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Zapis ze setkani vyboru a revizni komise Spolecnosti détské
Cts yel neurologie dne 17.04.2023

Ptitomni:

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

Revizni komise: doc. Brichtova, dr. Matek

Omluveni: doc. Oslejskova, prim. Mediicka

1. Reziden¢ni mista pro détskou neurologii v r. 2023 (prim. Brozova, prof. Komarek,
prof. Krsek): po intenzivnich intervencich ze strany nasi odborné spole¢nosti vypsalo
MZCR pro rok 2023 celkem 10 rezidenénich mist pro détskou neurologii. Viz web:
https://www.mzcr.cz/vyzva-a-metodika-pro-zadatele-o-dotaci-ze-statniho-rozpoctu-
na-rezidencni-misto-pro-rok-2023-a-formulare-zadosti-o-poskytnuti-dotace-pro-rok-
2023-obory-specializacniho-vzdelavani-lekaru/

Jedna se o historicky prvni dotaci ze statniho rozpoctu na celé specializa¢ni vzdélavani
Vv oboru détska neurologie (ptedchozi Projekt podpory vzdélavani v détské neurologii
byl financovan ze Strukturdlnich fondd EU), vybor proto poklada ziskani reziden¢nich
mist za velky uspéch, ackoli si je védom, Ze vice podminek aktudlni vyzvy je

diskutabilnich a reziden¢ni program v aktudlni podobé je pro poskytovatele zdravotni
péce financné nevyhodny. Akreditaéni komise je informovana o 7 piihlasenych
rezidentech (FN Brno 2x, FN Ostrava 2x, FTN Kr¢ 1x, FN Motol 1x, FN Plzen 1x).
Vybor povéfuje prim. BroZzovou, prof. Komarka a prof. Krska dalSim jednanim
s MZCR o rezidenénich mistech na rok 2024 a snahou o event. revizi podminek pro
pristi vyzvu.

2. Dny détské neurologie (prof. Krsek). 56. Slovensko-¢eské dny détské neurologie se
budou konat 17-19.5.2023 v Grandhotel Praha v Tatranské Lomnici, organizuje doc.
Kolnikova, potadatel Solen, web: https://www.solen.sk/podujatia/56-slovensko-ceske-
dni-detskej-neurologie-xxxii-bratislavske-postgradualne-dni-detskej-neurologie
Vybor schvalil pofddani 57. Dnu détské neurologie v roce 2024 v Ostravé
(organizatofi prim. Medfickd, dr. Novak, poradatel MH Consulting). Termin a misto
konani budou upiesnény.

3. EPNS Congress 20-24.6.2023 v Praze (prof. KrSek): piiprava akce je dokoncena,
dékujeme vsem ¢leniim Local Organizing Team (prim. Brozova, doc. Haberlova, prof.
Honzik, prim. Hordk, Mgr. Janouskovd, prof. Jiruska, prof. Komarek, doc.
Lassuthova, dr. Liba, prof. Nevsimalova, doc. Oslejskova, dr. Straka, dr. Stérbové) a
vyzyvame détské neurology k co nejhojnéjsi u¢asti jak na samotném kongresu,
tak na epileptologickém Pre-Congress Symposiu. Vsechny detaily na webu:
https://epns-congress.com.

Pfedem dékujeme vSem cCeskym ucastnikim kongresu za aktivni Ucast (Plenary
Sessions 3x, Debates 2x, Teaching Courses 7x, EPNS Academy of Paediatric
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6.

Neurology 1x, Parallel Sessions 9x, Commented Poster Sessions 8x, Posters 22x — tj.
vysoka aktivni Gcast Ceskych détskych neurologti a dalSich experti).

EPNS podpofi udélenim bursary aktivni uéast osmi ¢eskych détskych neurologii
Vv predatestacni pripravé (dr. Ebel, dr. Hefmanovska, dr. Jilkova, dr. Muzlayova, dr.
Rohlenovd, dr. Svérdkova, dr. Spanélova, dr. Toman).

Spole¢nost détské neurologie, z.s. finan¢éné podpori ucast tifi détskych neurologi,
ktefi splnili zvefejnéné podminky stipendii nasi odborné spolecnosti (dr.
Bélohlavkova, dr. Maminak, dr. Straka).

Vybor déle schvalil uhrazeni registracniho poplatku z prostiedkit Spolecnost détské
neurologie, z.s. t¢m clenim Local Organizing Team, ktefi nebudou mit Ucast na
kongresu hrazenou jinym zplisobem (napf. jako vyzvani fecnici).

36. Cesky a slovensky neurologicky sjezd v Hradci Kralové (prim. Brozova, prof.
KrSek): organizatofi kongresu ptizvali Spolecnost détské neurologie ke spolupraci na
odborném programu sjezdu, ktery se kona v Kongresovém centru Aldis v Hradci
Kralové v terminu 29.11.-1.12.2023 (web: https://mhconsulting.cz/kongres/175-36-
cesky-a-slovensky-neurologicky-sjezd-29-listopadu-1-prosince-2023/obecne-
informace). Vybor povéfil prim. BroZzovou jednanim s organizatory o detailech nasi
ucasti, sledujte prosim web sjezdu a zvazte svoji ucast.

Informace z Akreditaéni komise (prim. Brozova, prof. Komarek): MZCR nas
pozadalo o stanovisko k mozné upravé vyhlasky o vzdélavani v zakladnich kmenech
1ékatt. Spolecnost détské neurologie mé vice ndvrhi zmén (napf. moZznost absolvovat
prufezové povinné kurzy /Prvni pomoc, Prevence uzivani navykovych latek, Etika a
pravo/ online, zkraceni ¢i Gplné vynechani povinné 6-mési¢ni staze na dospélych
oborech /interna, chirurgie, anesteziologie a intenzivni medicina/ v pediatrickém
kmeni, mozZnost zafadit stdZ na urgentnim piijmu do praxe v rdmci pediatrické¢ho
kmene, apod.). Vybor povéfil prim. Brozovou a prof, Komarka jednanim
s akreditatnimi komisemi blizkych oborti (zejména neurologie a pediatrie) a
domluvou o event. spoleéném postupu.

Pilotni projekt novorozeneckého screeningu na spinalni svalovou atrofii (SMA)
(doc. Haberlova, hlasovani vsech pfitomnych ¢lenti vyboru): v ramci projektu je
zachyceno priblizné¢ 10 novorozenci ro¢ng, pacientim do 3 kopii SMN2 genu je
neodkladné poskytnuta presymptomaticka kauzalni 1écba onemocnéni. V pribéhu
projektu doslo ke zméné metodiky, aktudlné je i U novorozencu se 4 kopiemi SMN2
genu indikovana kauzalni 1écba.

Doc. Haberlova navrhla zachovat stavajici stav, kdy je aplikace presymptomatické
kauzalni terapie u déti s SMA provadéna ve FN Motol a FN Brno. Prim. Brozova
navrhla rozsifit seznam center, ktera tuto terapii aplikuji o FTN Kr¢. Dr. Novak (FN
Ostrava) nepozaduje pfipadné rozsifeni na 4 centra. Vybor hlasoval o rozsiteni center
novorozeneckého screeningu SMA na 3 centra: 2 pro, 5 proti, 1 se zdrzel hlasovani.
Konstatujeme, Ze ve vyboru Spolecnosti détské neurologie ptevazil nazor, ze
vzhledem k nizkému poctu pacientd (cca 10 za rok) pfevazuje potieba centralizace do
dvou center, aby frekvence tohoto vykonu v jednom centru nebyla piili§ nizka.
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Na druhou stranu vybor jednohlasné deklaruje, Ze centralizace péce do dvou center u
tohoto specifického typu 1é€by nesmi byt chapana extenzivné ve smyslu omezovani
jiné péce ve zbyvajicich centrech (FTN Kr¢, FN Ostrava a dalsich). Vybor konstatuje,
ze v posledni dobé pozoruje snahu zdravotnich pojistoven neumérné koncentrovat
zdravotni pé¢i o neuromuskularni pacienty pouze do FN Motol a FN Brno.
Z centralizace presymptomatické terapie novorozencu s genetickou vliohou k SMA do
FN Motol a FN Brno nelze dovozovat, Ze ostatni vysoce specializovana péce se ma
automaticky soustfed’ovat vyhradné do stejnych center — takovy postup by dle nazoru
vyboru poskozoval komplexni pééi o neuromuskularni pacienty v CR.

7. Novelizace seznamu zdravotnich vykoni s bodovymi hodnotami (dr. Munzar):
k aktualni novelizaci nema vybor pfipominky, do budoucna vs$ak dr. Munzar navrhuje
rozSiteni pouziti vykonu 09509 "OsSetfeni handicapovaného pacienta": nejen pii
klinickém vysSetfeni pacienta, ale i s moznosti vykazat ho s dal§imi vykony jako je
napi. provedeni EEG. Vybor povéfil dr. Munzara ovéfenim této moznosti.

8. Spoluprace se SUKL (dr. Munzar): tato agenda v poslednich letech vyznamng
narostla. SDN byla v posledni dob¢ oslovena v nasledujicich formatech zadosti:

a. Standardni moZnost vyjadiit se k podminkam vuhrady lécivého piipravku (LP):
2022 - 45 zadosti, poskytli jsme 3 stanoviska (Dysport, Ontozry, Botox), SUKL
akceptoval ndmi definované podminky thrady u Dysportu; u Ontozry a Botoxu
nas navrh zamitl. 2023 - dosud 11 zadosti, zatim bez stanoviska.

b. Moznost vyjadieni v ramci nového procesu (legislativa od 1/2022) spravniho
Fizeni — Orphan drugs: 2022 - stanovisko k LP Koselugo, 2023 - stanoviska k
LP Fintepla a Epidyolex, SUKL akceptoval nami definované podminky thrady u
Finteply u déti s Dravetové syndromem, u Epidyolexu fizeni probiha.

C. Vyfddand stanoviska SUKL (na zikladé smlouvy o spoluprici): 2022 - 8
zadosti se stanoviskem (botulotoxin A 2x, lakosamid, risdiplam, Slenyto,
Spinraza 2x) + 1 nevyslySena (Voxzogo), 2023 - 1 zadost + stanovisko
(Tecfidera). V této kategorii byl vétSinou vysledek spravniho tizeni v souladu
s predstavami SDN. Na konkrétni formulaci vSak spiSe nemame vliv.

d. Vyzvy k soucinnosti: 2022 - 1 stanovisko (Evrysdi), 2023 - 1 stanovisko
(Fintepla). | vtéto kategorii byl vysledek spravniho fizeni v souladu
S predstavami SDN.

Pozn. N¢ktera stanoviska byla vypracovana ve spolupraci s dal§imi odbornymi
spole¢nostmi (napf. Fintepla a Epidyolex spole¢né s Ceskou ligou proti
epilepsii).

9. Vypadek lécivého pripravku Sabril (prim. Hordk): ¢lenové vyboru SDN se podileli
na feSeni potencialng zivazné situace spojené s nedostupnosti tohoto 1éku v CR.
Vigabatrin (dostupny v CR vyhradn& v tomto léku) nelze u vétsiny pacientil nahradit
jinym pfipravkem a jeho nahlé vysazeni piedstavuje vyznamné riziko zhorSeni
zdravotniho stavu & piimo ohroZeni Zivota pacientl. Spoleéné s Ceskou
neurologickou spole¢nosti, Ceskou ligou proti epilepsii, EpiStop, z.s. a Spoleénosti E,
z.s. jsme proto MZCR Zadali o systémové feseni problému. Dle aktudlni informace



bude problém vyieSen dovozem neregistrovaného piipravku Sabril (60 tbl./bal.)
Z Francie, ktery bude do konce dubna distribuovan do Iékdren pii velkych
nemocnicich - Motol, Kr&, Brno, Ostrava, Plzen. Pro CR je alokovano 600 bal., coz by
mélo vypadek naseho Sabrilu (hlaseny do konce ¢ervna 2023) bez problému pokryt.

10. Volby nového vyboru a revizni komise SDN (prof. Krsek): funkcni obdobi
soucasného vyboru a RK je do konce roku 2023, na podzim proto probéhnou volby
vyboru a RK na roky 2024-2027. Vybor souhlasi s vytvofenim tficlenné volebni
komise ve slozeni: MUDr. Miroslav Maminak (FN Motol), MUDr. Katarina Krenicka
(FN Brno) a MUDr. Katarina Kocurekova (FN Ostrava). Vybor dale souhlasil, aby
volby se souhlasem CLS JEP zorganizovala Veronika Janirkova, DiS. (manaZerka
Ceské neurologické spole¢nosti s velkou erudici v této oblasti) elektronickou formou v
systému Election Runner. Detaily upfesnime v pfistim zapisu a e-mailové komunikaci
se vSemi Cleny nasi odborné spolecnosti.

11. Clenstvi ve spole¢nosti (prof. Kriek): novymi &leny SDN byli schvaleni: MUDT.
Jonas Boruta, MUDr. Michal Gloser (oba FN Motol), MUDr. Jana Fucikova (Hr.
Kralové), MUDr. Eva Fri¢kové (Plzeti) a MUDr. Ivana Kirkova (Prost&jov). Clenstvi
v SDN ukon¢ili MUDr. Karla Stegurova, MUDr. Adam Takéacs, MUDr. Tatiana
Fialova a MUDr. Alzbéta Slaba.

12. Pristi setkani vyboru a revizni komise SDN se uskuteéni v pond¢li 11.9.2023 od 13
hod. na Klinice détské neurologie 2. LF UK a FN Motol.

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



