvaZné bolesti & obtife
() Mam extrémni bolesti ¢i obtiZe
Uzkost/Deprese *

) Nejsem tizkostny(3) ani depresivni

O Jsem stfedné dzkostny(3) & depresivni

() IJsem extrémné tizkostny(3) & depresivni

Radi bychom zjistili, jak dobry nebo 3patny je Vas zdravotni stav. Oznatte na stupnici 0 a7 100, jaky je Vas zdravotni stav DNES.

T predsiavitelny stav
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Dotaznik ovlivneni dennich aktivit a pracovni
produktivity WPAI

Pacient i pecovatel




Dotaznik aktivity a pracovni produktivity H ETA

f Healih Eco and Technology Assessment

Odkaz na dotaznik: https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/WPAI

Dotaznik urcen pro pacienta, pripadné pecovatele

Véekoveé kategorie
» Pokud je pacient mladsi 18 let, dotaznik vyplni rodi¢/pecovatel.

 Pacient starsi 18 let bez pecovatele, vyplni dotaznik samostatne.

 Pacient starsi 18 let s pecovatelem, dotaznik vyplIni pacient i pecovatel


https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/WPAI

_HETA

Institute of Health Economics and Technology Assessment

Dotaznik aktivity a pracovni produktivity

B: Dotaznik pracovni produktivity - peCovatel

du?
1 ) P ra C u-J ete Za mz u : Nasledujici otazky se tykaji viivu, ktery maji Vase zdravotni problémy na vVasi schopnost pracovat a vykonavat pravidelné cinnosti.

o fro Ve Ve Zdravotnimi problémy rozumime jakékoli télesné nebo duSevni problémy nebo symptomy.
ANO = +4 specifické otazky —— ———
NE = 1 otazka na denni aktivity

1) Iste v souasné dohe zaméstnan(a) (pracujete za mzdu)? *
HEP, VPE, OSVC. br

Nasledujici otazky se tykaji poslednich 7 dnii s vyjimkou dnesniho dne.

2) Kollk_hodln jste za poslednlch sedm dnl‘.’l zameskal{a} U} praC| th'lll swm zdravotnim prohlemﬁm? *

osti pro pozdni pfichod nebo predcasny o

ggrs;ﬁdﬂﬂﬂf’;ﬁg sev r';gﬂn‘::::g’]ﬁzrzowét’g:::s :g;?}\fclllltj;s:?gf}n;l\;:13“\:115;‘}5(;2&[);?}5"23 covatabionavatpridehalinnostE 3) Kolik hodin jste za poslednich sedm dnfi zameskal(a) v praci z jinych ddivodd, jako napfiklad dovolené, svatkid, volnu kvili ucasti na této studii? *

1) ]ste V SOU & zaméstnan(a) (pracujete za mzdu)? *

4) Kolik hodln jste za poslednich sedm dni skuteéné odpracoval(a)? *

(Pokud .0, déte k otdzee 6)

5) Nakullk Vase zdra\mtm pmblemv ovllvnlhr Za poslednll:h sedm dnﬁ vasi pruduktnntu behem dl}hv, kdgr jste pracuval(a)7

Zcela znemozii

2 e
(8-

.
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Dotaznik o pocitovaném zatizeni (ZBl)
Pouze pecovatel




Dotaznik o pocitovaném zatizeni ¢ HETA

Institute of Health Economics and Technology Assessment

Odkaz na dotaznik: https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/ZBI

Dotaznik urcen pouze pro pecovatele

Ma pacient/pacientka petovatele? *

® Ano Ne

B: Dotaznik o pocitovaném zatiZeni

Nasledujici seznam obsahuje vyroky, které popisuji, jak se lidé obcas diti, kdyZ petuji o jinou osobu. U kazdého vyroku uved'te, jak Casto se takto citite: zda
nikdy, zfidka, ob&as, docela Casto nebo témér stale. Neexistuji spravné nebo Spatné odpovédi. *

Docela Témér

Mikdy | Zfidka | Ob&as Z3sto stile

1. Mate pocit, Ze Va5/Vase piibuzny/pfibuznd Z3d3 vice pomod, nef potifebuje?


https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/ZBI

Dotaznik o pocitovaném zatizeni ¢ HETA

Institute of Health Economics and Technology Assessment

Docela TéméF
tasto

Nikdy | Zfidka | Obcas

Celkem 22 otazek

1. Mate pocit, Ze Va5/Vage piibuzny/pfibuznd Z3d3 vice pomod, nef potfebuje? 9] O O @] O
2. Mate pocit, Ze kvilli £asu, ktery travite se swym/svou pfibuznmym/piibuznou, nemate dost £asu pro sebe? ($ ) ) ) O

Vé e C h ny rozd é I e ny n a m 02 n O Sti . 3. Citite se pod tlakem, protoZe musite petovat o piibuzneho/piibuznou a soutasné se snazite plnit své ostatni rodinné nebo

pracovni povinnosti?

[ ]
N I kdy 4, Chtite se trapné kv(li chovani Vaseho/Vas pfibuzného/pfibuzné? ) () () ) O
N o4 - ar - - - - P - . - et Pt Pt ) )
Z rl d ka 5. Mate zlost, kdyZ jste v blizkosti svého/své piibuzného/piibuzné?

6. Mate pocit, Ze Va5/Vase piibuzny/piibuznd v soucasné dobé negativné ovliviiuje Vase vztahy s ostatnimi cleny rodiny nebo

A4 'S e e ‘e e
o bca S 5 Vasimi prateli?
)4 7. Mate obavy z toho, co s Vasim/Vasi piibuznym/pfibuznou bude v budoucnu? 9] O O @] @)
Docela casto
\'4
Casto

8. Mate pocit, 7e je Vas/Vase piibuzny/piibuzna na Vas zavisly/zavisla? 9] 9 9 ] @]
9. Citite se nervdzni, kdyZ jste v blizkosti svého/své piibuzného/piibuzné? ) O O ) O
10. Mate pocit, Ze se kwili p&¢i o Va3eho/Va3i pfibuzného/piibuznou zhorsilo Vase zdravi? 9] 9 9 ] O
11. Mate podit, Ze kvili svému/své piibuznému/pfibuzné nemate takovy soukromy Zivot, jaky byste si pfal/a? 9] 9 ) @] Q)
12. Mate pocit, Ze kvili péti o Vaseho/Vasi pribuzného/piibuznou utrpél Vas spoletensky Zivot? 9] O O @] @)
13. Je Vam kwviili pfibuznémuy/piibuzné nepfijemné pozvat na navitévu piitele? ) ) ) ) O

14, Mate podit, Ze pfibuzny/piibuzna zfiejmé ofekdva, Ze se o néj/ni budete starat, jako kdybyste byl/a jedind osoba, na

kterou se miZe spolehnout?

15. Mate pocit, Ze nemdte dost penéz, abyste se kromé svych ostatnich wydajd jesté mohlfa postarat o svého/svou

piibuzného/piibuznou?

16. Mate pocit, Ze uZ brzy nebudete schopenf/schopna se o svéhofsvou pfibuzného/piibuznou dale starat? (] (] (] (B (B
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Shrnuti

_HETA

Institute of Health Economics and Technology Assessment




Shrnuti  HEIA

Institute of Health Economics and Technology Assessment

Vzhledem k novele zakona o Uhrade zdravotni péce bude nyni mozneé argumentovat

vstup novych leku pro CF a) celospolecenskymi naklady onemocneni a b) zatezi
onemocneni.

Tato data v CR vsak nikdy nebyla popsana. Ve svétové literatufe pouze u malych
skupin pacientu.

Navic neodborna verejnost neni dobre seznamena s tim, co zivot s CF predstavuje
pro pacienty a jejich pecovatele. Chceme to zmenit.

Cela studie se sklada z 5 dotaznika (4 pokud je pacient ve véku <6 let (nevyplnuje
CFQ-R). Kompletni pacientsky zaznam vznika pouze po vyplnéni vsech péti dotazniku.

Elektronicky systém je chranény, zalohovany a validovany.

Sber dat se Fidi platnymi predpisy (GDPR), data budou zpracovavana a
komunikovana anonymne. Pacient muze kdykoliv pozadat o zruseni souhlasu se
zpracovanim.

Do projektu jsme vlozili nemalé usili, aktivné se na néem podili pres 10 lidi.
Predem diky za Vasi energii, cas a trpélivost pri vyplnovani.



Pozdrav iHETA a Klubu CF na zavér ©  HETA

Institute of Health Economics and Technology Assessment
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Diskuse H ETA

lehE and Technology Asse

Plan publikace pro neodbornou verejnost (formou prezentace)

Plan odborne publikace (ve vedeckém casopise)
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Kontakty

_HETA

Institute of Health Economics and Technology Assessment




Kontakty H ETA

lehE and Technology Asse

Simona Zabranska
e Email: zabranska@klubcf.cz
 tel: 602 708 694

Socialni pracovnice Barbora Koznarova
* Email: koznarova@klubcf.cz
e tel: 773586 325

Administrator elektronického systému
° EmaiI:vaIueoutcomes@vaIueoutcomes.cz



mailto:zabranska@klubcf.cz
mailto:koznarova@klubcf.cz
mailto:valueoutcomes@valueoutcomes.cz
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Institut pro zdravotni ekonomiku
a technology assessment o.p.s.

Vaclavska 316/12, Praha 2
info@iheta.org
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