Zapis ze zasedani Koordinacni rady
Cesky narodni hemofilicky program, z.s. (CNHP)
XXVIII. Pafizkovy dny, 16.3.2022 Ostrava

Pfitomni (bez titulti, v abecednim poradi):
Blatny J., Blazek B., Cermakova Z., Cepeldkova V., Drbohlavovd E., Hajsmanova Z., Hak J., HIusi A.,
Hrdlickova R., Karlova J., Kfistkova Z., Martinkova I., PospiSilova D., Prochazkova D., Ptozskova H.,
Romanova G., Smejkal P., Timr P., Ullrychova J., Votava T., Walterova L., Zadpotocka E.
Cesky svaz hemofilikd: Bohtin M. Hemojunior: Altmanova K.
IBA spinoff MU: Ovesna P., Stoura¢ N.
Omluveni: Cernd Z., Vonke I.

Na programu schize Koordinaéni rady byly projednany nasledujici body:

17:00 Zahdjeni
1) Uvod
2) Prehled hospodareni 2021, plan prijma pro 2022 (Kristkovd, Blatny)
3) Vysledky internich auditd center zapojenych do CNHP (Zdpotockd, Blatny)
4) Zaddvdni dat za rok 2021 do registru CNHP — zhodnoceni aktudliniho stavu ( IBA, vsichni)
5) Pldnované zmény struktury registru (Kfistkovd, Stourac)
6) Persondlini zmény v centrech a VR (Blatny)
7) Aktualizace Deklarace, webovych stranek CNHP (Blatny)
8) Sekce pro hemostdzu a trombdézu CHS — info + Doporuceni pro pacienty s poruchou krevni
srazlivosti z Ukrajiny
9) Sdéleni pacientskych organizaci (Bohin, Altmanovd)
10) Zddost o analyzu (Blatny, IBA)
11) Diskuze, Rizné vsichni
19:00 Zavér

Ad 2) Aktudlni prehled hospodafeni CNHP z.s. za rok 2021 k 31.12.2021. Rozklad na pfijmy a vydaje; u
obou prezentovany polozkové jednotlivé Castky. Zverejnén aktudlni zlstatek na Gctu k 31.1.2022.
Predstaveny ocekavané prijmy a vydaje v roce 2022. Financ¢ni uzavérku hospodareni spolku za r. 2021
zpracovava ucetni a bude zverejnéna v rejstfiku v zakonném terminu. KR pfijala Udaje ohledné
finan¢niho hospodareni bez pfipominek.

Byla pfipomenuta transparentnost nastaveni systému financovéni registru CNHP, ktery predstavuje
dominantni vydaje spolku. Registr je (pro pripomenuti) aktivné zapojen do sité EUROBloodNet, kde je
oficidlnim registrem za CR; dale registr poskytuje podklady pro platce zdravotni péce a MZd, potaimo
SUKLu; je propojen s registrem WFH, zapojen do PedNet a do projektu WAPSS Hemo.

Ad 3) Prehled auditovanych center véetné termin(i a pfitomnosti pacientskych organizaci. Podékovani
auditordim, auditovanym centrdm a MUDr. E.Zdpotocké za naro¢nou koordinaci auditl v covidovém
obdobi. Zhodnocena velmi dobra uUroven pracovist, véetné laboratorniho segmentu. Pro néktera
pracovisté doporucena optimalizace zdznamu o vydanych pfipravcich, o zptisobu skladovani a na strané
pacienta zlepSeni evidence domaci Iécby. U pacientl s elektronickym zaznamem domaci I1éCby v aplikaci
Florio by mél byt zaznam z Floria adekvatni deniku domaci 1éCby pro ucely vedeni zdrav.dokumentace
v daném zdrav.zatizeni. U emicizumabu (EMI) je doporuéeno podepsat souhlas s s.c. aplikaci a vést
specialni denik domaci Ié¢by pro EMI.
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Certifikat plati pro auditovana centra od 1.1.2022 po dobu dvou let.

Finalni zpravu vypracuje MUDTr. Ester Zapotocka; zpravu obdrzi na védomi a k podpisu predsedové (CHS,
CSTH, CPS).

Ad 4) Zhodnoceni dosavadniho priibéhu zadavani a kontroly dat do registru CNHP za rok 2021. Apel na
centra, kterd zatim nepozadala o kontrolu dat — pfislibeno dodrzeni terminu: 21.3.2022.

Prim. HajSmanova informovala o prodeji zdrav.zatizeni Hemacentrum, s.r.o v Plzni stim, Ze ¢ast
hemofilikéi prevedla dr. Martinkova do FN Plzefi a ¢ast do UHKT. Hemacentrum bude ukonéeno na
strankach CNHP a smlouva nebude obnovena. IBA zkoordinuje prevod pacient(i z Hemacentra do FN
Plzen spolu s prim. HajSmanovou, seznam pacientll zaslan prim. HajSmanové.

Ad 5) IBA shrnula vysledek poZzadovanych zmén ve struktufe registru, po dohodé na jednani jsou zmény
uvedeny v pfiloZzené prezentaci. Zmény odsouhlaseny.

Ad 6) Zména na pozici vedouciho motolského centra: pana primare dr. V. Komrsku nahrazuje dr. Ester
Zapotocka, ktera se timto stava i ¢lenem Vykonné rady CNHP. Ozndmeno vystoupeni dospélého centra
FNHK z CNHP a s timto souvisejici volba nového ¢lena Viykonné rady a zastupce lé¢ebnych center za pana
doc. Dulicka. JednomysIné navrien a bez pfipominek schvalen: pan prim. MUDr. Antonin Hlusi z FNOL.

Zavér: slozeni VR — Cermakovd, Zapotocka, Blatny, Hlusi, Smejkal.

Ad 7) Doc. Blatny pfipomenul, Ze by bylo vhodné po 10 letech aktualizovat znéni Deklarace CNHP.
Deklarace by byla pfipravena v redukované;jsi podobé bez informaci, které jsou jiz soucasti Doporuceni.
Zreviduji ¢lenové VR, ptilohu 9 Z.KFistkova, prvni draft do 10.5.2022.

Ad 8) Aktualizace webovych stranek a vizualu CNHP po grafické strance (logo ponechano) a obsahové
strance. Predstaveny navrhy pro zadani prace. Doména zlistava na IBA. Schvaleno. Odpovida: Z.Kfistkova

Ad 9) Cinnost Sekce pro hemostazu a trombdzu CHS aktudlné prezentuje i provedeni auditd na prelomu
roku 2021/2022, které bude shrnuto po vypracovani zavéreéné zpravy na webu CNHP a na strankdch
CHS. Co se tyka roziteni Cervené knihy o problematiku poruch krevni sraZlivosti, aktualné se ¢eka na
pokyn editord.

Ad 10) Predpoklad pfichodu cca do 50 hemofilik(l z Ukrajiny v rdmci uprchlické krize. Aktudlné jsou na
UA déti IéCeny profylakticky rekombinantnimi faktory (pfevazné NovoEight), u dospélych hemofilik(i na
UA jde hlavné o plazmatické derivaty on demand. Néktefi détsti pacienti s inhibitorem maji na UA
pfistup k pripravku Hemlibra. Pacienti s vizem za ucelem strpéni maji narok na lé¢ebnou péci podobné
jako cesti obcané. Ti co vizum nemaji by jej méli co nejdrive ziskat (do 30 dni) a péce bude uhrazena i
zpétné. Je potreba evidovat v maximalni mife osobni Gdaje pacientl z UA (kv(li zpétné zadosti o Uhradu
ZP). Hemofiliky z UA doporucujeme primarné smérovat na velka centra CCC: Praha, Brno, Ostrava. Se
sponzorem se jednd o prekladu ¢asti stranek CNHP do ukrajinského jazyka. O vyvoji budeme informovat.

Ad 11) Pacientské organizace:

Cesky svaz hemofilikéi a Hemojunior:

e Podékovani za umozZnéni Ucasti na auditech center, vysledky dotazniku PO z auditd budou
poskytnuty (zajisti Z.Kfistkova) a budou prezentovany v rdmci pacientskych organizaci;
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e PoZadavek z auditovanych center vic¢i PO: znat s predstihem plan akci pro pacienty, které
pofada PO (viz pfiloha);
e Prosba o kazdorocni report pro svétovou hemofilickou federaci

e Doc. Blatny apeloval, aby se PO zapojily do diskuze ohledné hodnoceni kvality péce dle spotteby
jednotek na pacienta, nebot s nasazenim, napf. koncentratu s prolongovanym Géinkem nebo
pfipravku Hemlibra, doslo k logickému poklesu spotfeby. Bude potieba nastavit hodnoceni
zdravotni péce v jednotlivych zemich s ohledem na pouzivany typ |écby (faktorovd nebo
nefaktorova).

e Pacientské organizace nezajistuji materialni pomoc nebo ubytovani pro pacienty z UA

e Do konce mésice kvétna 2022 zaslat Svétové hemofilické federaci data za rok 2021. CSH se
obratil na CNHP o pomoc s vyplnénim.

Ad Ostatni)

Projednana zadost o poskytnuti dat o 1é¢bé pripravkem Esperocta pro fy NovoNordisk. IBA vykomunikuje
upfesnéni zadani, probéhne hlasovani a poté zasmluvnéni a vypracovani vystupu.

Zopakovan kontakt na Géetni CNHP, z.s.

Zapsala: Zlata Kristkova, dne 21.3.2022

Revize zapisu: Jan Blatny
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