
Současnost a budoucnost 
Registru Monoklonálních 

Gamapathií (RMG) 

V. Maisnar 

za Českou myelomovou skupinu 

 



Historie RMG = již téměř 10 let ! 
• zahájení příprav registru MG: Velké Bílovice 2006 + grant 

 dnešní stav = plně funkční mezinárodní on-line databáze  

•  cíl: evidence „všech“ nově dg. nemocných s monoklonálními 

 gamapatiemi  MGUS a MM, nově WM a AL amyloidóza 

= dnes nemocní léčení mimo centra přichází z důvodu 

centralizace péče + studiová léčba o některé možnosti  

•  plánovaný „up-date“ registru: 1x ročně na workshopu MM 

+ současné 2x ročně sledování léčby centrovými léky  

•  provoz registru MG zahájen 1. května 2007 
 



 Number of patients 

Centre MM MGUS 

FN Brno - IHOK 

Jihlavská 20 

Brno, 62500 

66 114 

FNKV Praha - Oddělení klinické hematologie 

Šrobárova 50 

Praha 10, 10034 

114 80 

FNHK - Oddělení klinické hematologie 

Sokolská 581 

Hradec Králové, 50005 

37 103 

VFN Praha - I. Interní klinika 

U Nemocnice 2 

Praha, 128 08 

49 0 

FN Olomouc - III. interní klinika 

I.P.Pavlova 6 

Olomouc, 775 20 

23 104 

FN Plzeň - Hemato-onkologické oddělení  

Alej svobody 80 

Plzeň, 30460 

0 0 

 

 Number of patients 

Centre MM MGUS 

FN Bratislava - Klinika hematológie 

Antolská 11 

Bratislava,  

24 30 

FNLP Košice - Klinika hematológie 

Trieda SNP 1 

Košice, 040 66 

33 3 

Nemocnice Banská Bystrica - Hematologie 

Námestie L. Svobodu 1 

Banská Bystrica, 975 17 

0 0 

FN Martin - Klinika hematológie 

Kollárova 2 

Martin, 036 59  

0 0 

 

 

RMG – Registry of Monoclonal Gammopathies 
Aktuální stav k 1. dubnu 2008 

ČR: 289 MM a 401 MGUS 

SR: 57 MM a 33 MGUS 

celkový stav k 1. 4. 2008: 346 MM a 434 MGUS = 780 MG 

 

= 11,5 % 



RMG – Registry of Monoclonal Gammopathies 
Aktuální stav k 27. dubnu 2014 

ČR: 3.348 MM a 1.886 MGUS 
 

SR: 396 MM a 91 MGUS 
 

celkový stav k 27. 4. 2014:    

3.744 MM a 1.977 MGUS 

 
= 5.721 nemocných s MG ! 

    (±1.000 nových MG/rok)  

 

= 8,5 %  



ČR: 4.592 MM, 2.734 MGUS, 
 178 WM a 21 AL-AMYL 

SR: 790 MM, 192 MGUS, 
 12 WM a 1 AL-AMYL 
 

celkový stav k 21. 11. 2016:    
5.382 MM, 2.926 MGUS, 
178 WM a 22 AL-AMYL 

= 8.508 nemocných s MG ! 

     

= 11,7 % ! 

RMG – Registry of Monoclonal Gammopathies 
Aktuální stav k 21. listopadu 2016 



Důvody změn:  Přechod na nový systém 
 Nový vzhled+obsah webu 
 Vizualizace dat 
 
 • Požadavek na změnu zadávání léčebných režimů 

• Příprava na možnost dalšího VILP preparátu 

• Nemožnost úplné adaptace starého databázového 
systému 

• Nedostatečná asistence a kontrola systému při 
zadávání dat a tím chybovost v datech 



Cíle 

• Modernizace registru 
• Struktura registru odpovídající současné realitě  
• Srozumitelné léčebné režimy 
• Zavedení skip-logiků a validací 
• Přehlednější design 

• Zajištění možnosti upravovat databázi v budoucnu 

• Být připraveni na možnost dalšího preparátu VILP 

• Validní data 
• Vizualizace 
• Analytické výstupy z registru 

 



Výhody  

• Dojde k modernizaci struktury 
• Zjednoduší a zrychlí se zadávání dat 

• Nové skip-logiky  
• Zjednodušení a snížení časové náročnosti zadávání 

• Nové validace 
• Budou moci být vkládány jen smysluplná data 

• Tím snížíme chybovost dat 

 



CLADE-IS 
• CLinicAl Data warEhouse – Information System 

• Platforma pro sběr a správu dat v projektech klinického výzkumu 

• Robustní design eCRF (electronic Case Report Form - dotazníky) – 
otevřený datový model typu EAV 

• Obecný DAM (Data Access Management – řízený přístup k datům) 
– adaptabilní definice uživatelských rolí a jejich oprávnění 

• Ergonomie ovládání – responzivní web 

• Modulární řešení:  
• (i) komponenta ADMINER pro správu studií 
• (ii) komponenta DESIGNER pro návrh formulářů / dotazníků 
• (iii) komponenta STUDIES pro realizaci uživatelského rozhraní 
• (iv) komponenta REPORTER pro pravidelný reporting a základní 

vizualizace dat 

• Více zde: http://www.biostatistika.cz/res/file/clade-is/20160303-
clade-is-overview.pdf  
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Nový vzhled a obsah webu RMG 

 



Nový vzhled a obsah webu RMG 

• Nový moderní design 

• Nově k dispozici online formulář pro zadání analýzy 
nebo žádosti o export dat z RMG odesílán přímo na 
helpdesk IBA ke zpracování 

• Stávající vizualizace doplněna o novou část - 
detailní vyhodnocení léčebných linií 



http://rmg.registry.cz  

Nový vzhled a obsah webu RMG 

http://rmgnew.registry.cz/
http://rmg.registry.cz/




Vizualizace dat – fáze II 

• Zachování stávající vizualizace - začlenění do 
nového vzhledu webu 

• Nová vizualizace 
• Vizualizaci předchází stránka, kde si uživatel vybere 

konkrétní kohortu na základě filtračního mechanismu 

• Část nové vizualizace podmíněna autentizací uživatele 
zobrazí data za centrum daného uživatele 

• Možnost kontroly zadaných dat a jejich aktualizace 

• Poskytnutí detailnějších výsledků léčeb po centrech online 



Vizualizace dat – fáze II 

• Krok I: Výběr datového souboru prostřednictvím      
     sady předdefinovaných filtrů 



Vizualizace dat – fáze II 

• Krok II: Zobrazení sady grafických výstupů rozděle-
     ných podle navržených tematických oblastí 



RMG – Registry of Monoclonal Gammopathies 
závěry: 

•  dnešní stav = plně funkční mezinárodní databáze ! 

•  jeden z největších registrů MG v Evropě (na světě)  

•  stále se vyvíjí jak formuláře, tak navazující analytické 

nástroje odrážející nároky CMG a center = plasticita 

• nově sledování nemocní s AL Amyl. a M. Waldenström  

• výhody z funkční databáze = jednotný sběr dat usnadňuje 

 spolupráci mezi centry a přináší potřebné výstupy pro 

 jednání s pojišťovnami a přípravu nových guidelines ! 

      zejména sledování efektivity léčby „novými léky“ 

   přímo se nabízí možnost řešení společných projektů 

• zvyšující se objem dat zvyšuje nároky na datamanažery   

i monitoring = nezbytná součást udržení věrohodnosti ! 

 

 



CENTRE OF BIOSTATISTICS AND ANALYSES 
 

Faculty of Medicine & Faculty of Science 

Masaryk University, Brno, Czech Republic  
www.cba.muni.cz 

Věříme, že se vlivem projektu CRAB sníží počet 
nemocných s pozdě diagnostikovaným MM.                            

Časnou diagnostikou za 
lepší kvalitu života ! 

 

 
Děkuji za pozornost ! 

Registr monoklonálních 
gamapatií 

www.myeloma.cz 


