Zprava ze setkani EAN védeckého panelu ALS and
frontotemporal dementia, které se konalo 29.6.2019

Datum konani panelu: 29.6.2019 8:30 - 11:00 hod.

Pfedsedajici: V. Silani (Italie), M. Weber (Svycarsko, zastupujici za A. Ludolpha,
ktery z osobnich d@vod{ nepritomen)

Probréano 10 hlavnich témat:

1/ Ze 7 programovych navrh{ pro stavajici kongres v Oslu 2019 akceptovany
pouze 2

e Navrh feseni: diskuze o budoucich navrzich mezi ¢leny panelu
s dostate¢nym predstihem a Sirsi zapojeni vSech ¢lenl panelu

2/ Pokracuje tvorba novych EAN guidelines péce o pacienty s ALS pod vedenim P.
van Damme (Belgie) na zdkladé pravidel systému GRADE, kt. zahrnou pouze
systematické review, ale zcela vynechaji nekontrolované studie ¢i nazory expert(

e Peter Andersen (Umea, Svédsko) navrhuje dodatkové guidelines
k vysSe uvedenym

e Panel povazuje toto rozsireni za uzitecné, ale povazuje za nezbytné,
sjednotit tento dodatek s hl. guidelines na zakladé diskuze s
Vyborem EAN pro tvoru guidelines

3/ Spoluprace panelu s ENCALS, WFN, TRICALS, sitémi jako German MND-Net,
project MiNE a také ERN-MND

e Panel spolupraci podporuje, zatim ale nevyjasnéno, jakym zpUsobem
a na jaké bazi ma probihat; ohledné ERN-MND vyzvan k iniciativé
Clen panelu G. Siciliano, kt. zaroven koordinatorem ERN-MND

4/ Meeting v Reisenburgu, brezen 2020, k problematice stavajicich populacnich
registrd jizniho Némecka, Francie, Svédska a Norska, kt. organizuje A. Ludolph

¢ Mnoho ¢lenl panelu na tento meeting nepozvano / nevédélo o ném,
pricemz o toto setkani deklaruji zdjem; panel doporucuje, aby tito
byli na setkani prizvani s ohledem na své bohaté zkusenosti

s tvorbou a vedenim registrd (napr. A. Chid, Italie)
e Diskuze o vyhodach / nevyhodach narodnich vs. evropskych

(Progeny) registri se zavérem potreby obou typl (narodni pro oblast
kvaltity a ndkladl péce, evropské v rdmci vyzkumnych projekt()

5/ Informace o probéhlé spolulcasti panelu na tvorbé Airlie House Guidelines

e Diskuze ohledné vhodnosti procesu Delphi pfi tvorbé dokumentu
takového typu - rozdilna stanoviska ¢len@ (proti: V. Silani, pro: M.
Weber)

6/ Informace o probéhlém meetingu k problematice Primarni laterdini sklerézy ve
Philadelphii



e za panel se zucastnila V.Drory, Izrael
7/ VétsSi spolulcast na Evropské zkousSce z neurologie (EBN board examination)

e Panel by mél mit svého zastupce i pri Ustni casti zkousky (dosud
pouze navrhy otazek do testu)

8/ priprava programu na EAN kongres v Parizi 2020

e M. Weber se 2 navrhy (TC - symptomaticka péce, HoC - MUNIX), V.
Silani a A.Ludolph po 1 (problematika neurofilament, forma
programu zatim neupresnéna)

O. Tysnes (Norsko) predlozi znovu navrh, kt. odmitnut v programu
pro Oslo 2019 (Kontroverze - genetické testovani u MND: ANO Ci
NE?). Deadline 31.7.2019

9/ volba nového predsedy(-a) panelu (A. Ludolph a V.Silani jiz vyCerpali pripustny
pocet obdobi ve vedeni dle stanov EAN a nemohou v dalsi volbé kandidovat)

A.Ludolph a V.Silani zistanou ¢leny Management group
V. Silani navrhuje M.Webera jako jednoho z predsed(
B. Koritnik naznacil pripadny zajem

Volby se budou konat na podzim 2019

10/ vztahy panelu s ENCALS - navrh A.Ludolpha, zaslat sdruzeni ENCALS popud
ke zmeéné stanov tak, aby vyhovovaly kritériim EAN, coz by umoznilo blizsi
provazani obou skupin (ALS-FTD panelu v ramci EAN a ENCALS) v budoucnosti

e Dle probéhlé diskuze: ackoliv je blizsi interakce s timto télesem
nutna, panel neni opravnén / neni v jeho zaméru, zaobirat se
procesy fizeni ENCALS

Vidit: MUDr. Radim Mazanec

MUDr. Daniel Baumgartner



