Zprava o ¢innosti vyboru Spoleénosti détské neurologie CLS JEP za obdobi 2015-2019

SloZeni vyboru a revizni komise:

Predseda: Prof. MUDr. Pavel Krsek, Ph.D.
Mistopredseda: MUDr. Klara BrozZzova

Védecky sekretar: MUDr. Jana Haberlova, Ph.D.
Pokladnik: MUDr. Vladimir Pefina
Clenové vyboru: MUDr. Jan Hadag, Ph.D.

Prof. MUDr. Vladimir Komarek, CSc.

MUDr. Petr Munzar

MUDr. Vilém Novak

Doc. MUDr. Hana Oslejskova, Ph.D.
Clenové revizni komise: MUDTr. Petr Matek

Prof. MUDr. Sona Nevsimalova, DrSc.

MUDr. Jitka Rokytova

Strucny prehled nejvyznamnéjsich aktivit:

1. Zasadnim krokem k zachovdani naseho oboru do budoucna bylo uznani détské neurologie jako
zakladniho oboru specializa¢niho vzdélavani novelou zdkona 95/2004 Sb., ktera vesla v platnost v
roce 2017. Viibec neslo o samoziejmost, postaveni détské neurologie obhajovalo béhem fady jednani
na urovni Poslanecké snémovny CR vice ¢lent vyboru. Velky dik patfi predeviim profesoru
Komadrkovi.

2. Clenové vyboru a SOR détské neurologie se podileli na vzniku nového Vzdélavaciho programu. Ne
nasi vinou se jeho schvaleni a uvedeni do praxe neumérné protahovalo. Za Uspéch lze naopak
pokladat vyjednani vyjimky pro lékafe zapsané do oboru détskd neurologie, podle které mohou v
ramci predatestacni pripravy pred neurologickym nebo pediatrickym kmenem absolvovat 6 mésicl
praxe na akreditovaném zafizeni détské neurologie.

3. Vyznamnou investici do budoucnosti oboru je Projekt podpory vzdélavani v détské neurologii
MZCR a MPSV, ve kterém se podafilo ziskat 37 mil. K& (z Evropskych strukturalnich fond@ a statniho
rozpoctu) na uhrazeni vSech naklad( spojenych se specializacnim vzdélavanim v détské neurologii
pro aZz 20 lékar(i s ukoncenym neurologickym ¢i pediatrickym kmenem (nebo atestaci z neurologie ¢i
pediatrie). StdZe a vzdélavaci kurzy zaji$tuji viechna klinickd pracoviité détské neurologie v CR.
Posledni prileZitost ke vstupu do projektu je na zacatku r. 2020.

3. Vznikl zapsany spolek Spolecnost détské neurologie, z.s., jehoZz smyslem je podpora détské
neurologie jako oboru, zejména pak mladych détskych neurologl. Spolek aktualné shromazduje
financéni prostfedky pro svou ¢innost, za jakykoli pFispévek sponzort budeme vdécni.

4. Velkou snahu jsme vénovali posileni naSeho postaveni v mezinarodnim méritku, zejména pak na
plGdé European Paediatric Neurology Society (EPNS). Profesor Krsek se stal ¢lenem EPNS Board. Za
historicky Uspéch je mozné pokladat uspésné kandidatury na poradani dvou velkych kongrest: EPNS
Congress v r. 2023 a World Muscle Society v r. 2021. Obé tyto vyznamné mezindrodni akce se budou
konat v Praze.

5. S podstatnym prispénim nasi odborné spolecnosti vznikala nova centra, kterd zdsadné zlepsuji péci
o vybrané skupiny pacientl. Za zminku stoji predevsim centra s mezinarodni akreditaci v ramci
Evropské referencni sité vzacnych onemocnéni (European Reference Network - ERN, napf. ERN pro
vzacné a komplexni epilepsie - EpiCARE, ERN pro vzacna neuromuskularni onemocnéni - ERN NMD di



ERN vzacnych neurologickych onemocnéni - ERN RND), dale centra vysoce specializované péce
(CVSP) uznana MZCR (napft. CVSP pro farmakorezistentni epilepsie a CVSP pro pacienty s RS a NMO) a
Neuromuskularni centra pro détské pacienty, schvdlena Spoleénosti détské neurologie.

6. Vydali jsme nékteré doporucené postupy, napfiklad u febrilnich kreci, ockovani neurologicky
nemocnych déti nebo pro Iécbu nusinersenem. Tyto i fadu dalSich uZitecnych informaci a odkazl Ize
najit na pribézné aktualizovanych webovych strankach http://www.detskaneurologie.cz.

7. Az revoluéni zménu naSeho oboru pfindsi moderni terapie, zejména v oblasti lé¢by dosud
nelécitelnych nervosvalovych onemocnéni. Dosud jsou k dispozici Iéky na principu modifikace prepisu
genetické informace z DNA do RNA (ataluren u Duchenovy svalové dystrofie a nusinersen u spinalni
svalové atrofie), v dohledné dobé Ize ocekdvat i ptichod skutecné genové terapie. Zavedeni téchto
inovativnich lé¢ebnych postupt nejen méni celkovy pohled na nas obor, ale ma i vyznamny dopad na
organizaci péce o nemocné ve specializovanych centrech.

8. Neuromuskuldrni problematika patti k nejdynamictéji se rozvijejicim oblastem naseho oboru.
Kromé rady dalSich aktivit v této oblasti se Spole¢nost détské neurologie stala garantem 5-letého
grantu spol. Biogen na zfizeni a vedeni mezinarodniho registru pacient( s dg spinalni svalové atrofie
v celkové vysi cca 7 mil. K¢.

9. Ke zvyseni prestize oboru détska neurologie vyznamné pfispélo udéleni Ceny J. E. Purkyné (nejvyssi
ocenéni udélované CLS JEP) za rok 2016 profesorce Neviimalové. Vroce 2017 pak prezident
republiky udélil prof. NevSimalové medaili Za zasluhy.

10. Tradi¢nim mistem setkani détskych neurologl a dalSich odbornik(i jsou Dny détské neurologie,
poradané vzdy v soucinnosti s kolegy ze Slovenska. VSechny posledni ro¢niky (2015 Kosice, 2016
Ostrava, 2017 Plzen, 2018 Stary Smokovec a 2019 Brno) Ize pokladat za Uspésné. Je radosti vyboru
konstatovat neklesajici Ucast, vysokou odbornou uroven i aktivni zapojeni mladsich koleg.

11. Demografickou strukturu clenské zakladny Spolecnosti détské neurologie jsme opakované
komentovali jako znac¢né nepfiznivou. K zdsadni zméné zde v poslednich letech nedochazi, presto si
troufneme posledni vyvoj hodnotit s opatrnym optimizmem: zejména diky zajmu mladsich kolegl o
obor lehce stoupl celkovy pocet ¢lenl (ze 151 na 164) i nepatrné klesl prdmérny vék (z 54.5 na 53.5
roku).

V Praze, 3.12.2019 Prof. MUDr. Pavel Krsek, Ph.D.
Predseda
MUDr. Klara Brozova MUDr. Jana Haberlova, Ph.D.

Mistopredseda Védecky sekretar


http://www.detskaneurologie.cz/aktuality/schvalena-neuromuskularni-centra-pro-detske-pacienty-633

