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e Multicentricky mezinarodni on-line registr
pacientu s mnohoCetnym myelomem.

* Sbér a vyhodnocovani klinickych udaju o
pacientech s mnohoCetnym myelomem
(MM).

e Sbér a vyhodnocovani klinickych udaju o
pacientech s diagnozou MGUS (MGUS).
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Princip zadavani dat 1

V registru jsou evidovani vSichni pacienti, ktefi se
ve spolupracujicich centrech 1€Ci (nebo jsou
sledovani) pro monoklonalni gamapatii.

« Zakladani pacientu do registru, tzn. tvorba jejich
kodu (ID) 1 vyplnovani veskerych udaju probiha
v prislusnych centrech; neni zaveden centralni
systém registrace.

* Po zalozeni pacienta do registru se vyplni zakladni
diagnosticke udaje a zaznam pacienta se nasledné
\% pravideln}’/ch casovych mtervalech aktualizuje.

CESKA MYELOMOVA SK UPIN-\

S o m Al @
VXN SXONVM |, nemocné s mnohodetnym myelomem



Vkladat by se méli udaje z doby, kdy bylo
onemocnéni diagnostikovano a prubézné
doplnovat

 Je zapotiebi zkontrolovat spravnost vlozenych
udaju, nebot’ budou vyuzity pro dalsi klinicka
hodnoceni

 Sbiraji se pouze udaje, ktere jsou k dispozici
v ramci bézne praxe; registr Zadnym zpusobem
nepredepisuje diagnosticky €1 1eCebny postup,
pouze retrospektivné eviduje klinicka data.
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» Ceska republika
- FN Brno
- VEN Praha
- FN KV Praha
- FN Olomouc
- FN Hradec Kralove




» Slovenska republika
- FN Bratislava
- FNLP KosSice
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« MGUS
- v CR celkem 396 pacienti

- v SR celkem 33 pacientu
MM

- v CR celkem 279 pacienti
- v SR celkem 53 pacientu
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Aktualni stav v jednotlivych centrech

: Number of patients g Number of patients
Centre MM  MGUS Centre MM  MGUS

FN Brno - [HOK , , - [FN Bratislava - Klinika hematologie , :
Jihlavska 20 66 114 Antolska 11 24 30
Brno, 62500 Bratislava,

FNKYV Praha - Odd¢leni klinické hematologie | - FNLP Kosice - Klinika hematologie
Srobarova 50 Trieda SNP 1
Praha 10, 10034 Kosice, 040 66

FNHK - Oddé¢leni klinické hematologie Nemocnice Banska Bystrica - Hematologie
Sokolska 581 Namestie L. Svobodu 1
Hradec Kralové, 50005 Banské Bystrica, 975 17

VFN Praha - L. Interni klinika FN Martin - Klinika hematologie
U Nemocnice 2 Kollarova 2
Praha, 128 08 Martin, 036 59

FN Olomouc - III. interni klinika
[.P.Pavlova 6
Olomouc, 775 20

FN Plzen - Hemato-onkologické odd¢leni
Alej svobody 80
Plzen, 30460
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 zaCatek monitoringu —zafi 2008

 kontrolovano bude 10% nahodné vybranych
pacientl

e monitor s1 s predstthem vyzada od spravce
serveru seznam ID pacientu kontrolovan¢ho
pracovisté a oznaci 1D, ktera bude
kontrolovat
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e oznacena ID budou nasledné spravcem sité

zablokovana, aby nebylo mozn¢ do nich
zasahovat, odblokovana budou po skonc¢eni
monitoringu

* monitor provede kontrolu zadanych dat bud’
nahlédnutim do dokumentace nebo hlasitym
ctenim

* k nahlédnuti do dokumentace bude mit monitor
pisemné zmocneéni
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od konce roku 2007 probiha v brnénském centru
zadavani pacientut do RMG 1 v ramci
Jihomoravského kraje

ke konci roku 2008 bude zarazen novy formular
pro zadavani pacienti s m. Waldenstrom

ke stavajicimu formulari 1éCby pribude odstavec
pro duvod k zahajeni 1¢Cby dle CRAB
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