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Zapis ze zasedani Koordinacni rady
Cesky narodni hemofilicky program, z.s. (CNHP)
5.10. 2023, Brno

Pfitomni (bez titulti, v abecednim poradi):
Blatny J., Blazek B., Cermakova Z. (online), Cernd Z. (online), Drbohlavova E., HajSmanova Z. (online),
Hak J. (online), Hlusi A. (online), Hrdlickova R., Prochazkova D. (online), Smejkal P., Ullrychova J.

(online), Sigutova P. (online)
IBA spinoff MU: Ovesna P., Vojklvkova A.
Omluveni: Altmanova K., Bohlin M., Zapotocka E., Timr P.

Na programu schiize Koordinacéni rady byly projednany nasledujici body:

15:40 Zahdjeni

Uvod

Prehled hospodareni k 9/2023 (Blatny)

Planované jedndni s partnery na 13. 10. 2023 (Blatny)

Nové rameno ITP (IBA: Ovesnd) — zatim odloZeno

Novy graficky vizudl a web CNHP spustén (Blatny, Vojkivkovd)

Audit EuroBloodNet a vztah k registru CNHP (Blatny)

Publikacni a védecko-vyzkumné aktivity (Blatny)

Vysledek auditu/monitoringu dat 2023 (IBA: Vojkivkovd, Ovesnd)

Aktualizace deklarace, informovanych souhlasu a jejich odvoldni (IBA: Vojkivkovd)
10. Jiné (v¢ poZadavki na nové smlouvy z nékterych center)

17:00 Zavér
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Ad 2) Pfedstaven stav hospodareni k 9/2023, konkrétné vyvoj pfijmd a vydajd v letech 2019-2023. Byla
pfipomenuta transparentnost nastaveni systému financovani registru CNHP, které predstavuje
dominantni vydaje spolku. Registr je aktivné zapojen do sité EuroBloodNet, kde je oficidlnim
partnerem v dané problematice za CR, dale registr poskytuje podklady pro platce zdravotni péce a
MZzd, potazmo SUKL, je propojen s registrem WFH, zapojen do PedNet a do projektu WAPSS Hemo.
Pro rok 2023 prezentovan odhad vydajl, skute¢né vydaje budou doplnény na jafe 2024 (setkani
CNHP v rdmci XXX. Patizkovych dni v Ostravé).

Ad 3) Podrobné byly rozebrany pfijmy v roce 2023 a porovndny planované pfijmy a skutecnost. Rozdily
mezi planem a skutecnosti vysvétleny. Rozebran po polozkach odhad vydaji v roce 2023. KR pfijala
a schvdlila udaje ohledné financniho hospodareni bez pfipominek. Dne 13.10.2023 se v Brné
uskute¢ni osobni jednani s partnery CNHP, kterého se zGcastni koordinatofi CNHP a IBA. Tématem
jedndni bude najit spolecnou cestu, jak pfistoupit k podpore vyzkumnych projektd a sbéru
hemofilickych dat v CR. Budou probirany réizné formy podpory.

Ad 4) Do registru bylo na jafe 2023 implementovano nové rameno ITP (Imunitni Trombocytopenie).
Prace souvisejici s implementaci nového ramene byly uhrazeny. Vzhledem k nedostatecné podpore
sbéru dat spada mezi nepovinné a nehonorované formulare v registru.

Ad 5) Probéhla iprava webovych stranek CNHP do modernéjsiho a prehlednéjsiho vzhledu. O zpracovani
se zaslouzilo grafické studio Petry Sadilové s programatorskou podporou Iva Snabla. Vyjadreno
podékovani za korekci nového webu. Nasledné probéhlo predstaveni webu v praxi. Probéhla
redukce jiz nepotiebnych informaci z plvodniho webu. Pdvodni web CNHP z(istavé archivovan na
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adrese https://old.cnhp.cz/. MoZnost ptidani zajimavych informaci pro komunitu prostfednictvim
kontaktovani Helpdesk IBA. Pfipravuje se anglickd mutace webu.

Ad 6) Dne 21. 4. 2023 Uspésné probéhl audit EuroBloodNet (Evropské referencni sité pro vzacna krevni

onemocnéni) ve FN Brno. FN Brno v této siti zastupuji Interni hematologicka a onkologicka klinika,
Oddéleni klinické hematologie a Oddélené détské hematologie a biochemie. Auditu se Uc¢astnili prof.
Doubek, doc. Blatny, dr. Smejkal a prof. Mayer. CNHP je oficidlné registrem EuroBloodNet, byla
ocenéna spoluprace s mezindrodnimi registry a velmi kvalitni prace Sirokych kolektivii uvedenych
pracovist. Aktivita SYPOVO v ramci Evropské referencni sité (ERN) se tyka i hemofilie. Projekt
SYPOVO je spustén od Iéta 2023. SUKL i VZP se odkazuji na data CNHP, ktera ¢erpaji z dlouhodobého
sledovani pacient(.

Ad 7) Vyzva k vyuZiti dat z registru CNHP pro védecké ucely (napf. studenty), domluvend specidlni sazba

s IBA za statistické zpracovani dat za akademickym ucelem. Podékovani Petfe Ovesné za zpracovani
vysledkd krvaceni lehkych a tézkych hemofilikd. Clanek MUDr. Romanové submitovan v Annals of
Hematology (Bleeding pattern and consumption of factor VIII 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). Pfiprava publikace MUDr. Ester
Zapotocké o vysledcich lé¢by emicizumabem. Pokracuje pfenos dat z registru CNHP do WBDR, nové
i diagnéza VWD.

Ad 8) V pribéhu léta probéhl monitoring dat, ktery zahrnoval srovnavani zdrojovych dat ze zdravotni

Ad

dokumentace s daty evidovanymi v registru CNHP. Snahou monitoringu dat je sjednotit zad4vani dat
napfi¢ centry a zvyseni kvality dat v registru. Podékovani vSsem zucastnénym za vybornou spolupraci.
Schvdleny odmény za spolupraci pfi monitoringu a za vynaloZeny ¢as. Nalezy z monitoringu byly
zaznamenané ve formé queries v registru a jsou dale feSeny s pfisluSnymi centry.

9) Probéhla aktualizace Deklarace CNHP, kterd je zvefejnéna na webovych strankach spolku,
podékovani za spolupraci vsem revizorlim. V planu je aktualizace protokolu, pfiprava oficidlniho
dokumentu odvolani informovaného souhlasu pacienta, pfiprava specifického informovaného
souhlasu pacienta pro Fakultni nemocnici Ostrava, plosné zmény informovaného souhlasu nejsou v
planu.

Ad 10) Novy informovany souhlas pacienta specificky pro FNO se bude podepisovat pouze s novymi

pacienty. V feSeni uzavirdni smluv na registr s nemocnicemi. Obnova registru UniSeven byla
pozastavena ze strany Novo Nordisk, bude ddle komunikovano s centralou, predevsim kvUli potfebé
postmarketingového sledovani pripravku za ucelem tvorby evropského konsenzu. Schvaleny
guidelines pro hemofilii skrze EAHAD — moZnost auditu nékterych ceskych center, v pilotu
nebudeme zahrnuti. Prosba o v€asné zadavani dat, data za rok 2023 je zapotiebi doplnit do 15. 3.
2024,

Zapsala: Adéla Vojkivkova, dne 5. 10. 2023

Revize zapisu: Jan Blatny
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