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Zapis z jednani Koordinaéni rady a pracovni skupiny pro standardy CNHP, dne
7.9.2012 v Brné

Pritomni:

Cermaékové (delegovana pravomoc s hlasovacim pravem i Blazkem), Hrdli¢ckova, Hak (delegovana
pravomoc s hlasovacim pravem i Dulickem), Smejkal, Blatny (delegovana pravomoc s hlasovacim
pravem i Komrskou), PospiSilova (delegovana pravomoc s hlasovacim pravem i Hlusim), Bohn,

Walterova, Kessler

Omluveni:
Salaj, Hrachovinova, Slechtova, Cernd, Timr, Wonke, Prochdzkova

Pravomoc véetné hlasovani delegovana Blazkem, Dulickem, Komrskou, Hlusim, viz vyse

Projednavané body:

1) Koordinacni rada (KR) byla sezndmena s materialy vypracovanymi pracovni skupinou

pro standardy a s Publika¢nimi pravidly. VSe pfed tim proslo diskusi a bylo schvaleno
Vykonnou radou (VR). KR vyjadfila souhlas s dokumentem Standardy péce a s Publika¢nimi
pravidly. Do konce zafi jeji clenové formou elektronického hlasovani rozhodnou o schvaleni
dokumentu Diagnostika a Iécba hemofilie. VSechny uvedené dokumenty jsou na webu
CNHP. Po schvaleni budou dokumenty odeslany s 2adosti o podporu rovné? odbornym
spole¢nostem (CHS, CSTH a CPS).

Vysledky hlasovani:

- Standardy péce: pro vsichni pfitomni v¢. delegovanych pravomoci
- Publikacni pravidla: pro vSichni pfitomni v¢. delegovanych pravomoci

2) Smejkal a Blatny referovali podrobné o jednani s NRC. NRC souhlasi s ndvrhem CNHP a
doporuci MZ a ZP vynéti uhrady péce o osoby s hemofilii a podobnymi onemocnénimi ze
systému pausalnich plateb dle DRG. Dalsi jednani pokracuji s cilem, aby byla zména
provedena k lednu 2013.

3) Smejkal a Blatny informovali o jednani koordinatort CNHP s vyborem CHS

(6.9. 2012, Brno). Vybor CHS sty nékterych svych &lenl vyjadFil nazor, 7e by Vykonna rada
CNHP méla mit jiné (3irsi) sloZeni. Koordinaéni rada se vyjadfila pro to, aby Vykonnd rada
zUstala ve sloZeni beze zmény. Soucasnou situaci povazuje KR za vyhovujici. Dale byl ze
strany vyboru CHS vznesen navrh, aby do Vykonné rady byl kooptovan €len vyboru CHS.
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Koordinaéni rada tento ndvrh vitd a povéfila koordindtory, aby pozadali predsedu CHS o
stanoveni zastupce vyboru, ktery se jednani bude Ucastnit. KR vSak uvedla, Ze ¢len vyboru
nemuze na jednani VR mit hlasovaci pravo, protoze by to neodpovidalo stavajici strukture
organti CNHP. KR viak véFi, Ze tak bude zaji$téna Gzka spoluprace mezi CNHP a CHS, co? KR
povazuje za velmi pfinosné.

Vysledky hlasovani:

- Vykonna rada ve stejném slozZeni: pro vSichni pfitomni v¢. delegovanych
pravomoci. Dr. Hlusi (Olomouc) ndsledné emailem sdélil, Ze tuto problematiku
bude chtit otevrit jesté na prisStim jednani KR

- U&ast €lena vyboru CHS na jednani VR CNHP bez hlasovaciho prava: pro
vSichni pfitomni v¢. delegovanych pravomoci

4) KR vyzvala k tomu, aby zbyvajici 2 doporucené postupy (Ié¢ba hemofilie s inhibitorem
a lécba pfi chirurgickych vykonem) byly vypracovany do konce fijna 2012 (pGvodni termin jiz
vyprsel)

5) KR souhlasi s ndvrhem koordinatord pozadat farmaceutické spolecnosti o edukacni grant
(nositelem grantu bude Masarykova Universita), ktery by pokryl potfeby financovani sbéru a
analyz dat v rdmci registru CNHP na dal$i 3 roky (2013-15), po ukonéeni projektu OP VK.
ProtozZe registr vznikl v rdmci projektu OP VK, je tfeba dostat tzv. “trvalé udrzitelnosti”
vystupl projektu. Projekt musi naddle minimalné 5 let fungovat bez zdsadni zmény, tedy ani
software registru CNHP vytvofeny v ramci OP VK nesmi 5 let zménit vlastnika. IBA MU
nabidlo proto CNHP vedeni registru po dobu 5 lez zdarma (ro€né bude uspofena ¢astka cca
120 000 K¢). Edukacni grant bude, v ptipadé, Ze se jej podafi zajistit, vyuzivan jen ke kryti
nakladd spojenych s analyzami dat a ndkladl spojenych se zadavani dat na jednotlivych
centrech CNHP. Vztah mezi MU a partnery pFispivajicimi do registru (jednotliva centra CNHP)
bude oSetfen smluvné, obdobné jako v ramci dosavadniho OP VK. Tim bude zajiSténa
transparentnost celého projektu.

Vysledky hlasovani:

- CNHP poz4da farmaceutické firmy o edukaéni grant: pro vsichni pfitomni v¢.
delegovanych pravomoci

6) Bohln informoval o pfipravovaném sjezdu EHC v Praze (fijen 2012). Rovnéz uvedl, Ze
hemofilici - ¢lenové CSH, zejména v Praze, maji zajem o on-line pfistup do registru CNHP,
resp. do jeho pacientské ¢asti, aby mohli on-line zadavat epizody krvaceni a podobné.

Z technického pohledu staéi, aby zastupce centra, ptipadné zastupce CHS v KR pozadal
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Helpdesk IBA o pridéleni prihlasovacich udajl pro konkrétni pacienty. KR tuto komunikaci

nechdva na zainteresovanych.

7) Dal3i schlize KR CNHP probé&hne nejpozdéji do 6M, pFipadné dfive dle aktualni potteby.

Zapsal Blatny, ovéril Smejkal



