Zprava o zasedani EAN panelu pro ALS a frontotemporalni demenci, sobota 1.7.2023,
9. kongres EAN, Budapest 2023

MUDr. Daniel Baumgartner, Neurologicka klinika 2.LF UK a FN Motol
Projednavané body:
1. Vyroéni zprava a akéni plan

Clen predsednictva Andrea Calvo predstavil zpravu o roénich aktivitach za rok 2022 a plan na dalsi
rok. Hlavnim bodem byla skute¢nost, Ze do programu kongresu v Budapesti 2023 nebyl pfijat Zadny z
11 panelem piedlozenych navrhl. Teprve po protestu pfedsednictva panelu byly akceptovany 2 z 11
prispévki. Nasledovala dlouha diskuse o moznych krocich, jak dosahnout vy$siho zastoupeni
prispévkil s tématem ALS-FTD. Clen predsednictva Markus Weber poukazal na to, ze aktivity pro
elarning a vzdélavaci program jsou dulezité pro zvy3eni viditelnosti panelu v ramci EAN a ze k t¢mto
ukoltim by méli pfispivat vichni glenové panelu. o] -

2. Sy prace s jinymi sp i, zabyvajici se vyzkumem ALS

- ENCALS: Memorandum o spolupréci stale eka na schvaleni. Neni viak jasné, zda je na strané
ENCALS vlbec néjaky zajem. Markus Weber a Andrea Calvo byly povéfeni, zjistit situaci v ramci
nadchazejiciho setkani ENCALS

- ERN: Vincenzo Silani nahradil Leonarda van den Berga ve funkci piedsedy

- AOAN: Zadna interakce

- Zpravy z jinych panell, napf. paliativni, vzacna onemocnéni. Potencialni spoluprace: vedou Philippe
Corcia & Federica Agosta & Gorsev Yener: Spolupfedsedové EAN panelu se zt&astnili zasedani
panelu paliativni péce. Panel paliativni péée se potyka se stejnymi problémy jako panel ALS-FTD, tzn.
nebyly prijaty Zadné pFispévky do programu kongresu. Gérsev Yener poukazala na to, Ze spole¢ny
navrh s panelem pro vzacna onemocnéni také nebyl pfijat.

3. K étni kroky pro zvidi i &i i panelu

a. Pracovni skupina pro zaji$téni pfispévki do eCommunication and E-learning

v ramci EAN Newsletter: Po dlouhé diskusi se mnoho ¢lentl panelu pfihlasilo do této

pracovni podskupiny (Blaz Koritnik, Mariam Kekednaze, Stansilav Sutovsky,

Alessandro Bombaci, Fabiola DeMarchi, Massimilano Filostso, Nicola Ticotti , Raffaele

Dubioso), coz bylo vysoce ocenéno véemi &leny panelu. Susanne Petri bude tyto

aktivity koordinovat

Zapojeni sekce rezit i 0 (RRFS) do innosti panelu -

Zastupce RRFS Alessandro Bombam pl“edstawl dva névrhy pro nadchazejici setkani v

roce 2024 v Helsinkach, které ¢lenové panelu velmi uvitali.

c. Vzdélavaci aktivity — ukol vytvorit 10 multiple-choice otazek, které budou soucasti
testu pro evropskou atestacni zkousku (povéreni: Marcus Weber, Stanislav Sutovsky,
Miguel Tabuas Pereira)

d. EAN program mentoru: Markus Weber, ktery se u¢astni tohoto programu, vysvétlil
ukoly. Miguel Tabuas Pereira, ktery je v organizatnim vyboru tohoto programu,
zdraznil, Ze mezi mladymi neurology je obrovsky zajem ziskat mentora z panelu
ALS/FTD, ale neni dostatek mentorl. Byla pfeloZzena vyzva k u¢asti na tomto
mentorském programu.

o)

4. Volby do fidit

skupiny a spolupfedsedu panelu ALS/FTD na podzim 2023

Clenové byli vyzvani, aby se uchazeli o misto spolupfedsed (ob& se uvolni na podzim 2023
soucasné) a o &lenstvi v Fidici skupiné (jedno volné misto). Federica Agosta vyjadfila svij zajem
kandidovat na pozici spolupfedsedkyné panelu a Stansilav Sutovsky o Elenstvi v fidici skupiné.

5. Pfedkladani navrhi témat pro EAN kongres — Helsinky 2024

Profesor Maurizio Leonese (styény dustojnik z védecké rady EAN), ktery se pfipojil posléze

k zasedani panelu, byl Markusem Weberem informovén o situaci, kdy po dobu 3 po sob&
néasledujicich let byly véechny navrhy panelu na pfispévky do programu kongrest odmitnuty. Prof.
Leone souhlasil, Ze tuto zaleZitost predlozi védeckému vyboru EAN. Nasledujici diskuse odhalila
nékteré obecné strategie: S vétsi pravdépodobnosti budou ispé&sné spole¢né navrhy s jinymi panely a
spole¢nostmi. Genderova a geograficka rovnovaha, zapojeni mladych neurologli. Symposia a vyukové
kurzy musi zaujmout véeobecného neurologa a musi byt velmi $iroké (zejména sympozia) doplnéné o
nékteré nové uspéchy (napf. terapie) v oboru. Ugast prof. Maurizia Leonese byla panelem dobie
vnimana a ocenéna.
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