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Zapis z jednani Koordinaéni a Vykonné rady CNHP
Ostrava, Parizkovy dny, 5. 3. 2015

Pfitomni:
Blatny J., Blazek B., BohtGin M., Cepeldkova V. (zastupce V. Komrsky), Cermakova Z., Drbohlavova
E., Dulicek P., Hlusi T., Hrdlickovd R., Ovesna P., Ptozskova H., Hak J., Smejkal P., Timr P.,
Ullrychova J.

Jako hosté:
Kuhn T., Penka M.

Omluveni:
Cernd Z., Dolej§ V., Kessler P., Martinkova I., Pospiilova D., Prochazkova D., Slechtova J., Vonke 1.,

Walterova L.

Blatny pfrivital pfitomné a seznamil je s programem.

1. Stav zaddavani dat do registru, terminy roku 2015, provedené uUpravy v registru (Ovesna,

Smejkal, Blatny)

a. ke 3.3.2015 byla vyplnénost registru v riznych centrech od 0 po 100%

b. hepatitidy a HIV se automaticky predvyplni z minulého roku ¢i z minimalniho
registrac¢niho zdznamu
do poznamky lze doplnit pocet kopii RNA viru HIV1/ml plazmy

d. oddil davkovani profylaxe, moznost doplnit zménu davky béhem roku, zaddani
hmotnosti mozné jednou rocné

e. ITT —objevi se dotaz na ITT a davkovani a imunosupresi

f. preventivni podani — rizikova aktivita, operace, stomatol. vykon - toto se nepocita
mezi krvacivé epizody

g. pfi zadani typu koncentratu budou nabidnuty jen ty odpovidajici zadani (rFVIIl
versus pdFVIIl)

h. nové je zaddavani celkového HJHS skére, jeho podrobné schéma (napf. formou
interaktivniho formulaFe vychazejiciho z webu WFH) bude pfidano na web CNHP

i. kvalita Zivota — nové polozka, kdo dotaznik vyplnil
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novy formuldr farmakokinetika — vytvoren, v nejblizSich tydnech IBA doplini
vypocet t1/2 a tisk PK krivky; vypocet i informace pro pacienta bude tak uniformni
pro celou CR

moznost pouzit WAPPS program pro vypocet kinetiky, pouziji se data zadand do
registru.

bude doplnéno preventivni podani i u von Willebrandovy choroby, kde i navic

kolonka porod

. termin doplnéni dat za rok 2014 posunut max. do 31.3. Idedlni je vSak zadat do

20.3. jak plivodné planovano

2. Aktualizace financovani CNHP (NAP a novi sponzofi?) (Ovesna, Blatny), podrobnosti o
NAP (Narodni akéni plan) (Ovesna)

a.
b.

resitel Ovesna, spolufeditelé Blatny, Komrska, Smejkal
cile: sbér dat, validace, inovace registru, webového portalu, analyza v oblastech:
- incidence a prevalence onemocnéni — kazdorocni vystupy z registru,
Ovesna 4/2015
- kvalita Zivota — probéhlo v Motole, analyzu provedla Ovesnd, publikuje
Komrska do 7/2015
- Cetnosti inhibitoru — jiZ pfijato v impaktovaném casopisu - Blatny,
- zhodnoceni financéni narocnosti Ié¢by s ohledem na profylaxi — Chlupova,
Smejkal do 7/2015
- farmakokinetika — vytvoreni aplikace (Ovesnd), sbér dat (vSichni) a
prezentace na konferenci v Hradci Kralové Blatny 5/2015
- mozZnost pacientskych pristupld do registru — Ovesna, Blatny, setkani Na
Jezerce

- guidelines — nyni vznikaji. viz nize CNHP

3. Financovani registru 2015 (Ovesna)

a.

b.

prijmy stejnym zpUsobem, sponzorské dary farmaceutickych firem na grant MU
Brno

vydaje na datamanaZery navySeny o 20%, aby se zohlednil pocet pacient(
zaddavanych jednotlivymi centry a pfitom nepoklesla platba malym centrim — 60%

dle pausalni platby a 40% dle poctu v daném roce vysetienych hemofilik(
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4. Standardy - operativa a inhibitory (Hrdlickova, Smejkal)

a. pracovni skupinou vypracované standardy pro operativu a lé¢bu pacientd s
inhibitorem budou rozeslany ¢lenidm Koordinacni rady, do konce bfezna vhodné
odeslat pfipominky od jednotlivych ¢leni KR, po jejich zapracovani znovu bude
rozeslano c¢lenllm KR a do kvétna pak v konecné podobé odeslano k

oponentskému posudku - Doc. Batorova a UHKT

5. PrFipravovana vyzva (“véstnik”) MZd pro HTC centra (vSichni pfitomni)

a. dosud v pfipravé, stvrdi se tak realnd situace historicky existujicich center typu

HTC, ktera jsou zastoupena i v Koordinacéni radé

6. Uhradova vyhlaska 2015

a. umoznuje vykazat opravnéné indikované a hemofilikim podané koncentraty

koagulaénich faktorG i CZP bez omezeni danych jinak DRG systémem

7. Jak reflektovat nové CCC Ostrava ve struktuie CNHP? (Blatny, Smejkal)

a. v souvislosti se etablovanim CCC centra v Ostravé nutno zménit sloZzeni Vykonné
rady CNHP

b. navrhujeme proto VR ve sloZeni: zastupce CCC Motol, Brno dospéli, Brno déti a
Ostrava, kde je spole¢né centrum pro déti a dospélé, a jeden zastupce center
HTC, ktery se znovu zvoli elektronickym hlasovani pres IBA
to bylo pfitomnymi jednomysiné pfijato

d. HTC centra do dvou tydnl posSlou navrhy kandidatl na zastupce HTC ve VR,

nasledné probéhne el. hlasovani, CCC centra jmenuji rovnéz své zastupce, viz vyse

8. Ruzné

a. priprava formulare ,Adherence a Compliance” do registru - vhodny formular
vyhleda R. Hrdli¢kova a Z. Cermakova

b. pripraven dopis na MZ a VZP se Zadosti o registraci DDAVP pro s.c. aplikaci a
koncentrovany intranasalni sprej

c. vyhledové do registru zadavani i prenasecek hemofilie (tj. geneticky potvrzené
prenasecky), nyni doporuceno zadavani pacientek s hemofilii (tj. pod 40 % FVIII/FIX

tedy fenotyp lehké ¢i stfedni hemofilie, dle doporuceni WFH a EAHAD)
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d. EAHAD ma dostupnou databazi kauzadlnich mutaci s udanim tize
hemofilie/fenotypu odpovidajici dané mutaci

e. Blatny upozornil na moznost studie s protilatkou mimikujici aktivitu FVIII pro
pacienty s hemofilii A s inhibitorem i bez néj

f. pfi monitoraci rekombinantnich koncentratli pomoci kfivky kalibrované na pdFVIii
jednofazovad metoda ddava faleSné nizsi hladiny FVIII. Existuje i rozdil pfi stanoveni
hladiny jednofazovou a chromogenni metodou, coZ vhodné v budoucnu zohlednit

g. firma Sobi poZadala o pocty pacientll dle jednotlivych zdravotnich pojistoven,
pfitomnymi (hlasovani se zdrzel Hlusi) odsouhlaseno data poskytnout. Zajisti
Ovesna

h. Ovesna oznamila, Ze studentka MU nyni studujici na IBA ma zdjem se blize vénovat
genetice u pacientd s hemofilii, tato by zpracovala data z registru CNHP a nasledné
by byla KR predloZzena k odsouhlaseni k publikaci ve smyslu zminéném dale
Cermakovou

i. Cermakovd pfipravuje grant na zmapovani asociace polymorfismd vybranych
imunoregulacnich genl s tvorbou inhibitoru proti FVIII u pacientl s tézkou a
stfedni formou hemofilie A v nasi populaci

j- je redlnd moznost usporadani SSC kongresu ISTH v Praze v roce 2018, vhodné
navysit pocet ¢len( ISTH v CR

k. prof. Penka byl jmenovan ¢estnym predsedou CNHP, bude ¢lenem KR CNHP, bez

hlasovaciho prava

Zapsal P. Smejkal 5. 3.2015
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