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Zápis ze setkání výboru a revizní komise Společnosti dětské neurologie dne 9.1.2019
Přítomni: dr. Brožová, dr. Haberlová, prim. Hadač, prof. Komárek, prof. Kršek, dr. Matek, dr. Munzar, prof. Nevšímalová, dr. Novák, doc. Ošlejšková, dr. Peřina, prim. Rokytová
Host: prim. Medřická
1. Společnost dětské neurologie, z.s. (dále „Spolek“) (prof. Kršek, dr. Haberlová): Spolek je zapsán v registru, má IČO 07512007, bylo založeno bankovní konto u J&T Banky, č.ú 2313430/5800. Podpisová práva ke kontu mají prof. Kršek a doc. Ošlejšková. Na konto přišla první platba od pacientské organizace Parent Project za vedení registru REaDY. Jako účetní Spolku byla vybrána ing. Šárka Mrázková, kterou doporučili prof. Nevšímalová a dr. Novák. Všichni sponzoři oboru dětská neurologie jsou vítáni! Finance budou využívány ve shodě se stanovami Spolku zejména na vzdělávání mladých lékařů.
2. Informace z akreditační komise a SOR (dr. Brožová, prof. Komárek, doc. Ošlejšková): MZČR rozeslalo vzdělávacím oddělením jednotlivých nemocnic vzdělávací program specializačního oboru dětská neurologie, zatím v neoficiální verzi (není dosud zveřejněn na webu MZČR). V brzké době bude zahájena administrativní příprava akreditací jednotlivých pracovišť.

Prim. Hadač upozornil na množící se dotazy ohledně uznání odborné praxe lékařů, kteří do ČR přišli ze zahraničí (zejména ze států mimo EU). Prof. Komárek jako předseda akreditační komise požádá MZČR o jasné vyjádření, jak v obdobných případech postupovat, tj. kdo je za uznávání odborné praxe finálně zodpovědný a dle jaké metodiky.
Atestace ze základního oboru dětská neurologie v roce 2019 proběhnou dne 12.6. na Klinice dětského a dorostového lékařství 1. LF UK a VFN Praha a 19.11. na Klinice dětské neurologie LF MU a FN Brno, Dětská nemocnice.
3. Projekt podpory vzdělávání v dětské neurologii (prof. Kršek, dr. Brožová): projekt úspěšně probíhá, lékaři v předatestační přípravě se školí na všech klinických pracovištích dětské neurologie. Prostředky z Evropských strukturálních fondů umožňují financovat předatestační přípravu ještě dalších cca 12 lékařů, proběhne proto další nábor účastníků projektu, a to prostřednictvím www.detskaneurologie.cz a přímým oslovením primářů všech dětských i neurologických oddělení a klinik.

Na podzim 2018 proběhly v rámci projektu první týdenní vzdělávací kurzy v dětské neurologii s tématem "Vývojová a neonatální neurologie" v Ostravě a Thomayerově nemocnici v Praze. Na jaře 2019 proběhnou kurzy s tématem „Neurometabolická a nervosvalová onemocnění“ ve FN Brno v termínu 4-8.3. a ve FN Motol v termínu 8-12.4. Podrobnosti budou zveřejněny na www.detskaneurologie.cz, tyto kurzy budou nabídnuty širšímu počtu účastníků. Na podzim 2019 pak proběhnou 2 kurzy v epileptologii, opět jeden v Praze a druhý v Brně, termíny budou upřesněny.
4. EPNS a další mezinárodní aktivity (prof. Kršek, dr. Haberlová): Praha bude znovu kandidovat na pořádání EPNS Meeting, tentokrát v roce 2023, jako lokální organizátor byla opět oslovena fi. Guarant International. Letter of intent odešleme do 15.2., do léta vypracujeme finální bid, rozhodnuto bude během EPNS Meeting v Aténách v září 2019.
Praha uspěla s kandidaturou na pořádání mezinárodního nervosvalového kongresu WMS 2021 (World Muscle Society, předpokládaná účast cca 1000 účastníků), organizátory budou společně Společnost dětské neurologie a Neuromuskulární sekce Neurologické společnosti ČLS JEP. Část výtěžku z akce bude poskytnuta Společnosti dětské neurologie, z.s.
Aktuálně je třeba uhradit členské příspěvky EPNS, v ČR je stále málo členů této organizace (na podzim 2018 to bylo 15 členů). Výhody členství budou znovu zveřejněny na www.detskaneurologie.cz, patří mezi ně např. výrazně nižší registrační poplatek na EPNS Meeting v Aténách. Nově lze uhradit členství na 2 roky (2019 a 2020) za výhodnějších podmínek.
Na www.detskaneurologie.cz upozorníme na akce pořádané EPNS v roce 2019 (např. EPNS Training Course, Alicante, Španělsko, 7-10.5., deadline žádostí do 15.1.; EPNS Meeting, Atény, 18-21.9., deadline podání abstrakt a žádostí o bursary 4.2.).
5. Vznik Neuromuskulárních center pro dětské pacienty uznaných Společností dětské neurologie ČLS JEP (dr. Haberlová, prof. Kršek): v souladu s podmínkami zveřejněnými na www.detskaneurologie.cz schválil výbor společnosti vznik čtyř Neuromuskulárních center pro dětské pacienty v ČR: FN Motol, Thomayerova nemocnice Krč, FN Brno a FN Ostrava. Centra budou zveřejněna na www.detskaneurologie.cz.
6. CVSP pro roztroušenou sklerózu a neuromyelitis optica (prof. Kršek): Neuroimunologická sekce Neurologické společnosti ČLS JEP (prof. Havrdová) nás požádala o připomínkování návrhu Věstníku definujícího péči o pacienty s RS a NMO v ČR. Připomínkování proběhlo per rolam, návrh byl upřesněn v tom smyslu, že diagnostika dětských pacientů probíhá nadále na lůžkových odděleních dětské neurologie, dětský pacient s definitivní diagnózou RS či NMO je následně referován do některého z akreditovaných center, která jsou po dobu dispenzarizace a léčby dětských pacientů povinna smluvně zajistit dětského neurologa. Centra budou akreditována v roce 2019, finální verzi věstníku zveřejníme na www.detskaneurologie.cz.
7. Novorozenecký screening spinální svalové atrofie (dr. Haberlová): dr. Haberlová informovala o pokračujících jednáních ohledně změny legislativy umožňující zavedení plošného novorozeneckého genetického screeningu na spinální svalové atrofie metodou PCR ze suché kapky. Proběhla jednání se zdravotním výborem Poslanecké sněmovny ČR (dr. Kasal), Koordinačním centrem pro Novorozenecký screening (prof. Kožich) a Společností lékařské genetiky (prof. Macek). V plánu je nyní sepsání podkladů na změnu legislativy – vypracuje dr. Haberlová, změnu zákona přislíbil předložit dr. Kasal.
8. Změna indikačních kritérií léčby nusinersenem (Spinrazou) v ČR (dr. Haberlová): dr. Haberlová rozeslala členům výboru a RK návrh změny Doporučeného postupu při léčbě nusinersenem. Výbor souhlasí s návrhem změn i postupem jednání s plátci (pojišťovnami). Po ukončení jednání budou nová kritéria uveřejněna na www.detskaneurologie.cz.
9. Jednání s plátci ohledně schvalování úhrady léčbou atalurenem (Translarnou) v ČR (dr. Haberlová): dr. Haberlová informovala o nutnosti zahájit podobná jednání s pojišťovnami jako výše uvedená v případě nusinersenu. Výbor k tomuto jednání dr. Haberlovou pověřil, dohoda s plátci bude uveřejněna na www.detskaneurologie.cz.

10. Projekt mezinárodního registru pacientů se spinální svalovou atrofií (dr. Haberlová): fi. Biogen nabídla finanční podporu vedení mezinárodního registru pacientů s SMA. ČR se projektu zúčastní společně se Slovenskem, Polskem, Maďarskem a Slovinskem. Hlavním cílem je detekce biomarkerů u pacientů s SMA. Výtěžek z grantu bude poskytnut Společnosti dětské neurologie, z.s.
11. Stanoviska Společnosti dětské neurologie pro SÚKL (dr. Munzar): byla stručně shrnuta agenda stanovisek žádaných Komisí pro lékovou politiku a kategorizaci pro účely správních řízení SÚKL týkajících se podmínek a výše úhrady léků. Výborem odsouhlasen návrh dr. Munzara směřující ke snížení administrativní zátěže ostatních členů výboru. Nadále budou k okomentování rozesílány jen žádosti týkající se léků běžně indikovaných dětskými neurology, případně léčiv „centrových“, jimiž jsou dětští neurologičtí pacienti léčeni.

12. Příprava 53. Dnů dětské neurologie (doc. Ošlejšková): 53. Dny dětské neurologie proběhnou v termínu 15-17.5.2019 v hotelu International v Brně. Hlavními tématy budou: 1. Nervosvalová a vzácná onemocnění, 2. Epileptologie, 3. Dětská neurologie a psychiatrie - dvě strany jedné mince a 4. Varia. Zajištěn bude kulturní program (středa), společenský večer (čtvrtek) a sesterská sekce (pátek). Plánovány jsou i výukové kurzy. Všechny detaily budou zveřejněny uveřejněna na www.detskaneurologie.cz.

13. Členství ve společnosti (prof. Kršek): jako noví členové Společnosti dětské neurologie byli schváleni dr. Takáč, dr. Havlín, dr. Kokinčáková a dr. Mišovicová (všichni FN Brno), dr. Ebel (FN Motol) a dr. Jakoubek (VFN). O zrušení členství požádal dr. Nitra (Havířov).
14. Příští zasedání výboru a revizní komise se uskuteční během Dnů dětské neurologie v Brně, zřejmě současně se zasedáním SOR dětské neurologie, detaily budou upřesněny.
Zapsali: dr. Haberlová, dr. Munzar, prof. Kršek
