Zapis spolecné schiize Vyboru SKNIL + Vedouci center 26. 5. 2017 od 12:30 hod
Kaiserstejnsky paldac, Praha, v rdmci Jedlickovych dnl

Piitomni: Hordkova, Zimova, Griinermelova, Pavelek, Fiedler, Stouraé, Mare$ J., Ampapa,
Havrdova, Vachova, Pitha, Zapletalova, Hradilek, Meluzinova, Dufek

1. Registr ReMuS — Horakova

a. Tiskova konference Impulsu probéhla 16. 5. 17, RS centra obdrzela lokalni vystup dat

b. Info o novém software DES (data entry systém) - DES by mél byt k dispozici ve 2.
poloviné 2017, nejprve bude odzkouseno ve VFN, teprve po odladéni bude zahdjen
proces prechodu od iMed k DES v jednotlivych centrech. Centra budou véas o tomto
kroku informovdna a bude zajisténa technickd podpora pro prechod mezi obéma
systémy.

c. Info o mozZnosti zapojeni se do MSBase — zatim zapojena 3 centra — VFN, Teplice,
Jihlava. Dle nové evropské legislativy bude do budoucna nutna smlouva mezi MSBase
a konkrétni nemocnici. Navrh této smlouvy se v soucasnosti pfipravuje v MSBase,
ihned po obdrzeni prvni verze budou informovana jednotlivd centra a pokud bude
smlouva vyhovovat, tak se mohou také zapojit do MSBase. Podminkou je pak
podepsani informovaného souhlasu u kazdého pacienta, jehoz data budou odesilana.

d. Kontrola kvality dat - zatim neni dokonceno, je do urcité miry vazano na zavedeni
nového sw DES, dokumenty se pfipravuji.

e. Uvolnovani dat z registru — probéhla diskuse, k celkovym agregovanym datlim bude
mit pfistup cely Vybor SKNIL, tento poda Zadost na Impuls ke zpracovani vystupu
agregovanych dat (Horakova), dale se rozhodne, jaka data budeme chtit zpracovavat
a exportovat z registru, moznost Vyboru SKNIL vyjadfit se ke kvalité péce, moznost
stanoveni indikator( kvality péce

f. Seminaf pro osoby pracujici s registrem — plan na zafi/fijen 2017, pozvani budou
vedouci RS center a osoby pracujici s registrem — misto a presné datum bude
stanoveno dodatecné

g. T.C.vregistru data 9044 pacientl na DMD + 1955 non-DMD pacientd.

2. Informace z jednani s VZP 20. 2. 17 — aktualizace, info o zapisu — Vachova — byl rozeslan
¢lenim Vyboru, material je t.C. akceptovan VZP, RL se jim budou fidit pfi revizich, Vybor
SKNIL t.€. vzal na védomi tento zapis, souhlasi s nim, budou nasledovat dalsi jednani k dosud
spornym bodlm (deeskalace, ukonceni |éCby pfi zvyseni celkového EDSS o 1,0 za rok, délka 1.
ataky — CIS — 6 mésicl, prikaz aktivity onemocnéni jinak nez pomoci Gd), platnost
dokumentu od 1.6.2017, bude iniciovdano jednani se svazem pojistoven, dokument byl
rozeslan vedoucim Iékarim RS center (Hradilek)

3. Ztrata Uhrady preparatu Lemtrada — Horakova — zatim v RS centrech probihaji druhé cykly
vétsinou bez komplikaci, viibec nejsou feseny Uhrady tretiho a dalSich cykld. Nazor SKNIL je,
Ze pokud zlstane zachovana aktualni cena pro prvni dva pulsy, mél by byt v pfipadé potieby
podani 3. pulsu v pribéhu prvnich 5 let tento puls hrazen firmou. SKNIL také doporucuje
rozloZeni plateb za prvni 2 cykly na dobu 5 let. SKNIL se jednoznacné shoduje na tom, Ze
ztrata Uhrady znamena vyrazny negativni zasah do lIé¢by nemocnych s RS.

4. Soucasné problémy suhradou — rozbor aktudlni situace, doporuceni dalSiho postupu
z Vyboru SKNIL — Hordkova — viz bod 2



5. Info o stavu Evropskych guidelines / Standardy pro diagnostiku a lé¢bu - Havrdova — dosud
nejsou, ponechano na dalsi spolec¢nou schizi
6. Dalsischiize — sjezd Brno 24. 11. 17

Zapsal: Pavel Hradilek



