Zapis schize Vyboru SNIL 25.1.2011 ve 13,30 hodin - misto: pracovna E. Havrdové,

Karlovo nameésti, Praha

Pfitomni — Stoura¢, Adam, Koudelkova, Mareckova, Horakova, Havrdova, Talab, Zapletalova,
Hradilek, Mares

Nepfitomen - Pitha
1.

Kategorizace laboratofi vySetfujicich likvor — navrhovany 2 typy - laboratofe zakladni a
specializované — v souladu s mezinarodnimi standardy
Jiz byly zpracovany guidelines pro 2 stupné likvorovych laboratofi a postoupeny Vyboru
CNS k daldimu feSeni — je nutna pfesna specifikace doporuéeného portfolia vySetfeni
pro jednotlivé typy laboratofi
- Metodiky a funkce, které oCekavame od nejvyssiho typu laboratofe — pfedpoklada
se ustanoveni 1-2 laboratofi nejvy$siho typu pro CR
- Material zatim Vyborem CNS odmitnut, Vybor SNIL odsouhlasil material skupiny
likvorologti jako oficialni dokument Vyboru SNIL, k podstoupeni Vyboru CNS —
prof. Bednatik — zaji$téni otisténi v CSNN, nutno udat seznam laboratofi a jejich
urovné provadénych vykonl — vytvofi do pristé skupina likvorologu
(Adam,Mare$,Stouraé, Koudelkova)

. ... tvorba standardu dle rozdéleni..“ MG,CSF,RS, standardy t.€. ve fazi tvorby — RS + NMO,
resp. pfipominkovani (MG), autofi dodaji standardy pfed definitivnim zvefejnénim ¢lenim
Vyboru SNIL k pfipominkovani,

Do piisté - informace z VVyboru CNS o stavu standardii (Pitha, Havrdova)

1T

Pofadani odbornych akci SNIL

Na zakladé vysledkl dotaznikové ankety, které byly ¢leniim Vyboru SNIL pfedlozeny, Vybor
SNIL odhlasoval, ze napfisté budou mit zastitu SNIL nasledujici odborné akce
s neuroimunologickou problematikou:

- Jedlickovy dny v Praze (organizované SNIL)
- NI sekce CS neurologického sjezdu (v&etné pfispéni odbornym programem)

Pozvanka k uc¢asti SNIL ve védeckém a programovém vyboru 7. olomoucké NI symposium
22.-23.9.2011 a zastitu této akce (Mares).

Vybor SNIL pfijal pozvani ke spolupraci na této odborné konferenci.

Pozvanka k ucasti SNIL na VI. olomoucky workshop cévni neurologie s mezinarodni ucasti
zaméfeny na: Pokroky v neurosonologii (Herzig).

Vybor SNIL pfijal pozvani ke spolupraci na této odborné konferenci a doporucil aktivni ucast
zastupce z MS centra, Neurologické kliniky 1. LF UK a VFN Praha.



V.

Pravidla pro zafazovani nemocnych do 1é¢by DMD

Navrh zmény frekvence navstév v MSC pfi sledovani IéCby DMD (zachovat sou€asny stav
do 12 mésicl, pak kazdych 6 mésicu u stabilnich pacientl). Projednat s centralou ZP
hodnoceni u€innosti Ié¢by DMD, minimalni interval pro vyhodnoceni ucinnosti Iécby DMD
v CR by mél byt 12 M, tj. jeden rok.

Zprava o konzultaci s VZP na pfisti schiizi vyboru (R.Talab, E.Havrdova).

Probéhlo jednani s VZP (Talab) — garance VZP, Ze centrové Iéky v CR za VZP — budou vzdy
uhrazeny — zaznélo pred vefejnym férem v Senatu CR,za pfitomnosti zastupcti MZ a MPSV.
Nelze brat v potaz modifikace regionalnich reviznich lékafd, v dalsi fazi bude probihat
jednani o frekvenci kontrol pacientd, existuje garance uhrady pro ,centrové léky*“.

V.
logo SNIL (E. Havrdova) — bude doplnéno

VL.

WEB stranky
- Setrvava soucasny stav ve spolupraci s Doc. Kremlackem (FNHK)

VL.
Regqistr pacientl s RS reflektujici sou€asny stav evdence pacientt [é€enych DMD
- vytvorit jako kompenzaci sou€asnych forem evidence 1éCby a stanovenych kriterii
sledovani pacientd.
(Clenové vyboru pfinesou na setkani systémy hlaseni jednotlivych MS center. D.
Horakova zajisti z ostatnich MS center.)
- tvorba struktury registru v ndvaznosti na evropské systémy
- jako model pouzit register TOP
- vyjadfit zavér k vytvoreni registru s veSkerymi podminkami ochrany dat a pfistupu do
systému.
Navrh - jako zaklad vzit registr TOP, ktery jiZ je uznan a pfipadné jej rozsifit dle nasich pozadavkd —
pouZit strukturu, udélat druhou databazi, otazka spravce, financovani, k p¥isti schlizi ovéfit, jak
funguje TOP, zda budeme databazi tohoto typu akceptovat, otazka pristupovych dat — neni
univerzalné pristupny, otazka regulace pfistupu.
Konzultace se spravcem registru TOP a mozZnostech ziskat ho pro vytvoreni zakladu registru
pacientt s RS v CR.

viiL.

Razné

Uhrada Rebifu — SUKL, podle odborného nazoru vyboru SNIL nelze povaZovat piipravky Rebif 22 ug a
Rebif 44 ug za zaménitelné pfi indikaci pacientdm s R/R formou RSM. Jedna se o pripravky, jimiz se
[éCi jiné, navzajem nezaménitelné skupiny nemocnych s RS. Vybor SNIL potvrdil jiz dfive vydané
stanovisko: ,Podle celostatniho protokolu pro 1éEbu remitentni roztrouSené sklerézy je
pripravek Rebif 22 mcg pouzivan na urovni ostatnich pfipravku (Copaxone, Betaferon,
Avonex). Pripravek Rebif 44 mcg je pouzivan pfi nedostateéném efektu této 1éCby, tzn. je
indikovan pfipravek s vyssi davkou. Pfipravek Rebif 44 se tak dostava podle uc€innosti mezi



Rebif 22 (a s nim srovnatelné pfipravky Betaferon, Avonex a Copaxone) a Tysabri
(natalizumab, monoklonalni protilatku, ur€enou pfedevsim k eskalaci IéEby pfi nedostate¢né
ucinnosti Iékd prvni volby). Rebif 44 proto nemuze byt povazovan za referencni pfipravek.

PFisti schaze vyboru SNIL 13.5.2011 pfed Jedlickovymi dny, ¢as 13,30 hod.
Pavel Hradilek

Radomir Talab



