Zapis schiize Vyboru SKNIL CNS CLS JEP 13. 9. 2017, 12 - 14 hod

Ostrava, Zamek Zabieh, U Zamku 42 /1, 700 30

Pritomni: Vachovd, Zapletalova, Pitha, Havrdova, Meluzinova, Ampapa, Horakova, Mares,
Talab, Hradilek, Stouraé

1. Registr ReMuS — Horakova

a.

Nova data z Registru ReMuS — k30. 6. 2017 doslo k dal§imu narastu pacienti
lécenych DMD zatazenych v registru, vétSina center jiz zadava pravidelné tato data a
odesilaji kolem 90 % dat vSech svych DMD pacientll. Zlstavaji ale stale 3 centra,
ktera zatim zafadila mén€¢ nez 50 % DMD pacientii. Soucasné¢ je problémem
minimalni narst non DMD pacientii. Diskutovany pfiiny a mozZnosti zlepSeni
dané¢ho stavu. Pfesna data budou zvefejnéna v tiskové zpraveé, kterou pripravuje
Impuls.
Info o novém software DES (Data Entry System) — z duvodu tecnickych problému je
pravdépodobna implementace odloZena az na za¢atek roku 2018
Info 0 moznosti zapojeni se do MSBase — smlouva s MSBase — zatim také odlozeno,
¢ekdme na navrh smlouvy z MSBase
Uvolnovani dat z registru
i. Druhy vystupt (pravidelny, komer¢ni, akademické)
ii. Podminky pro akademické vystupy a zadosti jsou dostupné na
www.nfimpuls.cz
iii. Zatim 1. zadost o akademicky vystup (Dr. Pavelek — Hradec Kralové — byla
schvalena), pripravujeme zadost za SKNIL

Planovany seminat k registru Praha 10. 11. 2017 vhodna Gcast osob pracujicich
s registrem + vedoucich center, podrobné info bude rozeslano
Kontrola kvality dat — Impuls zaméstnal svého statistika — otazka nastaveni kvality dat
- % eskalace 1é¢by u RS pacientt ?, dalsi parametry?
Likvor — nastaveni parametri, osloven Prof. Mare§ a Doc. Stouraé — otazka kvality
zadavani dat, otazka senzitivity a specificity jednotlivych laboratofi, Prof. Mare$
navazal kontakt s Mgr. Jir¢ikovou, budou dale komunikovat, dale i s RS centry —
nastaveni jednotek, parametru,

2. Soucasné problémy s Gthradou — diskuze o aktualnim stavu v centrech

a.

Pokracovani v jednanich s pojistovnami — Dr.Vachova bude iniciovat jednani s
malymi pojistovnami,

Aktualni situace v centrech — v mnohych centrech u riznych pojistoven je budget jiz
nyni v zafi vycerpan, problém prtijimat k 1é¢bé nové pacienty, pfipadné eskalovat
Budou osloveny pacientské organizace ohledné feSeni situace odkladani 1écby, thrad
apod. (Doc.Horakova pozada erestym a Prof. Mare§ Rosku) k ustanoveni kontaktniho
mista pro pacienty, jimz byla odmitnuta, nebo odkladana péce — s dokumentaci
jednotlivych ptipadl — material bude rozeslan vedoucim l¢kaiim RS center
Diskutovana otazka 1éceni atak kortikoidy — navrh — zahrnout do thradovych kriterii
1é¢bu kortikoidy (nikoli i. v. kortikoidy), nutno fesit cestou SUKL

Dr. Vachova oslovi Dr. Bartiskovou k vyvolani nové schiizky ohledné dodrzovani
dohodnutého memoranda ze strany VZP

Aktualni situace ohledné preparatu Lemtrada — Doc. Horakova — na SUKL stale
probihd jednani o stanoveni nové uhrady pro tento preparat. Stanovisko Vyboru
SKNIL je, Ze preparat Lemtrada by me¢ byt dostupny pro ¢eské pacienty. Otazka tthrad


http://www.nfimpuls.cz/
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guidlines, které se pfipravuji, Vybor jednozna¢né pozaduje, aby bylo rozdéleni pouze
na 2 skupiny, tj. 1éky s nizsi a vyssi G¢innosti. Tento pozadavek bude Vybor SKNIL
prosazovat i na dal3ich jednanich s pojistovnami a SUKL
3. Info o jednani ohledné ziskani certifikatu Center vysoce specializované péce (Prof. Havrdova)
- probéhlo nové jednani na Ministerstvu zdravotnictvi, bude snaha o prosazeni jest¢ v tomto
volebnim obdobi
4. Info ohledné Standardd pro diagnostiku a 1éébu demyelinizacich onemocnéni — Prof.
Havrdova — stale cekdme na publikaci evropskych guidelines, ¢eské standardy budou vychdzet
z evropskych guidelines. Cilem je zruseni linii 1écby a dosazeni kategorizace: vysoce a mén¢
ucinné 1éky a vysoce a méné aktivni nemoc
5. Odborny program na Ceském a slovenském neurologickém sjezdu v Brné
a. Hlavni sympozium o RS 90 minut, ndvrh hlavniho org. vyboru - stejna struktura pro
vSechny sekce - zvané prednasky
i. historie RS (Havrdova - 20 min)
ii. status quo - up date - standardni (Mare$ - 15 min) a nestandardni (Vachova
- 15 min) postupy, monitorace (Hordkova - 15 min)
iii. status quo - horké novinky (Hradilek - 15 min)
iv. vyhled do budoucna - kde budeme za 10-20 let (Havrdova - 10 min)
b. druha sekce likvorologicko-imunologicka + dal$f autoimunity - 90 minut
i. navrhujeme piednasky o NMO a NMO SD
i. likvorologie (Vachova - PML)
i. autoimunitni encefalitidy

|
iv. asi 1-2 vyzvané prednasky, zbytek kazuistiky a sdéleni z praxe

C. Vyukovy kurz o demyel. onemocnénich 90 minut -

i. Diagnostika a dif. dg RS a NMO - Talab

i. Aktualnilécebné postupy - Havrdova

iii. Sledovani aktivity nemoci a organizace péce o pacienta s RS - Hordkova
iv. Symptomaticka terapie - Vachova
d. Stanoven programovy vybor (Hordkova, Mare$, Meluzinovd) odpovédny za
kompletizaci RS, NMO a likvorologického programu - take otdzka koordinace
programu na firemnich symposiich
6. Info o novém téhotenském registru u pripravku Aubagio a Lemtrada Prof. Mare$ - podpora
sbéru dat pacientek, které otéhotni na Aubagiu nebo Lemtradé, Prof. Mares rozeslal info do
RS center, je koordinatorem tohoto registru
7. Vzdélavani sester specialistek na RS - byla podana informace o pldnovaném kurzu, ktery
probéhne v tydnu od 27.11.2017 do 1.12.2017 a nasledné prakticka c¢ast v tydnu od 5.2. do
9.2.2018 v Ostravé, je mozné se prihlasit on-line: www.fno.cz - Neurologicka klinika,
vzdélavani a staze - kurzy - Dr. Hradilek
8. Dalsi schiize — Cs. Neurologicky sjezd Brno patek 24. 11. 2017 predbézné od 8:00 schiize
Vyboru SKNIL, nasledné od 9:00 spolecna schiize Vyboru SKNIL s vedoucimi Iékaii RS
center — Casy jeSté budou upiesnény

Zapsal: Pavel Hradilek
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