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Zapis ze zasedani Koordinacni rady
Cesky narodni hemofilicky program, z.s. (CNHP)
Praha, 1. cesky hematologicky sjezd, 17.9.2018

PFitomni (bez titulii, v abecednim poradi):

Blatny J., Cermakova Z., Cerna Z., Drbohlavova E., Hajsmanova Z., Hak J., HIusi A., Komrska V., Penka M.,

Prochazkova D., Smejkal P., Timr P., Ullrychova J.

CSH: Bohdin M.

IBA spinoff MU: KFistkova, Z., Ovesna P.

Na programu schiize Koordinacni rady byly tyto body:
17:00 Zahdjeni
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Uvod a pfivitdni (J.Blatny)

Aktudlni pfehled hospodareni registru CNHP v roce 2018 (Z.KFistkovd)

Dopad legislativnich poZadavki GDPR na registr CNHP (Z.KFistkovd)

Prezentace vysledk( analyzy dat z registru CNHP za rok 2017 (J.Blatny, P.Ovesnd)

Diskuze k odméndm za zaddvdni pacientt s von Willebrandovou chorobou do CNHP (J.Blatny)
Zaskoleni ohledné nového ramene v registru CNHP — Ziskand hemofilie (Z.KFistkovd, P.Ovesnd)

Zmeny struktury databdze na podnét datamanaZert z center z letosniho breznového setkdni
v Ostravé (P.Ovesnd)

Informace k dlouhodobé sponzorské podpore projektu HEAD-US (Pfizer) (J.Blatny)

Podprojekt iniciovany spolecnosti ROCHE tykajici se detailniho zdznamu krvdcivych episod v registru
CNHP (J.Blatny, P. Ovesnd, Z.KFistkovd)

10. Informace k probéhlé konferenci WFH v Glasgow (5/2018) (P.Ovesnd)
11. Informace ke bliZici se EAHAD konferenci v Praze (6.-8.2.2019) (J.Blatny)

12. Ruzné a diskuze

19:00 Zaveér

Ad 2)

Byl podan prehled ohledné hospodareni spolku za rok 2018, a to konkrétné jak stran ocekavanych, tak

jiz realizovanych ptijmG od sponzorl registru, dale byly vycisleny vydaje spolku ke dni 17.9.2018 a o¢ekavané
vydaje do konce roku 2018. Byla vycislena oc¢ekavana financni rezerva spolku.

IBA informovala o poctu hodin odpracovanych na registru do 17.9.2018, budgetovany rozsah hodin byl
prekroen pouze v poloZce predstavujici Upravy struktury registru. Byl predstaven systém sledovani
odpracovanych hodin Easy Project, ktery je pouzivan na IBA.
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Ad 3) Clenové spolku byli informovani o dopadu natizeni GDPR na registr CNHP s ohledem na aktudlni znéni
informovaného souhlasu, ktery je z pohledu GDPR nevyhovujici a musi byt revidovan. Vzor aktualizovaného IS
pro dospélé pacienty je soucdsti zapisu. IBA pripravi verzi pro détské pacienty a spolu s nové vypracovanym
protokolem necha schvalit etickou komisi FN Brno (predloZzeni MEK FNB zajisti J. Blatny).

Doporuceni pro centra.: postupné nechat podepsat pacienty novy IS tak, jak budou chodit na kontroly, hlavné
neobesilat plosné, zbytecné! Stavajici souhlas je platny do doby, nez pacient podepise novy.

Ad 4) Byly predstaveny a diskutovany analytické vystupy z registru za rok 2017 v indikaci hemofilie a von
Willebrandova choroba. V souvislosti s VWD bylo jednomysIné rozhodnuto o Uhradé zaznamu tykajicich se
|éCby pacient s VWD, a to v rdmci vyhodnoceni dat za rok 2018 (duben 2019), aby se spravedlivé ocenila prace
center, ktera zaddvaji data o pacientech s vWD. Uhrada spojena s vWD bude nad rdmec stavajici Ghrady za
registraci osob s hemofilii.

Ad 5) IBA predstavila zmény ve struktufe databdze:

a) Funkcnost generovani farmakokinetické kfivky v CLADE IS

b) Zavedeni dotaznik( kvality Zivota u déti (rozdéleno na QoL pro mladsi a pro starsi déti)

c) Vytvoreno dalsi rameno registru — indikace Ziskand hemofilie, je mozno jiz zacit zaddvat
pacienty. V ramci registru CNHP je tak pro zajemce k dispozici i pIné funkéni registr ziskané
hemofilie

d) V souvislosti se spolupraci s WFH byla struktura registru prelozena do anglictiny

e) Probéhly Upravy struktury na podnéty datamanaZerl z center, které byly evokovany na
predchozi schizi spolku v rdmci Patizkovych dn( v Ostravé (blizsi podrobnosti v pfilozené
prezentaci)

Ad 6) J.Blatny informoval o projektu HEAD-US spolecnosti Pfizer, ktery pfinasi pro hematology moznost
vysetieni krvaceni do kloubl pomoci ultrazvuku. Metoda je standardizovana s vypracovanym skoérovacim
systémem. Navrh na rozsiteni registru o polozky souvisejici s HEAD-US. Schvaleno. Projekt bude v pfipadé
realizace financovan sponzorem.

Ad 7) J.Blatny informoval ztGcastnéné o zaméru dlouhodobého, detailnéjsiho sledovani krvacivych epizod u
pacientl s hemofilii A v prlibéhu pristich tfi let. Projekt obnasi potfebu zajisténi sponzora pro tento ucel a
existuje moznost podani Zadosti o grantovou podporu na strané sponzora. Schvaleno.

Ad 8) IBA informovala o prezentaci registru CNHP a jeho analytickych vystup( na konferenci World Federation
of Haemophilia, ktera probéhla v kvétnu 2018 v Glasgow. WFH iniciuje zalozeni celosvétového registru WFH a
CNHP se stalo pilotnim projektem spoluprdce mezi timto mezindrodnim registrem a narodnimi registry.
Prezentace se setkala s velkym ohlasem a ocené&nim vysledk(i organizace a fungovaéni registru CNHP v CR.

Ad 9) J. Blatny opét informoval o mozZnosti Ucasti nelékarskych pracovnikl (sestfi¢ky, fyzioterapeuti,
psychologové) na predkongresovém dni v ramci vyrocniho kongresu EAHAD konaném ve dnech 6.-8.2.2019
v Praze. Béhem celé akce bude simultanni preklad a je Zadouci, aby co nejvice sester, fyzioterapeutll a
psychologl ze vSech ceskych a slovenskych center bylo pfitomno. Cena je 50 euro a je zajistén simultanni

preklad predndasek prednich svétovych odbornik( do cestiny.
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Ad 10) Centra byla predbézné informovana o iniciativé spole¢nosti CSL Behring stran projektu, ktery by propojil
hematology s gynekologickymi pracovisti za U¢elem vytipovani pacientek s podezfenim na von Willebrandovu
chorobu. Garantem projektu byl jednohlasné zvolen pan prof. Penka, ktery by rdd spolupracoval na tomto
projektu s doc. Cermakovou. Souhlasila. Je potifeba nastavit pro gynekology indikaéni kritéria pro selekci
pacientek tak, aby nedoslo k nadmérnému zatiZzeni hematologickych ambulanci a poZzadavkd na laboratorni
vySetfeni. Jednohlasné se odsouhlasilo, Ze takto vyselektované, vWD pozitivni pacientky budou evidovany

vyluéné v registru CNHP, pokud budou vysetieny v centrech, které jsou zapojena do CNHP.

Ad 11) J. Blatny informoval o nadchdzejicim kongresu EAHAD, ktery prob&hne v Praze 6-8 Gnora 2019. Rada
¢len KR CNHP se na ném bude aktivné podilet jako Feénici & predsedajici. Poradani akce je ocenénim prace
véech, kdo se v CR hemofilii vénuji. J Blatny, jako prezident kongresu, véem za tuto ¢innost podékoval. Cast
vynosu kongresu bude uréena pro aktivity v ramci poradajici zemé. J Blatny pozada o to, aby byly finance
poskytnuty CNHP.

Ad 12) Byla vyhodnocena veskera administrativni prace spojend s provozem spolku CNHP za rok od jeho
zaloZeni. Vzhledem k objemu a ¢asové narocnosti této prace spadajici na koordinatora a garanta CNHP
v zalezZitostech spolku a registru, MUDr. J. Blatného, PhD., byla centry jednomysiné schvalena do budoucna
mésiéni odména pro jmenovaného. Divodem je kompenzace prace a &innosti, které d¥ive pro CNHP realizovala
LF MU ¢&i IBA a nyni jsou plné v kompetenci a zodpovédnosti CNHP. Tento krok neovlivni negativné bilanci
CNHP.

Dal3i setkani CNHP se uskuteéni v rdmci Pafizkovych dn(i v Ostravé, termin bude upiesnén.

Pacientska organizace: Cesky svaz hemofilikd
Pan Martin Bohdin za Cesky svaz hemofilikd:

e Informoval o priibéhu mezigeneraéniho setkani CSH, které probéhlo v Jihlavé ve dnech 14.-
16.9.2018. Program byl tentokrat zaméren na prenasecky a na psychické vyrovnani se
sonemocnénim v rodinach. Nechybély ani novinky z oblasti hematologie, ortopedie i
fyzioterapie. Pan Boh(in pozadal zic¢astnéné o pomoc s propagaci tohoto typu setkani, protoze
stéle je dost hemofilickych pacient(, ktefi se obavaji Ucasti na téchto akcich, nebo se k nim
prosté dana informace nedostane. Proto vznesl prosbu na centra, zda by mohla distribuovat
na svych pracovistich mezi pacienty informace o aktualnich akcich pofadanych CSH (tabory,
mezigeneraéni setkani). Bylo dohodnuto, e jakmile bude mit CSH informace o konkrétni akci
k dispozici ve formé letaku, obrati se na IBA, kterd vyvési info jednak na webu CNHP a jednak
rozdistribuuje informaci formou rozesilky na centra CNHP. Centra budou vstficnd k vyvéseni
letakd na svych pracovistich. JednomysIné schvéleno a podporovano.

e Informoval o spusténi spolupriace se Spolecnosti urgentni mediciny ohledné vybaveni hemofilika
identifikatory: cervenym ID naramkem — prakticka ukazka, plastovy identifikacni prikaz hemofilika
(obsahuje udaje o typu hemofilie, kontakt na centrum a tel. kontakt na nepretrzity provoz centra 24/7)
a tretim identifikatorem je termotaska s derivatem. Diagndza bude formou nalepky uvedena i na
karticce pojisténce (oznaceni hemofilie ¢i von Willebrandova choroba). V fijnu 2018 probéhne schlizka
mezi Spoleénosti urgentni mediciny prezentovanou MUDr. Seblovou a CSH ohledné doporuéeni, které
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vypracoval CSH spolu s CNHP, a které chce Spoleénost promitnout do svych doporuéenych postup(i
pro zachranare.

e Pan Bohlin poprosil centra o distribuci letakd, které budou pacienty informovat o funkci a
vyhodach identifikator hemofilika, jde zejména o informovani té ¢asti pacient(, kterd neni

podchycena CSH. Pan Boh(in doda na centra.

e Rekondi¢ni pobyt dospélych hemofiliki probéhne 18. - 25. 5. 2019 v Hotelu Rokyténka
v Rokytnici v Orlickych horach.

e Tradi¢ni letni hemofilicky tabor pro déti od 6 do 18 let v terminu 3. - 17. 8. 2018 v Rekreacnim
stfedisku Zubfi na Vysociné.

Zapsala: Zlata Kfistkova, dne 25.9.2018

Revize zapisu: Jan Blatny, Martin Bohdn, Petra Ovesna
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