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Program

18:00 Zahajeni

1)Uvod

2)Prehled hospodareni 2024 (Blatny)

3)Vyhled hospodareni na 2025 (Blatny)
4)Publikacni a védecko-vyzkumné aktivity (Blatny)
5)Uzavirka dat za rok 2024 (I1BA: Cerna)
6)Aktualizace projektové dokumentace (IBA: Cernd)

7)Aktualizace pilotniho projektu vyzkumu kvality Zivota u osob s hemofilii a rozsireni zaznamu o vysetreni kloubu POCT sono (HEAD US)
(Blatny)

8)Pacientské organizace (Bohun, Altmanova)
9)RGzné: Zajimavé akce
19:30 Zaver
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Porovnani prijmy — vydaje v letech 2019-2024

2019 2020 2021 2022 2023 2024
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Planované vydaje v roce 2025

* Pritomni byli seznameni s naklady za rok 2025 a s planovanymi vydaji na rok 2025.
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Publikacni a vedecko-vyzkumné aktivity

<

MUDr. Zapotockd — priprava publikace k vysledkiim Ié¢by emicizumabem

o Reanalyza za rok 2023, nachystano k odeslani do RPTH v 2/2025 — ddle dle editora
Pokraluje pfenos dat z CNHP do WFH registru

Vyzva k vyuZiti dat trva ©
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Uzavirka dat za rok 2024

Doplnéno a uzavreno:

* Brno: FN Brno — Détska hematologie

* Brno: FN Brno -OKH

 Ceské Budéjovice: Nemocnice - OKH

 Ceské Budéjovice: Nemocnice — Détské oddéleni

* Hradec Kralové: FNHK — Détska klinika

e Liberec: KN Liberec - OKH

* Nymburk: Centrum pro trombdzu a hemostazu

* Olomouc: FN Olomouc — Détska klinika

* Olomouc: FN Olomouc — Hemato-onkologicka klinika
e Ostrava: FN Ostrava — Klinika détského |ékarstvi

e Ostrava: FN Ostrava — Krevni centrum

* Plzen: FN Plzen — Détska klinika

* Praha: FN Motol - Klinika détské hematologie a onkologie
* Plzeni: FN Plzefi — UKBH

« Ustni n. L.: Masarykova nemocnice — Détska klinika
 Usti n. L.: Masarykova nemocnice - OKH
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Aktualizace projektové dokumentace

* Protokol — hotova aktualizovand verze, bude zvefejnéno na webowvych strankach CNHP
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Rozsireni vyzkumu kvality zivota u osob s hemofilii a rozSifeni zaznamu o vysetreni kloubu POCT sono
(HEAD US)

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

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

Primarni cile studie:

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

Sekundarni cile studie:

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

UZmény ve funkénim vysetieni kloubti — HIHS (Hemophilia Joint Health Score)
UZhodnoceni pfitomnosti, vymizeni nebo rekurenci cilového kloubu v prtibéhu sledovani
UZhodnoceni krvacivych epizod v priibéhu sledovani

UZhodnoceni kvality Zivota pacientt s hemofilii, vliv choroby na aktivitu pacientd, vyhodnoceni vnimani bolesti v priibéhu sledovani

Sebeevaluace pacienti

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

UDotazniky IPAQ-SF (> 15let) a PROMIS (verze dle konkrétniho véku détského pacienta pacienta)
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Prvni vysledky: 04/2024 — 02/2025

Overall HEAD score 4-9/2024

Provedeno
vySetreni u 35 12
pacientd 10
Hemofilie A 32 pacientl
Hemofilie B 2 pacienti 8
vWD 1 pacient 6
Tize onemocnéni hemofilii: 4
Lehka 12 pacientl 2 I
Stredni 6 pacienti I I
Tesk o ° - - .
ke RACIChEY 0 1a35s 5a3 10 10 a3 20 >20
M Lehkda M Stfedni M Tezka
Overall HEAD score 4-2024 az 2-2025
Hemofilie Lehka Stredni  Tezka 12
0 10 2 8
10
1az5 1 1 6
5az10 1 0 0 8
10 az 20 0 3 3 6
> 20 0 0 1
4
0 .

5az10 10aZ 20 >20

B Lehkd B Stredni B Tezka
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Pacientské organizace — Plan akci

e Shrnuti uplynulého obdobi a plany do budoucna

* Prosba ke spolupraci na vyplnéni dotazniku pro WFH
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RUzné: Zajimavé akce

Jedndni CSH — Jihlava, Ceska republika

Muskuloskeletalni WFH — Dubaj, Spojené arabské emiraty; 23.4. - 25.4. 2025

Kongres ISTH - Washington D.C., Spojené staty americké; 21.6.- 25.6. 2025, registrace je spusténa

6th European Congress on Thrombosis and Haemostasis (ECTH2025) — Praha, Ceska republika; 22.10-
24.10.2025, vyzva k aktivni ucasti -> optimalné prezentovat vysledky lécby dle naseho registru
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I VSem ucastnikim a hostim

Dékujeme za pozornost
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