VI. SPOSOB MONITOROWANIA | EWALUACJI PROGRAMU

1. Monitorowanie

Monitorowanie Programu bedzie prowadzi¢ Rada Osrodkéw we wspoétpracy z Narodowym

Centrum Krwi. Efektem oceny bedzie coroczny raport obejmujgcy dane epidemiologiczne,

rodzaj i liczbe Swiadczen zdrowotnych udzielonych pacjentom, rodzaj oraz liczbe

wykorzystanych koncentratdw czynnikdéw krzepniecia. Raport powstanie na bazie danych

dostarczanych raz w roku przez Osrodki Leczenia Chorych na Hemofilie.

Dane konieczne do uwzglednienia w raporcie:

calkowita liczba zarejestrowanych chorych z podzialem na poszczegdlne skazy

krwotoczne

liczba nowo zarejestrowanych chorych w danym roku, z podzialem na poszczegdéine

skazy krwotoczne

liczba chorych, ktérym udzielano $wiadczenia w danym roku z podziatem na
pacjentow zamieszkujgcych wojewddztwo, gdzie znajduje sie osrodek oraz pacjentéw

zamieszkujacych inne wojewddztwa (nalezy poda¢ nazwe wojewodztwa)
odsetek pacjentéw z hemofilig A i B objetych dlugoterminowa profilaktykg krwawien
liczba zgondw i ich przyczyny

liczba i rodzaj powiktan leczenia substytucyjnego (inhibitor, zakazenia przenoszone

droga krwi, powiktania zakrzepowo-zatorowe) w danym roku

odsetek pacjentéw z wybranymi chorobami wspétistniejgcymi (nowotwory ztosliwe,
choroby ukladu sercowo-naczyniowego, w tym zawat serca, udar niedokrwienny
moézgu, ostre zespoly wiencowe, choroby wymagajgce stosowania lekow

przeciwzakrzepowych)

liczba chorych u ktérych zatozono port naczyniowy

liczba i rodzaj operacji chirurgicznych i zabiegéw inwazyjnych przeprowadzonych we

wspotpracy z osrodkiem przesytajgcym raport
liczba pacjentéw objetych programem immunotolerancji w danym roku

liczba powotanych Osrodkéw Leczenia Chorych an Hemofilie



e aktywnos$¢ szkoleniowo-edukacyjna pracownikéw os$rodka (wyklady, szkolenia,

spotkania edukacyjne, publikacje)

2. Ewaluacja

Po zrealizowaniu Programu Rada Osrodkéw we wspodtpracy z NCK dokona

poréwnania stanu sprzed wprowadzenia Programu i po jego zakonczeniu.

Ewaluacja zostanie przeprowadzona na podstawie oceny:

a) wskaznikdw zaopatrzenia w koncentraty czynnikdéw krzepnigecia w przeliczeniu
na 1 mieszkanca Polski.

b) odsetka chorych leczonych koncentratami rekombinowanych czynnikéw
krzepniecia, koncentratami czynnikdéw krzepniecia o przedtuzonym czasie
dziatania oraz innymi formami innowacyjnych terapii.

C) odsetka pacjentéw objetych dilugoterminowg profilaktyka krwawien, okresowa

profilaktyka krwawien oraz pacjentéw leczonych wytgcznie wedtug zasady ,na

Zzadanie”.
d) tempa wprowadzania terapii innowacyjnych
e) liczby powotanych i wigczonych do komputerowej sieci Osrodkéw Leczenia

Chorych na Hemofilie.
f) dostepnosci wiarygodnych danych epidemiologicznych i demograficznych
dotyczacych chorych na skazy krwotoczne objete Programem.

g) liczby i przyczyny zgonow chorych objetych Programem.



