Zapis spole¢né schiize Vyboru SKNIL CNS CLS JEP a vedoucich RS center
Dne 21.9. 2018 —14:15 hod - 15:45 hod
Misto: Pardubice, Restaurace Bonté, Masarykovo ndmésti, naproti kongresovému centru

Piitomni: Hordkova, Kubala Havrdova, Zapletalova, Stouraé, Mares, Valis, Dufek, Martinkova,
Adamkova, Pitha, Vachova, Griinermelova, Kmetova, Talab, Hradilek, Peterka, Meluzinova,

Stétkarova

Aktudlni problémy s dhradou Iékid v centrech (Horakova, Vachova)

a.

b.

C.

Situace s dostupnosti DMD lécby v centrech — bezprosttedni problémy t.¢. nejsou
referovany

Lemtrada — problémy s Uhradou — problémem jsou zejména situace, kdy je nutno
Zadat pojistovnu o schvaleni Uhrady (switch z natalizumabu nebo fingolimodu) — plan
— dalsi jednani s VZP iniciovat aZ po schvéleni standard

Body pro dalsi jednani s VZP — dalsi taktéz az budou standardy

Registr ReMuS (Hordkova)

a.

Info o Vystupu k 30. 6. 2018, v soucasnosti zaddno — 11 252 pacientd na DMD,
diskutovany problémy v jednotlivych centrech, zatim nejsou plosné ve vsech
centrech zaddvani non DMD pacienti, 6 center ma stale méné nez 20 zadanych
pacientd non DMD, podpora center k zadavani, soustfedéni na primarni progresi,
budou zaslany vystupy jednotlivym centrim

Kvalita dat — nastaveni pravidel

Info o novém software MDS (bude znamenat podpisy nového IS), dliraz na nutnost
sbéru dat o:

i. Efektivité
ii. Bezpecnosti SAE, SUSAR, komorbiditach

Dalsi akademické vystupy, Impuls nové otevird moznost 3 novych analyz pro
akademickou sféru

zarazeni dalSich center do MS base — bude feseno na zakladé spolec¢ného kontraktu
mezi Impulsem a MSBase, cekdme na vyjadieni MSBase

Zpracovani dat o likvoru vramci ReMUS, Likvorova data a registr REMUS -
konsenzus: MUDr. Ing. David Zeman, Ph.D., prof. MUDr. Jan Mares, Ph.D., MBA, doc.
MUDr. Pavel Stoura¢, Ph.D. - nutné opravy a zasady pfi zadavani likvorovych dat do
registru REMUS - J. Mare$ — bude vypracovan dokument, v jakém formatu zadavat
data do ReMuSu, dokument bude soucasti nového manualu v souvislosti

s pfechodem na novy software, planovano proskoleni zadavajicich

Jedlickovy dny — 24. — 25. 5. 2019 — pfiprava programu — zvolen programovy vybor (Kubala

Havrdova, Hordkova, Pitha, Taldb, Stoura¢, Mare$, Zeman), definice prioritnich témat — likvorologicky

blok, blok pacientskych organizaci (paralelni workshop), pfehled PML v CR, problematika tpravy

davkovani natalizumabu (4 versus 6 tydn(), zahranic¢ni host - prof. A Bar Or



4.

Certifikace center - Centra vysoce specializované péce (Kubala Havrdova) info o aktudlnim stavu —
opét apelovano na nutnost zaddvani dat do ReMuSu, nutnost akreditace jednotlivych center — bude
shaha o navyseni hodnoty bodu pro tato centra, navrh doplnéni o lizkovou péci, do 31.10.2018 bude
materidl rozeslan RS centrdm k pfipominkovani (do 15.11.2018), do konce roku podstoupeni
materidlu MZd CR, persondlni poiadavky v centrech se odvijeji od poctu pacientd zadanych
v registru, prozatim moznost zajiSténi psychoterapeutické péce v misté bydlisté, planovan kurz pro
psychoterapeuty pro pacienty s RS — pljde o zdravotnické zaméstnance — nositele zdrav. vykonu

Standardy péce — Evropské guidlines a Ceské guidlines (Kubala Havrdova) — aktudlni stav — diskuse
o prodlouZeni intervalu podavani natalizumabu na 6 tydn(, problematika NMO je jiz zpracovana
definitivné, gravidita téz, détsti pacienti — moZnost nasmlouvani détského neurologa dohodou,
termin dopracovani do 31.12.2018

RGzné - pripomenuti existence celonarodnich "téhotenskych" registrC - Sanofi OBS
12751/0BS13436 Czech Republic (Aubagio, Lemtrada) — pacientky, které otéhotni do 4 mésicl od
posledni kdry alemtuzumabu nebo s hladinou teriflunomidu nad 0,02 - J. Mares

Dalsi schlize — 17.1.2019 od 11:30 hodin v Praze, ERBIA CONGRESS CENTRUM, City Tower, 27.
Patro, Hvézdova 1716/2b, 140 00 Praha 4

Zapsal: Pavel Hradilek



