Zápis ze schůze Kooperativní skupiny pro neuroendokrinní nádory dne 16.6.2009

Přítomni:

Eva Sedláčková

Viera Bajčiová

Václav Mandys

Milana Šachlová

Hana Honová

Host:

Jaroslava Barkmanová

Jiří Novák

1. E. Sedláčková informovala členy výboru o přípravě registru NETů ve spolupráci s IBA:
· Finalizace CRF
· Příprava smluv mezi IBA a nemocnicemi a zadavateli dat

· Smlouva s IBA bude platit od 1.7.09. Zavázali jsme se, že do konce roku bude zadáno minimálně 50 pacientů a za jeden rok 300 nemocných.

· Počet center, která budou s námi na registru pacientů spolupracovat, je 19. V každém centru bude vybrán 1 zodpovědný pracovník, všichni pak budou proškoleni v Brně. Předběžný termín školení je první polovina září, ještě bude upřesněno. Těmto pracovníkům bude předem zaslána demoverze protokolu.

· Bude jmenována Rada registru.

· Členové výboru by měli zkusit zadat pacienta do CRF a zjistit případné chyby. Veškeré připomínky prosíme odeslat J. Barkmanové nebo J. Novákovi nejpozději do 15.7.

· Každý pacient před zadáním do registru bude informován a podepíše informovaný souhlas. Pokud nebude souhlasit, bude zadán do registru bez jakýchkoli identifikačních prvků.

· Další úkoly členů výboru:

a) J. Novák bude dále spolupracovat s IBA při finalizaci CRF

b) M. Šachlová připraví informovaný souhlas (IS) pro pacienty. Termín: do 15.7. IS bude součástí elektronického registru.

c) E. Sedláčková bude jednat s jednotlivými centry o výběru zodpovědného pracovníka, stanoví termín jejich školení a bude informovat IBA o tom, že jim budou zaslány naše připomínky k CRF.

2. Webové stránky 

        – námitky členů výboru:

· stránky nejsou aktualizovány podle našich připomínek

· objevují se i gramatické chyby

Bude nutné ověřit možnosti našeho přímého vstupu na stránky skupiny. Navážeme  spolupráci s nástupcem Mgr. Kříže – zajistí M. Šachlová.
3. Výbor schválil přijetí nových členů do skupiny:

· Vladimíra Arnetová – Plzeň

· Marek Svoboda – Brno

· Věra Krušinská – Šumperk

4. Příprava plenárního zasedání:

· Termín konání: první polovina října

· Předběžný program:

a) Setkání s prof. Granbergem ve formě interaktivního workshopu, posluchači mohou prezentovat zajímavé kazuistiky, vítáme i další podněty

b) Informace o možnostech vyšetřování somatostatinových receptorů v biopsiích.(dr.Svoboda, Dr.Slabý).

5. Prezentace připravované      studie COMBAT –Dr.Bajčiová

Zapsala: MUDr H.Honová

V Praze dne 20.6.2009

