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SOUHRN

Registr monoklonélnich gamapatii je jednim z hlavnich soucasnych projektt Ceské myelomové skupiny. Divodem pro
jeho vytvoreni byla snaha o zahdjeni prospektivniho monitorovani dat nemocnych s monoklonalnimi gamapatiemi z regionu
stfedni a vychodni Evropy s cilem sledovani jejich incidence, vyuzivani a efektu jednotlivych léCebnych modalit véetné vysky-
tu nezadoucich prihod a toxicity. Jde o ambicidzni projekt i ve svétovem mefitku, ktery by méel do budoucna vést k dalSimu
ZlepSeni péce o tyto nemocné.
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SUMMARY

Maisnar V., Klimes D., Pelcova J., Hajek R.: Contribution of registry of monoclonal gammopathies

for monitoring of patients with MGUS and multiple myeloma - current state

Registry of monoclonal gammopathies is currently one of the main Czech Myeloma Group projects. The purpose of this project
is the prospective data analysis of monoclonal gammopathies patients in the region of the middle and also the east Europe
including incidence of diseases, therapeutical modalities used, the treatment results and the most frequent averse events of

therapy. It is ambitious project which should be accompanied with better care of this type of patients in the future.
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Registr monoklonélnich gamapatii je jednim
z hlavnich sougasnych projektl Ceské myelomové
skupiny. Dlvodem pro jeho vytvoreni byla snaha
0 zahajeni prospektivniho monitorovani dat nemoc-
nych s monoklonalnimi gamapatiemi z regionu stred-
ni a vychodni Evropy s cilem sledovani jejich inciden-
ce, vyuzivani a efektu jednotlivych lécebnych modalit
vCetné vyskytu nezadoucich pfihod a toxicity. Ak-
tudlni stav databaze a pocCty nemocnych zadanych
jednotlivymi spolupracujicimi centry shrnuje obrazek
1. Ke dni 26. 10. 2010 jiz bylo v RMG registrovano
celkem 2763 nemocnych s monoklonalnimi gamapa-
tiemi, z toho bylo 1637 nemocnych s mnohocetnym
myelomem a 1126 nemocnych s MGUS. Vstup do
databéaze je umistén na webovych strankach CMG
— Ceské myelomové skupiny (www.myeloma.cz) pod
ikonou Registr RMG. Po spusténi se otevie zakladni
stranka registru, ktera je pfedmétem obrazku 2. Ta
umoznuje bud pfimy vstup do registru, ke kterému
je v8ak jiz nutné prihlasSeni ucastnika pomoci speci-
fického loginu a hesla, nebo vstup do nové pfipra-
vené vizualizace celkovych dat, ktera je pfistupna
véem zdjemclm a umoznuje ziskat i zakladni statis-
ticky prehled o poctu a typu aktualné zadanych dat
v registru (obr. 3), a to v€etné moznosti grafického
zobrazeni. Pokud by nékdo chtél ziskat data tykajici
se konkrétniho centra, pak je jiZz opét nutné znat pri-
slusny login a heslo pro dané pracoviste.

Datova struktura systému obsahuje vSechny za-
kladni polozky naplfiujici standardy pro parametrické
sledovani pacientd, zejména tedy zaznamy o diagndze
onemocnéni v&etné hlavnich, v soucasnosti znamych
rizikovych a prognostickych faktort, a déle i o moni-
torovani priibéhu terapie, ktery zahrnuje i popis jejich
vysledkd a pripadnych komplikaci.

Systém je vytvoren na principu sbéru minimalniho
poctu parametrd. Je primarné orientovan na epide-
miologické data a zékladni data preziti a vysledkd lé-
Sebnych pristupl. Univerzalni a obecné platna datova
struktura registru umoznuje detailni sledovani jakého-
koli nemocného jiz od okamziku prvniho prikazu mo-
noklonélniho gradientu v séru nebo modi.

Registr monoklonalnich gamapatii je v soucasné
dobé vyuzivan jako zakladna pro evidenci monoklonal-
nich gamapatii a validni monitorovani nakladné farma-
koterapie u mnohocetného myelomu. Cerpat z ného
mohou ale i dalsi projekty zamérené na SirSi hodnoceni
epidemiologicka, diagnosticka a léCebna. RMG — tedy
Registr Monoklonalnich Gamapatii je vybudovan na
dvou zakladnich principech:

1. Kazdé centrum ma trvale on-line k dispozici pouze
sva data a soucasneg i zékladni automatické analyzy
vCetné odpovidajicich grafickych zobrazeni prave
pro svoje centrum.

2. Pro spoleC¢né analyzy mohou byt slouCena data
pouze téch center, ktera vyjadrila souhlas se sdi-

Klinicka biochemie a metabolismus 2/2011

79



Humber Humber
> of of
patients patients
Clinic MM MGUS Centre MM MGUS
FN Brno - IHOK FN Banska Bystrica - Hamatologle
44
Brmno = i Blanska Bystrica 2 d
Hav’l'rov - H"ematolomc ke odd iz 20 FN EFratlslava - Klinika hematologie 143 47
Haviiov - mésto Bratislava
FNHK - IZIPYH . 120 148 FNE_.P KoZice - Klinika hematoldgie &7 8
Hradeo Kralowé KoZice
Kyjow - Transfuzni odd. o o FN Martin - Klinika hematoldgie o o
Kiyjow hdartin
K.H Liberec - OKH 28 52 FH —Preéov - OKH o o
Liberec Presow
y - HTI
Miadd Eoleslav e 4 40

Miadi Boleslaw

Howy Jidin - Onkologicke centrum, HO

Nowy Jigin “ °  CR: 1427 MM a 1071 MGUS

FN Olomouc - 1l interni klinika 123 143
Opava

. . SR:210 MM a 55 MGUS
S ° *  celkem: 1637 MM a

Pelhfimew - OHT

Pelhiimoy o 1126 MGUS

FN Pizen - HOK
Plzen

pana = = 2763 nemocnych s MG !

FNKY Praha - OKH
Praha 10

Opavs - Hematologické odd

194 102

m
C LA MTILOMCVA SHORFA

CZECH

Fig. 1. The first page of Registry of Monoclonal Gammopathies (on 26. 10. 2010)

CMG: Registr RMG - Registry of Monoclonal Gammopathies
« Vstup do registru

¢ Vizualizace dat registru - nevalidovana data

] Lafiensm A witey ] Swses 015 fihtechery L)
Setected cemire) A0 rmnn
fi L = 0
Cansiva fmalytacad ouputy duplay mosrvalidmed promary doea from RMG regurry @ i i envered e databare.

i satection e
Surnber of dagneved patients i) vears (MM Saw (W)
- = ST 0= ST

E s M _—

T L =

; | C

EEERRRARARRAE
s
Woar of aguanin Mabe IN] Fembe 8] S e Oeed
e ] i = m
13 ' ] [ ™
1 * L
3000 [ P

m
C LA MTILOMCVA SHORFA

Fig. 2. The overview of collaborating centers with numbers of registered patients
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Fig. 3. The example of total data analysis in RMG visualization

lenim dat pro dany projekt. Pouze zastupci téch-

to center jsou také nasledné spoluautory vystupu

Z provedené analyzy.

Projekt RMG je naddle zcela otevren pro spolupraci
v8em onkologickym centrim a skupinam v CR, na Slo-
vensku a v ostatnich evropskych zemich. Systém pra-
cuje s vyuzitim on-line technologie a umoznuje kvalitni
centralni management a spravu dat jednotlivych center,
pfi¢emz jsou samoziejme respektovana jejich prava jako
vyhradnich viastnik( klinickych dat. Flexibilita a otevie-
nost pouzitého on-line systému sbéru a hodnoceni dat
pak umozniuje dalsi rozsifovani RMG databaze na miru
podle zadani jednotlivych center. V roce 2010 prosla da-
tabaze RMG vyznamnou inovaci véetné zaclenéni tzv.
datovych list, které byly dosud vyuzivany samostatné
k sledovani vysledk( 1écby pomoci novych Iéka.

Registr monoklonalnich gamapatii pfedstavuje spo-
lu s programem CRAB, zaméfenym na zlepSeni Casné
diagnostiky nemocnych s mnoho&etnym myelomem,

Summary

Selected diagnosis MM -

Summary

Parameter Count [%]

Number of patients 1213

Sex

Males 615 50.74

Females 597 49,26

Age structure

<40 | 21 1.74

40-49 68 5.62

50-59 284 | 23.47

60-69 409 33.80

=69 428 35.37

Paraproteins

1gG 728 62,12

Igh 242 20,65

LC only 112 9.56

Nonsecretory 48 4,10

Biclonal 15 1.28

19D 114 1.19

g 11 0.94

IgE 2 0.17
-
CBA

dva hlavni soucasné projekty Ceské myelomové sku-
piny, které se navzajem prolinaji. Jednotny sbér dat
vyznamné usnadiuje spolupraci mezi centry zabyva-
jicimi se danou problematikou a prinasi dnes potfebné
vystupy jak pro jednani s pojistovnami, tak pro pfipravu
novych guidelines. Jedna se o projekt i ve svété pomér-
né ojedinély, ktery by mél do budoucna vést k dalsimu
ZlepSeni péce o nemocné s monoklonalnimi gamapatie-
mi v naSem regionu.

Tato publikace vznikla za podpory grantt IGA MZ NS 10387-
-3/2009 a 10406-3/2009.

Do redakce doSlo dne 10. 1. 2011.

Adresa pro korespondenci:

Doc. MUDr. Viadimir Maisnar, Ph.D.

Il. interni klinika — Oddéleni klinicke hematologie, LF UK
a FN Hradec Kralové

Sokolska 581

500 05 Hradec Kralové

e-mail: maisnar@fnhk.cz

Klinicka biochemie a metabolismus 2/2011

81





