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Longitudinální přístup registru ReMuS

Podstata registru je založena na dlouhodobém sledování, přičemž ovšem v průběhu času
nedochází ke změnám hlavního tématu registru ani k obměně používaných technik sběru dat.

Vhodná data znamenají historii zdravotních, sociálních a demografických událostí každého jedince
a jsou specifikována v příloze lnformovaného souhlasu pacienta,

Longitudinální data v registru ReMuS zahrnují studium stejné či podobné skupiny pacientů
s roztroušenou sklerózou po delšíčasové obdobív souladu se všemi principy registru ReMuS.

Základní data jsou shromážděna na počátku v prvním pilotním dvouletém období každého
odborného MS centra a poté jsou získávána opakovaně během celého trvání registru jako data
longitudinální. Data jsou shromažd'ována ve dvou typech - retrospektivní a prospektivní.
Retrospektivní data jsou získávána pro longitudinální využ|tí přímo od pacienta na základě dotazů
nazpětnéinformace,Vpřípaděprospektivníchdatjepacientsledovánodstanovenídiagnózy kdy
prospektivní data jsou odrazem reálné klinické praxe,

Longitudinální přístup umožňuje studovat průběh změn, kdy jednotlivé výzkumy mohou být pojaty
interdisciplinárně, se zahrnutím širokého spektra faktorů, a může být plně využit pouze tehdy, pokud
se jedná o data vysoké kvality.

Potenciál registru ReMuS spočívá v průběžném pořizování a zhodnocování celkové databáze jako
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