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Důvody pro vytvoření
 

registru MG

evidence „všech“ monoklonálních gamapatií

-
 

dnes je stále cca 1/5 -
 

1/4 nemocných léčena 
mimo centra, tím ale díky současné

 
lékové

 
politice 

(= centralizaci „nových“
 

léků) přichází
 

o některé
 z léčebných možností

paralelní registr MGUS by měl vést k časnější dg. MM

přínos pro zlepšení evidence jednotlivých pracovišť

-
 

plasticita = možnost vytvoření
 

formuláře na míru

⇒
 

nutnost jednoduchých formulářů
 

i zadávání

= webový formulář, přístupný na heslo



RMG (Registry of Monoclonal Gammopathies)



RMG (Registry of Monoclonal Gammopathies)

zahájení příprav registru MG: Velké Bílovice 2006 

-
 

dnešní
 

stav = plně
 

funkční
 

mezinárodní
 

databáze

cíl: evidence „všech“ nově dg. nemocných s MG

jak postupovat při léčbě mimo centra ?

-
 

nutné
 

je vedení
 

seznamu nově
 

dg. nemocných

-
 

vlastní
 

zápis do registru provede určený monitor

plánovaný „update“ registru: 1x ročně (konec února)

-
 

aktualizace dat k termínu každoročního setkání

provoz registru MG zahájen k 1. 5. 2007



Stav registru MG k 14. 10. 2008



RMG (Registry of Monoclonal Gammopathies)

plány CMG pro rok 2008:
-

 
aktivace zbývajících center CMG a SMS (Visegrád?)

- rozšíření
 

RMG o nemocné
 

s Morbus
 

Waldenström
- možnost převodu dat z RMG do datové

 
lišty

-
 

zahájení
 

monitoringu zúčastněných center
-

 
realizace „vizualizace“

 
výstupů

 
z RMG

nadále se vyvíjí jak formuláře (MW), tak navazující
analytické

 
nástroje respektující

 
„plasticitu“

nutné je dotvoření příslušné legislativy, která je nutná
zejména ve vztahu k regionálním pracovištím

= pravidla a povinnosti vyplývající
 

z přístupu do RMG 



RMG:
 

kontrola zadaných údajů

termín zahájení monitoringu: září 2008

kontrola 10% náhodně vybraných pacientů v centru

průběh monitoringu:
monitor si v předstihu vyžádá od správce serveru seznam 
ID pacientů kontrolovaného pracoviště a označí v něm ID, 
která bude následně kontrolovat
označená ID budou následně správcem sítě zablokována, 
aby byla vyloučena možnost opravy, odblokována budou až
po dokončení monitoringu
monitor provede kontrolu zadaných dat nahlédnutím do 
dokumentace nebo hlasitým čtením

k nahlédnutí do dokumentace bude mít monitor
písemné zmocnění od CMG



Budoucnost péče o nemocné
 

s MW v ČR

zavedení evidence nemocných s MW v rámci RMG by 
mělo zlepšit i využívání nových léků v iniciální léčbě

současná léčebná doporučení vychází ze závěrů III. 
mezinárodního workshopu o MW (Kos, 2007)

při malé nádorové hmotě R-monoterapie

při pokročilém onemocnění kombinace R s novými
léky nebo alespoň

 
s alkylačními

 
cytostatiky

vzhledem k nízké incidenci onemocnění bude vhodné
zapojení do klinických studií, např. v rámci European
Myeloma Network



RMG (Registry of Monoclonal Gammopathies)

plány CMG pro rok 2008:
-

 
aktivace zbývajících center CMG a SMS (Visegrád?)

- rozšíření
 

RMG o nemocné
 

s Morbus
 

Waldenström
- možnost převodu dat z RMG do datové

 
lišty

-
 

zahájení
 

monitoringu zúčastněných center
-

 
realizace „vizualizace“

 
výstupů

 
z RMG

nadále se vyvíjí jak formuláře (MW), tak navazující
analytické

 
nástroje respektující

 
„plasticitu“

nutné je dotvoření příslušné legislativy, která je nutná
zejména ve vztahu k regionálním pracovištím

= pravidla a povinnosti vyplývající
 

z přístupu do RMG 



Děkuji za pozornost
 

!
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