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REGISTR PACIENTU
S ROZTROUSENOU
SKLEROZOU

Popis registru ReMusS

Celostatni registr pacientl s roztrouSenou skler6zou (ReMuS) vznikl pfedevSim za Ucelem ziskani informaci
o0 prevalenci a incidenci onemocnéni, zavaznosti onemocnéni v ¢ase diagnézy a priibéhu roztrousené sklerézy (RS),
jejich klinickych pfiznacich, vyskytu relapsu, progresi onemocnéni, 1é¢bé RS, invalidité, pfidruzenych chorobach
a pfi¢inach umrti. Cilem je poskytovani vystupl pro sledovani nakladi a efektivity zdravotni péce a léCivych
pripravkud, vyhodnocovani informaci pro platce zdravotni péce, dal$i vefejné instituce a vyrobce léCivych prFipravkd,
vyhodnocovani zavaznosti RS a jejich socioekonomickych dopadu pro védecké, epidemiologické a statistické ucely.

Na zakladé ziskanych udaju bude mozné naptiklad vyhledavat faktory, které jsou rizikové jak pro vyskyt RS samé,
tak pro neefektivitu 1éCby a rychlejsi progresi RS. Informace o prdbéhu RS umozni platciim zdravotni péce Iépe
planovat finan¢ni prostfedky, které jsou nutné pro IéCbu této nemoci. Informace o efektivité I6Eby pomahaji lépe zvolit
IéCbu a pfipadné 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 prvni poloviny
roku 2018 (nebo z posledniho roku v pfipadé non-DMD pacient().
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REGISTR PACIENTU
S ROZTROUSENOU
SKLEROZOU

Souhrn vystupu z analyzy - 30. 6. 2018

Dne 30. 6. 2018 byl proveden jedenacty export dat do registru ReMuS a nasledné probéhla priibézna analyza dat
Z registru zaméfena na obdobi od 1. 1. 2018 do 30. 6. 2018. V hodnoceném obdobi jsou soucasti registru ReMuS
data DMD/IVIG pacientl z patnacti center pro [é¢bu RS — VSeobecné fakultni nemocnice v Praze (VFN), Nemochice
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 Kr¢i, Fakultni nemocnice Hradec Kralové, Fakultni nemocnice Brno v Bohunicich, Fakultni
nemocnice Olomouc, Nemocnice Ceské Budgjovice, Fakultni nemocnice u sv. Anny v Brné a Krajské nemocnice
T. Bati ve Zliné. Udaje o non-DMD pacientech jsou k dispozici z 9 RS center — V8eobecné fakultni nemocnice v Praze
(VFN), Nemocnice Teplice, Nemocnice Jihlava, Fakultni nemocnice v Plzni, Fakultni nemocnice v Ostravé,
Thomayerovy nemocnice v Praze v Kré&i, Fakultni nemocnice Hradec Kralové, Nemocnice Ceské Budgjovice
a Krajské nemocnice T. Bati ve Zliné. Tato RS centra zaslala do registru data alespori 20 non-DMD pacientd.
RS centra vkladaji idaje o svych pacientech do registru priibézné a ke dni exportu 30. 6. 2018 byla k dispozici data
o |é¢bé 11 252 DMD/IVIG pacientd a 2 598 non-DMD pacientd. Po vyfazeni pacientl bez aktualnich dat vstupovala
do analyzy data 10 633 DMD/IVIG pacient( a 2 082 non-DMD pacienttl z celé Ceské republiky.

Pro hlavni ¢ast analyzy byla vybrana data pacientl, ktefi méli k dispozici aktualni data a zaroven byli v obdobi
od 1. 1. 2013 IéCeni jednim z pfipravk DMD nebo IVIG (DMD - Aubagio, Avonex, Betaferon, Copaxone [20],
Copaxone [40], Extavia, Gilenya, Lemtrada, Mabthera, Mavenclad, Ocrevus, Plegridy, Rebif [22], Rebif [44],
Tecfidera, Tysabri; IVIG — Endobulin, Flebogamma, Gammagard, Kiovig, Octagam, Privigen).

DMD/IVIG pacienti v registru jsou ze 71,5 % Zeny, primérny vék v dobé posledni navstévy je 42,1 let a v dobé
zacatku onemocnéni 31,1 let. 99,7 % pacientu je v dobé posledni navstévy starSich 18 let. V registru jsou data
pacientd ze vech kraji Ceské republiky. 74,7 % pacientd do 65 let je praceschopnych (pracuje na plny nebo
Castecny uvazek) a 33,9 % vSech DMD/IVIG pacient( je v invalidnim dichodu stupné 1-3. Nejpocetnéjsi skupinou
z hlediska stupné postiZeni jsou pacienti s EDSS mezi 1,5 a 2. V poslednich 6 mésicich porodilo 56 pacientek s RS
(0,7 %).

Soucasti analyzy jsou také v pfipadé RS center s dostupnymi daty vysledky pro skupinu ,non-DMD* pacienti
(pacient(, ktefi uzivali DMD nebo IVIG pouze pfed 1. 1. 2013 nebo je neuzivali nikdy). Non-DMD pacienti byli popsani
Z hlediska demografie, zaméstnanosti a socialnich davek, doby trvani onemocnéni, EDSS, relapsu a té€hotenstvi.
Analyza probéhla v 9 RS centrech, ktera data non-DMD pacientl do registru zasilaji a vysledky byly porovnany
s vysledky DMD/IVIG pacient(i ze vSech 15 RS center v registru ReMuS. Non-DMD pacienti jsou v priméru starsi
(54,6 let x 42,1 let) a maji také vyssi primérny vék v dobé zacatku onemocnéni (35,3 let x 31,1 let). Vyrazné nizsi
podil z non-DMD pacientl do 65 let je pracovné aktivni. Non-DMD pacienti z registru maji v priméru vysSi EDSS
nez DMD/IVIG pacienti (4,8 x 2,7), nejéetn&jSi skupinou podle EDSS jsou pacienti s EDSS stupné 6,5-7 (24,8 %).
Non-DMD pacientkdm se v poslednich 6 mé&sicich nenarodily Zadné déti.

PFi interpretaci uvedenych dat je potfeba zohlednit, Ze se jednotliva centra pro 1é€bu RS zapojovala postupné
a pozvolna pfidavala nové pacienty. Ve vSech zapojenych centrech jsou data na zakladé chybovych reportl
doplfiovana a opravovana. Ve srovnani s prvnim exportem dat v ervnu roku 2013 je nyni v registru ndsobné vétsi
mnozstvi pacientd, sniZilo se mnozstvi chybéjicich idaji a s novymi zapojenymi centry se zvyraznila variabilita
pacientt a jejich 1é&by v Ceské republice.
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