Zapis ze zasedani Koordinacni rady

Cesky narodni hemofilicky program, z.s. (CNHP)
Ostrava, XXVI. Pafizkovy dny, 4.3.2020

Pritomni (bez titulii, v abecednim poradi):
Blatny J., Blazek B., Cermakova Z., Cerna Z., Duli¢ek P., Drbohlavova E., Haj$manova, Z., Hak J., Hlusi
A., Hrdlickova R., Karlova J., PospiSilova D., Prochdzkova D., Ptoszkova H., Smejkal P., Ullrychova J.,

Voksayova K., Zapotocka E.
Cesky svaz hemofilikd: BohGin M. Hemojunior: Altmanové K. IBA spinoff MU: Kfistkova Z.

Na programu schize Koordinaéni rady byly projednany nasledujici body:

16:30 Zahdjeni
1. Uvod
2. Prehled hospodareni registru CNHP v roce 2019 - Rekapitulace pfijmi a vydaji (J.Blatny,
Z.Kristkova)

3. Vyhled k zajisténi financovadni registru pro rok 2020 (J.Blatny, Z.Kfistkovd)

4. Podprojekt tykajici se detailniho zdznamu krvdcivych episod v registru CNHP — aktudini vyvoj
(J.Blatny, Z.Kfistkovad)

5. Interni audit center zapojenych do CNHP — monitoring 2020 (J.Blatny, Z.Kfistkovd)

R.Hrdli¢kovd, P.Kessler)

7. Aktualizace guidelines tykajici se obecnych doporuceni, doporuceni pro operace a doporuceni
pro lé¢bu hemofiliki s inhibitory (J.Blatny, Z.Cermdkovd)

8. Mezioborové doporuceni mezi CHS a spolecnosti urgentni mediciny o sméfovdni osob
s hemofilii (J.Blatny)
9. informace o zapojeni pediatrickych center CNHP do evropské sité PedNet (J.Blatny)
10. Informace o incidenci inhibitori u PUPs v ramci CEE regionu (pfipravovany manuscript)
11. Potfeba fyzioterapie v rémci center CNHP (M. Katzerovd, J.Blatny)
12. Cesky svaz hemofilik(i — aktudlini informace a predstaveni zdstupcii HemoJunior

13. Dalsi setkdni CNHP, z.s. v rdmci pravidelné akce konané pod zdstitou CHS — bude upresnéno
(J.Blatny)

14. Diskuze, rtizné
18:30 Zavér

Ad 1) Na uvod byli pfivitani zdstupci pacientskych organizaci, poprvé i zastupce détské organizace
Hemojunior.

Ad 2) Byl podan prehled tykajici se hospodareni spolku za rok 2019, a to jak pfijm{ za rok 2019, tak i
vydajl k 31.12.2019. Prijmy i vydaje byly detailné rozklicovany. Bylo zhodnoceno, Ze hospodareni spolku
bylo vedeno hospodarné a usporné a v disledku toho vznikl prebytek, ktery bude prfeveden do roku
2020. Koordinaéni rada byla informovana o zUstatku na G¢tu k 31.12.2019 po odecteni vsech nakladu
spadajicich do roku 2019 a po pficteni pfijm0. Odsouhlaseno bez namitek.

Ad 3) Koordinaéni rada byla seznamena s vysi dard/grantli, o které se bude Zadat pro rok 2020.
Odsouhlaseno.
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Ad 4) Podprojekt zaméreny na sbér mimo jiné detailnéjsich udajl o jednotlivych krvacivych epizodach
a kvality Zivota u hemofilikG formou IS — retrospektivni sbér dat iniciovany sponzorem. Aktudlné velmi
zdlouhavé schvalovani protokolu na strané sponzora, které je podminkou podpisu smlouvy. Bylo
zdlraznéno, 7e CNHP neni primdarnim inicidtorem projektu, jeho? fakticky vyznam diky jiz dvouletym
pratahim a sou¢asnému vyvoji v oblasti novych 1é¢iv pomalu slabne. Pokud bude protokol schvélen
v plivodni navrhované podobé, kterd odpovida moZnostem registru, tak projekt bude mit podporu
v CNHP. Pokud bude schvalovani protokolu generovat dalsi odklady projektu, bude uvaZovano i o
odstoupeni CNHP z projektu. Byly diskutovany p¥inosy i rizika projektu pro CNHP, v&. legislativnich
aspekt projektu pro CNHP. Clenové KR vzali na védomi a budou o vyvoji situace informovani
koordinatory CNHP.

Ad 5) Na jare auditovalo MZd komplexni hemofilicka centra, kterd jsou soucasti CVSHP. Informace pro
ty, ktefi maji EUHANET akreditaci: projekt EUHANET prechdazi pod EAHAD. Akreditace nicméné zatim
plati a je mozno je prodlouzit po vyplnéni dotazniku dostupného na strankdch EAHAD, pfipadné lze
kontaktovat sekretariat EAHAD..

Akreditace center v ramci CNHP (naposledy v 2015) — je nutné v letonim roce zopakovat, a to na podzim
2020.

Do konce bfezna poslou centra navrhy zastupci do auditorskych komisi (ty budou celkem tfi). Nabidka
U&asti v komisi nabidnuta i pacientské organizaci CSH, pan Boh(n probere s kolegy a da védét, zda se ke
komisi pFipoji i CSH.

Ad 6) Byla zaloZena odborné sekce Ceské hematologické spole¢nosti, konkrétné Sekce pro hemostazu
a trombdzu. Prace sekce se bude v mnohém prekryvat s aktivitami CNHP a to i stran téch, ktefi budou
v dané sekci ¢leny. Podrobné viz web CHS

Ad 7) Doporucené postupy naposledy aktualizované ve 2017, nutnost upgradovat kvili pouziti EHL a
emicizumabu. Za pfipravu obecnych doporucéeni bude odpovédny pan dr. Smejkal, za ¢ast tykajici se
operativy pani dr. Hrdlickova a za ¢ast vztahujici se k inhibitordm pani dr. Zapotocka. Tyto tfi pracovni
skupiny maji za ukol v pribéhu letosniho roku aktualizovat guidelines, které budou publikovany v THD
(letos). Prvni draft vSech doporuéeni bude vypracovan do prazdnin. Odsouhlaseno.

Stran oponentniho fizeni: navrh pro UHKT.

Ad 8) Doc. Blatny informoval ohledné mezioborového doporuceného postupu pro pfednemocnicni péci
u hemofilik( (PFiloha 1)stran schvaleni spole¢nosti urgentni mediciny a nyni bude doporuceni schvaleno
i na vyboru CHS (13.3.). Hemofilici musi mit identifikatory a v piipadé potfeby musi dostat faktor a budou
prevezeni do hemofilického centra. Vyjimka plati u hemofilika s podezienim na infarkt. Zvlastni postup
je u osob lécenych emicizumabem. Centra, ktera maji zajem o identifikacni balicky pro hemofiliky,
mohou kontaktovat pacientskou organizaci pres webové stranky:

https://www.hemofilici.cz/index.php/cs/kontakty

Ad 9) Na nejblizéim zaseddni vyboru PedNET navrhne predsedkyné Van den Berg pfijeti CR do PedNET,
coz by bylo skvélé, protoze bychom byli prvni zemi, kterd by méla zastoupena v PedNET vsechna
pediatricka centra. Byl zaslan eCRF registru CNHP v angli¢tiné. Bylo zminéno, Ze jsme dokoncili Gspé&sné
pilotni projekt opakovaného poskytnuti dat z narodniho registru do svétového registru WBDR (WFH). O
dalsich krocich bude KR informovana koordinatory.

Ad 10) NarGst inhibitord u PUPS v CR
J Blatny prezentoval pfipravovanou mezinarodni publikaci o vyskytu inhibitor( u pacientt s hemofilii na
datech ze sedmi zemi stfedoevropského regionu (CR, Madarsko, Slovinsko, Chorvatsko, Srbsko, Litva,
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Lotyssko). Kohorta pacientl od roku 2005 (10ti leté sledovani) se zjisténim, Ze absolutni incidence se
zvysila z 26% na 33% vyskytu inhibitord.

Ad 11) Doc. Blatny informoval o planovaném dvoudennim workshopu pro fyzioterapeuty poradaném
EAHAD v bfeznu v Brné. Akce byla z dlivodu obav z koronaviru presunuta na zafi (17.9.2020 v Brné).
Apeloval na vyslani a ucast fyzioterapeutll ze vSech center. V ndvaznosti prosime centra o nahlaseni
svého fyzioterapeuta na vyse zminénou akci (uvedte jméno, pfijmeni, email) pani mgr. Marii Katzerové
(marie.katzerova@email.cz).

Ad 12) Pan Bohtin informoval pfitomné o kandidatuie CSH na usporaddni Svétového hemofilického
kongresu v roce 2024. Podékovani doc. Blatnému za aktivni pomoc p¥i hodnoceni pfipravenosti CR pro
organizovani zminéné akce.
Terminy akci pro hemofiliky:

16.-23.5.2020 rekondicni pobyt pro dospélé (Treborisko)
15.-29.8.2020 letni hemofilicky tabor (RS LuZnice: http://www.rsluznice.cz/)
Listopad 2020 mezigeneracni setkani hemofilikl Jihlava

Prosba na centra - informovat o projektu CSH a Urgentni mediciny, identifikatory, predavani letak. Vv
pripadé zajmu lze polepky s diagnozou na karti¢ku pojisténce preddvat i v ambulancich. Kdo by mél
zdjem, necht kontaktuje p. Bohlna (m.bohun@hemofilici.cz, tel. 723 487 239). Uvedte pocet
polepek pro Hem. A i Hem. B, ptipadné von Willebrandy a kam zaslat.

Pani Altmanova predstavila organizaci Hemojunior, jeji ¢innosti a akce, cile, harmonickou spolupraci a
vztah s CSH. Informovala o poslednim projektu — ndkupu détskych mechanickych vozikd, které byly jiz
umistény napf. ve FN Motol, FN Ostrava, FN Plzen.

Ad 13) Dal$i setkani CNHP, z.s. — prozatimni ndvrh Brnénské hematologické dny 4.-5.11.2020

Bylo by vhodné se sejit podruhé v letosnim roce — témata: vysledky audit(, aktualizace doporucenych
postupd a jiné. Pokud bude jiny navrh stran mista a terminu setkani, necht centra daji védét.

Ad 14) Diskuze
= Z4dost SOBI — podprojekt — analyza dat pacient( lé¢enych EHL — prob&hne hlasovani (adost
pfiloZzena)
=  Pfipomenuti IBA ohledné deadline pro doplnéni dat za rok 2019 do stanoveného terminu
25.3.2020
= U pacientl lé¢enych Hemlibrou zaznamenavat do registru vSechny krvacivé epizody, nejen ty
zalécené epizody

Priloha 1 Mezioborové stanovisko pro pristup k pacientim s hemofilii a von Willebrandovou
chorobou v prednemocnicni péci (PNP)
Pfiloha 2 Zadost o poskytnuti analyzy dat z registru CNHP (SOBI)

Zapsala: Zlata Kfistkovd, dne 6.3.2020

Revize zapisu: Jan Blatny
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