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Zapis ze setkani Vykonné rady CNHP konané dne 11. 5. 2012 v Praze

Pfitomni:

Plvodni ¢lenové Vykonné rady:
Blatny J., Komrska V., Penka M., Salaj P. (omluven Dulicek P.)

Nové zvoleni ¢lenové vykonné rady:
Blazek B., Smejkal P.

1.

Pavodni Vykonna rada CNHP ukonéila svoji ¢innost a tuto prevzala Vykonnd rada
v novém slozeni, v kterém brnénské CCC (dospéli pacienti) bude misto M. Penky
zastupovat P. Smejkal a jako zastupce HTC byl v hlasovani prostfednictvim e-mailQ
organizovaném IBA MU (toto bylo dohodnuto na jednani koordinacni rady 16.3.2012)
zvolen misto P. Dulicka nové B. Blazek.

PFed svym odstoupenim podékoval M. Penka viem za spolupraci pfi vytvoreni CNHP a
za praci na jeho dalsi ¢innosti. Vyjadftil nadéji na jeho Uspésnou budoucnost a k tomu
véem pral hodné zdaru.

Dale tedy jednala Vykonnd rada ve sloZeni J. Blatny, B. Blazek, V. Komrska, P. Salaj a P.
Smejkal.

Novd Vykonnda rada zvolila 2 koordindtory, hlasovani bylo verejné, kazdy z ¢len(
vykonné rady (VR) navrhl 2 koordindtory, resp. jeden ¢len VR se zdrzZel hlasovani a
jeden ¢len VR odevzdal pouze jeden hlas a druhého se vzdal, vysledek volby byl
nasledujici:

- J. Blatny: 3 hlasy, P. Smejkal: 3 hlasy a P. Salaj: 1 hlas

Za koordinatory tedy byli zvoleni J. Blatny a P. Smejkal. Z principu véci a s ohledem na
specializaci obou koordinator( se dohodlo, Ze P. Smejkal bude zastupovat pracovisté
pro dospélé a J Blatny détska pracovisté.

Vykonna rada stanovila pro nejblizsi obdobi ndsledujici ukoly:

4.1. Dopracovani Doporucenych postupl (tohoto jednani se vramci pracovni
skupiny pro tvorbu dopor. postup( Ucastnila i R. Hrdlickova a M. Penka, z této
pracovni skupiny byla nepfitomna I. Hrachovinova) a dosla k zavéru:

a. Na webovych strankach CNHP ponechat stavajici , Standardy péée o nemocné
s hemofilii“, vSichni ¢lenové pracovni skupiny pro standardy si tento material
jesté jednou prectou a vznesou pripadné pripominky k jeho doplnéni. Tento
materidl bude vtisténé podobé distribuovan béhem  vyrocniho
hematologického a transfuziologického sjezdu v Brné v zafi tohoto roku.

b. Vypracovat dalsSi 3 podrobnéjsi doporucené postupy, které by pak byly
publikovany v odborném casopise — v.s. Hematologie a transfuze dnes:

i. Diagnostika a |é¢ba hemofilie:
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- vSeobecny postup, vypracuje P. Smejkal, ktery predlozi
ostatnim ¢lendm prac. skupiny k doplnéni do poloviny
¢ervna 2012
ii. Doporuceny postup pro operace (véetné inhibitor():
- vypracuje P. Salaj a predlozi ostatnim do konce Cervna
iii. Doporuceny postup pro pacienty s inhibitorem:
- také vypracuje P. Salaj a pfedlozi do konce ¢ervna
c. Uvedené doporucené postupy budou spolecné pro détské i dospélé pacienty.
d. Bude doplnéna preambule s upozornénim, Ze tvarci doporucenych postupt
nenesou pravni zodpovédnost za pfipadné dlsledky lécby.
e. Vdoporucenych postupech bude jen seznam pouzZité literatury bez
jednotlivych odkaz(i v samotném textu.

4.2. Dokoncit upravu publikaénich pravidel - P. Smejkal predlozi upraveny text, ktery
byl projednan na jednani koordinacni rady 16.3.2012.

4.3.  Vejit do jedndni s tvlrci systému DRG uhrady zdravotni péce s cilem, aby péce o
pacienty s hemofilii byla hrazena zcela individualné (tzv. DRG Beta) — prvotni
jedndani zahdji oba koordinatofi.

4.4. Protoze nebude pravdépodobné schvalen dalsi projekt OPVK, oficidlni stanovisko
by mélo byt do konce cervna, bude nutno zabezpecit dalsi financovani registru
vrozenych krvacivych chorob, ktery je dosud spravovan IBA MU Brno z podpory
projektu OPVK, ktery konci v tomto roce. Vykonna rada doporucila:

4.4.1. Zjistit, kolik stoji ro€ni provoz registru (webovych stranek) — zjisti koordinatofi

4.4.2. Nasledné pak pozddat farmaceutické firmy vyrdbéjici koncentraty
koagulacnich faktorl o spravedlivé sponzorovani registru rovnymi dily,
obdobné jak domu je v evropském projektu EUHASS, a to od roku 2013

4.4.3. Zatim neni uréena forma toku financi — zvaZovdna podpora IBA MU Brno
grantovym projektem (toto pracovisté doposud spravovalo webovy registr)
nebo prostfednictvim Spole¢nosti pro trombdzu a hemostazu v ramci CLSIEP,
na kterou by farmaceutické firmy smérovaly svoji grantovou podporu.

Zapsal: P. Smejkal



