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Uvod

Prehled hospodareni 2022 (Blatny)

Vyhled hospodareni na 2023 (Blatny)

Nové rameno ITP (IBA: Ovesnd)

Novy graficky vizual a web CNHP (Blatny)

Monitoring dat (IBA: Vojktvkova)

Uzavirka dat za rok 2022 a rocni analyza (IBA: Vojkivkova)
Informované souhlasy pacientt (IBA: Vojklvkova)

Jiné

10) 19:00 Zaveér:

Czech National
4 Hemophilia
Program



Porovnani prijmy — vydaje v letech 2019 - 2022
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Integrace détskych dat o ITP do registru CNHP

od biezna 2023 nové rameno v CNHP

tyka se détskych center

pouze 4 formulare
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NASTAVENI PACIENTA

* Diagnoza

Imunitni Trombocytopenie

Hemofilie A

Hemofilie B

Van Willebrandova choroba
Deficity ostatnich faktord

Ziskana hemofilie

Imunitni Trombocytopenie
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Zména grafického vizualu CNHP

Zadano po vnitini diskusi grafickému studiu Petry Sadilové. Programovani lvo Snabl
* dlvodem zejména kompatibilita/zkusenost s platformou IBA
* Cena odhadovana na cca 100 tis K¢

e Zatim probéhla dvé kola navrhti

* Cilem je moderni, lépe prehledny a Iépe navigovatelny web
* Vyznamna redukce jiz nepotiebnych informaci
e OPVK do archivu

Czech National A

Hemophilia l Institute IVI U N I
of Biostatistics

ngram and Analyses




Zména grafického vizualu CNHP
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Spolecné prezentovane vysledky

Blatny, J., BlaZek, B, Cermikovd, Z,,
Cema, Z., Dulizek, B, Hajgmanowa, Z.,
Halk, J., Hiul, A, Kormreke, V., Mastin-
kowd, |, Pospidilova, D, Prochadzkovd,
D, Smejial, B, Time, B, Ullrychawa, J,
Vonke, |, Walterova, L., Penka, M.
Trends in the haemophilia treatment
2011-2017. 12th Annual Congress
of the EuerEaﬂ Association for Ha-
emaphilia and Allied Disorders (68
February 2019, Prague, Czech Re-
publich

A\

DOMLINE

MB

Blatry, J., Komrska, V, Blaiek, B,
Cwvesnd, P for and on behalf of the
Czech Mationel Heemophilla Pro-
grarmme: Use of iRV in PUPS s not
associated with increased inhibitor
incidance - Czech experience. Tth An-
nual Congrese of the Ewopeaan Assa
ciation for Haemegphilia and Allied
Disorders (26-28 February 2014, Bru-

sseds, Belgium)

(B
RE

Souhrnné vystupy z registru CNHP
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Monitoring dat

* Kontrola kvality dat v registru e Doplnéni dat za rok 2022
03/2023
* Posledni monitoring v roce 2017
KOOrdinace: MUDr. ESter ZépOtOCka' + IBA e Prvni polovina dubna: Vytipova'm' pacientﬁ’
. koordinace
Monitori: 04/2023 | o Druha polovina dubna: zahajeni monitoringu

* Veronika Cepelakova (FN Motol)

» Jaroslava Karlova (KN Liberec)
* (?)
* (?)

e Konec kvétna: ukonceni monitoringu
05/2023

e Zpracovani vysledkd z monitoringu

— ) N S

06/2023
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Uzavirka dat za rok 2022 a rocni analyza

Centra, ktera maji zkontrolovana data:

FN Brno — Détska nemocnice: Oddéleni détské hematologie
Nemocnice Ceské Budéjovice: OKH

Krajska nemocnice Liberec: OKH

FN Olomouc: Détska klinika

FN Olomouc: Hemato-onkologicka klinika

FN Ostrava: Klinika détského lékarstvi

FN Ostrava: Krevni centrum

SN X X X X X X

Masarykova nemocnice v Usti n. Labem: Détska klinika
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Uzavirka dat za rok 2022 a rocni analyza

Centra, jejichz data jsou aktualné kontrolovana:

* FN Hradec Kralové: Détska klinika

Centra, ktera dosud nepozadala o kontrolu dat (k 13. 3. 2023)
* FN Brno-OKH
« Nemocnice Ceské Budéjovice: Détské oddéleni

* FN Plzen: Détska klinika

Doplnéni dat za rok 2022 do 17. 3. 2023

* FN Plzen: Ustav klinické biochemie a hematologie
* FN Motol: Klinika détské hematologie a onkologie

« Masarykova nemocnice v Usti n. Labem: OKH
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Jiné

Odsouhlasena obnova registru UniSeven

*  Projekt CNHP pouze zastfeduje
¢ Ma vlastni financovani, nezavislé na registru CNHP
e  Pripravuji se smlouvy, zatim jen dohoda o spolupraci v principialni roviné

* Informace o PedNet
*  Probéhl uspésné audit v Brné a Praze — détska centra

* Pripravuje se moznou auditu center skrze EAHAD
* Poskytnuti dat VWD pro WFH

* Smlouvy mezi CNHP/IBA a jednotlivymi centry?

* Prosba o v€asné zadavani dat ©

* Postiehy/dotazy z center?

e @Genova lécbha
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I Vsem ucastnikum a hostum

Dékujeme za pozornost
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