Co prinese registr SHARP?

Cilem registru SHARP je prispét k postupné
zméné v klinickém vyzkumu napric celou
Evropou, podporovat plany, které slouzi
spolecnym  potfebam vyzkumu v oblasti
astmatu, a posilit zdjem o vyzkum astmatu ve
svétovém kontextu.

Spoluprace pacient,
klinickych lékart, védcl a
farmaceutického pramyslu s
cilem zlepsit kvalitu zivota

lidi s tézkym astmatem
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Co je SHARP?

SHARP je registr pacientll se zavaznym heterogennim
astmatem a jeho nazev je odvozen z anglického Severe
Heterogeneous Asthma Research, Patient-centered
(SHARP). Jde o spolupréci v oblasti klinického vyzkumu
(Clinical Research Collaboration, CRC) podporovanou
Evropskou respiraéni spolecnosti (European Respirato-
ry Society, ERS). Tuto spolupréci finanéné podporuji ERS
a pet farmaceutickych spole¢nosti.

Pro¢ potiebujeme SHARP?

Tézké astma je onemocneéni, které vyrazneé zhorsuje
kvalitu Zivota pacientl a je spojeno s ¢astymi vaznymi
akutnimi  stavy (exacerbace astmatu), navstévami
pohotovosti a hospitalizacemi.

* Po mnoho let byli pacienti zavisli na uzivani peroralnich
glukokortikoidd, coz vede ke zvySenému riziku
zavaznych a Casto zivot ohrozujicich nezadoucich
Ucinkd.

* V posledni dobé se v oblasti lécby téZkého astmatu
objevily nové biologické postupy, které prinesly vyhody
mnoha, ale bohuZel ne v§em, pacientdim.

Pro odpovéd na otazky o plvodu astmatu, nakladech na
toto onemocnéni nebo jeho zatézi, mechanismech
astmatu, identifikaci riznych fenotypl a/nebo predikci
odpovédi na lécbu je nutné ziskat vetsi mnoZstvi realnych
dat ® RWD (Real World Data).

Vize pro registr SHARP X nase klicové cile

* Konec zavislosti na peroralnich steroidech v ramci
kontroly onemocnéni a konec exacerbaci

 Dostupnost odbornikl v oblasti zdvazného astmatu
pro vsechny pacienty s timto onemocnénim

» Pochopeni heterogenity mechanism tézkého
astmatu

e Prevence tézkého astmatu

Cile registru SHARP
1. Vytvorit prehled stredisek pro vyzkum astmatu

2. Zrdit integracni platformu pro jednotlivé narodni registry
zdvazného astmatu

3. Poskytnout komplexni popis charakteristik, fenotypd,
lé¢ebnych strategii, odpovédi pacientd a zatéZe spojené s
tézkym astmatem v celé Evropé;

4. Projekty iniciované cleny registru SHARP

5. Vypracovat Skoleni pro mladé védce a vypracovat
standardizované pfistupy pro vyzkum, klinickou praxi a
zapojeni pacientd.

Operacni model SHARP

Ridici vybor vedeny dvéma akademiky a dvéma pacienty
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V ramci vyvoje registru SHARP a jeho struktur fizeni se hlavni
pozornost soustfedi na osoby s astmatem. Pacienti se
spolecné s klinickymi lékari a védci podileji na stanoveni
agendy.

Kdo je zapojen do registru SHARP?

27 evropskych zemi

Vyzkumné projekty SHARP

Vsechny Ctyfi skupiny zucastnénych stran tvori
vyzkumné otazky

Nase tfi hlavni projekty:

Projekt 1: tvorba novych registrd a integracni
platformy pro evropské registry.

Projekt 2: analyza stavajicich dat registru. Dvanact
prioritnich vyzkumnych otazek

Projekt 3: prospektivni studie vyuziti digitalnich dat a
dotaznik( zamérenych na vysledky u pacient(

Platforma integrace registru

* Vyuziva data ze stavajicich narodnich registrQ, ¢imz
se vyhyba prenosu dat do centralni databaze.

* Umoznuje analyzu kombinovanych dat z narodnich
registrll, aniz by data jednotlivych pacientd opustila
pUvodni ndrodni registr.

» Zcela v souladu s GDPR

* Centra se sama rozhodnou, zda se do projektu zapoji



