Zapis ze zasedani Koordinacni rady

Cesky narodni hemofilicky program, z.s. (CNHP)
Ostrava, Parizkovy dny, 7.3.2018

PFitomni (bez tituli):
Blatny J., Blazek B., Cepelakova, V., Fiedlerova Z., Drbohlavova, E., Duli¢ek P., Hak J., Hrdlickova R., lvanova

E., Karlova J., Smejkal P.,

WEBEX: Cernd, Z., Hajsmanova, Z., Pospisilova, D.,
CSH: Bohiin M.

IBA spinoff MU: Ktistkova, Z.

.
Na programu schiize Koordinacni rady byly tyto body:
16:00 Zahdjeni
1) Privitani (Blatny)
2) Struktura a fungovani CNHP, z.s. (Blatny, K¥istkovd)
3) Odmeény za sbér dat (Blatny, Kfistkova)
4) Aktudlni stav registru CNHP (Kfistkova)
5) Prabéh a vysledky monitoringu v centrech (Cermakova, Blatny, K¥istkovd)
6) Rozpocet narok 2018 (Blatny, Kfistkova)
7) Informace o projektu QoL u hemofilie metodou Dipex (Blatny, 10 min)
8) Informace o spolupraci s registrem WFH (Blatny, 10 min)
9) Setkdni CNHP, z.s. v rdmci sjezdu CHS v zaFi 2018 v Praze (Blatny)
10) Diskuze a rtzné

18:30 Zaver

Ad2) Dr. Blatny ve struénosti seznamil pfitomné s divody zaloZeni spolku CNHP, z.s., s jeho strukturou a
organizaénim zaji$ténim. V prezentaci byl zmin&n seznam &len CNHP, z.s., ktery se rozéifil od minulého setkani
o pani Petru Valkovou (FN Brno), MUDr. Zuzanu Fiedlerovou (FNHK) a o pana Martina Bohtina z Ceského svazu
hemofilikd. Pan Bohln nahradil v Cele pacientské organizace pana dr. DolejSe, jak bylo avizovdno na minulém
setkani KR v Praze 25.9.2017.

V prezentaci, kterd je nedilnou soucdsti zapisu, je aktudlni sloZeni ¢lenské zakladny, Koordinacni rady, Vykonné
rady a obsazeni koordinatort CNHP, z.s.
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V.

Ad 3) Organizace sbéru dat v centrech prechazi z IBA MU na CNHP, z.s. Potvrzeni o ptijmech pro podani
daniového ptiznani za rok 2017 zajistuje IBA s.r.o. (vydava ekonomické oddéleni Rektoratu MU). Odmény, které
fyzicky byly vyplaceny v roce 2018, spadaji do pfijmu za 2018 a budou doloZeny potvrzenim od externi Ucetni
spolku (zohledni se az v darfiovém pfizndni za rok 2018). Byly podany informace o zasmluvnéni jednotlivych
datamanazer(i a nemocnic.

Byla podana primdrni informace ohledné informovaného souhlasu, ktery dle pfedpokladu nemusi ve stavajici
podobé zcela naplfiovat poZzadavky nové evropské smérnice GDPR (General Data Protection Regulation).
Nicméné, v soucasnosti chybi provadéci vyhlaska nebo jind zdkonna legislativa na narodni drovni, kterad by
implementovala poZadavky GDPR do ceské legislativy. Proto se navrhlo vyhledové aktualizovat informovany
souhlas dle GDPR (IBA spinoff poskytne podklady a pfipravi ndvrh) a aktualizovat protokol — zakladni dokument
ke klinickému registru CNHP. Aktualizovany IS spolu s protokolem bude predlozen multicentrické etické komisi
ke schvaleni. Je oviem potieba postupovat vsouladu s pfipravovanou provadéci pravni Gpravou v CR
(pFipravovany zakon o zpracovani osobnich udajl), kterad zatim neni dostupna.

V.

Ad 4) Z. Kristkova (IBA) predstavila dalsi planované zmény struktury registru:

a) Pacientské pfistupy — je moZnost vypliiovat dotazniky kvality Zivota online pres link zaslany na mail
pacienta, je ovSsem problém s tim, zda pacienti budou chtit poskytnout svou emailovou adresu a
zda budou mit zajem o tuto sluzbu (zjisti pan Boh(in do ptistiho setkani CNHP).

b) Dotazniky kvality Zivota u déti (mladsi a starsi déti) — duben 2018

c) Vytvafi se daldi faze Ziskana hemofilie u dospélych pacientd ve spolupraci s pani doc. Cermakovou
(duben 2018)

d) IBA prosivsechny datamanazery o zaslani ptipominek a podnétd k sou¢asnému registru a zadavani
dat, které budou po schvaleni garanty registru implementovany do struktury: napf. doplnéni
DDAVP do ciselniku, aj). Podnéty zaslete, prosim, na adresu kristkova@biostatistika.cz

e) POZOR! Ukonceni sbéru dat probéhne 31.3.2018 — poté probéhne kontrola zadanych dat
analytikem.

VI.

Ad 5) Podana zprdva o pribéhu a vysledcich monitoringu v centrech a zhodnoceni. Vysledky uvedeny
v prezentaci, ale je potfeba mit na paméti, Ze neslo o kontrolu ndhodné vybranych pacient(, ale o kontrolu
pacient( cilené vybranych analytikem pro diskrepanci v datech. Cilem bylo porovnat shodu/neshodu se
skute¢nym stavem.

VII.

Ad 6) Byla podana zprava o hospodareni spolku za posledni kvartal 2017, uveden vycet dar(i a grantl na strané
pfijmu a vydaja. Byl podan prehled ocekavanych nakladli a pfijmU na rok 2018.

Ad 7) Dr. Blatny informoval o projektu hodnoceni kvality Zivota u pacientd s hemofilii metodou DIPEX ve
spoluprdci s pracovistém Palackého Univerzity v Olomouci zastoupeném panem prof. P. Tavelem.
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Ad 8) Dr. Blatny informoval o krocich, které povedou k zaloZeni celosvétového registru WFH (World Federation
on Haemophilia), pro ktery bude CNHP pilotnim projektem spoluprace a pozadal pfitomné o souhlas
s jednorazovym poskytnutim anonymizovanych dat za jednotlivd centra pro uvedeny registr. IBA zajisti
hlasovani vsech center ohledné tohoto pozadavku.

Ad 9) Dalsi setkani CNHP by se mohlo uskute¢nit v ramci 1. Ceského hematol. a transfuziol. sjezdu v Praze (16.-
19.9.2018). Dr. Blatny oslovi CHS s Zadosti o termin a prostory pro zaseddni.

Ad 10) Pan Martin Boh(n za Cesky svaz hemofilikd:

a) Informoval o nastaveni spoluprace se zachranafi — vybaveni hemofilika ¢ervenym ID naramkem,
plastovy prikaz hemofilika (obsahuje Gdaje o typu hemofilie, kontakt na centrum a tel. kontakt na
nepretrzity provoz centra 24/7)a tretim identifikdtorem bude termotaska s derivatem. Byly podany
dalsi Informace ohledné moznosti nalepit samolepku s oznacenim hemofilika na karti¢ku pojisSténce
(jako ¢tvrty mozny identifikator hemofilika).

Ukol pro IBA: na webu CNHP nejsou v zdloZce Sit center uvedend nepretriita telefonni &isla. Je potfeba
doplnit! IBA rozesSle na centra dotaz ohledné nepretrzitych telefonnich linek a postupné doplni
v tabulce center. Po dopInéni bude informovat CSH.

b) Poprosil o umoZnéni vybavit centra informativnimi letacky o ¢innosti Ceského svazu hemofilik( s cilem
rozsifit ¢lenskou zakladnu organizace a o pomoc s propagaci jednotlivych identifikator( pro zachranare
a urgentni medicinu mezi hemofiliky a dalsi osoby s vrozenym krvacivym onemocnénim. Propagacni
material tykajici se jednotnych identifikator( bude doddn CSH do viech center.

c) Informace ohledné moznosti nalepit samolepku s oznacenim hemofilika na karti¢ku pojisténce.

d) Poprosil, aby pfi planovani regionalnich workshop( nebyla z komunikace mezi centrem a sponzorem
vynechdvana pacientskd organizace. MGze kolidovat s dalimi akcemi CSH. Regiondlni workshopy jsou
pro CSH jedineénou piileZitosti setkat se nejenom s hemofiliky a jejich nejbliz§imi, ale i zastupci centra
z daného regionu. CSH zde muze pFedstavit své aktivity a oslovit pfipadné zdjemce k zapojeni se do
¢innosti svazu.

e) Informoval o mezigeneraénim setkani CSH v Jihlavé ve dnech 14.-16.9.2018. Program bude upfesnén
na strankach Ceského svazu hemofilik(.

Pani dr. Hrdlickova (FN Ostrava) informovala o workshopu pro hematology na téma ultrazvukové vysetieni
krvaceni do kloubt u hemofiliki HEAD-US (duben 2018 — kurz jiZz obsazen).

Pan dr. Blatny informoval o moZnosti Ucasti nelékarskych pracovnikl (sestficky, fyzioterapeuti,
psychologové) na predkongresovém dni v ramci vyrocniho kongresu EAHAD konaném v roce 2019 v Praze.
Béhem celé akce bude simultanni pfeklad a je Zddocui, aby co nejvice sester, fyzioterapeuttd a psychologl ze
véech ¢eskych a slovenskych center bylo pfitomno. Zdddme viechna centra aby takovou Uéast umoznila a

podporovala.

Zapsal(i): Zlata Kristkovd, dne 13.3.2018

Revize zapisu: Jan Blatny, Martin Bohln
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