1. Jednani CNHP, z.s.

25.9. 2017
Praha, FN Motol




Program

10:00 — 10:30 Zahdjeni

1) Uvod a informace o zalozeni CNHP z.s. (Blatny, Cermakova)
2) Pfijem novych ¢lent CNHP

3) Rozdifeni Koordinaéni rady CNHP o nové pfijaté &leny

4) Volba Vykonné rady CNHP

5) Volba koordinatort CNHP

6) Prezentace dat registru CNHP za rok 2016 (Blatny, Ovesnd)
7) Informace z ISTH relevantni pro CNHP

8) Predpoklad podpory CNHP na rok 2018 (Blatny, Kfistkovd)
9) Pravni kroky CNHP z.s. potiebné k fungovani registru CNHP (smlouvy s IBA LF MU, datamanagery
center apod) (Blatny, Kristkova)

10) Pfijeti potfebnych usneseni

11) Diskuse a rGzné

12:30 hod prestavka s obcerstvenim
14:00 hod zavér jednani
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First Name
Pavel
Ivan
Miroslav
Vladimir
Jan
Brachova
Katzerova
Dagmar
Magdalena
Lucie
Gabriela
Renata
Petr
Veronika
Vladimir
Daniela
Miroslava
Antonin
Dagmar
Tomas
Hana
Bohumir
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Last Name
Timr
Vonke
Penka
Dolejs
Blatny
Andrea
Marie
Stelclova
Jelinkova
Hordkova
Romanova
Machalkova
Smejkal
Cepelakova
Komrska
Janeckova
Palova
Hlusi
Pospisilova
Kuhn
Ptoszkova
Blazek

Centrum

CB - Dé&tské oddéleni

CB-OKH

Cestny predseda CNHP

CSH (Cesky svaz hemofilik()

FN Brno - DN oddéleni détské hematologie

FN Brno - DN oddéleni détské hematologie

FN Brno - DN oddéleni détské hematologie

FN Brno - DN oddéleni détské hematologie

FN Brno - DN oddéleni détské hematologie

FN Brno - OKH

FN Brno - OKH

FN Brno - OKH

FN Brno - OKH

FN Motol - Klin. détské hematologie a onkologie
FN Motol - Klin. détské hematologie a onkologie
FN Motol - Klin. détské hematologie a onkologie
FN Olomouc - Hemato-onkologicka klinika

FN Olomouc - Hemato-onkologicka klinika

FN Olomouc - Klinika détského lékarstvi

FN Ostrava - Klinika détského lékafstvi

FN Ostrava - Klinika détského lékarstvi

FN Ostrava - Klinika détského lékarstvi

PFijem novych ¢lenti CNHP, z.s.

Response

Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim




Prijem

First Name Last Name
Radomira Hrdlickova
Zuzana Cermakova
Drahomira Polcarova
Zderika Cerna
Jaroslava Grejcarova
Zderika HajSmanova
Jitka Slechtova
Petr Dulicek
Katefina Machalkova
Iveta Komarkova
Jiri Hak

Petra Ovesna
Zlatuse KFistkova
Jaroslava Karlova

Eva Drbohlavova
Lenka Walterova
Vladimir Senigl

Petr Kessler

Jitka Prokopova
Ivana Martinkova
Daniela Prochazkova
Jana Ullrychova
Katefina Voksayova
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Centrum

FN Ostrava - Krevni centrum
FN Ostrava - Krevni centrum
FN Ostrava - Krevni centrum
FN Plzen - Détska klinika

FN Plzen - Détska klinika

FN Plzefi - UKBH

FN Plzeri - UKBH

FNHK - IV. IHK
FNHK - IV. IHK
FNHK - IV. IHK

FNHK - Klinika détského lékarstvi
IBA

IBA

KN Liberec - OKH

KN Liberec - OKH

KN Liberec - OKH

Kolin - Hematolog. a transf. odd.
Pelhfimov - OHT

Pelhfimov - OHT

Plzen - Poliklinika - hematologie
UnL - Détska klinika - hematologie
UnL - OKH

UnL - OKH

novych ¢lent CNHP, z.s.

Response
Souhlasim
Souhlasim
Nesouhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Nesouhlasim
Nesouhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim
Souhlasim

Souhlasim




Schvaleni Koordinaéni rady CNHP, z.s.

Pravo

KR hlasovat Jméno a pfijmeni Stanovisko:
KR 1Jan Blatny FN Brno - DN oddéleni détské hematologie (329) Souhlas
KR 1 Petr Smejkal FN Brno - OKH (29) Souhlas
KR Miroslav Penka Cestny predseda CNHP Souhlas
KR Vladimir Dolej$ CSH (Cesky svaz hemofilik() Souhlas
KR 1 Vladimir Komrska FN Motol - Klin. détské hematologie a onkologie Souhlas
KR 1 Antonin HIusi FN Olomouc - Hemato-onkologicka klinika (89) Souhlas
KR 1 Dagmar PospiSilova FN Olomouc - Klinika détského lékafstvi (1050) Souhlas
KR 1 Bohumir Blazek FN Ostrava - Klinika détského lékarstvi (249) Souhlas
KR 1Zuzana Cermakova FN Ostrava Krevni centrum (409) Souhlas
KR 1Zderika Cerna FN Plzen - Détska klinika (577) Souhlas
KR 1Zdenka HajSmanova FN Plzeri - UKBH (333) Souhlas
KR 1Jiri Hak FNHK - Klinika détského Iékafstvi (773) Souhlas
KR 1 Petr Dulicek FNHK - IV. IHK (105) Souhlas
KR 1 Lenka Walterova KN Liberec - OKH (1179) bez vyjadreni
KR Petr Kessler Pelhfimov - OHT (1185) Souhlas
KR 1 lvana Martinkova Plzen - Poliklinika - hematologie (1156) Souhlas
KR 1 Pavel Timr CB - Détské oddéleni (777) Souhlas
KR 1lvan Vonke CB - OKH (417) Souhlas
KR 1 Daniela Prochazkova UnL - Détska klinika - hematologie (753) Souhlas
KR 1Jana Ullrychova UnL - OKH (1191) Souhlas
KR Zlata Kristkova IBA LF MU Souhlas
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Schvaleni Vykonné rady CNHP, z.s.

hlzrséc:/\gt Jméno a pfijmeni Centrum Stanovisko: Mailem dne:
VR 1 Jan Blatny FN Brno - DN oddéleni détské hematologie (329) Souhlas  21.09.2017
VR 1 Petr Smejkal FN Brno - OKH (29) Souhlas  20.09.2017
VR 1 Vladimir Komrska FN Motol - Klin. détské hematologie a onkologie (413)
1 Antonin Hlusi FN Olomouc - Hemato-onkologicka klinika (89) Souhlas  21.09.2017
1 Dagmar PospiSilova FN Olomouc - Klinika détského lékafstvi (1050) Souhlas  20.09.2017
1 Bohumir Blazek FN Ostrava - Klinika détského lékarstvi (249) Souhlas  21.09.2017
VR 1 Zuzana Cermakova FN Ostrava Krevni centrum (409) Souhlas  21.09.2017
1 Zderka Cerna FN Plzen - Détska klinika (577) Souhlas  21.09.2017
1 Jitka Slechtovd FN Plzeri - UKBH (333) Souhlas  21.09.2017
1 Jiri Hak FNHK - Klinika détského Iékarstvi (773) Souhlas  20.09.2017
VR 1 Petr Dulicek FNHK - IV. IHK (105) Souhlas  22.09.2017
1 Lenka Walterova KN Liberec - OKH (1179)
1 Ivana Martinkova Plzen - Poliklinika - hematologie (1156) Souhlas  22.09.2017
1 Pavel Timr CB - Détské oddéleni (777) Souhlas  22.09.2017
1 Ivan Vonke CB- OKH (417)
1 Daniela Prochazkova UnL - Détska klinika - hematologie (753) Souhlas  22.09.2017
1 Jana Ullrychova UnL - OKH (1191) Souhlas  21.09.2017
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Volba koordinator(i CNHP, z.s.
Stavajici koordinatofi CNHP, z.s.:

MUDr. Ondrej Zapletal

MUDr. Jan Blatny, PhD.

!

Nové voleni koordinatofi CNHP, z.s.:
Doc. MUDr. Zuzana Cermakova, PhD.

MUDr. Jan Blatny, PhD.




Prezentace dat registru CNHP
za rok 2016: samostatnd prezentace J.Blatny

The status of care for persons with
haemophilia registered within CNHP

registry
Annual Report 2016

Jan Blatny, Petra Qvesna
on behalf of
Centres contributing to CNHP registry

(Czech National Haemophilia Programme)
July 2017




<

Informace z ISTH relevantni pro CNHP

Haemophilia s e

Haemepbafa (2016), 23 4574598 DO 10,1111 hae 13013

REVIEW ARTICLE

The use of enhanced half-life coagulation factor
concentrates in routine clinical practice: guidance from

UKHCDO

P, COLLINS® E. CHALMERS. T P. CHOWDARY.} D. KEELING. 5 M. MATHIAS Y

J. O"DONNELL ** K. . PASLYt 5. EANGARAJANMYY and A, THOMASLYE

# Artbair Bloors Hasmopbdia Centre, Usiversity Hospatal of Wales, Cardiff; tHaemophidia Centre, Royval Hospatal for Sick
Chddren, Glaspme; P Katbarine Dormandy Haemopiiba Centre, Royal Free Hospatal, Londosg; SHaem opbibs Cenire, Charcbill
Hospital, Ok ford; YHasmop iy Centre, Grear Ormeonad Street Hospital, London, UE; ** Hasmopbilia Centre, 8t James Hospaal
, Dublin, Irelend; +HH asropbilia Contrs, Roval London Hospital, Londos; $3H aemopbilia Cantre, Basingstoke and North

Ham pshire Hospital, Basingstoke; and §5 Haemophilia Centre, Rovad Infirmary of Edmbureh, Edmbureh, UK

Enhanced half-life factor VIIT and IX products are being introduced into routine clinical pracioce. Published data
report on clinical trials and there are limied data available on how to use these products in routine clinical
practice. Many patients, for example, those with a past history of an inhibitor, have been excluded from clinical
trials and there are limited data published on children. This guidance document s a consensus statement from
the UK Haemophilia Centres Doctors” Organisation and aims o give pragmatic advice on the use of these
products in routine practice.
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Informace z ISTH relevantni pro CNHP

Haemaphilia (2017), 1-10 DO 10,1111 hae. 13201

REVIEW ARTICLE

Guidelines for the management of acute joint bleeds and
chronic synovitis in haemophilia

A United Kingdom Haemophilia Centre Doctors™ Organisation
(UKHCDOQO) guideline

J. HANLEY,* A. MCKERNAN, M. D. CREAGH,t S. CLASSEY,§ P. MCLAUGHLIN,Y
N. GODDARD,§ P. . BRIGGS,* S. FROSTICK,** P. GIANGRANDE,+ (5 ]. WILDE,$1
J. THACHIL§§ and P. CHOWDARYY () ON BEHALF OF THE MUSCULOSKELETAL WORKING

PARTY OF THE UKHCDO
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Informace z ISTH relevantni pro CNHP

3

- 4 \ “Relieving persons v ffering
mmmm S Sfrom Haemophilia,..
UNITED KN GDOM HAEMOPHILLA CENTRE DOCTORS ORGANISATION
_.0"'" = f
—

PLEASE REFER TO UKHCDO WEBSITE TO ENSURE YOU ARE
USING THE MOST RECENT VERSION OF THIS PROTOCOL
http://www.ukhcdo.org

UKHCDO protocol for first line immune tolerance induction for

children with severe haemophilia A:
A protocol from the UKHCDO Inhibitor and Paediatric Working Parties
(15 February 2017)
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Financni zalezitosti

 |Informace o ucetni uzaverce v souvislosti s
podporou registru CNHP na IBA MU, kterd ke
dni 30.9. 2017 zanika

* Rekapitluce podpory poskytnuté registru
CNHP do 9/12 a oéekavana podpora do konce
roku 2017 (jiz pfimo na CNHP z.s)

» Odhad pfijm0 a vydaji CNHP z.s. na rok 2018




Pravni kroky CNHP z.s. potfebné k
fungovani registru CNHP

IBA MU zanika a registry prechazi pod Lékarskou fakultu MU
k 30.9.2017.

Smluvni vztahy CNHP, z.s.:

- Smlouvy se sponzory

- Smlouvy s investigatory — vyplaty (Smlouva o dilo):

- Smlouva s IBA MU o pfevodu registru na spolek CNHP, z.s.
- Smlouva o dilo s IBA LF MU o vedeni registru (+DPH!)




DISKUZE
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DEKUJI VAM ZA VASI POZORNOST




