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Deklarace

Cesky narodni hemofilicky program (CNHP)

Prilohy:

. Pozadavky na centra (CCC/HTC)

. Stratifikace péce

. Centra navrzena na CCC/HTC v Ceské republice

. Reference

. Prihlaska k zarazeni do sité

. Dokumentace k zadosti statutarniho zastupce
o zarazeni do sité center CR

. Organizaéni struktura CNHP

. Audity projektu

. Pravidla pro vyuziti dat z registru CNHP
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cl. 1
Kontext

Cesky narodni hemofilicky program (CNHP) je celostatni aktivitou, jejimz
cilem je stalé zvySovani Urovné péce o nemocné s hemofilii a dalSimi
vrozenymi krvacivymi stavy.

V poslednich 20 letech dosSlo k vyraznému pokroku v [écbé téchto
nemocnych a to zejména diky dostupnosti koncentratl koagula&nich
faktorQ, zlep$eni laboratorni a prenatalini diagnostiky aj. I pfes vyznamné
pokroky, kterych bylo dosazeno, je potfeba péci o tyto jedince dale rozvijet
a vzhledem k ekonomické narocCnosti terapii centralizovat a tim i
racionalizovat. Proto je nezbytné soustredit nakladnou zdravotni péci
vyzadujici vysokou odbornost a naro¢néjsi materialné technické vybaveni
do personalné i pristrojové Spickové vybavenych center. Jediné koncentraci
této péce do prislusnych zdravotnickych zarizeni lze dosdhnout toho, aby
pacientim byla poskytovéna nejkvalitné&j$i mozna péce.

,&’:I. 2
Uvod

CNHP ve spolupraci s CHS, CSTH a CPS CLS JEP timto informuje
odbornou verejnost o personalnich, materialné technickych a organizacnich
kritériich, kterd musi splfiovat zdravotnickd zafizeni zajistujici pédi o
nemocné s hemofilii a ostatnimi vrozenymi krvacivymi chorobami
v Ceské republice na trech stupnich péce: nejvyssi, stredni a nizsi.
Soucasti tohoto sdéleni je téz formular prihlasky, ktera musi zdravotnicka
zarizeni usilujici o zafazeni do pfislusného stupné péce vyplinit a odeslat
spolecné s vyjmenovanymi prilohami Vykonné radé CNHP. Kritéria zarazeni
pracovist do sité specializovanych hemofilickych center byla pfipravena
tymem slozenym ze zastupcl odbornych spole¢nosti (Ceskd hematologicka
spole¢nost JEP, Spole¢nost pro trombdzu a hemostézu a Ceskd pediatricka
spolecnost).

Pokud pracovisté nespliuje nékteré z méné podstatnych, dilcich
(technicko-administrativnich) kritérii, mGze byt do sité zarazeno s tim, Ze
mu bude uloZena lhita 2 let pro naplnéni pfisludného dil¢iho kritéria. Tyto
podminky budou pfedmétem auditt, provadénych periodicky kazdé 2 roky
(viz priloha).

Nebude-li Ci prestane-li zdravotnické zarizeni se statutem pfislusného
centra spliovat personalni, materidlné technickda a organizacni kritéria
dana timto dokumentem, bude zdravotnickému zafizeni bud’ docasné
pozastaven statut do doby odstranéni nedostatku, nebo tento statut odnat,
jde-li o zavazné nedostatky. Tuto skuteCnost sdéli zdravotnickym
zafizenim, které udini opatfeni ve své plsobnosti. Dohled nad plnénim
kritérii maji odborné spolecnosti a zdravotni pojistovny.
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¢l. 3
Péce o nemocné s hemofilii v CR

Pé&Ci o nemocné s hemofilii poskytuji zdravotnicka zafizeni, ktera spliuji
personalni a materialné technické predpoklady. Terapie musi byt
dostate¢nd, rychld, bezpe¢nd a odpovidajici dosavadnim poznatkim
|ékarské veédy. Vzhledem k ekonomické narocCnosti je nutna centralizace
péte, kterd umozni racionalizaci nakladi na diagnostiku a terapii a
koordinaci péce s ostatnimi obory v mediciné (zejména rehabilitaci,
operativhimi obory, stomatologii aj.). Péfe by méla byt zajistovana v
centrech (CCC a HTC - viz dale), [dle propozic Evropskych standardd],
kterych by v Ceské republice nemélo byt vice nez 12. Na tato centra je
navazana sit pracovist sdilené péce (PSP).

Definovani sité center vychdzi z pozadavk( Svétové hemofilické federace
(WFH) a z Evropskych doporuceni na zfizeni tzv. Center komplexni péce
(CCC - Comprehensive Care Centres) a HTC (Haemophilia Treatment
Centres) a pracovisté tzv. sdilené péce (PSP). CCC a HTC jsou pak
akreditovana na principu 4 kompetenci: kvalifikace, vybaveni,
sebehodnoceni a komunikace. To umozni mezinarodni srovnani a
harmonizaci té&chto snah a cili v rdmci partnerskych struktur EU, WFH,
EAHAD a WHO.

PécCe o dospélé pacienty s hemofilii ma tfi stupné:

1. Centrum komplexni péce (CCC - Comprehensive Care Centre)
2. Centrum pro léc¢bu hemofilie (HTC - Heamophilia Treatment Centre)
3. Pracovisté sdilené péce (PSP)



