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V Brné dne 13. 11. 2019
Vazena kolegyné, vazeny kolego,

dovolujeme si Vas pozvat na spolené jednani Leukemicke sekce Ceské hematologické
spolecnosti Ceské 1€kaiské spolecnosti J. E. Purkyné a déale Ceské leukemické skupiny — pro
Zivot, z. s. (CELL).

Program

a) Uvodni slovo: J. Mayer

b) Problematika AML: J. Mayer

¢) Problematika CML: D. Z4ackova, H. Klamova

d) CML - retrospektivni analyza dat: E. Faber

e) Problematika ALL: C. Salek, M. Doubek

f) Problematika CLL: M. Doubek

g) Problematika infekci: P. 74k, Z. Racil, B. Weinbergerova
h) Dalsi, rizné

Ucast: Clenové Leukemické sekce CHS CLS JEP a &lenové CELL, nebo uchazedi o pfijeti do
CELL.

Kdy: dne 16. 12. 2019 od 14:00 hodin
Misto konani: Corinthia Hotel, Kongresova 1655, Praha 4, 3. patro

S mnoha pozdravy, na setkéni se tési

prof. MUDr. Jiii Mayer, CSc.
predseda Leukemické sekce HS CLS JEP a CELL



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,
Novédk, 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, zahraniéni 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 uZivatelsky vylepsit.

11X

Prof. Mayer predstavil projekty CELL u akutni myeloidni leukemie (AML). Jde ptedevS§im o
registr DATOOL AML (slouceni s registrem Alert, spoluprice s némeckou skupinou SAL).
Upozornil, Ze v rdmci spoluprace se SAL by bylo vhodné&j$i 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 Polakova 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.

\%

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 ¢lent 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 leukemii z vlasatych
bunék. Tento registr by mél fungovat v ramci registru CLLEAR.

Zapsal: Doubek
16.12. 2019
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Zapis, Michael... diky

Nechat prezentace, prosim Michaeli nahrat si je, pak po
upraveé jeden .pdf soubor = vyroCni zprava, spolu s
programem

Sumarizacni, predvanocni mitink
Asi ne feSeni néjakych detailnich problému

Spise koncepcni, ohlédnuti se dozadu, poohlédnuti
dopredu...

Spousta véci se udelala, podarila, ale...

Kontrastuji s tim potom oblasti, kde takovy progres neni



Cell sbira, shromazduje data a pracuje s nimi
CELL dokonce s nimi dale pracuje za financni protiplneni

Byt jsou anonymni, ev. anonymizovana a externe jdou
vzdy jen zanalyzovana, sumarni data...

Byt jsme byli zvykli si vymenovat nejake excelovske
tabulky, kde Casto byla i rodna Cisla...

Jsme z hlediska zakona na urovni nemocnic, bank...

=fakt konec legrace... GDPR



GDPR — Ochrana osobnich udaju

- Povinnost mit pisemné smlouvy mezi:
- spravcem osobnich udaju (CELL, nebo Zadavatel) a
- zpracovateli osobnich udaju (Centra, Nemocnice)

- Mit jasno a byt schopen obratem vysveétlit:
- za jakym ucCelem mame data
- kdo k nim ma pristup
- Jak jsou zabezpecCena
- kde vsSude jsou uchovavana apod.

- Mit o veskerem zpracovani evidenci




Moznée sankce

- Pokuta pro fakultni nemocnici
- az 4 procenta ro€niho obratu

- Pokuta pro CELL

- az 10 milionu korun (de facto zanik CELL)

- Sankce pro jednotlivce

- trestny &in neopravné&ného nakladani s OU — 2 az 7 let odnéti
svobody

- potencialni poruseni miCenlivosti Iekare = disciplinarni rizeni pred
CLK




Smlouvy mezi CELL a zdravotnickymi zarizenimi jsou
conditio sine qua non!

FN Brno, Plzen, Vinohrady
Na stole nyni jiz UHKT, Hradec

Olomouc, Ostrava, bez zasadnich pfipominek k principu,
ale...

Nelze jinak mit data téchto nemocnic v databazich CELL
Sam budu fesit CMG, KLS, MDS...
CSCLL, CMG... analogie



Udrzet financovani je Cim dal komplikovaneéjsi
Minimum moznosti sponzorskych financi na infrastrukturu

Firemni granty na konkrétni veci, nutnost vypracovat
zpravu... (Brno...)

Ev. i jen smlouvy pres IBA, treti subjekt, =dodateCna
smlouva mezi CELL a IBA...

Firmy nezajima nejaka budoucnost, data obecné

Maji néco, nebo mit budou, daji finance, nemaji, konci,
slucCuji se... absolutni ticho

My ale potrebujeme trvalou stabilitu

MensSi centrum 0,5 uvazku, velké, vice projektu, 1,0



Vyuziti dat?
SUKL

Zdravotni pojistovny, uhradova vyhlaska, jednani o
spotfebach léku...

Firmy

My sami

Veda, zahranicni kooperace

Publikace, nyni MPN1 v JCO...x data z 1 centra

Mezinarodni viditelnost, soucast mezinarodnich
doporuceni

Nyni spoluprace vsech center, super!!!
Ale.. Stavajici zpusob financovani je rizikovy/neudrzitelny



Ministr, iniciativa pres prazdniny

Opakovana jednani s odborem kvality a otevrenych dat
Vs. NZIS...

Celkem nadseni, asi nejsofistikovaneji oSetreno

Data tohoto typu, jako jsou CELL databaze, jsou a budou
hodnotna

Vs. projekty typu Harmony, nakup megadat firmami...?
Naprosty zaklad je ale:

Smilouvy, jasneé finance do nemocnic, tyto na pracoviste,
100% dat ve 100% kvalite

Jejich struktura... k dalsi, kontinualni diskusi



ALL: IIT, diky C. Salek! zatim ale omezeny podet
pracovist
Harmony...snad transfer dat

AML.: vlastni kratka prezentace, zde je ale obrovsky
prostor pro radu vylepseni

CML: Half, Ponderosa, Blast, Tiger...

CLL: vlastni prezentace, spoluprace s CSCLL, fada i
krasnych publikaci, vetSinou ale hlavni prace na Brnu

Infekce: ne primarni topika hematologie, byt stale velmi
dulezita, mitinky a fada uzite€né prace
MPN.:...

Mastocytozy: dominantne Brno, ale bude krasna
publikace a asi i EU mitink v Brne
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