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Datova sada dostupna na:

Kontakt:

Tym NZIS Open dékuje autorim tohoto vystupu za jejich aktivni podporu oteviené védy prostrednictvim
vyuZiti systému syntetickych dat NZIS. Tento vystup je inspirativnim prikladem inovace v oblasti sdileni
zdravotnickych dat. Na tvorbé tohoto vystupu se podileli vyhradné Zadatelé o vystup ze systému
syntetickych dat NZIS bez ucasti zaméstnanci UZIS CR.
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1 Anotace

Cilem projektu je zmapovat pacientskou cestu osob s Gaucherovou chorobou v Ceské republice od
roku 2015 do soucasnosti. Analyza se zaméti na tfi hlavni oblasti: preskripci [éCiv (jak specifické terapie
Gaucherovy choroby, tak i dalSich ATC skupin pred i po stanoveni diagndzy), zdravotni vykony (typy a
Cetnosti vykonl vykazovanych témto pacientlim) a soucasné vykazované diagndzy (komorbidity a
souvisejici onemocnéni).

2 Popis zadani

2.1 Primarnicil

Primarnim cilem projektu je zmapovat pribéh pacientské cesty u osob s Gaucherovou chorobou na
urovni jednotlivych pacient. V ramci ¢tyf datovych souhrn(i bude sledovan vyvoj v jednotlivych
kalendarnich ctvrtletich, zejména z hlediska preskripce léCiv (jaké ATC skupiny byly pacientlim
predepisovany a v jaké Cetnosti), diagnostickych zaznama (vyskyt a ¢etnost vybranych skupin diagnéz),
vykazanych zdravotnich vykon (jejich typy a ¢etnosti) a odbornosti poskytovateld, u kterych byla péce
realizovana. Tento pfistup umozZni zachytit zmény v ¢ase, sledovat ndvaznosti mezi jednotlivymi typy
péce a poskytnout komplexnéjsi pohled na Iécbu a zdravotni péci pacientl s Gaucherovou chorobou.

2.2 Definice zadani

Jednad se o Ctyfi agregované datové sady odvozené z idaji Narodniho registru hrazenych zdravotnich
sluZzeb (NRHZS). Data jsou Cerpana z pohled(i x_nrhzs_data.v_polozka a jejich odvozenych pohled tak,
aby poskytla co nejucelenéjsi obraz o pacientské cesté osob s Gaucherovou chorobou. Kazda datova
sada zachycuje jiny aspekt péce:

e Hlavnim vystupem prvni tabulky je prehled pacientl s Gaucherovou chorobou, u nichz jsou na
urovni jednotlivce zaznamenany klicové milniky— prvni vyskyt diagnézy E752, prvni preskripce
specifickych ATC léciv, poCty unikatnich dnl s vykdznou diagnézou a casové odstupy mezi
diagndzou a dalSimi vybranymi skupinami diagnéz (R16*, M255, anémie, trombocytopenie).
Data jsou c¢lenéna do kvartdld a umoznuji sledovat, jak se u pacientll vyvijela diagnostika a
[é¢ba v Case.

e Hlavnim vystupem druhé tabulky je souhrn ATC skupin u pacientd s Gaucherovou chorobou
od roku 2015. Na urovni jednotlivych pacientl ukazuje, jaké ATC kédy jim byly vydany, v jakém
poctu baleni, v jakém kalendarnim Ctvrtleti a jakou odbornosti byly nejcastéji predepisovany.
Tabulka tak umoznuje sledovat dynamiku léCby v Case a rozdily podle odbornosti.

e Hlavnim vystupem treti tabulky je kvartaini prehled vyskytu vybranych diagnéz u pacient( s
Gaucherovou chorobou. Tabulka zachycuje, jaké diagndzy se u téchto pacientl objevuji v
jednotlivych obdobich a s jakou cetnosti.

e Hlavnim vystupem ctvrté tabulky je prehled vybranych zdravotnich vykonl vykazovanych u
pacientl s Gaucherovou chorobou v jednotlivych kalendarnich Ctvrtletich. Tabulka ukazuje,
jaké typy vykon( byly témto pacientdm poskytovany, v jaké cetnosti a jakych odbornosti se na
péci podilely.
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2.3 Predpokladana interpretace vystupu a pripadné limity

Vystupy poskytnou detailni pfehled o pribéhu péce o pacienty s Gaucherovou chorobou od roku 2015,
¢lenény do kalendarnich ctvrtleti. Budou interpretovany zejména ve vztahu k ¢asovému vyvoji
preskripce specifické terapie a dalSich ATC skupin, k vyskytu a ¢etnosti vybranych diagndz a k vybranym
zdravotnim vykonim. Z téchto Udaji lze usuzovat na typické trajektorie pacientské cesty,
charakteristiky |écby a spektrum odbornosti zapojenych do péce.

Hlavnim limitem analyzy je skute¢nost, Ze data vychazeji pouze z vykdzané a hrazené péce v ramci
systému verejného zdravotniho pojisténi, a tudiZ nezachycuji pripadnou samoplatcovskou Ci
neregistrovanou péci. DalsSim omezenim je prace s agregovanymi Udaji, které neumoznuji zpétnou
identifikaci jednotlivych pacientll a mohou vést k urcité ztraté detailu (napf. nelze pIné rekonstruovat
presné terapeutické schéma). Navic u diagndz a vykon( jsou sledovany pouze predem vybrané skupiny
kodl,, coz miZe vést k nelplnému zachyceni celé Sife zdravotniho stavu a poskytované péce.
Interpretace vysledk( musi byt, proto provadéna s védomim téchto omezeni.

2.4 Ochrana osobnich udaju

Vystup je pfipravovan vsouladu se zidkonem 372/2011 Sb. (zdkon o zdravotnich sluzbach
a podminkach jejich poskytovani), §73 odst. 8, a zakonem 110/2019 Sb., §16.

2.5 Klicova slova

Gaucherova choroba, pacientska cesta

2.6 Klasifikace dle EuroVoc (multidisciplinarni slovnik EU)

Gaucher disease

2.7 Aktualizace

Vyberte, o jaky typ datového vystupl z pohledu aktualizace zadate:

B Pravidelné aktualizovany datovy souhrn nebo oteviena datova sada.
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3 SQL Skript a struktura vystupu

Tabulka 1: skript_pacienti.txt

Struktura vystupu — seznam vsech sloupcl vystupu véetné srozumitelného popisu

Id

Nazev sloupce

Typ

Popis

Datovy typ

pacient_id

A

Pseudonymizovany identifikator pacienta

string

kvartal_prvni_diagnozy

A

Kalendarni kvartal, ve kterém byla poprvé
vykazana diagndza E752 (v poli diagnoza
nebo diagnoza_dokladu)

string

kvartal_prvni_lek

Kalendarni kvartal, ve kterém byl pacientovi
poprvé vydan lécivy pripravek specificky pro
|é¢bu Gaucherovy choroby (ATC: A16AB02,
A16AB10, A16AX10, A16AX06)

string

pocet_dny_diagnozy

Celkovy pocet unikatnich dn(, ve kterych
byla pacientovi vykazana diagndza E752 (v
poli diagnoza nebo diagnoza_dokladu)

numeric

celkem_baleni_atc

Celkovy pocet baleni I1éCiv vydanych
pacientovi pro ATC skupiny specifické pro
|é¢bu Gaucherovy choroby

numeric

dny_mezi_e752 a_atc

Pocet dni mezi prvnim vyskytem diagndzy
E752 a prvnim vydanim léciva z uvedenych
ATC skupin

numeric

dny_mezi_e752_a rl6

Pocet dni mezi prvnim vyskytem diagndzy
E752 a prvnim vyskytem diagndzy zacinajici
na R16*

numeric

dny_mezi_e752_a m255

Pocet dni mezi prvnim vyskytem diagnézy
E752 a prvnim vyskytem diagndézy M255

numeric

dny_mezi_e752_a_anemie

Pocet dni mezi prvnim vyskytem diagnézy
E752 a prvnim diagnostikovanim anémie
(vybrané kédy MKN-10)

numeric

10

dny_mezi_e752_a_trombo

Pocet dni mezi prvnim vyskytem diagnézy
E752 a prvnim diagnostikovanim
trombocytopenie (vybrané kédy MKN-10)

numeric

Pozn. 1: Typ ,A“ nebo ,,P“ (A — agregacni uroven, P — pocitané hodnoty)
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- Tabulka 2: skript_atc.txt
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Struktura vystupu — seznam vsech sloupci vystupu véetné srozumitelného popisu

Id | Nazev sloupce Typ | Popis Datovy
typ
1 pacient_id A Pseudonymizovany identifikator string
pacienta
2 | cis_atc_kod_posledni A ATC kod lécivého pripravku vydaného string
pacientovi
3 | odbornost_prevazujici_zadatele | A Odbornost Zadatele, ktery o IéCivo string
zazdadal
4 | kvartal P Kalenda¥ni kvartal, ve kterém doslo k string
vydani léciva
5 pocet_baleni P Celkovy pocet vydanych baleni l1é¢iv numeric
v daném kvartale
- Tabulka 3: skript_diag.txt
Struktura vystupu — seznam vsech sloupct vystupu véetné srozumitelného popisu
Id | Nazev sloupce Typ | Popis Datovy typ
1 pacient_id A Pseudonymizovany identifikator pacienta string
2 diagnoza A Kéd diagndzy podle MKN-10 vykazany string
pacientovi (vybrané diagndzy spojené
s klinickym obrazem Gaucherovy choroby)
3 kvartal A Kalendarni kvartal, ve kterém byla diagndza | string
vykazana
4 pocet_dnu_s_diagnhozou P Celkovy pocet unikatnich dni v daném numeric
kvartale, ve kterych byla diagndza
zaznamenana
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- Tabulka 4: skript_vykony.txt

Struktura vystupu — seznam vsech sloupcl vystupu véetné srozumitelného popisu

Id | Nazev sloupce Typ | Popis Datovy typ
1 pacient_id A Pseudonymizovany identifikator pacienta string
2 kod_polozky A Kéd vykazaného zdravotniho vykonu string
(vybrané zdravotni vykony spojené
s klinickym obrazem Gaucherovy choroby)
3 odbornost_prevazujici A PfevaZujici odbornost toho, kdo vykon string
vykonava
4 odbornost_zadatele A Odbornost zadatele o vykon string
5 kvartal A Kalendarni kvartal, ve kterém doslo k string
vykonu
6 pocet_vykonu P Celkovy pocet vykazanych vykon(i v daném | numeric
kvartale
4 Zaznamy UZIS
4.1 Vyjadreni IT odboru k vystupu
4 vystupy. Schvaleno
Technicka charakteristika vystupniho souboru:
Pocet radku: 800; 98,271; 33,484; 565,647
Velikost csv souboru: 26kb; 3MB; 783kb; 22MB
Vypocetni sloZitost: (nrhzs_bi)
Casova naroénost: 2hod
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4.2 Vyjadreni odboru analyzy dat

schvaleno

4.3 Vyjadreni povérence pro ochranu osobnich udaju

schvaleno

4.4 Vyjadreni porady vedeni UZIS

schvaleno
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