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Zapis ze zasedani Koordinacni rady
Cesky narodni hemofilicky program, z.s. (CNHP)
20. 3. 2024, Ostrava

Pfitomni (bez titulti, v abecednim poradi):
Birke P., Blatny J., Blazek B., Cepelakova V., Cermakova Z. (online), Drbohlavova E., Hak J., Hrdlickova
R., Karlova J., Kéhlerova J., Kuhn T., Prochazkova D. (online), Ptoszkova H., Romanova G., Timr P.,

Ullrychova J., Zapotocka E.

IBA: Vojklvkova A.

Pacientské organizace: Altmanova K. (Hemojunior), Bohtin M. (Cesky svaz hemofilikd)
Omluveni: HajSmanova Z., HIusi A., Penka M.

Na programu schize Koordinaéni rady byly projednany nasledujici body:

18:00 Zahdjeni
1. Uvod

2. Prehled hospodareni 2023

3. Vyhled hospodareni na 2024

4. Publikacni a védecko-vyzkumné aktivity

5. Uzavirka dat za rok 2023 a ro¢ni analyza

6. Aktualizace projektové dokumentace

7. Rozsifenivyzkumu kvality Zivota u osob s hemofilii a rozsifeni zdznamu o vysSetreni kloubu
POCT sono (HEAD US)

8. Rameno ITP

9. Registr UniSeven

10. Pacientské organizace

11. Jiné

19:10 Zavér

Ad 2) Ptedstaveno srovnani pfijmd a vydaji CNHP v letech 2019-2023. Byly prezentovany skute¢né
vydaje za uplynuly rok 2023. CNHP je neziskova organizace bez zaméstnanc(, kterd ma srovnané
pfijmy a vydaje. 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, MZd a SUKL, je propojen s registrem WFH, zapojen do PedNet a do projektu WAPSS
Hemo.

Podrobné byly rozebrany pfijmy vroce 2023. Oslovené spolecnosti se rozhodly pokracovat v
podpore CNHP. Dne 13.10.2023 se v Brné uskutenilo osobni jednani s partnery CNHP, kterého se
zG&astnili koordinatofi CNHP a IBA. Nebyla odsouhlasena jednotna forma podpory (korporatni
partnerstvi / edukacéni grant / grant vénovany na konkrétni projekt / neomezeny grant).

Byly prezentovany vydaje v roce 2023 zahrnujici odmény spojené se sbérem dat, kompenzaci za
probéhlé audity center, administrativu a chod registru CNHP, vytvoreni nového webu CNHP a dalsi
drobné vydaje. Byla odeslana zprava o ¢innosti CNHP a dariové pFizndni za zdariovaci obdobi 2023.

Ad 3) Predstaven vyhled pfijmé na rok 2024, aktualni stav jednani s podporovateli CNHP a potencialni
rizika. V roce 2024 nejsou planované audity, vydaje za web budou ve formé udrzovaciho poplatku.
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Ad 4) Vyzva k vyuZiti dat z registru CNHP pro védecké Gcely, pro tyto Ucéely je domluvend specidlni sazba
s IBA. Clanek MUDr. Romanové publikovan v Annals of Hematology. Manuskript MUDr. Zapotocké
o vysledcich |é¢by emicizumabem odesldn do Haemophilia. Pokraduje prenos dat z registru CNHP do
WBDR. S pomoci registru CNHP probiha sdileni dat EUHASS a do PedNet. Probéhly audity PedNet a
ERN onkologické a neonkologické ¢asti, CNHP je oficidlnim registrem ERN.

Ad 5) Prezentovan stav doplnéni dat za rok 2023. Vétsina center data doplnila, v feSeni jsou posledni
Upravy. Od dubna bude probihat analytické zpracovéni dat za rok 2023. Resen prevod pacientd do
center, ktera nejsou aktivni sou¢asti CNHP.

Ad 6) V planu je aktualizace projektové dokumentace. Potifeba aktualizace protokolu. Prvni verze vzejde
ze strany IBA, odbornou revizi zajisti MUDr. Zapotocka a doc. Blatny. V souvislosti s platnou
legislativou byl vytvofen oficidalni dokument — odvolani informovaného souhlasu pacienta.
Dokument je kdispozici na dashboardu v databazi. Pro pacienty FNO je kdispozici specialni
informovany souhlas schvdleny FNO, ktery je potfeba podepsat s novymi pacienty z daného centra.

Ad 7) MozZnost participace na pilotnim projektu FN Brno se zamérem zhodnoceni kloubniho zdravi a
kvality Zivota pacientl. Ddsledkem bude rozdifeni nepovinné sekce CRF CNHP. S pomoci
standardizovaného ultrazvukového vysetieni (HEAD US) bude hodnocena zména kloub( a kloubniho

evvs

k projektu budou zaslané ucastnikim jednani jako pfiloha tohoto zapisu.

Ad 8) Integrace détskych dat o ITP do registru CNHP probé&hla na jafe 2023. Vzhledem k nedostate¢né
podpofre sbéru dat spada mezi nepovinné a nehonorované formulare v registru.

Ad 9) Registr UniSeven (rFVila v PPH) se rozbéhne globalné ve tfech fazich. Budou zapojena pracovisté
z celého svéta. Plijde o samostatnou platformu, ktera nebude pod zastitou CNHP.

Ad 10) Pacientské organizace: Martin BohGn —hemofilici cestujici do zahraniéi se obraci na CSH kvli
potiebé aktualizace HC lokatoru. Bude se délat novd webova podoba, ukazuji se centra minimalné
certifikovana EAHAD (zaruka poskytnuti dostatecné kvalitni péce dle kritérii EAHAD). Ostatni centra
mohou pozadat o certifikaci do poloviny roku (planovany novy certifikacni proces). Potfeba vyplnéni
dotazniku pro WFH do 31. 5. Vyzva k Gcasti na setkani pacient( a Iékard — aktualni informace k
novinkdm v 1é¢bé — informace roze$le IBA HelpDesk. Daniel Simek byl vybran do tymu horolezc,
ktefi se vypravi na Mont Blanc v ramci projektu Save One Life.

Katefina Altmanova — 17. 4. se uskutecni svétovy den hemofilie: probéhne nasviceni budov, témata
budou VWD, vystup hemofiliki na Mont Blanc, pfenasecky hemofilie. Spolecna akce organizaci —
mezigeneracni setkani v Jihlavé v fijnu. Od letosSniho roku poradani spolecnych akci pod motem
#bezstarostnespolu. Hemojunior porada tradi¢ni rekondic¢ni pobyty a letni tdbor v Zubfi, probéhnou
i akce pro dospélé pacienty, setkani Zen bude tento rok vynechano. Regionalni setkani — témata:
dodrzovani Ié¢by tak, jak je nastavend lékafem. Kampari s Danilem Simkem — jednim z vysledkd bude
toolkit, jak vylézt horu (kazdy ma svou vlastni horu) — sdileni vlastnich pfibéhl pfi rlznych
prileZitostech riznymi zplsoby (online, setkani, mezigeneracni setkani).

Ad 11) Certifikaty — proveden namatkovy ale hloubkovy audit dat a verifikace trvajicich podminek, za
nichz byl udélen minuly audit. Na zdkladé toho byla prodlouzena doba certifikatli détskych a
dospélych center o 2 roky v souladu se stanovami CNHP. Certifikaty byly rozdany.

Tento rok se pfipravuje novy auditovy systém skrze EAHAD.

Podékovani za Ucast a za technické zazemi.

Zapsala: Adéla Vojkavkova, dne 20. 3. 2024

Revize zapisu: Jan Blatny
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