Zapis schize vyboru SNIL CNS CLS JEP

dne 21. listopadu 2014 ve 13:30 hodin
salonek Antracit, CLARION Congress hotel, Ostrava

Pritomni:
Stourag, Zapletalova, Koudelkova, Horakova, Havrdova, Mares, Talab,
Hradilek

Omluveni: Mareckova, Pitha, Adam

1. Monitorovani pacienti v MSC (R. Talab):
Protokoly: navrh Ié¢by, eskalace 1é¢by, kontrola Ié¢by — MS centra v CR -
navrZena pracovni skupina k vytvoreni jednotlivych dokumentt (Vachov3,
Ampapa, Horakova, Talab, Hradilek)
2. ReMus (D. Horakova):
a. aktualni stav — odhad 6000-7000 pacientti na DMD zadanych do konce roku
b. zapojeni jednotlivych center - v této fazi jiz ponechat na jednotlivych MS
centrech, zda se do registru zapoji, t.c. data zasila 12 center
c. podminky a finance — rozsifovani registru — stejné podminky pro vSechna
centra — prvni 2 roky pouze DMD pacienti — platba 500,- K¢/rok, od 3. roku
otevieno pro vSechny pacienty — platba 300,- K¢ — limitace téchto podminek
do konce roku 2015, nové dodatky ke smlouvam musi respektovat tato
pravidla
d. vystupy - konsensus - Vystup pro pojistovny — lze vygenerovat, otazka
spolehlivosti dat — pro pfisti rok vystup od téch center, kde je v ReMu$S
zarazeno vice nez 75% pacientli na DMD, ostatni centra zaslou upgradované
tabulky stejné jako v minulych letech
3. Statut MSC — materialy pro jednani expertni skupiny MZ CR (R. Talab) - byl osloven
pravnik ohledné statutu MSC — nutno dodat podnéty, které by byly do statutu
zapracovany ( termin podnétt ze strany ¢len Vyboru SNIL a vedoucich Iékaiti MSC
do 5.12.2014 - budou pfedany na schlizi na MZV 9.12.2014 - Talab), statut musi byt
schvdlen M2V, centra musi byt autonomni financné (v€etné moznosti kontroly,
vedouci MSC musi byt pfitomen jednanim o financnim planu), prostorové i
personalné, materialy k diskusi budou odeslany i vedoucim MSC (Hradilek), schiize
s vedoucimi MSC k projednani statutu MSC v Praze v ¢ase pred Biogen sympozium,
Corinthia Hotel Praha 12.12.2014 ve 13:00 - jedine¢na moznost do budoucna
ovlivnit statut MS center —nezbytna ucast vedoucich Iékafu MSC. Konferencni
mistnost bude upfesnéna v recepci hotelu.

4. Odborné aktivity:
a. Priprava 17. Jedlickovych dnia — 29.-30. 5. 2015, prostory, ubytovani
b. Stav informovanosti — I. informace — sjezdové materialy — probéhla na Cs.
Neurologickém sjezdu v Ostravé



c. Informace v Neurologii pro praxi a €S neurol neurochir, web Inko lékafi
d. Zahajeni - schiize Vyboru SNIL se zacatkem v 11:00 hodin a zahajeni
programu ve 13:00 hodin
e. Probéhne pfipravna schize Vyboru pred symposiem Tevy 23.1.2015 v 15:30
hodin k programu Jedlickovych dnti
f. Hosté - prislib prof. Krejsek — mikrobiom, E. Havrdova oslovi prof. Wiendla
g. Program — patek 2 bloky — imunologie + laboratorni (Koudelkova, Kelbich,
Zeman + pfipadné pfihlasena sdéleni), druhy blok (Krejsek, Wiendl),
v sobotu - cca 3 bloky zamérené spise klinicky (Wiendl, E. Havrdov3, D.
Horakova...)
h. Poplatek — shoda na 1 000,- K¢, pro prednasejici a ¢leny Vyboru SNIL zdarma
i. Registrace — on-line (R. Talab provéfi spravce systému) — deadline pro
aktivni ucast do 31.3.2014
5. pfiprava novych voleb do Vyboru SNIL — podzim 2015 — kontrola databaze clend
Sekce (P. Hradilek) — probéhne a bude doplnéna v ramci pfihlasovani na 17.
Jedlickovy dny — v ramci online pFihlasovani bude vloZena otazka, zda dotycny/a je
¢i neni clenem SNIL s nabidkou ¢lenstvi a aktualizaci emailové adresy

6. RGzné — p. Stouraé — ¢len organizaéniho vyboru ESNI — upozornil na konani této
akce 6/2015, pokusi se dojednat snizeny poplatek pro studenty, dalsi propagace
akce v periodicich

7. Vybor SNIL se nebude dale zabyvat kauzou sporu Doc. Adama s Topelexem, jedna
se o jeho soukromé aktivity, které nejsou oficialnim stanoviskem Vyboru SNIL,
Vybor SNIL v této véci bere na védomi stanovisko prim. Sobka za Topelex

8. Termin dalsi schize vyboru:

a. dalsi schlize v ramci pripravy 17. Jedlickovych dnl — Praha — 23.1.2015 v
15:00 hodin

Zapsal: Pavel Hradilek
Precetl a doplnil: Radomir Talab



