Zapis schiize Vyboru SKNIL CNS CLS JEP
Dne 14. 12. 2020, od 13:00
Virtualni schuze — MSTeams

Pritomni: Horakovda, Kubala Havrdova, Nytrova, Pit’ha, Meluzinova, Vachova,
Ampapa, Talab, Mares, Vali§, Zapletalova, Hradilek

Omluven: Stouraé

1. Podékovani ¢lenim koné¢iciho Vyboru SKNIL (E. Meluzinova, R. Talab) za praci
odvedenou pro Vybor v uplynulém obdobi, na ndvrh M. Vachové Vybor SKNIL (9
¢lenil souhlasilo, 1 se zdrZel hlasovani) ud¢€lil obéma jmenovanym cestné ¢lenstvi ve
Vyboru SKNIL (moznost ucastnit se schiizi, poradni hlas)

2. Volby predsednictva nového Vyboru (org. Hordkova, Vachova, Hradilek) — tento
bod byl odloZen na nejblizsi schiizi Vyboru SKNIL s fyzickou ucasti jednotlivych
¢lentl, jakmile to umozni epidemiologicka situace. Do té doby pokracuje v €innosti jiz
nove zvoleny Vybor (misto E. Meluzinové a R. Taldba — P. Nytrovéd a M. Valis,
ostatni ¢lenové jsou stejni jako v pfedchozim Vyboru), zatim nadale v pozici predsedy
D. Hordkova, mistoptedsedy M. Vachova a sekretare P. Hradilek - do ptisti schiize
s fyzickou pfitomnosti jednotlivych ¢lent, kdy probéhnou volby ¢leni Vyboru SKNIL
na jednotlivé zminéné pozice

3. Aktualni problémy s uhradou léka v centrech (Horakova) - v soucasné dobé¢ je
situace stabilizovana, néktera centra maji spiSe problém docerpat prostiredky do
stanovenych limit{, problém se oc¢ekava v r. 2021, kdy jsou nastavené limity
nedostacujici a také 1ze ocekavat od¢erpani ¢asti limitl na 1écbu migrény

4. Informace o jednani se SUKL (Horakova, Kubala Havrdova, Skoda) — jednani
probéhlo, zastupci SUKLu vyjadiili viili k dal§im jednanim, oteviena diskuse zejména
k nasledujicim otazkam:

- nevyhovujici kriterium 2 ataky/rok nebo 3 ataky/2 roky u pacienti
zahajujicich DMD 1é¢bu pozdéji nez po prvni atace (z diskuse a dat z
jednotlivych RS center vyplynulo, Ze po 2 a vice atakach zacina DMD
1é€bu nemala Cast pacientl — pres 20%, v této souvislosti Vybor SKNIL
doporucuje podrobnéjsi rozbor téchto dat a naslednou cilenou edukaci
Vv jednotlivych regionech na Grovni praktickych 1ékaii a ambulantnich
neurologt, ptipadné dalSich specialistii v detekci prvnich ptiznakii RS)
— tento rozbor dat k diskusi na p#isti schizi



- zé&dost o narovnani indikacnich kritérii 1éku Tysabri (natalizumb) na
uroven ostatnich eskala¢nich 1ékti — tedy po 1 stfedné t€zkém relapsu
na léku prvni linie

- zadost o zarazeni 1éku Tecfidera (dimethylfumarate) do prvni linie
DMD [é¢by

- zadost o zarazeni léku Ocrevus (ocrelizumab), ptipadné do budoucna i
ofatumumab do prvni linie DMD 1é¢by (pro pacienty s vysSim rizikem
agresivniho priabéhu nemoci)

- z4dost o moznost eskalace terapie na zaklad¢ progrese MR nélezu (na
zakladé nélezu alespon 3 novych a/nebo zvétsSenych T2 1€zi a/nebo 1
nové a/nebo zvétSené infratentorialni T2 1éze)

- zastupci SUKLu z4daji ,,expert opinion® zejména k posouzeni
ekonomické nakladovosti a efektivité téchto zmén (pfipravena odborna
dokumentace — publikace dokladujici vyhodnost téchto postupd,
piipadné dale data z ReMuS)

- probé¢hlo také jednani se Svazem pojist'oven, ktery zatim neakceptuje
dohody jiZ dojednané mezi SKNIL a VZP — ohledné& indikac¢nich
kriterii a pravidel lateralnich switchd v eskala¢ni linii DMD 1éku,

v té&chto otazkach bude nutno vyckat stanoviska SUKLu

5. Registr ReMusS (Horakova)

1.

N

Info o evropském grantovém projektu v ramci Horizon 2020 — projekt
EuCoMS (spole¢na zadost 6 registrit zahrnujicich i ReMusS s cilem sledovani
vyskytu komorbidit u pacientti s RS) bohuZel nebyl vybran. Zadost dostala
vysoké bodové hodnocenti, ale bohuzel skoncila tésné za poslednim vybranym
projektem. Aktudlné je na tzv. ,reserve list* a zlistava jest¢ mald Sance, ze
bude vybrana k financovani, dalsi Inko poc¢atkem roku 2021

Spoluprace s MSBase a implementace MDS — zatim pozdrZena

ZlepSeni kvality dat, zadavani komorbidit a SAE, diiraz na zadavani poc¢atku
nemoci a klinicky fenotyp nemoci, ktery je nutno podle vyvoje stavu pacienta i
v registru aktualizovat (v souladu s uhrad. kritérii siponimodu je jiz
akceptovana moznost reklasifikace formy nemoci ze sekundarné progresivni
zpét na relaps remitentni)

Vystupy pro MZCR pro dokladovani CVSP — po¢atkem roku 2021 budou
vedoucim RS center zaslany otazky tykajici se jednotlivych parametri
ptislusnych CVSP, vétsi ¢ast z nich bude mozno odpovédét z dat z ReMuS

6. Jedli¢kovy dny 28-29.5.2021 - ptiprava programu (programovy vybor) - je
vytvofena prvni informace o konani akce, misto Hotel Pyramida, Praha, je maximalni
snaha o zachovani kongresu s fyzickou casti, pokud by tato ve stanoveném terminu
nebyla mozn4, pak Vybor SKNIL preferuje pfesun terminu na podzim 2021 nebo jaro
2022 dle aktualni epidemiologické situace. Jako zahrani¢ni host pfislibil na kvétnovy
termin 2021 tcast Prof. Kappos. Do likvorologického bloku vhodné zaélenéni
likvorologii z likvorovych laboratoti (J. Mares)



7. Rizné:

1. Info o soukromé ambulanci v Brn¢ - Pitha — zjiSténa existence soukromé
kliniky nabizejici péc¢i o pacienty s RS mimo ndvaznost na stanovenou sit’ RS
center v CR, nabizejici kromg jiného i 1écbu kmenovymi butikami, coz neni v
souladu s doporuc¢enymi postupy, diskuse o této problematice

2. Ptipomenuti celostatnich registri pacientek, které ot€hotnély na preparatech:
teriflunomid, alemtuzumab a fingolimod

3. Diskuse o onemocnéni COVID-19 u pacientt s RS (sbér dat) a o ptipadné
vakcinaci téchto pacientii na COVID-19, Vybor SKNIL pozadé o odborné
stanovisko Vv této véci prof. Krejska a prof. Thona

8. Dalsi schiize — planovana jiz s fyzickou ucasti ¢lenti nové zvoleného Vyboru SKNIL,
cca Vv poloviné ledna 2021 dalsi Info o terminu dle aktualni epidemiologické situace

Zapsal: Pavel Hradilek



