Zápis ze schůze Sekce pro dospělé nemocné cystickou fibrózou ČPFS ČSL JEP

Plzeň, 24.6.2011 (v rámci XVII. Kongresu ČPFS a SPFS)

Přítomni: Fila, Valentová Bartáková, Bittenglová, Pokojová, Binková, Jakubec, Herout
Omluveni: Stachová a Sedlák
Kontrola zápisu:

1. Fila – Ministerstvo zdravotnictví stále projednává návrh na zřízení CF center, opakovaně požadavky na doplnění, nyní snad již poslední týkající se rajonizace. Po schválení bude možno žádat o zřízení center. Pro dospělé nemocné s CF nadále trvá snaha o zřízení pěti pracovišt, v Praze – Motole, Hradci Králové, Brně, Olomouci a Plzni.
2. Herout – bude měnit pracoviště, přechází do Brna, kde by tak byli tři lékaři věnující se CF. V Hradci Králové pak zůstává jako jediný CF lékař Sedlák, bude nutno získat dalšího lékaře ke splnění podmínky pro zřízení CF centra.

3. Jakubec – v Olomouci jako druhý lékař pro CF nyní MUDr. Jana Jašková.

4. Bittenglová – v Plzni jako druhý lékař pro CF asi MUDr. Petra Kleinová. Po dochodu MUDr. Honomichla zlepšena spolupráce s dětskou částí CF centra.

5. Fila, Bittenglová – v Plzni zřízení CF centra vzhledem k počtu nemocných podmínečné, bude nutno předávat pacienty podle místa bydliště tak, aby bylo dosaženo potřebného počtu 50 nemocných (společně s dětskou částí).

6. Pokojová, Binková – v Brně tři nemocní k vyšetření jako kandidáti LuTx (u jednoho již vyšetření zahájeno, zatím nemá zájem).

7. Fila – na WL LuTx jsou v současnosti dva pacienti s CF, jedna nemocná s CF byla letos v červnu transplantována.

8. Fila – nabídka PCR laboratoře v Motole o hromadné vyšetření nemocných z ostatních center na kolonizaci komplexem B. cepacia, včetně zajištění odvozu (Mgr. Klára Dědečková, tel.: 224432026, e-mail: klara.dedeckova@seznam.cz)

9. Valentová Bartáková – do konce června je třeba dodat podklady pro SOP dle rozpisu (koordinuje MUDr. Pavel Dřevínek, PhD).

10. Fila – 8.-11.6.2011 proběhl kongres ECFS v Hamburku. Příští rok by měl být na trhu lék VX-770, specificky pro mutaci G551D, klinické hodnocení ukončeno, nyní se čeká na schválení FDA a EMEA, jde o největší pokrok v léčbě od objevu genu CFTR. Pro nemocné s chronickou infekcí komplexem B. cepacia je v Evropě k dispozici lék Meveol (inhalační, kombinace hypothiokyanatanu a laktoferinu).

zapsal: Fila

