Zapis ze zasedani Koordinacni rady

Cesky narodni hemofilicky program, z.s. (CNHP)
12. 3. 2025, Ostrava

Pfitomni (bez titulti, v abecednim poradi):
Birke P., Blatny J., Blazek B., Capova I., Cepeldkova V., Cerna Z., Cermakova Z., Drbohlavova E., Hak J.,
HIusi A., HajSmanova Z., Karlova J., Janhubova V., Kbhlerova J, Mazanek P., Prochazkova D., Ptoszkova

H., Romanova G., Smejkal P., Ullrychova J., Zapotocka E.
IBA: Cerna N.
Pacientské organizace: Altmanova K. (Hemojunior), Bohtin M. (Cesky svaz hemofilikd)

Na programu schiize Koordinacéni rady byly projednany nasledujici body:

18:00 Zahdjeni
1) Uvod

2) Prehled hospodareni 2025 (Blatny)

3) Vyhled hospodareni na 2026 (Blatny)

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

5) Aktualizace deklarace CNHP a sladéni auditii s EAHAD (Blatny)

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

7) Dotazniky PROMIS pro dospélé (Drbohlavovd)
8) Aktuality v dostupnosti léciv (Blatny)
9) Pacientské organizace (Bohtn, Altmanovd)
10) Rizné: Zajimavé akce (Blatny)

19:30 Zavér

Ad 2) Bylo predstaveno porovndni p¥ijm0 a vydaj& CNHP za roky 2019-2025, véetné skute¢nych néakladil
za rok 2025. Opét zaznélo, 7e financovani registru CNHP je nastaveno transparentnd. Stabilni
finanéni zadzemi je klicové pro spravné fungovani CNHP, které dnes poskytuje cenna data nejen
klinikam, ale také zdravotnim pojistovnam a regulatornim institucim. Zaznéla také vyzva k vytvareni
novych podprojektd, které mohou pomoci ziskat dalsi finanéni prostfedky pro chod registru. Registr
je aktivné zapojen do sité EuroBloodNet jako oficidlni partner za Ceskou republiku, dale poskytuje
podklady pro platce zdravotni péce, Ministerstvo zdravotnictvi i SUKL, je propojen s registrem WFH
a Ucastni se projektd PedNet a WAPSS Hemo.

Ad 3) Byl prezentovan vyhled piijmé na rok 2026, aktualni pribéh jednani s podporovateli CNHP a také
potencidini rizika, ktera mohou tyto pfijmy ovlivnit.

Ad 4) Dale byl predstaven aktualni stav doplnéni dat za rok 2025, u 4 center chybi doresit drobné Upravy.
Od dubna budou probihat analytické prace na strané IBA.
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Ad 5) Byla predstavena aktudlni podoba Deklarace CNHP, kterd vymezuje kritéria a pravidla pro
pravidelné audity hemofilickych center v Ceské republice, véetné pozadavk(i na personalni,
materialni a organizani zabezpeceni péce. Zaroven byl prezentovdn novy model akreditace EAHAD,
pilotné ovérovany v Brné, Frankfurtu a Milané, jehoZ cilem je sjednotit evropské standardy a
umoznit uznani center i bez on-site auditu v ptipadé, Ze ndrodni auditni proces odpovida
doporucenim EAHAD. V ramci jedndni byla ustanovena pracovni skupina ve slozeni MUDr. Ester
Zapotocka, MUDr. Smejkal, MUDr. Drbohlavova, prim. MUDr. Mazanek, MUDr. Antonin Hlusi a
pan docent Blatny; koordinaci praci byla povéfena MUDr. Zapotocka. Nasledné byli doplnéni
zastupci sester, konkrétné Veronika Cepeldkova, a zéstupce pacientskych organizaci, jeho? jméno
doda pan Bohun. Tito zastupci budou navrh deklarace revidovat a vyjadfi se k nému z pohledu své
odbornosti. Prvni ndvrh aktualizované deklarace bude predstaven na podzim béhem Brnénskych
hematologickych dna a finalni schvaleni se predpoklada v pribéhu roku 2027.

Ad 6) Byly prezentovany aktuaini informace tykajici se sledovani efektu Iécby na kloubni zdravi a kvalitu
Zivota, prozatim u détskych pacientll. Bylo potvrzeno, Ze metoda HEAD-US je standardni soucasti
klinické praxe a pravidelné se vyuZiva pfi kontrolach. V ramci zdravotniho systému zaroven probihaji
jednani o mozné Ghradé této diagnostické metody zdravotnimi pojistovnami. Dale byla pfedstavena
moznost vyuZiti dotaznik(l PROMIS k mezinarodnimu srovnani, a to jak s nizozemskou hemofilickou
populaci, tak s tamni béZnou populaci. Tato data mohou v budoucnu pfispét k odbornym vystuptdim
a zaroven predstavuji jeden z objektivnich ukazatel(, ktery mlze pomoci pfi posuzovani ucinnosti
[éCby.

Ad 7) Probéhla diskuze o mozZnostech monitorovani kvality Zivota u dospélych pacientd, se zamérenim
na tfi hlavni oblasti: bolest, depresi a fyzickou aktivitu. Bylo doporuceno vyuZit kratsi verzi dotaznikd
PROMIS a zddraznéna potreba pravidelného sledovani, idedlné v rocnich intervalech, u lehdich
forem jednou za dva roky. Zaznél ndvrh na spolupraci s pacientskymi organizacemi, které mohou
podpofit informovanost i zapojeni pacientl. Bylo konstatovano, Ze dlouhodobé sledovani kvality
Zivota je v souladu s evropskymi doporucenimi a mlze slouzit jako dilezity podklad pfi hodnoceni
ucinnosti 1éCby a planovani dalsi péce. Po prvnim roce sbéru dat se pocita s analyzou vysledkd.

Ad 8) Byly predstaveny aktudlni informace o dostupnosti |é¢by hemofilie. Genova lé¢ba hemofilie A bude
na evropském trhu ukoncena, a to z ekonomickych divod( ze strany vyrobce. V blizké dobé se
ocekava dohoda o Uhradé pfipravk({ marstacimab a concizumab. V roce 2027 mUze byt schvalena
registrace pfipravku Mim8. Zaznél zamér prehodnotit indikacni kritéria pro Altuvoct, u néhoz jsou
soucasné limity dany predevsim cenovymi faktory.

Ad 9) Byly predstaveny aktualni plany pacientskych organizaci véetné pripravovanych akci na rok 2026 a
informace o probihajicich volbach do nové rady, kterd byla ¢aste¢né doplnéna o nové mladsi ¢leny.
Dale byl predstaven letni détsky tdbor, ktery se letos uskute¢ni na Vysociné v novém misté konani;
organizace zadaji détska centra o podporu informovanosti rodin. Informace o tdbore jsou dostupné
na webu hemofilici.cz a budou zvefejnény také na strankach CNHP. V rdmci Svétového dne hemofilie
byla shrnuta Uspésna realizace nasviceni budov i velky zajem o spolec¢ny vyslap, kterého se ucastni
tradi¢né Siroka vékova skupina véetné seniord.

Ad 10) Byl prezentovan prehled nadchazejicich mezinarodnich akci tykajicich se hemofilie a poruch
hemostazy. Mezi nejvyznamnéjsi planované kongresy v roce 2026 patii THSNA Summit v Portlandu,
kongres WFH v Kuala Lumpuru, kongres EHA ve Stockholmu a kongres ISTH v PafizZi. Dale budou
probihat evropské odborné akce zamérené na hematologii, poruchy krvéceni a trombdzu, vcéetné
konferenci v Barceloné a mezinarodniho kongresu ESC Heart & Stroke EuroThrombosis v Praze.
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Podékovani za Ucast a za technické zazemi.

Zapsala: Natalie Cernd

Revize zapisu: Jan Blatny
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