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Roztrousena skleroza

Zavazneé neurologické autoimunitni onemocnéni

@ vek pocatku 30,6 roku (data z registru ReMuS),
3x vice zeny, projevy brnénim, malatnosti, Unavou, slabosti
koncetin, poruchami vidéni,...

Odhadovany pocet pacient(i v CR 22 — 25 tisic,
celosvétove 2,8 mil.

Bez lécby zpUsobuje u vétsiny pacientu
béhem 10-20 let vaznou invaliditu

Nemoc neumime vylécit, umime ji ale lécit —
zasadni je casna lécba pro vsechny pacienty
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,Data is the new oil.”
— Clive Robert Humby

britsky matematik a datovy védec

,...valuable,
but if unrefined
it cannot really be used.”

— Michael Palmer

marketingovy specialista




Registr ReMusS

IMPULS, nadacni fond
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Vyvoj poctu pacientul v registru ReMusS 2013-2022
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RozloZeni pacientu v analyze podle kraje k 31. 12. 2022

Zdroj: Registr ReMusS
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Demografie k 31. 12. 2022

Zdroj: Registr ReMuS

oLhill
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I I |‘I
71,2% 28,8 %

@ vék k 31. 12. 2022
46,68 let

median pri pocatku RS

31,29 let
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Zamestnanost do veku 65 let k 31. 12. 2022

Zdroj: Registr ReMusS
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Neéco zodpoveédet ji

N h | @
Je COVID-19 vétSim ohroZzenim COVID-19 a ockovani Sekundarni progrese —
pro pacienty s RS? u RS pacientd — ano ¢i ne? opravdu jde pouze o0 10 %
pacient(?

B

Téhotenstvi s RS Kojeni a roztrousena sklerdza:
,Budu v poradku?“ ano nebo radéji ne?



...na héco je ale treba jit jinak

o A - Bezpeénost novych terapeutick\'/ch ‘
Je cesta pacienta zdravotnim moznosti — jak na opravdu Jaky je vliv psyschoterapie /
systémem dostatecné efektivni? dlouhodoby monitoring? fyzioterapie na kvalitu zivota
- 7 pacientl? Jaky velky ma

celospolecensky prinos?

Tehotenstw a RS — ma RS matky/otce Y; Lze néjak odhalit budouci diagndézu
vliv na vyskyt vrozenych vad? RS jesté pred jejimi prvnimi priznaky?

T



Proc data-linkage?

,dsem plné presveédcen, ze kdyz si osviceni lidé daji tu praci,
aby tak podrobné prozkoumali stav spolecnosti, jak se zd3,
musi to vést k vyraznému zlepseni situace lidi,

prosazovani zajmu obcéanské spoleénosti a Stésti celého lidstva.”

-- 7 korespondence George Washingtona
Siru Johnu Sinclairovi, priikopnikovi statistiky

r. 1793

Kazdy mame k dispozici pouze urcitou ¢ast obrazu reality. Snaha slozit celistvy obraz ,,stavu spoleCnosti“ bude marna,
pokud se o ni budeme pokouset kazdy zvlast. Oblast propojovani dat (data-linkage) nabizi moznost tento nedostatek
preklenout. NapFiklad v pfipadé ReMusS a UzZIS / SUKL mGZe podoba takového propojeni vést napfiklad k...

...2ziskani celistvého obrazu o stavu

N o : ) o ...kontrolni monitoring
% -presnéjsim datim pacienta — kombinace (komorbidit / % zavaznych nezadoucich
o incidenci / prevalenci RS komedikaci) s kvalitnimi daty o jeho

- e udalosti
kognici a fyzickém stavu
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Vybér evropskych pacientskych RS registru

™ LA
N

data-linkage

IS

IS

IS

predlinkovano
v ramci NHS

IS

na zakladé zadosti
(nekomercni ucel)

Némecko Francie Velka Britanie Italie Dansko Svédsko
Nazev registru ReMusS DMSG OFSEP UK MS Register RISM DMSR SMSreg
Web multiplesclerosis.cz msregister.de ofsep.org ukmsregister.org | registroitalianosm.it dmsr.dk neuroreg.se
v s 2013 2005 2003 - sit neurologl 2016
2011 1956 2001
Rok zalozeni (2000 organizace) (2001 organizace) | 2011 - registr OFSEP (2001 zaklady)
. . s neziskova soukroma nadace / univerzitni . . . . . univerzitni
Typ organizace nadacni fond . ) univerzita nadace / univerzita nemochice )
spolecnost nemochice nemochice
Zkraceny nazev [ i i
aceny haze IMPULS MSFP EDMUS Swansea University  FISM / UNIBA Rigshospitalet _ Karolinska
organizace Glostrup Universitetssjukhuset
Pravni zaklad informovany informovany informovany informovany informovany ZAKONNY zakonny / s pravem
sbéru dat souhlas souhlas souhlas souhlas souhlas Y vystoupit z registru
Pravni zaklad volitelna ¢ast  volitelna ¢ast = volitelna ¢ast volitelna ¢éast zakonny, zakonny,

na zakladé zadosti
(nekomercni ucel)
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http://multiplesclerosis.cz/index.php/roztrousena-skleroza-registr/remus
http://www.msregister.de/
https://www.ofsep.org/fr/
https://ukmsregister.org/
http://registroitalianosm.it/
http://www.dmsr.dk/
http://www.neuroreg.se/en/multipel-skleros/

Principy data-linkage ve Velké Britanii — Walesu

SAIL Databank & UKSeRP

N L > = Secure Anonymised
7 , SAIL DATABANK Information Linkage
Over 32 billion records for >5 million people
Much data goes back 10-20 years
All pre-linked data
650+ approved SAIL projects, with 174 active today

120 staff in Swansea working on Health Informatics
related projects

52 Cores datasets

206 Project Specific datasets

Slide data from the presentation of workshop at Data-linkage conference (2022) presentation of
Simon Thompson, Professor of Health Informatics
Ashley Akbari, Associate Professor Population Data Science

* TRE = Trusted Research Environment
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Collaboration
of 28 other TRE’s*
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Principy data-linkage ve Velké Britanii — Walesu
SAIL Databank & UKSeRP

N LA Data holder 1

Data holder 2

Data holder 3

7 7 L

Indexing

Indexer
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third party
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anonymous data only
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Research 1 |
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TRE

Trusted Research

= Environment

= Secure
Sﬁ SeRP eResearch
Platform

www.serp.ac.uk

Drawing from the presentation of workshop at Data-
linkage conference (2022) presentation
of prof. Chris Dibben, University of Edinburgh
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http://www.serp.ac.uk/

Infrastruktura pro zpracovani
propojenych dat

- pfipravujeme -

Informovany souhlas ReMuS
umoznujici data linkage

Mortalitni data u pacient( RS centra Analyza komorbidit

u pacientl s RS
- pfipravujeme -



,»9 velkou moci prichazi,
velka zodpovednost”

— Voltaire
1694-1778




