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REGISTR PACIENTU
S ROZTROUSENOU
SKLEROZOU

1 Uvod

Celostatni registr pacientl s roztrouSenou skleré6zou (ReMuS) vznikl pfedevSim za UCelem ziskani informaci
o prevalenci a incidenci onemocnéni, zavaznosti onemocnéni v ¢ase diagndézy a prubéhu roztrousené sklerdzy
(RS), jejich klinickych pfiznacich, vyskytu relapsl, progresi onemocnéni, l1é¢bé RS, invalidité, pfidruzenych
chorobach a pfic¢inach umrti. Cilem je poskytovani vystupl pro sledovani nakladu a efektivity zdravotni péce
a |écivych pfipravku, vyhodnocovani informaci pro platce zdravotni péce, dalSi verejné instituce a vyrobce léCivych
pfipravkd, vyhodnocovani zavaznosti RS a jejich socioekonomickych dopadl pro védecké, epidemiologické
a statistické ucely.

Na zakladé ziskanych udaju bude mozné vyhledavat faktory, které jsou rizikové jak pro vyskyt RS samé, tak pro
neefektivitu 1éCby a rychlejsi progresi RS. Informace o prabéhu RS umozni platcim zdravotni péce lépe planovat
finan¢ni prostfedky, které jsou nutné pro lé¢bu této nemoci. Informace o efektivité I€Eby pomahaji |épe zvolit [€é€bu
a pripadné ji podle potfeby ménit.

Soucasti registru jsou nyni pacienti s roztrouSenou sklerézou, ktefi:

e jsou léCeni v jednom ze zapojenych specializovanych center pro lé¢bu RS
e podepsali informovany souhlas se zpracovavanim svych osobnich a klinickych udaju v registru ReMusS.

Do podrobné analyzy byli zahrnuti pouze pacienti, ktefi méli v registru zadanu aktualni navstévu z druhé poloviny
roku 2017 (nebo z posledniho roku v pfipadé non-DMD pacient()
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2 Zaver

Dne 31. 12. 2017 byl proveden desaty export dat do registru ReMuS a nasledné probéhla pribézna analyza dat
Z registru zaméfena na obdobi od 1. 1. 2017 do 31. 12. 2017. V hodnoceném obdobi jsou soucasti registru ReMuS
data DMD/IVIG pacientd z patnacti center pro lé¢bu RS — VSeobecné fakultni nemocnice v Praze (VFN),
Nemocnice Teplice, Nemocnice Jihlava, Fakultni nemocnice Motol v Praze, Fakultni nemocnice
v Plzni, Nemocnice Pardubického kraje, Fakultni nemocnice v Ostravé, Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady
v Praze, Thomayerovy nemocnice v Praze v Kréi, Fakultni nemocnice Hradec Kralové, Fakultni nemocnice Brno
v Bohunicich, Fakultni nemocnice Olomouc, Nemocnice Ceské Bud&jovice, Fakultni nemocnice u sv. Anny
v Brné a Krajské nemocnice T.Bati ve Zlin&. Udaje o non-DMD pacientech jsou k dispozici z 8 RS center —
VSeobecné fakultni nemocnice v Praze (VFN), Nemocnice Teplice, Nemocnice Jihlava, Fakultni nemocnice v Plzni,
Fakultni nemocnice v Ostravé, Thomayerovy nemocnice v Praze v Krci, Fakultni nemocnice Hradec Kralové a
Nemocnice Ceské Budé&jovice. Tato RS centra jiz nejsou v zahajovaci dvouleté fazi projektu (zadavaji data
pacientl vice nez 2 roky) a zaroven zaslala do registru data alespori 20 non-DMD pacientl. RS centra vkladaji
Udaje o svych pacientech do registru pribézné a ke dni exportu 31. 12. 2017 byla k dispozici data o 1é¢bé 10 666
DMD/IVIG pacientt a 2 337 non-DMD pacientll. Po vyfazeni pacientll bez aktualnich dat vstupovala do analyzy
data 10 230 DMD/IVIG pacient(i a 2 019 non-DMD pacientt z celé Ceské republiky.

Hlavni ¢ast analyzy byla provedena pro podskupinu DMD/IVIG pacient(. Pacienti v registru jsou ze 71,7 % Zeny,
primérny vék v dobé posledni navstévy je 41,8 let a v dobé zacatku onemocnéni 31,0 let. 99,7 % pacientl je
v dobé& posledni navstévy starSich 18 let. V registru jsou data pacientl ze vSech kraju Ceské republiky. 73,9 %
pacientd je praceschopnych (pracuje na plny nebo ¢astecny uvazek) a 34,1 % je v invalidnim ddchodu stupné 1-3.
Nejpocetné&jsi skupinou z hlediska stupné postizeni jsou pacienti s EDSS mezi 1,5 a 2. V roce 2017porodilo 154
pacientek s RS (2,1 %).

Non-DMD pacienti byli popsani z hlediska demografie, zaméstnanosti a socialnich davek, doby trvani onemocnéni,
EDSS, relapsii a téhotenstvi. Analyza probéhla v 8 RS centrech, ktera data non-DMD pacientl do registru
zasilaji.Non-DMD pacienti jsou v priméru starsi (54,3 let x 41,8 let) a maji také vySSi primérny vék v dobé zacatku
onemocnéni (35,3 let x 31,0 let). Vyrazné nizsi podil z non-DMD pacientd je pracovné aktivni, coz muze byt
zpusobeno také vy$Sim vékem pacientl. 8 non-DMD pacientkam (0,4 %) se v roce 2017 narodilo dité.

PFi interpretaci uvedenych dat je potfeba zohlednit, Ze se od zaloZeni registru jednotliva centra pro 1é€bu RS
zapojovala postupné a pozvolna pfidavala nové pacienty. Ve vSech zapojenych centrech jsou data na zakladé
chybovych reportll doplfiovana a opravovana. Ve srovnani s prvnim exportem dat v ¢ervnu roku 2013 je nyni
Vv registru vice nez osminasobné mnozstvi pacientd, snizilo se mnozstvi chybéjicich udaji a s novymi zapojenymi
centry se zvyraznila variabilita pacient( a jejich 1é&by v Ceské republice.
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