PRACOVNIi SKUPINA PRO IDIOPATICKE STREVNi ZANETY
CESKE GASTROENTEROLOGICKE SPOLECNOSTI €LS JEP
Koordinator: doc. MUDr. Martin Bortlik, Ph.D.

www.ibd-skupina.cz

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

Misto konani: Clarion Congress Hotel Praha

Datum: 24. 6. 2020

Ptitomni: Bortlik, Luk4g, Drastich, Serclova, Hradsky, f)uricové, Minarikova, Novotny, Stehlik, Mikoviny-
Kajzrlikova, Tomanova, Machkova, Mat¢jkova, Hrdlicka, Mares, Zbofil, Prokopova, Bfezina, Konecny, Mitrova,
Bronsky, Vasatko, Neumann, Douda L., Mandys, Novackova

Hosté (farmaceutické firmy): Mrazkova, Mertenova, Karnova, Kabina, Musil, Ferencova, Sadovska, Celikovska,
Mistrova, Eisner, Novakova, Foglar

Program jednani

Problematika koronavirové infekce a péce o IBD pacienty (M.Bortlik, M.Lukas)

Vyvoj pandemie SARS-CoV-2 v oblasti IBD

Registr IOIBD — Secure-IBD — https://covidibd.org/current-data/ - aktudlné 1572 pacientt — na zakladé dat

z tohoto registru byl publikovan ¢lanek v ¢asopise Gastroenterology

- Z CR zadino 6 pacientd, 5 z ISCARE, 1 — Olomouc, dr. Minarikova udavé 3 pacienty v UVN — prosime o
zadani do registru

b) Projekt — Studie COVID — serologie u IBD pacientt (M.Bortlik)

- Diléf sledovani na jednotlivych pracovistich — Plzen — détské (dr. Schwarz)
- UVN — 83 vysetfenych pacienti

- ISCARE — cca 120 vysetfenych pacientt

- Shrnout a popsat zkusenosti z vySetfenych pacienti

Vyjezdni zasedani PS IBD — cerven — zruseno vzhledem k nejasné situaci ve vyvoji pandemie SARS-CoV-2
Navrh: pfesun na 13. — 15. 1. 2021, opét ve spolupraci s firmou Takeda — schvalen
- Hlavni téma: Aktualizace doporuceni pro diagnostiku a lé¢bu ulceréznf kolitidy

IBD intenzivni kurz IKEM, 10. — 11. 12. 2020

- Zména poradatele — MH Consulting — Mgr. Horna
- Registrace ucastnikd bude oteviena 1. ¢ervence

- Navrh programu (M. Lukas) — pfiloha

- Syllabus — bude na strankach PS IBD

Studie FACTU (J. Bfezina, P. Drastich)
- Informace o studii, aktualné dokonceno 27 pacientd — klinickou remisi dosahlo 50 % pacienti
- Do fijna 2020 nutno dokoncit nabor pacientd, odpublikovat do 30.6.2021

Gravidita a nova biologika (D.Duricova)

- multicentricky projekt sledovani pacientek lé¢enych vedolizumabem a ustekinumabem v gravidité

- aktualni pocet pacientek na vedelizumabu (14), ustekinumab (15)

- data se sbirajf o vSech pacientkach, které t¢hotenstvi dokonéi i pfedcasné ukondi — zatazovani je vhodné i
retrospektivné

- protokol studie a ostatn{ dokumenty jsou k dispozici na www.ibd-skupina.cz
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Informace o ECCO (D. Duricov4, P. Drastich)
- ECCO kurz pro mladé gastroenterology — navrhy kandidatt — zaslat D. Duricové
- ECCO kongres, 24. — 27. 2. 2021, Berlin

Reglstr CREdIT (M.Bortlik, M.Novackova)
Vizualizace dat — piistup maji vSichni vedouci center, pfihl. idaje stejné jako do registru, data jsou
aktualizovana s dennim zpozdénim

- Link rozeslan na vedouci center — pokud by nékomu chybél, obratit se pfimo na Mgr. Novackovou -
novackova@pbiostatistika.cz

- Aktualné 5 061 pacientt v registru

- Nabidka z IBA o moznosti medializace registru — ¢lanek v casopis, IDNES, novinky.cz — PR agentura,
hrazeno z IBA, spoluprice s pacientskou organizaci

Pacienti IBD (M. Pfeiferova)

- informace o aktivitach v ramci koronavirové epidemie — webindafe pro pacienty + nahravka

- Infekce COVID-19: Desateto pro pacienty s IBD - https://www.crohn.cz/infekce-covid-19-desatero-pro-
pacienty-s-ibd

- Brozura pro détské pacienty a Psychologicky priivodce IBD pacienta — https://www.crohn.cz/kdo-
jsme/publikace

- Svétovy den IBD — piesun 22. 8. 2020 — téma diskriminace pacientd IBD v ramci moznosti zaméstnani, jizda
vlakem Praha - Hostivice a zpét

- Svatovaclavska IBD konference — 19. 9. 2020

- Psychoterapeutickd skupina pro déti — od zaii - Motol

Problematika dostupnosti biologické 1écby pro IBD pacienty

- Diskuse na toto téma vyvolan diskuzi na jednani vyboru CGS, ambulantni gastroenterologové maji ¢asto
problém se zajisténim BL pro své pacienty

- Vétsina diskutujicich nevidi problém v nedostatku financi, spise v personalnim a organiza¢nim zajisténi lécby

Informace farmaceutickych firem

- Tofacitinib se pfesouva z prvni linie do druhé linie, to pfedpoklada thradu 5mg davky (Feherova)
- Methotrexat — ma 2 roky dhradu (Accord — Foglar)

- Firma Tillotts Pharma — Masterclas — moznost pfihlaseni (Musil)

Termin dal$tho zasedani: zafi 2020, 10. 12. 2020 Praha

Zapsala: Martina Pfeiferova
Schvalil: Martin Bortlik
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