Zapis spoleéné schiize Vyboru SKNIL CNS CLS JEP a vedoucich RS center

Dne 24. 5. 2019 10:00 — 11:45

Misto: OCCIDENTAL PRAHA HOTEL, NA STRZI 1660/32, PRAHA 4

Pritomni: Talab, Medova, Pavelek, Pitha, Kubala Havrdova, Martinkova, Ampapa, Stouraé, Meluzinova,
Zapletalova, Mares, Horiakova, Hradilek, Adamkova, Griinermelova, Vachova, Recmanova, Peterka

1. Aktudlni stav certifikace center v ramci vyzvy MZCR (Horakova, Havrdova) — probiha pfihlasovani

center do vyzvy MZCR jako CVSP, diskutovana dostupnost terapie NMOSD — dostupnost plasmaferez

— pro NMOSD i RS, diagnostika détského pacienta (do 18 let) probihd cestou pracovist détské

neurologie nebo détského oddéleni, RS centrum piebira détského pacienta s RS nebo NMO/SD teprve

po dokonceni diagnostického procesu, péci o détského pacienta garantuje détsky neurolog

2. Standardy péce - Ceské guidelines (Havrdova) - aktuadlni stav - ¢ekd se na dodani

farmakovigilan¢nich dat jednotlivych 1ékd, plan standard vydat v ramci Cs Neurol. Sjezdu v

listopadu 2019 - prednasky + do tisku jako ptiloha CSNN, centra CVSP (seznam) budou souéasti

standardu

3. Aktualni problémy s tthradou 1éku v centrech (Horakova, Vachova)

a.

Situace s dostupnosti 1é¢by v centrech, problémy s tthradou — aktudlné neni problém, pokud
pacient spliuje thradova kriteria, pietrvavaji problémy s tthradou na §16

Pozadavky na dalsi jednani s VZP — 1. t.€. preference feSeni tzv lateralnich switchd u 1éka pro
vysokou aktivitu nemoci (z diivodu nedostate¢né u¢innosti), otdzka nutnosti zadat pojistovnu,
Vv kazdém piipadé je nezbytné mit spravné v dokumentaci doloZzenou indikaci ke zméné 1é¢by,
2. oslovime svaz pojistoven o dosazeni dlouhodobého schvaleni thrady mimo kriteria (bez
nutnosti zadat co 3 mésice), 3. otdzka podavani Tysabri v intervalu 6 tydnii u JCV pozitivnich
pacientll za ucelem sniZeni rizika PML (v dokumentaci formulace ,,pacient byl informovan o
intervalu aplikace 6 tydni za ucelem sniZzeni rizika PML, s prodlouzenim intervalu infuzi

souhlasi®), zapisy z jednani s pojistovnou budou vedoucim RS center zaslany

4. Registr ReMuS (Horakova)

a.

Info o Vystupu k31. 12. 2018 byly zaslany vedoucim Iékafim jednotlivych center,
diskutovany problémy v jednotlivych centrech, opét diiraz na zadavani i non DMD pacientti
Pravidelné vystupy z ReMuSu pro centra budou nové 1x roéné vzdy ke konci roku, export dat
a jejich ,,Cisténi* bude 2x rocné

Info 0 planovaném upgrade SW iMed, ktery prob&éhne v pribéhu ¢ervna 2019, export dat az po
tomto upgradu, do center bude zaslana informace o terminu instalace — nutna sou¢innost IT
v jednotlivych centrech, feSena otdzka rychlosti souasného systému, problém zadavani tbl.
Mavencladu, otdzka feSeni v rdmci upgradu systému

Dalsi priority registru ReMuS — definice PP a SPMS, zadavani SAE/AE, pfidani dal$ich
polozek (JCV AB index, kojeni...)



e. Info o ukonceni naboru pacientti do registru TOP k 31.12.2018, pokracovani sledovani novych
pacientt, ktefi zahdjili terapii Tysabri po 1.1.2019 cestou ReMuS — kontaktni osoby
Vv centrech, dalsi pacienti budou sledovani cestou nové struktury observac¢ni podstudie v ramci
ReMuSu (Topik), dirraz na zlepSeni hlaseni SAE
Riizné — specializaéni kurz sester — aktualné neni nutnost vypsani dalsiho kurzu, centra jsou dostateéné
saturovana certifikovanymi sestrami, diskutovana otazka stanovovani rozpo¢tii RS center (srovnani %
s minulymi obdobimi), dal$i namét k jednani s pojistovnami
Dalsi schiize — zafi 2019 schiize Vyboru SKNIL (v ramci ECTRIMS — ¢tvrtek 12.9.2019 — cas a presné
misto bude stanoveno), pak Vv listopadu 2019 v ramci Cs Neurologického sjezdu probéhne spoleéna

schiize Vyboru SKNIL s vedoucimi 1ékafi RS center

Zapsal: Pavel Hradilek



