Zapis ze schiize vyboru Ceské CLL skupiny

Brno-Bohunice, univerzitni kampus, dékanat Lékarské fakulty MU, 22.11.2013

Ptitomni: Smolej, Doubek, JaroSova, Pospisilova, Lysdak, Obrtlikova, Urbanova
host: Mgr. Zbozinkova (IBA LF MU Brno)

Omluveni: Schwarz, Spacek, Pekova, Klaskova

Projedndvané body:
1. Databaze CLL: Diskutovana byla zejména situace smluv s IBA Brno a planované pfipojovani

dalSich center. ZA IBA Brno pfitomna Mgr. ZbozZzinkovd. Databdze CLL je zatim funkcni ve VFN
a IHOK Brno. Jak informoval prof. Doubek, CELL ma uzavienou svoji smlouvu s IBA pro IHOK
Brno. Pres CELL byla k databdzi pfipojena i FN Plzen. Ostatni pracovisté by se k databazi
pripojily pres CSCLL, kterd uzavie samostatnou smlouvu sIBA. Existovaly by tedy dvé
smlouvy ( mezi IBA a CELL a mezi IBA a CSCLL), néklady by se délily na polovinu. Celkové
naklady jsou cca 84 000 K&/ro¢né, v této pausalni ¢astce je pocitano s jednou souhrnou
analyzou ro¢né, dalsi analyzy budou provadény dle hodinové sazby za statistické zpracovani.
Vlastnikem dat budou jednotliva centra, pfi provadéni analyzy za cely registr, bude nutny
souhlas jednotlivych center. T¢. pracuji technici na nové verzi IBA registrl, které by umoznily
i zadavani celych jmen pacientll, nasledné by toto mohlo byt snad vyuZito i pro CLL registr,
zatim je to ve fazi vyvoje.

2. Plenarni zasedani 2014: se bude konat 21.3. 2014 , Hotel EUROSTARS Thalia, Narodni
tfida 13, 110 00 Praha 1. Dohodnuto hlavni téma: Novinky v biologii a Ié¢bé CLL. Zahrani¢nim
hostem bude prof. John G. Gribben (Barts Cancer Institute, Londyn). Byla feSena otdzka

volby nového vyboru. Dohodnuto, e vsichni ¢lenové CSCLL budou emailem osloveni
k navrieni 10 kandidatd ztad €lent CSCLL pro volby nového vyboru. Nasledné budou
navrhovani kandidati osloveni, zda s nominaci souhlasi a vlastni volba probéhne pomoci
hlasovacich listkd na plenarnim zasedani v bfeznu v Praze. Organizace akce se ujme VFN
(dr. Obrtlikova, dr. Spacek), do konce ledna bude navrzen findlni program schiize. Po finanéni
strance bude akce nejspiSe zajiSténa pres pani Machovou, kterd nyni pracuje v agenture
PromCon — jesté bude diskutovano. Doc. Smolej zjisti, kolik stdla akce vr. 2013 a jaky je
planovany rozpocet na letosni rok. Minimalni poZadavek na bronzového sponzora bude
50 000 K¢.

3. Harmonizace MRN, projekt sbéru dat po alo transplantaci

A. Harmonizace MRN- jak informoval dr. Lysak, toto jiz zpracovava Dr. Marinov (UKHT),
pfipojeni k projektu je moziné prostfednictvim jednoduché smlouvy, vystupem bude
certifikat- externi kontrola kvality, v planu vyuziti k mezinarodni akreditaci. Obdobny projekt
na harmonizaci MRN ma v planu i mezindrodni organizace ERIC, jak informovala prof.
Pospisilova.

B. Projekt sbéru dat pacient(, ktefi zrelabovali po alogenni transplantaci jiz zahdjen, centra
budou informovana, koordindtor : Dr. Lysak



4. Web CSCLL (+ kontakty centra, seznam klin. studii): V planu je profesionalni zpracovani jiz

zastaralého webu. Dle predbéinych informaci, které zpracoval dr. Spacek, bude potfeba na
vytvoreni nového navrhu webu ¢astka cca 25000 K¢, v planu je feSeni po Novém roce. Na
webovych strankach budou ndsledné umistény kontaktni osoby na jednotliva pracovisté a
seznam aktudlné probihajicich klinickych studii na pracovistich, tyto udaje sbird dohromady
dr. Urbanova.

5. Finanéni situace CSCLL, podpora CSCLL do budoucna : Doc. Smolej informuje, ze na konté
CSCLL je 612 000 K¢, ale tyto penize budou z naprosté vétsiny pouZity na finanéni kryti
projektu Q-lite. Stran dalsi podpory CSCLL do budoucna je v planu dal$i oslovovani
farmaceutickych firem.

6. Projekt Q-lite: Doc. Smolej prosi o odevzdani maxima papirovych formulard k finalni

analyze pro publikaci. Sdm hlavni reSitel pfijede na nékolik center provést monitoraci 5-10
pacientd.

7. Retrospektivni analyza FC/FCR v 1. linii + FCR a del 17p: tento projekt je stale v pfipravné

fazi, probéhne sbér dat, nové informace rozesle doc. Smolej

8. Specificky |écebny program alemtuzumab: béZi bez problémd na vsech centrech.

Alemtuzumab je dodavan firmou Sanofi zdarma. Dosud nebyly shledany pti objednavani
alemtuzumabu na jednotlivych pracovistich zadné problémy.

9. Navrh protokolu RCD: ddvda dohromady doc. Smolej, ktery bude informovat ostatni

v pristim roce.

10. Situace ohledné chlorambucilu, cyklofosfamidu: p.o. cyklofosfamid (Endoxan,

Cyklofosfamid) je dostupny na mimoradny dovoz. U chlorambucilu (Leukeran) je problémem
vyrazny doplatek za lék pro pacienta. Bylo navrzeno, zda na tuto situaci znovu neupozornit
prostfednictvim dopisu pres CHS na SUKL.

11. RGzné
Vhodnad piiprava satelitu na OHD zaméFeného na CLL— v ramci zviditelnéni CSCLL.

Doc. Smolej informoval ohledné prosby autorl studie Mabtenance na dodani DNA vzorku
od pacientl ve studii pred lécbou pro dodate¢nou genomickou analyzu- bude upresnéno
v emailové korespondenci.

Na novou situaci ohledné Mabthery upozornil prof. Doubek a Dr. Urbanova - pojistovna od
zacatku roku 2013 ddajné neproplaci Mabtheru, pokud je podana bez chemoterapie. Na
hematologii v Brné a Olomouci davaji misto rituximab-dexametazon (R-dex) kombinaci RCD
(rituximab, cyklofosfamid, dexametazon).

Zapsala : P. Obrtlikova



