Zapis ze 14. vyro¢ni ¢lenské schiize Ceské leukemické studijni skupiny — pro Zivot, z. s.
(CELL) konané dne 16. 12. 2019 v Praze v Corinthia Hotelu (Kongresova 1655, Praha 4)

the Cz€ch (eukemia
study group for life

Pritomni (abecedné bez titulii): Bélohlavkova, Cetkovsky, Cmunt, Doubek, Faber, Folber,
Hornédk, Hrochova, JeZiSkové, Jindra, Karas, Klamova, Kofistek, Machova Poldkova, Mayer,
Novéak, Racil, Sedlacek, Skoumalovd, Stary, Stejskal, Szotkowski, Salek, Sramkova,
Vréablova, Zatkova, Zak

I

Vyro¢ni schiizi zah4jil prof. Mayer, ktery mohl vyzdvihnout, Ze CELL je respektovanou
organizaci nejen v ¢eském méfitku, ale i v méfitku svétovém, o cemZz svédci fada projekti, do
kterych je CELL zapojena.

II

Prof. Mayer pfednesl vyro¢ni zpravu CELL za rok 2019. Shrnul vSechny projekty, které
CELL na poli leukemii a pifibuznych nemoci organizuje. Uvedl, jak CELL pracuje s daty
pacientl a nutnosti dodrZovat general data protection regulation (GDPR). Detailné&ji
pfipomnél nutnost mit pisemné smlouvy mezi spravci a zpracovateli osobnich udaji. Dale
zminil, jak CELL data vyuZivé (data pro SUKL, vlastni analyzy CELL, zahrani¢ni kooperace,
firmy). Upozornil na sloZitost shidnéni prostfedkli pro financovani cinnosti CELL a
budoucnost financovani ¢innosti spolku a jeho predevsim registri.

Vénoval se spolupraci se zahrani¢nimi pracovnimi skupinami, které CELL navézala a rozviji
(EWALL, SAL, ELN, HARMONY), a to i pfes zna¢nou byrokratickou naro¢nost.

Prof. Mayer sezndmil pfitomné s piijmy a vydaji CELL v roce 2019 a vyhledem aktivit v roce
2020.

Doc. Z4k v nasledujici diskusi poZadal o to, aby registry v nové podobé dokéazaly exportovat
data pro jednotliva centra. Prof. R&cCil a prof. Doubek uvedli, Ze uzZ nyni funkce v registru je,
ale bude ji tfeba jesté uzZivatelsky vylepsit.

111

Prof. Mayer piedstavil projekty CELL u akutni myeloidni leukemie (AML). Jde ptedevS§im o
registr DATOOL AML (slouceni s registrem Alert, spoluprdce s némeckou skupinou SAL).
Upozornil, Ze v rdmci spoluprace se SAL by bylo vhodné&jsi vétsi zapojeni Ceskych center
(vlastni projekty) a zlepSeni kvality Ceskych dat. Uvedl, Ze rozeSle jednoduchy dotaznik,
sjehoz pomoci by CELL zjistila, jaké projekty by mély byt v budoucnu realizovény.



Zduraznil, Ze je nutné se aktivné zapojit aspon do jednoho z némeckych projekti. Stru¢né
predstavil n€kolik projekti, které némecka SAL pftipravila.

IV

Dr. Zagkova predstavila projekty tykajici se chronické myeloidni leukemie (CML). V prvni
casti predstavila aktuality tykajici se databaze INFINITY (fize s databazi CAMELIA,
reportér CLADE-IS). Uvedla mezinarodni spoluprici — studie TIGER, PONDEROSA,
BLAST CRISIS, EURO-SKI, AFTER-SKI, HALF, projekt LIPIDY.

Nasledné doc. Machova Poldkovéa predstavila pfitomnym vysledky studie EURECA, projektu
EUTOS a projekt genotypovani v ramci projektu EURO-SKI. Dale informovala o workshopu
tykajicim se NGS analyz u CML a ALL.

Nakonec dr. Vrablova predstavila navrh projektu retrospektivni analyzy dat pacientl se
selhdnim 1écby TKI u CML. Data by byla ziskana z registru INFINITY.

\Y%

Dr. Salek predstavil projekty vénované problematice ALL. Seznamil piitomné s novymi
protokoly pro 1écbu ALL, které CELL pfipravila nebo se na nich bude spolupodilet s dal$imi
evropskymi pracovnimi skupinami: (Blina-CELL a Pona-CELL (vlastni IIT projekty CELL),
EWALL-INO, EWALL-Ph-03).

VI

Prof. Doubek zminil problematiku CLL, kterou CELL fesi ve spolupraci s dal§imi pracovnimi
skupinami (CSCLL, ERIC, MU Brno). Zminil databazi CLLEAR, publikace tykajici se CLL,
které byly vydany v roce 2019, pfipravované publikace i granty, na kterych se ¢lenové CELL
podili (MyPal, GO-CLLEAR, CONCLUDE, projekt sekundarnich malignit, projekt BR,
projekt mutovany /IGHV, PHEDRA, HONEUR a dalsi). Nakonec uvedl, Ze bude pfipravena
smlouva o registru CLLEAR mezi CELL a CSCLL.

VI

Doc. Zak piedstavil problematiku oportunnich infekci. Zminil registr téchto infekci FIND a
analyzy dat z tohoto registru. Uvedl, Ze probéhl 13. CELL workshop a 10. mykologicky pre-
workshop, oba vénované mykotickym infekcim.

VIII

Doc. Szotkowski pfedstavil navrh spolecného projektu, ktery by mél byt vénovan PICC
katetrim.

IX

Nésledné probéhlo hlasovani o pfijeti novych ¢lenit do CELL. Do CELL se pftihlasil prof.
MUDr. Edgar Faber, Ph.D. zFN Olomouc. Prof. Mayer pfedstavil prof. Fabera.
V nésledujicim hlasovani se vSichni pfitomni ¢lenové CELL vyslovili pro pfijeti prof. Fabera
(nikdo nebyl proti, nikdo se nezdrzel hlasovani).

X

V zavéreéni diskuzi informoval doc. Zak, Ze piipravuje registr pacientd s leukemif z vlasatych
bunék. Tento registr by mél fungovat v ramci registru CLLEAR.

Zapsal: Doubek
16.12.2019



