Schuizka sekce IPP Hradec Kralové 20.4.2017:

PFitomni: Vasakovd, Lnénicka, Bartos, Plackova, Kriegova, Zurkova, Kralova, Binkova, Tyl, Strenkova,
Sterclova

Omluveni: Lacina, Rihdk, PSikalova, Suldova, Lostakova
Geneticka studie:

Vasakova: Kontroly ke genetice- Cierna- Peterova ma k dispozici béZny mrazék, nema ale k dispozici
sestru — bude cca za mésic

Kriegova: ve studii nyni 213 pacient( s IPF, olomoucky registr zdravych mladsi, kontaktovany domovy
dlchodcl, odbéry budou pfisti tyden — mélo by zajistit kontrolni skupinu, cilem ziskat 100 zdravych
osob stejného véku (70-90 let), pokud nepljde v Olomouci nasbirat dost pacientd, bude Vasakova
znovu kontaktovat Ciernou- Peterovou- je zadouci, aby bylo co nejvice odpovidajicich kontrol

-do prdzdnin bude provedena izolace DNA, béhem cervence a srpna probéhne typizace, pak bude
tfeba export dat z registru, aby mohly byt genetické udaje sparovany s daty z registru

-Kriegova - dotaz stran analyzy dat- zda bude Olomouc kontaktovat pracovisté biostatistiky, s kterym
spolupracuje, ¢i zda bude jiny analytik, data by pak byla vhodna zase ptifadit ke konkrétnim
pacientim do registru. Na toto téma bude schiizka po prazdninach, budou prezentovany vysledky a
dojedndno, jak budeme ddle postupovat stran statistiky.

Zadost o statistické zpracovani dat z registru, studie z registru- Strenkova :

Export dat se provadi na zacatku a v poloviné roku. VSechny analyzy zaloZzeny na exportu

z uvedeného obdobi. V ¢ase nar(istd pocet analyz- nejen v rdmci CR, ale obecné z EMPIRE, stoupaji
financ¢ni naklady. Je nutné, aby kazda analyza méla stanovenou hypotézu-uvodné, proto byl vytvoren
formular pro zadani analyzy- jaka skupina, jaké Udaje se budou hodnotit, Iékaf by mél presné
definovat, co chce porovnavat a v jaké skupiné pacient(, v jakém casovém obdobi se sledovany jev
redlné muze vyskytnout, zda za zacatek povazuje zadavajici Iékat diagnozu nebo zacatek lécby.

Pokud je provadéna mezinarodni analyza, musi iniciator Zddat mezinarodni steering committee,
pokud je provadéna analyzy v rdmci statu, hlasuje se v rdmci statu, pokud Zada jedno centrum, neni
tfeba souhlas ostatnich, ale centrum dostdva jen exportovana data, nelze provadét analyzu pro
jednotliva centra. Aktualné z registru chystana sdéleni na mezinarodni Urovni, vSichni, kdo zadali
pacienty do registru, budou spoluautory sdéleni, pofadi podle poctu zadanych pacientd.

Dalsi sponzorovani registru z vice zdroju:

Vasakova — global Roche ma zajem o investigator initiated study (lIS) z registru EMPIRE, nyni

v jednani SC, také probiha jedndni o tom, zda by mohl Bl a Roche sponzorovat EMPIRE spolecné. Neni
cilem data pouzivat pro marketingové aktivity firmy, IIS jsou vhodnou védeckou spolupraci, firmy
pfitom nejsou spoluautory sdéleni, registr zlstava nezavisly a bez vlivu firem, sponsoring je pres IBA.
Roche ma zajem spolupracovat i na investigator initiated study z ceského registru, zde 2 mozZnosti:
a)sponzor je firma- firma mze pomoci se statistickou analyzou a sepsanim manuskriptu na zakladé
sekundarnich dat, nebo mlze byt zadavatelem b) sponsor je investigator- EMPIRU — musim si ale
protokol tvofit sam a za vSe sdm odpovidd, ani v jednom pfipadé neni firma uvedena na vzniklych
vystupech. Vsichni pfitomni souhlasi s obéma moZnostmi sponzorovani firmou.

Strenkova: k 30.9. IBA konci svoji €innost, zavazky vedené pod IBA budou prechazet pod LF — bude
muset vzniknout novy protokol podle pravidel LF, podepsany garantem a dékanem; bude novy
koncept smluv — odsouhlaseny |ékafskou fakultou. Smlouvy budou podepisovany do konce zafi, pak



budou nutné nové. Do procesu vstupuje i evropska legislativa na ochranu osobnich Gdajd, mozna
dojde i ke zménam formdtu zadavanych dat.

Vasakova: do registru vstupuje i Rakousko, prof. Studnicka.

Dostupnost antifibrotické I1écby:

V centrech nyni problémy v dostupnosti antifibrotické |é¢by u pacientl splfiujicich podminky Ghrady
nejsou, Sterclovad —v TN RL VZP zpochybriuje diagndzu IPF, i pokud je pacient diskutovan v ramci
MDT.

Bude nutné vyvolat dalsi jednani s pojistovnou o konkrétnich pacientech
Centra IPP aktivity:

Den vzacnych onemocnéni — byla tiskova zprava, pacienti v médiich. Bude tyden IPF —ambulantni
pneumologové se jiz nyni dohodnou, ktefi z nich budou pacienty vySetfovat — vybrané ambulance
budou otevieny 20.9.2017 — bylo odsouhlaseno vyborem CPFS. Uastnici se pneumologové budou
zdjemce vysetfovat zdarma — ne na Uhradu pojistovny.

Evropska centra vzacnych nemoci (ERN) — zapojena i TN, zatim neni jasné, jaky bude vystup. Dale se
TN a Motol zapojily do evropského ramcového programu COST — Child COST, cilem vytvofit sit pro
détské IPP, za CR figuruje prof. Pohunek a prof. Vadakova. Vychozi setkani celé skupiny bude v Praze
na podzim, konkrétni datum neni jesté k dispozici.

Je pripravovdna publikace o radiologii IPP — kazuisticka sdéleni s ¢asti pro radiology, bude pokiténa
na kongresu CPFS-SPFS.

Termin pfFisti schlizky — v zafi v Olomouci, spojené se schiizkou stran genetiky.

Zapsala Sterclova, upravila Vasakova



