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Popis registru ReMuS®

Celostatni registr pacient( sroztrousenou sklerézou (ReMuS) vznikl predevsim za ucelem ziskani informaci
o prevalenci a incidenci onemocnéni, zavaznosti onemocnéni v ¢ase diagnodzy a pribéhu roztrousené sklerdzy (RS),
jejich klinickych pfiznacich, vyskytu relapsd, progresi onemocnéni, 1é¢bé RS, invalidité, pfidruzenych chorobach
a pricinach dmrti. Cilem je poskytovani vystupl pro sledovani nakladl a efektivity zdravotni péce a lécivych
pripravkl, vyhodnocovani informaci pro platce zdravotni péce, dalsi verejné instituce a vyrobce léCivych pfipravkd,
vyhodnocovani zavaZznosti RS a jejich socioekonomickych dopadl pro védecké, epidemiologické a statistické ucely.

Na zakladé ziskanych Udajli je mozné napriklad vyhledavat faktory, které jsou rizikové jak pro vyskyt RS samé, tak
pro neefektivitu lé¢by a rychlejsi progresi RS. Informace o prlbéhu RS umozZnuje platcim zdravotni péce lépe
pldnovat finanéni prostfedky, které jsou nutné pro |écbu této nemoci. Informace o efektivité 1é¢by pomahaji 1épe
zvolit [é¢bu a pfipadné ji podle potieby ménit.

Registr ReMuS obecné nerozliSuje pacienty v klinickych studiich a mimo né. Soucasti registru jsou pacienti
s roztrousenou sklerdzou léceni v jednom ze zapojenych specializovanych center pro lécbu RS a s podepsanym
informovanym souhlasem se zpracovavanim svych osobnich a klinickych udajt v registru ReMus.

Do podrobné analyzy byli zahrnuti pouze pacienti, ktefi méli v registru evidovanu alespon jednu ndvstévu RS centra
v ramci roku 2022 a jejichZ data tak Ize povaZzovat za aktualni. Tato analyza se vénuje jak pacientlim s biologickou
[écbou (DMT), tak pacientim s [é¢bou jinou (nonDMT) a obé skupiny jsou analyzovany jak spole¢né, tak samostatné.

Lécivé pripravky zahrnuté v registru ReMuS v ramci DMT lécby jsou Aubagio, Avonex, Betaferon, Copaxone [20],
Copaxone [40], Extavia, Gilenya* (a jeji generika), Kesimpta*, Lemtrada*, Mabthera* (a jeji generika), Mavenclad*,
Mayzent*, Ocrevus®*, Plegridy, Ponvory*, Rebif [22], Rebif [44], Tecfidera, Tysabri*, Zeposia*.

* Lécivé pripravky oznacené hvézdickou jsou zahrnovdny do skupiny vysoce ucinnych DMT.
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Souhrn vystupu z analyzy — 31. 12. 2022

Tato zprava popisuje stav registru ReMusS ke dni 31.12. 2022 a zaméfuje se na rok 2022 ve vSech 15 centrech
pro lécbu roztrousené sklerdzy (RS) — VSeobecné fakultni nemocnice v Praze, Nemocnice Teplice, Nemocnice
Jihlava, Fakultni nemocnice Motol v Praze, Fakultni nemocnice v Plzni, Nemocnice Pardubického kraje, Fakultni
nemocnice Ostrava, Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady v Praze, Fakultni Thomayerovy nemocnice v Praze,
Fakultni nemocnice Hradec Kralové, Fakultni nemocnice Brno, Fakultni nemocnice Olomouc, Nemocnice Ceské
Budéjovice, Fakultni nemocnice u sv. Anny v Brné a Krajské nemocnice T. Bati ve Zliné. RS centra vkladaji udaje
o svych pacientech do registru priibézné pfi kazdé navstévé pacienta. Ke dni exportu 31. 12. 2022 byla k dispozici
data 20 274 pacientl s RS, z toho 15 459 pacientl bylo ve skupiné DMT a 4 815 nonDMT. Po vyfazeni pacientl
bez zaznamenané navstévy v roce 2022 vstupovala do analyzy data 18 334 pacientl (14 980 DMT a 3 354 nonDMT).

Ve skupiné DMT pacient( byl priimérny vék 44,53 let. V dobé zacatku onemocnéni bylo DMT pacientiim 32,00 let.
V této skupiné bylo 70,75 % Zen. Z analyzovanych DMT pacientl bylo 15 (0,08 %) mladsSich 18 let ke konci
sledovaného obdobi. DMT pacienti jsou nejcastéji pojisténi u VZP (56,28 %). V registru jsou data DMT pacientll ze
véech kraji Ceské republiky, nejéast&ji z Prahy (16,97 %) a Stfedoceského kraje (14,17 %). Celkem 78,7 % pacient(
do 65 let bylo praceschopnych (pracovalo na piny nebo ¢astecny Uvazek) a 32,2 % bylo v invalidnim d{chodu stupné
1-3. Nejpocetnéjsi skupinou z hlediska stupné postizeni byli DMT pacienti s EDSS 1,5 (18,68 %). Méné nez procento
DMT pacientl (0,47 %) ma EDSS vyssi nez 6,5. U DMT pacientl bylo v roce 2022 celkem 48,15 % relapsu lehkych
a 47,06 stfedné zavaznych a vétsina (86,08 %) byla Ié¢ena ambulantné. Nejcastéji uzivanym léCivym pfipravkem byl
Copaxone (15,2 %). V roce 2022 zahdjilo svou prvni DMT Iéc¢bu 4,63 % pacient(, po preruseni éCbu stejnym DMT
pripravkem znovuzahdjilo 1,05 % pacientt, zména DMT pfipravku nastala u 10,37 % pacientt a DMT Ié¢bu ukoncilo
2,58 % pacientd. Pripravky IVIG bylo vroce 2022 léfeno 0,27 % pacientli. V tomto roce porodilo celkem
198 pacientek s DMT lécbou. Dale bylo zaznamenano 8 podezieni na zadvazny nebo neocekavany nezadouci Ucinek
v souvislosti s RS specifickou Ié¢bou.

Ve skupiné nonDMT pacientd byl priamérny vék 56,28 let a tito pacienti jsou tedy v prliméru starsi nez pacienti
s DMT lécbou. V dobé zacatku onemocnéni bylo nonDMT pacientiim 35,46 let. V této skupiné bylo 73,17 % Zen.
Z analyzovanych nonDMT pacient(l byli ke konci sledovaného obdobi 4 (0,02 %) mladsi 18 let. NonDMT pacienti
nebot 18,01 % nonDMT pacientli ma EDSS vyssi neZ 6,5 (nezbytna oboustranna opora v chlizi). Nejcetné;si stupen
disability u nonDMT pacientll je EDSS 6,5 (18,16 % pacientll). V roce 2022 porodilo 8 nonDMT pacientek. Celkem
234 (6,97 %) nonDMT pacientl bylo |é¢eno IVIG IéCbou.

Dlouhodobé rostouci trend lécby vysoce Ucinnymi preparaty DMT potvrzuji data registru ReMusS, na konci roku
2022 byla tato DMT nasazena u 43,8 % DMT pacientl (oproti 36,8 % na konci roku 2021).

Zvlastni pozornost je vénovana kontrole dat, ktera probiha ve vsech zapojenych centrech a déle na Urovni registru
ReMuS. Na zakladé pravidelnych reportll jsou data RS centry doplfiovana a opravovana. Pfisrovnani s prvnimi
exporty dat je patrné, Ze se zasadné snizilo mnozstvi chybéjicich udaju.
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