Zapis spole¢né schiize Vyboru SKNIL CNS CLS JEP a vedoucich RS center dne 24. 11. 2017,

8:30-10:00

Misto: Brno, Vystavisté, pavilon E - za salem E1 - C, v 1. patre - Jednaci sal.

Pritomni: Kubala-Havrdova, Horakova, Talab, Vachova, Peterka, Mare$ Jan, Mares

Miroslav, Ampapa, Hradilek, Zapletalova, Griinermelova, Adamkova, Dufek, Meluzinova,
Medova, Pavelek

Host. 0. Skoda

1. Registr ReMuS — Horakova

a. Prezentovana nova data z Registru ReMusS — k 30. 6. 2017

b.
C.

Info 0 novém software MDS — nadale se fesi, snaha o implementaci do konce 2018

Info 0 moZnosti zapojeni se do MSBase

d. Uvolniovani dat z registru

i. Druhy vystupt (pravidelny, komeréni, akademické), RS centra dostavaji
pravidelné vystupy, dale vystupy pro Gcely komercni a akademické — jejich
schvéleni ze strany Vyboru SKNIL probiha hlasovanim per rollam,
informovana vzdy p. Vojackova, ReMuS je akceptovan pojistovnami jako
spolehlivy zdroj dat. Zatim vazne zadavani dat SPMS a PPMS pacientd,
centra vyzvana k rychlej$imu zadévani a také k zadavani dat pacient s NMO

ii. Podminky pro akademické vystupy a Zadosti jsou dostupné na

www.nfimpuls.cz

Info o seminafi registru - Praha 10. 11. 2017 pro osoby zadavajici data
i. nové Manualy
ii. nutnost sjednoceni dokumentace v centrech
Kontrola kvality dat
Likvor — info o aktualnim stavu analyzy (Mare3, Stoura¢), schiizka za&astnénych (+ T.
Dolezal) dosud neprobéhla, nutno provést kontrolu referenénich mezi zadavanych

hodnot

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

a.

Info o probéhlych revizich v jednotlivych centrech — kontrolovani zejména noveé
nasazeni pacienti, feSena otazka vraceni 1ékii — v pfipadé zmény 1é¢by, jednou
z namitek reviznich 1ékaiti bylo, Ze 1ék nebyl nasazen v ,,remitentnim* stadiu nemoci,
k tomu se odborna spolecnost (Vybor SKNIL) vyjadfuje tak, ze ,,remitentni® stadium
nemoci — neexistuje (ve smyslu takto stanoveného medicinského pojmu), dale
rozporovana délka doby mezi CIS a lécbou SoluMedrolem, tuto vSak thradova

vyhlaska nestanovuje, pijde o bod pro jednani s pojistovnami


http://www.nfimpuls.cz/

3.

4.

b. Aktualni situace ohledné dostupnosti DMD 1é¢by v centrech — informace z center,
zatim 1éCba probihda, novi pacienti jsou na lécbu nasazovani, z ddvodi
»administrativniho* zdrzeni se ne vzdy dafi dodrzet termin 4 tydnd k zahajeni 1écby
od doby, kdy ji indikoval 1ékat RS centra, eskalace 1é¢by t. ¢. probihaji bez vétsich
problémi

c. Informace z Kulatého stolu 15. 11. 2017 — setkani zastupcti odborné spole¢nosti, VZP
a Svazu pojistoven a SUKL (Vachova, Havrdova)

i. Pohled pojistoven a SUKL — diskuse o liniich 1é¢by (2. daclizumab, kladribin,
fingolimod, 3. natalizumab, alemtuzumab, zatim bez zatazeni - ocrelizumab),
Vybor SKNIL podporuje snahu 0 vytvoreni 2 linii (pro chorobu s nizkou
aktivitou a chorobu s vysokou aktivitou), diskutoviana otdzka moznosti
podavat n&kterd DMD I1éCiva v jinych intervalech nez stanovi SPC
jednotlivych 1€kt u rizikovych pacienti (aplikace Tysabri co 5-6 tydnu — u
rizikovych pacienti s vysokym Al pro JC virus, snizeni davky Gilenye nebo
Tecfidery v pfipadné lymfopenie apod.), bude nutno pro tyto postupy ziskat
pisemny souhlas pojistoven

ii. Standardy pro 1é¢bu — optimalné do konce 2017

iii. Nova dg kritéria — probéhla diskuse, co budou znamenat pro uhradu DMD
vCR — otazka zahajeni 1é¢by pro CIS, namét pro pojistovnu — zatim
doporuceno dale psat CIS s vysokym rizikem rozvoje CDMS

d. Dostupnost 1é€by — monitorace pacientskymi organizacemi -problematicka

e. Aktudlni situace ohledné preparatu Lemtrada (Horakova) — aktualné 1€k zatim stale na
§16, probiha jednani mezi firmou, pojistovnami a SUKL, odborna spole¢nost jasné
deklaruje, ze je zadouci, aby 1€k byl dostupny, soucasné podporuje snahu, aby byl
cenoveé srovnatelny s 1éky obdobné Géinnosti, t. j. aby byla platba rozlozena mezi
jednotlivé roky a aby firma platila retreatmenty, pokud bude pacient dale relabovat

Info o jednani na MZCR 9. 11. 2017 ohledné ziskani certifikatu Center vysoce specializované
péce (Havrdova, Horakova) — doba platnosti materialu 5 let, platnost pro vSechna soucasna
centra, doporuceno vyhlaseni k datu 1.4.2018, vyjednani vyjimek vzdélani sester — ve spec.
kurzu pro dosud nedostateénou kapacitu kurzd, pfipadné zménit na ,alespoit 1 sestru®,
podminkou pro prihlaSeni jako CVSP je, aby centrum mélo alesponi 400 pacientl, zdrojem
budou data zadana jednotlivymi centry do registru k 15.12.2017 nova verze materidlu bude
rozeslana vedoucim lékaim RS center k vyjadieni

Vzdé€lavani sester specialistek na RS — planovany kurz v tydnu od 27.11.2017 do 1.12.2017 a
nasledné praktickd ¢ast v tydnu od 5.2. do 9.2.2018 v Ostravé, je mozné se ptihlasit on-line:
www.fno.cz — Neurologicka klinika, vzdélavani a staze - kurzy — Dr. Hradilek — kapacita je jiz

naplnéna


http://www.fno.cz/

5. Rtzné — J. Mare§ — Info o koordinaci t€hotenského registru pacientek na alemtuzumabu —
narodni koordinator J. Mares — Vv ptipad¢ zjisténi gravidity u pacientky lé¢ené alemtuzumabem
vydat pacientce kontakt na Olomoucké centrum — pokud pac bude mit zajem, obrati se
ohledné sbéru dat na Olomoucké centrum, dalsi Info byla sdélena 0 planovaném Olomouckém
symposiu ve dnech 20.-21.9.2018, promyslet program do pfisti schiize — koncept nejprve
satelitni symposia, potom dal$i program

6. Dalsi schiize 7.3.2018 v 11:00 v poslucharné polikliniky Praha Karlovo nam.

Zapsal: Pavel Hradilek



