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% ;? Zapis ze setkani vyboru a revizni komise Spolecnosti détské
€ls Jet neurologie CLS JEP dne 15.6.2020
Pritomni:

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

Revizni komise: doc. Brichtova, dr. Matek, prim. Medrticka

SOR d¢tské neurologie: dr. Jahnova, dr. Neklanové, prim. Rokytova, dr. Stefackova

Host: prof. NevS§imalova

1)

2)

3)

4)

5)

Vysledky voleb do vyboru a revizni komise — byly jiz diive zvefejnény na
www.detskaneurologie.cz. Prof. Krsek pod¢koval prof. Nevsimalové za dlouhodobou
¢innost pro Spolecnost.

Volby funkci ve vvboru a revizni komisi

a. Kandidat na predsedu - prof. Krsek: zvolen 8 z 9 hlast
b. Kandidatka na mistoptedsedkyni - prim. Brozova: zvolena 7 z 9 hlastu

c. Kandidati na védeckého sekretaie — dr. Haberlova a dr. Novak: pomérem hlasu 7/2
zvolena dr. Haberlova

d. Kandidat na pokladnika - dr. Novak: zvolen 8 z 9 hlasi

Volba pi‘edsedy revizni komise — ¢leny RK zvolena predsedkyni prim. Medficka

Reference ze SOR (doc. Oslejskova) — aktudlné je vedenim KOR povéfena LF MU.
Pléan atestaci z détské neurologie:

a. 11.11.2020 FN Ostrava
b. 24-26.5.2021 FN Plzen (termin bude jesté upiesnén)
c. 24.11.2021 1. LF UK Praha

Moznost ptihlasovani k nadchazejicimu atestacnimu terminu (11.11.2020 v Ostrave) bude
oteviena cestou odkazu z www.detskaneurologie.cz.

Projekt podpory vzdélavani v détské neurologii (prof. Krsek, prim. Brozova) - bude
probihat do konce roku 2022, aktualné¢ dnem 30.6.2020 kon¢i moznost piihlasovani
novych tcastnikGi  (pfihlasky je tfeba zasilat na MZCR, viz odkaz:
https://www.detskaneurologie.cz/aktuality/moznost-financovani-kompletniho-
predatestacniho-vzdelavani-v-oboru-detska-neurologie-653). Dle aktualnich informaci se
hlasi 2 1ékatky z FN Motol, 4 1ékaiky z FN Brno, 2 1ékaiky z FN Ostrava.
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6) Organizace vzdélavacich kursu v détské neurologii v nasledujicich letech

Vzhledem ke zruSeni kurzii na jafe 2020 (z epidemiologickych diavodi) dochazi k posunuti
termina planovanych kurzt:

a. Autoimunitni a infekéni onemocnéni, movement disorders, neurotraumatologie —
podzim 2020 (TN Kr¢ v terminu 19-23.10.2020, FN Ostrava v terminu 29.9.-
2.10.2020)

b. Akutni détska neurologie, neuropsychologie a neuropsychiatrie, neurorehabilitace,
zaklady klinické genetiky — jaro 2021 (TN Kr¢, FN Ostrava)

c. Novorozenecka a vyvojova neurologie — podzim 2021 (TN Kr¢, FN Ostrava)

d. Nervosvalova a neurometabolickd onemocnéni — jaro 2022 (FN Motol, FN Brno —
bude upiesnéno)

e. Epileptologie, poruchy spanku, zobrazovaci metody v détské neurologii — podzim
2022 ((FN Motol, FN Brno — bude uptesnéno)

7) Uznavani_ predatesta¢ni praxe U studenti a absolventu doktorského studijniho
programu (dr. Hadac, prof. Kr$ek): v souladu se Zakonem 95/2004 Sb. i jeho novelizaci
zr. 2017 se studentim a absolventim doktorského studijniho programu (MD-PhD

program) do specializa¢niho vzdélavani zapocte doba vykonu zdravotnického povolani v
priabéhu studia v doktorském studijnim programu, pokud soubé&znid doba vykonu
povolani Iékate v pracovnépravnim vztahu k poskytovateli zdravotnich sluZzeb dosahuje
alesponi poloviny stanovené tydenni pracovni doby (tj. min. 0,5 uvazek). Doktorsky
program musi obsahem a rozsahem odpovidat pfisluSnému vzdélavacimu programu nebo
jeho casti, coz je doloZeno potvrzenim Skolitele. O zapocteni rozhodne na zadost 1€kare
ministerstvo.

8) Neuromuskularni problematika (dr. Haberlova):

Navrh indika¢nich Kkritérii pro genovou terapii SMA (Zolgensma). Jiz pied setkanim
vyboru probéhlo jednani zastupcli neuromuskularnich center, které schvdlilo navrh
indika¢nich kritérii. Na zaklad¢ tohoto navrhu schvalil vybor indika¢ni kritéria, ktera budou
upfesnéna v samostatném dokumentu, ktery po schvaleni platci zvefejnén na
www.detskaneurologie.cz. Jednani s platci ohledné uznani navrzenych indikacnich kritérii
povede dr. Haberlova. V ramci diskuze na vyboru bylo dohodnuto definovat vék jako 2+, tzn.

vék 2 roky definovat jako vék do dne pfed tfetimi narozeninami. Bude zalezet na postoji
pojistoven, zda tento navrh akceptuji. V piipadé neshody se doporuceni SDN v krajnim
pfipadé¢ vrati k plvodnimu veéku 2 let definovanému dnem druhych narozenin. Doc.
Oslejskova zdiiraznila postoj Neuromuskularniho centra FN Brno, které obecné s vékovou
hranici 2 let nesouhlasi; v ramci jednani NM center vSak byli pfehlasovani v poméru 3:1.

Novorozenecky screening SMA. Situace je komplikovana postojem Spole¢nosti 1ékaiské
genetiky a genomiky CLS JEP: pacienti pfed molekularné-genetickym vysetfenim musi byt
dle platnych pravidel vySetfeni klinickymi genetikem. Geneticka konzultace vSech nové
narozenych déti neni mozna, je proto nutna zména zakona. Nadale probihd jednani se
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Spole¢nosti 1ékaiské genetiky a genomiky (prof. Macek) a Koordina¢nim centrem pro
novorozenecky screening (prof. Kozich). Ptipravuje se jednani na pudé Poslanecké
snémovny, uvazuje se o pilotnim projektu organizovaném UZIS. Dr. Haberlova bude ¢leny
vyboru o stavu jednani pribézn¢ informovat mailem.

Stanovisko k otevienému dopisu pacientské organizace SMAci piedsedovi vliady Ceské
republiky. MZCR nas pozadalo o stanovisko k otevienému dopisu pacientské organizace
SMAci tykajici se ustanoveni narodni sitd vysoce specializovanych center pro vzacna
onemocnéni v CR a zavedeni novorozeneckého screeningu SMA. Stanovisko zformulovala
dr. Haberlova, vybor ho jednomysIné schvalil, odpovéd’ jsme zaslali na MZCR.

9) Uhrada kapnografie (prim. Horak): Neinvazivni kontinualni méfeni pCO2 je dilezity
parametr monitorovani dechovych funkci. V soucasné dobé se stava standardem

v diagnostice hypoventilaéniho syndromu u neuromuskularnich i jinych pacientd. Ackoli
je kapnografie velmi prospésnd, jeji rutinni pouziti je komplikovdno ekonomickymi
naklady (vysoka cena jak samotného kapnografu, tak spotiebniho materialu). Vybor
navrhuje vyjednat piijeti nového kédu pro vykazovani transkutdnni kapnometrie s pulsni
oxymetrii. Pfipravou byli povéteni prim. Horak a dr. Novak.

10) Planované akce (prof. Krsek, dr. Haberlova):

a. EPNS Training Course, Jurmala, LotySsko (témata: nervosvalovd onemocnéni a
novorozenecka neurologie): 12-15.4.2021 (https://www.epns.info/education-and-
training/epns-training-courses/epns-training-course-2021-jurmala-latvia/)

b. 54. Cesko-slovenské dny détské neurologie se uskuteéni v nahradnim terminu 5-
7.5.2021 v Liberci (Clarion Grandhotel Zlaty Lev), potfadatelem bude MH
Consulting (https://www.detskaneurologie.cz/odborne-akce?id=104)

c. EPNS Congress 2021 v Glasgow: 1-5.6.2021 — je jiz mozné podavat abstrakta
(https://www.epns.info/epns-congress-2021/)

d. World Muscle Society Meeting v Praze: 21-25.9.2021, spoluorganizatory jsou
Spolecnost détské neurologie z.s. a Neurologické spolecnost z.s.

e. EPNS Congress 2023 v Praze: 20-24.6.2023, prof. Krsek sdalsimi cleny
ptipravného vyboru navrhne hlavni témata na podzimnim setkani EPNS Board

11) Clenstvi ve spole¢nosti (prof. Kriek):

Za &leny spolednosti byli ptijati MUDr. Stefania Aulicka, Ph.D., MUDr. Zuzana Liba,
Ph.D., MUDr. Karel Brabec ml., MUDr. Jana Rusinova, MUDr. Petr Sobotka

O zruSeni ¢lenstvi pozaddala MUDr. Jana Ferencova

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