Zapis z jednani Koordinaéni a Vykonné rady CNHP
Podébrady, 19. 11. 2015

Pritomni:
Blatny J., Blazek B., Cermakova Z., Cerna Z., Dolej$ V., HajSmanova Z., Hak J., Hrdlickova R.,
Komrska V., Ovesna P., Penka M., Prochazkova D., Ptoszkovd H., Smejkal P., Slechtova J.,

Ullrychova J., Walterova L.

Hosté:
Salaj P.

Omluveni:

Dulicek P., HIusi A., Kessler P., Martinkova I., PospiSilova D., Vonke I.

1. Uvod (Blatny, Cermakova)

Koordindtofi privitali pfitomné a byl odsouhlasen program jednani. Hostem byl Dr. Salaj (UHKT).

2. Uhradova vyhlaska na 2016 (Blatny)

| v roce 2016 bude dle informaci UZIS ponechan systém Ghrady antihemofilik mimo pausal DRG. Mélo
by navic dojit k lepsi specifikaci tohoto systému jak pro ambulantni, tak hospitalizované pacienty. Tim

by mély odpadnout riizné vyklady UV ze strany MZd a ZP.

3. Audity CHS/CNHP (Blatny, Duli¢ek)

Do konce roku prob&hnou audity CHS CNHP ve viech HTC centrech. Viechna centra dostanou zapis o
auditu, podepsany auditory, koordinatory CNHP a predsedou CHS. Certifikdity budou vydany

zacatkem roku 2016 na dobu 3 let.

4. Upravy v registru CNHP (Ovesnad)
V registru byly realizovany jiz dfive dohodnuté zmény, které vyplynuly z pouZivani databaze:

- Kfrekvenci krvaceni za rok byla doplnéna pozndmka, Ze se preventivni poddani nepocitaji do
ABR
- Porod byl doplnén mezi preventivni podani (hemofilik(i, VWD i ostatnich)

- Formular ro¢niho hlaseni VWD rozsifen o preventivni podani podobné jako u hemofilikl
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- Novy formular HJHS na zdznam hodnoceni stavu kloub(. O pfistup k tomuto formulafti (ostatni
formulare budou pouze ke ¢teni) mohou Zadat fyzioterapeuti a rehabilitacni sestry ze vsech
pracovist

- Do formulafe farmakokinetika byly ptidany parametry, které vyZaduje databdze WAPPS

(metoda stanoveni hladiny faktoru a pouzity standard)

Predstaven byl ddle upraveny formuladi na zaznamenavani farmakokinetickych vysetifeni pacientd.
Nové je implementovan jiny vzorec pro proloZeni kfivky a vypocet polocasu faktoru, ktery vice

odpovida realité. Nyni bude vzorec testovan na realnych datech a v pfipadé potieby dale upravovan.

Graf a vypocitané hodnoty jsou k dispozici v tiskové verzi formulare.

5. PInéni cild NAP (Ovesna)

Ovesnd seznamila pfitomné se stavem pfipravy jednotlivych publikaci, jak byly naplanovany v ramci
feSeni projektu NAP. Publikace i doporucené postupy pro operativu a inhibitory jsou v zavérecné fazi

tésné pred odeslanim k publikaci.

6. Rozpocet 2015 a plan 2016 (Ovesna)

Ovesna prezentovala rozpocet na rok 2015, ktery byl bez pfipominek, a dale plan na rok 2016, jez je

obdobny jako v roce 2015.

7. Hemofilie a obezita - mezinarodni survey; PouiZiti PK fit a/nebo jinych aplikaci na

stanoveni PK parametru (Blatny)

Centra spolupracujici v CNHP se shodla, 7e podpofi iniciativu EHC a EHTSB stran sbéru a hodnoceni
dat o hemofilii a obezité. V pfipadé potfeby souhlasi s poskytnutim anonymnich dat pro tuto

iniciativu/aktivitu. Ve bude jesté upresnéno a komunikovano s jednotlivymi centry.

Byly rovné? diskutovany moznosti pouZiti aplikace MyPK Fit, WAPPS a farmakokinetiky registru CNHP
pro jednotlivé pacienty a jednotlivé preparéty. Je zajmem CNHP pouzivat dané systémy tak, aby
pfinesly co nejvétsi uzitek pacientidm. Bude mimo jiné vylepSen i SW vypocitavajici T1/2 v registru
CNHP. Cilem je, aby byly vystupy z farmakokinetiky poskytovany véem pacientfim stejnym zp(isobem,

srozumitelné a na stejné vysoké urovni napfic vSemi centry.

8. Ziskana hemofilie v registru CNHP (Cermakova)

V CNHP byla vytvorena pracovni skupina pro zpracovani Doporuceni pro |é¢bu pacientd se ziskanou
hemofilii. Do konce ledna 2016 bude ¢leniim pracovni skupiny a dr. Salajovi rozeslana prvni verze
Doporuceni k pfipominkovani, které by mélo byt dokonéeno do poloviny Unora. Ostravské pracovisté
pfipominky zapracuje - na Pafizkovych dnech v Ostravé (bfezen 2016) bude Doporuceni

prezentovano.
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Poté bude pfipraven ndvrh registraéniho zaznamu pro pacienty se ziskanou hemofilii pro CNHP, ktery

bude ve finalni verzi hotov k prezentaci na podzimnim jednani CNHP.

Cleny pracovni skupiny pro ziskanou hemofilii jsou: Zuzana Cermdkova, Veronika Cepeldkovd, Petr
Dulicek, Zderikka HajSmanova, Radomira Hrdlickovd, Daniela Janeckova, Hana Lejdarova, Jana

Prochazkova, Petr Smejkal a Jana Ullrychova.

9. Zajisténi chirurgickych vykoni u pacientd s hemofilii — schvaleni standardt (Hrdlickova)

Clenové KR vznesli jedinou pfipominku k pfedlozenym standarddm, na zakladé které do$lo ke zméné

formulace.

Pavodni: ,Velké elektivni chirurgické a ortopedické vykony jsou provadény pouze v tzv. Centrech

hemofilické komplexni péce (HCCC, Haemophilia Comprehensive Care Centre) v rdmci CVSHP.“

Nova: ,Operacni vykony u osob s hemofilii a inhibitorem a totalni kloubni ndhrady u osob s hemofilii
jsou provadény vzdy v rdamci CVSHP (resp. jeho HCCC - Haemophilia Comprehensive Care Centre).
Ostatni operacni vykony, vcetné elektivnich, mohou byt provadény jak v HCCC tak v HTC
(Haemophilia Treatment Centre) podle moznosti daného centra. Pokud vsak dany vykon nelze

provést v HTC, musi byt jeho provedeni zajisténo nékterym z HCCC center.”

10. Péce o pacienty s hemofilii s inhibitorem — schvaleni standardd (Smejkal)

Standardy k péci o pacienty s inhibitorem byly bez pfipominek a po findlnim odsouhlaseni tak budou

co nejdfive odeslany k tisku.

11. Razné a diskuze

- Komrska na zakladé auditu v Liberci oznamil, Ze nefunguje dovoz hemofilikli RZS pfimo do
hemofilického centra. Tento problém je i v dalSich krajich. Pfitomni se shodli, Ze je nutné
apelovat na RZS (kde je ocekavdna vstficnost), ale predevsim na urgentnich pfijmech. Byla
vytvofena pracovni skupina ve sloZzeni Walterova, Penka, Komrska, ktera do konce ledna 2016
vytvofi dokument s pozadavky CNHP vici RZS, vedeni nemocnic, urgentnim pfijmim a

traumacentram.

12. Zavér

PFisti jedndni KR bude 10.3.2016 v Ostravé na Pafizkovych dnech.

Zapsala P. Ovesna 19. 11. 2015
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