Zapis ze zasedani Koordinacni rady

Cesky narodni hemofilicky program, z.s. (CNHP)
8. Narodni kongres CSTH CLS JEP, 18.11.2021

Pfitomni (bez titulti, v abecednim poradi):
Blatny J., Blazek B., Cerna Z., Cepeldkova V., Drbohlavova, E., HajSmanova, Z., Hak J., Katzerova M.,
Kfistkova Z., Penka M., Prochazkova D., Romanova G., Ullrychova J., Votava T., Walterova L.,
Omluveni: A. HIusi, P. Smejkal, M. Palova, R. Hrdlickova, Z. Cermakova
Cesky svaz hemofilikd: Bohtin M. Hemojunior: Altmanova K.
IBA spinoff MU: Ovesna P., Stoura¢ N.
Na programu schlize Koordinacni rady byly projednany nasledujici body:
14:00 Zahdjeni
1) Prehled hospodareni registru CNHP za rok 2021 (aktudini pfijmy, vydaje) Kfistkovd, Blatny
2) Aktudlni pocty pacient(i za rok 2020
3) Interni audity center zapojenych do CNHP — aktudini stav, KFistkovd, Zdpotockd
4) Informace o auditu PedNet, Blatny
5) Aktuality WAPPs a WBDR Zdpotockd, Blatny, Ovesnd
6) Predstaveni zdstupcti IBA, technické zdleZitosti spojené s registrem Stourac
7) Zdsadni informace z dat registru za rok 2020, Blatny
8) Doporuceni vydand Sekci pro hemostdzu a trombézu CHS a CNHP Blatny
9) Aktualizace Deklarace CNHP, Blatny
10) Prijeti novych ¢lend (FNOL, FNB), Blatny, Cermdkovd
11) Sdéleni pacientskych organizaci Bohiin, Altmanovd
12) Diskuze, riizné vsichni
16:00 Zavér

Ad 1) Aktudlni prehled hospodateni CNHP z.s. za rok 2021 k 31.10.2021, rozklad na pfijmy a vydaje. U
prijm0 polozkové jednotlivé ¢astky a aktudlni stav zasmluvnéni. U vydajl rozklicovani na jednotlivé
polozky, véetné odhadu naklad( za 4Q 2021. Zverejnén aktualni zlistatek na uctu.

KR pfijala udaje ohledné finan¢niho hospodareni bez namitek.

Ad 2) Sumarizovany pocty détskych a dospélych pacientl za rok 2020, kteti jsou evidovani v registru
CNHP za jednotliva centra: celkovy pocet registrovanych pacientd, celkovy pocet pacientd s hemofilii a
celkovy pocet validnich a vySetfenych pacientl za rok 2020, ktefi byli analyzovani v ramci pravidelnych,
rocnich statistickych vystupl z registru.

Ad 3) Zhodnoceni dosavadniho pribéhu auditli center CCC a HTC. Audity jiZ provedeny ve FN Plzen, FN
Olomouc, FN Ostrava a v KN Liberec (celkem 7 center — détska i dospéla). Dalsi terminy: Nemocnice
Ceské Budé&jovice (24.11.), FN Motol (17.12.), FN Brno 1.12.2021, KZ Usti n. Labem (15.12.2021). Zbyvd
dohodnout termin pro FNHK (Détska ¢ast — dle dohody). Plan — dokoncit audity do konce roku 2021.
Vystupy: zaznam a zprava z auditu daného centra; po ukonceni vSech auditi bude vydana zavérecna
zprava, ktera bude predlozena CHS, CSTH a CPS CLS JEP. Zajisténa finanéni podpora realizace auditg.
Soucasti auditl je i dotaznik, ktery vypracovaly spole¢né pacientské organizace. Dohodnuto, Ze po
auditech ziskaji PO zpétnou vazbu na své dotazy v pisemné podobé.
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Ad 4) Informace o zapojeni dvou pracovist (FN Brno Détska ¢ast a FN Motol) do evropské sité PedNET.
V Fijnu probéhl audit obou center ze strany organizace PedNET.

Ad 5) Vznesen dotaz na spokojenost s fungovanim WAPPS HEMO, zadna negativni pfipominka z fad
center. Doc. Blatny pfipomenul pravidelné zasilani datovych davek z CNHP do WBDR na roéni bazi a roli
CNHP jako pilotniho projektu ve sdileni dat s uvedenym svétovym registrem.

Ad 6) Predstaveni novych zastupct IBA: projektovy management — Nikola Stourad, zména rovné? na
pozici data manazerky projektu.

Ad 7) Zasadni informace vychazejici z analyzy dat za rok 2020. Poprvé v historii se median krvaceni u déti
i dospélych dostal na hodnoty 1 a nizsi. Stale je vSak rezerva v moznosti zavést profylaxi zejména u
dospélych pacient( stézkou formou hemofilie. Nejpostizenéjsi skupinou jsou pak dospéli s tézkou
formou, narozeni pred rokem 1990, ktefi neméli moznost profylaxe v détském véku. PFfi srovnani
hemofilie A a B je nyni patrno, Ze osoby s hemofilii B (zejména ale nejen s inhibitorem) krvaci vice a je
tfeba se jim vice vénovat na vSech centrech. Rezervy jsou také v davkovani |é¢by krvaceni a profylaxe u
dospélych osob s hemofilii A, kde oproti détem jsou davky |ékd stale suboptimalni. Velkého pokroku bylo
naopak dosazeno pti lécbé HA s inhibitorem, kde se median krvaceni blizi 0.

Zavérem: Lécba hemofilie je v CR na vysoké urovni, byly identifikovany oblasti, kde je jesté mozno se
zlepsit. Upozornéni na fakt, Ze diky nové 1écbé (EHL, nefaktorova) jiz nelze pouZit spotifebu FVIII na hlavu
k hodnoceni Grovné péce v CR (spotieba klasickych Iékd klesd, ale péle se zlepsuje).

Ad 8) Podékovani vSem autorlim obecnych doporuéenych postupl aktualizovanych v letoSnim roce.
Publikovdno v THD, CNHP a na strankach CHS. Informace o planovaném roziiteni Cervené knihy o
problematiku koagula¢nich onemocnéni krve; sekce pro trombdzu a hemostazu (potazmo CNHP) byla
pozadana o zpracovani tohoto ukolu. Mgr. Vrbacky (webmaster CHS) bude kontaktovén s prosbou o
prolink ze Sekce pro trombdzu a hemostazu na stranky CNHP. Zapisy schizi CNHP budou zvefejnény i na
strankach Sekce na webu CHS. Vznesen navrh na preklad webovych stranek CNHP do angli¢tiny (bude
stacit jen preklad urcitych informaci).

Ad 9) Doc. Blatny pfipomenul, e by bylo vhodné po 9 letech aktualizovat znéni Deklarace CNHP.
Deklarace by byla ptipravena v redukovanéjsi podobé bez informaci, které jsou jiz soucdsti Doporuceni.
Doc. Blatny pfipravi ve spolupraci s prof. Penkou.

Ad 10) Pfijeti dvou novych ¢lend do CNHP. MUDr. Birke (FNOL) a K. Nevoralovd (FN Brno).
Odsouhlaseno.

Ad 11) Pacientské organizace:

Cesky svaz hemofilik(i:

e Podékovani za umoznéni Ucasti na auditech center, vysledky budou prezentovany v ramci
pacientskych organizaci, ale také prostrednictvim EHC
e Nabidka rozvozu léCiv pro pacienty center zajisSténa certifikovanym rozvozcem stéle plati

e Informace o Ucasti v uzsim vybéru kandidatl pro organizaci svétového hemofilického kongresu
v r. 2026 (hybridni a prezenéni forma v pfipraveé)
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e Prosba o opé&tovnou kontrolu kontaktnich Gdaji na webu CNHP (bude obeslano pres Helpdesk
IBA)

Hemojunior:
e Novinkou bylo prvni setkani Zen s poruchou krvaceni, které probéhlo v fijnu 2021 v Jihlavé
(pfitomni zastupci lékard, fyzioterapeutl, psychologl)

e Zruseni mezigeneracniho setkani v Jihlavé kvili pandemické situaci (planované na 11/2021
v Jihlavé). Novy termin 6.-8. kvétna 2022.

e Zacatkem roku 2022 preda pacientska organizace seznam planovanych akci na centra — podnét
z audit

Ad Ostatni)

Navrh na rozsifeni CRF u Rocniho hlaseni — zaznam hladin emicizumabu v¢. data odbéru (moZnost zadat
vice zaznamU — opakovana skupina otazek, nepovinné polozky). Odsouhlaseno.

Dalsi pozadavek na zménu tykajici se nutnosti vysSetfovat krvi pfenositelnd infekéni onemocnéni. Upravit
Ciselnik - moZnost NevysSetreno.

Dalsi poZadavek se tykal revize zaznamu Krvacivé epizody, bude zaslan CRF k revizi (Z.HajSmanova).

Zména ve vedeni hemofilického centra v Liberci: pani doktorku Lenku Walterovou nahrazuje pani dr. Eva
Drbohlavova. Bude zménéno i na webu CNHP.

Pozadavek pani dr. Romanové o poskytnuti dat pro analyzu hodnoceni efektu profylaktické aplikace
koncentratl koagulacnich faktor( u pacientd s hemofilii v dospélém véku. Vystupem bude ¢lanek do
impaktovaného Casopisu, jedna se o akademicky zamér. Pani doktorka dodd zadani analyzy a poté bude
hlasovano centry.

PFisti setkani CNHP: Patizkovy dny, Ostrava 16.3.2021 (datum a ¢as budou je$té potvrzeny)

Zapsala: Zlata Kfistkovd, dne 23.11.2021

Revize zapisu: Jan Blatny
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