REGISTR PACIENTU
S ROZTROUSENOU
SKLERGZOU

Podstata registru je zalozena na dlouhodobém sledovani, pfi¢emz ovéem v prib&hu &asu
nedochazi ke zménam hlavniho tématu registru ani k oboméné pouzivanych technik sbéru dat.

Vhodna data znamenaji historii zdravotnich, socialnich a demografickych udalosti kazdého jedince
a jsou specifikovana v pfiloze Informovaného souhlasu pacienta.

Longitudinalni data v registru ReMuS zahrnuji studium stejné &i podobné skupiny pacient(
s roztrouSenou sklerézou po delsi ¢asové obdobi v souladu se v§emi principy registru ReMusS.

Zakladni data jsou shromazdéna na po€atku v prvnim pilotnim dvouletém obdobi kazdého
odborného MS centra a poté jsou ziskavana opakované bé&éhem celého trvani registru jako data
longitudinalni. Data jsou shromazdovana ve dvou typech - retrospektivni a prospektivni.
Retrospektivni data jsou ziskavana pro longitudinalni vyuziti pfimo od pacienta na zakladé dotaz(
na zpetne informace. V pfipadé prospektivnich dat je pacient sledovan od stanoveni diagnoézy, kdy
prospektivni data jsou odrazem realné klinické praxe.

Longitudinalni pfistup umozriuje studovat pribéh zmén, kdy jednotlivé vyzkumy mohou byt pojaty
interdisciplinarné, se zahrnutim Sirokého spektra faktor(l, a mize byt pIné vyuzit pouze tehdy, pokud
se jedna o data vysoké kvality.

Potencial registru ReMusS spociva v prib&zném pofizovani a zhodnocovani celkové databaze jako

nehmotného majetku od jeho zaloZeni po celou dobu jeho trvani.
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