Program schiize Vyboru SKNIL CNS CLS JEP

Dne 17.1. 2019 - 12:00 — 14:30

Misto: Erbia congress centrum, Praha

Pritomni: Mare§, Horakova, Havrdova, Meluzinova, Ampapa, Zapletalova, Hradilek, Pitha, Vachova

Omluveni: Talab, Stoura¢

1. Aktualni problémy s tthradou léki v centrech (Horakova, Havrdova, Vachova)

a.

b.

C.

Situace s dostupnosti 1é¢by v centrech, problémy s tthradou — aktualné nejsou referovany vétsi
problémy z center ohledn¢ 1¢kl, které maji jasn¢ definovana uhradova kritéria. Vyrazné
problémy zistavaji v pripadé lateralnich switchil (nejasna pravidla, nadmérna byrokracie)
Informace o jednani na VZP + planované jednani — diskutovana tiprava na 2 lécebné linie
(zékladni a eskalacni), také feSen problém lateralnich switchd (cilem je, aby lékat RS centra
mohl provadét ,laterdlni switche® v ramci druhé linie DMD 1é¢by bez omezeni s cilem
dosahnout NEDA (,,no evidence of disease activity®), dalsi schiizky budou probihat, podklady
k jednani VZP ma

Body pro dalsi jednani s VZP — princip ,,eskalace 1é¢by*, zavedeni kriteria 2 atak/2 roky u

pacientt s relaps-remitentni RS

2. Registr ReMuS (Horakova)

a.

b.

Info o Vystupu k 31. 12. 2018, diskutovany problémy v jednotlivych centrech, non DMD
pacienti zatim nejsou do registru zadavani ve vSech centrech, zejména t.¢. diraz na mapovani
primarné progresivnich pacienti
Info 0 novém software MDS, diiraz na nutnost sbéru dat o:

i. Efektivité

ii. Bezpecnosti SAE, SUSAR, komorbiditach
Dalsi akademické vystupy, principy authorshipu — dle dokumentu, ktery bude po schvaleni
nadaci Impuls umistén na webu SKNIL
Info o ukonéeni nabéru pacienti 1é¢enych natalizumaberm do registru TOP (k 31.12.2018
kon¢i nabor pacienti do registru TOP, pacienti, ktefi byli zarazeni do registru TOP do
31.12.2018 pokracuji dale ve sledovani vtomto registru), u téch, ktefi zahdjili 1é¢bu
natalizumabrem po 1.1.2019 bude sledovani nové probihat cestou registru ReMusS, u téchto
pacientli na Tysabri se budou zadavat navic anti JCV protilatky, data infuzi a SAE Pfesné

informac budou soucésti planovaného $koleni, které probéhne pocatkem roku 2019.

3. Jedlickovy dny - 24. - 25. 5. 2019 - probihd pfiprava programu - Vybor SKnIL odsouhlasil finalni

verzi hlavnich prednaskovych bloki (bude odeslano do tisku do 31.1.2019). Uzavérka aktivni

ucasti byla stanovena na 15.3.2019, finalni verze programu do 15.4.2019 - odpovédné osoby -

Talab, Pitha, Hordkova, Mares, Havrdova.



0.

Certifikace center - Centra vysoce specializované péce (Havrdova, Horakova) - info o aktudlnim stavu,
stav pripravenosti center, diskuze, dolozeni poctu pacientd zregistru ReMuS, budou vydavany
certifikaty pro vedouci 1€kate centra, ovéteni splnéni kritérii

Standardy péce - Evropské guidelines a Ceské guidelines se finalizuji, probéhla diskuse, rozdélen{
1é¢by do dvou linif (Havrdova) - info o aktuadlnim stavu

Rtizné — ptipomenuti bezpe¢nostni registri (Mares) — teriflunomid, alemtuzumab, fingolimod — nutno
reportovat pacientky, které ot¢hotni na 1é¢b¢ témito preparaty

Navrh D. Horakové — navrhuje zménu komise pro studovani hodnoticich tthradovych zprav SUKLu —
nové doplnéni — J. Mare§ a R. Ampapa

Informace o portalech euni.cz nebo infoprolekare.cz — moznost tam uvetejnit i témata ¢lank, které jiz
byly publikovany, informace z kongresti a symposii

Probiha jednani o zavzeti webovych stranek SKNIL do stranek Ceské neurologické spole&nosti

10. Dalsi schiize (Vybor SKNIL + vedouci lékati RS center) — Jedli¢kovy dny péatek 24.5.2019 10:00 hodin

Zapsal: Pavel Hradilek



