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Zavérecna zprava
Konference ReMusS 2018
Registry v mediciné - klicovy nastroj moderni mediciny

Cil: Seznameni s evropskym vyvojem podminek a fungovani registrii s RS
Informace o novinkach v oblasti sbéru dat SAE -MedDRA
Interpretace 1. akademického vystupu z registru ReMuS
Seznameni s problematikou likvoru
Profesionalizace prace s registrem ReMu$S

Format: konference

Termin a misto: patek 18. 05.2018, 13:30 - 15:30, Univerzita Palackého v Olomouci,
Arcibiskupsky palac, Wurmova 9, Olomouc

Pocet osob: 38 ucastniki ze 13 RS center, partnerskych firem a regulatornich organi

Organizator: IMPULS, nadacni fond, se sidlem Katerinska 30, 120 00 Praha 2, zapsan v nada¢nim
rejstiiku vedeném Méstskym soudem v Praze v oddilu N vlozka &. 325, ICO 26169428

Odborny garant: Sekce klinické neuroimunologie a likvorologie (SKNIL) CNS CLS JEP
doc. MUDr. Dana Horakova, Ph.D., predsedkyné

Hosté: Mgr. Jana Vojackova, MBA - vedouci projektu ReMuS, IMPULS, nada¢ni fond
doc. MUDr. Dana Horakova, Ph.D. - predsedkyné SKNIL a odborna neurolozka,
Centrum pro demyeliniza¢ni onemocnéni 1. Lékaiské fakulty UK a VFN, Praha
doc. MUDr. Martin Vali$, PhD, prednosta Neurologické kliniky LF UK a FN, vedouci
Centra pro demyeliniza¢ni onemocnéni FN, Hradec Kralové
prof. MUDr. Jan Mares, zastupce pirednosty Neurologické kliniky FN pro vyuku,
vedouci Centra pro demyelinizacni onemocnéni FN, Olomouc
Mgr. Jitka Jir¢ikova - metodicka a analyticka dat, Value Outcomes, s.r.o.

!MPULS Nadaéni fond IMPULS

S Katefinska 30, Praha 2,IC: 26169428
nadacnf www.nfimpuls.cz
fond



http://www.nfimpuls.cz/

REGISTR PACIENTU

S ROZTROUSENOU !MPULS

SKLEROZOU Retaini
fond
Obsah: Registry v evropském prostoru, data o bezpec¢nosti MedDRA, novy nastroj MDS,

ZkuSenosti RS centra VFN s kontrolou dat u téhotnych pacientek

Prezentace 1. akademického vystupu z registru ReMuS: Uéinnost subkutanné
podavaného interferonu beta-1a 44 pg, dimethyl fumaratu a fingolimodu v redlné
Klinické praxi

Likvor jako nedilna soucast registru ReMuS

Uskali registru ReMus$ v praktické roving, porovnani jednotlivych RS center
Financovani registru ReMuS, GDPR a novinky roku 2018

Zavér: Ucastnikiim byly poskytnuty informace o aktualnim vyvoji problematiky registru
na urovni EMA. Byla zdliraznéna potreba sbéru dat o bezpecnosti a ic¢innosti 1é¢by,
v jejiz souvislosti bylo vysvétleno zavedeni nového nastroje sbéru dat MDS.

Prakticka ¢ast byla vénovana problematice téhotenstvi, moznosti praktického vyuziti dat
v registru a seznameni se s feSenim otazky likvoru v registru ReMuS. Soucasnou realitu
registru priblizila data z konkrétnich center s akcentem na dlisledné zadavani
pozadovanych dat, kdy cilovou skupinou je ve vysledku akademicka verejnost.

Byly shrnuty vysledky pétiletého fungovani registru ReMusS, interpretovana problematika
GDPR vcetné dopadt této legislativy na provoz registru a castnici byli seznameni
s dal$im planovanym rozvojem projektu.

Seminaf byl zaiazen do systému celoZivotniho vzdélavani Ceské 1ékaiské komory
a Ceské asociace sester.
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