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Védeckou koncepci nastroje WFH pro spolecné rozhodovani vytvorila pracovni
skupina SDM organizace WFH, jejiz ¢lenové jsou:

Odbornéa komise

Brendan Hayes, MPH, Narodni nadace pro hemo lii

Maria Elisa Mancuso, MD, PhD, IRCCS Humanitas Research Hospital
Glenn Pierce, MD, PhD, viceprezident pro lékarské otazky, WFH
Steven Pipe, MD, University of Michigan

Thomas Sannie, hemo lik

Mark W Skinner, JD, hemo lik

Courtney D. Thornburg, MD, MSc, hematolozka

Tym WFH
Donna Coffin, MSc
Sarah Clairmont, MA, PhD(c)

Nezavislad konzultantka
Gwen Kaeser, PhD
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FACES

FINANCOVANI

Prace na vyvoji tohoto néstroje pro spolecné rozhodovani byly nancovany
farmaceutickymi spolec¢nostmi, které vsechny vyrabéji preparaty na hemo lii. Projekt byl
otevieny pro nancovani vsemi vyrobci. Financujici subjekty se nepodilely na koncepci

ani vyvoji nastroje. Financujici subjekty mély moznost predkladat zpétnou vazbu ke
vSem soucdastem nastroje, ale konecna redakéni rozhodovaci prava méla WFH.

Publikace o metodice vyvoje tohoto nastroje je v pfipravé a bude zde k dispozici v
budoucnu.

WFH dékuje nasledujicim sponzordm néstroje WFH pro spole¢né rozhodovani:
BioMarin Pharmaceutical Inc., CSL Behring, Novo Nordisk, P zer a Roche.

PODPURNE DOKLADY

Data pouzita v nastroji SDM pochazeji z védeckych zdrojU, které se fidi nasleduijici
hierarchickou strukturou:

* Prvnim zdrojem informaci jsou informace o predepisovani konkrétnich pfipravka,
ziskané od regulac¢nich organ(, napriklad EMA (Evropska agentura pro lécivé
pfipravky) a FDA (Utad pro kontrolu potravin a léciv).

* Pokud je pfipravek dostupny vyhradné v zemich mimo jurisdikci FDA a EMA, byla
zohlednéna i data od jinych relevantnich regulacnich organt.

« Jako sekundarni zdroje informaci slouzi v pfipadé potreby publikované vysledky
klicovych klinickych hodnoceni faze 3, zadokumentované ve védeckych
Casopisech.

Jako podpidrnd dokumentace pro kvantitativni data v nastroji SDM nebyly brany v
Uvahu zadné dalsi studie.

Néastroj WFH pro spole¢né rozhodovani
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KONTAKTY

Mate-li dotazy nebo pripominky tykajici se nastroje WFH pro SDM, kontaktujte
organizaci WFH na adrese sdm@wfh.org.

< WFH

WORLD FEDERATION OF HEMOPHILIA

Svétova hemo lickd federace
https://sdm.wfh.org/

ZASADY OCHRANY OSOBNICH UDAJU

Vitejte na webovych strankach néastroje Svétové hemo lické federace (WFH) pro

Vase soukromi bereme védzné a chceme, abyste védéli, ze neshromazdujeme ani
neuklddédme informace, které uzivatelé do nastroje SDM od WFH zadavaji. Pokud do
nastroje zadate informace, opustite jej a pozdéji se vratite, informace, které jste drive
zadali, vam nebudou k dispozici.

Webové stranky WFH shromazduji informace o vas automaticky, kdyZ jimi prochazite
nebo je pouzivate. Automaticky shromazdované informace mohou zahrnovat
podrobnosti o pouzivani, IP adresy, technologie pro prehravéani a zaznam relaci
(zdznam vaseho pohybu, kliknuti atd. na nasich strankach) a informace shromazdované
prostfednictvim soubord cookie, nastroje Google Analytics a dalsich technologii
sledovani. Pfi prochdzeni webovymi strankami WFH a interakci s nimi mizeme
pouZivat technologie automatického sbéru dat (jako jsou vyse uvedené technologie
pro prehravani a zaznam relaci) ke shromazdovani urcitych informaci o vasem zarizeni,
akcich pfi prohlizeni a vzorcich, konkrétné:

» Podrobnosti o pouzivani. Podrobnosti o vasich navstévéach nasich
webovych stranek, jako jsou Udaje o navstévnosti, poloha, protokoly,
pristupové/vystupni stranky, datum a c¢as navstévy nasich stranek,
informace o chybach, idaje o sekvenci kliknuti a dalsi ddaje o komunikaci,
ale i zdroje, ke kterym na strankach pfistupujete a které pouzivéte.

* Informace o zafizeni. Informace o vasem pocitaci, mobilnim zarizeni a
internetovém pripojeni, konkrétné vase IP adresa, operacni systém, typ
prohlizece a informace o verzi aplikace.
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Shromazdované informace nam pomahaji vylepsovat webové stranky a poskytovat

lepsi sluzby, protoze ndm umoznuiji:

7 ’

odhadovat velikost nasi cilové skupiny a vzorce pouzivani;

vylepsovat nabidku produktd a sluzeb;

uklddat informace o vasich preferencich, coz ndm umoznuje prizpusobit
stranky vasim individualnim zajmdm; a

poznat vas a/nebo vas ovérit, kdyz se vratite na nase stranky.

Technologie, které pouzivdame pro tento automaticky sbér dat, mohou zahrnovat:

Soubory cookie (nebo soubory cookie prohlizece). My a nasi poskytovatelé
sluzeb mdzeme pouzivat soubory cookie, sledovaci pixely a dalsi
technologie k pfijmu a ukladani urcitych informaci vzdy, kdyz pouZzivate
nase stranky pres pocita¢ nebo mobilni zafizeni. Soubor cookie je maly
soubor nebo datovy fragment odeslany z webovych stranek a uloZeny na
pevném disku vaseho pocitace nebo mobilniho zafizeni. V pocitaci mizete
odmitnout ukladani soubord cookie prohlizece tak, ze povolite pfislusné
nastaveni v prohlizeci, a podobné moznosti mohou byt k dispozici i v
mobilnim zafizeni, konkrétné v predvolbach operacniho systému nebo
prohlizece. Pokud vSak zapnete toto nastaveni, je mozné, Ze nebudete mit
pfistup k urcitym castem nasich strének a nebudete je moci pouzivat. Pokud
jste neupravili nastaveni prohlizece nebo operacniho systému tak, aby
soubory cookie odmital, odesle nas systém soubory cookie, jakmile ve
svém prohlizecdi otevrete nase webové stranky nebo pouzijete nasi aplikaci.
Google Analytics. Pouzivdame sluzbu webové analyzy Google Analytics,
poskytovanou spolec¢nosti Google, Inc. (,Google"), ke shromazdovani
urcitych informaci o tom, jak pouzivate nase stranky. Google Analytics
pouziva soubory cookie, coz jsou textové soubory umisténé ve vasem
pocitaci, které pomahaji nasim strankam analyzovat, jak uzivatelé webové
stranky pouzivaji. Vice informaci o tom, jak Google pouzivé data, kdyz
navstivite nase webové stranky, naleznete v ¢lanku ,Jak Google pouziva
informace z webu nebo aplikaci, které pouZivaji nase sluzby” (ktery
naleznete na adrese
https://policies.google.com/technologies/partner-sites).

Néstroj WFH pro spole¢né rozhodovani
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MUZeme také pouzivat reklamni funkce sluzby Google Analytics nebo jiné
reklamni sité, abychom vam na zékladé vasi online aktivity poskytovali
reklamu s ohledem na vase zajmy. Dalsi informace o sluzbé Google Analytics
naleznete na webovych strankach spole¢nosti Google a na strankach
popisujicich sluzbu Google Analytics, napriklad
https://marketingplatform.google.com/about/.

Vice informaci najdete v Zésadach ochrany osobnich tdajd WFH, popf. nds mlzete

kontaktovat na adrese sdm@wfh.org. Osobou odpovédnou za nase zésady ochrany
osobnich Udajl je Donna Coffin.

PODMINKY POUZIVANI

Pokud stémito podminkami nesouhlasite, nejste opréavnéni nas obsah pouzivat.

Nejedna se o |ékafskou pomoc

Zde nabizeny obsah slouzi ke vzdélavani osob trpicich hemo lii, jejich pecovatell a
zdravotnickych tym(i v oblasti [é¢by hemo lie. Zadna ¢ast obsahu by neméla byt
povazovana za ndhradu lékarské pomoci, diagndzy nebo |écby a neméla by byt jako
takova pouzivana. Tyto stranky neposkytuji Iékarské, osetfovatelské ani jiné odborné
zdravotni poradenstvi, diagndzu ¢i lécbu. O diagndze a [écbé se zohlednénim vasich
speci ckych zdravotnich potreb byste se méli vzdy poradit se svym poskytovatelem
zdravotni péce. Zadné ze vzdélavacich a informacnich materialé nabizenych pres tyto
stranky neprohlasuje ani nezarucuje, Ze jakykoli konkrétni produkt je pro vas bezpecny,
vhodny nebo Gcinny. Doporucujeme uzivateldm, aby se s veskerymi dotazy ohledné
svého zdravi nebo zdravotniho stavu vzdy obréatili na Iékare nebo jiného kvali
kovaného poskytovatele zdravotni péce.

Uréeno pro uzivatele starsi 18 let

Nastroj SMD a tyto stranky jsou uréeny pro pouziti osobami starsimi 18 let. Tyto stranky
nejsou urceny détem mladsim 18 let. UzZivatelé mladsi 18 let by méli k pouzivani tohoto
nastroje vyuzit pomoc rodice nebo pecovatele.

Zprosténi odpovédnosti a misto feseni sport
Souhlasite s tim, Ze néas zprostite odpovédnosti a odskodnite nas za jakoukoli djmu nebo
naroky vzniklé v souvislosti s tim, jak pouzivate nas obsah.

Soubhlasite s tim, ze vyhradnim mistem pro fesenf jakychkoli spord s ndmi je Montreal v
Kanadé a jeho platné pravo, pokud jiny pravni systém nevyzaduje, abychom se mu
podrobili.

Posledni prezkum: Unor 2026
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