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Zapis z jednani Koordinaéni rady a pracovni skupiny pro standardy CNHP, dne
18. 12. 2012 v Praze

Pritomni:
Z. Cerna, R. Hrdlickova, D. Pospisilovd, D. Prochazkova, J. Slechtova, M. Bohdin, P. Brabeg, J. Blatny, B.
Blazek, P. Dulicek, J. Hak, A. HIusi, P. Kessler, V. Komrska, P. Smejkal

Hosté:
M. Penka (zastupce vyboru CHS)

Omluveni:
I. Hrachovinova, P. Salaj, P. Timr, I. Vonke, L. Walterova

V uvodu J. Blatny vSechny pfivital a pfednesl program, ktery byl zaslan pfitomnym e-mailem.

Projednavané body:

1. Na zac¢atku vystoupil prof. Penka jako zastupce vyboru CHS s pozadavkem, aby viechny
¢innosti CNHP byly koordinovany s vyborem (CHS) a je rad, Ze se vazby mezi vyborem CNHP a
vyborem CHS zacaly utuZovat. Je to nutné i z toho diivodu, Ze vedle hematologické onkologie,
prestavuje CHNP druhy nejvyznamnéj$i segment bytostnich zajma CHS.

2. Ukonceni OPVK - vyplnénost databaze, souhrnna zprava (Brabec):
e K31.12.2012 bude projekt OPVK ukoncen, ale je nutna tzv. ,udrzitelnost” - dalsi 3
roky pokracovat v edukacnich aktivitach a sbéru dat v intencich projektu OPVK
e Probéhne audit projektu — kontrola prfedepsanych aktivit
e V nékterych centrech je nutno doplnit doklady o seminafich, poZadavky na doplnéni
rozesle IBA individualné na jednotliva pracovisté
e Do konce 2/2013 je nutno vypracovat souhrnnou zpravu — provede IBA

P. Brabec stru¢né seznamil pfitomné s vyplnénosti registru dle dg a pracovist

3. Stav jednani o Uhradé péce a jinych zaleZitostech s MZd, VZP, NRC a odbornymi spolec¢nostmi
(koordinatofri):
o Ke schvaleni legislativni radou vlady jiz byla z MZd odeslana thradova vyhlaska, kde
jsou jako vysledek jednani koordinatortt CNHP s NRC, nasledné pak i MZd uvedeny
ATC skupiny |éciv k [écbé krvacivych chorob (zejména, ale nejen hemofilie), které
budou hrazeny mimo pfipadovy pausal DRG alfa
o Jista diskrepance muiZe nastat pfi hospitalizaci takovych pacientl na
hematoonkologickém centru ¢i jiném oddéleni, kde je péée hrazena vykonové (tzv
DRG beta/gama). Tato diskrepance je jesté fedena s uredniky MZd a KR CNHP bude o
vysledku informovdna, stejné jako vybory odbornych spolecnosti
e HIusi A.
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0 akcentoval nutnost spoluprace s CHS, co? podpofili i viichni zi¢astnéni.
0 Vznesen dotaz na status CNHP
= Nejedna se o ob¢anské sdruZeni, ale sdruzeni odbornikd
podporované odbornymi spole¢nostmi (obdoba jinych
odbornych skupin)
0 Vznesen dotaz na Ulohu pacientl pfi jednani s VZP
» U¢ast zastupce pacientské organizace na jednani KR CNHP
nepovazuji pfitomni za jakkoli nevhodnou a naopak ji vitaji a
dokonce by byla mozna i vyhodna pfi jednani se ZP a jinymi
institucemi
e Vsichni pfitomni dali koordinatordm CNHP povéFeni k pokracovani v jednéni s NRC,
MZd, VZP v soucinnosti s odbornymi spole¢nostmi. CNHP bude déle 7adat vybor CHS,
potazmo sekci pro trombdzu a hemostazu CHS, o zachovani mandatu k takovému
jedndani a bude s vy$e uvedenymi institucemi jednat v souladu a ve shodé s CHS a
ostatnimi odbornymi spoleé¢nostmi— CSTH a CPS.

4. Publikace — navrhy (koordinatofri):

e souhrnna publikace o Ié¢bé hemofilie v CR a pFipadné o nizkém vyskytu inhibitord -
zahraniéni ¢asopis na zakladé dat registru CNHP. Spoluprace s UHKT — genetické
vySetieni hemofilikd

= termin ke zpracovani vyhledové rok 2013
e publikace doporu¢eni CNHP podporenych tfemi odbornymi spole¢nostmi v Transfusi

a hematologii dnes, co nejdfive, jiz jsou 2 texty pfipravené a odsouhlasené
odbornymi spole¢nostmi

navrieno publikovat v &isle spoleéné s edukaénimi prednaskami z CSHaT
sjezdu 9/2012

navrzeno jako spoluautory uvést zastupce vsech center, kterym jesté bude
text zaslan k pripadnym pfipominkam

5. Dalsi chod registru a jeho financovani (Edukacni granty 2013-15),(Blatny, Brabec):
e Rozpocet CNHP na rok 2013

Na rok 2013-15 bude chod registru CNHP financovan formou neomezeného
edukacniho grantu vedeného IBA MU, pro ktery byly pfislibeny prostfedky ve
vysi 2 100 000 K¢é/rok od sponzort

Cca % financi bude poutzita na platby pro datamanazZery registru, zbytek na

chod registru, analyzy, rezervni fond. Rozpocet a jeho ¢erpdani bude kazdym
rokem souéasti vyro¢ni zpravy CNHP

6. Kdo bude do registru ptispivat a platby za datamanagement — navrh na rok 2013
(koordinatofi, IBA), rozdéleni mezi centra, zpUsoby plateb:
e Byl schvalen ndvrh plateb pro datamanagement center vy vysi: mésicné 10 000 K¢ na
CCCa 6000 K¢ HTC pro rok 2013. Vyjimkou je Ostrava dospélé centrum, ktera
prevysuje ostatni HTC poctem zaznam( — bude tedy financovano stejné, jako CCC
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tedy 10 000 K¢ mésicné

e kli¢ pro odménovani datamanazer( pro dalsi roky stanovi KR do konce roku 2013
(navrZeno zohlednit do budoucna pocet zadanych pacientt)

7. VWD a registr - zahajit zadavani téchto pacient( do registru CNHP (koordinatofi)
e odsouhlaseno viemi pritomnymi

8. Podprojekty véetné podprojektl zvlasté sponzorovanych:
e Podprojekt UniSeven (Blatny)
O Registr UniSeven byl do roku 2010 financovan spolec¢nosti Novo Nordisk. Pak
byla jeho podpora ze strany firmy ukoncena. ProtoZe se jednd o védecky a
medicinsky dUleZity projekt, je nyni a nadale bude financovan IBA MU. Je
vsak tfeba, na Zadost rady registru UniSeven, tento projekt odborné zastitit,
coz bude |épe pod odbornosti hematologie nez ARO ¢i jinou
0 Vsichni pfitomni schvalili UniSeven jako podprojekt CNHP, tento podprojekt
nebude Eerpat zadné finanéni prosttedky z registru CNHP, nybrz bude
financovan IBA zvlast z jejich prostredkd
e  Zvlastni tematické podprojekty (koordinatofi, IBA)
0 Budou vytvareny po dohodé mezi zadavateli dat a pfipadnym sponzorem
projektu v souladu s publikaénimi pravidly CNHP
0 Lze vyuzit stavajici struktury registru
e NRC - export dat o spotfebé FVIII/FIX pro potfeby reportingu smérem k WFH, EHC,
EAHAD (Brabec)
O Lze pozadat NRC o anonymizovana data o spotfebé koncentratl jednotlivych
koagulaénich faktortd u jednotlivych diagndz — schvaleno viemi pritomnymi.
CNHP tak ziska dalsi validaci svych dat o spotfebovaném mnozstvi
koncentratl koagulacnich faktor(. Veskeré udaje budou anonymni.

9. Hotline pro centra - je o ni zajem? (koordinatofi):

e Podan névrh na to, aby na webu CNHP bylo uvedeno telefonni &islo, kde budou
uvadény informace o telefonickém kontaktu na (nejblizsi) hemofilicka centra. Tento
navrh jesté projde Sirsi diskusi.

e Cilem je, aby v nouzi pacient i odborna verejnost dostali informaci o kontaktu na
nejblizsi hemofilické centrum telefonicky bez nutnosti pfipojeni na web

10. Schvaleni pravidelnych vyro¢nich zprav a jejich zvefejnéni na webu CNHP (KR, VR)
e Kaidoro&né se na webu CNHP zvetejni vyroéni zprava a zakladni anonymni analyza
dat, které pfipravi IBA
e Navrh takové presentace bude zaslan ¢lendm KR a po jeho odsouhlaseni bude takto
strukturovand presentace kazdoro&né aktualizovana na webu CNHP
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11. Doporucené postupy, které zatim chybi - kdo a jaké vypracuje?
e Chybi standard pro IéCbu hemofilie s inhibitorem a invazivni vykony (operace a malé
invazivni vykony) provadéné u osob s hemofilii.
e Bylo navrieno znovu pozadat UHKT o spolupréaci, na obou textech.

12. SloZzeni KR a VR
e Vsoucasné dobé KR neshledala divody ke zméné sloZeni KR ani VR. VSichni zastupci
KR a VR (véetné téch, ktefi se dnesniho jednani neucastnili) jsou a budou nadale
k jedndnim zvéni. Pravidelné bude zvén i zastupce vyboru CHS, CSTH a CPS.

13. Rizné
e Na podzim 2013 by mély probéhnout audity CCC a HTC

= Auditorsky tym pod vedenim doc. Duli¢ka bude stejny jako v roce 2011 a
bude cilem dosahnout opét Ucasti zastupce VZP a navic i MZd v soucinnosti
s CHS. MZd bylo opakované 74dano o spolupraci (osobni navitéva prof.
Penky a doc. Duli¢ka u ministra zdravotnictvi doc. L.Hegera v r. 2010), zatim
se uzsi spoluprace pro personalni zmény na ministerstvu nepodafilo
dosahnout.

= Bude déle projednano na pfistim setkani na jare 2013

e Na CS konferenci o TH spojené s jednanim Podunajské ligy v Hradci Kralové 5/2013
bude sekce vénovana vrozenym krvacivym chorobdm, ve které se budou prezentovat
analyzy registru CNHP, paklize to schvali organizatofi této odborné akce (zajisti
Dulicek)

e vzhledem k probihajici ortopedické operativné dospélych pacientl na Klinice
traumatologie a ortopedie FN v Motole tato pozddala VZP o zfizeni centra
ortopedické péce pro pacienty s vrozenymi krvacivymi chorobami

= dle odpovédi prazské regionalni pobocky VZP na tento poZadavek ,zatim
oficidlni hemofilicka centra nejsou ustanovena“

= dle Uhradové vyhlasky pro rok 2013 by viak mélo padnout omezeni spojené
s Uhradou koncentratd koagulacénich faktord, coz by v praxi mélo umoznit
tuto péci KTaO FN v Motole poskytovat, nebot by méla byt v pIlném rozsahu
financovdna

» cilem CNHP viak z(istavd, aby v budoucnu, ve spolupraci s CHS, ZP a MZd byla
oficialné centra hemofilické péce nejen ustanovena, ale i oficialné potvrzena
pravnim predpisem, minimalné na Urovni vyhlasky

18. 12. 2012 zapsal P. Smejkal



