Zapis schiize Vyboru SKNIL 22. 2. 2017 od 11 hod

Poliklinika VFN Praha, Karlovo namésti 32 — Poslucharna v piizemi

Piitomni: Horakova, Havrdova, Talab, Vachova, Meluzinova, Zapletalova, Stouraé, Mares,
Hradilek

Omluveni: Pitha, Ampapa

1.

2.

4.

Registr ReMuS — Horakova
a. Info o0 novém software DES (data entry system), ktery nahradi iMed — nova verze . se
testuje ve VFN, po odladéni chyb a odzkouseni pfenosu dat z iMed do DES bude
postupné implementovan i1 v dalSich centrech (pravdépodobné ve 2. poloviné 2017,
centra budou v¢as informovana a bude zaji$téna technicka podpora).
b. Vedoucim center bude opét rozeslano info o moznosti zapojeni se do MS Base.
Podminkou je v soucasnosti uzavieni smlouvy mezi konkrétni nemocnici a MS Base.
Vzor této smlouvy se pripravuje, po jejim dopracovani budou spole¢né s dal§imi
dokumenty (vzorovy informovany souhlas, materialy pro etické komise) rozeslany do
jednotlivych center.
c. Kontrola kvality dat — navrh pouzit podobny systém jako v MS Base, prib&zné budou
jednotliva centra dostavat info o kvalité svych dat v porovnani s daty v celém ReMusS.
Bude vytvofena pracovni skupina (zastupce Impulsu a SKNIL), kterd bude toto
koordinovat. Soucasné diskutovany piipominky k opakovanému hlaseni stejnych chyb
(pt. RC cizinct, prevod pacienta mezi centry, aj) tyto pfipominky je tieba zasilat p.
Jir¢ikové nebo do Impulsu, bude nasledné implementovano do nového Manualu.
d. Uvolhovani dat z registru — SKNIL spole¢né s Impulsem dopracovava navrh, ktery
bude zvetejnén na Jedlickovych dnech.
e. Tiskova konference Impulsu — 17. 5. 2017, misto bude jesté uptesnéno, na TK budou
poprvé uvetejnéna data z vystupu k 31. 12. 2016
f. Seminaf pro osoby pracujici s registrem — plan na zaii 2017, pozvani vedouci RS
center a osoby pracujici s registrem
Informace z jednani s VZP 20. 2. 17 — Vachova — prob¢hlo jednani zastupci SKNIL
(Havrdova, Horakova, Vachova, Skoda) se zastupci VZP, jednalo se zejména o néasledujicich
bodech: 1) definitivni schvaleni do systému centrové péce pii neménné vstupni vyjimce, 2)
kriteria eskalace z Gilenye a Tecfidery na Tysabri nebo Lemtradu, 3) deeskalace 1é¢by, 4)
dosazeni uhrady Rituximabu u Neuromyelitis Optica (NMO) a RS v rezimu centrové 1écby, 5)
otazka paragrafu 16, 6) potvrzeni, zda sta¢i oznaceni stfedné tézka, nebo tézka ataka ve zprave
1ékafem, nebo zda je pozadavek na dalii specifikaci. Vachova, Horakova, Havrdova, Skoda
pripravi do 10. 3. 2017 dalsi verzi zapisu, kterd bude projednana korespondencné v ramci
Sekce a po dosazeni konsensu v ramci Sekce bude tento material zakladem pro dalsi jednani S
pojistovnou (deadline pro vypracovani finalni verze pro VZP do konce 3/2017).
Info o stavu Evropskych guidelines / Standardy pro diagnostiku a 1é¢bu/ - Havrdova — dosud
nejsou - dalsi informace k pfisti schiizi na Jedlickovy dny, vznesen pozadavek na pravidelnou
aktualizaci Ceskych standardil — navrh cca 1x za dva roky
Jedlickovy dny - Talab
a. Program — vysla druha informace v periodicich, funguje on-line pifihlaSovaci systém,
je mozno se ptihlasovat,



Vi.

Vii.

viii.

vpatek 26. 5. 2017 — likvorologicky blok — pozadavek na pfipravu 3
prednasek (Mares, Stoura¢) — do konce tinora dodaji nazvy 3 prednasek — (D.
Zeman, Dr. Hanzalova, O. Sobek) — do konce tinora 2017 K hlasovani per
rollam ¢leniim Vyboru SKNIL, navrh pfednasky — stanovit zdkladni vySetfeni
(likvoru) u pacienta s klinickym syndromem suspektnim z demyeliniza¢ni
nemoci (Mare§, Stourag) — do poloviny biezna ptipravi podklady — k diskusi
¢lenim Vyboru SKNIL,

ii. patek 26.5.2017 17-18:00 Prof. H. Wiend| — zahrani¢ni host — souhrn klinické

imunologie RS + dopady do klinické praxe,

iii. plenarni schiize SKNIL 18:00 — 18:30 (D. Horakova),

spoleCensky vecer od 20:00 hodin,

sobota 9:00-10:00 hodin — evropské standardy, guidelines, pojistovny (E.
Havrdova)

10:30-11:30 — model péce o chronicky nemocné, prostor pro pacientské
organizace, byly osloveny — Domov Sv. Josefa v Ziréi, eReStym, SMS klub a
Roska — prezentace 4 10 minut, zavér Stanovisko SKNIL (Horakova)-
podpora sjednoceni aktivit pacientskych organizaci do jedné platformy

11:30 — 12:30 neurorehabilitace (M. Kovari, M. Hoskovcova, K. Novotna, L.
Keclikova), prezentace MS rehab, 3-4 piednasky,

14:00-15:00 — registr ReMuS (D. Horakova + 2 prezentace z regioni) +
prezentace Impuls,

varia 15:00 — 16:30 (sdéleni & 10 minut) — 8 piednasek z praxe,

sekce postert, vyhlaseni nejlepsiho posteru v sobotu 16:30 - (finanéni odména
za nejlepsi poster) — hodnotici komise (Meluzinova, Vachova, Zapletalova)

b. Organizaéni zajisténi Jedlickovych dnt - Impuls

5. Doporuceni pro pomucku Walkaid — Horakova — skupinou fyzioterapeuti byl vypracovan

6.

material pro uzivani této pomucky, doporuceny kontroly uzivani pomicky v referencnich
centrech, material byl rozeslan k diskuzi ¢lentim vyboru SKNIL, do 3. 3. 2017 zaslat diskusni
prispévky D. Horakové, pak bude piedano jako doporuceni SKNIL.

Projednani problému nartstajiciho poétu odbornych akci v CR — zda se, Ze pocet akci zagina
prevySovat kapacitu publika, v fadé pfipadi pouze komer¢ni zalezitost. Vyjadieni Sekce
ohledné garance pro jednotlivé odborné akce — navrh stfidat Jedli¢kovy dny a Olomoucké
neuroimunologické symposium — kazdé vzdy 4 2 roky, programova podpora na Cs.
Neurologicky sjezd, akreditovany kurs pro sestry specializované na péci o pacienty s RS
(8kolici pracovisté VFN Praha a FN Ostrava).

7. Dalsi schiize — Jedlickovy dny, Kaiserstejnsky palac, patek 26. 5. 2017—

a. Vv 11:00 schiize vyboru SKNIL
b. ve 12:30 spole¢na schiize Vyboru a Vedoucich center



