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Zapis ze setkani koordinaéni rady CNHP konané dne 16. 3. 2012 v Praze

Pfitomni:
Penka, Salaj, Cetkovsky, Komrska, Blatny, Hak, Hlusi, Kessler, Slechtova, Smejkal, Martinkova, Dolejs,
Cermakova, Walterova, Hrachovinova, Brabec, Pavlovska

1. Rekapitulace stavajici situace

M. Penka v uvodu podékoval vsem centrim za participaci v siti hemofilickych center a
vyzdvihl Udroven stavajicich center, kterd poskytuji odpovidajici péci. V zdvislosti na
probéhlych auditech byly prfitomnym zdstupciim center vydany certifikaty, jejichz platnost je
dvouleta. Nepfitomnym zdstupcim center budou certifikaty zaslany postou.

P. Cetkovsky upozornil, Ze deklarace byla bez hlasovani nékolikrat zménéna. P. Salaj vznesl
pripominku, Ze komunikace zmén deklarace nebyla vedena korektné a to vyvolalo nedlvéru
v deklaraci. Na zakladé téchto pfipominek byla vedena diskuze. Zavérem bylo konstatovano,
Ze deklarace prosla Upravami, ale bez zasadniho dopadu. Deklarace vyvésena na portdlu
www.cnhp.registry.cz je tedy povaZovana za definitivni a platnou.

2. Guidelines — Doporucené postupy pro lécbu pacientl

P. Smejkal shrnul dosavadni prabéh a historii tvorby guidelines, pfipomnél vydani
nejnoveéjsich doporuceni vytvorenych jim a pfipominkované J. Blatnym, které bude vydano
v nakladatelstvi Dashofer Verlag.
M. Penka konstatoval, Ze guidelines (podle ¢eského nazvoslovi ,Doporucené postupy”) jsou
pouze doporucenim, jak by méla pé¢e o hemofiliky v CR probihat a kudy by méla byt
nasmérovana, nikoliv nafizenim. P. Salaj shrnul, Ze guidelines tvofi zakladni principy lécby.
Pacienti by méli byt sméfovani do HTC, CCC center. L. Walterova vznesla Zadost o
vypracovani podrobnéjsich postup.
P. Salaj navrhl vydani podrobnéjsich postupll v ¢asopise Transfuze a hematologie dnes-
vénovani kapitoly, pripadné celého cisla péci o hemofiliky. L. Walterova navrhla vytvoreni
guidelines také pro Iécbu VWD. Dle V. Komrsky muZe rozsifena verze slouzit také jako
edukacéni materidl. Kromé toho ale budou vytvoreny zdkladni obecné Doporucené postupy,
které budou k dispozici na webu CNHP. Doporudené postupy budou vytvorfeny jak pro 1é¢bu
détskych, tak dospélych pacient(.
Pracovni skupina k vytvoreni doporucenych postupli byla navriena na zakladé zaslanych
pozadavk( a sestdva se z nize jmenovanych odbornika:

- P.Smejkal
P. Salaj — IéCba pacient( s inhibitorem, operacni vykony
- V. Komrska
J. Blatny
M. Penka
I. Hrachovinova — diagnostika
R. Hrdlickova
Termin k odevzdani byl stanoven na &erven 2012, aby byly k dispozici na XVI. Cesko-
Slovenském hematologickém a transfuziologickém sjezdu v zafi 2012.
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3. Ustanoveni nové vykonné rady

Diskuzi o sloZzeni Vykonné rady predchazela jeSté debata o sloZeni, hlasovacim pravu a
schlizich Koordinaéni rady.

I. Hrachovinova navrhla, aby byl v Koordinacni radé ¢lenem i zastupce Referencni laboratore
pro koagulaci. O ndvrhu bylo hlasovano a navrh byl schvalen. Se svolenim pfitomnych
prezentovala data z NRVPK (Narodni registr vrozenych poruch koagulace).

Naslednou debatou byla diskutovdna problematika ¢lenstvi v Koordinaéni radé doplfiovana
pripominkami, kdo by mél byt na schlzky Koordinac¢ni rady zvan.

Bylo konstatovano, Ze Vykonna rada je tvorena Ctyfmi zastupci CCC center a jednim
zastupcem HTC.

Dohodou pritomnych bylo stanoveno, Zze L. Pavlovska bude kontaktovat vSechny zastupce
HTC center (1x zastupce détského centra, 1x zdstupce dospélého centra) s Zadosti o navrh
jednoho zastupce za vSechna HTC centra (kazdé HTC centrum muze takového zdastupce
navrhnout dle vlastniho uvazeni). Ten z kandidatd, ktery bude mit nejvice hlas(, bude zvolen
jako zastupce HTC ve Vykonné radé. V pripadé shodného poctu hlast probéhne druhé kolo
voleb, ve kterém bude voleno ze dvou zastupc(, ktefi v 1. kole ziskali nejvyssi pocet hlasu.
CCC centra jmenuji své zastupce do Vykonné rady na daldi schiizce koordinaéni rady CNHP.
Nasledné probéhne potvrzeni zastupcl CCC a zastupce HTC ve Vykonné radé Koordinacni
radou.

Schizka Koordinacni rady probéhne v nejblizsim moZném terminu. Na schlizce budou
jmenovani koordinato¥i CNHP.

4. Publikacni pravidla

Vramci programu byl predloZzen navrh Publikacnich pravidel, kde se diskuse zaméfrila
predevsim na problematiku kontrolnich mechanism( pti vytvareni projektl, registr( a
prezentaci vysledkd a bylo navrZeno, aby pivodné doporucena Odborna rada byla v pripadé
CNHP nahrazena Koordinaéni radou. Veskeré piipominky by mély byt poskytnuty
v souvislosti s pfilozenym navrhem tak, aby mohla byt definitivni podoba Pravidel schvélena
na dalsi schtzce Koordinacni rady.

5. Razné

J. Blatny informoval o Cinnosti NRC, jehoz ukolem je mimo jiné vytvofit jednotlivé vahy pro
DRG baze, definované uhradovou vyhlaskou. Pojistovny by mély vyhledové hradit
specializovanou péci pouze v HTC a CCC. Dalsi centra mohou byt pfipojena dle domluvy.
Zastupce CNHP se s NRC spoji a vyjad¥i se k tomu, jakou formou bude péce o hemofiliky
v systému DRG hrazena. Zda se, Ze spravna by byla forma tzv. DRG-beta, ktera zohlednuje
jedinecnost kazdého hemofilického pacienta a umozniuje Uhradu vsech oprdvnénych naklad(
na péci o hemofiliky, které jsou samoziejmé vyssi, nez ndklady na obdobnou péci o
nehemofilické pacienty. Tento ukol vidi J. Blatny jako jeden z hlavnich a duleZitych ukold
CNHP v tomto roce, bez ného? nelze uvaZovat o daldim racionalnim vyvoji hemofilické péce.

A. Hlusi prednesl problematiku pfechodu pacienta z centra pro déti do centra pro dospélé
v pfipadé profylaktické 1écby. Centra pro dospélé jsou diky financni situaci nucena ukongit
profylaktickou péci — poZzadavek k zahrnuti do guidelines, pfipadné do jednani se ZP a NRC.
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P. Brabec vznes| poZadavek o konkretizovéani Glohy IBA MU v CNHP. Po pfipomince P. Salaje
bude téma konzultovano na dalsi schlizi koordinaéni rady CNHP.

6. Hlasovani

a) Jednani koordinaéni rady jsou pfistupna véem zastupctim PSP - SCHVALENO
Pro: 8
Proti: 1
Zdrzelise: 4
b) Détskd a dospéla pracovisté HTC maji kazdé svého zastupce, z nichz ma kazdy
hlasovaci pravo - SCHVALENO
Pro: 8
Proti: 3
Zdrzeli se: 2
c) Zastupce referencni laboratore (. Hrachovinovd) bude kooptovana do
Koordinaéni rady - SCHVALENO
Pro: 12
Zdrzel se: 1

Dalsi schiize probéhne v cervnu 2012 — pfesny termin bude stanoven po vypracovani
Doporuceni.

zapsala dne 16.3.2012 L.Pavlovska,
schvalil M. Penka



