Zapis z Koordinaéni rady

Cesky narodni hemofilicky program, z.s. (CNHP)
Praha (FN Motol), 25.9.2017

Pfitomni (bez titult):
Blatny J., BlaZek B., Cermakova Z., Cernd, Z., Dolejs, V., Dulicek P., Hiusi A., Haj$manova, Z., Hak J.,
Martinkova-Sejrkova, i., Pospisilova, D., Prochazkova, D., Smejkal P., Slechtova, J.,, Timr P,

Ullrychova J., Vonke, I.

IBA: Kfistkovd, Z., Ovesna, P.
Host:

LF MU: Divoky, J.

1.
Na programu schiize Koordinaéni rady byly tyto body:

1) Uvod a informace o zalozeni CNHP (Blatny, Cermakova)
2) Pfijem novych Elend zakladateli CNHP
3) Rozsiteni Koordinaéni rady CNHP o nové pfijaté ¢leny (delegsti)
4) Volba koordinatora CNHP
5) Volba Vykonné rady CNHP
6) Prezentace dat registru CNHP za rok 2016 (Blatny, Ovesna)
7) informace z ISTH relevantni pro ¢CNHP
8) Pfedpoklad podpory CNHP na rok 2018 (Blatny, KFistkovd)
9) Prévni kroky CNHP z.s. potfebné k fungovéni registru CNHP (smlouvy s IBA LF MU,
datamanagery center apod) { Blatny, KFistkova)
10) Prijeti potfebnych usneseni
11) Diskuse a r{izné
.

Ad1) Dr. Blatny ve stru¢nosti seznamil pfitomné s diivody, které vedly k zalozeni spolku CNHP, z.s.
(ukonéeni IBA MU a pFevod registru na IBA LF MU a s nim spojené dal&i administrativni poZadavky).
Znovu pfipomenuty Stanovy spolku CNHP, z.s., které vichni pfitomni a i nové osloveni &lenové spolku
obdrzeli prokazatelné mailem 5. z4f 2017 z Helpdesk IBA.
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Iv.

Ad 2) Pfijem novych ¢élent probéhl pfed schizi formou online hlasovani zaklddajicich ¢lent: a posléze i
pfimého kontaktovéni pfes mail doty€né osoby. Hlasovani zajistila IBA MU. CNHP mé celkové s nové
pfijatymi ¢leny celkem 42 &lend. Piehled a vysledky hlasovani o vstupu do spolku €NHP, z.s. jsou
v Pfiloze €. 1. Nesouhlasnd stanoviska byla ve vSech pfipadech zdGvodnéna tim, Ze jiz dotyénd osoba

nezaddva do registru CNHP.

V.

Ad 3) Koordina¢ni rada CNHP byla rozéifena o delegaty za jednotliva centra na zaklads pfijeti novych
Clent spolku CNHP a odsouhlasena pisemné jednotlivymi ¢leny ENHP v navrhovaném sloZeni pred
zaseddnim Koordinaéni rady (zajistila 1BA MU):

KR Jméno a pfijmeni
KR Jan Blatny

KR Petr Smejkal

KR Miroslav Penka

KR Viadimir Dolej§

KR Vladimir Komrska
KR Antonin Hlusi

KR Dagmar Pospisilova
KR Bohumir Blazek

KR Zuzana Cermakovi
KR Zdetka Cernd

KR Jitka Slechtovs

KR Jifi Hak

KR Petr Duli¢ek

KR Lenka Walterova
KR Petr Kessler

KR Ivana Martinkova
KR Pavel Timr

KR lvan Vonke

KR Daniela Prochdzkova
KR Jana Ullrychovia

KR Zlata Kfistkova

Na jednéni spolku CNHP, z.s. se vzdala dr. Jitka Slechtovd své pozice v Koordinacni radé CNHP pro pFiti
zaseddani a nominovala za centrum FN Plzefi UKBH pani dr. Zderiku HajSmanovou, ktera se bude jako
delegat Ucastnit pfistiho zasedani koordina&ni rady.

V Pfiloze €. 2 je shrnut prehled a vysledek hlasovani ¢lent ENHP o ustanoveni delegatl a aktudlnim
sloZeni Koordinaéni rady CNHP, z.s.
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Vi.

Ad 4) Koordinaéni rada CNHP hlasovala vsouladu s ¢l. IV. odst. 5 Stanov CNHP 0 zméné koordinatorQ
CNHP. Za kandidéty byli nominovani z. Cermékovi a J. Blatny.
Nejprve bylo hlasovano o zvoleni Z. Cermakové —jednohlasné schvéleno pFitomnymi Koordina&ni rady
— Z. Cermakovd se stéva novou koordinatorkou CNHP.
Pfistoupeno k hlasovani o zvoleni J. Blatného — jednohlasné schvdleno pFitomnymi Koordina&ni rady —
J. Blatny zlistava koordinatorem CNHP.

Vil

Ad 5) Koordina¢ni rada pFistoupila k volbé& Vykonné rady CNHP v nominovaném sloZeni:

- Petr Smejkal — ndvrh jednohlasné pfijat
- Vladimir Komrska — navrh jednohlasné pfijat
- Petr Duli¢ek — névrh jednohlasné pfijat

Vykonna rada CNHP byla ustanovena v souladu s &l IV. odst. 7 Stanov ENHP na zakladé predchozich
hlasovéni v nasledujicim slo¥eni:

Jméno a pfijmeni Centrum T
Jan Blatny

(Koordinator) FN Brno - DN oddéleni détské hematologie

Petr Smejkal FN Brno - OKH (29)

Vladimir Komrska FN Motol - Klin. détské hematologie a onkologie

Zuzana Cermakova

(Koordinatorka) FN Ostrava Krevni centrum

Petr Dulicek | FNHK - IV. IHK

Vill.

Ad 6) Byly prezentovany analytické vystupy z registru CNHP, z.s. s koment4fi {J.Blatny). Vystupy jsou
vefejné k dispozici na webu registru CNHP (odkaz: http://cnhp.registry.cz/index.php?pg=registr—-
vysledky--2016) (J.Blatny)

IX.

Ad 7) J. Blatny podal pfitomnym informace z ISTH, které se vztahuiji k €&innosti CNHP. Prezentace a
citované publikace budou zpfistupnény na webu CNHP,

X.

Ad 8) Z. Kristkova seznamila pfitomné s aktudinim stavem ohledné uzavienych darovacich smluv od
sponzorti registru CNHP za obdobi 2016 — 2017. Dale byli pfitomni sezndmeni s finanéni uzavérkou
registru CNHP na IBA MU, ktera zanikd ke dni 30.9.2017 a s finan&nim prebytkem, ktery bude preveden
na spolek CNHP, z.s. Dal&im bodem bylo nastinéni piijm@ na uget spolku CNHP, z.s. za 4 kvartél 2017 a
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kvartal 2017 a vyhled do roku 2018. Byly vykalkulovany také naklady spojené s provozem registru,
shérem dat a s pldnovanym monitoringem za 4. kvartal 2017,

Xi.

Ad 9} J. Blatny a Z. Kfistkovd informovali Koordinaéni o jednotlivych formach pravnich kond

k zajisténi daliiho fungovani CNHP a spoluprace s jednotlivymi partnery:
Smiouvy se sponzory — Jako privilegovana forma smlouvy o podpofe registru bude
uzavirana darovaci smlouva, kterd nepodminuje protipinéni
Smicuvy s investigatory ~ Vykonna rada pfipravi a nasledné po pfipominkach schvali
vzor smiouvy, ktera bude uzavirdna s jednotlivymi investigitory za ¢Zelem zajidténi
vkiadani dat do registru CNHP

- Smiouva s IBA MU o pfevodu export dat a struktury dat registru CNHP z IBA MU na

CNHP, 2.5, (v Fedeni, uzavira sej
Smiouva o dilo mezi CNHP, z.5. a IBA LF MU ohledné technického zajiéténi registru
CNHP

Xii.

Ad 10} Rézné a diskuze:

V. Dolejs cznamii, Ze dojde ke zméné na pozici predsedy Svazu hemofitik(,

V. Dolejs seznamit pfitomné s pozadavkem chiedné vyivofeni daporufeni pro Ascciaci zachrannych
zdravotnich sluZeb v souvislosti s poskytovanim rychlé zdravotni péce pacientGm trpicim hemofilii
ohiedné existence identifikacni kariy s uvedenim krevnr skupiny postizeného, centra, ve kterém se
l&di (prikaz hemafilika). Koordinadni rada povéfila vihonnou radu k zafisténi vypracovani doporudeni
CNHP a jeho pfedani k rukdm MUDr. Marka Slahého, prezidenta Asociace zachrannych zdravotnich

slufen.

Prilohy:
Pfiloha ¢.1: Pfiloha 2.1_CNHP_pfijeti €lenli CNHPzs_0170924.xlsx
Priloha ¢.2: Piiloha ¢. 2_ volba Koordinani rada_ CNHPzs_22SEPT2017.xIsx

Zapsal{i): Zlata Kiistkova, dne 25.9.2017

Za spravnost zapisu:

oA

doc. MUDr. Zuzana Cermikova. Ph.D. ‘\]ﬂ,‘Dr. Jan Bla\l\{;{_\" Ph.D
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