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Registr ReMusS je neprehlédnutelnym zdrojem dat

Kazdy den onemocni roztrousenou sklerézou v Ceské republice 3 lidé. Ze dvou ttetin Zeny, z jedné

tfetiny muzi. Tato data ukazuji nejnovéjSi vysledky jediného celostatniho Registru pacientu
s roztrousenou skler6zou ReMus.

Registr mapuje vazné nepreventabilni neurologické onemocnéni od kvétna 2013. Od té doby vzrostl
pocet pacientll sledovanych v registru osmindsobné. V soucasné dobé monitoruje data od 9583
pacient(l na biologické 1é¢bé ze viech 15 odbornych RS center, plo$né tak pokryva celou Ceskou
republiku.

»,Béhem Ctyr let se podafilo nastavit ¢innost registru tak, Ze dnes jiz pravidelné sbird data ze vsech
kraji Ceské republiky. Registr zahrnuje data 92% pacientd na biologické 1é¢bé z celkového
republikového poctu. Zacali jsme sbirat i data pacientl bez ohledu na typ IéCby, téchto je v registru jiz
vice nez 2000,“ uvedla Jana Vojackova z Nadacniho fondu IMPULS, ktery registr spravuje a provozuje.
| pres velmi kratkou dobu plsobnosti patfi Cesky registr mezi prestizni evropské registry.

Roztrousena sklerdza (RS) je velmi proménlivé onemocnéni, které se u kazdého jedince projevuje
jinak. PFic¢iny vzniku nemoci odbornici zatim prfesné neznaji, nemoc nelze vylécit, pomoci moderni
mediciny lze ale postup nemoci zpomalit. Bez 1écby vede choroba u prevainé vétsiny pacient(
k zdvazné invalidité. ,Medicina udélala za poslednich 20 let v oblasti |é¢by RS opravdu obrovsky skok,
dnes mame velmi ucinné léky, které se uc¢ime uZivat za pochodu. Tyto Iéky mohou zcela zdsadné
ovlivnit Zivot tisicll pacient(, to plati ale pouze v pripadé, Ze jsou pouZité vcas a spravny pacient
dostane spravny lék. Informace z redlné klinické praxe maji vtomto procesu zcela klicové postaveni,”
upozornila docentka Dana Horakova, neurolozka RS centra VSeobecné fakultni nemocnice v Praze a

odborny garant registru.

Vysledky registru ReMusS ukazuji, Ze vétsina pacientl (71,8%) Ié¢enych nakladnou biologickou Ié¢bou
muZe pracovat na plny nebo ¢astecny Uvazek. Z 9583 pacientl je 71,5%zZen. Ve vsech centrech se 1é¢i
nejvice pacient(l ve véku 40 - 50 let, 32 pacientl je mladsich 18 let a z nich osmi je méné nez 15 let.

V prvni fazi registr podchycuje pacienty na biologické |éCbé. Dnes béZi paralelné jiz druha faze
registru, ve které jsou sledovani i pacienti RS center bez ohledu na fazi nemoci a typ léCby, pfedevsim
pacienti s progresivni formou nemoci, ktefi predstavuji asi 40 % vSech pacientll s RS. U nich zatim
léky, které by ovlivnily podstatu nemoci, nejsou. | zde data z registru mohou ale zasadné pomoci
pfi mapovani potieb téchto pacient(, zejména v otazkach planovani psycho a fyzioterapie a socialni
problematice. , Dale povazujeme za velmi duleZité vénovat pozornost i kvalité dat. V poslednim roce
jsme se zaméfili zejména na opakovanou kontrolu dat tak, abychom byli schopni udrZet aktudlnost
registru a zamezili jeho starnuti. Tento proces je sice velmi ndro€ny, nicméné naprosto zasadni,”
doplnila Jana Vojackova. Registr zvefejnuje vysledky dvakrat rocné. Zpravy jsou publikovany
na webovych strankach Nadacéniho fondu IMPULS. Vyznamnou ulohu pfi rozvoji registru hraji
prezentace jeho vysledkd v zahranici, at jiz v ramci odbornych kongrest nebo v rdmci nadnarodnich
projektd. Vice na www.nfimpuls.cz
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O projektu ReMus$S

Celostatni registr pacientl s roztrousenou sklerézou (ReMuS) shromaZduje od roku 2013 data
o vyvoji nemoci, ucincich konkrétnich 1€k a bezpecnosti dlouhodobé [écby — v soucasnosti do néj
prispiva viech 15 center z celé Ceské republiky specializovanych na lé&bu tohoto onemocnéni.

Podle poslednich dat registr sleduje 9 583 pacientl s biologickou lIé¢bou. Nejvice pacientl je z Prahy
(1812) a Stfedoceského kraje (1521), nejméné v Karlovarském kraji (238). VétsSina (57,8%)
sledovanych pacient( pracuje na plny Gvazek, 13,9% na Castecny. Registr sleduje i téhotenstvi,
v hodnoceném obdobi 1. 1. 2017 — 30. 6. 2017 porodilo 54 pacientek. Priimérny vék v dobé zacatku
nemoci byl 30, 9 roku. Nejmladsi pacient mél v dobé stanoveni diagndzy necelé 4 roky, nejstarsi 67
let.

Zfizovatelem registru ReMuS je Nadacni fond IMPULS, ktery jej financuje z darld. Odbornym
garantem registru je Sekce klinické neuroimunologie a likvorologie (SKNIL) Ceské neurologické
spole¢nosti CLS JEP. Jednotlivé zpravy z registru Ize dohledat na strankach www.nfimpuls.cz.

O Nadaénim fondu IMPULS

Nadacni fond IMPULS vznikl roku 2000. Jeho cilem je podporovat projekty v oblasti védy, vyzkumu a
terapie pacientll s roztrousenou sklerézou mozkomi$ni v CR. Pfispivd zejména na fyzioterapii
a psychoterapii, které nejsou hrazeny zverejného zdravotniho pojisténi, vénuje se podpore
vzdéldvani a osvétové cinnosti. Jako jedind nestatni neziskova organizace v EU je zfizovatelem
celostatniho Registru pacientll s roztrousenou sklerézou (ReMuS), jeho financovani zajistuje
z vlastnich zdroju. Vice informaci na www.nfimpuls.cz.

O roztrousené skleroze

Roztrousend skleréza je chronické zanétlivé onemocnéni centralniho nervového systému, jehoz
pfi¢ina neni doposud zndma. Toto onemocnéni propuka vétsinou v mladsim véku, ¢astéji postihuje
Zeny. Pro RS je typické stfidani obdobi zachvatl (atak) a obdobi zdanlivého klidu. Tento proces je
nepredvidatelny, a proto i Ié¢ba Ci prevence je tézka.

Na celém svété RS trpi 2,5 milidond nemocnych, v Cesku se odhaduje pocet pacientl na 20 tisic.
Nemoc se vyskytuje hlavné ve stfednich a chladnéjsich zemépisnych Sitkach. Rizikovymi faktory
nemoci jsou kromeé genetické dispozice EB virus, koureni a nedostatek vitaminu D.

Kontakt pro média

Mgr. Jana Vojackova, Nadacni fond IMPULS, e-mail: janavojackova@gmail.com, mob.: 604 232 583.
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