Zapis schuze Vyboru SKNIL a vedoucich RS center

Termin: patek 24. 5. 2024, 12.00 - 14.00 hod.
Misto: International Hotel Prague, Praha, Hlavni sal

Pfitomni: Hordkova, Mares J., Recmanovd, Nytrova, Kubala Havrdovd, Vachov3,
Griinermelovad, Zapletalova, Hradilek, Stoura¢, Pavelek, Dufek, Zimova, StétkaFova, Pitha,
Libertinova, Ampapa, Houskovd, Martinkovd, Mares M., Peterka, Valis

Host: Ing. J. Drahota

1. Standardizace MRI v managementu RS — sjednoceni protokol( a Zddanek v rdmci RS

3.

center v CR (D. Hordkova, P. Hradilek) - pracovni skupina pod vedenim prof.
Vanéckové zpracovala metodiku standardizace vySetfeni a popisid MR u pacientu

s RS/NMOSD, resp s podezienim na tyto choroby tak, aby byly tyto popisy
kompatibilni v ramci jednotlivych center v celé CR, byly stanoveny protokoly
diagnostické, monitorovaci a bezpecénostni, byly standardizovany Zadanky, logistika
monitorace a také popisy vysetfeni, na dané téma jiz byl publikovan ¢lanek v CSNN,
dal$i bude do 31.5.2024 odeslan k publikaci do Cs. Radiologie.

ReMusS - MSBase, MedDRA (D. Horakova, host Ing. J. Drahota) — Ing J. Drahota shrnul
novinky databazi, aktualné celkovy pocet pacientl v registru k 31.12.2024 dosahl

21 537.V centrech probiha podepisovani informovanych souhlasi umoznujici novy
typ vyzkumu véetné , data linkage”, jsou vydavany zdvérecné zpravy pro RS centra 1x
ro¢né a benchmarking. Informoval o publikacich a vystupech z registru a aktualné
probihajicich projektech. Probéhl prvni export dat do MSBase a zahraniéi (celkem

13 142 pacientl podepsanym novym informovanym souhlasem). Jako védecka rada
registru ReMusS pusobi ¢lenové Vyboru SKNIL a vedouci |ékati RS center, ktefi
spolecné schvaluji projekty a uvolfiovani dat z registru, spolupracuji na publikac¢nich
aktivitach a na rozvoji registru. Aktualné je pri sbéru dat kladen vétsi diraz na
zadavani vSech SAE a AE relevantnich pro RS. Retrospektivni sbér téchto dat bude
probihat do 31.8.2024.

Lazné a lazenské navrhy (J. Mares, E. Kubala Havrdova) — Vybor SKNIL a vedouci lékafi
RS center konstatuji, Ze z povahy Cinnosti RS center a jejich zaméreni neni mozné

v téchto centrech vést dokumentaci souvisejici s vystavovanim lazeriskych navrhu,
tuto Ize dat ke zvazeni registrujicim praktickym lékarim



. Rozsiteni indikacniho omezeni injekénich DMD 1. linie (M. Vachova, J. Mares) — Vybor
SKNIL a vedouci lékafi RS center navrhuji doplnéni thradového omezeni pro LP
Copaxone a dalsi injekéni DMT 1. linie (interferony) nasledovné: misto formulace
»--.pfi intoleranci, nezaddoucich ucincich nebo bezpecénostnich Ucincich druholiniové
[éCby...“ formulaci ,,...pfi intoleranci, nezddoucich ucincich nebo bezpeénostnich
Ucincich predchoziho uzivaného DMT léku...”

. NMOSD — HZ LP Soliris a Ultomiris (M. Vachova) — Vybor SKNIL a vedouci lékafi RS
center povazuji aktudlni Uhradova kritéria pro LP Soliris a LP Ultomiris za zcela
nevhodna a poskozujici pacienty s NMOSD zbyte¢nym rozvojem neurologického
deficitu. Navrhuji moznost Uhrady po 1 relapsu NMOSD v poslednich 12 mésicich.

. Budgety center — event. problémy s uhradami (vedouci center) — aktudlné nejsou
referovany problémy, Usporu prindsi ptichod generik, v rdmci budgetu je tedy mozno
vyuzit prostiedky pro vice pacientt lé¢enych vysoce efektivnimi léky

. Program SKNIL na CSNS v Ostravé — vyukova kurz, blok neuroimunologie a
likvorologie (E. Kubala Havrdova, P. Hradilek, J. Mare$) — v rdmci CSNS v Ostravé
(27.11.-29.11.2024) bude Vybor SKNIL organizovat celkem 3 bloky odbornych
sdéleni: stfeda 27.11.2024 14:00-15:30 — Vyukovy kurz Neuroimunologie a
revmatologie (E. Kubala Havrdova, P. Nytrova) a dale 28.-29.11.2024 blok
Neuroimunologie | — Demyeliniza¢ni onemocnéni (P. Hradilek, M. Vachova) a
Neuroimunologie Il — Likvorologie (P. Stourag, J. Mares), véechny bloky 4 90 minut

. Razné (J. Mares) —

a) Zména Uhrady LP Tysabri: nové hrazen u pacientl s RRRS se znamkami neptiznivé
progndzy onemocnéni, u kterych doslo navzdory l1é¢bé nejméné jednim Iékem
prvni linie k rozvoji alespon jednoho stfedné tézkého nebo tézkého relapsu (P.
Hradilek, D. Horakova)

b) PouZivani LP Remurel — Viybor SKNIL a vedouci Iékafi RS center nedoporucuji
pouZivani tohoto LP pro nedostatecné doloZend data o ucinnosti a bezpecnosti
tohoto LP (E. Kubala Havrdovad)

Korigendum bodu 8b) vyboru Sekce ze dne 9. 9. 2024:

Uvedené sdéleni bylo po analyze stavajici védecké evidence vyhodnoceno jako
nepodloZzené, proto pfistupujeme ke stazeni bodu 8b. Neni k dispozici zadny
odborny dikazni zdroj, ktery by umoznil formulovat v zapisu pouZité tvrzeni v
jeho faktické i formalni podobé. Lécebny ptipravek Remurel ma platnou registraci
SUKL a soucasny stav odborného poznani neumozfiuje nijak zpochybriovat jeho
ucinnost a bezpecnost smérem klékarim nebo pacientdm. Zaroven
zdUraznujeme, Ze zapis z jednani vyboru SKNIL je internim dokumentem SKNIL,
ktery nema povahu usneseni ¢i doporuceni SKNIL.



Prosime vsechny vedouci RS center, aby o staZzeni tohoto stanoviska informovali
prakaznym zplsobem své lékare.

c) Vybor SKNIL a vedouci Iékafi RS center doporucuji zafazeni pravidelnych
indikacnich seminarl jako standardu CVSP s naplini diagnostickou a diferencidlné
diagnostickou, terapeutickou s vyuzitim celého spektra aktualnich terapeutickych
moznosti a edukacni (J. Mares)

d) Certifikaty vedouciho Iékare a zastupce vedouciho Iékafe CVSP pro RS a NMOSD
pracovisté jsou povérovacimi dokumenty vystavené predsedou SKNIL na zakladé
zadosti vedouciho Iékare centra, ktery je jmenovan/povéren feditelem
zdravotnického zafizeni (J. Mares)

e) Odborné akce zastitované Vyborem SKNIL ve zbytku roku 2024: 1.
Neurooftalmologické férum (20.6.2024 Praha), 51. Serclovy dny a kazuisticky
semindr RS center (17.10.-18.10.2024 Hradec Kralové), 21. RS Akademie (7.11.-
8.11.2024 Praha), 37. €SNS (27.11.-29.11.2024 Ostrava) (J. Mares)

9. P¥isti schize Vyboru SKNIL (J. Mares) —27.11.2024 12:00 — 13:45, Clarion Congress
Hotel Ostrava, Zkracena 2703/84

Zapsal: Pavel Hradilek, korigendum ze dne 9. 9. 2024 Jan Mares$



