Zapis schuze Vyboru SKNIL a vedoucich RS center

termin: stfeda 29. 11. 2023, 12.00 - 14.00 hod.
misto: Kongresové centrum Aldis v Hradci Kralové, Salének €. 3

Pfitomni: Mares J., Mare$ M., Martinkova, Libertinovd, Griinermelova, Ampapa, Peterka,
Vali§, Stoura¢, Pavelek, Recmanova, Hordkova, Kubala Havrdova, Nytrova, Dufek, Vachova,
Zapletalova, Hradilek, Zimova

Hosté: Vanéckova, Drahota
Omluveni: Houskova (Adamkova), Stétkarova, Pitha

1. MR vysetfeni — host — prof. M. Vanéckova — sjednoceni protokol( dle kritérii
MAGNIMS 2021 (diagnosticky, sledovaci, bezpecnostni) a Zadanek v rdmci RS center
v CR (forméat zadavani dat do registru ReMus, kritéria pro diagnostiku a Ghradu
|écebnych postupll), byl navrzen standard popisu. Vybor SKNIL a vedouci Iékafi RS
center podporuji aktivity vztahujici se ke standardizaci protokol( a popisu

2. ReMus (info, D. Hordkova, host Ing. J. Drahota)

a) nové Informované souhlasy (realizace v RS centrech jiZ probihad);

b) info o probihajicich a planovanych projektech registru ReMus, publikacich
a vystupech;

c) info o nové infrastrukture s napojenim na MSBase

— Ceska republika reprezentovana registrem ReMus vystupuje vii¢i MSBase
jako jeden subjekt (1 principal investigator) s 15 centry reprezentovanymi
15 — co-investigators.

— sbér AE/SAE cestou MedDRA s navysenim financi za sbér dat (podminkou je
zadani dat alespon 70 % pacientd a 2 zaznamy rocné s potvrzenim
informace o absenci ¢i vyskytu AE/SAE), budou zadavany zejména vSechny
zavazné nezadouci udalosti (SAE) a definované nezadouci udalosti (AE)
relevantni pro RS/NMOSD;

— registr ma povinnost informovat jednotliva centra o vSech akademickych
projektech a kazdé centrum ma pravo svobodné se ucastnit jakéhokoliv z
nich;

— v pfipadé publikaci prostfednictvim MSBase je kazdému centru
garantovana jedna pozice pro co-authorship (pokud dodrzi podminky
definované v Authorship and Publication Policy);

d) bylo odhlasovano ustanoveni Védecké rady ReMuS (ReMusS Scientific Board),
ktera se bude sestavat ze ¢len Vyboru SKNIL + vedoucich |ékar( RS center,
¢lenové této rady se budou zejména podilet na: spole¢ném schvalovani projektd
a uvolnovani dat z registru, spolupraci na publikacnich aktivitach a aktivni
spolupraci na rozvoiji registru.

3. JD — program, propagace, ptihlasovani... (E. Kubala Havrdova) — termin konani 24.-
25.5.2024, misto kondni Praha, presnéji zatim neni stanoveno, organizace cestou MH
Consulting, propozice budou ¢lenlim SKNIL rozeslany mailem, navrhy k aktivni ucasti



zaslat do 31.12.2023 E.K.Havrdové, jako zahranicni host je pozvan R. Martin (Zirich)

. Situace kolem COVIDu-19 a ockovani — aktualni doporuceni - M. Vachova — ockovani
je doporuceno pro osoby s RS/NMOSD starsi 60 let, s vyssim EDSS, SP formou —
novou vakcinou proti varianté omikron XBB.1.5, maximalné 1x ro¢né (pred sezonou)
ve stabilnim stadiu nemoci, minimalné 1 mésic po podani jiné vakciny, neockovat
soucasné s vakcinou proti chfipce. Zasadni zGstava indikace antivirotik pro rizikové
pacienty pfi pozitivnim testu na COVID-19, kromé vySe zminénych jesté u lé¢enych
anti CD20 ¢i jinou deplecni terapii pfi absenci rizikovych interakci je doporuceno
podat Paxlovid tbl 3-0-3 po dobu 5 dnli po sobé, pti pfitomnosti rizik pak Lagevrio tbl
4-0-4 také po dobu 5 dn(

. Interval podavani LP Tysabri — farmakovigilance — M. Vachova — prodlouZeny
davkovaci interval Tysabri po prvnim roce |écby prejit na ddvkovani 1x za 6 tydnu
(vice nez 35 dnll mezi jednotlivymi ddvkami), zatim data z celostatniho registru
neukazuji prechod na toto doporucené davkovani ve vSech centrech

. NMOSD — novinky - P. Nytrova. Situace v rdmci schvalovani on-label |é¢by na paragraf
16 pro preparaty satralizumab (Enspryng) je nasledujici — v ramci switche z antiCD20
je relativné schvalovan bez vétsich komplikaci. V ptipadé ravulizumabu (Ultomiris),
ktery je finan¢né nakladnéjsi, pojistovny switch uznaji, pokud byla vyéerpana
finanéné méné nakladna terapie (rituximab, satralizumab/tocilizumab). Jedna se o
ptipad, kde bylo podano odvolani proti takovému rozhodnuti, které m{ze vyrazné
poskodit pacienta v pfipadé vysoce aktivniho onemocnéni. V pfipadé nasazeni
ravulizumabu je potieba provést ockovani vakcinou proti Neiseria meningitidis pro
riziko meningokokovych sepsi a infekci. V rliznych statech EU plati rdzna pravidla pro
dlouhodobé preventivni pokryti ATB v ramci této |écby i prfes oCkovani proti tomuto
patogenu.

. Budgety center - event. problémy s Uhradami...Vybor SKNIL a vedouci |ékafi center
vyzyvaji vidy k zachovani medicinského pohledu na prvnim misté pfi sou¢asném
splnéni danych uhradovych kritérii

. Odborné akce zastitované SKNIL — plan na rok 2024 (J. Mare3):

— Neuroimunologicky seminat, 6. - 7. 2. 2024, Olomouc
(pofadany u prileZitosti udéleni cestného doktordtu doctor honoris causa Univerzity
Palackého v Olomouci Prof. Hans-Peteru Hartungovi, MD, FRCP, FEAN, FAAN,
FANA)

— Jarni seminar MS center, 5. — 6. 4. 2024, Olomouc

— Jedli¢kovy neuroimunologické a likvorologické dny, 24. 5. — 25. 5. 2024, Praha
— RS akademie, fijen 2024, Praha

— Kazuisticky seminaf MS center, fijen 2024, Hradec Kralové

— Vyukovy kurz a odborné bloky demyelinizaénich onemocnéni a likvorologie
(vramci CSNS), 27. —29. 11. 2024, Ostrava



9. P¥isti schlize Vyboru SKNIL a vedoucich Iékarti RS center se uskutecni 6. 2 .2024,
17.00 - 19.00 hod. v NH Collection Olomouc Congress hotel, Legionaiska 21, Olomouc.
Pro vSechny ucastniky bude v hotelu zajisténa vecere a ubytovaniz 6. 2. /7. 2. 2024,
kdy navazuje Neuroimunologicky seminaf v Olomouci (pozvanka bude zasldana béhem

ledna 2024).

10. Razné
a) Stanoveni hladiny teriflunomidu — pfi pfechodu na generika nelze vyuzit sluzby fy

Sanofi, kterd toto vySetfeni dosud zajistovala. Aktualné je mozno sérové hladiny
teriflunomidu pacientt vy$etfit na Oddéleni klinické farmakologie ULM FN Ostrava
(doc. MUDr. Ivana Kacifova, Ph.D.), jde o rutinni vySetieni, které tato laboratof nabizi
véem pacientdim v rdmci Ceské republiky, a které je hrazeno z vefejného
zdravotniho pojisténi, Zddanka na vysetteni byla rozeslana ¢lendm Vyboru SKNIL a
vedoucim Iékafim RS center mailem paralelné s timto zdpisem, vySetfeni je mozno
zadat z rGznych dlvod(, dostupnost vysledku je cca 1-2 tydny.

b) probéhla diskuse na téma mnozstvi porfadanych odbornych akci, nakonec shoda
v ramci Vyboru SKNIL a vedoucich Iékafl RS center na akcich uvedenych v bodé 8)

tohoto zdapisu
c) J. Libertinovd informovala o ukonceni vysetfovani neutralizacnich protilatek proti IFN

beta v laboratofi FN Motol k 31.12.2023
d) E.Kubala Havrdova informovala o existenci nového lizkového zafizeni chronické péce

v Kraslovicich vyuZitelného pro pacienty s RS/NMOSD (zahdjeni provozu bude centriim

v€as oznameno)

Zapsal: Pavel Hradilek



