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Zapis z jednani Koordinaéni a Vykonné rady CNHP
Praha, FN Motol, 24. 9. 2014

Pritomni:
J. Blatny, B. Blazek, Z. Cermékova, Z. Cerna, V. Dolejs, P. Duli¢ek, J. Hak, A. Hlu$i, R. Hrdlickova, P.
Kessler, V. Komrska, |. Martinkovd, P. Ovesnd, D. PospiSilova, D. Prochazkova, P. Smejkal, J.

Slechtovd, P. Timr, L. Walterova, E. Zapotockd

Jako host (zdstupce vyboru CHS):
J. Stary

Omluveni:

I. Vonke, J. Ullrychova

Uvodni slovo pronesl| prof. Stary jako zastupce vyboru CHS. Dle jeho slov si dal novy vybor CHS za
jednu z priorit zajistit cca do jednoho roku garanci platch péce hradit Iécbu hemofilie nejen pro
centra CCC, ale i pro centra typu HTC. Cilem je rovnéZ v dohledné dobé realizovat audity center typu
HTC skrze CNHP za spolutiéasti CHS a ZP. Na vybor CHS bude zvan i nadale zastupce CNHP - pfisti
jednani 3/11/2014.

Blatny podal informaci o programu jednani — tento byl zaslan s pozvankou.

1. Souhrnna zprava o &innosti CNHP 11/13 — 9/14 (Smejkal)
Zminil jen body, které nebyly uvedeny v programu, a to:

a. Na zakladé rozhodnuti minulé KR doplnén ¢len VR ze zastupcl center HTC, el.
hlasovanim organizovanym IBA byl zvolen doc. Dulicek.

b. Vysel Véstnik Ministerstva zdravotnictvi s definici poZzadavkd na centra vysoce
specializované hematologické péce o pacienty s hemofilii a dalSimi poruchami
hemostdzy, ktery vSak zahrnuje jen centra typu CCC a nikoli HTC, jak byl pGvodni
navrh CNHP. Probéhly jiz audity na pracovistich: UHKT (dospéli), FN Motol (déti),
FN Brno (zvlast centrum dospéli a déti) FN Ostrava (dohromady centrum dospéli
a déti), pravdépodobné s kladnym vysledkem, ktery vsak jesté nebyl oficidlné
zverejnén ve veéstniku. Soucasné v ramci projektu EUHANET ma pracovisté v

Ostraveé certifikat EHCCC, o EHTC pozadalo pracovisté v Plzni.
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C.

Doporucené postupy pro Ié¢bu hemofilie s inhibitory a pro operativu
hemofilickych nemocnych Smejkal nestihl vytvofit, doporuceno tyto postupy
zpracovat do konce biezna 2015. Pro inhibitory napiSe Smejkal, pro operativu
zastupci CCC Ostrava, nasledné doplni pracovni skupina ur¢ena na minulém
jednani KR CNHP

2. Vystup z registru CNHP za rok 2013 — obecné (Blatny)

a.

viz prezentace na webu CNHP

3. Detailni presentace krvaceni a lécebnych rezima dle center (Smejkal, Blatny) (spolu s

bodem 2 cca 40 min bez diskuse)

a.

zhodnoceni vysledku |é¢by — u dospélych pacientli se zavedenou profylaxi je
vyrazny rozdil v poctu kraceni oproti rezZimu on demand , u détskych pacientl je
efekt mensi, coZ je pravdépodobné dano rizikovéjSim chovanim déti. Absolutni
pocty krvaceni jsou vSak u déti na profylaxi nizsi, nez u dospélych (podrobné viz
presentace)

zhodnoceni pficin rozdild v poctech krvaceni za rok mezi jednotlivymi centry -
pocet krvaceni mlze byt zkreslen zadavanim preventivni aplikace faktoru pred
zvySenou namahou jako krvacivé epizody. Obdobné takto byly zadavany
nékterymi centry i operace. Mlze se vSak rovnéZ jednat o rozdilné nastaveni
frekvence a davek profylaxe a podobné. Centra se shodla, Ze se nad daty a svymi
postupy v |écbé a zadavani zamysli s cilem sjednotit pfistup k 1écbé i zadavani dat
a omezit na minimum redlny pocet krvaceni napfi¢ vsemi centry

navrh budouci strategie/opatifeni — ujednotit zplisob zadavani krvacivych epizod —
dale viz. bod 4

u pacientd s von Willebrandovou chorobou doslo za posledni rok k narlistu o cca
100 pacientl (asi o 1/3) Probéhla domluva zapisovat do registru pacienty s
hladinou VWF:Rco <40 %.

4. Nejasnosti pfi vypliovani dat v registru, zadavani krvaceni a podobné (Ovesna)

a.

navrzeno do roéniho hlaseni pretahovat Udaje o hepatitiddch z minimdlniho
registracniho zdznamu (pfi zméné je vsak tfeba zménit i minim. reg. zdznam) —
odsouhlaseno

pridaji se radky o imunotoleranci — odsouhlaseno
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c. pridaji se radky na preventivni aplikaci a aplikaci pro operacni vykony, nebudou se
pocitat mezi krvaceni — odsouhlaseno
d. omezise selektivné nabizené nazvy koncentratd koagul. faktor( — odsouhlaseno

e. doplni se, kdo vyplnil dotaznik kvality Zivota (dité/rodi¢/zdravotnicky pracovnik)

5. Dosavadni a planované odborné vystupy z registru (Blatny)

Ji¥ realizované vystupy z registru CNHP:
- ¢ldnek o incidenci inhibitord — THD + v recenzi v BCF
- ¢lanek o farmakokinetice - THD
- poster o incidenci inhibitor(i —-EAHAD
- vystupy z CNHP byly poufzity pfi auditech MZd, DRG dnu, pacientskych setkani a
odbornych konferencich
Planované vystupy:
a. ndvrh formulare na farmakokinetiku, ktery by byl v registru — odsouhlaseno,
vysledky Ize nasledné publikovat
b. ve FN Motol jsou nasbirand data o kvalité Zivota, coZ vhodné publikovat
c. vyhledové vhodné zhodnotit efektivitu Ié¢by (pocty krvaceni), zvazit korelaci s

HJHS a s davkovanim léku

6. Navrh Gcasti datamanagerti na jednanich CNHP, kde je referovano o zadavani do

registrti (Blatny, Ovesna)

Toto jiz realizovano pritomnosti nékterych z nich na soucasném jednani, coZz bude vhodné i

v budoucnosti.

7. Audity CNHP a MZ CR v hemofilickych centrech (Smejkal, Blatny)

a. Jak jiz bylo uvedeno, audity center typu CCC probéhly za ucasti zastupcli MZd,
VZP, svazu ZP, odbornych spolecnosti. Jak jiz zminil. prof. Stary, jednou z priorit
nového vyboru CHS je realizace auditd center typu HTC za Ucasti zastupce ZP, CHS
a CNHP, coi je realné do léta 2015. Z tohoto ddvodu zatim nebude realizovan v
Fijnu 2014 planovany audit zastupci CNHP center typu HTC.

b. Soucasné jiz nékterda centra pozidala o akreditaci evropskou, ktera je jak na
centra typu CCC, tak i na centra typu HTC, koordinidtory CNHP doporuéeno

jednotlivym centriim o tyto akreditace pozadat
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8. Pacientsky pfistup do registru CNHP (moznost zadani krvacivé episody on-line

pacientem)

P. Ovesna informovala, jakym zplsobem lze pacientovi pridélit pristup do registru — lékar na

IBA zasle ID pacienta spolu s jeho e-mailem, na ktery mu bude zaslano pfistupové heslo,

pfipadné Ize i formou SMS na telefon. V. Dolejs informovali o moZnostech aplikaci pro chytré

telefony, coz by ale vyzadovalo dalsi ndklady, proto zatim bude realizovan pfimy pfistup

pacient na web CNHP, resp. pouze jen do pacientovy vlastni slozky

9. Zprava o financovani registru 11/13 - 9/14

a.

P. Ovesnd prednesla zpravu o financovani v minulosti, kde je prebytek 642 000 K¢,
ktery se bude prevadét do nasledujiciho roku a navrhla obdobny model
financovani, jaky byl pouzit v tomto roce — viz zapis z minulé KR 28.11.2013

Smejkal upozornil na dlouhodobé podfinancovani OKH FN Brno, které zadava
20,5% hemofilikd a 44% pacientd s von Willebrandovou chorobou, ale dostava jen
9% 1z plateb rozdélenych na jednotlivd centra. Navrhl nové kriterium pro
financovani zahrnujici i pocet zadanych pacientli, odsouhlaseno, Ze P. Ovesna
pfipravi novy ndvrh pravidel odménovani jednotlivych center — ndvrh 60% dle
pausalu a 40% dle poctu kvalitné zadanych pacientl v predchozim roce. Blatny

pfipomnél, Ze by vSak zména neméla vést k tomu, aby na centra s mensim

evyvs

10. Diskuse nad uvedenym a rtizné

a.

zkuSenosti s Uhradami hemofilickych 1€k v ambulantni péci
rozdilny pravni vyklad Uhradové vyhlasky Ministerstva zdravotnictvi a VZP,
pozitivni piiklad z Usti nad Labem, kdy VZP uznala vyklad Mzd. Vyklad
uhradové vyhlasky, jak jej chape MZd je pfilohou zapisu

b. Uhradové vyhlaska pro rok 2015: tvorba vyhlasky presla pod UZIS, dosavadni

Uhradova vyhlaska je vcelku vyhovujici, ale pokud zdravotnické zafizeni ma se ZP

podepsanou jinou smlouvu, plati tato misto UV

Zapsal P. Smejkal 24.9. 2014
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