Zapis ze schiize vyboru Ceské CLL skupiny
(hotel Eurostars Thalia,Praha,ctvrtek 21.3.2013 v 18 hod)

Pfitomni: Smolej, Doubek, Jaro$ova, Lysak, Obrtlikova, Spacek, Urbanovd, Schwarz, Kldskova
Omluveni: Pospisilova, Pekova

Projedndvané body:

1. Program plenarniho zasedani 2013 — L. Smolej: Program schvalen vSemi ucastniky bez
pfipominek.

2. Databaze CLL — M. Doubek, P. Obrtlikova: Databaze CLL je zatim funkéni ve VFN a IHOK Brno,
kde jsou jiz zadavani pacienti do databaze. Jako hlavni bod ohledné CLL databaze byla resena
otazka jeji prislusnosti, pod hlavickou jaké organizace bude prezentovana. Po diskuzi vsichni
pritomni souhlasili s tim, Ze databaze bude spoleény projekt CSCLL a CELL. Obé organizace budou
mit uzavienou smlouvu s IBA MUNI, Brno. Ostatni pracovisté budou mit moznost pfipojeni
k databazi pres tyto dvé organizace (CSCLL a CELL).

3. Ig CLL Workshop 2013 — M. Doubek: Akce se bude konat v Brné 25. - 27.9 2013, v planu je
priblizné pro 100 lidi, pocita se s Ucasti vyzvanych speaker( ze zahranici. T¢. probiha hledani
sponzor(l akce. Za CSCLL bude potencidlnim sponzoriim rozeslan dopis s prosbou o finanéni
podporu akce. CSCLL bude figurovat mezi organizatory akce.

4. Preregistrace ¢lent CSCLL, stanovy CSCLL — M. Doubek, K. Klaskova: Uspé$né probéhla
preregistrace Clend, kterych je aktualné 58. Také byly upraveny stanovy obcanského sdruzeni
CSCLL, pripraveno k odsouhlaseni na zasedani CSCLL 22.3 2013. Déle bylo diskutovano funkéni
obdobi vyboru CSCLL, dle stanov m& aktudlni vybor mandat do dubna 2014, poté jsou v planu
nové volby.

5. Harmonizace MRN — D. Lysak upozorniuje na mozné problémy a mezilaboratorni rozdily
vysledkl pfi méreni MRD pomoci priitokové cytometrie, navrhuje mezilaboratorni porovnani. Po
diskuzi navrhuji D.Lysak a M. Spacdek usporadani workshopu na toto téma s cilem sjednoceni
postupll méreni MRD a diagnostiky CLL pomoci pritokové cytometrie ( navrh minimalniho
diagnostického panelu), odliseni atypického fenotypu CLL od jinych dg atd.

6. Web CSCLL - M. Spacek: Webové stranky CSCLL jsou z dnesniho pohledu jiz zastaralé. Vsichni
pfitomni se shodli na potfebé novych webovych stranek. M. Spacek prezentoval navrh na
vytvoreni webovych stranek od profesionalni spole¢nosti, podrobnosti rozesle emailem ostatnim
clenlm vyboru k pfipominkdm a k eventualnim dalSim navrhidm na nové webové stranky
pro porovnani. Jak jiz bylo dfive dohodnuto, na webovych strankach budou nasledné umistény
kontaktni osoby na jednotlivd pracovisté a seznam aktudlné probihajicich klinickych studii na
pracovistich, tyto Udaje sesbira dohromady dr. Urbanova.

7. Finanéni situace CSCLL, podpora CSCLL do budoucna — K. Klaskova, L. Smolej informuji o
financ¢ni bilanci za rok 2012, vysledek hospodareni za rok 2012 je pozitivni: +221 837 K. Stran
dalsi podpory CSCLL do budoucna je v planu nové osloveni farmaceutickych firem, pfipravi L.
Smolej.



8. Projekt Q-lite - L. Smolej informuje o odeslani abstraktu na OHD a EHA s vysledky nové analyzy
po aktualizaci dat, prosi jesté o dodani dat ke zhodnoceni kvality Zivota (pacientské formulare)
z ostatnich pracovist.

9. Retrospektivni analyza FC/FCR v 1. linii + FCR a del 17p, domluva o koordinaci sbéru dat — L.
Smolej pfipomind opakované diskutované projekty, probéhne aktualizovany sbér dat
z jednotlivych pracovist. V planu je zpracovani analyzy FC/FCR v 1. linii pro abstrakt na ASH 2013.

10. Specificky |éCebny program alemtuzumab — L. Smolej : SLP pro alemtuzumab bézi zatim bez
problémU. Alemtuzumab je dodavan firmou Sanofi zdarma. Dosud nebyly shledany pfi
objedndvani alemtuzumabu na jednotlivych pracovistich zadné problémy.

11. Navrh protokolu RCD, BRD — L. Smolej znovu informuje o navrzich na novou klinickou studii
pro pacienty s CLL v CR organizované pod hlavickou CSCLL. Studie faze Il BRD by byla p#ilis
nakladnd (nelze pocitat s takovou finan¢ni podporou firem), proto je preferovana poregistracni,
observacni studie RCD (rituximab, cyklofosfamid, dexamethazon) pro relabované ¢i refrakterni
CLL- zastupci vsech center predbézné s Ucasti na této studii souhlasi.

12. Datum a téma plenarni schiize CSCLL 2014 — L. Smolej informuje o misté konani a terminu
dalsi plenarni schiize CSCLL : opét hotel Eurostars Thalia, Praha a termin 21.3.2014. Uéastnikdim
zasedani CSCLL 2013 bude rozeslan elektronicky dotaznik hodnoceni akce s otdzkou na
preferovand témata pro dalsi rocnik.

Dalsi schlize vyboru CSCLL je predbéiné pldnovand v Brné béhem konani Ig CLL Workshopu (25.-
27.9 2013) — presny temin bude stanoven.

13. RGzné : Byla diskutovana otazka moznych dalSich spoleénych projektl a padl ndvrh na praci

zamérenou na otazku jak Ié¢ime pacienty s CLL relabované po alogenni transplantaci. Na vyboru
panovala shoda na zajimavosti tohoto tématu, bude déale diskutovano.

zapsal: P. Obrtlikova



