Zapis z jednani Onkogenetické pracovni skupingOS a SLG
Dne 7.6.07
Praha, 11. Onkogeneticky den

Pritomni:

Prof. MUDr. Toma$ Eckschlager CSc.
MUDr. Lenka Foretova PhD.

MUDr. Zderek Kleibl PhD.

Doc. MUDr. Milada Kohoutova CSc.
RNDr. Marek Minarik PhD.

MUDr. Anna Kiepelova CSc.

MUDr. Petr Pohlreich CSc.

Ing. Jitka Stekrova CSc.

MUDr. Pavlina Plevova PhD.
MUDr. Vitek

Program:
Diskutovan zapis z minulého setkani na BOD Brno

1. Ugastnici souhlasi s navrhem Prof. Eckschlagerayatmpor@enich pro
dispenzarizaci &i s rizikem nadorovych onemaoari byla uvedena vhodnost
sledovani informovanym pediatrem s kontaktem ¢takeéého onkologa (plus dalSimi
odborniky dle syndromu)

2. Souhlas s navrhovanym postupem zpracovani jedgiotlidispenzarizmich schémat,
dale gipominkovani vSemi spolupracujicimi onkology a @alSspecialisty a
schvaleni vybory SLG @OS event. dalSich odbornych spmiesti red uvéejnénim
formou publikace a naww.linkos.cz

3. Souhlas s tim, Ze jednani s ptjignou ohledn dispenzarizaci by bylo odloZeno dle
potteby, primarni je vypracovani standard. Dosud ndaj @ problémech s Ghradami
u rizikovych osob.

4. Dr. Foretova rozeslala dopis s Zadosti o uvedaiuppacujicich onkologna vSsechna
KOC v CR. Byly ziskany kontakty na 6 daldich onkaldgoms MOU a VFN:

Dr. HrakEtova, Mrazova, Vitek, prof. Melichar, Dr. Brékova, Dr. Musilova, kit
budou spolupracovat na tv@rbtandard dispenzarizace a navrzich organizace
prevence.

DalSi body jednani:

Organizace preventivni pe

Dle Dr. Vitka z Onkologického odteni nemocnice €. Budjovicich a dle MOU je
doporiovano schéma, kdy se na prevenci komplexnich nagloinssyndron podili
onkolog s tymem spolupracujicich dalSich specialigto sdleni genetické diagnozy je
odeslan zdravy nasimutace k onkologovi na prohlidku a dalSi planovhspenzarizace
véetrg dalSich vySeeni u jinych specialigt Sleduje pi prohlidkach compliance a vysledky
jednotlivych vysateni. U rekterych syndromi jako FAP a HNPCC aj. fize byt toto
sledovani pouze u gastroentergldgebo jinych specialig}, ktei dle navrhovanych
standard by ®i zajistit nejen GIT kontrolu, ale vSechna navraoa kontrolni vySéeni
s ohledem na dalSi mozna rizika a sledovat vyslégimekolog, kozni, neurologie,
mammologie aj.). Skupina tgdnosiiuje schéma se g@zenim onkologa i v této skugin



Z4sady testovani

Zasady testovani BRCAL1 a BRCA2 ggrou schvaleny a budou ungisy nawww.linkos.cz
Dalsi zasady testovani HNPCC, VHL, FAP a dalSietdsymi by meély byt vypracovany
béhem léta a po odsouhlaseni urrigtna webu ( Dr. Kepelova, Doc. Kohoutova, Ing.
Stekrova)

Zasady testovani MEN syndromu i dop&eni dispenzarizace byly zpracovany Dr.
Bendlovou z Endokrinologického Ustavu, dalSi postyprel byt pripominkovani skupinou,
onkology a vybory.

Testovani syndromi

Skupina diskutovala o tom, Ze ¥kterych laborattich nabizeji pouz&asté&né testovani
syndron, tj. jen vySeteni napiklad na nejasgjSich mutaci. V negativnimiipact se DNA
odesila do &tSiho centra k dotestovani.

Neexistuje jednotné dopafeni odborné spoimosti, nicmén prevlada ve skupihnazor, ze
v nasi republice by &to byt rekolik center, ktera testovani budou poskytovatéme
potrebném a dopoteném rozsahiCast&na testovani by mohla do budoucnésabit
problémy v celé oblasti genetického testovani dible& mozného financovani paja&/nou.

Prace na dispenzarizénich schématech.

Bylo doporieno, aby vSechna dopd@eni ntla jednotné schéma. Potom budou odeslana
k odsouhlasenilenim onkogenetické skupiny.

V dalSi fazi budou odeslana kipominkovani spolupracujicim onkokom a dalSim
specialist, vyborim SLG aCOS.

V konetné fazi by byla umigha nawww.linkos.cz Bylo by vhodné je publikovat jako
supplementum KO.

DalSi harmonogram:

Dr. Plevova a Dr. Novotnydnem |éta do Z& budou postuphipracovat na navrzich
dispenzarizace. Kazdy uk&mny navrh bude odeslan skugin

Doc. Kohoutova, Ing. Stekrova, Doc. Kohoutova bugoacovat na zasadach testovani
dalSich syndrorin

Dr. Foretova odeSle na vybor SLG ke schvatlaiiument o genetickém poradengbatom
by byl umisén nawww.linkos.cz Dokumentnterpretace vysledku v mol. gen. laboréto
bude také umish na webu.

DalSi setkani bude naplanovano dle domluvy, pflaedobré na termin Sjezdu genetické
spoleénosti v Praze na 20 nebo 21rizdlotel Krystal).

Zapsala: MUDr. Lenka Foretova PhD.
Dne 8.6.07



