Vézeny pane profesore,

Dovoluji si Vam oznamit, ze dne 22.4.2008 bylo podle vzoru Lymfomové a Myelomové
skupiny zalozeno ob¢anské sdruzeni Kooperativni skupina pro neuroendokrinni nadory.
Hlavni cile sdruzeni dle stanov jsou:

a)vedeni registru NET

b) spolecnd analyza a prezentace vysledkl ziskanych pii diagnostice a 1écbé NET

¢) tvorba spole¢nych diagnostickych a 1écebnych protokoli a standardt

d) ptiprava, vedeni a garance odbornych studii

e) informace pro vefejnost (brozury, webové stranky)

f) spolupréace s ¢eskymi a mezinarodnimi odbornymi spolecnostmi, které ptisobi v oblasti
NET (ENETS, UK NET, Nordic Group)

g) osvétova a vzdelavaci ¢innost

Kooperativni skupina pro neuroendokrinni nadory planuje uzkou spolupraci s mnoha
odbornymi spole¢nostmi: gastroenterologickou, chirurgickou, patologickou ,
endokrinologickou, pneumologickou, nuklearni mediciny a samoziejmé zejména s Ceskou
onkologickou spole&nosti. To je také ditvod, pro¢ se obracime na vybor COS .

Soucasti pfipravovanych webovych stranek by mél byt 1 prehled pracovist, ktera se na
diagnostiku a lécbu téchto vzacnych nddord specializuji. Domnivame se, Ze tato pracovisté by
se méla rekrutovat ze stavajicich onkologickych center, zejména vzhledem k tomu, ze v blizké
dobé lze ocekavat zatazeni biologické terapie do 1écebného algoritmu NET. Dovolujeme si
proto pozadat vybor COS a Véas o spolupraci a dovoleni oslovit vedouci pracovniky
onkologickych center s otdzkou zajmu o zatazeni do NET sité. Pfedpokladem je funkéni
diagnosticko —terapeuticky tym a kompletni zdzemi pro diagnostiku a sledovani téchto
vzacnych onemocnéni. Mnohd z nich maji s terapii NET dlouholeté zkuSenosti, jina se touto
diagnoézou viibec nezabyvaji. Roéné je v CR nové diagnostikovano cca 200 novych
nemocnych s NET, z toho jen mala ¢ast symptomatickych nemocnych vyzaduje aktivni
onkologickou terapii. Z tohoto divodu povazujeme za vyhodnou koncentraci téchto
nemocnych do specializovanych center, v kterych zkuSenost s vétSim poctem léCenych
zakazovat, ale zvefejnénim specializovanych pracovist pro laickou i odbornou vetejnost
chceme prispét ke koncentraci nemocnych s témito vzacnymi nadory a tim 1 zlepSeni
1écebnych vysledkii.

Ptedpokladame, ze v pribéhu podzimnich mésicti by naSe webové stranky mély byt
pfipraveny. Po té bychom vés radi pozadali o zvetejnéni odkazu na n€ na Linkosu.

Doufam, Ze nasi iniciativu podpoti COS, jde o problematiku z epidemiologického hlediska
pon¢kud okrajovou, na druhé stran¢ v§ak mimotadné narocnou z hlediska interdisciplinarni
koordinace.

TéSime se na dalsi spolupraci s COS.
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