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Zapis z jednani Koordinaéni a Vykonné rady CNHP ze dne 22. 5. 2013
Pfitomni:

S. Blahutova, Z. Cernd, D. Pospisilovd, D. Prochazkova, P. Brabec, J. Blatny, Z. Haj$manova,
A. Hlusi, V. Komrska,T. Kuhn, Martinkova, P. Ovesna, P. Smejkal, Ulrychova, L. Walterova,

Jako host (zdstupce vyboru CHS):
M. Penka
Omluveni:

l. Hrachovinova, P. Salaj, J. Hak, P. Timr, |. Wonke, B. BlaZek, P. Duli¢ek, J. Slechtova

V Gvodu dr. Blatny vSechny pfivital a prednesl program, ktery byl zaslan pfitomnym e-mailem.

1. Ukoly z minulé KR:

Ad 3: Stav jednani o Uhradé péce — viz dalsi bod jednani

e Ad 4: Publikace — do THD pfijata I. revize Standardl péce o nemocné s hemofilii
a doporuceny postup Dg. a th. Hemofilie

0 Odeslano k tisku, az pak obdrzeny pfipominky doc. Batorové

0 Doporuceno tyto zakomponovat do revize, kterda nejpozdéji &4 3 roky.
Doc. Batorova i redakce THD souhlasi

e Ad 5: Financovani registru — vhodné prijmout kli¢, ktery by zohlednil mnozZstvi
zadanych dat

o Pristi rok 50% prostifedk(l bude vyplaceno pausdlné na centrum a 50% dle
poctu zadanych pacientd. Konkrétni vypocet doda IBA

e Ad 9: Zfizeni hot-line — nedofeseno
0 Nebude se zfizovat

e Ad 11: Tvorba dalSich dopor. postupl — operativa a |é¢ba pacientll s inhibitorem,
pozadan MUDr. Salaj, ktery plivodné o tato témata mél zajem a ma velké zkusenosti,
ktery se dosud jednoznacéné nevyjadfil



0 Vyzve se znovu pisemnou formou MUDr. Salaj, s poZzadavkem vyjadreni
do konce ¢ervna 2013 (provede Smejkal)

e Ad 13: Audity center — maji probéhnout na podzim 2013, nutno stanovit terminy,
auditorsky tym a dalsi

0 Audity probéhnou na podzim 2013, opét pod vedenim doc. Duli¢ka

0 PFizve se zastupce VZP a MZd a oslovi se i vybor CHS (nejpozdé&ji do konce
Cervna 2013, Blatny, Smejkal, Penka)

0 Navrh auditorskych tymG se da ke schvaleni odbornym spole¢nostem,
prozatim je navrhované sloZeni nasledujici:

e P. Duli¢ek, A. Hlusi, L. Walterov4, J. Blatny, M. Penka, (I. Hrachovinva, I.
Wonke byli jmenovani minule a CNHP ma zdjem o jejich Gcast i v roce
2013), vhodné bude mit auditorsky tym v SirSim sloZeni pro vzajemnou
zastupitelnost. Ostatni se mohou dodate¢né do tymu auditor(
prihlasit emailem

2. UV (Ghradova vyhlagka) 2013:

a. DRG alfa

i. Koncentraty faktoru jsou pIné hrazeny mimo limit pfi hospitalizaci dle DRG
alfa

ii. Omezeni je pouze to, Ze nelze zvySovat cenu koncentrat(
b. DRG beta/gama a ambulance

i. Koncentraty jsou hrazeny také mimo limit, ale jsou zastropovany, coZ plati
i pro ambulance (podrobné viz UV)

c. Jednotny postup

i. Ve spolupraci CNHP a CHS bude uspofadan seminaf o Ghradé hemofilické
péce za pritomnosti zastupcu klinik, zastupcli ZP, MZd a vedeni nemocnic.
Vybor CHS po?adan v bfeznu o termin k takovému seminafi (nejpozdéji
podzim 2013, radéji dfive, Penka, Blatny)

d. Nutno zakomponovat do smluv ZZ s ZP

i. Je vhodné, aby smlouvy mezi ZZ a ZP respektovaly UV v oblasti uhrady
hemofilie. Bude-li mezi ZZ a ZP uzavfena separatni smlouva mimo rdmec
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3.

UV, vystavuje se ZZ nebezpeli, Ze nebude moZno narokovat Uhradu
hemofilické péce tak, jak je v UV uvedena

“Bali¢ky” jsou mimo DRG (napf. TEP)

i. Tam, kde jsou napf. elektivni vykony (TEP) upraveny zvlastni smlouvou
mezi ZZ a ZP je tfeba, aby v takové smlouvé byly reflektovany principy
Uhrady hemofilie zminéné v UV. lJinak hrozi, Ze antihemofilika pouzita
pfi takovych vykonech (napf. TEP) nebudou ZZ uhrazena

Role pacientskych organizaci

i. Podpora pacientl je nutnd, aby se vytvofil tlak na statni authority — ZP,
Mzd

ii. A. Hlusi: Otazka hlasovaciho prava pacientll v KR: Byla shoda ponechat
stavajici stav — pro 10, 2 se zdrzeli hlasovani

Co chceme mit v UV na 2014?

i. Uhrada na stejném principu, jako pro DRG alfa i pro hematol. ambulance
a pri hospitalizaci hrazené systemem DRG Beta/Gama

Nezastupitelnd role registru CNHP (jedndani s MZd)

i. Byla pfednesena data z registru CNHP za rok 2012 (viz niZe). Jedna se
v soucasnosti o jedina data umoZiujici zahdjeni posuzovani lécby
hemofilie z pohledu HTA (Health Technology Assesment)

Jednani s odbornymi spole¢nostmi

a.

spoluprace s CHS
i. CSTH a CPS akceptuji dohody CNHP a CHS
ii. Zastupce CHS pfitomen na jednanich CNHP
iii. Zastupci CNHP jsou zvéni na relevantni jednani vyboru CHS
iv. Spolecny cil, spole¢na cesta, spolecnd jednani
v. Posledni spole¢nou aktivitou véstnik MZd

1. Navrzeno v CCC min. 15 a v HTC min. 10 tézkych hemofilik(



2. Rozporuje UHKT, navrhuje pocty doporu¢ené EUHANET (40
tézkych hemofilikl pro CCC a 15 pro HTC)

3. KR a VR CNHP doporuéuje ve véstniku MZd ponechat pro CR realnd
Cisla, tedy pro CCC 15 a pro HTC 10 pacientl s tézkou hemofilii.
Jinak by hrozilo rozbiti fungujici a pro pacienty adekvatné “husté”
sité lé¢ebnych center. CNHP se domniva, 7e neni spravné
do véstniku uvadét udaj, ktery v rdmci CR nelze splnit.

4. Mezinadrodni akreditace center

a.

European Directorate for Quality in Medicine (EDQM) — regula¢ni agentura EC

EUHANETem doporuceno pro CCC mit v péci alespon 40 pacientl s téZkou
hemofilii a v HTC 10. Rada zemi, véetné CR, ale tyto poéty rozporuje. Zatim
neni definitivni verse doporuceni

Aktivita EUHANET neni zavazn3, je to jen mozZnost, kterda by neméla byt
v kontradikci s ndarodnimi zajmy.

5. Registr CNHP — prezentaci vystupu vypracovanou dr. Ovesnou za rok 2012 prednesl

dr. Blatny (pfiloha zapisu)

a.

b.

6. Ruzné

Odsouhlaseno déat na web CNHP

Narudst poctu zaznamu v roce 2012

Uspésny rozvoj vVWD databéze

Déti bez problém(, databaze komplexni

Dospéli — rozpor mezi vyplnénymi celkovymi pocty a témi, co maji rocni hlaseni, je
tfeba nadale zlepsit vyplnénost zaznam(. VR i KR s timto postupem souhlasi.

Na vyboru CHS projedna prof. Penka moZnost dopisu vyboru CSTL, aby se
na okresnich pracovistich plazma prodavala za penize a ne jako barterovy
obchod. Divodem je, Ze cilem organizace péce o hemofiliky by mélo byt,
aby byla vedena (a proplacena) jen deklarovanym centriim (HTC/CCC).
Na druhou stranu je tfeba zabranit tomu, aby vznikly Skody ZZ, kterd
nejsou centry, maji vlastni TO a prodavaji plasmu komerénim subjektim.
Je tfeba, aby za prodanou plasmu dostali adekvatni platbu. Pro platbu
barterem (ve formé antihemofilik) nebudou mit v budoucnu odbyt.

Zapsal P. Smejkal



