’aemcr

prngram@
&

Zapis z jednani Koordinaéni a Vykonné rady CNHP
Praha, 21. 2. 2017

Pfitomni:
Blatny J., Blazek B., Cepeldkova V., Cerméakova Z., Cerna Z., Dolej$ V., Grejcarovd J. , Hajémanova Z.,
Hak J., HIusi A., Horakova L., Karlova J., Komrska V., Kfistkova Z., Kuhn Tomas, Martinkova I., Ovesna
P., Pavlickovd B., PospiSilova D., Prochdzkova D., Romanova G., Sejrkova Martinkova I., Smejkal P.,

Slechtovd J., Stelclova D., Timr P., Ullrychova J., Vok$ayova K., Walterova L.

Omluveni:
Dulicek P., Hrdlickova R., Kessler P., Penka M., Vonke I.,

1. Uvod (Blatny, Cermakova)

Koordinatofi pfivitali pfitomné a byl odsouhlasen program jednani.

2. Predstaveni registru v Clade-IS (Pavlickova, 90 min)

Pavlickova detailné probrala vSechny technické naleZitosti nové podoby registru v CLADE-IS, uZivatelé
se pfihl3sili a spole¢né prosli celym registrem. Podrobnosti viz. prezentace z jednani
Pfihlaseni do nového registru CNHP na strance

e https://cnhp.data-warehouse.cz/login

e |ogin = nové tvoren dle pfijmeni + prvni pismeno ze jména (napr. novakj)
e heslo (beze zmény, ale viechny znaky VELKYMI PISMENY) (nap¥. SLUNICKO123)

e v pfipadé problémda s pfihlasenim - helpdesk@iba.muni.cz

Termin pro zadani dat za rok 2016 je do 31. 3. 2017. Pro vyplaty pocitano s hldasenimi za rok 2016 ve
stavu validni, tzn. vSechny formuléare zaloZzené ve ,starém* registru je tfeba otevrit a znovu uloZit do

stavu ,,kompletni“. V pfipadé spravného vyplnéni systém oznaci formular jako ,validni“.

3. Postiehy k vypliiovani (vSichni, 30 min)

UzZivatelé si vyzkouseli vyplnéni pacienta on-line.
Diskutovan byl i klinicky pohled zadavani:
e prenaSecky do registru zaddvat vsechny se zjisténou mutaci (bez ohledu na hladinu faktoru)
e kolonoskopie, gastroendoskopie a podobné vykony, pfi nichZ nebyla biopsie se pocitaji mezi
JINE preventivni vykony (nikoli operace)

e operace jsou takové vykony, pfi nichZ dojde k poruseni integrity organizmu
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krvaceni zvladnuta profylaxi (bez nutnosti extra davky) se pocitaji mezi krvaceni; pokud se
pacient pouze domniva, Ze krvaci, pak nepocitat mezi krvaceni

max. hladina inhibitoru pfed vstupem do registru (formulaf Vstup) — uvadi se hladina inhibitoru
mimo ITT

profylaxe zamyslend jako trvald, ale zahajena béhem roku se zadava jako ,,pfechodna“

4. Propojeni registru s WAPPS-Hemo (Ovesn4, 15 min)

Probéhlo Uspéiné propojeni databiaze CNHP (v CLADE-IS) s kanadskou databazi WAPPS-Hemo pro

farmakokinetiku faktor( VIl a IX. MoZnost odesilani PK vySetfeni bude spusténa s novym registrem.

5. Stavajici vystupy (Blatny, 30 min)

Blatny ukazal kompletni roéni analyzu za rok 2015.

6. Nové analyzy (Ovesna, vsichni, 15 min)

Dohodnuty byly nésledujici Gpravy v reportu:

slidy budou rozdéleny na déti a dospélé (nikoli vSechny dohromady)
slidy budou rozdéleny na hem A a hem B (nikoli oba typy dohromady)
hepatitida C — odliseni pacientd, ktefi nebyli a byli |é¢eni a s jakym vysledkem

VWD — zamérit se na krvaceni dle typu — pocty krvaceni a lokalizace

7. Zmény v projektovém managementu CNHP (Ovesn4, 15 min)

Od 1. 1.2017 IBA MU prechézi pod LF MU, tedy i projekt CNHP pfechézi pod LF (k
30. 6. 2017). Zatim nejsou zndmy vSechny detaily, bude upresnéno na dalsim jednani.
0d 1.3. si projektovy management CNHP na IBA piebird Zlatuse Kfistkova, kterd byla

predstavena. Petra Ovesna bude nadale v pozici analytika.

8. Pripravovana doporuéeni CNHP - finalni verze a publikace (Cermakova, Smejkal, Blatny,
30 min)

Smejkal sezndmil pfitomné se stavem doporuceni.
Cermdkova predstavila ndvrh struktury pro ziskanou hemofilii, kterd by méla byt

bé&hem roku 2017 implementovéna do registru CNHP.

9. Ruzné a diskuze
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Zapsala P. Ovesna 21.2.2017
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