Zapis schlize vyboru SNIL CNS CLS JEP

dne 24. zari 2014 v 11:00 hodin
MS centrum Karlovo namésti 32, Praha, pracovna E. Havrdové

PFitomni: Havrdova, Hordkovd, Mareckova, Zapletalovd, Stoura¢, Adam, Taldb, Hradilek,
Koudelkovd, Pitha

Omluven: Mares

1. Monitorovani pacientl v MSC (R. Talab):
Jednotné protokoly: ndvrh [é¢by, eskalace Ié¢by, kontrola 1é¢by — MS centra v CR
— zatim nedokonceno, diskuse nad aktualni verzi, posledni verze byla odesldna
mailem ¢lendm Vyboru SNIL — elektronicka — k vyzkouseni, k pfipominkovani do
30. 9. 2014 — obecnd shoda na papirovém formulari monitorovani |é¢by DMD,
ktery bude jednotny pro vSechna MS centra. Formuldr Navrh |é¢by a Eskalace
|écby bude mit elektronickou verzi.

2. ReMusS (D. Horakova):

a.

Aktualni stav — stdle nedodavaji data MSC Zlin a MSC FN UsA Brno, v ptipadé
Ceskych Budéjovic je nedoreseny problém s podpisem smlouvy mezi
nemocnici a Impulsem

V rdmci recertifikace center — navrZzena povinnost zaddvat data do registru,
jako podminka certifikace MS centra — hlasovéni — proti Stoura¢, zdrzel se
Adam, ostatni (8) pro (P. Stourac se dotazal na jednani vyboru SNIL na
argument zd{vodnujici povinnost zadavat do registru ReMusS data jako
podminku recertifikace MS center.)

Pokud budou pravidelné zadavana data, tak v r. 2015 bude mozné generovat z
registru vystup pro pojistovny — béhem podzimu 2014 je nutno upresnit
format vystupu, ktery musi schvalit vybor (diskuse vyboru a schvéleni per
rollam), nasledné tento vystup bude prodiskutovan s Impulsem a Value
Outcomes

Zapojeni jednotlivych MS center, zadavani dat, transportovani dat a dalsi
postup

Soucasny vystup — vloZzena data od 4715 pacientl |écenych DMD (kompletni
vystup je na strankdch Impulsu www.multiplesclerosi.cz), aktualni odhad pac.
na DMD v CR je 8,5-9 tisic (data ziskana od vedoucich center na zakladé udajd
v ENP jednotlivych nemocnic). Cilem je do konce roku mit zafazené v ReMu$S
vSechny pacienty na DMD

Finance —t. €. je ndklad na provoz registru cca 4 mil. ro¢né, do budoucna
nelze ocekavat vyraznéjsi pokles této ¢astky. V budoucnu navrhovano snizeni
platby za pacienta z 500 K¢ na 300 K¢ /rok, po otevieni registru pro vSechny
pacienty sledované v centrech ale dojde zhruba k dvojnasobnému narustu
sledovanych pacientt



g. Je maximalné Zadouci, aby s daty, ktera registr generuje bylo dale pracovano -
doporuceno ziskat epidemiologa a vyhlasit témata (2-3) pro postgradualni
studenty, inzerovat na lékarskych fakultdch

h. Prezentace vystupu z ReMusS na parlamentnim seminafi 12.11.2014

i. Byla zahdjena prvni spoluprace s evropskym projektem EuReMS, , i do
budoucna bude snaha podilet se na vypsanych projektech EuReMS

j- iMed planovana novd verze v r. 2015, proto nutno pribézné zalohovat data
registru!

k. Doporuceno zapojit se do MSbase MS centrim participujicim v ReMuS

I.  Vybor SNIL souhlasi (hlasovano, vsichni ¢lenové pro), aby R. Talab mél
moznost zadavat data do registru ReMus$S

3. Statut MSC — jednani expertni skupiny MZ CR (R. Talab)
Zakladni ndvrh k rozpracovani — k pfipominkovani ¢clendm Vyboru SNIL, vyjit
z ptvodniho stavu, ktery doplnit a dale rozpracovat, zejména navrh urcité
autonomie MS center, zejména Uvazkové — R. Taldb rozesle pracovni material
k pfipominkovani a dopracovani, ndvratnost do 31. 10. 2014
- diskuse - dal3ich specializovanych center v ramci stavajici sité MSC v CR:
- Centra pro NMO (nutno vypracovat statut v souvislosti s autonomii MSC) —
predpoklad - 2 centra v CR — ndvrh Praha, Ostrava
- Centra pro autoimunitni encefalitidy — navrh Praha-Motol, Brno Bohunice
- RS u déti v ramci MSC, kde je détska neurologie
- prestup pacientll mezi MSC — svobodna volba pacienta — aktualni pristup
nékterych nemocnic je nelegitimni
4. Odborné aktivity
a. Priprava 17. Jedlickovych dn(i — ndvrh terminu 29.- 30. 5. 2015, posluchdrna
na rektoratu UK — zajistil Impuls, ktery bude garantem (Ing. A. Nedbalov4d)
I pfiprava prvni informace na Csl. Neurologicky sjezd Ostrava 2014
. pfiprava programu (prof. Krejsek — mikrobiom)
M. zahrani¢ni hosté (podnéty do 3. 10. 2014 - E. Havrdové)
Iv. Zadost o zastitu rektora UK — E. Havrdova
b. Csl. neurologicky sjezd Ostrava (19.-22. 11. 2014- Clarion Ostrava)
www.csns2014.cz funkéni, moznost prihlasovani a zasilani abstrakt do
30.9.2014, program garantovany SNIL byl dokoncen, prodiskutovan,
odsouhlasen Vyborem SNIL, k dalsi ucasti je mozno se pfihlasit individualné
5. Prodiskutovano dalsi smérovani nasi schizovni ¢innosti — diskuse k mistu a dni
konani, v posledni dobé znacnda neschopnost Vyboru se sejit v dostate¢ném poctu
(frekvence 3x ro¢né, stfeda v terminu a misté odbornych akci nebo Praha)
6. priprava novych voleb do Vyboru SNIL — podzim 2015 — na 17. Jedli¢kovych dnech
bude zahdjen proces — sloZzeni volebni komise = soucasni ¢lenové Vyboru SNIL, volby
budou korespondenéni



http://www.csns2014.cz/

7. Rizné

a. zpravaz jednanis asociaci sester o pfipadném charakteru - (O. Zapletalova, P.
Hradilek) MSC v rdmci systému postgradualniho vzdélavani (CZ,EU),
podminkou pro praci v MSC.

i. Probéhlo jednani s prezidentkou CAS D. Jurdskovou ohledné statutu
sester MS center, poZadovan v prvni fazi statut sestry specialistky
(podobné jako napf. elektrofyziologické laborantky), ktery by byl
ziskan na zakladé certifikovanych kurzi (analogie s diabetologickymi
sestrami).

ii. Osloveni vedoucich MSC - dodani seznamu sester MSC, které by do
budoucna mély mit statut sester specialistek. Zjistit zajem o jejich
Skoleni v tomto smyslu. Podil na pfipravé téchto odbornych kurz(
(VFN, FNO)

b. RS portal - informace — R. Taldb, nutnost odborné zastity — portal pro
pacienty, nabidnout nadaci Impuls provozovani portalu

Webové stranky — Zadost o sponzorovani firem, které maji uvedeno logo

d. Jednani s pojistovnami ohledné vyssiho navyseni budgetu na rok 2015
v souvislosti s pfichodem novych lékl (Tecfidera, Aubagio, Lemtrada)

e. Dalsi podnéty jednotlivych ¢len(i Vyboru

i. J. Pitha — pfednést na Vyboru CNS diskusi o postaveni myastenie
v ramci jednotlivych spole¢nosti (neuroimunologicka x
neuromuskuldrni) — Centrum pro MG: cca 3000 pac., vydan zdkaz brat
pacienty z Moravy v Praze; Uroven péce a lécby v jednotlivych
oblastech neodpovida ani standarddm MG

ii. Vyvolat jednani s neuromuskularni sekci, projednat s prim. Vohankou,
predsedou sekce neuromuskularni

iii. P. Adam —vykazovani imunologickych kédu pfi vys. likvoru —
koordinuje spole¢nost pro laboratorni imunologii (Dr. Kral) — Zadost o
presetreni vykazovani kodl (Topelex), informace bude nasledovat R.
Taldb projednd s Dr. Krdlem, predsedou laboratorni sekce
Imunologické spole¢nosti

f. ROSKA informace o realizaci auditu, ktery je podminkou pro dotace z MZ CR,
disledkem je, Ze audit probéhl, budou nové volby na celonarodnim snému,
nutny profesionalni manager ROSKA, Sném ROSKA 17. 10. 2014
8. Termin dalsi schlize vyboru:

a. dalsi schlze v rdmci Csl. neurologického sjezdu — Ostrava Clarion — patek
21.11.2014 13:30 hodin.

Zapsal: P. Hradilek
Opraveno a doplnéno dle pfipominek: R. Taldb
05.10.2014



