Zapis spole¢né schiize Vyboru SKNIL CNS CLS JEP a vedoucich RS center
Dne 29. 11. 2019, 08:00 -9:30

Misto: Kongresové centrum, Praha, Jizni sal 3A ve 3. pati‘e KCP.

Piitomni: Kubala Havrdova, Griinermelova, Ampapa, Talab, Zapletalova, étouraé,
Pitha, Mare§ J., Mare§ M., Adamkova, Horakova, Hradilek, Peterka, Vachova, Valis,
Meluzinova, Stétkafova

1. Vyzva MZCR (Horakova, Kubala Havrdova) —

a. Cilem vyzvy je zlepsit a standardizovat persondlni, prostorové a technické
podminky v jednotlivych centrech. Aktudlné vSech 15 nemocnic potvrdilo, ze
jejich zatfizeni napliuji vSechny pozadavky stanovené Vyzvou. Na zékladé
toho byl vSem 15 centrim pfidélen statut CVSP (seznam je na strankach
mzcr.cz). Je nutno zduraznit, Ze pokud v nasledujicich 5 letech bude kontrolou
zjisténo, Ze centra nenapliiuji tyto pozadavky, je mozné status CVSP centru
odebrat.

b. Seznam indikatort kvality, které definuje Vyzva, bude zvefejnén na strankach
mzcr.cz spoleéné s metodikou hlaseni. Zaslani indikéatortt bude pozadovéano
vzdy ke 30.6. nasledujiciho roku s prvnim hlasenim ke 30.6.2021 za rok 2020.
Podstatnou ¢ast informaci pro vyplnéni tohoto hlaSeni bude mozZné ziskat
z pravidelného vystupu z registru ReMusS, ktery dostavaji centra vzdy béhem
dubna daného roku.

2. Standardy péce - Ceské guidelines (Kubala Havrdova) - aktudlni stav - hlavni
standard je prakticky dokoncen, nyni jeSté probiha prace na standardu pro NMO
(opozdéno pro prichod novych 1éki), nasledovat bude oponentni fizeni, finalni

verze by méla byt béhem jara 2020.

3. Aktualni problémy s tthradou lékt v centrech (Horakova, Vachova)
a. Situace s dostupnosti 1é¢by v centrech, problémy s uhradou — aktualné je
situace v centrech relativné pfizniva, pacienti jsou do 1écby pribézné

zatazovani v pozadovanych ¢asovych limitech



b.

Jednani s VZP — probéhlo jednani s naméstkem Smehlikem (Kubala Havrdova,
Horakova, Skoda) — budou vytvotena Spoleéna stanoviska s odbornou
spole¢nosti (Vybor SKNIL) — aktualné stanovisko pro lateralni switche (v
ramci skupiny 1€kt pro pacienty s vyssi aktivitou nemoci) z divodu
neucinnosti 1é¢by. V této situaci bude nutno zadat RL 0 schvaleni thrady
terapie (bude uvedena formulace, ktera ma byt v této situaci v zadosti
uvedena), bude se jednat o jednorazové schvaleni, nutno mit dolozitelné

v dokumentaci. Pokud bude RL trvat na schvalovani co 3 mésice, je mozno se
obratit na tstfedi VZP. Jednotliva stanoviska budou zasilana vedoucim
I¢kaitm center. Déle bude nésledovat jednani se svazem pojistoven k ziskani
stejnych podminek jako u VZP. Finélni verze dokumentt + doporuceni, jak
postupovat budou zaslany vedoucim 1ékaiim RS center po zavére¢ném
projednédni s VZP, které je planovéano na 9.12. 2019. Dale bude nasledovat

jednani se svazem pojistoven k ziskani stejnych podminek jako u VZP.

4. Registr ReMuS (Horakova)

a.

b.

C.

d.

Info o aktualnich vystupech — pfisti vystup k 31.12.2019 — bude k dispozici
béhem 3-4/2020, jde jiz o longitudinalni data, bude tfeba posilit analytickou
¢ast veetné publikacni aktivity

Pfechod na novy software MDS, systém je zatim testovan ve VFN Praha,.
Planujeme, 7e v ramci MSBase bude CR vystupovat jako jednotny registr,
ktery bude zastoupen 1 centrem (ReMuS.cz), smlouvu by uzaviral NF Impuls,
ktery bude mit smlouvy i s jednotlivymi nemocnicemi. Kazdé centrum bude
reprezentovano vlastnim principal investigator, ktery bude zaregistrovan
v MSBase. Vsechna centra budou plné€ informovana o projektech probihajicich
v MSBase a budou mit pravo se do téchto projektli zapojit, soucasné ale
souhlasi, ze data budou odesildna pouze pies ReMusS.

Dalsi priority registru ReMuS — definice PP a SPMS, diraz na lepsi zadavani
dat pacienti NMO/SD + anti MOG (pfipravi Hordkova, Nytrovd) zadavani
SAE/AE, pripadné pridani dalsich polozek

Topik — registry base study se sekundarnim uziti dat u pacientt, kteti zahajili
terapii natalizumabem po 1.1.2019, probiha v ramci ReMuS — cilem téchto dat

je sledovani zejména bezpecnosti 1écby



5. Ruzné:
a. Ocrevus - vykazovani signalnich koda (Horakova) — pii vykazovani je nutno
zadavat specificky signalni kod, ktery je pro RRRS a PPRS odlisny
b. Registr LP Aubagio a LP Lemtrada (Mare$) — pfipomenuta existence registru,
Vv ptipadé vyskytu gravidity na této medikaci (do ptl roku od posledni terapie)
je nutno kontaktovat prof. MareSe, registr pacientek na LP Gilenya
(fingolimod) — kontaktovat prim. Zapletalovou
c. Vysetiovani Nfl v CR — ve FN Ostrava je podana zadost o grant — AZV na
vySetfovani metodou Simoa, ocekavame vysledek zadosti
d. Dotaz CNS — na recenzenty pro ¢asopis CSNN, Vv soucasné dobé CNS eviduje
malou aktivitu recenzentil ¢lanka z oblasti demyeliniza¢nich onemocnéni a
neuroimunologie, resp. fada recenzi je odmitana. Hradilek posle prof.
Herzigovi mailové adresy ¢lentt Vyboru SKNIL a vedoucich 1ékait RS center
jako moznych recenzentli, ¢imz dojde k navyseni jejich poctu. Dale byla ¢leny
Vyboru SKNIL a vedoucimi lékafi RS center pfislibena vétsi aktivita a
spoluprace s redakci CSNN na recenzich ¢lanki.
6. Dalsi schiize Vyboru SKNIL — patek 20.3.2020 od 15:00 hodin — pted programem
jarniho symposia Merck (Jihlava), pfed konanim schlize bude jesté potvrzeno mailem,

pujde o schlizi Vyboru SKNIL.



