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Reé¢nik: Van Der Strateu, predseda belgické MS spole¢nosti

Uvodni fe¢, privitani.

Re¢nik: Nicola Bedungton

Bé&hem celé konference probihalo vyjadfovani nazorl publika pomoci www.slido.com , kde
odpovidali na otazky ohledné prizkumu jejich nazorda.

Video 2135 685, kde se vyjadrovali lidé s RS ke své situaci a situaci ve spolecnosti, v jejich zemi, v EU.

Prani a navrhy protagonistl: informovat pacienty, dat jim mozZnost rozhodnuti a vybéru |écby, systém
soustfedény na pacienta (patient-centered system); potieba zajistit praci a uplatnéni pacienttd s RS ve
spoleénosti a zlepsit podminky za vyuZiti ,sick-days” zvlasté pro lidi s RS, inkluze a pfizplsobni prac.
podminek, spoluprdce se zakonodarci; digitalizace pro monitorovani denniho stavu; slogan: ,,We are
the voices of tomorrow, and tomorrow starts now.” — ,My jsme hlasem zitrka, a zitfek zacina nyni.”

Interview s lidmi z rGznych zemi EU.

EMSP zdUraznuje dileZitost sbéru dat na celostatnich Urovnich a na evropské Urovni pro vytvoreni
evropské strategie reSeni MS.

Re&nik: Peer Baneke - vykonny feditel MSIF, Nizozemi

Nevyiesené potreby lidi s MS. Neni to prioritou neurologie: WHO IGAP

Umluva o pravech osob s postizenim (Convention on the Rights of Persons with Disabilities).

V rdmci Svétové zdravotnické organizace WHO je odpovédna MSIF (International MS Federation)
CO SE PODARILO:

EML = seznam nutnych |ékl (Essential Medicines List) uznany Svétovou zdravotnickou organizaci
26. 7. 2023 byly pfidany rituximab, cladribine a glatiramer acetate na tento seznam EML.

Re¢nik: Elisabeth Kasilingtan, Petice Million Minds

CR - 7. misto v dostupnosti kvalitni péce pro pacienty s MS


http://www.slido.com/

CR — 1. misto v zaméstnanosti pacient(i s MS (vime viak pro¢ — bez prace ¢asto nelze prezit — pozn.
zapisovatelky).

Recnik: Profesor Dr. Giancarlo Comi — Portugalsko

Hovofil o dlleZitosti MS center a spolupraci narodnich organizaci s EMSP, o rehabilitaci a pre-
rehabilitaci. V centru péce kazdého MS centra musi byt pacient.

Monitorované diskuze zastupcli narodnich MS spolec¢nosti. Napt. portugalsky fecnik s choditkem
vypravi, Ze poté, co sel do dichodu se jeho fyzicky stav zhorsil, avSak pracuje pro organizaci a je nyni
stabilizovany.

EMSP MS Barometer Health Care — Cesko 7. misto, Norsko dole, Britanie velmi nizko
EMSP MS Barometer - plna a ¢aste¢nd zaméstnanost — 1. misto

Reénici na panelu: Mo Hassani, Sarah a Herbert Temmes — praktické zaleZitosti na pracovisti; dileZité
flexibilni pracovni doba, prace z domova, pracovni online meetingy, inkluze je proces, ktery se vyviji.
Nékteré spolecnosti maji ve svém programu pfijimat lidi s postiZzenim, napt. Loreal, neziskové
organizace. Je zapotrebi zajistit u politikd, aby lidé s MS mohli byt zaméstnani, bylo s nimi jednano
jako s rovnymi a méli ptileZitost budovat kariéru. Tato konference se odehrdva 250 m od jedné

z budov Evropského parlamentu. Je ve stejné ulici, na druhé strané. A ti lidé tam nevédi o nasich
konkrétnich zkuSenostech a tézkostech v praci. Pro spolec¢nosti je to otazka penéz. Maji-li podnikat
programy pro zameéstnanost postizenych, potfebuji penize. Jde tedy o nutnost statni podpory.

Odpoledne:
Digitalizace

Je potieba byt velmi opatrni na informace v kyber prostoru. Info mohou byt vytrzené z kontextu
nebo nepravdivé. Musime také znat, jak dany systém / aplikace funguje.

Jana Hlavacova: Digitalizace musi byt vidy zamifena na pomoc pacientovi: ziskavani informaci,
rozhodovani, ulehéovani Zivota

Evropsky zdravotnicky digitalni prostor EHDS (European Health Data Space) : Zakon ¢eka na schvaleni
EP. Jsou to standardy, pravidla, rdmec pro narodni vlady. Jde o data pacientd, kteti budou mit nad
svymi daty a informacemi kontrolu — sami mohou sva data znat, mozZnost je ménit, dat souhlas, kdo
mUiZe nahlizet, pouzit jich. Jsou to mocna a citliva data.

Otdzkou je, kdo do nich bude moci nahlizet.

Zapsala: Milena Sanakova






