JEDNANI KR A VR CNHP

20. 3. 2024, Ostrava
XXX. Parizkovy dny
Zuzana Cermakova, Jan Blatny, Ester Zapotocka
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Program

18:00 Zahdjeni

1) Uvod

2) Prehled hospodareni 2023 (Blatny)

3) Vyhled hospodareni na 2024 (Blatny)

4) Publikacni a védecko-vyzkumné aktivity (Blatny)

5) Uzavirka dat za rok 2023 a ro¢ni analyza (IBA: Vojklvkova)
6) Aktualizace projektové dokumentace (IBA: Vojktvkova)

7) Rozsifeni vyzkumu kvality Zivota u osob s hemofilii a rozsifeni zdznamu o vysetreni kloubu POCT sono (HEAD US) (Blatny)
8) Rameno ITP (Blatny)

9) Registr UniSeven (Blatny)

10) Pacientské organizace (Boh(in, Altmanova)

11) Jiné

20:00 Zaveér

tistics
yses
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Porovnani prijmy — vydaje v letech 2019-2023

2019 2020 2021 2022 2023

4 000 000 K¢

3 500 000 K¢

3 000 000 K¢

2 500 000 K¢

2 000 000 K¢

1 500 000 K¢

1 000 000 K¢

500 000 K¢
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(@]

M pfijmy M vydaje
2019.... 1 625 000,-KE EAHAD
2020.... | refundace Emilia — naklady IBA + Moise (medical writer)
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Publikacni a vedecko-vyzkumné aktivity

 MUDr. Zapotocka — priprava publikace k vysledkiim |é¢by emicizumabem
e Clanek napsan a rozeslan spoluautordm k pripominkovani
* nasledné bude submitovan v Haemophilia

 Pokraluje pfenos dat z CNHP do WFH registru

* Vyzva k vyuziti dat ©
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Uzavirka dat za rok 2023, rocni analyza

Doplnéno a uzavreno:

* Brno: FN Brno - DN (Oddéleni détské hematologie)
 Ceské Bud&jovice: Nemocnice - OKH

* Liberec: KN Liberec - OKH

* Olomouc: FN Olomouc - Détska klinika

* Olomouc: FN Olomouc - Hemato-onkologicka klinika

e Ostrava: FN Ostrava - Krevni centrum

* Plzen: FN Plzen - Détska klinika

* Praha: FN Motol - Klinika detské hematologie a onkologie
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Uzavirka dat za rok 2023, rocni analyza

Doplnéno a uzavreno:

* Hradec Kralové: FNHK - Détska klinika

e Ostrava: FN Ostrava - Klinika détského lékarstvi

* Plzef: FN Plzef - UKBH

* Brno: FN Brno - OKH

 Ceské Bud&jovice: Nemocnice - Détské oddéleni

* Usti n.L.: Masarykova nemocnice - Détska klinika (hematologie)
« Usti n.L.: Masarykova nemocnice - OKH

V dubnu budou zahajeny analytické prace.
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Aktualizace projektové dokumentace

* Protokol — v planu aktualizace dokumentu, soucasny protokol je z roku 2016, je potreba
reflektovat zmeény

* QOdvolani IS — dokument pridan do DB na Dashboard
» Specificky IS pro pacienty FNO
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RozsSifeni vyzkumu kvality zivota u osob s hemofilii a rozSifeni zaznamu o vysetreni kloubu POCT sono
(HEAD US)

Nazev studie: nizko interven¢ni prospektivni studie zamérena na hodnoceni kloubniho zdravi a kvalitu Zivota pacientti s hemofilii A nebo B

Hlavni fesitel: MUDr. Pavel Mazanek (Oddéleni détské hematologie a biochemie FN Brno)

Primarni cile studie:

U Zhodnoceni stavu kloubli a zmén kloubniho aparatu pomoci ultrazvukového vysetieni (HEAD-US)

Sekundarni cile studie:

U Zhodnoceni stavu kloubl pomoci ultrazvukového vysetieni (HEAD-US), ¢asna detekce znamek synovitidy, poskozeni chrupavek a kosti ve
sledovanych kloubech

U Zmény ve funkcnim vysetieni kloubli — HIHS (Hemophilia Joint Health Score)
U Zhodnoceni pfitomnosti, vymizeni nebo rekurenci cilového kloubu v pribéhu sledovani
U Zhodnoceni krvacivych epizod v pribéhu sledovani

U Zhodnoceni kvality Zivota pacientl s hemofilii, vliv choroby na aktivitu pacientti, vyhodnoceni vhimani bolesti v pribéhu sledovani

Sebeevaluace pacienti

Uvalidovany dotaznik pacientem reportovaného zdravotniho stavu, ktery umoznuje hodnotit jak fyzické, mentalni, tak i socidlni zdravi u pacienti se
zavaznymi chronickymi onemocnénimi

U Dotazniky IPAQ-SF (> 15let) a PROMIS (verze dle konkrétniho véku détského pacienta pacienta)
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ntegrace détskych dat o ITP do registru CNHP

od bfezna 2023 nové rameno v CNHP, nepodafilo se ale alokovat finance pro sbér dat — je

DOBROVOLNY :

* Diagnoza
t{lké se détSk\I/Ch center Imunitni Trombocytopenie -
s v Hemofilie A
pouze 4 formulare oo B

° vstup Von Willebrandova choroba

° terapie Deficity ostatnich faktora
Ziskana hemofilie

 follow-u
P Imunitni Trombocytopenie

e ukonceni

<
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Registr UniSeven

* Primarnim cilem je zaznamenat vyskyt tromboembolickych prihod po podani rFVlla u tezkého
poporodniho krvaceni (sPPH) v redlné klinické praxi do 5 dnu.

e zahajeni sbéru dat je planovano nejdrive v 1Q 2025

*Aktivita se nakonec uskuteé¢ni MIMO registr CNHP
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* Postrehy/dotazy z center?
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I VSem ucastnikim a hostim

Dékujeme za pozornost
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