E. Goncalvesova,M. Luknar v mene rady SlovPAH

Dg a liecba PAH na Slovensku

a dalsie smerovanie v buducnosti




Randomizované klinické studie a PAH
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PAH vs. STEMI

PLATO randomized 18,624 catients who were hospitalized
with ACS with or withuit 5 [-segment elevation to ticagrelor
(180-mg loading dose, 90 mg twice-daily thereafter)
or clopidogrel (300-mg to 600-mg loading dose, 75 mg
thereafter) in a double-blinded fashion and treated for up
to 12 months. All patients were treated with background
therapy of aspirin 75 to 100 mg/day. The primary efficacy
endpoint was a composite of CV death, myocardial
infarction (MI), or stroke. The primary safety endpoint was
major bleeding as defined by the trial.

MD Conference Express, 2009

Hill NS, et al. Proceedings of the ATS, 2008



* Vyznam udajov z realneho zivota

- Registre = epidemiologické prospektivne otvorené observacné
(= neintervencné) Studie

Epidemiologické a demografické udaje

Zlozenie pacientov — dg

LieCba
= Druh
= |nicialna lieCba
= Kombinacie

Osud pacientov




Registrove studie

= celé spektrum pacientov = zavislost od zadavatela
= sledovanie velkého poctu pacientov ®» bias v suvislosti s klinickym usudkom

= inkorporacia novych postupov = ekonomicka a ¢asova narocnost’

» potencialna detekcia vzacnych prihod » vyzaduje si prehodnocovanie kvality

upravené podla Brown ML et al. (2008) From randomized trials to registry studies: translating data into clinical information
Nat Clin Pract Cardiovasc Med doi:10.1038/ncpcardio1307




Narodneé registre PAH vo svete
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Register REVEAL

multicentricka prospektivna observacna studia klinického priebehu a terapeutického manazmentu PAH
vstupné kritéria:
= suhlas
= PH v triede | Benatskej klasifikacie
= mPAP 225 (resp. 30) mmHg, PVR =23 W.j., PCWP <18 mmHg
vek: 3 mesiace a viac
bez ohladu na doterajSiu Specificku lieCbu
sledovanie: 5+ rokov
subor: 3 500 pacientov
56 centier r6zneho typu v USA
zaradovanie 3/2006 — 2009




Register REVEAL

n=2980

3%

EWHOI |1l mlll =V

monoterapia M 2-kombindacia 3-kombinacia

ERS Vieden 2008




REVEAL: CHD-APAH vs. IPAH: prezivanie

n = 2967
3/2006-9/2007

Vstupné charakteristiky

Vek (r.)

ERA (%)

PG, (%)

1r. od zaradenla

ECHD-APAH E|PAH

Barst et al., Am J Respir Crit Care Med 179;2009:A2656




Zlozenie PAH

francuzsky register
n =674

H Idlopaticka
Ofamlllarna
=VCHS

= PPAH

@ anorexigény
OHIV

O2 rizlkové faktory
mCTD

R CTT ™

Humbert et al., Am J Resp Crit Care Med, 2006




Zlozenie PAH

francuzsky register
n =674

H Incldentné
H Prevalentné

Humbert et al., Am J Resp Crit Care Med, 2006




Situacia v SR 2009

Celkovy pocCet pacientov: ?
Demografia (vek, pohlavie...)
PokrocCilost ochorenia

Typ lieCby

Osud pacientov




Odd. zlyhavania Klinika Detské
a transplantacie kardiologie kardiocentrum

srdca

E. Goncalvesova I. Simkova M.Hrebik




Klinika kardiolégie

M. Studencan




,, 1OK pacientov*




Kritéria zaradenia do registra

Aby bol kompletny a vypovedny:

konzekutivni pacienti vyhovujuci kritériam PAH podla Odporucani ESC
s jednoznacnou diagnozou potvrdenou pravostrannou srdcovou katetrizaciou

od 1.9.2005




Slovensky register PAH: ucely

= Primarny: medicinske aspekty

= Sekundarny: administrativne nalezitosti

= vytvorenie a tlac protokolu
= vytvorenie a tla€ Ziadosti pre poistovnu

= Qorganizér




Fazy pripravy slovenskeho registra PAH

Idea

2007

Zakladna priprava a uprava softwaru

3/2008 — 9/2009 1/2010

1. stretnutie zainteresovanych odbornikov

11. 9. 2009

Inicializacia centier

10/2009

Pripomienkovanie pouzivatelmi

11-12/2009

Pouzivanie a aktualizacia

11/2009




Vedecka rada registra

Doc. MUDr. Eva Goncalvesova, CSc.
prim. MUDr. Marian Hrebik, MPH
doc. MUD. Martin Studencan, PhD.
Prof. MUDr. Iveta Simkovéa CSc.

MUDr. Milan Luknar vykonny manazér




Etiologia PAH

n=129

B PAH-VCHS

OIPAH
OPAH-OST
= PPAH

=@ PVOD
Oiné
Olieky




Zeny/muzi
spolu, n=129 (89/40)




Incidentné vs. prevalentne pripady PAH

od 1. 9. 2005

Hincidentné B Prevalentné

Incidencia
1,5 /mil obyv/rok

Prevalencia k 30.09
19/mil.obyv




Pocet/centrum (unikatni pacienti)

(v sucasnosti, resp. naposledy pri +, n=129

DKC




Zlozenie pacientov/centrum
n=129

OZaT KK DKC VUSCH

OAPAH-VCHS OAPAH-OST BEPPAH OPVOD ®miné




Funkcéna trieda pri vstupnom vysetreni
n=129




Cielena liecba - SR
n=129




» Slovensko sa zaradilo na mapu Europy

Prevalencia vysoka (vrodene chyby)
Indicencia nizsia ?

Diagnoza oneskorena

LieCba vyspela

Rezervy v edukacii a screeningu




Zijuci vs. mftvi
n=129

KK DKC VUSCH

BZijd Omftvi




