Z4apis z jednani 25.4.0khem BOD v Brg

Pritomni:

MUDr. Lenka Foretova Ph.D.

Prof. MUDr. Tomas Eckschlager CSc.
Doc. MUDr. Marian Hajduch CSc.
RNDr. Marek Minarik Ph.D.

Dr. Foretova a prof. Eckschlager jednaliigopaw doporueni pro sledovanistiskych
nadorovych syndrot Prof. Eckschlager bude kontaktovat i onkologyBidspecialisty,
ktefi se rekterymi syndromy dlouhod@rabyvaji. Déle se diskutovalo, kde by rizikowéi d
mely byt sledovany. Fevladl nazor, Ze preventivni o diti v riziku by mohla byt
provadna podenymi détskymi I€kdi, ktefi majicast své ordinani doby ¥novanu prevenci
a jsou dostupni v regionu, jsou s rodinou ve stdéntaktu. Tito pedidi by meli byt nalezig
informovani o kazdém sloZ8im a rizikovém gipadu, ktery je do jejich gé predavan, rdli
by s touto p& souhlasit. Musi byt deno pediatricko-onkologické pracow& konkrétni
|ékar, kterého nmiZze pediatr v fipact potreby (patologicky nebo nejasny nalez) konzultovat.
Pokud by rodina vSak ¢a zdjem o sledovani v onkologickych centrech, neddiatr odmitl
tuto specializovanou prevenci pro¥gdpootom by nilo byt ueno onkologické centrum se
vSemi kontakty a wenym Iékaem, ktery by pravidelné sledovani zajistil. Z na&&usenosti
vyplyva, Ze problém dlouhodobého preventivniho eléahi napiklad ctti s podeenim na
Li-Fraumeni syndrom naréazi v mnohéigadech na technické problémy. Na onkologickych
centrech se 8tlaji |ekdi, ke kterym jsou sifovani. Prostdi je pro 8 cizi a malo dostupné,
proto pozdji s prevenci ustavaji. Btlajici se Iékéi nemaji Zzadné znalosti o rodimemaji
piehled o vhodnych preventivnich kontrolach a timaadji rodiny od dalSich n&et

Prof. Eckschlager bude dale pracovat fipraw doporweni.

Dr. Foretova s Doc. Hajduchem a Dr. Minarikem s#i spolé&né s Dr. Neténym z VZP ke
kratkému jednani. V ramci jednani bylo diskutovaskolik zalezitosti:

1. kdo by nel sledovat preventivhdosglé osoby s nadorovym rizikem. Doc. Hajduch
ma nazor, Ze bychom nélntrvat na tom, aby v centru sledovani stal ongolble
jeho nazoru na mnoha centrech neni mozné totgvu onkolog zajistit. Dale
nekteré syndromy jsou v rukou jinych specialistagF. gastroenterolag a neni
mozné a ani neni vhodné jgepunout jinam. Toto by &o byt dale diskutovano mezi
onkology a gastroenterology. Je pravdou, Ze gasosog, sledujici nafklad FAP
nebo HNPCC syndrom, by mohl zajistit komplexnéiperizikové osoby, ale ne vzdy
se nmize v rdmci své specializace zabyvat dalSimi riZidtgrymi jsou tyto osoby
ohroZeny a provad skute&né¢ komplexni onkologické pravidelné prohlidky. Prbio
bylo vhodné dale jednat i se specialisty, a nawhjajich spolénostem hotové
navrhy doportiené komplexni p& a jednat s nimi o zajigti komplexni p&e v ramci
jejich specializace. Pokud by riéigad v rdmci KOC bylo ufeno, Ze osoby
s vysokym rizikem naddrbude sledovat internista nebiigusny prakticky léka
potom musi byt ale zaji&ta dostaténa informovanostthto Iékdi s problematikou
a dostupnost vSech gebnych vySé&bvacich metod.

2. poteba jednacihéizeni o uhradach specializované preventividepéonkologicky

rizikovych osob. Nyni probiha dvakratré na MOU dohodovadizeni zastupc KOC a
zastupé poji‘oven o uhradach novychekgbnych pipravki. Dr. Net@&ny z VZP navrhl
moznost pipravit podklady pro jednani s pajdvnou na podzimni setkani eventuaira jarni
jednani v pistim roce. Pojigvna by byla dofedu seznamena s problematikou, na féru by se



kratcereSily jen praktické poZzadavky. Doc. Hajduch navehapy bylo pojifovnam
navrzeno, aby preventivni gg&byla hrazena jerrn osobam, které by byladre evidovany
Vv registru nadorovych rodin, ktery navrhuje celaglikoveé vytvorit s Doc. DuSkem.

O této problematice jednala na MOU Dr. Foretovéim pPetrakovou, dle jejiho ndzoru zatim
neni problém s thradami vSech vy8at u rizikovych osob, neni problém ani s Ghradami
nagiklad magnetické rezonance pis prisre vybranych osob. Proto se zatim stavi k tomu
jednéni tak, Ze by bylo dobré jednani oddalitiprpvit nejprve dkladre vSechny navrhy na
dispenzarizace, coz bude delSi procestiggut problénii s Uhradami bude potom mozné
okamzit zahdjit s pojisovnami jednani. K tomuto nazoru se kloni i Dr. Netpz VZP a
souhlasi s postupentipravy vSech padebnych standaitd Jednani navrhuje az v dolixdy
bude aktualni. Poji®vna nyniteSi spoustu mnohem zavaich probléni v ramci
onkologie, tykajicich seifpdevsim I&by pacient. Jednani byvaji dosti slozita. Proto
navrhuji, abychom zatim pracovali néigravach standaid

Co se tye registru, nejedna se o registry jednoduché jaktiklad u HER2 pacieit neb@
mluvime o pacientech, jejich rodinnyctigusnicich, #znorodych rizicich, mnohdy
nemoznosti zachyceni mutace, pr&gpadobnych rizicich. O registru by bylo vhodné
podrobrji jednat v ramci skupiny.

Informace o dalSich aktivitach:

VSem vedoucim leké KOC ( kromeé MOU a krong Doc. Petruzelky, kde je Dr. Novotny)
byl rozeslan dopis, ve kterém je Zzadame o uvedamtbktni osoby onkologa, ktery by se
podilel na pipraw standard. Mailové adresyéchto onkolog by mely byt zaslany na mou
adresu a jejich seznam bych vam zaslalgr&ené standardy by jim byly rozeslany mailem
k ptfipominkovani.

Dale probihaji prace na navrzich standaptof. Eckschlager, Dr. Plevova, Dr. Novotny. Dr.
Bendlova z Endokrinologického Ustavu v Praze sepsavrh na standardy testovani a
dispenzarizece MEN.

Jejich pracovni verze budou posilanyiippminkovani.

Dalsi setkaniclena skupiny by nslo probshnoutv Praze, Lékarsky diam, mala zasedaci
mistnost, hem poledni grestavky Onkogenetickeého dne 7.6.0Dr. Kiepelova zajisti
mistnost.

Zapsala MUDr. Lenka Foretova PhD.
Dne 18.5.07



