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Duivody pro vytvoreni registru MG

= evidence ,vsech" monoklonalnich gamapatii

- dnes je stale cca 1/5 - 1/4 nemocnych lécena
mimo centra, tim ale diky soucasneé lekové politice
(= centralizaci ,novych" Iékli) prichazi o nékteré

z lécebnych moznosti

= paralelni registr MGUS by mél vést k casnejsi dg. MM
= prinos pro zlepseni evidence jednotlivych pracovist’
- plasticita = moznost vytvoreni formulare na miru

= nutnost jednoduchych formulart i zadavani
= webovy formular, pristupny na heslo




RMG (Registry of Monoclonal Gammopathies)
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RMG (Registry of Monoclonal Gammopathies)

= zahajeni priprav registru MG: Velké Bilovice 2006
- dnesni stav = plne funkcni mezinarodni databaze

= cil: evidence ,,vsech™ noveé dg. nemocnych s MG

jak postupovat pri lécbé mimo centra ?
- nutné je vedeni seznamu nove dg. nemocnych
- vlastni zapis do registru provede urceny monitor

planovany ,update" registru: 1x rocné (konec unora)
- aktualizace dat k terminu kazdorocniho setkani

= provoz registru MG zahajen k 1. 5. 2007 ﬂ M u G
CMG:
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Stav registru MG k 14. 10. 2008
CMG:
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FMkY Praha - Oddéleni klinické
hematologie
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Praha 10, 10034
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Hradec Kralove, 50005

YEM Praha - | Interni klinika
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Kosice, 040 BB

FIM Banska Bystrica - Hematologie
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RMG (Registry of Monoclonal Gammopathies)

= plany CMG pro rok 2008:

aktivace zbyvajicich center CMG a SMS (Visegrad?)
rozsireni RMG o nemocné s Morbus Waldenstrom
moznost prevodu dat z RMG do datove listy
zahajeni monitoringu zucastnenych center
realizace ,vizualizace" vystupti z RMG

= nadale se vyviji jak formulare (MW), tak navazujici
analytické nastroje respektujici ,plasticitu™

nutné je dotvoreni prislusné legislativy, ktera je nutna

zejména ve vztahu k regionalnim pracovistim
= pravidla a povinnosti vyplyvajici z pristupu do RMG




RMG: kontrola zadanych udaji

= termin zahajeni monitoringu: zari 2008
= kontrola 10% nahodné vybranych pacientti v centru

= pribéh monitoringu:
= monitor si v predstihu vyzada od spravce serveru seznam

ID pacientii kontrolovaného pracovisté a oznaci v ném ID,
ktera bude nasledné kontrolovat

= oznacena ID budou nasledné spravcem sité zablokovana,
aby byla vyloucena moznost opravy, odblokovana budou az
po dokonceni monitoringu

= monitor provede kontrolu zadanych dat nahlédnutim do
dokumentace nebo hlasitym ctenim

= k nahlédnuti do dokumentace bude mit monitor
pisemné zmocnéeni od CMG @MG
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Budoucnost péc¢e o nemocné s MW v CR

= zavedeni evidence nemocnych s MW v ramci RMG by
meélo zlepsSit i vyuzivani novych lékii v inicialni Iécbé
= soucasna lécebna doporuceni vychazi ze zaveri III.
mezinarodniho workshopu o MW (Kos, 2007)
= pri malé nadorové hmoté R-monoterapie

= pri pokrocilém onemocnéni kombinace R s novymi
léky nebo alespon s alkylacnimi cytostatiky

* vzhledem k nizké incidenci onemocneéni bude vhodné

zapojeni do klinickych studii, napr. v ramci European
Myeloma Network




RMG (Registry of Monoclonal Gammopathies)

= plany CMG pro rok 2008:

aktivace zbyvajicich center CMG a SMS (Visegrad?)
rozsireni RMG o nemocné s Morbus Waldenstrom
moznost prevodu dat z RMG do datove listy
zahajeni monitoringu zucastnenych center
realizace ,vizualizace" vystupti z RMG

= nadale se vyviji jak formulare (MW), tak navazujici
analytické nastroje respektujici ,plasticitu™

nutné je dotvoreni prislusné legislativy, ktera je nutna

zejména ve vztahu k regionalnim pracovistim
= pravidla a povinnosti vyplyvajici z pristupu do RMG
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Déekuji za pozornost!
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