Zapis schiize Vyboru SKNIL CNS CLS JEP.
Dne 7.9.2020, 11:00 -14:00

Misto: Kancelafr Impulsu, palac Charitas, Karlovo namésti, Praha 2

Pritomni: Zapletalova, Meluzinova, MareS§, Havrdova, Pitha, Ampapa, Horakova,
Vachova, Talab, Hradilek

Omluven: Stoura¢

1. Volby do nového Vyboru SKNIL (Horakova, Vachova, Hradilek) - Vybor SKNIL
se zabyval piipravou voleb do nového Vyboru SKNIL CLS JEP, Horakova oslovi
potencialni ¢leny volebni komise (Vybor SKNIL souhlasi se slozenim komise Sonka,
Skoda, Markova), Vybor nadale podporuje zachovani poétu ¢lentt Vyboru — 11,
seznam aktualnich ¢lent SKNIL (potencidlnich voli¢i i kandidatt do nového Vyboru)
a jejich kontakty budou predany Guarantu — sekretariat CNS, termin voleb stanoven na
fijen 2020, Vybor SKNIL souhlasi s nize stanovenym zptisobem voleb (piiloha nize

pod zapisem schiize)

2. Registr ReMuS (Horakova)

1. V soucasnosti vSech 15 RS center pouziva jednotny SW iMED, je uzaviena
smlouva Impuls — konkrétni nemocnice, export dat 2x ro¢né do ReMusS, 1x
ro¢né souhrnna zprava

2. 'V obdobi 2013-2020 bylo do ReMusS zatazeno cca 16 000 pacientd

3. Pravidelné vystupy jsou podkladem pro jednani se SUKL, pojistovnami,
MZCR, soucasné spoluprace s MSBase je klicova pro rozvoj ReMuS, probiha
zapojovani i do dal$ich mezinarodnich projektt

4. Aktualné planujeme:

- Pfechod na novy software MDS — m¢l by piinést zlepSeni, ale je
komplikovany, bude nutné zaskoleni, véetné IT, IMED v soucasné
dobé s urcitymi technickymi problémy

- Je ptipravovan novy model spoluprace s MSBase. Bude nutny novy
smluvni vztah mezi Nadaci Impuls a MSBase, data ptjdou do MSBase
cestou registru ReMusS, nebude pfima komunikace RS center



s MSBase. Souc¢asn¢ budou znovu nastaveny smlouvy mezi Nadaci
Impuls a jednotlivymi nemocnicemi (k 31.12.2020 konci soucasné
smlouvy) — Mgr. Vojackova
- Bude nutné podepsani novych IS u vSech pacienti v ReMuS
5. Diskutovan pozadavek na zlepSeni kvality dat, zadavani komorbidit a SAE
6. Je planovana piiprava specifického vystupu z ReMuS , ktery bude slouzit jako
podklad pro piipravu reportu 0 CVSP pro MZCR

3. Jedli¢kovy dny 28 -29. 5. 2021, nutno ovéfit, zda termin nekoliduje s jinym
vyznamnym kongresem (Kubala-Havrdova)

1. Programovy vybor — Pitha, Talab (inzerce do periodik po potvrzeni terminu),
Kubala-Havrdova, Horakova, Mares (likvorovy blok) navrh zatadit sekci pro
mladé 1ékare (workshop “Jak komunikovat dg”)

2. Misto — nabidka — Hotel Pyramida

3. Zahrani¢ni host — navrh prof. Giovanonni, prof. Kappos

4. Aktualni problémy s uhradou léku v centrech (Horakova)

1. Situace s dostupnosti 1écby v centrech, problémy s uhradou — aktualné
vyznamngéj$i problémy nejsou z center referovany

2. Diskutovano opakované zamitnuti hrady terapie siponimodem ze strany VZP
u pacienti se SPMS. Doporuceni VZP podavat cyclophosphamid dle
Harvardského schématu v situaci, kdy mame k dispozici moderni 1é¢ebné
prostiedky, povazuje Vybor SKNIL za off-label postup, ktery navic mize
nemocn¢ zatizit fadou nezddoucich ucinkl

3. Info 0 jednani se Svazem pojistoven

5. Riizné:
1. Novartis — schvaleni podpory pro pacientsky program — Vybor SKNIL

povazuje za vhodné zjistit nazor pacientti na tento material, Vybor povazuje



tento material aktualné za potencialné malo srozumitelny (bude otestovano v
centrech Teplice a Jihlava)

2. Tehotensky registr Aubagio, Lemtrada (Mares) — aktualizace stavu, aktualné
tyto pacientky nejsou

3. Rekapitulace ¢innosti Vyboru (guidelines, jednani s pojistovnami, registr
ReMusS, CVSP)

6. Dalsi schiize — ustavujici schiize nového Vyboru SKNIL, termin pfedpokldddme 11-
12/2020

Volby — podrobna informace

1) zptsob voleb — Vybor SKNIL souhlasi s dvoukolovymi elektronickymi volbami volebnim
systémem (www.e-ballot.cz) za pomoci CNS (Guarant). CNS s tim ma jiz zku$enosti Z jinych

Sekci a dle referenci pani Janirkové je prubéh nekomplikovany.

2) seznam 0sob, které se ucastni voleb, tj. seznam ¢lentt SKNIL - tento seznam vede a
pravidelné aktualizuje Hradilek. V 2/20 byla kontaktovana CLK, kam sméfuji viechny nové
ptihlasky. Poskytli nam aktualni verzi seznamu ¢lent nasi Sekce k 2/20, kterou Hradilek

znovu zkontroloval proti svému seznamu.

3) kolik osob bude voleno — Vybor SKNIL souhlasi s navrhem ponechat pocet 11 ¢lenti

Vyboru - coz se osvédcilo

4) Volebni komise - Vybor SKNIL souhlasi s 3-lennou volebni komisi, ¢lenové volebni
komise nesmi kandidovat . Vyborem SKNIL byl odsouhlasen navrh oslovit prof. Sonku, prim.

Skodu a prim. Markovou

5) Termin voleb - volby jsou 2 kolové
-1.kolo - vyhlaseni kandidatky - budou osloveni mailem vsichni ¢lenové Sekce, mohou

nominovat sebe nebo nékoho dalsiho - doporuc¢ena doba na nominace 9 dni.



Navrzeni kandidati budou osloveni, zda s kandidaturou souhlasi a pak bude sestavena
kandidatka (doporuc¢eno 20 0sob)

-2.kolo - v tomto kole jiz vsichni ¢lenové hlasuji a z navrzenych 20 kandidat vyberou 11 do
Vyboru - doporuc¢ena doba 9 dni

Vysledky jsou vyhlaseny hned, na 1. schiizi si novy Vybor zvoli svého piedsedu

6) volby jsou zpoplatnéné, poplatek plati Ceska Neurologicka spoleénost



