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Lidé s roztrousenou skler6zou maji jiz 3 roky svuj registr, nyni prinasi

aktualni data

Praha, 15. zafi 2016 — Do registru ReMuS se od kvétna 2013 zapojilo 85% vsech pacienti
s roztrousenou sklerézou (RS), ktefi uZivaji nejmodernéjsi biologickou lIécbu. Podle nejnovéjsich
vystupl téméf dvé tietiny z nich pracuji na plny ¢&i €éasteény Uvazek. Také prvni socioekonomické
analyzy, které nechal zpracovat sprdvce registru Nadacni fond IMPULS, potvrzuji, ze podil

ekonomicky aktivnich lidi se mezi pacienty téméf nelisi od celorepublikového priiméru.

Ceskd republika patfi k zemim s vysokym vyskytem RS. V poslednich letech se u nas diagnostikuje
kolem 700 novych pacientl rocné, s nevylécitelnou chorobou jich bojuje odhadem 17 tisic. Priblizné 10
tisic z nich uzivd nejmodernéjsi Iécbu, kterd dokaze oddalit invaliditu a udrzet je déle aktivni. ,Ukdzalo
se, Ze 73% pacienti s biologickou Iécbou je prdceschopnych, cozZ je témér stejny podil jako u celkové
populace v CR, “ vysvétluje Katefina Bémova z Nada¢niho fondu IMPULS.

Podle doc. MUDr. Dany Hordkové, Ph.D., neurolozky RS centra pfi VSeobecné fakultni nemocnici
v Praze a odborné garantky projektu, je nejvétsi vyznam registru v tom, Ze jiz nyni pfrinasi cennd data
z readlné praxe. Ta se maji stat podkladem pro jednani o zpfistupnéni moderni IéCby vSem pacientlim,
ktefi ji potfebuji. ,Objem penéz na zdravotni péci neni nekonecny, pri soucasnych
medicinskych mozZnostech musime opravdu provddét rozhodnuti, kterd skupina obyvatel bude
z konkrétni ndkladné zdravotni péce nejvice profitovat. Rozhodnuti musi byt podlozena kvalitnimi
odbornymi a farmakoekonomickymi udaji, data z registru prfitom predstavuji zcela klicovy zdroj
informaci," vysvétlila docentka Hordkova. Neméné dllezZitou roli hraji data z registru pro medicinsky

vyzkum, ale pfinesou i pouceni o tom, kdy je nejefektivnéjSi zménit [éCebny rezim ¢i |é¢bu eskalovat.

Po 3 letech fungovéni sleduje registr 8 353 pacientl na biologické 1é¢bé z celé Ceské republiky, ktefi
se lé¢i v jednom ze 14 specializovanych center. Do konce roku pribudou i data od desitek pacientd
z posledniho zbyvajiciho RS centra v Brné u Sv. Anny. Ve srovnani s prvnim vystupem dat z roku 2013 je
nyni v registru vice nez pétindsobné mnozstvi pacientl a zvysila se variabilita pacientd a jejich 1écby.
Nejprve se registr zaméfFil na pacienty s moderni imunomodulaéni neboli biologickou |é¢bou, nyni sbira
data od vsech pacientl sledovanych v RS centrech.

Aktudlni souhrnnd analyza registru ukazuje, Ze nejvice pacientll s biologickou IéCbou v registru je
z Prahy a Stfedoceského kraje, dale Moravskoslezského a Usteckého kraje. Dvé tfetiny z nich tvofi
Zzeny. Nemoc se objevuje v priiméru ve 30,6 letech, vék lidi pfi zacatku nemoci se vsak pohybuje od
3 do 67 let. V registru je aktudlné 33 pacientl mladsich 18 let. Témér 70 % pacientl je schopnych
prace, a to bud’ na plny, nebo ¢astecny Uvazek, zhruba 32 % pobira invalidni dlichod. Vice neZ polovina
(55,3 %) pacientll nepobird Zadné socidlni davky. Nejpocetnéjsi skupinou z hlediska stupné postizeni
jsou lidé s EDSS mezi 1,5 a 2, tedy s mirnymi potizemi, minimalné dotcenou vykonnosti a s pouze
nepatrnymi odchylkami v neurologickém nalezu. Druhy nejvétsi pocet pacientd (1 483) jsou ti, co se
potykaji s vyraznéjSim postizenim, dotcenou hybnosti a vykonnosti, ale se zachovanou schopnosti
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pracovat. Registr také ukdzal pocty porodid — v hodnoceném obdobi od 1. 1. 2016 do 30. 6. 2016

porodilo celkem 51 pacientek s RS.

Vysledky jsou publikovany dvakrat ro¢né na www.nfimpuls.cz.

O projektu ReMuS

Celostatni registr pacientl s roztrousenou sklerézou (ReMuS) shromazduje od roku 2013 data o vyvoji nemoci,
ucincich konkrétnich 1ék a bezpecénosti dlouhodobé I1écby. V soudasnosti je do néj zapojeno vsech 15 center
specializovanych na IéCbu tohoto onemocnéni, v analyze jsou zatim zpracovana data ze 14 z nich. Spravcem
a provozovatelem registru je Nadacni fond IMPULS, ktery jej financuje z dar(l. Odbornym garantem registru je
Sekce neuroimunologie a likvorologie (SNIL) Ceské neurologické spoleénosti. Nada&ni fond IMPULS vznikl v roce
2000. Jeho cilem je podporovat projekty v oblasti védy, vyzkumu a terapie pacientl s roztrousenou sklerézou
v CR.

O roztrousené sklerdze

Roztrousena skleréza je chronické zanétlivé onemocnéni centralniho nervového systému, jehoZz pfic¢ina neni
doposud znama. Pfi RS je poskozovan ochranny myelin pokryvajici nervova vlakna, coZ zplsobuje poskozeni
pochvy nervovych vlaken i vldken samotnych. Toto onemocnéni propukd vétSinou v mladsim véku, Castéji
postihuje Zeny. Pro RS je typické stfidani obdobi zachvatd (atak) a obdobi zdanlivého klidu. Tento proces je
nepredvidatelny, a proto i 1éCba Ci prevence je tézka. Pfi atace je pacient Ié€en symptomaticky, aby se zmirnily
pfiznaky onemocnéni.

Na celém svété RS trpi dva a pdl milion& nemocnych, v Cesku se odhaduje pocet pacient(i na 17 tisic. Nemoc se
vyskytuje hlavné ve strednich a chladnéjsich zemépisnych Sitkach. Rizikovymi faktory nemoci jsou kromé
genetické dispozice EB virus (zpuUsobujici infekéni mononukledzu), koureni a nedostatek vitaminu D. Podle
epidemiologickych prizkum@ se v CR nejvice vyskytuje RS na severu Cech. Lékati to pfisuzuji zhor§enému
Zivotnimu prostiedim v této oblasti.

Informace o roztrousené sklerdze Ize nalézt na portdle www.multipleslerosis.cz,
www.rskompas.cz nebo www.aktivnizivot.cz.

Kontakt pro média
Mgr. Stanislava Beyerova, NF IMPULS, e-mail: beyerova@multiplesclerosis.cz, tel.: +420 736 641 888
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