Zapis ze zasedani Koordinacni rady

Cesky narodni hemofilicky program, z.s. (CNHP)
XXVII. Pafizkovy dny, 15.3.2021, online meeting

Pritomni (bez titulii, v abecednim poradi):
Blazek B., Cermakovda Z., Cerna Z., Cepeldkova V., Dulicek P., Hajdmanovd, Z., Hak J., Hlugi A.,
Hrdlickova R., Komrska V., Martinkova I., PospiSilova D., Prochdzkova D., Ptoszkovda H., Smejkal P.,

Timr P., Ullrychova J., Voksayova K., Walterova L., Zapotocka E.
Omluveni: J.Blatny
Cesky svaz hemofilikdi: Bohtin M. Hemojunior: Altmanova K. IBA spinoff MU: Kfistkova Z.

Na programu schiize Koordinacéni rady byly projednany nasledujici body:
17:30 Zahdjeni
1) Uvod - privitdni
2) Prehled hospodareni registru CNHP v roce 2020
3) Vyhled k zajisténi financovdni registru pro rok 2021
4) Zddosti o poskytnuti sekunddrnich analytickych vystupi
5) Interni audit center zapojenych do CNHP 2020-2021
6) Zprdva ze Sekce pro hemostdzu a trombdzu v rdmci CHS (jedndni SUKL, Mezioborové doporuceni
CHS a RZP)
7) Aktualizace guidelines tykajici se obecnych doporuceni, doporuceni pro operace a doporuceni
pro lécbu hemofiliki s inhibitory
8) Informace o zapojeni dvou pediatrickych center CNHP do evropské sité PedNet
9) Zmeny ve spoluprdci s databdzi WAPPS
10) Zdstupci Ceského svazu hemofilikii a Hemojunioru
11) Diskuze, riizné
18:45 Zdvér

Ad 2+3) Byl podan prehled tykajici se hospodareni spolku za rok 2020, a to jak pfijmd za rok 2020, tak i
vydajl k 31.12.2020. Prijmy i vydaje byly detailné rozklicovany. Bylo zhodnoceno, Ze hospodareni spolku
bylo vedeno efektivné a Usporné a v disledku toho vznikl prebytek, ktery bude preveden do roku 2021.
Pritomni byli informovani o zGstatku na Gc¢tu spolku k 31.12.2020 po odecteni vsech nakladd spadajicich
do roku 2020 a po pficteni ptijma. Koordinaéni radé byl predstaven zamér ohledné vyse podpory ze
strany jednotlivych sponzori pro rok 2021. KR pfijala udaje ohledné finanéniho hospodareni bez
namitek.

Ad 4) Byly ptredloZeny dva poZadavky na sekundarni zpracovani dat, anonymizovanych analyz, z registru
CNHP ze strany spoleénosti Takeda a SOBI. Analytické vystupy se budou tykat pouze pacientl Ié¢enych
pfipravky dané spolecnosti. Vedouci center byli pfed zaseddnim KR obeslani s Zadostmi o analyzu a na
schiizi se dohodlo, Ze do 26.3.2021 probéhne hlasovdani o poskytnuti dat pro oba vystupy. Odsouhlaseno.

Ad 5) Centra byla informovéana o nutnosti zrealizovat audity HTC/CCC center v leto$Snim roce. Audity
mély byt zahajeny na podzim 2020, ale vzhledem k pandemické situaci byly odsunuty nahradni termin -
jaro 2021. Aktualni lockdown a opatteni nouzového stavu neumoznuji kvali persondlnimu pretizeni
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nemocnic provést audit ve druhém terminu. Bylo dohodnuto, Ze audity probé&hnou v terminech konec
dubna aZ srpen 2021, a to ¢astecné i distancni formou, opét podle aktudlni epidemiologické situace. Do
poloviny dubna ozndmi pracovni skupina pfipravujici audity (Z. Cermdkova, E. Zapotocka) sloZeni
auditorskych tym{, ¢asovy plan audit( a vlastni priibéh a obsah auditl dle formy provedeni (distancni a
prezencni), ktery bude provddén v souladu s platnymi pravnimi predpisy, zejména se zietelem na
ochranu osobnich Udajd. Vysledky auditd budou projednany na podzimnim zasedani CNHP. CSH
v zastoupeni svého predsedy byl vyzvan, aby pracovni skupiné dodal do konce bfezna pisemné konkrétni
okruhy, které by se tykaly ucasti PO (pacientské organizace) na auditu.

Ad 6+7) KR byl informovan o splnéni tkolu tykajiciho se p¥ipravy obecnych doporuéenych postupt. Ukol
splnén, jedno ze tfi doporuceni jiz vysSlo tiskem a je vyvéseno v sekci pro hemostdzu a trombdzu v ramci
CHS, zbyvaijici dvé doporuéeni jsou pfijata do tisku v THD. Na stranky CNHP budou Doporuéeni vyvésena
poté, co budou odpublikovdna v THD.

Ad 8) Bylo oznameno, Ze dvé détska CCC centra (FN Motol a FN Brno Détska nem.) byly po splnéni
narocnych vstupnich pozadavku pfijata do evropské sité PeDNet.

Ad 9) Dr. Zapotockd informovala ohledné historie propojeni registru CNHP s akademickou platformou
WAPPS, ktera umoZfiuje vyhodnocovat farmakokinetické ukazatele u hemofilikdi. CNHP byl historicky
prvni registr propojeny s WAPPS a data z CNHP se zasilala k vyhodnoceni do WAPPS a takto vyhodnocend
data — PK k¥ivky — se zpétné uklddala i do databidze CNHP. Samotny WAPPS oviem umozfiuje mnohem
rozsahlejsi praci s daty vloZzenymi do platformy pres registr CNHP. Aby bylo mozné tyto funkcionality
WAPPS plné vyuZit, bylo nejprve na podzim 2020 provedeno ve WAPPS rozdéleni pacient(, ktefi byli do
té doby vedeni ve WAPPS pod jednim centrem = celd CR, do dil¢ich center. Ve WAPPS byla vytvorena
diléi centra, ktera presné odpovidaji centriim v CNHP. Pokud nékteré z center uz mélo zfizeny svdj
individualni pfistup do WAPPS, byli pfislusni pacienti pfevedeni pod své centrum. Nyni je tedy stale
#adouci zadavat pacienty k hodnoceni PK do WAPPS pres CNHP registr (abychom nepf¥isli o cenna data).
Centra, kterd maji uz zfizeny pfistup do WAPPS, by méla vidét vSechny své pacienty ve WAPPS a tito
pacienti by mohli tedy vyuZit aplikaci Florio. Centra, kterda nemaji pristup do WAPPS, by si méla o pFistup
do platformy zazadat. CNHP pomdize s 7adostmi o piistup. Pro praci s WAPPS ve vztahu k CNHP bude
vypracovan manual, ktery bude vyvéden na dashboardu CNHP registru. Centra budou obeslana
s dotazem, zda maji ve WAPPS individualni uZivatelsky pfistup nebo nikoliv. Odpovida: E. Zapotocka, Z.
KFistkova.

Ad 10) Informace ze strany zastupcu pacientskych organizaci.
Cesky svaz hemofilikd (p.Boh(in):

» Prosba o poskytnuti konkrétniho doporuéeni/informaci ze strany CNHP pro hemofiliky k o¢kovéni
proti onemocnéni covid-19 (Z. Cermakova).

= Byla podana informace ohledné rozvozu lécCiv hemofiliki v nouzovém stavu a spolupraci mezi
zapojenymi subjekty a podékovani CNHP za kooperaci; Projekt i nadéale bé%, pokud bude
z nékterého centra poZadavek na zavoz 1ékd do domacnosti hemofilika, obratte se na Cesky svaz
hemofilikd nebo Hemojunior.

= WFH Annual Global Survey 2020 - Zadost o soucinnost pfi vyplnéni hlaseni, bude moziné az po
doplnéni dat za rok 2020 ze strany center a zpracovani analyzy (odpovida Z. Kfistkova);

= Na webu hemofilici.cz je prohlaseni k o¢kovani proti Covid-19. Své stanovisko vydaly Svétova
hemofilicka federace (WFH), Evropska asociace pro hemofilii a pfibuzné choroby (EAHAD),
Evropské hemofilické konsorcium (EHC) a Narodni hemofilickd nadace Spojenych statl
(NHF).
https://hemofilici.cz/index.php/cs/doplnkove-informace/rady-lecba/405-prohlaseni-k-ockovani-
proti-pandemii
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= Pripravované aktivity v roce 2021
1) Letni hemofilicky tdbor pro déti od 6 do 18 let: 21. — 31. 8. 2021 RS Jasenka v Zubfi
na Vysociné. https://hemofilici.cz/index.php/cs/akce-seznam/12-akce1/402-letni-hemofilicky-
tabor-se-vraci-do-zubri
2) Rekondi¢ni pobyt pro dospélé hemofiliky: 8. 5. - 14. 5. 2021 Hotel Bystré nedalekov Policky
https://hemofilici.cz/index.php/cs/akce-seznam/13-akce2/404-rekondice-dospelych-tentokrat-

na-vysocine

Hemojunior:

= Do kazdého détského hemofilického centra byl pfedan jeden détsky mechanicky vozik,
k dispozici je jesté jeden a bude predan tam, kde bude potteba a podékovani za osobni setkani

v détskych centrech;
= Jednim z hlavnich cilG Hemojunioru je rozvijeni vzajemné spoluprace rodic¢d déti s hemofilii, se
zdravotniky a Sirokou verejnosti. Opakované doporucujeme a zZddame své Cleny, aby dbali rad

svych oSetfujicich Iékafu, at uZ pfi vybéru typu IéEby nebo celkové 1ééby samotné. Vedeni

pacientskych organizaci se distancuje od udileni rad tykajicich se vySe zminéného.
http://www.hemojunior.cz/2020/11/25/dulezite-sdeleni/
=  Plan ¢innosti pro rok 2021 - rekondi¢né-edukacni pobyty, online ¢innost, Hemojunior 20 let
¢innosti, spoluprace obou organizaci
Ad 11) Pfilohou je aktudlni seznam ¢lend a o Clenstvi se dale prihlasila pani dr. Ester Zapotocka z FN

Motol a pani Katefina Altmanova z Hemojunioru. Pfijaty bez pfipominek a aktuaini pocet ¢lenl je nyni
47.

Upozornéni na deadline pro zadavani dat za rok 2020, a to 21.3.2021,v¢etné uvedeni vsech disledkd pro
CNHP z.s., které by byly zpisobeny nedodrzenim terminu. Bylo zrekapitulovano, kterd centra maiji
hotovo, ktera stale jesté pracuji na doplnéni dat. Centra, ktera si dosud nepozddala o kontrolu dat,
budou do konce tydne (do 19.3.) obesldna s dotazem.

Pan dr. Smejkal pozadal o moznost vyuZit souhrnné analyzy dat z registru CNHP pro dizerta¢ni praci pani
dr. Romanové z FN Brno a pro publika&ni vystup, ktery by zpracovala dle publika¢nich pravidel CNHP.
Odsouhlaseno.

PFisti setkani CNHP je planovéno na podzim 2021.

Pfiloha 1 Seznam aktualnich ¢lend CNHP k 15.3.2021

Zapsala: Zlata Kfistkova, dne 16.3.2021

Revize zapisu: Zuzana Cermakova, Ester Zapotocka
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