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= ;{? Zapis ze setkani vyboru a revizni komise Spole¢nosti détské
€15 et neurologie dne 13.10.2021
Pritomni:

Vybor: prim. Brozova, dr. Haberlovéa, dr. Hada¢, prim. Hordk, prof. Kr$ek, dr. Munzar, dr.

Novak

Revizni komise: dr. Matek, prim. Medficka
Omluveni: doc. Brichtova, prof. Komarek, doc. Oslejskova

1)

2)

3)

Revize ukoli z minulého vyboru: prim. Hordk a dr. Novak referuji, ze byl
nasmlouvan kéd 25262 pro transkutanni kapnometrii, jehoz zdkladni odbornost je
pneumologie a ftizeologie a jako sdilené odbornosti jsou uvedeny détska neurologie,
neurologie a neonatologie. Viz: https://szv.mzcr.cz/\Vykon/Detail/25262. Pracovisté
détské neurologie tedy mohou Zadat o nasmlouvani kédu 25262.

Valna hromada spolku Spole¢nost détské neurologie, z.s. Probehly volby nového
vyboru a revizni komise Spolku: dr. Pefina rezignoval na ¢lenstvi ve vyboru Spolku,
novym clenem vyboru se stal dr. Matek. Jeho misto v RK Spolku zaujala dr.
Haberlova. Aktudlni sloZeni vyboru Spolku: prof. KrSek (pfedseda), dr. Brozova, dr.
Matek, dr. Novak, doc. Oslejskova. Revizni komise: dr. Munzar (pfedseda), dr.
Haberlovd4, prof. Nev§imalova. Viz samostatny zapis z valné hromady Spolku.
Zejména diky vytézku z virtudlnich Dnd détské neurologie v r. 2021 se podaftilo
shromazdit finan¢ni prostiedky umoznujici zahajit v souladu se stanovami Spolku
podporu mladych détskych neurologii. Prvnim krokem bude nabidka finan¢ni
podpory aktivni uéasti mladsich kolegi do 38 let na 55. Cesko-slovenskych dnech
détské neurologie v r. 2022. Ddale na pfistich Dnech détské neurologie planujeme
odménit nejlepsi prezentaci mladSich kolegl. Vybor povéfil dr. Haberlovou a prof.
Krska vytvofenim navrhu pravidel pro podporu odbornych aktivit mladych détskych
neurologii. Vybor Spolku déle schvalil finanéni odménu Mgr. Sebestovi za pravni
sluzby souvisejici se zaloZenim a fungovanim Spolku.

Prof. Krsek informoval o pokracujicim Projektu podpory vzdélavani v détské
neurologii: Projekt bude financovan do konce srpna 2022. Celkové dosud bylo z
prostfedkti Projektu financovano predatestaéni vzdélavani 21 I¢kait. Aktualné (na
konci fijna 2021) kon¢i moznost podat ptihlasku v rdmci nové (posledni) vyzvy: t.C.
vime o 5 dalSich I1ékatich, kteti do programu vstoupi. Projekt tak souhrnem hodnotime
jako velmi uspésny.

V ramci Projektu probéhnou vzdélavaci kurzy: 1-5.11.2021 Movement disorders,
autoimunitni a infek¢éni onemocnéni ve FTN; 22-26.11.2021 Akutni neurologie,
neuropsychologie, neuropsychiatrie, neurorchabilizace a zaklady neurogenetiky ve FN
Ostrava. V roce 2022 na jafe prob&hne kurz epileptologie a spankové mediciny ve FN
Brno, kurz neuromuskuldrnich nemoci a metabolickych vad ve FN Motol a kurz
vyvojové neurologie ve FTN a FN Ostrava.


https://szv.mzcr.cz/Vykon/Detail/25262
https://www.detskaneurologie.cz/odborne-akce?id=110
https://www.detskaneurologie.cz/odborne-akce?id=110

4) Informace ze SOR (doc. Oslejskova, zast. prof. Kriek): atestaéni zkousky z détské

neurologie probé¢hnou v terminech: 24.11.2021 (1. LF UK, prof. Nevs§imalova),
16.5.2022 (MU, doc. Oslejskova), 14.11.2022 (2. LF UK, prof. Krsek).

5) Informace z akreditaéni komise (dr. Brozova): byla schvalena novela, dle které je

polovina ¢asu straveného praci na COVID oddéleni akceptovana jako soucast
prredatesta¢ni pripravy (u vsech specializaci).

6) 55. Ceské a slovenské dny détské neurologie v r. 2022 (dr. Matek, prof. Kriek):

Dny détské neurologie se uskutecni v terminu 25-27.5.2022 v Liberci. Misto konani:
Clarion Grandhotel Hotel Zlaty Lev. Organizatofi: MUDr. Petr Matek a MUDr.
Martin Kuchat, ve spolupraci s MH Consulting, s.r.o. Vybor schvalil tato hlavni

témata: neuromuskularni onemocnéni a genova terapie v détské neurologii,
neuroimunologie, epileptologie, neurointenzivni péce, paliativni péce v détské
neurologii, varia. Prof. Krsek znovu pozval prof. Dr. med. Kevina Rostasy z
Witten/Herdecke University, Datteln, Némecko, ktery se mél zt¢astnit jiz Dnt détské
neurologie v r. 2020, které byly zruSeny z diivodu pandemie covid-19. Prof. Rostasy
pozvani piijal a bude na 55. DDN hlavni host.

7) Priprava doporucenych postupu:

8)

9)

o Standardy péce 0 déti s poruchami autistického spektra a ADHD: organizuje prof.
Komérek, podili se mj. doc. Oslejskova a prof. Hrdlicka (DPK 2. LF UK a FN
Motol). Vybor bere na védomi a podporuje vznik standarda.

o Standardy ortopedické péce o déti s DMO: dr. Munzar prezentoval zamér MUDr.
Mgr. M. Frydrychové, predsedkyné Sekce détské ortopedie CSOT, spolupracovat
se Spolec¢nosti détské neurologie na vytvotreni doporuceného postupu ortopedické
péfe o déti s DMO, resp. spasticitou. Vybor se shodl na potiebé vytvoreni
takového standardu péce. Spolec¢nost détské neurologie mtize plnit roli pfipadného
korektora ¢i oponenta zminéného doporuceni, jejichz navrh vytvoii ortopedi.
Vybor podpoii vystoupeni vyzvaného odbornika - ortopeda s takto zaméfenou
prezentaci na Dnech détské neurologie.

o Radiologickd metodika pro diagnostiku syndromu tyraného ditéte: vybor vyslovil
plnou podporou Spolecnosti détské neurologie publikaci "Postavme se na stranu
déti", kterou pripravil kolektiv autori pod vedenim dr. Kyn¢la (KZM 2. LF UK a
FN Motol).

Idebenon jako doplnék stravy u DMD (dr. Jufikova, zast. prim. Horak): vybor
akceptuje idebenon (ktery je jinak schvaleny jako 1é¢ivo pro Leberovu optickou
atrofii) jako potravinovy dopln€k u pacienti s Duchenneovou svalovou dystrofii.
Pisemné vyjadfeni této podpory bude po podpisu piedsedy OS predano pacientské
organizaci End Duchenne.

Zvyseni doplatka u Diacomitu (stiripentol) (dr. Stérbova, zast. prof. Krsek): doslo
k vyznamnému nariastu doplatkid za toto 1é¢ivo. Vybor jednozna¢né podpoti aktivity k
jejich snizeni, které v8ak musi iniciovat distributor (fi. Desitin). Aktualn¢ v souladu



s platnymi piedpisy doporucujeme rodi¢iim déti uzivajicich Diacomit archivovat
uctenky za doplatky a uplatnit jejich refundaci u zdravotnich pojistoven, pokud
pfesahnou zdkonem stanoveny limit.

10) Stanovisko k pripravovanému pilotnimu projektu novorozeneckého screeningu
SMA. Dr. Haberlova informovala o pfipravé pilotniho projektu novorozeneckého
screningu SMA, ktery by mél byt spustén od ledna 2022. V projektu se prozatim
pocita se 2 neuromuskularnimi (NM) centry, ktera budou poskytovat kauzalni 1é¢bu
pii pozitivnim zadchytu SMA (FN Motol a FN Brno). Diivodem z(zZeni poctu center,
které budou Vv ramci pilotniho projektu poskytovat 1é¢bu je fakt, ze se predpoklada
s maximalnim zachytem 7 novorozencu - incidence je 10 novorozenci S dg SMA
roén¢ a v pilotu se videalnim piipadé¢ dle zkuSenosti Koordian¢niho centra pro
novorozenecky screening z obdobnych projektt predpoklada zatazeni maximalné 70%
dotazovanych. Pilotni projekt nikterak nelimituje 1é€bu SMA pacientll zachycenych a
jiz 1écenych mimo pilotni projekt; tato 1écba probiha a bude probihat ve 4 stavajicich
NM centrech (FN Motol, FN Brno, FTN Kr¢, FN Ostrava). Vybor po diskuzi
podporil vétSinou hlasi pritomnych ¢lenti nazor, aby do pilotniho projektu
novorozeneckého screeningu pro SMA byla zairazena vSechna ¢tyfi stavajici NM
centra schvalena Spolecnosti détské neurologie. Jako nédhradnik zéstupce
Spole¢nosti détské neurologie (dr. Haberlové) se bude jednani Komise pro piipravu
screeningu spinalni svalové atrofie (SMA) a tézké kombinované imunodeficience u
novorozencl (SCID) tcastnit i dr. BroZzova.

11) Informace z Mezioborové komise pro vzacna onemocnéni a ERN center. Dr.
Haberlova referovala o zménach legislativy tykajici se ERN center (ERN NMD, ERN
EpiCARE a ERN RND), dle které se tato centra od 1.1.2022 automaticky stavaji
Centry vysoce specializované péce uvedené ve Véstniku MZCR. U téchto center tak
bude platci navySena Uhrada poskytované péce. Dale dr. Haberlovd informovala o
zmeéné legislativy tykajici se Orphan drugs, u kterych bude od ledna 2022 zména
v thradé¢: nebude zde vyZadovana pouze nakladova efektivita dle stavajicich pravidel
SUKL, ale také vliv 1é¢by na kvalitu Zivota pacienta. K posouzeni této &asti budou
nové jako partnefi v fizeni v ramci pracovni skupiny MZCR pfizvany pacientské
organizace a také odborné spolecnosti. Posledni zménou legislativy, o které dr.
Haberlova referovala je zmeéna zdkona tykajici se pravidel novorozeneckého
screeningu (NBS). Od ledna 2022 nepodléha NBS na podkladé genetického testu
povinnosti pfedchozi genetické konzultace.

12) Priprava EPNS Congress v r. 2023 v Praze (prof. Krsek): lokalni organiza¢ni vybor
ve spolupraci s EPNS Board dokon¢il prvni ¢ast programu - organizaci 6 Platform
svoji ucast. Hlavni témata kongresu budou:

o Gene therapy in paediatric neurology: How far can we go?
o From genes to brain connectome: New insights into neurodevelopmental
disorders and epilepsy



Newborn screening for neurometabolic disorders: Where are we after six
decades of screening?

Malformations of cortical development: A paradigm shift in real time
Biomarker-guided and personalized immunotherapy

Palliative care in paediatric neurology

13) Vybrané mezinarodni akce (prof. Krsek):

©)
©)

®)
@)

EPNS Research Meeting se uskute¢ni ve virtualni formé 21-22.10.2021
EPNS Training Courses s tématy Immune Mediated Diseases and Infections a
Acute Paediatric Neurological Diseases se uskute¢ni ve virtualni formé 28-
29.3.2022 a 30-31.3.2022

14th EPNS Congress v Glasgow se uskute¢ni 28.4.-2.5.2022 ,hybridni‘
formou (moznost osobni i virtualni ucasti), Moznost zaslani abstrakt je do
27.10.2021

17th International Child Neurology Congress v Antalya, Turecko se
uskutecni 3-7.10.2022

15th EPNS Congress v Praze se uskute¢ni 20-24.6.2023

29th WMS Congress v Praze se uskutecni 8-12.10.2024

14) Clenstvi ve spole¢nosti: novymi &leny SDN byli schvaleni: MUDr. Barbora Lauerova
a MUDr. Anna Leichterova (obé FN Motol). O zruseni ¢lenstvi pozadaly MUDr. Eva
Z&kova, MUDr. Lubomira Martinovova a MUDr. Marie Tomsi¢kova.

Zapsali: dr. Novak, dr. Haberlova, prof. Krsek



