Zapis ze zasedani Koordinacni rady

Cesky narodni hemofilicky program, z.s. (CNHP)
Brnénské hematologické dny, 1.11.2022 Brno

Pfitomni (bez titulti, v abecednim poradi):
Blatny J., Cermékovd Z., Drbohlavova E., Haj$manové Z., Hak J., HIusi A., Kfistkova Z., Kuhn T.,
Mazanek P., Prochazkova D., Smejkal P., Ullrychova J.,
Cesky svaz hemofilik(: Bohin M. Hemojunior: Altmanova K.
IBA spinoff MU: Ovesna P.
Omluveni: Pospisilova D., Zapotocka E.
Na programu schlze Koordinaéni rady byly projednany ndsledujici body:
17:00 Zahdjeni
1. Zprdva o vysledcich lé¢by hemofilie v CR za rok 2021 — data CNHP (Blatny)
Zprdva o auditech center CNHP (Zdpotockd, Blatny)
Informace z PedNet (Blatny, Zapotocka)
Zmény v registru, otdzky k datamanagementu (Ovesnd)
Pldn data-monitoringu na rok 2023 (Zdpotockd, Blatny, Cermdkovd)
Zprdva o rozpoctu (vydaje/ndklady) CNHP za rok 2022 ( Blatny, Kristkovd)
Domluva na standardizaci cen za analyzy poZadované po CNHP komerénimi subjekty (Blatny)
Aktualizace deklarace CNHP (Smejkal, Zdpotockd) — ptivodni text je na webu CNHP
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Integrace détskych dat o ITP do registru CNHP ve spoluprdci s PSDH — Pracovni skupina pro
détskou hematologii (Blatny)

10. Ndvrh zmény grafiky webu CNHP (Blatny)
11. Ndvrhy na akademické analyzy/PhD projekty nad daty CNHP (Zdpotockd, viichni)
12. RGzné a diskuse

19:00 Zavér:

Ad 1) Byla poskytnuta detailni informace o vysledcich 1é¢by vrozenych poruch krevniho srdzeni za rok
2021. Zasadni informaci je, Ze poprvé v historii je median ABR v CR bez ohledu na tiZi hemofilie 0.
Detailni presentace je pfilohou.

Ad 2) Zavérecné shrnuti auditl, certifikaty byly rozeslany na jednotlivd hemofilickd centra, vysledky
auditl zverejnény. Ve vice centrech bylo doporuéeno aktualizovat souhlasy s domdci I[é¢bou s ohledem
na subkutanni podani Hemlibry. Podan navrh na zménu frekvence auditl- audity budou probihat kazdé
4 roky a po uplynuti této doby muZe centrum ve vyjimecnych pripadech poZadat o odloZeni auditu o
dalsi 2 roky. Pokud dojde k nalezu v pribéhu auditu, ma centrum 1 rok na odstranéni nedostatku.
Odsouhlaseno pfitomnymi. Nepfitomny ¢len KR mulzZe svdj souhlas/nesouhlas zaslat pisemné
koordinatordm CNHP do 14 dni od rozeslani zapisu. Pokud koordinatofi neobdr#i do této lh(ity vyjadienti,
povazuje se navrh ze strany nepfitomného zastupce centra za odsouhlaseny.

Ad 3) Praiské a brnénské détska hemofil.centra se stala ¢leny PedNET, zastupci se Ucastnili nedavného
jednani. Byla ocenéna kvalita a spolehlivost importu dat z registru.

Ad 4) P.Ovesnd shrnula provedené zmény v registru, které byly odsouhlaseny na jarnim zasedani CNHP
(viz prezentace).
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Ad 5) Na rok 2023 je naplanovan monitoring v centrech (naposledy provedeno v roce 2017). Pljde o
kontrolu zdznami zadanych za rok 2021 cilené vybranych analytikem pro pfipadnou diskrepanci
v datech. Cilem je porovnat shodu/neshodu se skuteénym stavem resp. primarnimi daty. Centra jsou
vyzvana, aby delegovala monitory do poloviny prosince na IBA (vojkuvkova@biostatistika.cz;
ovesna@biostatistika.cz ). Harmonogram a organizovani monitoringu v centrech dohodne IBA ve
spolupraci s analytikem a s monitory.

Ad 6) Aktualni prehled hospodareni CNHP z.s. za rok 2022 k 31.10.2022. Rozklad na pfijmy a vydaje; u

obou prezentovany polozkové jednotlivé ¢astky. Prezentovany prijmy a vydaje v ¢asové ose od roku
2019.

Ad 7) Byla podana informace ohledné dohodnutych sazeb s IBA pro analytické prace. Sazby budou

zakotveny ve smlouvé mezi IBA a CNHP pro rok 2023. Bliz$i informace - koordinator CNHP.

Ad 8) P. Smejkal shrnul zmény v Deklaraci a pfilohach, které pritomni odsouhlasili na misté. Zmény
nejsou zasadni, jen odrazi zmény v |écbé a organisaci poslednich let. Nepfitomny ¢len KR mlze svij
souhlas/nesouhlas se zmé&nami Deklarace zaslat pisemné koordinatordm CNHP do 14 dni od rozeslani
zapisu. Pokud koordinatofi neobdrzi do této lhlty vyjadreni, povazuje se ndvrh ze strany nepritomného
zastupce centra za odsouhlaseny. Deklarace spolu s pfilohami je soucdsti zapisu a budou zverejnény po
odsouhlaseni na webu CNHP.

Ad 9) Centra byla oslovena navrhem o integraci sbéru dat o ITP u détskych pacient(i do registru CNHP
ve spolupraci s PSDH. PSDH jiz draft CRF odsouhlasila na svém jedndni. Dalsi postup bude ndsledovny:

a) J.Blatny zkontroluje finalni verzi CRF pro ITP nejpozdéji do konce listopadu;

b) IBA rozesle finalni CRF na détska centra k odsouhlaseni;

c) IBA predloZi nacenéni datamanazZerskych praci a termin spusténi nového ramene ITP registru;

d) J.Blatny zajisti financovani;

e) E.Zapotocka zajisti schvaleni samostatného IS pro ITP na MEK FN Motol;
Ad 10) Bude realizovdna zména a aktualizace grafické podoby webu CNHP. Byl osloven externi grafik a
ocekavame cenovou nabidku grafika a programatora. Redaktorské prace bude nadale zajistovat IBA.
Zamér byl schvalen pritomnymi.
Ad 11) Centra byla vyzvana k ndvrhu akademickych projekt(i/analyz na datech z CNHP registru. Byla
diskutovana moznost analyzovat a publikovat data pacientl na profylaxi EMI za CR (bude zaslano jako
dlvérna informace zvlastnim mailem) . Projednany zadosti o analyzy tfetimi stranami, budou vyfizeny
standardné. Odsouhlaseno.

Ad 12) Pacientské organizace:

e Podanainformace o velmi uspésném Il. setkdni Zen v Jihlavé, kterého se zuc¢astnili za hemofilicka
centra MUDr. Eva Drbohlavova a doc. MUDr. Jan Blatny. V programu byly i odbornici z oblasti
gynekologie, fyzioterapie a psychologie.

e Byla pfedstavena broZura o pfenasecstvi hemofilie pro Zeny. Nabidka distribuce na centra-zajisti
CSH a Hemojunior. V piipadé zajmu kontaktovat p. Boh(ina nebo p. Altmanovou.

e Vterminu 11.11.-13-11.2022 probéhne v Marseille workshop EHC o novych technologiich v
lé¢bé hemofilie a jinych krvécivych onemocnénich. Na tento workshop vysila CSH MUDr. Pavla
Mazanka z DFN Brno a zastupce svazu Ing. Martina Zidka.

e Svétova hemofilicka federace rozhodla o kandidature na poradani svétového kongresu v roce
2024. Do findle de dostaly Marseille a Madrid. Praha bohuZel vypadava ze hry.

Zapsala: Zlata Kfistkova, dne 8.11.2022

Revize zapisu: Jan Blatny, Zuzana Cermakova
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