JEDNANI KR A VR CNHP
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Program

15:40 Zahdjeni

1) Uvod

2) Prehled hospodareni k 9/2023 (Blatny)

3) Planované jednani s partnery na 13. 10. 2023 (Blatny)

4) Nové rameno ITP (IBA: Ovesnd) — zatim odloZeno

5) Novy graficky vizual a web CNHP spuétén (Blatny, VojkGvkova)

6) Audit EuroBloodNet a vztah k registru CNHP (Blatny)

7) Publika¢ni a védecko-vyzkumné aktivity (Blatny)

8) Vysledek auditu/monitoringu dat 2023 (IBA: Vojkvkovd, Ovesna)

9) Aktualizace deklarace, informovanych souhlast a jejich odvolani (IBA: Vojktvkova)

10) Jiné (v¢ poZzadavkl na nové smlouvy z nékterych center)

17:00 Zavér

istics
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Porovnani prijmy — vydaje v letech 2019-2023
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M pfijmy M vydaje
2019.... 1 625 000,-KE EAHAD Odhad vydaju... skuteéné vydaje
2020.... | refundace Emilia — naklady IBA + Moise (medical writer) budou doplnény v roce 2024
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Integrace détskych dat o ITP do registru CNHP

<

od bfezna 2023 nové rameno v CNHP

tyka se detskych center

pouze 4 formulare

e vstup

* terapie
 follow-up
* ukonceni
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MUNI

NASTAVENI PACIENTA

* Diagnoza

Imunitni Trombocytopenie

Hemofilie A

Hemofilie B

Van Willebrandova choroba
Deficity ostatnich faktort

Ziskana hemofilie

Imunitni Trombocytopenie




Zména grafického vizudlu CNHP

Zadano po vnitini diskusi grafickému studiu Petry Sadilové. Programovani Ivo Snabl
* Dlivodem zejména kompatibilita/zkusenost s platformou IBA

e Cena cca 100 tis K¢

* Probéhla tfi kola navrh, vlastni zpracovani a nyni je od fijna web spustén

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

Stary web je archivovan a dostupny na adrese https://old.cnhp.cz/
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https://old.cnhp.cz/

Zména grafického vizudlu CNHP

< G . cesky narodni 5 )
registr zapisy doporugeni aktuality hemoﬁ(icky sit center pro pacienty ENGLISH

N\ N program N

Zlepsujeme péci
o osoby s poruchami
krevniho srazeni

https://www.cnhp.cz/

)

ot “ v .
sit center pro pacienty doporuceni
Péce o nemocné trpici hemofilii 2 jinymi vrozenymi Prirucky pro dospélé i détské pacienty. Doporuéeni CNHP tykajici se lé&by pacientd s hemofilii v CR
krvacivymi stavy by méla byt zajiétovana v centrech CCC a Komiks pro déti na téma hemofilie. podpofené vybory odbornych spoleénosti CLS JEP.

HTC (dale jen centra) dle propozic Evropskych standardi. Mezinarodni doporuéeni.
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https://www.cnhp.cz/

Audit EuroBloodNet a vyznam pro registr CNHP

* Probé&hl Usp&éné audit v Brné, CNHP formalné registrem ERN

e Aktivita SYPOVO v ramci ERN se tyka i hemofilie
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Publikacni a vedecko-vyzkumné aktivity

 MUDr. Romanova — submitovano, 9/2023 odeslany odpovédi na pripominky recenzent(

Bleeding pattern and consumption of factor VIIl concentrate in adult patients with haemophilia A without
inhibitors in the Czech Republic between 2013-2021 (Czech National Haemophilia Programme registry data),
Annals of Hematology

 MUDr. Zapotocka — vysledky |éCby emicizumabem - pfiprava publikace
* PFenos dat z CNHP do WFH registru — pokraéuje, nové i diagnéza VWD
* Vyzva k vyuziti dat ©
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Audit dat — monitoring 2023

Auditované centrum Auditor Datum auditu
FN Plzef: dospéli p. Veronika Cepelakova 30.5.
FN Plzef: déti p. Veronika Cepelakova 30.5.
Nemocnice Ceské Budé&jovice: dospéli p. Veronika Cepelakovd 23.5.
Nemocnice Ceské Budé&jovice: déti p. Veronika Cepelakova 23.5.
FNHK: déti p. Jaroslava Karlova 9.6.
Masarykova nemocnice v Usti n. Labem: dospéli p. Jaroslava Karlova 17.5.
Masarykova Nemocnice v Usti n. Labem: déti p. Jaroslava Karlova 17.5.
Nemocnice Liberec MUDr. Jifi Hak 16.6.
FN Brno: dospéli prim. MUDr. Bohumir Blazek 16.6.
FN Brno: déti prim. MUDr. Bohumir Blazek 23.6.
FN Motol MUDr. Veronika Fiamoli, Ph.D. 29.6.
FN Olomouc: dospéli MUDr. Veronika Fiamoli, Ph.D. 11.7.
FN Olomouc: déti MUDr. Veronika Fiamoli, Ph.D. 27.6.
FN Ostrava: dospéli MUDr. Antonin Hlusi 20.6.
FN Ostrava: déti MUDr. Antonin HIusi 20.6.
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Aktualizace projektové dokumentace

« Aktualizace Deklarace CNHP

* K dispozici na tvodni strance https://www.cnhp.cz/

e Plan

Aktualizace protokolu

Novy dokument Odvolani informovaného souhlasu

Specificky informovany souhlas pro pacienty FNO
Deklarace

Cesky narodni hemofilicky program (CNHP)

PFilohy:

. Pozadavky na centra (CCC/HTC)

. Stratifikace péce

. Centra navrZzena na CCC/HTC v Ceské republice

. Reference

. Prihlaska k zarazeni do sité

. Dokumentace k Zadosti statutarniho zastupce
o zafazeni do sité center CR

. Organizaéni struktura CNHP

. Audity projektu

. Pravidla pro vyuZiti dat z registru CNHP

Czech National A

Hemophilia | Institute = IVI U N I
of Biostatistics

ngram and Analyses


https://www.cnhp.cz/

Jiné

Obnova registru UniSeven — storno ze strany Novo Nordisk

* Pripravuje se moznost auditu center skrze EAHAD

e Aktualizace informaci

* Smlouvy mezi CNHP/IBA a jednotlivymi centry?
* Prosba o vcasné zadavani dat — termin doplnéni dat za rok 2023: 15. 3. 2024

* Postiehy/dotazy z center?
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I VSem ucastnikim a hostim

Dékujeme za pozornost
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