cesky narodni
* hemofilicky
program

Zapis ze setkani CNHP konaného dne 30. 11. 2011 v Praze, za ucasti €lent
koordinaéni rady, vykonné rady, koordinator& CNHP a predsedy CHS CLS JEP.

1. Shrnuti sou¢asného vyvoje a stavu

M. Penka shrnul dosavadni stézejni okamziky, které daly vzniknout CNHP a vyzvednul dvé
vyznamné priority programu — provedeni auditl na pracovistich, kterad pozadala o ustanoveni
CCC & HTC a dale vytvoreni a uvedeni do Zivota Registru CNHP.

2. Zprava o auditech

Audity byly provedeny tymem sestdvajicim z nasledujicich ¢lent auditorského kolektivu
CNHP — Penka, Hrachovinova, Blatny, Blazek, Kessler, Vonke, s nésledujicim vysledkem:
poZadavky kladené na CCC naplfiuji nasledujici pracovisté: UHKT pro dospélé a FN Motol pro
déti, FN Brno pro déti i dospélé (u posledné jmenovanych s doporucenim prohloubit
ortopedickou |écbu, rehabilitacni a psychologickou péci). Pozadavky na kladené na HTC
splnila FN Hradec Kralové pro dospélé bez pripominek, pro déti s doporucenim (viz pfilozeny
zapis), FN Plzen pro dospélé i pro déti, FN Olomouc pro dospélé, pro déti s doporucenim (viz
prilozeny zapis), FN Ostrava pro déti i dospélé, Nemocnice Ceské Budéjovice pro déti i
dospélé, Nemocnice Liberec jen pro dospélé a Nemocnice Usti n/L v ¢asti pro déti. Cast pro
dospélé v nemocnici v Usti n/L t.¢. poZzadavky nesplfiuje.

Zapis byl predan ke schvaleni OS (CHS, CSTH, CPS) a nasledné bude vyvoldno jednani se ZP.

3. Registr CNHP

Dalsim bodem bylo pfedstaveni dlouhodobé& vytvafeného Registru CNHP a prehled o
aktudlnich datech databaze, které prednesla Mgr. Pavlovska. V soucasné dobé je v registru
zaneseno 673 pacientd z toho: Hem A — 570, Hem B — 82, VWD - 13, Dédi¢ny nedostatek
jinych koagulacnich faktord — 3, Neznamo — 1, nevyplnéno — 4.

V nésledujici bouflivé diskusi byl nakonec Registr CNHP hlasovanim schvalen a jeho
vyplfiovani v mandatornich udajich pro vSechna pfihlasena a ustanovena centra jako povinné.
Hlasovani bylo s vyjimkou jednoho zdrzeni jednohlasné.

4, Navazujici projekt OPVK

Mgr. Pavlovska podala také informaci o novém OPVK — Interaktivni spoluprace vramci
vrozenych krvacivych stavu, ktery bude zaméfen predevSim na mezinarodni spolupraci a
bude zajistén i nékterymi stéZzejnimi domacimi akcemi — celostatni konference se zahrani¢ni
Ucasti. V pripadé jeho ziskani by se jednalo o obdobi od 1.1.2013 —31.12.2014. Do programu,
jehoz zadatelem je MU, jsou jako partnefi zapojena tato centra a organizace: FN Brno, FNHK,
KN Liberec, FN Olomouc, FN Ostrava, FN Ceské Budé&jovice, Cesky svaz hemofilik(i. Vysledky o
pridéleni/nepridéleni dotace budou znamy v ¢ervnu 2012.

5. Rlzné

V rdzném ohl3asili rezignace na funkci koordinatord prof. Penka i dr. Salaj a na pfisti schlizce
probéhne volba novych koordinatorti CNHP. Dalsi schlizka je pldnovana na bfezen pfistiho
roku.

zapsal dne 30.11.2011 M. Penka



