Zapis z jednani Vykonné rady CNHP a z jednani pracovni skupiny CNHP pro
standardy ze dne 14. 8. 2012.

Vykonna rada :

Pritomni:
Smejkal, Blazek, Blatny, Komrska (telekonference)

Omluven:
Salaj

Pracovni skupina pro standardy:

Pfitomni:
Penka, Smejkal, Blazek, Blatny, Hrachovinova

Pfipominky zaslali mailem:
Hrdlickova, Komrska.

Omluven:
Salaj

Jedndani pracovni skupiny pro standardy:

1)

detailné projednan obecny Doporuéeny postup, ktery byl jiz vSemi ¢leny vykonné rady
(VR) a Koordinac¢ni rady (KR) v minulosti schvalen. Provedena jeho formalni revize
s Upravou data vydani na rok 2012 a nékolika stylistickymi Upravami. Tento dokument je
pfilohou zapisu a bude vystaven na webu CNHP. Rovnéi bude jako kli¢ovy distribuovén
v ramci zatijového kongresu hematologie a transfuziologie v Brné.

byl rovnéz projednan podrobny doporuéeny postup pro Iéébu hemofilie vypracovany
P. Smejkalem. Pojedndva o diagnostice a |écbé hemofilie a mél by byt publikovan
v nékterém z adekvatnich ceskych odbornych casopisli jako konsensualni stanovisko
CNHP. Nepojednavé o operativé a o |é¢bé osob s hemofilii a inhibitorem (tyto dva
postupy pripravi dle domluvy P. Salaj). K dokumentu byly ¢etné pfipominky a doporuceny
zmény, které byly zapracovdny pfimo na jedndani a ndasledné budou rozeslany vsem
¢lenim Vykonné rady a ¢lendm pracovni skupiny. Po finalizaci bude dokument umistén
na web CNHP a nasledné bude, spole¢né s postupy pfipravovanymi P Salajem, publikovén
viz vyse.

Jednani VR:

1) v pfedchozim obdobi byla formou emailové komunikace schvdlena Publika¢ni pravidla

CNHP. VSichni méli moZnost se k nim vyjadfit a viechny dodané pFipominky byly
zapracovany. Aktudlni verze publika¢nich pravidel bude vyvésena na webu CNHP



2) Smejkal a Blatny referovali o pozitivni odpovédi NRC na dopis VR CNHP stran dhrady
hemofilické péce. NRC souhlasi s ndvrhem CNHP vyjmout Ghradu |é¢by hemofilie z DRG i

zZp

ausalnich plateb. NRC vyzvalo CNHP aby vypracovalo seznam ATC skupin, které budou

z této formy Ghrady vydany tak, aby vSe mohlo byt uvedeno v platnost od 1/2013.

CN

HP bude nadale s NRC na této problematice aktivné spolupracovat.

3) Blatny referoval o aktivité EUHASS a EUHANET. Tedy o aktivité Evropské komise.

PFi

pravuji se, mimo jiné, certifikaéni projekty hemofilickych center EU a CNHP bylo

vyzvano k tomu, aby jako organizace zastupujici jednu z cca 10 zemi EU, kde je jiz funkéni
systém organizace péce o hemofilii i na formalni Urovni, aby dodalo podklady k pfipravé
certifikace. Blatny za CNHP tyto podklady dodal

(odeslano ad Dr M. Makris, Scheffield, UK)

4) probé&hla rozsahla emailovd i osobni diskuse o daldim financovani registru CNHP. Jeji
zaveéry jsou nasledujici:

a)

e)

VR se svou vétinou shodla na tom, e i nadéle bude vyuZivat registr CNHP v podobé,
v jaké je nyni, nebot je to vysledek cca Sestileté prace a konsensu zainteresovanych

data v registru jsou majetkem téch, ktefi je zadali a prace s nimi se Fidi vySe
uvedenymi publikaénimi pravidly

software registru (SW) je majetkem Masarykovy University. Byl vytvofen v rdmci
projektu OPVK v letech 2009-12

protoZe nyni CNHP neiddd o vytvofeni nového registru/platformy/SW, neni tieba
uskuteénit vybérové Fizeni. CNHP navic neni pravnim subjektem, ktery by mohl
vybérova fizeni vyhlasovat

VR se shodla na tom, Ze je pouze tfeba zajistit finance na dalsi provoz stavajiciho
registru. OPVK projekt vsak bohuzZel konci k 31. 12. 2012. Bylo proto rozhodnuto
otom, %e zastupci CNHP (koordinatofi) oslovi farmaceutické firmy s Zzadosti
o poskytnuti edukacnich grant(, které by pokryly provoz registru.

VR se svou vétSinou shodla na tom, Ze kromé ceny za vlastni provoz registru je tfeba
zajistit také financni prostfedky na praci zadavatell dat do registru,
resp. datamanager( v jednotlivych centrech, obdobné, jako tomu bylo v ramci OPVK.
To by mélo zajistit dobrou spolupraci center s registrem bez neohodnoceného
pretéZovani stavajiciho zdravotnického persondlu.

na vySe uvedeném se shodli pfi hlasovani Smejkal, Blazek, Blatny, Komrska
(telefonicky). Salaj omluven a hlasovani se neucastnil, své pfipominky vsak zaslal
mailem. Na dalsi chod a financovani registru v nich vyjadfil rozdilny nazor.



5) VR byla sezndmena s pfipominkami nékterych ¢lend vyboru CHS smérem k CNHP.
Koordinatofi budou pravdépodobné pozvani na jednani vyboru CHS 6. 9. 2012 v Brné
k osvétleni dané problematiky

6) VR doporucila svolani KR na patek 7. 9. 2012 dopoledne v rdmci brnénského kongresu.
Kromé diskuse a schvaleni vyse projednanych bodd bude KR informovana o vysledcich

pripadného jedndani koordinator(i na vyboru CNHP.

7) tento zapis bude jako informace zaslan k rukdm predsed( viech odbornych spole¢nosti
podporujicich CNHP

Zapsal Blatny



