Zapis z jednani Pracovni skupiny pro IBD a schtizky center BL IBD

Misto konani: Zamek Cechtice

Datum: 23. 6. 2016

Pritomni: Lukas, Bortlik, T. Douda, Falt, Drastich, KoZzeluhova, Tomanova, Prokopova,
Novotny, Vanasek, Pipek, Mikoviny-Kajzrlikova, Némec, Kasalicky, Mares, Stehlik, Hrdlicka,
Minarikova, Nedbalova, Liberda, Bajer, L. Douda, Shonova, Wolfova, Grega, Serclova,
Dotlacil, Konecny

Hosté: E. Bartiskova (VZP), M. Hauzarova (CPZP), P. Smach (ZP Skoda, SZP), zastupci firem
Takeda, Abbvie, Ferring

Program jednani

1. Informace o podpisu Dohody o podminkach thrady biologické Ié¢by IBD mezi CGS a VZP
(M. Lukas), prezentace finalni verze Dohody (M. Bortlik, E. Bartiskova) — viz priloha

- Smyslem dohody je sjednoceni reviznich kritérii, nedochdzi ke zménam indikaci
oproti kriteriim SUKL, pouze k upfesnéni vykladu situaci, které mohou byt réizné
interpretovany. Sou&asti dohody je deklarace ochoty CGS a VZP k posuzovani
nejasnych stanovisek na zadost VZP Ci prislusného centra.

- Byla zahajena jednani se Svazem zdravotnich pojistoven, zastupce SZP (dr. Smach)
potvrdil ochotu k dalSimu jednani

2. Informace o Registru IBD pacientl lé¢enych biologickou terapii CREdIT (M. Bortlik)

- Prezentace aktualniho stavu registru CREdIT (M. Jelinkova, M.Bortlik), byla zfizena
webova stranka registru (www.credit.registry.cz)

- Informace o jedndni fidiciho vyboru registru (M. Bortlik). Po diskuzi zastupci
zapojenych center schvalili moznost prezentace aktudlnich anonymnich dat na
strankach registru, ktera budou dostupnd po pfihlaseni (individudlni hesla pro kazdé
centrum)

- Schvalen poZadavek prim. Serclové na moznost disponovat vlastnimi daty dle aktualni
potieby a ziskat je ve snadno zpracovatelné formé (napfr. excel) na vyzadani.
Konkrétni pozadavek v takovém pfipadé bude odeslan dr. Hejdukovi a mgr. Jelinkové
(IBA).

- dosud nezapojena centra, kterd maji pristupova hesla, by se méla aktivovat a zahajit
¢innost. Ostatni dosud nezapojena centra budou opét kontaktovana.

3. Studie ESPRIT

- Hlavni koordinator O. Ryska, schvalen protokol, multicentrickd eticka komise
studii schvalila, materialy pro lokdlni EK na strankach www.esprit-ibd.cz

- Cilem je zaradit 200 pacient(i (100 na kazdé rameno), primarni endpoint podil
pacientl v endoskopické remisi po dvou letech

- ZkuSebni pristupy rozeslany 17.6.2016, zahdjeni pravdépodobné od 1.8.2016




Reporty 2x do roka — reporty zverejnény na strankach po zadani hesla

Zkracenou verzi protokolu bude vhodné publikovat v ¢asopise Gastroenterologie
a hepatologie a prezentovat v K. Varech (zd(iraznéna dileZitost studie) (O. Ryska)
Studie bude prezentovana na webu CGS a PS IBD

4. Program XV. intenzivniho kurzu IBD pro lékare a sestry, 10. — 11. 11. 2016

Tradi¢ni schéma, program viz pfiloha

5. Program IBD sekce na 14. Vzdélavaci a diskuzni gastroenterologické dny, 8. — 10. 12.

2016

Navrh — viz priloha

Schize PS IBD a center BL IBD (pokracovani)

Patek 24. 6. 2016

Pfitomni: Lukas, Bortlik, T. Douda, Falt, Drastich, KoZeluhova, Tomanova, Prokopova,
Novotny, Vanasek, Pipek, Mikoviny-Kajzrlikova, Némec, Kasalicky, Mares, Stehlik, Hrdlicka,
Minarikova, Nedbalovd, Liberda, Bajer, L. Douda L., Shonova, Wolfova, Grega, Serclova,
Dotlacil, Kohout

6. Projekty PS IBD

Studie FACTU (P. Drastich, J. Brezina). Probiha shromazdovani vzork( od
potencialnich darcl k analyzy biodiverzity. Budou rozeslany podklady pro
schvaleni lokdlIni etickou komisi, ostatni potfebné dokumenty jiz schvaleny. Viz
priloha

Navrhy dalSich projekta:

Navrh na gastroenterologicko-chirurgicky projekt (IBD sekce chirurgické
spoleénosti, prim. Serclovd) — Retrospektivni analyza pacientt s IBD a kolorektalni
neoplazii, prim. Serclova pfipravi navrh protokolu

Navrh na vypracovani doporuceni pro podavani kortikoidd a imunosupresiv —
vypracovan navrh struktury doporuceni — viz pfiloha, Dne 5.10.2016 jednodenni
setkani PS IBD v Cechticich a projednani tohoto doporuéeni

Pfipomenuti dlouhodobého projektu sledovani déti exponovanych intrauterinné
anti-TNF 1é¢bé, kontaktni osoba dr. Duricovd (dana.duricova@seznam.cz)

7. Publikacni aktivity PS IBD
- Projednany namitky doc. Kohouta a doc. Zbofila k textu ¢asti Doporuceni pro
podavani biologické |écby 2016 tykajici se biosimilarniho infliximabu. Po diskusi a
hlasovani ponechana plivodni verze. Pfijato doporuceni, aby hlavni autor budoucich



doporuceni pripravenych PS IBD odeslal text ke schvaleni vSem spoluautoriim
s minimalné 3 tydennim predstihem.

8. Informace o ECCO (T. Douda,M. Bortlik), volba nového zastupce v ECCO

- Vybér kandidatl na ECCO intenzivni kurz, podminkou ¢lenstvi v ECCO, Zivotopis
v AJ, letter of intent, doporuceni Skolitele. Aktualni kandidati: dr.Pipek, dr. Kotyza
Cekaci listina: dr. Dotlacil, Dr. Debndr, dr. Hradsky

- Volba nového zastupce v ECCO. Na konci r. 2016 konci funkéni obdobi M. Bortlika,
navrhuje nového kandidata P. Drasticha, jako dalSié kandidat navrzen L. Hrdlicka.
Hlasovani (z 22 pfitomnych): 21 pro P. Drasticha, 1 se zdrzel hlasovani, 0 proti.
Novym ndrodnim reprezentantem v ECCO bude od 1.1.2017 P. Drastich.

9. Pacienti IBD (M. Pfeiferova)

- Tiskova konference ke Svétovému dni IBD —12.5.2016 — téma ,I s chronickym
onemocnénim stfev se da zit plnohodnotny Zivot“, osobnost Igor Bares$, odezva
v médiich, propagace onemocnéni u Siroké verejnosti, doprovazeno
facebookovou kampani (80.000 navstév v ramci kampané)

- Svétovy den IBD, probéhl dne 14. 5. 2016, plavba na lodi, u¢ast 120 pacientl +
|ékari + delegati zahranicnich pacientskych organizaci

- 25.6.2016 — vylet na Karlstejn s Pacienty IBD

- 24.9. 2016 — Svatovaclavska IBD konference v Praze, pfiprava programu

- Projekt WC karta — podpofen Min. zdravotnictvi CR, do center budou rozeslany
aktualizované zadosti o WC karty, budou obeslany gastroenterologické
ambulance i prakticti Iékafi, zaroven zadosti na méstské urady o spolupraci
ke zptistupnéni toalet (2. kolo obesilek)

- Dotaznikové Setfeni — Zivot pacientt s IBD, zpracovano dle podkladd projektu
IMPACT EFCCA, oponenti (M. Bortlik, D. Duricova, |. Mikoviny Kajzrlikova, B.
Pipek, M. Pfeiferova, K. Dusek), spoluprace na zpracovani dotaznikd
s jednotlivymi centry, distribuce dotaznikd reprezentanty firmy Ferring, Zadost o
podporu ze strany lékara a zdravotnich sester

- Pacientské guidelines — projekt EFCCA a ECCO, souhlas PS IBD s prekladem do
¢estiny, spoluprace se Sekci mladych gastroenterologti (P. Falt, D. Duricova),
zahdjeni preklad( zari 2016

- Newsletter Pacienti IBD — rozesilan pravidelné cca 1- 2x mési¢nég, souhlas PS IBD
s rozesilkou na maily |ékard, kdo nema zajem dostavat newsletter, je mozné se
z odbéru odhlasit

10. RUzné

- Pozvanka 16. 9. 2016 Biologicka lécba IBD, ISCARE, zahrani¢ni host Y. Panis
- Pfipomenuto 20. vyroci PS IBD

Termin dal$iho zasedani: 5. 10. 2016, 10 — 16 hodin, zdmek Cechtice

zapsali: Martina Pfeiferova, Martin Bortlik



