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Popis registru ReMuS

Celostatni registr pacientd s roztrouSenou sklerézou (ReMuS) vznikl pfedevS§im za UCelem ziskani informaci
o prevalenci a incidenci onemocnéni, zavaznosti onemocnéni v ¢ase diagndzy a pribéhu roztrousené sklerdzy (RS),
jejich Klinickych pfiznacich, vyskytu relapst, progresi onemocnéni, lé¢bé RS, invalidité, pfidruzenych chorobach
a pficinach umrti. Cilem je poskytovani vystupl pro sledovani naklada a efektivity zdravotni péce a léCivych
pfipravkud, vyhodnocovani informaci pro platce zdravotni péce, dalSi vefejné instituce a vyrobce IéCivych pfipravka,
vyhodnocovani zavaznosti RS a jejich socioekonomickych dopadu pro védecké, epidemiologické a statistické ucely.

Na zakladé ziskanych udaju bude mozné napftiklad vyhledavat faktory, které jsou rizikové jak pro vyskyt RS samé,
tak pro neefektivitu IéEby a rychlejsi progresi RS. Informace o pribéhu RS umozni platcim zdravotni péce Iépe
planovat finanéni prostfedky, které jsou nutné pro l1é¢bu této nemoci. Informace o efektivité l6Cby pomahaji [épe zvolit
IéCbu a pfipadné ji podle potifeby ménit.

Registr ReMuS obecné nerozliSuje pacienty ve studiich a mimo studie. Soucasti registru jsou pacienti s roztrouSenou
sklerézou, ktefi:

e jsou lé€eni v jednom ze zapojenych specializovanych center pro 1é€bu RS
e podepsali informovany souhlas se zpracovavanim svych osobnich a klinickych udajl v registru ReMusS.

Do podrobné analyzy byli zahrnuti pouze pacienti, ktefi méli v registru zadanu aktualni navstévu ze druhé poloviny
roku 2020 (nebo z posledniho roku v pfipadé non-DMD pacientd). Analyza je rozdélena na dvé ¢asti. Hlavni ¢ast se
vénuje DMD pacientim a ma shodnou strukturu pro vSechna RS centra. Druha €ast shrnuje pilotni vysledky
pro non-DMD pacienty a je uvedena pouze u RS center, ktera non-DMD pacienty do registru zadavaji.

Upozornéni

V letoSnim exportu doSlo k aktualizaci definice DMD pacienta. Nové se jiz neberou v potaz IVIG léky a za DMD
pacienty jsou povazovani pouze pacienti, ktefi jsou Ié€eni DMD Iéky. Tato zména mlze vést k mirnému poklesu
celkového poctu DMD pacientll v porovnani s pfedchozim exportem ke 31.12.2019.

Letos poprvé za celou dobu fungovani registru nedoslo k naristu poctu pacientl v analyze, coz Ize zfejmé povazovat
za dusledek pandemie Covid-19.
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Souhrn vystupu z analyzy - 31.12. 2020

Dne 31.12.2020 byl proveden jiz 16. export dat do registru ReMuS a nasledné probéhla prabézna 14. analyza dat
Z registru zaméfena na cely rok 2020. V hodnoceném obdobi byla soucasti registru ReMuS data DMD pacienttl z 15
center pro lé¢bu RS — VSeobecné fakultni nemocnice v Praze (VFN), Nemocnice Teplice (TP), Nemocnice Jihlava
(JI), Fakultni nemocnice Motol v Praze (FNM), Fakultni nemocnice v Plzni (FNP), Nemocnice Pardubického kraje
(PA), Fakultni nemocnice v Ostravé (OV), Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady v Praze (FNKV), Thomayerovy
nemocnice v Praze v Kr&i (FTN), Fakultni nemocnice Hradec Kralové (HK), Fakultni nemocnice Brno v Bohunicich
(FNB), Fakultni nemocnice Olomouc (OL), Nemocnice Ceské Budé&jovice (CB), Fakultni nemocnice u sv. Anny
v Brné (USA) a Krajské nemocnice T. Bati ve Zling (ZL). Udaje o non-DMD pacientech byly k dispozici ze 14 RS
center, ktera zaslala do registru data alespofi 20 non-DMD pacientll s aktualnimi daty. Fakultni nemocnice Brno
v Bohunicich zaslala méné nez 20 non-DMD pacientt s aktualnimi daty, proto nebylo mozné je analyzovat. RS
centra vkladaji udaje o svych pacientech do registru prabézné a ke dni exportu 31. 12. 2020 byla k dispozici data
0 1écbé 13116 DMD pacientli a 4 369 non-DMD pacientld. Po vyfazeni pacientli bez aktualnich dat vstupovala
do analyzy data 11 604 DMD pacientd a 2 993 non-DMD pacienttl z celé Ceské republiky.

Pro hlavni ¢ast analyzy byla vybrana data pacientu, ktefi méli k dispozici aktualni data a zaroven byli v poslednim
roce lé€eni jednim z pfipravk( DMD: Aubagio, Avonex, Betaferon, Copaxone [20], Copaxone [40], Extavia, Generika
Mabthery (Rixathon, Rituxan, Truxima), Gilenya, Lemtrada, Mabthera, Mavenclad, Ocrevus, Plegridy, Rebif [22],
Rebif [44], Tecfidera, Tysabri.

Pacienti v registru byli ze 71,6 % Zeny, priimérny vék v dobé posledni navstévy byl 43,0 let a v dobé zacatku
onemocnéni 31,5 let. Celkem 99,7 % pacientl bylo v dobé posledni navstévy starsich 18 let. Celkem 78,4 % pacient(
do 65 let bylo praceschopnych (pracovalo na piny nebo ¢astecny uvazek) a 31,2 % bylo v invalidnim ddchodu stupné
1-3. Nejpocetnéjsi skupinou z hlediska stupné postiZzeni byli pacienti s EDSS 1,5. Priimérny pocet relapsui za jeden
rok (ARR, annualized relapse rate) byl 0,174. NejCasté&ji uzivanym 1&Civym pfipravkem byl Copaxone (18,7 %).
V poslednim roce zahajilo svou prvni DMD Ié¢bu 5,7 % pacient(l, po pferuseni 1é€bu stejnym DMD pFipravkem
znovuzahdjilo 1,3 % pacientd, zména DMD pfipravku nastala u 9,4 % pacientt a DMD Ié¢bu ukon¢ilo 1,9 % pacientd.
Pripravky IVIG bylo v roce 2020 Ié€eno 0,2 % pacientu. V roce 2020 porodilo celkem 157 pacientek s RS (1,9 %).

Soucdasti analyzy jsou také v pfipadé RS center s dostupnymi daty vysledky pro skupinu ,non-DMD* pacient(
(pacientd, ktefi uzivali DMD a ukongili tuto IéCbu déle nez pfed rokem, nebo tyto Iéky nikdy neuzivali). Non-DMD
pacienti byli popsani z hlediska demografie, zaméstnanosti a socialnich davek, doby trvani onemocnéni, EDSS,
relapsi a téhotenstvi. Analyza probéhla ve 14 RS centrech, ktera zaslala data alesponn 20 non-DMD pacientl
s aktualnimi daty. Non-DMD pacienti v registru byli v priméru starsi (54,4 let x 43,0 let) nez DMD pacienti a méli také
vyS$Si pramérny vék v dobé zacatku onemocnéni (34,8 let x 31,5 let). Vyrazné nizsi podil z non-DMD pacientu bylo
pracovné aktivni. Non-DMD pacienti z registru meéli v priméru vy$Si EDSS nez DMD pacienti (4,8 x 2,7), nejcetng;si
skupinou non-DMD pacientl podle EDSS byli pacienti s EDSS stupné 6,5 (18,8 %). Relapsy byly v poslednim roce
zaznamenany u 5,2 % non-DMD pacientl. V roce 2020 porodilo 10 non-DMD pacientek (0,5 %). Celkem 8,0 %
non-DMD pacientt bylo Ié¢eno IVIG [éEbou.

PFi interpretaci uvedenych dat je potfeba zohlednit, Ze se od zalozeni registru jednotliva centra pro IéCbu RS
zapojovala postupné a pozvolna pfidavala nové pacienty. Ve vSech zapojenych centrech jsou data na zakladé
chybovych reportd doplfiovana a opravovana. Ve srovnani s prvnim exportem dat v ¢ervnu roku 2013 se nyni
v registru snizilo mnozstvi chybgjicich idajli a s novymi zapojenymi centry se zvyraznila variabilita pacientd a jejich
lé&by v Ceské republice.

313

IMPULS Nadaéni fond IMPULS

Katefinska 30, Praha 2, IC: 26169428

nadacnf www.multiplesclerosis.cz

fond



http://www.multiplesclerosis.cz/

