MEMORANDUM O SPOLUPRACI

uzaviené nize uvedeného dne, mésice a roku (dale jen ,,Memorandum®) mezi nasledujicimi stranami:
IMPULS, nadaéni fond

se sidlem: Katefinska 30, 128 08 Praha 2

(dale i jako ,,NFI*; spole¢né téZ jako ,,strany‘h‘ a/nebo jednotlivé jako ,,strana®)

IC: 261 69 428
DIC: CZ 261 69 428

zastoupeny: Ing. Katefinou Bémovou, pfedsedkyni spravni rady NFI

a

Sekee klinické neuroimunologie a likvorologie Ceské neurologické spole¢nosti Ceské
1ékaFské spoleénosti Jana Evangelisty Purkyné (SKNIL CNS CLS JEP)

zastoupend: doc. MUDr. Danou Horakovou, Ph.D., pfedsedkyni SKNIL

(dale i jako ,,SKNIL®, spole¢né téz jako ,,strany* a/nebo jednotlivé jako ,,strana®)

Vzhledem k tomu, Ze

A. IMPULS, nadaéni fond je na zékladé povoleni Ufadu pro ochranu osobnich daji ze dne 20.
kvétna 2013, &islo 00037544, ziizovatelem, provozovatelem a spraveem registru pacientd s
roztrouSenou sklerézou ReMusS:

a) pro uely zpracovani osobnich tdajii s podminkou souhlasu subjektu tdaj:

- sledovani vyskytu onemocnéni roztrouSend skleréza (RS),

- vyhodnoceni epidemiologické situace, tzn. informace o Cetnosti, vyskytu a priibé¢hu RS,
jejich klinickych pfiznacich, vyskytu atak RS, 1é¢bé RS (v€etné informaci o uinnosti léCivych
piipravki), invalidité, pfidruZzenych chorobach a pfi€inach amrti,

- poskytovani vystupti pro sledovani nakladi a efektivity zdravotni péce a 1é¢ivych piipravk,
- vyhodnocovani informaci pro platce zdravotni péce, dalii vefejné instituce, vyrobce 1é¢ivych
piipravkil,

- vyhédnocovani zavaznosti RS a jejich socioekonomickych dopadt, a

- védecké a statistické ucely.

b) pro kategorii subjektt tidajt:

pacienti zdravotnickych center zabyvajicich se 1é¢bou roztrousené sklerdzy.

¢) ze zdrojt osobnich 0daji jiného spravce:

zdravotnicka centra zabyvajici se 1é€bou roztrousené sklerozy;

B. SKNIL je jednou ze sekci Ceské neurologické spoletnosti a zabyva se problematikou
neuroimunologie v celé $ifi klinickych a laboratornich aspektl, zejména likvorologie, a
sdruzuje odborniky zabyvajici se tématikou klinické neuroimunologie a likvorologie;



C. Registr pacientdl s roztrouSenou sklerézou ReMuS je nezbytnym néstrojem pro sbér dat o

pacientech s touto diagnozou (G35); tato data jsou dileZité jak pro pacienty samotné, tak i pro
¢innost NFI a SKNIL;

uzaviraji strany niZe uvedeného dne, mésice a roku toto Memorandum.

.

Utel Memoranda

Utelem Memoranda je zabezpeeni trvalé spoluprdce mezi stranami v ramci jejich

plsobnosti pfi ochrané spoleénych z4jmu tykajicich se registru pacientil s roztrouSenou

sklerézou ReMuS, kdy oblast spoluprace ze strany NFI spocivd zejména v zajiSténi

fungovéni registru pacientt s roztrousenou skler6zou ReMuS a oblast spoluprace ze strany

SKNIL spo&iva zejména v poskytovani odborného poradenstvi.

Koncepéni Fizeni registru pacientii s roztrousenou sklerézou ReMuS

a) Strany se dohodly, Zze NFI bude rozvijet a budovat agendu registru pacientl s
roztroudenou sklerézou ReMusS a zajist'ovat veskeré provozni i legislativni otazky.

b) V oblasti zpracovani osobnich tdaji v registru pacientli s roztrousenou skler6zou
ReMuS NFI zajidt'uje vybér dodavatele a zavazuje se bezodkladné informovat SKNIL
o vybéru, zménéach a nazvu dodavatele a mistu zpracovani osobnich udaji.

¢) V oblasti teritoridlniho pfedani iidajii zajistuje NFI oblast plisobnosti registru pacientii
s roztrouSenou skler6zou ReMuS na zdkladé vzdjemné odsouhlaseného postupu

zakotveného v zipisech nejvyssich organti obou stran.

Oblast spoluprice a uvoliiovini dat z registru pacienti s roztrouSenou sklerézou

ReMuS

a) Strany se budou vzajemné informovat o pfipravé, ndvrzich postupu a jinych
dokumentech, které souvisi s fungovanim registru a spoletné budou na téchto
otazkach pracovat.

b) Uvolfiovani dat zregistru pacienti s roztrousenou sklerézou ReMuS podléha
souhlasnému postoji obou stran, ktery se strany zavazuji ve svych nejvy38ich
organech projednat a vzajemné si poskytnout pisemné souhlasy t€chto organa.

Financovani provozu

a) Naklady spojené s provozem registru pacientd s roztrouSenou sklerézou ReMuS
ponese NFI. SKNIL se na financovani registru pacientll s roztrouSenou sklerézou
ReMuS nebude podilet.

b) NFI miZe ziskat podporu financovani registr pacientll s roztrouenou sklerézou
ReMusS ze soukromych, resortnich, vladnich ¢ mezinarodnich zdroji, a to zejména
formou dart, grant ¢i ¢erpani fondt.

¢) SKNIL bude podporovat NFI pii pfipadném ziskdvani prostfedkil na financovéni
provozu registru pacientil s roztrousenou skler6zou ReMuS.



V.

VI.

VII.

Vzijemna spoluprace

a)

b)

¢)

d)

Zajmem obou stran je uzka spoluprdce v oblasti registru pacientli s roztrouSenou
sklerozou ReMusS.

Obé strany budou tizce spolupracovat na rozvoji a dal$im vyvoji schopnosti registru
pacientii s roztrouenou skler6zou ReMuS tak, aby byl zachovan ucel, pro ktery byl
registr pacientli s roztrouenou skler6zou ReMuS zalozen, a to zejména odbornymi
konzultacemi pfi budovani registru pacientll s roztrouSenou sklerézou ReMus,
vzajemnou podporou a poskytovanim informaci. Vysledky vyzkumnych dkoll a
feseni budou vzajemné poskytovany.Ve viech fazich fungovéni registru pacientil s
roztrousenou sklerézou ReMuS pomahd SKNIL s vystavbou registru pacientl s
roztrousenou skler6zou ReMusS a jeho zafazenim do mezinarodnich struktur.

SKNIL bude aktivné s NFI spolupracovat na osvété v oblasti registru pacientil s
roztrousenou sklerézou ReMuS formou pofadéni semindfl, pfednasek, konferenci,
§koleni, tdasti na akcich tykajicich se této oblasti a vyddvanim materidl k tomuto
tématu v elektronické a ti§t€né podobé.

Obé strany se budou navzdjem v dostate¢ném predstihu informovat o téchto
pfipravovanych aktivitich, budou koordinovat jejich pfipravu, aby nedochdzelo
k piipadnému piekryvani, a budou si navzdjem poskytovat prostor pro t¢ast v téchto
aktivitich, napf. formou pfednaskové ¢innosti apod.

Osvéta v oblasti registru pacient s roztrousenou sklerézou ReMuS bude dle moZznosti
obou stran zahrnovat vSechny dotlené subjekty véetné subjektll vefejné spravy a
neziskové oblasti.

Informacni ¢innost

a)
b)
<)
d)

e)

NFI bude na svych webovych strankach pribézné zvefejiiovat aktualizované
informace.

Souhrnné zpravy ve dvojjazy¢né mutaci bude NFI zvefejiiovat na svych webovych
strankach 2x ro¢né.

V piipadé shody obou stran se NFI zavazuje ke zvefejnéni dokumentt shodné obéma
stranami odsouhlasenych.

Strany budou spolupracovat na pfipravé a zvefejnéni spoleénych tiskovych zprav s
cilem zajistit pozitivni publicitu jejich spoluprace.

Strany jsou opravnény zvefejnit plny obsah Memoranda.

Riizné

a).

b)

Toto Memorandum nabyva, po dohodé obou smluvnich stran, G¢innosti dnem
podpisu, a uzavird se na dobu neurlitou. Strany shodné prohlaSuji, Ze v pfipadé
pozbyti G¢innosti tohoto Memoranda vyvinou Usili k tomu, aby uzaviely obdobny
dokument,jehoZ pfedmétem bude provozovani registru pacientll s roztrouSenou
sklerézou ReMuS.

Kazd4 ze stran je opravnéna toto Memorandum vypovédét, i bez uvedeni divodu, a to
s vypovédni lhiitou 1 rok. V piipadé vypoveédi je vypovidajici strana povinna zajistit
bez zbyteéného odkladu viechny nezbytné kroky, které jsou potfebné k dalS$imu
fungovani registru pacienti s roztrou$enou sklerézou ReMusS.

Strany se zavazuji informovat se navzajem o svych postojich k otazkam tykajicim se
jejich €innosti podle tohoto Memoranda a konzultovat vzniklé otazky a problémy.



Za timto G¢elem se stanovuji kontaktni osoby:

za NFI.  Mgr. Jana Vojackova, MBA, email: janavojackovaia
tel. +420 604 232 583,

tel. +420 737 627 574.

d) Podpisem tohoto Memoranda nemaji strany v umyslu vytvaret vici sobé zadny pravni
zavazek, nez jaky vyplyvé zjejich vzajemného prohlaSeni o zpliisobu spoluprace ve
zde uvedenych oblastech.

e) Obe strany se zavazuji zachovavat mlcenlivost o skuteCnostech, které druha strana
oznadi jako divérné informace. Povinnost ml¢enlivosti se nevztahuje na uvefejfiovani
statistik v ramci souhrnnych zprav a zékladnich informacich o fungovéni registru
pacientti s roztrouSenou skler6zou ReMuS. Povinnost ml¢enlivosti trva i po skonceni
i¢innosti Memoranda. Za poruseni povinnosti ml¢enlivosti se nepovaZuje, je-li strana
povinna informaci sdélit na zéklad& zdkonem stanovené povinnosti.

f) Toto Memorandum je vyhotoveno ve dvou vytiscich, z nichZ kaZd4 ze stran obdrzi po

jednom.
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