IX. narodni workshop MnohocCetny myelom a setkani CMG

Prinos registru MG pro sledovani
MGUS a MM - aktualni stav
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 evidence ,,vsech”“ monoklonalnich gamapatii

- dnes je stale cca 1/5 -1/4 nemocnych |é€éena mimo
centra, tim ale prichazi o nektere z IéCebnych moznosti
z duvodu soucasné lékoveé politiky = centralizace

« paralelni registr MGUS by mél vést k €asnéjsi dg. MM
- nové nazor, Zze vdéem MM predchazi stadium MGUS !

- dnes zname rizikové skupiny, opét jen minimum dat

* prinos pro zlepseni evidence jednotlivych pracovist’
- plasticita = moznost zafazeni formulare na miru
- ushadnéni spoluprace v ramci spole¢nych projektu
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« zahajeni priprav registru MG: Velke Bilovice 2006 + grant

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

* nutné je vedeni seznamu nove dg. nemocnych

e vlastni zapis do registru provede urceny monitor
 planovany ,,update® registru: 1x rocné ke konci unora
 aktualizace dat k terminu kazdorocniho setkani v Brne

* provoz registru MG zahajen 1. kvétna 2007
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RMG - Registry of Monoclonal Gammopathies
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RMG — Registry of Monoclonal Gammopathies
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V RMG je aktualne zarazeno nejvice
pacientu s dg.: ?

50%

myelom

makroglobulinémie




RMG — Reaqi of Monoclonal Gammopathie

Kolik pacientti s MG bylo k 14. dubnu 2011
zarazeno ?

75%
1. celkove vice nez 1.000
2. >2.000

3. >3.250
4. > 4.500
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RMG - Registry of Monoclonal Gammopathies
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Clinic
FH Brno - IHOHK
Brno

Hawifow - Hematologicke odd.

Havifow - mésto

FHHE - OKH

Hradec Kralové

Kyjow - Transfuzni odd.
by o

KM Liberec - OKH
Liberec

bizds Boleslaw - HTO
hilad3 Boleslaw

Howy Jigin - Onkologické certrum, HO

Moy Jigin

FHN Qlarmous - . interni klinika

Olomouc

Opawa - Hematologické odd.

Opava

FH O=trawa - UKH
Ostrava-Foruba

Pelhfirmow - OHT
P el hfimos

FM Plzer - HOK
Plzen

WEN Praha - 1. Interni Klinika

Fraha

FHEY Praha - OKH
Fraha 10

FTH - OKH
Fraha 4

4 [

Alkiualni st

Number
of
patients
MM MGUS
543 324
24 26
206 150
u} u}
54 E4
12 42
27 2
221 147
24 27
24 20
17 T2
0 0
235 21E
260 132
a 26

2y a4, euonu 2000

Centre
FH Banska Bystrica - Hematologie
Banska Bystrica

FH Eratislawva - Klinika hematalagie
Bratislava

FHLF KoZice - Klini ka hemzatol dgie
KoSice

FH Martin - Klini ka hematol dgie
hartin

FN Pregow - OkH
Presowr

Number
of
patients
MM MGUS
u] u]
175 55
ET =]
u] u]
u] u]

CR: 1708 MM a 1274 MGUS
SR: 242 MM a 55 MGUS

celkovy stav k 14. 4. 2011:
1950 MM a 1329 MGUS

= 3279 nemocnych s MG !



jiz v roce 2008 byl zahajen nutny monitoring RMG

v lonskeém roce zaméren zejména na MGUS registr
vzhledem k planovanemu projektu MGUS 2010

e referencni centra 2x rocné, ostatni centra 1x rocné !

pripravena databaze pro evidence nemocnych s MW

pripravena moznost vizualizace vlastnich a celkovych dat

probéhla aktualizace Ié€ebnych rezimi u MM !

»HELP* vychazejici z mezinarodne platnych kategorizaci

 dg. kritéeria a kritéeria hodnoceni IéCebnych odpovedi
* Kkritéria pro hodnoceni leCebné toxicity dle NCI

* nove byl realizovan prevod dat z datovych list do RMG

CESEA MYELOMOVA SKITFIFA



B
CESEA MYELOMOVA S KITFIE,

RMG - vizualizace celkovych dat

RMG registry - welcome to analytical and reporting tool

Selected centre: All

Content

Page 1. Summary

Page 2. Basic overview

Page 3. Follow-ups

Page 4. Age structure

Page 5. Paraproteins

Page 6. Clinical stages

Page 7. FLC

[
=]
=

=
&
A

click

Summary
Selected diagnosis | para |
Summary
Parameter Count [%0]
Mumber of patients 1213
58X
Males 615 5074
Females Eo7 49,26
Age structure
=40 21 1.74
40-49 Gd 5.62
tO-t9 284 23.47
BO-59 409 33.80
=69 428 35.37
Paraproteins
[g 728 62.12
[g4 242 20.65
LC anly 112 9.56
Monsecretory 48 4.10
Biclonal 15 1.28
[go 14 1.19
Igr 11 0.94
IgE 2 0.17




RMG - vizualizace celkovych dat

»nejdele sledovani nemocni: zena s MM sledovana 18 let a
muz s MGUS jiz vice nez 35 let

Distribution of patients according to FLC {MGUS)
n =760

44.47% (n=338)

O Marmal
O Abnormal

55.53% (n=422)

Number of
FLC patients [%o]
Mormal 422 E5.E3

abnormal 338 44 47




RMG — vizualizace vlastnich dat




RMG — vizualizace vlastnich dat

Selection

Age Cateqory Males [N] FemElEs All [M] All [20]
Summary [N]
=40 1 1 2 1.67
Selected diagnosis ||'-.-'||'-.-'| x| 40-49 2 1] 2 1.67
al0-59 17 15 32 26.67
summary 60-69 1= 22 40 33.33
Parameter Count [%o] =60 20 24 44 36.67
Mumber of patients 120
sSex Age structure of patients (MM}
rales Eg 48,33 n= 120
Females 62 51.67
Age structure &0
=40 2 1.67 m
40-49 2 1.67 =
50-59 32 26.67 = 40 — [
60-69 40 33.23 E— O Malas [N]
=69 44 36.67 =] ||
Paraproteins i 204 ] B Femalas [N]
IgGs Fils] 64,41 0
I, 26 22,03 =
LC onl 13 11.02 = e — '
¥ ] T ()} )] )]
Nonsecretory 2 1.69 $ + L o ﬁ
IgD 1 0.85 = R
Age categories
Mumber Mumber
5:233 of |[%] St[élze of |[%]
patients patients
Stage I 12 10.08
1 33 3241 11 33 27.73
St;ge 35 37 41 11 T4 62,18
Stgge 38 [35.19
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RMG - analyza celkovych dat




RMG - analyza celkovych dat




RMG - analyza celkovych dat




RMG - analyza celkovych dat




* dnesni stav = plné funkcni mezinarodni databaze !

» stale se vyviji jak formulare, tak navazujici analyticke
nastroje v duchu zachovani jedineCnosti = plasticita

* nase plany tykajici se budouciho vyvoje RMG
» aktivace novych center v Ceské republice a snad i SR?
* jiz v minulém roce spusténa nova verze databaze RMG
* realizovan prevod dat z datovych list a vizualizace
* v planu realizace moznosti exportu vybranych dat
* ucinny monitoring vSech zucastnenych center zalozeny
na smluvnim vztahu mezi CMG a zdravot. zarizenim

* vyhody z funkc€ni databaze = jednotny sber dat usnadni
spolupraci mezi centry a prinasi potrebné vystupy pro
CMG: jednani s pojistovnami a pfipravu novych guidelines !
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Vérime, ze se vlivem projektu CRAB snizi pocet
- nemocnych s pozde diagnostikovanym MM.
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Registr mox

gamapatii

CRAB
Déekuji za pozornost !
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