Zapis Schiize vyboru SKNIL CNS CLS JEP Olomouc 6. 10. 2016 v 15:00 hodin v Olomouci —
Arcibiskupstvi olomoucké

PFitomni: Stoura¢, Mares, Zapletalova, Meluzinovd, Hradilek, Horakovd, Vachovd, Ampapa, Talab

Omluveni: Havrdova, Pitha

1. Zahajeni

2. Projednani navrhu priorit nového Vyboru

3.

a.

Registr ReMuS — registr zlistava prioritou nového Vyboru, zvySeny diraz je nutno

dat na dokonceni procesu vlozeni dat vSech pacient sledovanych v centrech, kontrolu
kvality dat a metodicka $koleni k zadavani, prezentaci dat z registru. Odborny garant —
Vybor SKNIL zastoupen D. Horakovou

Jednotna dokumentace v centrech — shoda na nutnosti definice minimalniho

mnozstvi strukturovanych dat, ktera musi byt soucasti dokumentace v kazdém RS
centru. Tento dokument bude slouzit pro interni ucely RS center. 2 navrhy (D.
Horakova a E. Meluzinova) — budou rozeslany ¢lenim Vyboru SKNIL a vedoucim
RS center (P. Hradilek) k prodiskutovani na dalsi schtizi Vyboru — spole¢né
s vedoucimi RS center

Aktualizace a sjednoceni indika¢nich kritérii zahajeni a ukonéeni 1é¢by - aktualné

nejasné indikace pti ptfechodech z 1éki 1. a 2. volby, medicinsky neobhajitelna kritéria
ukonceni 1écby — dale viz bod 4

Dokonceni procesu ziizeni Center vysoce specializované péée — dokument zatim na

Ministerstvu zdravotnictvi (E. Havrdova bude informovat na pfisti schiizi)

Spolupriéce s pacientskymi organizacemi — Vybor aktualné nema dostatek informaci

o stavu pacientskych organizaci v CR, navrh pfizvani zistupci pacientskych
organizaci na jednani Vyboru (zastupce oslovi D. Hordkova — predb&zné na schiizi v
ramci Jedli¢kovych dni v kvétnu 2017). Shoda uvnitf Vyboru, Ze cilem je sjednoceni
pacientskych organizaci, resp. dosazeni jednotné platformy, ktera bude schopna
zastupovat pacienty s RS a bude relevantnim partnerem pro jednani.

Podpora aktivit spojenych s vvbudovanim dalSich center trvalé péce pro pacienty

s RS — snaha doséhnout zfizeni vice zafizeni typu Zire¢ (Prost&jov, Veltrusy, event.
dal8i — probiha jednani, dalsi info na pfisti schiizi poda D. Horakova)

DosaZeni uihrady Rituximabu u NMO v reZimu centrové 1ééby — ve spolupraci

s Dr. Skodou zah4jit jednani s pojistovnami

Registr ReMusS informace



a. Info o poslednim vystupu — cca 8500 pacientll — zatim pouze pacienti na biologické
1é¢be, prioritou je zatazeni v§ech pacientd sledovanych v centrech

b. Zacina testovani nového software MDS, ktery by mél v prubéhu 2017/2018 plynule
nahradit iMed. MDS bude nejprve otestovan ve VFN a teprve po odladéni bude
nabidnut i ostatnim centrim spolecné s technickou podporou pii preklopeni dat.

C. Jednotliva centra byla opakovan¢ informovana o moznosti zapojeni se do MSBase,
byly rozeslany vzorové informované souhlasy a postup, jak toto zapojeni aktivovat.
Ucast dal3ich center v MSBase vyhledové otvira podstatn& lepsi moznost spoluprace i
na narodni Grovni.

d. Lepsi vyuziti a prezentace dat zregistru — aktualni data v registru ReMuS jsou
k dispozici pro moznost dal$ich analyz.

4. Vybor se shoduje na tom, ze je tfeba aktivné vstoupit do dalSich jednani s pojistovnami,
ptipadné Ministerstvem a SUKL, a to za u¢elem piesngj§i definice vykladu thradovych
kritérii a jejich aplikace v praxi. Za timto ucelem je nutno nejprve vyjasnit postaveni SKNIL
v rdmci Neurologické spolecnosti a dale i zastupc Vyboru Neurologické spolecnosti viici
pojistovnam, Ministerstvu a SUKL. V prvnim kroku bude osloven O. Skoda (D. Horakova
bude informovat Vybor pisemné) a na zakladé analyzy situace bude dalsi doporugeni. Cleny
pracovni skupiny pro tuto problematiku piedb& né navrzeni M. Vachova, P. Stouraé, E.
Havrdova, J.Mares), definitivni navrh a schvaleni pracovni skupiny bude na pfisti schizi
vyboru v listopadu 2016.

5. Webové stranky — doporudeno piejit na jednotny systém, ktery je uzivan v ramci celé CNS
(tyto webové stranky zatim spravuje Guarant, aktualné bohuzel ale neni jasné, zda CNS bude
v tomto systému pokradovat. Proto doporuéeno vyckat na rozhodnuti nového vyboru CNS,
ktery by mél byt ustanoven do konce 2016 po volbach (R. Talab)

6. Neurologicky sjezd Praha — program demyelinizacniho a likvorologického bloku, vyukovy
kurz — je finalizovan (E. Havrdova, P.Stoura¢, D. Horakova)

7. Jedlickovy dny — 26.-27. 5. 2017, misto konani KaiserStejnsky palac, Praha, organizaci
sympozia je povéieny Nadacni fond Impuls, 1. obecna informace do periodik byla odeslana,
dalsi organizaci poveéten R. Taldb ve spolupraci s Impulsem, program k diskusi na piisti
schiizi, potieba pripravit okruhy do konce r. 2016 (Havrdova, Talab, Stoura)

8. Dalsi schiize, navrh: spole¢na schize Vyboru SKNIL + vedoucich RS center v ramci sjezdu,

predbézné v patek 25. 11. 2016 od 08:00 hodin, bude doplnéno dle programu sjezdu

Zapsal: P. Hradilek



