Zapis ze zasedani Koordinacni rady

Cesky narodni hemofilicky program, z.s. (CNHP)
Kongres CSTH, 23.10.2024 Hradec Kralové

Pfitomni (bez titulti, v abecednim poradi):
Blatny J., Capova 1., Cermdkova Z. (online), Drbohlavova E., Haj$manova Z., Hak J., Hlugi A., Smejkal
P., Zapotocka E.
IBA spinoff MU: Cerna N.

Omluvena: Ullrychova |,

Na programu schiize Koordinacni rady byly projednany nasledujici body:

1) PFijmy v roce 2024 (Blatny)

2) Planované vydaje v roce 2024 (Blatny)

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

4) Aktualizace protokolu (IBA: Cernd)

5) Aktualizace pilotniho projektu vyzkumu kvality Zivota u osob s hemofilii a rozsifeni zaznamu o
vysetieni kloubu POCT sono (HEAD US), véetné prvnich vysledkl (Blatny)

6) Registr UniSeven aktualni informace (Blatny)

7) Integrace détskych dat o ITP do registru CNHP (Blatny)

8) Studie faze 2 pro Iécbu osob s Glazmanovou Thrombastenii (Blatny)

9) Pacientské organizace (Blatny)

10) Zajimavé akce (Blatny)

Uvodni pfivitani Gcastnik( a poskytnuto vysvétleni, Ze na dnednim zasedani nebudou pfednasena data
z registru. Data budou prezentovdana na Pafizkovych dnech na jafe. Informovanost o probihajicim
jednani Benny Sorensen (generalni feditel spole¢nosti Hemab Therapeutics) ohledné vyvoje novych Iékl
(profylakticka lécba), které budou prevazné pro pacienty s Glamzmannovou thrombasthenii.

Ad 1+2) Pfitomni sezndmeni s rozpo¢tem CNHP k 10/2024 a s o¢ekavanym vyhledem na 2025. Financni
stabilita je nezbytnosti pro spravné fungovani CNHP, jenZ nyni poskytuje data nejen pro klinicka
pracovisté, ale i pro platce a reguldtory zdravotni péce. Destabilisace by tedy znamenala pfimé ohrozeni
dostupnosti dat o vrozenych poruchdch krevniho srazeni v CR, jejich 1é¢bé a diagnostice. Registr CNHP
je rovné? aktivné zapojen do sité EuroBloodNet, kde je oficidlnim partnerem v dané problematice za CR
Dale je propojen s registrem WHF, zapojen do PedNet a do projektu WAPSS Hemo.

Ad 3 + 6) Vlyzva k vyu7iti dat z registru CNHP pro védecké Gcely (napf. studenty), domluvena specialni
sazba s IBA za statistické zpracovani dat za akademickym Ucelem. Clanek pani doktorky Zapotocké
(vysledky Ié¢by emicizumabem) byl plivodné submitovan do Haemophilia, po Upraveé byl navrzen k pfijeti
jako Letter to Editor. Probéhla reanalyza za rok 2023, ¢lanek byl upraven a bude zaslan do jiného
Casopisu s IF jako ,,original article”, vyhledové fijen/listopad 2024. Dalsi dva ¢lanky jsou nyni v recenznim
fizeni, jednd se o: Druha vina Surveye na téma emicizumab v ramci PedNet, cil Letter to Editor
v Haemophilia a ¢lanek o intrakranialnihm krvaceni u malych déti bez profylaxe, cil Haematologia. Stale
pokracuje prenos dat zCNHP do WHF registru, diky ¢emuz se miZeme vyvarovat, aby nékdo dvakrat
zadaval stejné informace. Vystupy z WHF budou rozeslény na viechny uZivatele registru v CNHP.
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Budouci registr UniSeven je celosvétovym projektem sbéru dat o pouZiti rFVlla v ramci tézkého
poporodniho krvaceni. Na zavér byla predstavena publikace z CNHP dat Bleeding pattern and
consumption of factor VIII concentrate in adult patients with haemophilia A without inhibitors in the
Czech Republic between 2013 and 2021 a publikace, ktera vznikla v ramci spoluprace s PedNet Dilemmas
on emicizumab in children with haemophilia A: A survey of strategies from PedNet centres.

Ad 4) Na strané IBA byl aktualizovan protokol do nového formatu. Protokol byl zasldan pani doktorce
Zapotocké k revizi a doplnéni odborné ¢asti. Pani doktorka na jednani potvrdila, Ze protokol zreviduje a
doplni odbornou ¢ast.

Ad 5) Predstaveni aktudlniho stavu projektu kloubniho zdravi. Nové je zde pfidan dotaznik PROMIS, ktery
slouZi ke zjisténi psychického stavu pacientl a jaky je jejich vyvoj. Prvni vysledky projektu byly
odprezentovany a ukazuji, Ze vétSina pacientll nema Zadné krvaceni, ale urcité skupiny (jiné nez drive)
budou vyzadovat nasi pozornost. Napriklad osoby se stredni hemnofilii bez profylaxe, fyzicky aktivni.
Projekt pokracuje déle a po jeho dokonéeni bude vyhodnocena a zvézena jeho aplikace v ramci celého
registru CNHP

Ad 7) Integrace détskych dat o ITP byla prezentovana pouze na pfipomenuti, jedna se o dobrovolné
rameno, které bylo do registru CNHP implementované v bfeznu 2023. Vzhledem ktomu, Ze se
nepodafilo alokovat finance pro sbér dat, jedna se pouze o nepovinnou (dobrovolnou) soucdst registru.

Ad 8) Predstaveni studie faze 2 pro lécbu osob s Glazmanovou Thrombastenii, ktera je zamérena na
problematiku toho onemocnéni. Studie probihda na dobrovolnicich, jsou zde tfi kohorty, pouze pro
pacienty od 18 let. Lékafri byly vyznani k informovanosti pacientll s timto onemocnénim ohledné této
studie a navrhu na zapojeni. Ze strany IBA probéhne rozesilka na vSechny centra s podrobnymi
informacemi o studii.

Ad 9) Ze strany pacientskych organizaci je prosba k na Iékare k pfipominani akci pro pacienty, hlavné na
détské tabory pro déti.

Ad 10) Prezentovan prehled zajimavych akci k problematice hemofilie. EHC konference v Sofia, které se
zUcastnil pan docent Blatny, na konferenci bylo prednaseno hlavné o komunikaci mezi |ékafem a
pacientem ohledné intimnich problémd. New Technologies Workshop, Helsinky bylo prevainé pro
pacientské organizace, pan docent Blatny zde pfednasel ohledné nutnosti podavani plazmatickych
derivat(. Dale probéhlo jednani CSH v Jihlavé, jednalo se o mezigeneraéni klasické setkdni, které je
specifické pro CR, byly zde réizné workshopy a byla zde prezentace o genové lé¢bé. Poté zde byly
predstaveny dalsi akce, které jsou planovany na rok 2025: Kongres ISTH — Washington D.C., Spojené
staty americké; 21.6.- 25.6. 2025 a 6th European Congress on Thrombosis and Haemostasis
(ECTH2025) — Praha, Ceska republika; 22.10-24.10.2025, vyzva k aktivni Gi¢asti a k prezentovani vysledka
lé¢by dle registru CNHP.

Podékovani za ucast a technické zazemi.

Zapsala: Natalie Cernd

Revize zapisu: Jan Blatny
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