Zapis schize Vyboru SKNIL a vedoucich RS center

Termin: stfeda 27. 11. 2024, 12.00 - 14.00 hod.
Misto: Clarion Congres Hotel Ostrava, Ostrava, Salonek Beryl

Pritomni: Peterka, Mares J., Vachova, Kubala Havrdovd, Hordkova, Libertinova, Recmanova,
Vali§, Pavelek, Rous, Dufek, Valdova, Martinkova, Zimovd, Ampapa, Stétkarova, Hradilek,
Stoura¢, Nytrovd, Zapletalova

Omluven: Pitha

Hosté: Ing. J. Drahota, PharmDr. D. Suchanek

1. ReMuS - MSBase, MedDRA (D. Horakova, host Ing. J. Drahota) — Ing. Drahota informoval o
aktivitach a ucasti na konferencich (Jedlickovy dny, Tiskova konference ReMus,
Neurooftalmologické férum, ECTRIMS, MAGNIMS, workshop ReMus, €SNS), v aktudlnim
vystupu z 30.6. 2024 celkem data 22 544 pacient(, z toho 19 909 s aktivnimi daty. Obeznamil
Ucastniky se strukturou registru (védecka rada, spravni rada, dozor¢i rada a jejich ¢lenové) a
s probihajicimi a probéhlymi projekty vyuZivajicimi dat z registru. ZdUraznéna nutnost
spravného zadavani dat, vétsi dliraz na zaddvani AE a SAE pacient( v registru

2. SUKL situace thrady k LP Soliris, LP Ultomiris, LP Uplizna (M. Vachov4, J. Mares) —
seznameni s resumé prim. O. Skody: “SUKL nepfiznal Ghradu k celé skupiné LP Soliris,
Ultomiris, Uplizna z dGvodu "neakceptovatelného dopadu na rozpocet" (ackoliv Gcinnost v
dané indikaci nezpochybriuje). Jedna se o Cisté ekonomickou argumentaci, je to otazka pro
drzitele registrace. SUKL nabizi moZnost Uhrady, pokud se snizi cena nebo se dohodnou na
principu risk-sharingu nakladd”

3. EMSP (European MS Platform) 2025 Conference Co-hosting Partnership Agreement
Between EMSP and Unie Roska (J. Mares, E. K. Havrdova) — J. Mares$ seznamil uc¢astniky

s konanim konference ,EMSP2025 Conference Co-hosting Partnership Agreement. Between
EMSP and Unie Roska” s ndvrhem odbornych vystoupeni na konferenci

4. Volby do vyboru SKNIL CNS CLS JEP a ustavujici schlize nového vyboru (J. Mares)

Navrhy kandidatur: Od 2. — 6. 12. 2024 budou probihat navrhy kandidatur. Kazdy fadny
¢len sekce mUize navrhnout do vyboru kohokoliv z ¢len(i Sekce klinické neuroimunologie

a likvorologie (véetné sebe). Navrhy kandidatl je mozné zasilat do 6. 12. 2024 na emailovy
kontakt Sekretariatu CNS sekretariat@czech-neuro.cz a na email pfedsedy volebni
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komise: ales.tomek@gmail.com v kopii. Navrhovani kandidatt neni anonymni. Od

16. 12. 2024 — 20. 12. 2024 budou probihat elektronické volby do vyboru nasi sekce €NS.
Volby budou probihat ve spolupréci se sekretariatem CNS CLS JEP. Samotnym

volbam predchazi tvorba kandidatni listiny/navrh kandidatur.

Volba kandidata

Samotna volba kandidatd bude probihat elektronicky prostiednictvim volebniho systému
Election Runner v obdobi od 10:00 16. 12. 2024 - 20. 12. 2024 do 10:00.

Pozvanku k elektronickym volbam bude zaslana na emailovou adresu, ktera je evidovana
v centralni evidence ¢len( CLS JEP. Doporucujeme se do on-line databaze prihlasit a ovéFit
si zadané kontaktni udaje.

Slozeni vyboru sekce bude 11¢lené. Cleny vyboru se stanou kandidati s nejvy$$im poctem
hlasu. Pfi rovnosti hlas(i rozhodne volebni komise losem. Vysledky voleb budou zvefejnény
na webovych strankach CNS a nasi sekce.

Stiznost

Stiznosti na pribéh voleb lez podavat pisemné do jednoho mésice od vyhlaseni vysledkd.

5. Odborné konference v r. 2025 pod zastitou sekce (J. Mares):

26. 3. 2025: Merck sympozium (Praha), 27. 3. 2025: Schize vyboru SKNIL - ustavujici schize
predsednictva nového vyboru SKNIL (Praha), 14. —17. 5. 2025: EMSP (European MS
Platform) 2025 — Conference Co-hosting Partnership Agreement Between EMSP and Unie
Roska (Praha), 15. — 16. 5. 2025: MS international symposium 2025 (Praha), 16. — 17. 5.
2025: M&M Days (Praha), 23. — 24. 5. 2025: Neurooftalmologické sympozium (Praha), 23. —
24.10. 2025: Ceska Neurologickd akademie (Plzeri), 9/2025: Ostravskeé likvorové sympozium
(Ostrava), 9. —10. més./ 2025: Kazuisticky seminaf MS center a SD v Hradci Kralové, 11/2025:
RS Akademie (Praha), 26. —28. 11. 2025: 38. Slovensky a cesky neurologicky sjezd (KoSice)

6. ROzné

a) Info o certifikovaném kurzu sester specialistek na RS — probéhne v IPVZ v Praze 27. 1. - 31.
1. 2025

b) Probéhla diskuse o nedostatecné kapacité RS center zejména v Praze, kde jiz nékteri
pacienti nemohli byt prevzati do péce, situace souvisi jednak s nedostatecnym personalnim a
prostorovym vybavenim jednotlivych RS center (toto bude nutno fesit s managementem
jednotlivych nemocnic, pfi kterych jsou RS centra zfizena), a jednak s naprosto
nedostacujicim budgetem pro centrovou lé¢bu v RS centrech. Vybor SKNIL a vedouci lékafi
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RS center konstatuji, Ze souc¢asna Uhradova vyhlaska na rok 2025 nedokéaze zajistit
financovani adekvatni péce v RS centrech v CR v roce 2025.

c) Byl diskutovan prichod generik do l1é¢by RS, host PharmDr. Suchanek objasnil zplisoby
Uhrad a financovani péce.

d) Bylo diskutovano stanovisko k certifikatim vedouciho |ékafe a zastupce vedouciho |ékare
CVSP pro RS a NMO:

Certifikaty jsou vystavovany na zakladé pozadavku v ramci Vyzvy MZ CR o udélenf statutu
CVSP pro RS a NMO (¢l. 3: Pozadavky na personalni zabezpeceni) a Zadosti povéreného
lékare o vystaveni certifikatu (platnost je dana platnosti statutu CVSP (tj. do 31. 12. 2025). V
tomto obdobi je zajisténa vzajemna zastupitelnost vedouciho |ékare centra a zastupce
vedouciho Iékatfe CVSP.

7. Pristi schlize Vyboru SKNIL —27. 3. 2025 v 9:00 hod. v Praze — ustavujici schize nového
Vyboru SKNIL.

Zapsal: Pavel Hradilek



