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 evidence ,,vsech“ monoklonalnich gamapatii
- dnes je stale cca 1/5 -1/4 nemocnych léCena mimo
centra, tim ale prichazi o nektere z leCebnych moznosti
z duvodu soucasné lekoveé politiky = centralizace

* paralelni registr MGUS by meél vést k Casnejsi dg. MM

- dnes zname rizikové skupiny, opéet jen minimum dat

» prinos pro zlepseni evidence jednotlivych pracovist’

- plasticita = moznost zarazeni formulare na miru

= nutnost jednoduchych formularu i systému zadavani

- nejlepe webovy formular, pristupny na heslo
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« zahajeni priprav registru MG: Velké Bilovice 2006 + grant

» dnesni stav = plné funkCni mezinarodni databaze !
» cil: evidence ,vSech” nové dg. nemocnych s MGUS a MM
* jak postupovat pri lécbhé mimo centra ?

* nutné je vedeni seznamu nove dg. nemocnych

* vlastni zapis do registru provede urceny monitor
 planovany ,,update” registru: 1x rocneé ke konci unora

» aktualizace dat k terminu kazdoro¢niho setkani

* provoz registru MG zahajen 1. kvetna 2007 RA M AG
CMG: _—
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RIVIG — RegjstielilMonccional Gammopathies

(- Number of patients 5

Centre MM MGUS Centre

FN Brno - [HOK FN Bratislava - Klinika hematoldgie
Jihlavska 20 66 114 Antolska 11

Brno, 62500 Bratislava,

FNKYV Praha - Oddé€leni klinické hematologie FNLP Kosice - Klinika hematologie
Srobéarova 50 114 80 Trieda SNP 1

Praha 10, 10034 Kosice, 040 66

FNHK - Oddéleni klinické hematologie Nemocnice Banska Bystrica - Hematologie
Sokolska 581 37 103 Namestie L. Svobodu 1

Hradec Kralové, 50005 Banska Bystrica, 975 17

VEN Praha - 1. Interni klinika FN Martin - Klinika hematologie

U Nemocnice 2 49 0 Kollarova 2

Praha, 128 08 Martin, 036 59

FN Olomouc - III. interni klinika

I.P.Pavlova 6 23 104

Olomouc, 775 20

FN Plzen - Hemato-onkologické odd¢leni

Alej svobody 80 0 0

Plzen, 30460
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Number of patients

MM MGUS
24 30
33 3

0 0
0 0
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« termin zahajeni monitoringu: zari 2008
« kontrolovano bude 10% nahodné vybranych pacientl
* prubéh monitoringu:
* monitor si v predstihu vyzada od spravce serveru se-
znam ID pacientu kontrolovaného pracovisté a oznaci
v nem ID, ktera bude nasledne kontrolovat
* oznacena ID budou nasledne spravcem site zabloko-
vana, aby byla vylouCena moznost opravy,
odblokovana budou az po dokonceni monitoringu

* monitor provede kontrolu zadanych dat nahlednutim do
dokumentace nebo hlasitym ctenim

* k nahlédnuti do dokumentace bude mit monitor pisemné
zmocnéni od CMG
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W= RVG - Regjstryof Monoclonal Gammopathies
[HHHTH Z2VEINE
« dnesni stav = plné funk¢éni mezinarodni databaze !
« stale se vyviji jak formulare, tak navazujici analytické
nastroje v duchu zachovani jedineCnosti = plasticita
* nase plany pro rok 2008
« aktivace zbyvajicich center CMG a SMS (Visegrad?)
rozsireni RMG o nemocné s Morbus Waldenstrom
moznost prevodu dat z RMG do datové liSty
zahajeni monitoringu zucastnenych center
realizace ,vizualizace” vystupu z RMG

* nutné je dotvoreni prislusné legislativy, ktera je nutna
zejmena ve vztahu k regionalnim pracovistim

= pravidla a povinnosti vyplyvajici z pristupu k registru

CESEAMYILOMOTA S EITFIFA

BE,



Veérime, ze se vlivem projektu CRAB snizi pocet
nempcn\'/ch s pozde diagnostikovanym MM.

Registr monoklonalnich
gamapatii

Dekuji za pozornost !
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