JEDNANI KR A VR CNHP

11. 3. 2026, Ostrava
XXXII. Parizkovy dny
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Program

18:00 Zahajeni

1) Uvod

2) Prehled hospodareni 2025 (Blatny)

3) Vyhled hospodareni na 2026 (Blatny)

4) Uzavirka dat za rok 2025 (IBA: Cerna)

5) Aktualizace deklarace CNHP a sladéni audit(i s EAHAD (Blatny)

6) Aktualizace pilotniho projektu vyzkumu kvality Zivota u osob s hemofilii a rozSifeni zaznamu o vysetreni kloubu POCT sono (HEAD US)
(Mazanek)

7) Dotazniky PROMIS pro dospélé (Drbohlavova)
8) Aktuality v dostupnosti léCiv (Blatny)

9) Pacientské organizace (Boh(in, Altmanova)
10) RUzné: Zajimavé akce (Blatny)

19:30 Zaver
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Porovnani prijmy — vydaje v letech 2019-2026
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Planovaneé vydaje v roce 2026

* Pritomni byli seznameni s naklady za rok 2025 a s planovanymi vydaji na rok 2026.
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Uzavirka dat za rok 2025, rocni analyza

Doplnéno a uzavieno (12/16):

* Brno: FN Brno — Détska hematologie

 Ceské Budé&jovice: Nemocnice - OKH

* Liberec: KN Liberec - OKH

e Ostrava: FN Ostrava — Klinika détského |ékarstvi

« Usti nad Labem: Masarykova nemocnice - D&tska klinika
hematologie

* Olomouc: FN Olomouc — Détska klinika

* Praha: FN Motol - Klinika détské hematologie a onkologie

* Nymburk: Centrum pro trombdzu a hemostazu Nemocnice
Nymburk

« Ustin.L.: Masarykova nemocnice — OKH

+ Ceské Budé&jovice: Nemocnice - Détské oddéleni

* Olomouc: FN Olomouc - Hemato-onkologicka klinika

* Plzef: FN Plzef - UKBH
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Zbyva doresit drobnosti (4/16)

* Ostrava: FN Ostrava - Krevni centrum
* Hradec Kralové: FNHK — Détska klinika
* Brno: FN Brno — OKH

 Plzen: FN Plzen - Détska klinika




Aktualizace deklarace CNHP a sladéni auditti s EAHAD

« Deklarace CNHP stanovuje kritéria a pravidla pro pravidelné audity hemofilickych center v
CR, v€etné pozadavkl na personalni, materidlni a organizacni zajisténi péce.

 EAHAD pripravuje novy model akreditace center, pilotovany v Brné, Frankfurtu a Milang,
jehoz cilem je sjednotit evropské standardy a umoznit uznani center bez on-site auditu,
pokud narodni auditni systém odpovida doporucenim EAHAD.

« Né&mecka GTH jiZ tato pravidla pfevzala a fidi se jimi pfi auditech; navrhuje se, aby CR
zallenila doporu¢eni EAHAD do deklarace CNHP, aktualizovala auditni proces a sjednotila ho
s evropskymi standardy.

 Poimplementaci by pfristi auditni cyklus probihal podle novych doporuceni, coz by umoznilo
snazsi ziskani akreditace EAHAD.

* Doporuceni: ustanovit pracovni skupinu a specifikovat ukoly i terminy.

 Dokument EAHAD bude prilozen jako soucdst oficidlniho zdpisu.
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Rozsireni vyzkumu kvality zivota u osob s hemofilii a rozSifeni zaznamu o vysetreni kloubu POCT sono
(HEAD US)

Nazev studie: nizko intervencni prospektivni studie zamérena na hodnoceni kloubniho zdravi a kvalitu Zivota pacientti s hemofilii A nebo B

Hlavni fesitel: MUDr. Pavel Mazanek (Oddéleni détské hematologie a biochemie FN Brno)

Primarni cile studie:

UZhodnoceni stavu kloubli a zmén kloubniho aparatu pomoci ultrazvukového vysetieni (HEAD-US)

Sekundarni cile studie:

UZhodnoceni stavu kloubli pomoci ultrazvukového vysetieni (HEAD-US), ¢asna detekce znamek synovitidy, poskozeni chrupavek a kosti ve
sledovanych kloubech

UZmény ve funkénim vysetieni kloubti — HIHS (Hemophilia Joint Health Score)
UZhodnoceni pfitomnosti, vymizeni nebo rekurenci cilového kloubu v prtibéhu sledovani
UZhodnoceni krvacivych epizod v priibéhu sledovani

UZhodnoceni kvality Zivota pacientt s hemofilii, vliv choroby na aktivitu pacientd, vyhodnoceni vnimani bolesti v priibéhu sledovani

Sebeevaluace pacienti

Uvalidovany dotaznik pacientem reportovaného zdravotniho stavu, ktery umoznuje hodnotit jak fyzické, mentalni, tak i socialni zdravi u pacientu se
zavaznymi chronickymi onemocnénimi

UDotazniky IPAQ-SF (> 15let) a PROMIS (verze dle konkrétniho véku détského pacienta pacienta)
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I POCT sono (HEAD US)

* Pilotni faze projektu ukoncena
* Nyni probiha jiz vramci bézné naplné dispenzarnich prohlidek

* VySetreni je nasmlouvano pro vSechny zdravotni pojistovny, vyjma
VZP!!! — je mozne pozadat o soucinnost pfi jednani o uhrade CNHP,
pripadné CHS?

 Pobiha projekt QolL, nové zavadime pilotni verzi projektu na zjisténi
sarkopenie u deti s hemofilii.




PROMIS dotazniky — vysledky hlasovani center CNHP

Shrnuti hlasovani center:
e Zajem o jednotlivé dotazniky je rozdilny

* Neékterd centra chtéla pouze ¢ast sady—> doporuceni koordinatorQ: pouzivat celou sérii
nebo zadny dotaznik

Navrh moznosti:

A) Zapojit jen pilotni centra pro dospélé (Liberec, Ostrava)
B) Zapojit vSechna centra pro dospélé

C) Nezapojovat centra pro dospélé (ponechat jen détska)

Pozn.: Dotazniky lze ziskat zdarma pro akademicky projekt CNHP.
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Navrhované dotazniky pro dospélé za KN Liberec - OKH

PROMIS Item Bank v1.0 — Emotional Distress-Depression — Short Form 4a

Emotional Distress-Depression — Short Form 4a

PROMIS ltem Bank v1.0 - Pain Interference - Short Form 6b

Please respond to each question or statement by marking one box per row.

Pain Interference — Short Form 6b

Pleasc respond to each item by marking one box per row.

In the past 7 days...

a0 | How much did pain interfere with your

|

|

euwne | How much did pain interfere with your ability
| to concentrate?

sanee | How much did pain interfere with your day to
‘ day activities?
|
o l How much did pain interfere with your

‘ How much did pain interfere with doing your

| e | tasks away from home (e.g., getting groceries,
’ | running errands)?.........ccveveeninineenesenenienenne

| In the past 7 days...
|
|
1

PANNG

L

How often did pain keep you from socializing
with others?
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In the past 7 days...

. Never Rarely Sometimes Often Always
|
f|Emoerss 1 I felt worthless.........coccovvinnnee l? I? E‘ !? E!
Notatall _ Alitle bit _Somewhat _Quite a bit__Very much i !
O O O o m] | EoDERDS | LSis [T o) e e ey ? ? EI ? EI
! 2 3 a 5
% eooerz | [ felt depressed i? EI E‘l E‘ [;I
m] =] (m] | |
1 2 3 4 5
| EpoEPat | I felt hopeless ......ccovveceecnrcencseecennees I? I;‘ I? E] I?
| 2 :
O O [m] [m] Physical Function — Short Form 6b
1 2 3 4 5
Please respond to each question or statement by marking one box per row.
O O o O o Without  Witha With With
: * ¥ 4 ? any little some much Unable to
difficulty  difficulty  difficulty  difficulty do
et Are you able to do chare: such as O O O O O
O o O O vacuuming or yard work?.........cc.ccoiiiins 5 4 3 2z 1
1 2 3 4 5
o Are you able to go up and down stairs at a O O O O O
normal pace? 5 4 3 2 1
Never Rarcly  Somectimes Often Always . Are you able to go for a walk of at least | | | a |
15 minutes? 5 4 3 2 1
a a m] 0 O
1 2 4 5
FrAS3 Are you able to run errands and shop?....... IEI IEI E‘ El I?
Quite a
Not atall  Very little  Somewhat lot Cannot do
_— Does your health now limit you in doing O O O O O
two hours of physical labor? .................. 5 4 3 2 1
Does your health now limit you in doing
. moderate work around the house like O O O O O
vacuuming, sweeping floors or carrying in 5 4 3 2 1
groceries?
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Navrhované dotazniky FN Ostrava - Krevni centrum-navic

Ability to Participate in Social Roles and Activities — Short Form 8a

Please respond to each item by marking one box per row.

_ Never Rarely  Sometimes Usually Always
sereny | 1 have trouble doing all of my regular O O O O O
cws | leisure activities with others .................... 5 1 3 2 1
weeerie | 1 have trouble doing all of the family O O O O O
ces | activities that T want to do.......c.ccecueeneee. 5 1 3 2 1
serenzs | 1 have trouble doing all of my usual work O O | O O
ces | (include work at home) ..o, 5 1 3 2 1
serenss | 1 have trouble doing all of the activities O O O O O
s with friends that I want to do.................... 5 1 3 2 1
swerenss | 1 have to limit the things I do for fun O O O O O
cars | With OtherS.......ccuueeurececeeeeree e 5 1 3 2 1
reenss, | | have to limit my regular activities with O O O O O
| riends . 5 1 3 2 1
ceemney | 1 1VE 0 limit my regular family O O O O O
ACHVILES L 5 4 3 2 1
I have trouble doing all of the work that
T is really important to me (include work g I? EI EI I?

cathome) ..,
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Aktuality v dostupnosti [éCiv

V 1 poloviné roku se predpoklada dohoda na uhradé a dostupnost pro:

* Marstacimab a Concizumab

V roce 2027 mize byt schvalena registrace Mim8 (??)

Bude snaha prehodnotit indikace pro Altuvoct

* Vhodné vyuzivat paragraf 16 pro lehkou/stfedni HA

K 5/2026 bude ukoncena dostupnost Roctavianu (GT HA) na EU trhu (2 zemé)
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Pacientské organizace — Plan akci

Cesky svaz hemofilik(i a Hemojunior 2026

29.1.-1.2. Rekondi¢né edukacni pobyt pro rodiny s détmi —Kofenov

14.2. Spoledensky veéer Ceského svazu hemofilikél a Hemojunioru — Praha Hotel Juli§
20.3. Regionalni setkani s FN Motol

10.4-12.4. Oslava Svétového dne hemofilie - Vyslap na Zvi€inu — Kralovehradecky kraj

CESKY SVAZ
HEMOFILIKUO

17.4. Svétovy den hemofilie — nasviceni budov
19.4.-22.4. Svétovy hemofilicky kongres Kuala Lumpur, WFH 4

8.5.-15.5. Rekondi¢ni pobyt dospélych, Hotel Central Klatovy B E Z S TA R o S T N E S P O L U
19.7.-31.7. Letni hemofilicky tabor, RS Jasenka na Vysociné

25.7.-1.8. Rekondi¢né edukacni pobyt pro rodiny s mladsimi détmi, Béle¢ nad Orlici
Srpen Otec a syn, Plzensky kraj

Zari/rijen  Regionalni setkani Ostrava

2.10.-4.10. Evropské hemofilické konsorcium, Istanbul, EHC

10.-17.10. Pobyt na Gran Canaria

6.11.-8.11. Mezigeneracni setkani, Jihlava
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BEZSTAROSTNE SPOLU

World

Hemophilia
‘ Day April 17

<
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Svétovy den hemofilie 2026 Tnd g —— NN LY ;‘_, B

10.4.-12.4.

Vyslap na Zvicinu
Laznée Velichovky

#WHD2026
wfh.org/whd
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RUzné: Zajimavé akce

THSNA Summit — Portland, USA: 19.—-21.3.2026

 Kongres WFH — Kuala Lumpur, Malajsie: 19.-22.4.2026

« Kongres EHA — Stockholm, Svédsko: 11.-14.6.2026

* Kongres ISTH — Pafiz, Francie: 11.-15.7.2026

« European Congress on Hematology & Blood Disorders — Barcelona, Spanélsko: 22.-23.10.2026
e ESC Heart & Stroke — EuroThrombosis — Praha, Cesko: 13.-14.11.2026

e European Congress on Thrombosis and Haemostasis — ISBT (Evropa, 2026)
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I VSem ucastnikim a hostim

Dékujeme za pozornost
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