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€15 et neurologie dne 14.11.2022
Pritomni:

Vybor: prim. Brozova, doc. Haberlova, prim. Horak, prof. Komarek, prof. Krsek, dr. Munzar,
dr. Novak, doc. Oslejskova

Revizni komise: dr. Matek, prim. Medficka

Omluveni: doc. Brichtova, dr. Hada¢
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Podpora specializa¢niho vzdélavani v détské neurologii (prof. Krsek, prof.
Komérek, dr. BroZzova): po intenzivnim jednani s nasi odbornou spole¢nosti schvalilo
MZCR dotaci na reziden¢ni mista na celé specializaéni vzdélavani rezidenta
v détské neurologii (soucasn¢ s pediatrii, vSeobecnym praktickym Iékafstvim,
détskou a dorostovou psychiatrii). Detaily dotace budou teprve upiesnény, zvefejnime
je na www.detskaneurologie.cz, jakmile budou znamy. Zacatek dota¢niho programu
se predpoklada v roce 2023, sledujte prosim aktuality!

Informace ze SOR (doc. Oslejskova): atestaéni zkouSky z détské neurologie
probéhnou v terminech: 19.4.2023 v Ostravé (prim. Medficka) a 8-10.11.2023 v Plzni
(prim. Rokytova).

Zprava o finanéni situaci Spole¢nosti détské neurologie u CLS JEP (dr. Novék):
vybor schvalil rozpocet, ktery je nadale vyrovnany. Od roku 2023 dojde k jiz diive
schvéalenému zvyseni ¢lenskych ptispévkl na 300,- K¢ ro¢né.

Doporu¢eny postup ,Casnia diagnostika autismu, farmakologicka i
nefarmakologicka 1écba“ (doc. Oslejskova): doporuceny postup zpracovava tym
autorti pod vedenim doc. OSlejskové (za ucasti détskych psychiatrli, psychologl a
dalsich odbornikii), aktudlné se pfipravuje veiejnd oponentura, kterou vyhlasi MZCR.
V budoucnu lIze zvazit vypracovani dalSich doporucenych postupii; tyto projekty jsou
dotovany z prostfedk EU.

Uhrada LP Synacthen Depot (prim. Horak): vybor registruje problém s uhradou
Synacthenu podaného pacientim za hospitalizace. Prim. Horak byl povéten
prozkoumanim této problematiky, pfipadné vypracovanim zadosti o zménu. Cilem je
standardni thrada LP jako 1éku prvni volby u Westova syndromu. Bude-li potieba
vypracovat odborné stanovisko k problematice, souhlasi vybor s odménou za tuto
¢innost 800,- K¢&/hod. (z prostiedkt CLS JEP).

Problematika indikaci vySetieni détskym neurologem za strany PPP (prof. Kriek
na zadost doc. Ptihodové): vybor byl osloven zadosti o stanovisko k ¢astym indikacim
vysetfeni détskym neurologem u déti se specifickymi poruchami uc¢eni a ADHD ze
strany PPP; vsituaci, kdy se c¢ekaci doby na vySetieni ambulantnim détskym
neurologem pohybuji Casto az okolo 6 mésici. Vybor povétil doc. Oslejskovou


http://www.detskaneurologie.cz/
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prozkoumanim této problematiky a navrhem optimalizace postupu. K tomuto bodu se
vratime na pfistim jednani.

Neuromuskularni problematika (doc. Haberlova):

o Pilotni projekt novorozeneckého screeningu na spinalni svalovou atrofii
(SMA): projekt probihd bez komplikaci, dosud bylo v CR zachyceno 7
pacientt, 3 jsou jiz léCeni, u 2 pacientid se 4 kopiemi SMN2 genu probiha
diskuze splatci, u 2 déti s5 kopiemi SMN2 genu nebyla 1é¢ba zahajena,
ponechani ve sledovani.

o Registry pacientt s nervosvalovymi chorobami: vybor vyslovil obecny souhlas
se zapojenim do evropskych projektt, za jednotlivé projekty ruci vzdy spravce
daného registru.

o Problematika Evropskych referenénich siti pro vzacnd onemocnéni (ERN): v

ramci MEKOVO (Meziresortni komise pro vzacna onemocnéni MZCR) bude
V piiStim roce spusStén projekt s cilem nastaveni struktury péfe o vzéacna
onemocnéni v CR, hlavnimi koordinatory jednotlivych pracovnich skupin jsou
zastupci danych ERN. Od ledna 2023 budou v ramci ERN center zadavany
ORFA koédy pro jednotliva vzacnd onemocnéni — paralelné k MKNI10.

Soutéz CLS JEP o Ceny piedsednictva za nejlepsi odborné publikace vydané
vroce 2021 (prof. KrSek): vybor SDN sradosti informuje, ze byla ocenéna
monografie Soria Nevsimalova, Viadimir Komdrek, Jan Hadac, Pavel Krsek, et al.
Détska neurologie, 444 stran, Galén, EAN 9788074925573 (viz medailonek na
www.detskaneurologie.cz).

Spoluprace se SUKL (dr. Munzar): s uéinnosti od 1/2022 byl novelizovan zakon
48/1997 Sb. o vefejném zdravotnim pojiSténi. Hlavni zmény spocivaji v novém
postupu stanoveni thrady mimotadné nékladnych 1€¢iv a orphan drugs. Jejich cilem je
motivovat k podani zadosti o standardni thradu namisto thrady mimotadné (dle § 16);
zajistit jednotné podminky thrady v celé zemi a u vSech zdravotnich pojistoven. Noveé
ma pii rozhodovani vétsi vahu parametr zlepSeni kvality Zivota pacienta. Pfevratnou je
pfima ucast odbornych spoleénosti (CLS JEP) a pacientskych organizaci na procesu
stanoveni podminek thrady l1éciv.

10) Priprava EPNS Congress a epileptologického Pre-Congress sympozia 20-

24.6.2023 v Praze (prof. Krsek): s potéSenim konstatujeme, ze ramcové programy
EPNS Congress 2023 a ptedchazejiciho jednodenniho epileptologického sympozia
byly dokonceny; vSichni renomovani zahrani¢ni fe¢nici potvrdili svou ucast. Obé akce
se uskute¢ni v Kongresovém centru Vv Praze; na epileptologické sympozium je potieba
samostatna registrace.

Sledujte prosim prubézné aktualizovany web https://epns-congress.com, o podstatnych
aktualitach budeme ceské détské neurology informovat i mailem.

EPNS podpori stipendiem aktivni tucast deseti ¢eskych détskych neurologu
Vv piredatestacni pripravé (viz https://epns-congress.com/bursaries/). Abstrakta pro
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aktivni ucast je mozné submitovat do 31.12.2022, o EPNS stipendia je mozné zadat
do 10.1.2023.
Spole¢nost détské neurologie CLS JEP dile nabizi svym &leniim moZnost Zadat o
stipendia ve vySi registraéniho poplatku na EPNS Congress 2023 z prostiedku
Spolec¢nost détské neurologie, z.s. za téchto podminek:
a. Lékati v predatestacni piiprave:
i. Platné ¢lenstvi v SDN a EPNS
ii. Aktivni 1uCast (abstrakt submitovany do konce roku 2022 na
https://epns-congress.com/abstracts/)
Iii. Neuspésna zadost o EPNS stipendium (viz vySe — SDN podpoii pouze
ty Zadatele, ktefi nejprve pozadali o EPNS stipendium a neuspéli)
iv. Zadost zaslana do 28.2.2023 na e-mail renata.todtova@Ifmotol.cuni.cz.
b. Atestovani lékafi:
i. Platné ¢lenstvi v SDN a EPNS
ii. Aktivni ucast (abstrakt submitovany do konce roku 2022 na
https://epns-congress.com/abstracts/)
iii. VEk do 40 let (atestovani lékafi nemohou zadat o EPNS stipendia,
nemusi tedy dokladat zadost o EPNS stipendium)
iv. Zadost zaslana do 28.2.2023 na e-mail renata.todtova@Ifmotol.cuni.cz.

11) Vybrané mezinarodni akce (prof. Krsek):

o EPNS Training Courses s tématy Neurometabolic Disorders and Epilepsy se
uskute¢ni  24-27.3.2023 v Rize (Lotyssko), detaily viz https://epns-
latvia.mozello.Iv/

o 15th EPNS Congress a epileptologické Pre-Congress sympozium se
uskuteéni v Praze 20-24.6.2023 (viz vyse a na https://epns-congress.com)

o 29th WMS Congress v Praze se wuskute¢ni 8-12.10.2024 (viz
https://www.worldmusclesociety.org)

o EPNS FREE Educational Monthly Webinars: sledujte pribézné na
https://www.epns.info/epns-webinars/

12) Clenstvi ve spole¢nosti (prof. Kriek): novymi &leny SDN byli schvéleni: Denisa
Kubicova (Novy Ji¢in), Kristyna Kadlubiec (Ttinec), Katarina Koctrekova, Zuzana
Kusnirikova, Veronika Sim¢ova (obé FN Ostrava), Martin Machacek (FDN Brno),
Ivana Kurkova (Prostéjov) a Markéta Plestilova (Mlada Boleslav).

13) Piisti setkani vyboru a revizni komise SDN se uskute¢ni v pondé€li 20.3.2023 od 13
hod. na Klinice détské neurologie 2. LF UK a FN Motol.

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