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Cesky narodni hemofilicky program (CNHP) je celostatni aktivitou,
jejimz cilem je neustalé zvysovani dobré Grovné péce o nemocné s
hemofilii a dalSimi vrozenymi krvacivymi stavy.

Zakladni principy péce o zminéné stavy se opiraji o nasledujici zasady:

e feSeni poruch krevniho srazeni jako soucast celorepublikové i
regionalni politické agendy

e feSeni poruch krevniho srazeni jako zivotniho zajmu laické i
odborné verejnosti

e mezinarodni kooperace a harmonizace t&chto snah a cild v rdmci
partnerskych struktur EU, WFH a WHO

e trvalé udrzovani vysoké Grovné programd |é¢by poruch krevniho
srazeni pomoci tcelné kontroly nakladu s nimi spojenych

e stanoveni a pribézné vyhodnocovani indikatord, vystupl (outputs)
Vs o] 7 V4 7 v -4 v v 7
a vysledku (outcomes), fungovani a ucinnosti CNHP a kazdorocni
komentar k plnéni, pripadné revize a dopliiovani

o definovani sité center péce o nemocné hemofilii a pacienty s jinymi
vrozenymi krvacivymi stavy
Definice vychazi z pozadavkd Svétové hemofilické federace (WFH) a z
Evropskych doporuceni na zrizeni tzv. Center komplexni péce (CCC -
Comprehensive Care Centres a HTC - Haemophilia Tretament Centres)

akreditovanych na principu ¢tyr kompetenci: kvalifikace, vybaveni,
sebehodnoceni a komunikace.

« vytvoreni Koordinaéni rady CNHP jako ndstroje pro koordinaci prace

Zakladni cile CNHP:

o dostatecna, bezpecna a dosavadnim poznatkiim odpovidajici
diagnostika a Iécba nemocnych

e prevence a vcéasna lécba komplikaci vazanych na hemofilii

e zlepSeni kvality zivota nemocnych trpicich hemofilii a jinymi
vrozenymi krvacivymi stavy

e zlepseni prenatalni diagnostiky a poradenstvi pro pacienty trpici
hemofilii a dalSimi vrozenymi poruchami krevniho srazeni

e racionalizace nakladil na diagnostiku a I1é¢bu takovych onemocnéni

« koordinace véech procesu souvisejicich s |é&bou, prevenci a
dispenzarni péci

o centralizace péce v siti akreditovanych pracovist
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doc. MUDr, Jaroslav Cermak, CSc. )
Predseda Ceské hematologické spolecnosti CSL JEP

Prof. MUDr. Jan Kvasnicka, DrSc. 5
Predseda Ceské spolecnosti pro trombdzu a hemostazu CSL JEP

prof. MUDr. Jan Stary, DrSc. 5
Vedouci Pracovni skupiny détské hematologie Ceske pediatrické
spolec¢nosti CSL JEP

prof. MUDr. Jaroslav Maly, CSc.
Predseda Spolku pro trombdzu a hemostazu

MUDr. Peter Salaj
Koordinator Ceského narodniho hemofilického programu

prof. MUDr. Miroslav Penka, CSc.
Koordinator Ceského narodniho hemofilického programu
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I,’i‘iloha!, 1:
Ukoly CNHP

Permanentnimi Gkoly CNHP jsou:

vypsat verejnou soutéz na poskytovani LPP komplexniho charakteru
pro pacienty s poruchou krevniho srazeni, véetné zajisténi komplexni
diagnostiky, moznosti domaci IéCby a rehabilitace

doporucit platcdm zdravotni péce Uhradu 1é¢by pacientt s hemofilii
pouze v centrech, ktera splnila kriteria verejné soutéze

iniciovat a stabilizovat sbér dat ve spole¢ném registru sledujicim

. . 7 - J &4 . [e] T4 4
diagnostiku, vysledky a kvalitu pece u pacientu s hemofilii pro rizenou
preventivni a diagnosticko-lé¢ebnou péci

podporovat aplikovany vyzkum a inovace, zavadét princip HTA (health
technology assessment)

podporovat vzdélavani

podilet se na informovanosti laické verejnosti o povaze a narocich
onemocnéni

spolupracovat s pacientskymi organizacemi

Dne 30.11.2009
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Priloha 2:
Pozadavky na centra (CCC/HTC)

Péce o nemocné trpici hemofilii a jinymi vrozenymi krvacivymi stavy by
méla byt zajistovana v centrech CCC a HTC (dale jen centra) dle propozic
Evropskych standardd (1), kterych by v CR bylo t¢elné zfidit cca 10.

Tato centra budou spolupracovat se spadovymi specialisty — hematology,
ktefi plsobi v regionalnich zdravotnickych zatizenich a poskytuji zakladni
péci (regionalni ¢i spadova pracovisté/centra, oznaCovana jako pracovisté
sdilené péce).

Centralizaci péce budou racionalné vyuzity zkusenosti, odpovidajici
zabezpeceni i financni prostfedky za soucasné dispenzarizace vSech
postizenych osob a poskytnuti racionalni péce na Urovni soucasnych
poznatk{. Lze pfedpokladat, Ze zajit&nim péce v centrech bude
dosazeno mensiho vyskytu zdravotnich komplikaci.

Centra CCC/HTC musi splnovat nasledujici pozadavky naplné ¢innosti:

e diagnostika poruch hemostazy

e |éCebné preventivni péce a dispensarizace nemocnych s poruchami
hemostazy; zajisténi komplexni ambulantni i nemocni¢ni péce po
celych 24 hodin, vcetné zajisténi domaci l1écby

e vytvareni a udrzovani registru nemocnych s poruchami hemostazy
vcetné pravidelného ro¢niho hlaseni do Narodniho registru vrozenych
poruch koagulace

e depistdZ vrozenych krvacivych stavl, vysetfeni rodin

e nakup a sledovani spotreby krevnich derivatu a jejich evidence

e spoluprace s ostatnimi centry a odbornymi spoleCnostmi na vytvareni
doporucenych diagnostickych a [é&ebnych postupl u nemocnych s
vrozenymi krvacivymi stavy

e evidence, l1é¢ba a dispensarisace alespofi 30 hemofilikll, z toho alespori
15 tézkych (tj. pod 1% FVIII, FIX) v kazdém z CCC/HTC center

V rédmci laboratorni diagnostiky centra zajistuji:

o zakladni vysetireni hemostazy s dostupnosti statim po dobu 24 hodin

e specificka vysSetreni hemostazy véetné stanoveni inhibitoru dostupné
denné

e predepsané kontroly jakosti

e molekularné biologicka vysetreni

Podrobné pozadavky na centra tykajici se laboratorni diagnostiky jsou
soucasti dokumentu Podminky pro akreditace CCC/HTC center.
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V ramci lééebné preventivni péce centra zajistuji:

e |ékarské ambulantni sluzby pro potfebu nemocnych s poruchami
krevniho srazeni

e dostupnost |ékafe z téchto specializovanych pracovist v dobé
pohotovostni sluzby

e substitucni Ié¢bu nemocnych s poruchou hemostazy, vcetné konsiliarni
sluzby

e hospitalizaci dispenzarizovanych nemocnych na odpovidajicim oddéleni
nemocnice

e vySetreni rodiny postizeného v souvislosti se sledovanym nemocnénim;
genetické vysetreni na dostupném pracovisti; v€asné vysetreni
prenasecek hemofilie a jinych vrozenych krvacivych stavu, véetné
zajisténi prenatalniho vysetreni

e spolupraci s ostatnimi obory vcéetné zajisténi akutni péce o pacienty
s poruchami krevniho srazeni

 dispenzarizaci osob a vydej prikazl o vrozeném krvacivém stavu

 edukaci Iékafd, dalSich zdravotniku i nemocnych a jejich rodinnych
prisludniky

e metodické vedeni IéCebné preventivni péce (LPP) se zamérenim na
hemofilii a jiné vrozené krvacivé stavy ve spadové oblasti

Personalni zabezpelni centra zahrnuje:

e |ékare s atestaci z hematologie a transfuzni sluzby, v pfipadé péce o
détské pacienty pediatra s atestaci z hematologie a transfuzni sluzby
nebo atestaci z détské hematologie a onkologie, nebo |ékare s atestaci
z pediatrie a minimalné 10 let prace s nemocnymi s hemofilii a
ostatnimi vrozenymi krvacivymi stavy

e zdravotni sestry se specializovanou zplsobilosti

e vysokoskolaka nelékare se zkouskou z hematologickych vySetrovacich
metod

e atestované laboranty s atestaci z hematologie a transfuzni sluzby

CCC na rozdil od HTC disponuje zaskolenym psychologem a odbornikem
pro rehabilitaci.

Centra musi byt pravidelné podrobovéna auditdm stanovenym Koordinaéni

radou CNHP.

Dne 30.11.2009
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Priloha 3: .
Organizace sité center v CR

Samotnd péce je stratifikovéna nasledujicim zplsobem:
1. Hemofilici s inhibitorem
k elektivnim chirurgickym (v&. ortopedickych) vykontm - CCC
k imunotolerancni |é¢bé - CCC
k profylaktickému podavani a event. domaci Iécbé - CCC
k akutni péci - CCC/HTC
k bézné péci - CCC
2. Hemofilici bez inhibitoru - tézci a stredné tézci
k elektivhim ortopedickym vykondm (v¢&. synovektomie) - CCC
k elektivnim chirurgickym vykonim - CCC/HTC
k akutnim vykonum - CCC/HTC
k profylaktickému podavani - CCC/HTC
k domaci péci - CCC/HTC
k bézné péci - CCC/HTC + spadova (Regionalni) pracovisté
3. Hemofilii — lehci
dispenzarizovani v CCC/HTC

Nezbytnymi podminkami ziskani statutu centra CCC/HTC je spInéni
podminek akreditace center definovanych Koordinacni radou CNHP.
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Priloha 4: 5
Centra navrzena na CCC/HTC v Ceské republice:

CCC Praha - UHKT (dospéli)

CCC Praha Motol (déti)

CCC FN Brno - Bohunice (dospéli )

CCC FN Brno Détska nemocnice (déti)

HTC FN Olomouc

HTC FN Ostrava

HTC FN Hradec Kralové )

HTC Nemocnice Liberec (dospéli) + Nemocnice Usti n.L. (déti)
HTC FN Plzeff

HTC Nemocnice C. Budéjovice

e S centry spolupracuji pracovisté sdilené péce (spadova
hematologicka oddéleni) dle vzajemné domluvy a potieb zajisténi
péce o hemofiliky v daném spadu a v dané dobé. Pracovisté sdilené
péce maji pravo a povinnost sami si vybrat jedno ¢i vice HCC/CCC
ke spolupraci.

Dne 30.11.2009
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Priloha 5
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