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Registr pacientl s roztrousenou skler6zou pomuze zlepsit Iécbu

ReMus zverejnil nejnovéjsi data o nemoci

Praha 10. 4. 2018 — Uz pres 13 000 lidi je v Registru pacienti s roztrousenou skler6zou (ReMus).
BliZi se tak chvile, na niz netrpélivé éekaji Iékafi, regulatofi, pojistovny, pacienti i farmaceutické
firmy. Jakmile registr zmapuje vSechny, ktefi touto nevylécitelnou, chronickou autoimunitni
chorobou trpi, bude mozné analyzovat, jak se nemoc vyviji. Roste tak Sance dat konkrétnimu
Clovéku presné ten lék, ktery mu vyhovuje. Vcasna lécba, vhodna pro aktudlni stav nemoci,
muzZe pacientlim zachranit desitky let aktivniho Zivota.

»Medicina jde milovymi kroky kupredu. Mdame na vybér mezi radou kvalitnich Iékd. V soucasné
dobé je ale tézké rozeznat, komu ddt agresivni Iécbu hned v pocdtku nemoci, kdo ji md dostat
pozdéji nebo treba vibec. K takovym rozhodnutim ndm v budoucnu data z registru ReMuS
pomohou. Nasi pacienti jsou mladi, za svoji nemoc nemohou, neexistuje prevence, prubéh nemoci
sami neovlivni. V¢asnd, vhodnd lécba zachrdni 20-30 let aktivniho Zivota, “ fikd odborna garantka
ReMuSu, neurolozka doc. MUDr. Dana Hordkova, Ph.D. Nyni registr plni daty vSech patnact center
pro léCbu RS a spravuje jej Nadacéni fond IMPULS.

ReMuS mapuje 90 % vSech nemocnych, ktefi maji biologickou Ié¢bu (10 230), a ¢ast téch, kteri
moderni Ié¢bu nemaji (2 019). Odbornici odhaduji, Ze v tuzemsku je kolem 20 000 lidi

s roztrousenou sklerdzou. ,,Vérime, Ze do dvou let budeme mit podchycenu vétsinu pacienti
sledovanych v RS centrech,” dopliiuje doc. Horakova.

Vyznamny pfinos registru ReMus$ spociva také v ochrané pacientu s RS pred pripadnymi
nezadoucimi ucinky lécby. Podle prof. Evy Kubala Havrdové, vedouci nejvétsiho ¢eského RS centra
pfi VSeobecné fakultni nemocnici v Praze, chce Evropska agentura pro lécivé pfipravky (EMA)
hodnotit dlouhodobou bezpecnost a Ucinnost IéCby pravé cestou nezavislych registru. ,Je tady
maximdlIni snaha mit registry vazané k prislusné nemoci, a ne ke konkrétnimu léku,”“ dopliiuje prof.
Kubala Havrdova. Narodni registr je podle specialist klicovy ve sbéru platnych dat tykajicich se
Evropé, cennost registru pak spociva prfedevsim v kontrole a ovéfovdni dat,“ dodava Jana
Vojackova z Nadacniho fondu IMPULS.

Podle nejnovéjsich, nyni poprvé zvefejnénych dat jsou mezi nemocnymi RS ze 71,7 % zeny. Nemoc
se nejc¢astéji projevi ve 31. roce. Vétsina pacient( s biologickou Ié¢bou — 73,9 % — pracuje na piny
nebo ¢astecny Uvazek a jen 34,1 % je v invalidnim dldchodu. Pfesné 6 pacientlim je méné nez 15
let. Nejvice, 3 002 pacient(, se lé¢i v RS centru ve VSeobecné fakultni nemocnici v Praze, coz
predstavuje 23,1 % ze vSech sledovanych. Data z registru také ukazuji rozdily mezi témi, ktefi jsou
na biologické Ié¢bé, a témi, kteri na biologické 1é¢bé nejsou. Zatimco 56,4 % pacientl na moderni
[éCbé nevyuZziva socidlni davky, u téch bez biologické |é¢by je to pouze 25,4 %.
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Ztizovatelem registru ReMus je Nadacéni fond IMPULS, ktery jej financuje z dartd. Odbornym
garantem registru je Sekce klinické neuroimunologie a likvorologie (SKNIL) Ceské neurologické
spole¢nosti CLS JEP. Jednotlivé zpravy z registru |ze dohledat na strankdch www.nfimpuls.cz.

O roztrousené sklerdze

Roztrousena sklerdza je chronické zanétlivé onemocnéni centralniho nervového systému, jehoz pficina neni
doposud zndma. Toto onemocnéni propukd 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 lé¢ba ¢&i prevence je tézka. Na celém svété trpi RS 2,5 miliénu nemocnych, v Cesku se odhaduje pocet
pacientld na 20 tisic. Nemoc se vyskytuje hlavné ve stfednich a chladnéjSich zemépisnych Sitkach. Rizikovymi
faktory nemoci jsou kromé genetické dispozice EB virus (Ebstein-Barrové virus), koufeni a nedostatek
vitaminu D. Informace o roztrousené sklerdze Ize nalézt i na portdle www.rskompas.cz.

0O Nadacnim fondu IMPULS

Nadacni fond IMPULS vznikl v roce 2000. Jeho cilem je podporovat projekty v oblasti védy, vyzkumu a
terapie pacient s roztrousenou skleré6zou mozkomi$ni v CR. Pfispiva zejména na fyzioterapii

a psychoterapii, které nejsou hrazeny z vefejného zdravotniho pojisténi, vénuje se podpore vzdélavani

a osvétové Cinnosti. Jako jedina nestatni neziskova organizace v EU je zfizovatelem celostatniho Registru
pacientd s roztrousenou sklerézou (ReMusS) a jeho financovani zajistuje z vlastnich zdrojud. Vice informaci na
www.nfimpuls.cz.

Kontakt pro média
Mgr. Markéta Pudilovd, market.pudilova@gmail.com, +420 776 328 470

Mgr. Veronika Ostra, ostraveronika@gmail.com, +420 776 245 881
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