Zapis schiize vyboru SNIL CNS CLS JEP

dne 29. kvéten 2015 v 11:00 hodin
Modrd poslucharna, Karolinum, Ovocny trh, Praha

Pfitomni: Adam, Havrdova, Zapletalova, Horakova, Koudelkova, Talab, Hradilek,
Pitha, Mareckova
Omluveni: Mares, Stourac

1. ReMusS (D. Horakova):

a.
b.

S

aktualni stav — probéhla tiskova konference

zapojeni jednotlivych center, zadavani dat, transportovani dat a dalsi postup —
stdle problém financovani a také zaddvajicich osob, ve vétsiné center stale
zaddvaji lékari

soucasny vystup - 4. vystup — 5639 pacientl — ke 12/2014, zatim v registru
67,5% pacientl lé¢enych DMD — k dispozici na strankach Impulsu
(www.nfimpuls.cz)

Finance - zatim Impuls, snaha zapojit statni instituce

Vybor SNIL zada vedouci MS center v Olomouci a Brné-Bohunicich o zajisténi
urychleni zadavani odpovidajicich dat do registru

Stale nejsou exportovana data z center Ceské Budéjovice (data o¢ekavana
béhem tohoto roku), Zlin, Brno u Svaté Anny

Predpoklad — zapojeni vSech center do konce roku 2015, predpoklad cca 9000
pacientd na DMD, postupné je cilem zmapovat vSechny pacienty v centrech
Vybor SNIL oslovi pfednosty a primare jednotlivych klinik a oddéleni, kde
existuji MS centra, ohledné podpory (finan¢ni) zaddvani dat do registru
Ztizeni odkazu na ReMusS na webovych strankach SNIL

Plan —realizace postmarketingové studie v rdmci registru

Jednani s VZP — vystupy (E. Havrdova, R. Taldb) — probéhne s otazkou, zda
pojistovny budou akceptovat data z registru z center, kde je alespor 80%
pacient( a jakd, jednani nutno vyvolat i v ramci asociace pojistoven

2. Statut MSC — materidly pro jednani expertni skupiny MZ CR (P. Hradilek, R. Talab)

a.
b.

Personalni obsazeni MSC

Termin jednani expertni skupiny (E. Havrdovd) — zapis z jednani se SUKLem,
pfislibeny do budoucna v kriteriich 2 relapsy za dva roky, jednano o 1 relapsu
a 1 aktivnim lozZisku na MR, nutno podpofit farmakoekonomikou, toto zatim
nebere v Uvahu socialni dopady (u mladych nemocnych), od 1.6.2015 —
Uhrada Lemtrady, otazka spoluprace pojistoven, otazka zfizeni komise, ktera
vstoupi v jednani s doty¢nou pojistovnou ohledné thrady lécby

Do 15.7.2015 vyjadreni vedoucich MS center a ¢len(i Vyboru ke statutu MSC —
osobni podnéty a navrhy, do 20.8.2015 zpracovanim pfipominek — dokument
k odhlasovani na zarijové spolecné schizi



3. 17.Jedlickovy dny:

a.
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> o

Termin: 29. - 30. 5. 2015, Karolinum — Modra poslucharna

I. informace — sjezdové materidly Ostrava

1. informace (Neurologie pro praxi, CS Neurol Neurochir, web, Inko IékaFi)
Odborny program

Zahranic¢ni hosté: prof. Rieckmann (E. Havrdova), zajisténi dopravy a
ubytovani IMPULS

Sponzoti — povinny odvod CNS CLS JEP

Plenarni schiize Sekce — patek 29.5.2015

Registrace — on-line NF pro neurovédy & NF IMPULS (R. Talab), probéhne
kontrola databaze s aktualizaci mailovych adres

4. Jednotny protokol - schvaleni pracovni skupiny, ktera vytvofi finalni pracovni verzi
k projedndni: R. Ampapa, D. Hordkova, P. Hradilek, R. Taldb, M. Vachova

5. Kontrola databaze ¢lenl Sekce a ptiprava voleb (P. Hradilek) — korespondenénim
zplsobem

6. LécCivé pripravky & ZP & firmy — schlizky, Vybor SNIL nebude podporovat samostatné
akce farmaceutickych firem s pojistovnami

7. RlUzné

a.

Informace z jedndani vyboru CNS, tykajici se dg. a [é¢by MG a navrhu vytvoreni
akreditovanych center v CR (J. Pitha, R. Talab) — Vybor SNIL povéfil E.
Havrdovou, D. Hordkovou a J. Pithu, aby vstoupili v jednani s vedenim kliniky
VFN v otdzce vytvoreni centra pro [éCbu MG

Otazka uhrady vykonu ambulantni LP — bude projednano na MZ CR — Vybor
SNIL pozada 0.Skodu o spolupréci v jednani

Bude povérena skupina Taldb, Mares, Hradilek —k projednani financovani 9.
Olomouckého NI symposia

8. Termin dalsi schlize vyboru — stfeda 23.9.2015 v Praze — ¢as bude upresnén.

Zapsal P. Hradilek
Precetl R. Taldb



