Zapis ze zasedani Koordinacni rady

Cesky narodni hemofilicky program, z.s. (CNHP)
12. 3. 2025, Ostrava

Pfitomni (bez titulti, v abecednim poradi):
Birke P., Blatny J., BlaZek B., Capova I., Cerna Z., Cermakova Z., Drbohlavova E., Hak J., Hlusi A.,
HajSmanova Z., Hrdlickova R., Karlova J., Janhubova V., Kohlerova J., Larysova |., Mazanek P.,

Prochazkova D., Ptoszkova H., Smejkal P., Ullrychova J., Zapotocka E.
IBA: Cerna N.
Pacientské organizace: Altmanova K. (Hemojunior), Bohtin M. (Cesky svaz hemofilikd)

Na programu schiize Koordinacéni rady byly projednany nasledujici body:

18:00 Zahdjeni
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 (IBA: Cernd)

6) Aktualizace projektové dokumentace (IBA: Cernd)

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

8) Pacientské organizace (Bohun, Altmanovd)
9) Ruzné: Zajimavé akce
10) Jiné

19:00 Zavér

Ad 2) Ptedstaveno srovnani pfijmd a vydaji CNHP v letech 2019-2024. Byly prezentovany skute¢né
vydaje za uplynuly rok 2024. Byla pfipomenuta transparentnost nastaveni systému financovani
registru CNHP, které predstavuje dominantni vydaje spolku. Finanéni stabilita je nezbytnosti pro
spravné fungovani CNHP, je? nyni poskytuje data nejen pro klinicka pracovité, ale i pro platce a
reguldtory zdravotni péce. Vyzva k novym podprojektlim, které poté pomohou ziskat vétsi financni
podporu pro registr. Registr je aktivné zapojen do sité EuroBloodNet, kde je oficidlnim partnerem v
dané problematice za CR, déle registr poskytuje podklady pro platce zdravotni péce, MZd a SUKL, je
propojen s registrem WFH, zapojen do PedNet a do projektu WAPSS Hemo.

Ad 3) Pfedstaven vyhled pfijmG na rok 2025, aktudlni stav jednani s podporovateli CNHP a potencidlni
rizika.

Ad 4) Vyzva k vyuziti dat z registru CNHP pro védecké Gcely, pro tyto Gcely je domluvena specidlni sazba
s IBA. Pfiprava publikace MUDr. Zapotocké o vysledcich |écby emicizumabem odeslan do Research
and Practice in Thrombosis and Haemostasis. Pokracuje pienos dat z registru CNHP do WHF registru.
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Ad 5) Prezentovan stav doplnéni dat za rok 2024. VSechna centra maji data Uspésné doplnéna. Od dubna
bude probihat analytické zpracovani dat za rok 2024.

Ad 6) Informace o dokoncené aktualizaci protokolu. Aktudlni verze protokolu bude zvefejnéna na
webovych strankach CNHP. Dale bude nutné dokonéit anglickou mutaci webovych stranek CNHP.

Ad 7) V obdobi od dubna 2024 do Unora 2025 probihalo na ODHB FN Brno sledovani kloubniho zdravi u
détskych pacientll s hemofilii, a to prostfednictvim ultrazvukového vysetieni a nové také za poufZiti
dotazniku PROMIS, ktery hodnoti psychicky stav a psychosocialni vyvoj pacient(l. Vysledky ukazuji
pritomnost znamek chronického zanétu, jenz mize vést k poskozeni kloubni chrupavky, pficemz tyto
zmény se vyskytuji zejména u pacientl se stfedné tézkou a tézkou formou hemofilie. U aktivné
sportujicich pacientl byla zaznamenana vyssi kloubni zatéz, ktera mze prispivat k rozvoji kloubniho
poskozeni. Projekt bude dale pokracovat a bude kladen diraz i na psychosocialni aspekty skrze
dotazniky Promis. Bude-li pilotni projekt Uspésny, bude nabidnut ostatnim centrum CNHP

Ad 8) Pacientské organizace: Vyplnéni dotazniku pro WFH do 31. 5 bude vyplnéno ve spolupraci s IBA.
Vyzva k Ucasti na setkani pacientd a lékaf(i — aktudlni informace k novinkam v lé¢bé. Svétovy den
hemofilie bude v roce 2025 oslaven spolec¢nym vyslapem na Jestéd, vyprava je planovana na sobotu
12.4. 2025. Na svétovy den hemofilie (17.4. 2025) probéhne nasviceni budov. Hemojunior porada
tradi¢ni rekondi¢ni pobyty a letni tabor v Zubti. Spole¢nd akce organizaci — setkani Zen a poté
mezigeneracni setkani v Jihlavé.

Ad 9) Prezentovan prehled zajimavych akci k problematice hemofilie. V Fijnu tohoto roku probéhne
v Praze 6th European Congress on Thrombosis and Haemostasis (ECTH 2025), kde budou
prezentovany vysledky 1é¢by dle registru CNHP.

Ad 10) Probéhla informace o Uspésném auditu Centra sdilené péce Nemocnice Nymburk, které se tak
stalo souéasti CNHP. Bude je$té nésledovat samostatna mailovd komunikace v tomto smyslu na
¢leny KR CNHP.

Podékovani za ucast a za technické zazemi.

Zapsala: Natalie Cerna

Revize zapisu: Jan Blatny
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