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Další přednáška kolektivu autorů se týkala pravidel 
uplatňovaných při genetickém poradenství ve 38 
evropských zemích. V rámci studie byl zaslán elektronický 
dotazník předsedům národních genetických společností 29 
zemí a kontaktním osobám v 9 zemích, kde tato společnost 
není. Výsledkem bylo zjištění, že legislativa týkající se 
poradenství existuje ve 13 zemích a pravidla ve 21 zemích. 
Témata nejčastěji zahrnutá v legislativě byla: poradenství 
v souvislosti s prenatálním testováním, informovaný 
souhlas, důvěrnost, školení osob poskytujících 
poradenství a nedirektivní přístup při poradenství. 
Zřídka byla v legislativě zahrnuta témata týkající se 
poradenství v souvislosti s predispozičním testováním pro 
multifaktoriální onemocnění a poradenství pro příslušníky 
etnických menšin. Celých 70% z dotázaných usuzuje, že 
existence pravidel týkajících se genetického poradenství 
jsou nezbytná a 90% si myslí, že jistá zlepšení v organizaci 
genetického poradenství v jejich zemi by byla potřebná. 
Celkovým cílem je sjednocení kvality genetického 
poradenství.

Na závěrečné plenární sekci přednášel o intracelulární 
degradaci proteinů profesor Aaron Ciechanover (Izrael), 
který získal v roce 2004 Nobelovu cenu za chemii za objev 
způsobu odbourávání proteinů iniciovaného ubikvitinem 
v zájmu sebeobrany proti chorobám. Poslední den 
konference došlo také k předání ceny ESHG 2007, kterou 
získal profesor Andrea Ballabio. Profesor Ballabio působí 
na univerzitě v Naples (Itálie), kde se zabývá mechanismy 
podmiňujícími vznik genetických onemocnění, strukturou 
a funkcí lidského genomu a také genovou terapií. Cenu 
mu předal předseda ESHG 2007-2008 Pier Franco Pignatti 
a předseda výboru pro vědecký program Han Brunner.
Příští European Human Genetics Conference se bude 
konat v Barceloně 31.5.-3.6.2008. Internetová stránka 
konference bude v provozu od podzimu tohoto roku. 
ESHG konference bývá každoročně jedinečnou 
příležitostí seznámit se s novinkami z nejrůznějších oblastí 
lidské genetiky, dozvědět se jaké výzkumy probíhají 
na jednotlivých pracovištích a konzultovat genetickou 
problematiku s kolegy z jiných států.

ZÁPIS ZE SCHŮZE  VÝBORU ČOS KONANÉ 
DNE 16. ŘÍJNA 2007 
V MASARYKOVĚ ONKOLOGICKÉM ÚSTAVU BRNO

Přítomni: Vorlíček, Petruželka, Feltl, Aschermannová, , Petera, 
Přibylová, Jelínková, 
Fínek, Stáhalová, Cwiertka , Žaloudík, Vyzula

Omluveni: Abrahámová ,Bartoš

Hosté : Dr.Rotterová, Dr.Horák

  1. Předseda ČOS prof. Vorlíček přivítal všechny přítomné 
a zkontroloval plnění zápisu z minulé schůze.
  2. Prof. Vyzula přivítal všechny členy výboru ČOS na MOÚ. 
Upozornil, že prostředky z bývalých X preparátů (z receptů) jsou 
dnes součástí paušálu jednotlivých ZZ a tyto prostředky je třeba 
„ vydobít „ na pobočkách VZP. 
  3. Blahopřání doc. Peterovi k dopolednímu obhájení profesury 
před VR MU.
  4. Prof. Petruželka oslovil ředitele VZP Dr. Horáka stran kódu 
99991, nemá však zatím jeho odpověď. 
  5. Podrobná verze Národního onkologického programu.Výbor 
ČOS navrhuje doplnit k programu odkazy na jednotlivé aktivity 
onkologického programu a národní standardy v radiační onkologii 
(zajistí doc. Petera). Všechny odkazy budou na webové stránce 
NOP. Zajistí prof. Petruželka.
  6. Spolupráce s Cancer United, v kontakt vstoupil 
prof. Petruželka. Odkaz na jejich aktivity bude na www.linkos.
cz
  7. Prof. Vorlíček: jednání (prof. Abrahámová, doc.Dušek) na 
radě NOR. MZ nebude hradit práci NOR, ministr zdravotnictví 

osloví přímo řízené a neřízené organizace, aby činnost NOR 
podporovaly.Výbor ČOS považuje nevypsání onkologického 
hlášení za postup non lege artis v onkologii.Tuto povinnost 
mají ze zákona všechna zdravotnická zařízení. Výbor ČOS bude 
opakovaně na tuto skutečnost poukazovat a v případě neplnění 
jednotlivými ZZ informovat zdravotní pojišťovny.
  8. Schválený zápis z jednání s Radou NOR zatím není k dispozici   
(původní verze neodsouhlasena pro věcné nedostatky). 
  9. Výbor ČOS si uvědomuje vážné ohrožení sběru dat NOR. 
10. Prof. Vorlíček informuje výbor ČOS o projektu MZ - Fúze 
dat VZP a NOR. Zajišťuje IBA a doc. Dušek.
11. Doc. Hajdúch předložil Koncepci referenčních laboratoří. 
Výbor ČOS vyjadřuje podporu této snaze a předává doporučení 
Sekci diagnostické prediktivní onkologie ke kultivaci sítě 
laboratoří a žádá o průběžné informace o stavu této aktivity . 
12. Zástupci pojišťovny Aviva se nedostavili.
13. Výbor ČOS hodnotí možnost spolupráce se saskými onkology 
jako zajímavou. Doc. Fínek má dále vyjednávat o konkrétních 
možnostech spolupráce a průběžně výbor informovat. 
14. Diskuzní platforma na www.linkos.cz navržená prim. 
Jelínkovou. Po obsáhlé diskuzi zatím výbor ČOS rozhodl, že 
tento způsob diskuzní platformy nebude realizován, protože je 
dostatek jiných možností, jak komunikovat se členy výboru.
15. Hosté - zástupci Sekce nemocničních lékárníků Dr. Rotterová 
a Dr. Horák. Lékárny přišly přesunem léků z receptů na žádanky 
o marži, za kterou mimo jiné prováděly ředění cytostatik. Zatím 
se jedná o ztrátovou činnost, centrální ředění je pouze na 8 
centrech.Výbor ČOS chápe centrální ředění cytostatik za jediný 
postup lege artis. Výbor podporuje snahu o zavedení nového 
kódu pro centrální ředění cytostatik. 
16. Výbor vzal na vědomí dopis vědeckého sekretáře ČLS JEP 
o právech a povinnostech výborů. 
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17. Pokračuje diskuze se zdravotní  pojišťovnou Metall Aliance. 
18. Dopis prof. Vyzuly Dr. Horákovi, řediteli VZP, o úhradě 
zdravotní péče. Výbor ČOS bere na vědomí a podporuje jeho 
obsah.
19. Dopis České urologické společnosti výboru ČOS. Výbor 
ČOS vítá spolupráci s urologickou společností na vzájemné 
fúzi jednotných léčebných postupů u urologických malignit. 
Zodpovídá prof. Abrahámová a doc. Fínek.
20. Výbor ČOS přebírá záštitu na BOD 2008. 
21. Výbor ČOS odsouhlasil, že Zásady cytostatické léčby 

maligních onkologických onemocnění budou v pravidelných 
intervalech aktualizovány. Návrhy do příštího výboru. Změny 
budou vyvěšeny na webu a zaslány do zdravotních pojišťoven 
platností tištěné verze. 
22. Noví členové ČOS: Luboslava Krásná - VFN, Petra Panovcová 
- Pleš, Alexandra Ligová - FN Ostrava, Tomáš Büchler - FTN, 
Zuzana Lapáčková - Pleš, Lukáš Vrbenský - Neratovice, Ludmila 
Hynková - MOÚ. 
23. Příští schůze výboru ČOS se sejde 13. listopadu 2007 ve FN 
Hradec Králové. Hostitelem bude doc.Petera.
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PODNĚT K USTAVENÍ ODBORNÉ SEKCE ČOS ČLS JEP: 
SEKCE EPIDEMIOLOGIE NÁDORŮ A ZDRAVOTNICKÉ INFORMATIKY 

Zdůvodnění a význam sekce. Podnět k založení této sekce je předkládán na základě rostoucího významu informatiky a analýzy dat v on-
kologické klinické praxi i v klinickém výzkumu. Zkušenosti poslední doby nadto dokládají význam správné a exaktní prezentace výsledků 
a kvality léčebné péče v ČR pod hlavičkou odborné společnosti. Jak vyplývá z níže uvedených cílů sekce, jde o iniciativu sjednocující různé 
již funkční projekty v koncepci umožňující vzájemnou koordinaci. Hlavním strategickým cílem sekce je vybudovat jednotnou základnu 
informatické, analytické a prezentační podpory, která bude rovnocenně dostupná všem onkologickým pracovištím ČR. Činnost sekce posílí 
všechny aktivity a projekty, které s informatikou a analýzou dat úzce souvisí, od zpracování  epidemiologických dat, přes klinické studie 
a výzkumné registry až po projekty související s elektronickou dokumentací pacienta a analýzou reálných dat klinických pracovišť. Sekce 
rovněž přispěje k posílení mezioborového výzkumu environmentálních  rizik ve vztahu k onkologickým onemocněním.

Stručný výpis cílů sekce:
Přispět k plnění všech bodů Národního onkologického programu ČR, které souvisí s odbornou informatikou a analýzou dat. Udržet 
a nadále rozvíjet hodnocení dat o epidemiologii nádorů v ČR tak, jak dosud probíhá v projektu SVOD (www.svod.cz). Přispět k mo-
dernizaci sběru dat Národního onkologického registru pomocí informačních a komunikačních technologií. Přispět k informačnímu 
i analytickému zázemí významných projektů onkologické prevence, především projektů celostátně garantovaného screeningu kar-
cinomu prsu a karcinomu kolorekta, případně dalších. Usilovat o zkvalitňování zpracování dat v těchto projektech. Vyvíjet a v praxi 
uplatňovat metodiku prediktivního modelování epidemiologie nádorových onemocnění v ČR a souvisejících nákladů na léčbu. Dato-
vě podporovat iniciativy odborné společnosti a jejích sekcí vedoucí k racionalizaci plánování nákladů léčebné péče. 
Podílet se na mezinárodní prezentaci dat o epidemiologii zhoubných nádorů a dále na prezentaci léčebných výsledků a kvality on-
kologické péče v ČR. Podporovat takto orientované celostátní projekty i aktivity jednotlivých onkologických pracovišť. Zajišťovat 
technologickou, organizační a analytickou podporu klinickým studiím, do kterých jsou zapojena česká onkologická pracoviště. Tato 
podpora bude prioritně orientována na klinické studie iniciované z akademického prostředí a bude zajišťována v již ustaveném centru 
CEBO (Centre for Evidence-Based Oncology; www.ecebo.org).
Informaticky a analyticky podporovat prezentační a výzkumné aktivity jednotlivých onkologických pracovišť ČR i jejich uskupení. 
Rozvíjet prezentační agendu Komplexních onkologických center na portálu www.onconet.cz.
Usilovat o celostátní zpřístupnění standardní elektronické dokumentace onkologického pacienta a o její implementaci na všech vý-
znamných onkologických pracovištích . Podporovat pregraduální i postgraduální vzdělávací projekty v onkologii se zvláštním důra-
zem na hodnocení klinických studií, aplikovanou analýzu dat a zdravotnickou informatiku.  
Navázat národní a mezinárodní spolupráci s týmy zabývajícími se hodnocením ekologických a humánních rizik. Rozvíjet mezioboro-
vé projekty zaměřené na studium environmentálních a dalších rizikových faktorů ve vztahu k nádorovým onemocněním v ČR.
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