Zapis schtize Vyboru SKNIL a vedoucich RS center — 31. 3. 2023, 16:30 —
18:30 hod., Pardubice, hotel EURO

PFitomni: Recmanov4, Stétkarova, Adamkova, Martinkova, Mare$ M., Zapletalova,
Libertinova, Griinermelova, Peterka, Ampapa, Pavelek, Valis, Nytrova, Horakova,
Kubala Havrdova, Vachova, Hradilek, Stoura¢, Mares J.

Omluveni: Pitha, Dufek

Host: Ing. J. Drahota

1. ReMusS — aktudlni informace v¢. sbéru dat o COVID-19 a ockovani (Ing. J. Drahota, D.
Horakova) — Ing. Drahota seznamil pfitomné s novinkami tykajicimi se déni kolem
registru ReMus:

- aktualné jsou tti publikace z dat registru v recenznich fizenich

- avizovany upgrade software pro sbér dat bude realizovan ve vSech zapojenych RS
centrech v prabéhu 4-6/2023, v soucinnosti s IT oddélenimi pfislusnych nemocnic

- probiha aktualizace Informovaného souhlasu a navazujici smluvni dokumentace tak,
aby bylo mozné zapojeni dat Ceské republiky do prestizniho akademického projektu
mezindrodni databdze MSBase a také realizace pokrocilych vyzkum{, napf. s vyuzitim
metod ,data linkage”

- probéhlo vyhodnoceni dat v registru ReMusS poskytované RS centrim za obdobi
roku 2022 a pfipravuje se navazujici benchmark analyza, k niz registr ReMusS pfijima
podnéty pro monitorované a benchmarkované indikatory

- tiskova konference ReMusS k nejnové;jsim datlim z problematiky RS z registru
probéhne 25. 5. v Praze

- na podzim 2023 pak probéhne workshop s administratory RS center — termin bude
upfesnén

2. Program na CSNS Hradec Kréalové 2023 — diskutovano o naplni VVyukového kurzu
,Diferencidlni diagnostika roztrousené sklerozy” porddaného ve spolupraci se Sekciou
sclerosis multiplex SNS a dale o naplni 2 blok( ,,Demyeliniza¢ni onemocnéni a
likvorologie | a 11” — vSechny @ 90 minut zvanymi prednaskami a prednaskami
z abstraktl



. Stanovisko k petici za spravedlivé posuzovani invalidnich dichodd (J. Mares)
https://e-petice.cz/petitions/petice-za-spravedlive-posuzovani-invalidnich-duchodu-
u-lidi-s-rs.html — J. Mares seznamil pfitomné s uvedenou petici pacientt s RS, ¢lenové
Vyboru SKNIL i vedouci Iékati RS center vzali tuto informaci na védomi

Definice ataky/relapsu v mezindrodnim kontextu (P. Hradilek, J. Mares) — Vybor SKNIL
a vedouci |ékafi RS center povazuji pojmy ,ataka“, ,relaps” nebo ,exacerbace” RS za
vzajemné zaménitelné pojmy, které oznacuji totoZznou udalost, ktera je definovana
jako vyskyt novych nebo nové vzplanuti jiz dfive pozorovanych klinickych pfiznakd RS
po dobu delsi nez 24 hodin pfi sou¢asné nepfitomnosti infekce nebo zmény télesné
teploty

Update aktudlnich Uhradovych kritérii ve vztahu k novym Uhradam a indikacim Iékd
na RS (P. Hradilek, J. Mares) — ¢lenové Vyboru SKNIL a vedouci |ékati RS center byli
seznameni s novymi moznostmi Uhrady nékterych druhli DMT terapie — zejména
modulator( S1P receptor( (ponesimod, ozanimod), anti CD20 B lymfo
monoklonalnich protilatek (ocrelizumab, ofatumumab), cladribinu, dimethylfumaratu
a fampridinu, diskuse na toto téma

Update aktudlnich Uhradovych kritérii ve vztahu k novym Uhradam a indikacim IékU
na NMO (P. Nytrovda, M. Vachova) — aktualné je za Iék prvni volby u anti AQP4
pozitivnich pacientli povazovan rituximab (nutno Zadat ZP, v SPC neni indikace
NMO/NMOSD), pfipadné satralizumab nebo inebilizumab, dalsi monoklonalni
protilatky pouze na §16, nutno zadat ZP, situace zatim zUstava stejnd, kladen diraz
na zlepseni sbéru dat do registru ReMuS NMO/NMOSD pacientd, aby bylo dostatek
informaci z ,redlného svéta“ pro jednani s institucemi

. Aktualni situace ohledné RS a COVID-19, vakcinace proti SARS-CoV-2 a dalsi
doporuceni (M. Vachova) — vakcinace proti COVID-19 ani preventivni aplikace
protilatek Evushled aktualné neni u pacienttdi s RS/NMO/NMOSD doporucovana pro
nizkou efektivitu, v pfipadé vyskytu onemocnéni mozno pouzit pfipravek Paxlovid
(nirmatrelvir + ritonavir) nebo Lagevrio (molnupiravir), Veklury (remdesivir) — se
podava za hospitalizace

. Vyukovy kurz sester ve FN Ostrava 6.11. — 10.11. 2023 (Hradilek) — sezndmeni

s konanim dalsiho vyukového kurzu, pfihlasené mozné u:
Mgr. Martiny Prusenovské, vrchni sestry NK FNO (martina.prusenovska@fno.cz)
Ing. Michaely Lyckové, sekretarky RS centra (michaela.lyckova@fno.cz)

Razné

— vyzva MZdrCR pro novou akreditaci RS center prob&hne v r. 2025, nutno
aktualizovat indikatory kvality a jejich splnéni

— budgety na centrovou lé¢bu — zatim se jevi dostacujici, event. aktualizace béhem
roku
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— Vybor SKNIL a vedouci |ékafi RS center byli sezndmeni s moznostmi pouziti
neuromodulacniho obleku Exopulse Mollii Suit u pacientt s RS/NMOSD

10. Termin piisti schize (spoleénd schlize s vedoucimi lékafi RS center) — v ramci CSNS
29.11.2023

Zapsal: Pavel Hradilek



