Praha 5.6.2015

Zdpis ze schize obcanského sdruzeni CZEMP

(Ceskd skupina pro Ph- myeloproliferativni onemocnéni)

Pritomni: Dr. Jifi Schwarz, Prof. Miroslav Penka, Dr. Jarmila Kissovd, Doc. Dagmar Pospisilovd,
Mgr. Petra Ovesnd, Dr. Petra Bélohldvkovd, Dr. Vit Campr, Prof. Michael Doubek, Doc. Petr
Duli¢ek, Gabriela Babdckovd, Dr. Olga Cernd.

Uvod - Dr. Schwarz

Z minulého zdpisu — shrnuty hlavni body:
Predevsim: Guidelines CZEMP neménit

Cinnost za posledni ptlrok

1. Publikace
a. Dr. J. Kissovd: Sekunddrni malignity pri léébé HU (Anticancer Res. 2014)
b. Dr. J. Schwarz: Vysledky z registru (Eur. J. Haematol. 2015, zatim epub on-line,
open access)
2. Prezentace na sympoziich
a. Hermagor (A) International Hematology Expert Meeting, leden 2015 - Dr.
Schwarz, Doc. Dulicek
b. Cascais (P) 8th International Hematology Expert Meeting, kvéten 2015 - Dr.
Schwarz
3. Spusténi webovych stranek www.czemp.org
Diskuse Prof. Penka
- Ddt na web vse s tématikou MPN

- kontakt na posmastera G. Babdckovou, pokud bude mit nékdo potrebu dat
svij ¢lanek na web
- Ddt na web dotaznik symptomaticnosti (schvdleny schizi v Xi/14)
4. Do budoucna:
- Guidelines CEMPO (J.Schwarz, M.Penka)
- BéZici studie CZEMP
Registr Thromboreductin - vsichni posilaji
gravidity u BCR/ABLnegativnich MPN (8 pracovist) Dr. Kissovd, pouze 36
pacientek, posle se email
sekunddrni malignity - vliv HU - Dr. Kissovd.
Obé studie bézi a ma smysl v nich pokracovat
- Bézici firemni klinické studie
AOP: Proud PV - ukoncen ndbor-dalsi Iécba téchto pacient( v ramci
pokracovdci studie: Pen-PV
Novartis: CINC 424 (ruxolitinib u MF) - ukoncen ndbor, lIé¢ba bézi
Ockham: Persist 1 (pakritinib) — ukoncen nabor
Persist 2 (Random. pakritinib vs nejlepsi dostupnd lé¢ba u MF)


http://www.czemp.org/
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GS-US-352-0101 (ruxolitinib vs. momelotinib)
- Webové stranky, ndpin:
pridat prezentace ze sympdzii AOP v .pdf

Info- o hospodaieni (Dr. Schwarz):

- Na uctu 218.901,- k dnesnimu dni
- Wylohy nyni:  HOS cca 91.500,-
IBA (za web) cca 14.tis

- Potieba administrativy v Praze: souhlas CZEMP (vydaje cca 10 tis./rok) datamanager ka
v UHKT (pi. Jitka Krejcarovd), ktery pomiZze MUDr. Schwarzovi v Praze (vsichni souhlasi,
nikdo nebyl proti)

- 0Odména za web pro postmastera p. Babdckovou (vsichni souhlasi, nikdo neni proti,
hlasovdni se zdrZela p. Babdckovad)

Info- MUDr. Chicevicové (AOP): spravni Fizeni o Thromboreductinu

1) Indikace Thromboreductinu nebude od léta/15 patrné podléhat schvdleni ,Centrem*

2) Doposud byl Thromboreductin bez doplatku. Nyni problém s jeho uhradou (vzhledem k
strany pacienta, cca 50-100 K¢. Diskuse k tomu: asi obvykle nebude problém, mizZe vsak
nastat u pacientt s vyssi davkou.

Diskuse: do budoucna

- Vznikne patrné novy Registr na pegylovany interferon (ldtka AOP 2014, ropeginterferon
2c). Diskuse o kompatibilité nového registru s THR registrem.

- Wyzva: zpracovdvejme ve vétsim data z Registru (nejen OKH a UHKT), a publikujme vice.
K tomu Prof. Penka: letos pldnuje publikaci z dat Registru: VVyznam trombofilnich dispozic

- Doc. Dulicek: chce studovat, kolik je ziskanych von Willebrand sy. u MPO-T
Ad histopatologie

- Dr. Campr: Histopatologickd studie: poslali pouze dva pacienty

- Dr. Schwarz: bylo by vhodné vybrat pacienty s delsim follow-upem (tj. dg. do roku 2006-
2007) — Dr. Campr oslovi vsechny ¢leny CZEMPu

- Edukace: Histopatologicky kurz: letos nebude, spise rok 2016 (jaro)

Termin dalsi schize:

Termin Popovicek zménén (z ptvodniho ndvrhu na 13.11.15) na 6.11.2015 - vSichni souhlasi

Zapis vyhotovila Gabriela Babackova



