REGISTR PACIENTU
S ROZTROUSENOU
SKLEROZOU

ZAVERECNA ZPRAVA

Konference ReMusS 2017
Registry v mediciné — ztrata penéz, nebo investice do budoucnosti?

Cil: Profesionalizace prace s registrem ReMu$S
Seznameni s novymi pracovnimi nastroji a legislativnimi novinkami
Rozvoj registru rozsifenim cinnosti

Format: konference
Termin a misto: patek 10. 11. 2017, 13:00 — 18:00, Ustav védeckych informaci, U Nemocnice 4, Praha 2

Pocet osob: celkem 25 acastnikl ze 12 RS center, z toho 4 prednasejici, 2 technické podpory, 12 Iékar a 7
administratord registru ReMusS

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

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

Hosté: Ing. Katefina Bémova, predsedkyné spravni rady Nadac¢niho fondu IMPULS
Mgr. Jana Vojackova, MBA - vedouci projektu ReMus, IMPULS, nadacni fond
doc. MUDr. Dana Horakova, Ph.D. — odborna neurolozka, RS centrum 1.LF UK a VFN Praha
Mgr. Jitka Jiréikova — metodicka a analyticka dat, Value Outcomes, s.r.o.
Ing. Lukds SobiSek, PhD., Vysoka Skola ekonomicka v Praze, katedra statistiky
Mgr. Zdenék Telicka — IT podpora

Obsah: Vyznam registril v mediciné
Revoluce v ochrané osobnich Gdajt — legislativni zmény na Grovni CR a EU
Registry jako sucha statistika nebo pfinosny zdroj dat? — Ucel registr(, praktické pouziti dat
pro publika¢ni ¢innost
Je databaze pouze samoucelnou evidenci? Priklady dobré praxe — workshop pro vsechna RS centra
Co nového v pfistich letech? — technické a metodické aspekty prace s registrem
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Seminare se zucastnili zastupci z 12 odbornych MS center.

Teoreticka ¢ast byla vénovana narUstajicimu vyznamu registrli zejména v evropském méritku a zasadnim legislativnim
zménam v ochrané osobnich Udaju v EU, které se budou bezprostfedné dotykat registru ReMus.

Prakticka ¢ast byla vénovana vyufZiti dat z registru pro védecké Gcely a konkrétnim ukazkam poufziti dat pro potiebu
kazdého RS centra. V této Casti mélo kazdé centrum prostor pro vyménu a sdileni zkusenosti.
Poslednim tématem byly novinky v metodice spojené s praktickym nacvikem zmén. Uéastnici obdrzeli
aktualizované manualy.

Seminar byl zatazen do systému celoZivotniho vzdélavani Ceské |ékaiské komory a Ceské asociace sester.
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Fotodokumentace:

Priizkumova analyza
prostorové a casove
korelace EDSS
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