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Program

17:30 Zahdjeni

= Uvod

= Pfehled hospodateni registru CNHP v roce 2020

= Vyhled k zajisténi financovani registru pro rok 2021

= Zadosti o poskytnuti sekundarnich analytickych vystupd

= Interni audit center zapojenych do CNHP 2020-2021

=  Zprava ze Sekce pro hemostdzu a trombdzu v rdmci CHS (jednani SUKL, Mezioborové doporuéeni CHS a RZP)
= Aktualizace guidelines tykajici se obecnych doporuceni, doporuceni pro operace a doporuceni pro lécbu hemofilikd s inhibitory
= Informace o zapojeni dvou pediatrickych center CNHP do evropské sité PedNet

= Zmény ve spolupraci s databazi WAPPS

= Zastupci Ceského svazu hemofilikd a Hemojunioru

= Diskuze, rGzné

18:30 Zaveér
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Prehled hospodareni 2020 - Rekapitulace prijmu a vydaju

Pfijmy na rok 2020 (dary, granty, nakup dat): 3 034 630,-K¢
Vydaje za rok 2020: 2 889 923,- K¢

Rozdil: 144 708,- K¢

Aktualni stav uctu k 31.12.2020: 3 531 715,-Kc
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Zadost o analyzu dat

Spoleénosti SOBI a Takeda podaly zadosti Koordinaéni radé CNHP ohledné analyz dat z registru CNHP. Kazda z obou 7adosti se tyka

zpracovani dat, které se vztahuji vyhradné ke konkrétnim Iécivym pfipravkim daného Zadatele.
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Interni audit center zapojenych do CNHP 2020-2021

Audity hemofilickych center (HTC a CCC):

= zacatek planovany podzim 2020, nicméné posun vzhledem k nouzovému stavu
= navrh on-line auditt ve vybranych centrech od konce dubna 2021 do srpna 2021
= centra dostanou dopredu , check listy”, které vyplni a odeslou na vedouciho auditorského tymu

= do poloviny dubna budou osloveni ¢lenové auditorskych tym0 (slozeni: 2 1ékafi z hemofilickych center,
1 zastupce CHS a 1 zastupce pacientské organizace)

= realizace auditl pres platformu MS TEAMS, podpisy Ize pres DocuSign

= vysledky auditl budou predlozeny na podzim 2021
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Zprava ze Sekce pro hemostazu a trombdzu v rdmci CHS
(jednani SUKL, Mezioborové doporuceni CHS a RZP)

Aktualné zadna agenda k projednani
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Aktualizace guidelines tykajici se obecnych doporuéeni, doporuéeni pro operace
a doporuceni pro |é¢bu hemofiliku s inhibitory

Hrdlickova R., Blatny J., BlaZek B., Cermakova Z., Cernd Z., Duli¢ek P., Hak J., Hludi A., Zapotocka E., Pospisilova D.,
Prochazkova D., Smejkal P.,, HajSmanova Z., Timr P., Ullrychova J., Vonke I., Walterova L. , Penka M. Konsenzualni
doporuéeni Ceského narodniho hemofilického programu (CENHP) pro zaji$téni chirurgickych a invazivnich vykond
u pacientti s hemofilii, vydani 2., rok 2020. Transfuze hematologie dnes 2020;26(3):257-262

Smejkal P.,, a CNHP skupina. Konsenzudlni doporuéeni Ceského narodniho hemofilického programu (CNHP) pro
diagnostiku a Ié¢bu pacientl s hemofilii, 3. aktualizace. Transfuze hematologie dnes 2021 — 1. Cislo — prijato k tisku

Zapotockd E., Blatny J., Smejkal P. a CNHP skupina. Konsenzudlni doporuéeni Ceského narodniho hemofilického
programu (CNHP) pro diagnostiku a Ié¢bu pacientl s vrozenou hemofilii a s inhibitorem FVIII/FIX — 2. aktualizace.
Transfuze hematologie dnes 2021 2. Cislo — prijato k tisku
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Informace o zapojeni dvou pediatrickych center CNHP do evropské sité PedNet

Od podzimu 2020 zapojeni CCC FN Brno Détska nem. a CCC FN Motol do evropské sité PedNet

PedNet Program

= multicentricky prospektivni observacni vyzkum v oblasti hemofilie u déti

= tykd se diagndzy hemofilie A i B, jejiho prirozeného priibéhu, bezpecnosti a ucinnosti IéCby u prospektivné
sledované kohorty dosud nelécenych pacient(

= vystupem tohoto programu bylo doposud nékolik stézejnich praci tykajicich se hemofilie u détskych pacient(

= CR: data o détech narozenych od roku 2010

Czech National A
Hemophilia Institute

P l a of Biostatistics
ngram and Analyses




Zmeny ve spolupraci s databazi WAPPS

CNHP historicky prvni registr propojen s databazi WAPPs pomoci specialniho rozhrani.
=  Nicméné z pohledu soucasné doby nedostateCné nastaveni — chybéjici interaktivita, nemoznost vyuziti klinického

kalkulatoru, nastaveni |Ié¢ebného planu, potencidlniho propojeni s App (Wapps App, Florio App)

=  Listopad 2020 — Zadost WAPPS centrala (Alfonso lorio) o Upravu rozhrani
=  Brezen 2021 — ve spolupraci s IBA vytvoreno nové rozhrani:

= Rozdéleni viech pacienttl v CNHP do jednotlivych podcenter (kazdé centrum by mélo vidét pouze své pacienty)

®" Moznost zadavani PK cestou WAPPs — pfi zachovani plné funkce WAPPs
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Cesky svaz hemofilikd + Hemojunior

CSH
= |Informace k oc¢kovani dle stanoviska WFH, EHC a EAHAD
= Rozvoz |é¢iv do domovl hemofilik(i v dobé pandemie

= Pripravované aktivity v roce 2021

Hemojunior

= Do kazdého détského hemofilického centra byl predan jeden détsky mechanicky vozik, k dispozici je jesté
jeden a bude predan tam, kde bude potreba

= Jednim z hlavnich cil Hemojunioru je rozvijeni vzdjemné spoluprdce rodic déti s hemofilii, se zdravotniky a
Sirokou verejnosti. Opakované doporucujeme a zddame své ¢leny, aby dbali rad svych osSetrujicich Iékarl, at
uz pri vybéru typu lécby nebo celkové [éCby samotné. Vedeni pacientskych organizaci se distancuje od udileni
rad tykajicich se vySe zminéného.

= Plan Cinnosti pro rok 2021 - rekondi¢né-edukacéni pobyty, online ¢innost, Hemojunior 20 let Cinnosti,
spoluprace obou organizaci
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Diskuze, rlzné

= Seznam &lent CNHP, z.s. (aktudlné 45 &lend, seznam bude pfilohou zapisu)
» 73dost o &lenstvi: MUDr. Ester Zapotocka (FN Motol)

Katerina Altmanova (HemolJunior)

= Upozornéni ohledné terminu na doplnéni dat do registru za rok 2020

21.3.2021
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I VSem ucastnikim a hostim

Dékujeme za pozornost




