Zapis schize vyboru SNIL CNS CLS JEP

dne 12. ¢ervna 2014
RESORT SVATA KATERINA, POCATKY

Pfitomni: Havrdova, Hordkova, Hradilek, Koudelkova, Talab, Zapletalova
Omluveni: Adam, Marec¢kova, Mares, Pitha, Stouraé¢

1. Monitorovani pacientd v MSC (R. Talab):

a.

C.

Jednotné protokoly: navrh lécby, eskalace Iécby, kontrola Iécby — MS centra
v CR - zatim nedokonéeno, v soucasné dobé se zpracovava dalsi verze, ktera
vznikla na zdkladé pripominek a diskuse v minulém obdobi - finalizace —
odhad rozeslat k zavérecné diskusi. Do 31.7.2014 bude rozeslana dalsi verze
¢leniim vyboru SNIL.

vysledky jednani na Ustfedi VZP — obsahem zapisu vyboru SNIL —
nedostatecné prevzeti a realizace v jednotlivych MSC (zejména moZnost 6-
mésicnich kontrol u stabilizovanych pacientti) — pfipraven dopis, ktery bude
vedoucim MSC rozeslan.

cil — optimalizace centrové péce u RS

2. ReMusS (D. Horakova):

a.
b.

h.

aktualni stav — prezentovan Newsletter 6

zajisténi monitorovani stabilizovaného nemocného Ié¢eného DMD a 6
mésicl (pravidla monitoringu, zdravotnicka dokumentace)

zapojeni jednotlivych center, zadavani dat, transportovani dat a dalsi postup
soucasny vystup 2920 pacientt k 31.12.2013, k 6/2014 plan 5000-6000
pacientt, 12/14 kolem 8000 (cil do konce tohoto roku — vsichni pacienti
Ié¢eni DMD léky)

od 1/15 rozsifena faze — postupné zaradit vSsechny pacienty v centrech, u
pac. na DMD alespoi 2 zaznamy za rok, bez DMD 1 zaznam

Finance — potfeba cca 4 mil/rok od pfistiho roku na fungovani registru
Moznosti registru a vystupy — na strankach Impulsu - 1. obecna data vsech
center, 2. komercni vystupy — zadost na SNIL a Impuls — zadosti firem
(naklady hradi Zadatel), 3. akademické vystupy — epidemiologie, apod. —
opét zadost na Impuls a SNIL — za ucelem védecké Cinnosti, data zpracuje
Value Outcome, naklady na tuto praci Value Outcome uhradi Zadatel, cil
pristi rok generovat data pro pojistovnu jiz z ReMuSu

Do budoucna vyhledat epidemiologa alespon na ¢astecny uvazek

3. Statut MSC - jednani expertni skupiny MZ CR (R. Talab)
a. Zakladni navrh k rozpracovani - k pfipominkovani ¢leniim Vyboru SNIL
b. Jednostupnovy vs dvoustupnovy systém

C.

Navrh doplnit povinnost zadavani dat do registru pro existenci centra

4. Hloubkova revize Ghrad SUKLem po 3 letech referenéni skupiny €.69/3 (interferony a

ostatni léciva k terapii roztrousené sklerdzy, parenteralni) — vypracované stanovisko (E.
Havrdova)



5. Navrh kriterii switch v 1. a Il. linie — pfedjednan k projednani na Ustfedi VZP — navrh
(R. Talab) — akceptovany switche pro tolerabilitu, dalsi zatim nejasné, navrh
stanoveni komisi pro schvaleni lécby alemtuzumabem

6. Odborné aktivity

a.

b.

7. Razné

a.

b.

C.

Finance odbornych akci pofadanych sekci, které se konaly v roce 2013 (dopis
vyboru €NS o vyjimku), schvaleno jesté pied jednanim vyboru per rollam
Finance planovanych akci — povinnost odvést 30% ze zisku vyboru €NS, ktery
v pripadé akci poradanych Sekci poskytuje zastitu a pozaduje dle zapisa
vyboru uvedenou finan¢ni kompenzaci — Olomoucké neuroimunologické
sympozium 2013. Odeslat dopis predsedovi organizacniho vyboru, prof.
Kanovskému.
Zastitu odbornych akci bude poskytovat Sekce klinické neuroimunooogie a
livorologie pouze po predchozim akceptovani podminek vyboru €NS CSL JEP
organizatory akce, nejlépe pisemné.
Workshop neuro-urologicky — probéhl 12.-13.6.2014, navrh pfisté v ramci
Jedlickovych dnt, nutno vykomunikovat s Urologickou spole¢nosti
Neuroimunologické dny Olomouc 10/2014 vs 61. sjezd klinické
neurofyziologie - poskytne J. Mare$ emailem ¢leniim vyboru do 31.7.2014
Csl . neurologicky sjezd Ostrava (19.-22.11.2014- Clarion Ostrava)
www.csns2014.cz funkéni od 5.4.2014
I.Téma kurzu — spole¢ny nazev: " Co by mél kazdy neurolog védét o.
(ndzev choroby)" (napfiklad epilepsii, CMP , Parkinsonové
chorobé, Diabetické polyneuropathii, Alzheimerové chorobé ,
Migréné... ). Ke zvazeni, jako predsedim jednotlivych odbornych
sekci NS nebo odbornych spolecnosti, obsazeni jednotlivych
kursl. Vyukové kurzy by mély obsahovat zékladni informace o
chorobé, o diferencidlni diagnostice, maji mit didakticky
charakter a svym zamérenim jsou vhodné pro praktické
neurology anebo Iékare pred 1 atestaci.
1. Autoimunitni encefalitidy - kurs
Il. Bloky prednasek za sekci: Topicka sympozia: 3x 90 min.:
Témata:
1. Soucasné moznosti imunomodulacni lé¢by RS — 90 min
2. Diagnodza RS a environmentalni faktory — 90 minut
3. Soucasné moznosti likvorové diagnostiky - 90 min (M.
Koudelkova)
. Satelitni sympozia

Navrh zapojit Iékafe a sestry (jednani s asociaci sester o pfipadném
charakteru certifikatti (O.Zapletalova)) MSC do systému postgradualniho
vzdélavani (CZ,EU), podminkou pro praci v MSC.

Spolupriace s pacientskymi organizacemi — obecné spiSe vazne — kontaktovat
aktualni vedeni ROSKA - R. Talab

Vznik specializovanych center pro NMO — navrh 2 center v CR


http://www.csns2014.cz/

d. Den RS 2014 -6/2014
8. Termin dalsi schiize vyboru — vzhledem k fesSeni aktualnich otazek:
a. navrh terminu 5.9.2014 v 11:00 hodin, Praha, Karlovo nam. 32!!!

b. dal3i schiize v ramci Csl neurologického sjezdu — Ostrava — 19-22.11.2014
(nejlépe ctvrtek po odborném programu) hodina bude upfesnéna dle
casového rozvrhu MS bloki na sjezdu.

Zapsal: Pavel Hradilek
Doplnil: Radomir Talab



