6. Cervna 2014

Zapis ze schiize obcanského sdruzeni CZEMP

(Ceska skupina pro Ph-myeloproliferativni onemocnénti)

Program:

1) Prezence:
Pritomni: MUDr. Jifi Schwarz, CSc., prof. MUDr. Miroslav Penka, CSc., MUDr.
Libor Cervinek, MUDr. Jarmila Kissov4, doc. MUDr. Petr Duli¢ek, Ph.D., MUDr.
Lenka Walterova, MUDr. Anna Jonasova, doc. MUDr. Dagmar PospiSilova, Ph.D.,
Mgr. Petra Ovesnd, Ph.D., Gabriela Babackova

2) Schvaleni zapisu z ustavujici schiize z Popovicek

a. Zakladajici ¢lenové-16 obcant: MUDr. Jifi Schwarz, CSc., prof. MUDr.
Miroslav Penka, CSc., MUDr. Libor Cervinek, MUDr. Jarmila Kissova, prof.
MUDr. Michael Doubek, Ph.D., MUDr. Yvona Brychtova, Ph.D., MUDr. Lenka
Walterova, doc. MUDr. Dagmar PospiSilova, Ph.D., MUDr. Ivan Vonke, MUDr.
Martin Brejcha, MUDr. Anna Jonasova, MUDr. Petra Bélohlavkova, Gabriela
Babackova

b. Zvolena vykonna rada (predseda: MUDr. Jifi Schwarz, CSc.,
mistopiedseda:prof. MUDr. Miroslav Penka, CSc., MUDr. Libor Cervinek)

c. Zvolena kontrolni komise (piredseda: prof. Michael Doubek, Ph.D.,
mistopredsedkyné: doc. MUDr. Dagmar Pospisilova, MUDr. Lenka
Walterova)

d. Studie — rozbor bézicich studii — viz dotyény zapis z Popovicek

e. Publikace: Schvalen dodatek ke Guidelines tykajicich se JAK2-inhibitort
(Dr.Cervinek)

3) Informace o registraci CZEMP 13.12.2013, zalozZeni G¢tu obcanského
sdruzeni

a. Sidlo je UHKT (v registraci Ustav hematologie a krevni transfuze, U nemocnice
1, 128 00; bézné lépe uvadét PSC 128 20)

b. Schvéleno logo ob¢anského sdruzeni a jeho schvéaleni (vSech 10 pritomnych
¢lentt OS hlasovalo pro, nikdo nebyl proti)

c. Udet obdanského sdruzeni u CS: nahled na téet ma k dispozici vykonna rada,
na acet vloZzeno 100.000,-K¢



4) Schvalovani novych ¢lena

a. MUDr. Leos Kien FN Brno-Ustav patologie
MUDr. Vit Campr FN Motol/UHKT
MUDr. Bodzasova Cecilia FN Ostrava
MUDr. Marie Lauermanova UHKT
MUDr. Hynek Poul Nemocnice Pelhfimov

b. Diskuse k dalSimu pfijiméni ¢lenti dle stanov ob¢anského sdruzeni CZEMP
(budou preferen¢né prijimani zkusSeni 1ékaii se zkusenostmi v oblasti Ph- MPO
z vétsich hematologickych center).

5) Studie bézici a planované

a. Pokracovani registru pac. 1é¢enych Thromboreductinem, rizikové faktory
trombozy a krvaceni (vSichni)

b. Analyza gravidit u pacientek s Ph-negativnim MPN (sbér dotazniki stale
pokracuje) (Dr. Kissova)

c. Dalsi malignity: srov. HU vs. neleukemogenni cytoreduktiva (ANG, IFN)

d. Plan: MPN-podminéné glomerulopatie (dr. Schwarz)

e. Plan: pacienti s plicni hypertenzi a MPO (doc. Dulicek shromazduje pacienty,
na pristi schiizce ukaze, jaka data u pac. hodnoti)

f. Plan: Histopatologicka studie: existuje post-ET myelofibréza? (Dr. Campr)

g. Pediatfi: Do budoucna zpracovani studie: ET u déti a mutace genu
kalretikulinu (CALR) (doc. PospisSilova)

6) Publikace

a. Vyslé: L. Cervinek et al., guidelines JAK-inh.Vnitfni 1ék. 60 (2)158-163,2014

b. Manuskript pripraven: J. Schwarz et al., vysledky z Registru (KO, zhruba
prognostické ff.) Leukemia? Komentar ke spoluautorstvi (jako spoluautor
[krom Mgr.Ovesné, ktera nejvice prisp€la k analyzam dat] bude uveden ten,
ktery mé v registru nejvic pacientti, doplitkovy soubor ¢lanku uvede vSechna
jména lékar, ktefi prispéli do Registru).

c. Sice ne pod hlavickou CZEMP, ale zminéna uspésna publikace vysledki pilotni
studie o incidenci dalSich tumori pii lé¢bé HU: MUDr. J. Kissova et al.,
Anticancer Res 2014

d. V planu: prof. Penka et al.: detailn€jsi analyza protrombotickych faktort
z Registru, trombofilni dispozice



e. Do podzimu prodlouzen sbér dat do studie: Sekundarni (dalsi) tumory pri
ther. HU u Ph- MPN

7) Email a webové stranky

Doména czemp.cz jiz obsazena, proto zvolena doména www.czemp.org
(cca 3000-5000 ro¢neé za doménu, e-mail 10x a primitivni web)
pi. Babackova bude spravovat postmaster@czemp.org

a. e-mail: kdo bude chtit
b. web: bude obsahovat prehled ¢leni, afiliace a emailovy kontakt
- info o ¢lenstvi
- info o schiizich: zapisy minulych
- dalsi planované akce
- prehled studii
- prehled guidelines (.pdf), + dalsi publikace
- info o zasadnich publikacich

8) Planovani dalSich akci
Pristi schiizka CZEMP 14.-15. listopadu 2014 v Park Hotelu Popovicky.
9) Diskuze-rizné

- zapisy ze schiizi volné pristupné na webovych strankach? - ano

- zvazovan dalsi registr Ph-MPN. Dr. Jonasova podala info- o pfipravovaném
prehledu pac. s Ph- MPO na I. interni kl. VFN v Praze. , zkusi sjednotit s prehledem v
UHKT (Dr. Schwarz). Doc. Duli¢ek: pacientt je ale velmi mnoho, je nerealné vechny
validovat, tim pAdem nebude zadny vystup. Dr. Schwarz: Validaci dat by mé€l délat
lékat (minimalné diagnostickou ¢ast), datamanager pouze hodnoty laboratornich

Vys.

10) Zavér-MUDr. Jiri Schwarz, CSc.

Zapis vyhotovila Gabriela Babac¢kova


http://www.czemp.org/
mailto:postmaster@czemp.org

