Schuizka sekce IPP Olomouc 6.4.2018:

P¥itomni: Barto$, Doubkova, Vasakova, Zurkova, Kralova, Lacina, P$ikalova, Lostakova, Plackova,
Sigkova

Vasakova: projekt genetika IPF
Dnes probéhla schiizka na Odd. imunogenetiky s ing. Kriegovou
Kontroly ke genetice- donabrani pacienti, aby odpovidal kontrolni soubor

Genotypizace probéhla- celkem 216, 205 kontrol, vylouceni budou pacienti pod 45 let, odpovida
cetnosti MUCS5B a TERT svétovym velkym souborlm IPF, nové desmoplakin v kavkazoidni populaci

Rukopis genetika IPF bude realizovan dle dohody- Lostadkova, Kriegova- hlavni autorky- bude dalsi
schlizka nad rukopisem zac¢atkem pfristiho roku, kdy dohodneme i dalsi analyzy

Vysledky budou prezentovany na ATS- Vasakova (abstrakt), budou sepsany rukopisy- Lostakova,
Doubkova, Kriegova- 3 témata, bude v zapisu ze schiizky

chILD COST centra pro détské IPP:
détska centra: Praha Motol + Olomouc

Centra: Thomayerov.nemocnice, Olomouc, Bulovka, Motol, Brno, Hradec Kralové, Ostrava,
Plzen-podle seznamu zodpovedné osoby

dotaznik pfechod détskych IPP do dospélé populace
moznost sponzoringu kratkodobého- Mnichov + Londyn - individudIni staz
Registr EMPIRE- nyni 9 zemi
Pravidla analyz a autorstvi vystupt mezinarodniho EMPIRE a narodnich registrd, visi na www.

Dalsi sponzorovani registru EMPIRE: pfistup ROCHE je jiz potvrzen, trvaji viak jesté jednani s Bl o
formé&, nicméné global Roche jiz bude sponzorovat nasi investigator initiated study (lIS) z registru
EMPIRE, Roche CR bude spolupracovat i na investigator initiated study z ¢eského registru- studie jiz
zadany- investigator Vasakova, sponsor MU Brno- stacna osoba pro registr Mgr. Markéta Janotova

v Vv

Problémy se smlouvou s nemocnicemi- Ostrava, Kroméfiz, Pardubice- musi se fesit, je dobré, aby
pravnici nemocnic poslali své ndmitky Mgr. Janotové z Biostatistiky MU- jedna se o univerzitni
pracovisté spravujici registr a nikoli o soukromy subjekt

Doporuéené postupy: Vasakova- Inovace Doporuéeného postupu- IPF, Lostakova- sarkoidéza- BT

Uhrady: Plaquenil + MTX- jednd se o levné léky- zazdddno o zohlednéni pfi revizich u MUDr.
BartiSkové- feditelka RL VZP, neni nutné psat na paragraf 16

Zaslat pocet nemocnych s LAM celkem + pocet |éCenych sirolimem do tydne jako podklad pro jednani
se SUKL o Uhradé pro LAM

Genové polymorfismy TOLLIP a NAC: 20% pacientl s IPF v ¢eském registru je TT a 20% CC, zjistit
moznost vySetieni genového polymorfismu Tollip na nasich pracovistich, z toho doporuceni pro NAC-
TT- NAC ano, CC-vysadit z Ié¢by NAC, nesmi jej medikovat



Doc. Kriegova zasle vysledky jiz vysetfenych nemocnych+ kody k vySetfeni pro stanoveni genetického
znaku..pro pojistovnu

Registr ARIANE IPF ERS- byli jsme osloveni- budeme spolupracovat jako nejvétsi registr

Volby pfedsednictva Sekce IPP- budou po volbé do Vyboru CPFS, Va$akova vyzyva, aby se prihlasili
kandidati na nového predsedu Sekce

Dal3i schiizky: na podzim b&hem MSD nebo Ceského kongresu, nebo mimo kongresy- Vasakova pole
navrhy

Zapsala Vasakova, Zurkova



