Zapis z vyro¢ni schiize Kooperativni skupiny pro neuroendokrinni nadory
konané dne 29. 3. 2010

1. Kontrola poctu ptitomnych. Vzhledem k tomu, ze pfitomno bylo mén¢ nez polovina
¢lent (18 z 53), byla dle stanov sdruzeni vyhlasena nova schuize, kdy staci pocet
pritomnych.

2. Ptednaska V. BajCiové o novych poznatcich 7. vyro¢ni schize ENETS, ktera se konala
11.-12. 3. 2010 v Berling. Cela prezentace je k dispozici na webovych strankach
skupiny.

3. Vyroc¢ni zprava o ¢innosti — prednesla pfedsedkyné vyboru E. Sedla¢kova:

= Kooperativni skupina ma k datu konani schtize jiz 53 ¢lend, nejvice jsou
zastoupeni onkologové, kterych je celkem 30.

= Skupina se aktivné z&astnila aktualizace Modré knihy COS, kde jiZ je vénovana
samostatnd kapitola 1é¢b¢ neuroendokrinnich nadord. J. Barkmanova a P. Vitek
jsou rovnéz spoluautory mezinarodnich guidelines, jez byly publikovany
Vv Casopisu Neuroendokrinology.

= Hospodafteni skupiny:

= Hlavnimi sponzory jsou spolecnosti Novartis a Beaufour Ipsen. V soucasné dobé
je nauctu castka 853 526 K¢. Platby byly odesilany za poradani setkani skupiny
behem uplynulého roku a za spravu webovych stranek.

4. Piednaska J. Barkmanové o narodnim registru neuroendokrinnich tumorti CR a

jednani o registru NET na konferenci ENETS:

»  Kazda zemé bude muset mit vypracovany kontrakt s ENETS. Tuto smlouvu
vypracuje pravnik ENETS, musi byt samoziejmé v souladu se zakony dané zemé.
O pouziti a analyze ziskanych dat bude rozhodovat védecka komise ENETS.
Eticka komise a komise pro bezpecnost a ochranu dat budou vytvatet systémovou
ochranu dat a dohliZet na etické otazky jejich pienosu v ramci piedpistt EU.

= Z organizacniho hlediska je vyhodné&jsi vybudovani narodniho registru a vyuzivani
dat ke zpracovani publikaci v ramci CR. Narodni registr ma v riizném stadiu
provozu zatim jen 9 zemi EU. Nasim cilem je byt ve spojeni s webovou strankou
registru ENETS.

= Do naseho narodniho registru, ktery je podporovan firmami Novartis a Beaufour
Ipsen, bylo zadano jiz 117 pacientl. PouZivame standardné formulaie
s informacemi pro pacienta a informovanym souhlasem. Jes§t¢ bude nutné mit
formulaf etické komise. Kontrolu zadanych tidajt provadi IT partner a valida¢ni
I¢katska komise. Validace dat prob&éhne v kvétnu 2010. Odména bude vyplacena
tém lékaiam, kteti upln€ vyplnili CRF. Dalsi validace pak bude provedena
v listopadu 2010.

V Praze dne 12. 4. 2010

Zapsala: H. Honova



