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Zápis ze setkání výboru a revizní komise Společnosti dětské neurologie dne 18.6.2018
Ustanovující schůze spolku „Společnost dětské neurologie, z.s.“
Přítomni: dr.Brožová, dr.Haberlová, prim.Hadač, prof.Komárek, prof.Kršek, dr.Matek, dr.Munzar, prof.Nevšímalová, dr.Novák, dr.Peřina
Omluveni: doc.Ošlejšková, prim.Rokytová
1. Společnost dětské neurologie, z.s. (dále „Spolek“) (prof.Kršek, dr. Haberlová): přítomní členové výboru a revizní komise společnosti jednomyslně schválili stanovy nově vznikajícího Spolku a na návrh dr. Haberlové i změnu jeho názvu na „Společnost dětské neurologie, z.s. Důvodem změny názvu je snaha deklarovat trvalé propojení mezi Spolkem a Společností dětské neurologie ČLS JEP. Další detaily stran činnosti Spolku viz předchozí zápisy. Ustanovující schůze schválila řídící orgány Spolku: VÝBOR SPOLKU: předseda - prof.Kršek, místopředsedkyně - doc.Ošlejšková, členové výboru - dr.Brožová, dr.Novák, dr.Peřina; REVIZNÍ KOMISE SPOLKU: předseda - dr.Munzar. místopředsedkyně - prof.Nevšímalová, člen RK - dr.Matek. Funkční období obou řídících orgánů je 5 let. Přítomní členové Spolku podepsali zakládací listiny a plné moci. Právní aspekty založení Spolku řídí Mgr. Karel Šebesta. Budou následovat další kroky jako zřízení bankovního účtu, internetových stránek, správce účetnictví atd.
2. Informace z akreditační komise, vznik vzdělávacích programů (dr.Brožová, prof.Komárek, prof.Kršek): MZČR konečně finalizovalo vzdělávací programy kmenů; pro lékaře zapsané do vzd. programu dětská neurologie je definitivně schválena možnost v rámci předatestační přípravy před neurologickým nebo pediatrickým kmenem absolvovat 6 měsíců praxe na pracovišti dětské neurologie s akreditací II. stupně. Samotný dvouletý vzdělávací program DN (po 2.5 roku pediatrického či neurologického kmene) je aktuálně z naší strany připomínkován. Nabízíme MZČR maximální součinnost, o dalším postupu budeme informovat.
3. Projekt podpory vzdělávání v dětské neurologii (prof.Kršek, dr.Brožová): vše podstatné viz minulé zápisy, projekt byl zahájen. Na podzim 2018 proběhnou první dva týdenní vzdělávací kurzy v dětské neurologii s tématem "Vývojová a neonatální neurologie": (1) v Ostravě v termínu 22-26.10.2018 (organizují prim.Medřická a dr.Novák); (2) v Praze v termínu 3-7.12.2018 (POZOR - změna oproti předchozí informaci! Organizuje dr.Brožová v TN). Vzhledem k povaze kurzů (zaměřených na získání praktických dovedností ve vyšetřování novorozenců a kojenců) je počet účastníků limitovaný – 7 účastníků v každém kurzu. Detaily u dr.Brožové a prim.Medřické.
4. Vznik Center pro diagnostiku a léčbu nervosvalových onemocnění u dětí  (dr.Haberlová): lék nusinersen (Spinraza) je aktuálně podáván v Praze (FN Motol), Brně (FDN Brno) a Ostravě (FN Ostrava). Neuromuskulární sekce ČNS ČLS JEP dosud vedla seznam neuromuskulárních center v ČR, ve kterém uváděla i pracoviště dětské neurologie s neuromuskulárním programem. Jelikož však neexistuje žádná certifikace těchto dětských center, byly odkazy na dětská pracoviště z webových stránek vymazány. Z toho důvodu byla na seznamu akreditovaných neuromuskulárních center ponechána pouze neuromuskulární centra pro dospělé a centra, která jsou akreditována v rámci Evropské sítě pro vzácná onemocnění (tj. FN Motol a FN Brno; vypadla tak Klinika dětské neurologie FN Ostrava). Ze současného stavu vyplývá nutnost akreditace dětských neuromuskulárních center na národní úrovni. MUDr. Jan Staněk (FN Ostrava) ve spolupráci s dr.Haberlovou připravil návrh podmínek pro vznik center pro nervosvalová onemocnění u dětí. Členové výboru byli s tímto návrhem seznámeni mailovou formou dne 15.6.2018. Výbor souhlasil s vytvořením systému akreditace neuromuskulárních center pro dětské pacienty v ČR. Byla zahájena diskuze o podmínkách vzniku center a dalších detailech akreditačního systému, která bude pokračovat elektronicky. Finální dokument definující podmínky vzniku Center pro diagnostiku a léčbu nervosvalových onemocnění u dětí bude schválen per rollam.
5. Novorozenecký screening spinální svalové atrofie (dr.Haberlová): dr.Haberlová oslovila koordinační centrum pro Novorozenecký screening (prof.Kožich) a genetiky (prof.Macek) s dotazem na možnost zavedení plošného novorozeneckého genetického screeningu na spinální svalové atrofie metodou PCR ze suché kapky. Výbor považuje tento screening za smysluplný a pověřuje dr.Haberlovou dalším jednáním v tomto směru. Jsme si vědomi, že se jedná o genetické vyšetření, je tak nutno řešit související legislativní a etické otázky, např. problematiku informovaných souhlasů.
6. Kandidatura na WMS Congress v r. 2021 (dr.Haberlová): výbor WMS (prof.Straub) oslovil dr.Haberlovou s nabídkou pořádání WMS Congress v roce 2021 v ČR. Dr.Haberlová v tomto směru požádala o spolupráci na Neuromuskulární sekci Neurologické společnosti; akce by tak měla být zaštítěna oběma odbornými společnostmi. Poměrná část event. zisku kongresu by měla být věnována na podporu dětské neurologie v ČR. Výbor se záměrem plně souhlasí a deleguje dr.Haberlovou k dalšímu jednání.
7. Změna stanov komisí funkčních odborností České společnosti pro klinickou neurofyziologii  (prof.Kršek): výbor souhlasil se změnou stanov navrženou ČSKN (úprava minimálního počtu členů komise, kteří se musí sejít při zkoušení uchazečů o FO, místo „nadpoloviční většiny“ schváleni „minimálně 3 členové komise“).
8. 53. Dny dětské neurologie v r. 2019 bude pořádat doc.Ošlejšková v Brně, navrhuje konkrétní termín 16-18.05.2019, s čímž výbor souhlasí. Další detaily přípravy kongresu budou upřesněny.
9. Příští zasedání výboru a revizní komise se bude na podzim 2018 v Praze, termín bude upřesněn.
Zapsali: dr. Novák, prof. Kršek
