JEDNANI KR A VR CNHP

4.3.2020, Ostrava
XXVI. Parizkovy dny
Jan Blatny, Zuzana Cermakova, Zlata Kfistkova

Czech National
.{ Hemophilia
rogra




Program

16:30 Zahajeni

= Uvod

= Prehled hospodafeni registru CNHP v roce 2019 - Rekapitulace pFijmé a vydaj@ (J.Blatny, Z.Kfistkova)
= Vyhled k zajisténi financovani registru pro rok 2020 (J.Blatny, Z.Kfistkova)

= Podprojekt EMILIA iniciovany spole¢nosti ROCHE tykajici se detailniho zdznamu krvacivych episod v registru CNHP — aktualni vyvoj
(J.Blatny, Z.Kristkova)

= Interni audit center zapojenych do CNHP — monitoring 2020 (J.Blatny, Z.K¥istkovd)

=  Nové ustanovena Sekce pro hemostazu a trombdzu v rdmci CHS — bliz&i informace (J.Blatny, R.Hrdli¢kova, P.Kessler)

= Aktualizace guidelines tykajici se obecnych doporuceni, doporuceni pro operace a doporuceni pro lécbu hemofilikd s inhibitory
(J.Blatny, Z.Cermakova)

=  Mezioborové doporuéeni mezi CHS a spole¢nosti urgentni mediciny o sméFovani osob s hemofilii (J.Blatny)

= informace o zapojeni pediatrickych center CNHP do evropské sité PedNet (J.Blatny)

= |nformace o incidenci inhibitord u PUPs v rdmci CEE regionu (pfipravovany manuscript)

= Potfeba fyzioterapie v ramci center CNHP (M. Katzerova, J.Blatny)

= Cesky svaz hemofilik(i — aktudlni informace a pfedstaveni zastupct HemolJunior

= Dali setkani CNHP, z.s. v ramci pravidelné akce konané pod zastitou CHS — bude upFesnéno (J.Blatny)

=  Diskuze, rlizné

18:30 Zaveér
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Prehled hospodareni 2019 - Rekapitulace prijmu a vydaju

PFijmy na rok 2019 (dary a granty): 3.565 000,-K¢

Vydaje za rok 2019: 2463 270 ,- K¢

Rozdil: 1.101.730,- Kc

Aktudlni stav uctu po odectu vydaju za rok 2019, zohlednéni prijmU spadajicich pro rok 2019 a
zUstatku z predchozich obdobi k 31.12.2019:
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Interni audit center zapojenych do CNHP — monitoring 2020

Nutnost v roce 2020 provést audity center HTC a CCC
CCC centra obnovila akreditaci MzD v ramci CVSHP v 2/2020
Akrediatace EUHANET

Nutnost domluvit:
- Auditory

- Terminy

- Uhradu
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Nové ustanovena Sekce pro hemostazu a trombdzu v ramci CHS

V listopadu 2019 byla ustanovena sekce pro hemostazu a trombdzu CHS, viz web CHS:
http://www.hematology.cz/sekce/sekce_pro_hemostazu_a_trombozu/informace-zalozeni.php

Prekryv nékterych ¢lend sekce s €leny KR CNHP.
Vyhodna spoluprace s CHS, spoleéné Usili i aktivity.

Prvni aktivity, viz dale
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Aktualizace guidelines pro lécbu hemofiliku s inhibitory

Nutnost aktualizace doporucenych postupu
- Obecny

- Operativa

- Inhibitory

Bude treba zohlednit zejména EHL a emicizumab.

Nutno

- stanovit/obnovit tymy

- Stanovit terminy

- Publikovat v THD LETOS
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Mezioborové doporuéeni mezi CHS a SUMMK o sméFovani osob s hemofilii

Bylo finalizovano mezioborové doporuceni.

Schvaleno zastupci zdravotnickych zachrannych sluZeb, tento tyden bude projednano na vybor CHS.

Text bude prilohou zapisu.

Podékovani i Ceskému svazu hemofilikd (Martin Boh(in)
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Informace o zapojeni pediatrickych center CNHP do evropské sité PedNet

Existuje vysoka Sance zapojit se do sité PedNet — vysoce prestizni zalezitost — stali bychom se prvni
zemi, kde jsou v PedNET zastoupena véechna centra (prostfednictvim registru CNHP).

Byla poskytnuta anglicka verze CRF registru, v soucasnosti cekame na vyjadreni a stanovisko PedNet.

Nadale pokracuje i uspésna spoluprace s WDBR.
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Potfeba fyzioterapie v ramci center CNHP

Podrobnéjsi informace poskytne pani mgr. Katzerova.
Zmeéna terminu setkani fyzioterapeutu na 17.9.2020 v Brné.

Je Zadouci zajistit ucast fyzioterapeutud ze vSech center.
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Cesky svaz hemofilikG — aktudIni informace a pfedstaveni zastupcd Hemolunior

- vysledky dohody a spoluprace se zastupci urgentni mediciny a CHS v poskytovani péce
hemofilikdm — aktudlni stav

- Akce CSH pro letodni rok

- Predbéiné informace ohledné kandidatury na usporadani Svétového hemofilického
kongresu v roce 2024

- Predstaveni zastupcd Hemojunioru a jeho ¢innosti a planech pro letosni rok
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Dalsi setkani CNHP, z.s. v rdmci pravidelné akce konané pod zastitou CHS

Je mozné v rdmci Brnénskych hematologickych dn, 4.-5.11.2020.
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Diskuze, rizné

Zadost Sobi o zpracovani dat z registru
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I VSem ucastnikim a hostim

Déekujeme za pozornost
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