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Vitejte!

vz

VéZzenf a milf pratelé,

rok 2020 nds v3echny proved! cestami, o jejichZ existenci jsme v pfedeslych letech neméli se-
bemensi tuseni. Byl to rok plny vyzev, ale také rok, kdy jsme méli kone&né ¢as vydechnout, ob-
ratit se do sebe a nastavit si nové priority. Postavit si onen pomysiny domecek z karet znovu
a jinak, moZna dokonce Iépe, neZ kdy predtim.

Osmy rok registru ReMuS byl rokem malych i velkych zmén; zmén technickych, profesnich
i lidskych. Zabydleli jsme se v novych samostatnych prostorech na Karlové namésti, pfijali
jsme do naseho tymu novou statisticku, ale také jsme vyrazné pokrogili v mezinarodni spo-
lupréci s dalsimi vyznamnymi registry. Na novou Grovefi jsme posunuli i spole¢né Gsili nas,
Iékarll i sester ze spratelenych RS center. Diky nyni testovanému systému MDS budeme v bu-
doucnu shirat data jeSté efektivnéji a kvalitnéji neZ doposud.

A'i kdyZ jsme se jako mavnutim kouzelného proutku vSichni ocitli v dobé velkych, a ne vzdy
Uplné pffjemnych zmén, nékteré véci zlstavaji stejné. Jen diky plodnym, dlouhodobym, Gpl-
nym a opakované kvalitnim datdim mdZe vyzkum i redlna praxe pfindSet hmatatelné vysledky.
Jen diky peclivé mravenéi préaci vSech miZeme zkvalitiiovat Zivoty lidi, ktefi si nadi pomoc
a podporu zaslouZz.

Dékujeme, Ze jste s namil

Vase

,My sami jsme tou zménou, na kterou jsme Cekali.”
— Barack Obama



Cemu se vénujeme

Aby mohla byt stale zkvalitiovana lécba pacientl s RS, je tfeba
dbat predevSim o spravny management péce o nemocné. K tomu
jsou tfeba jak data z registracnich studif, tak data o bezpe€nosti
a cinnosti lécby, demografii, téhotenstvi, kojeni, praceschop-
nosti ¢i napfiklad psychickém zdravi. A pravé o shér takovych
dat z redlné klinické praxe se v registru ReMuS stardme. Nasimi
stavebnimi kameny jsou dlouhodobost, systematicka plosnost,
Uplnost a opakovand kvalita.

ZASTOUPENT KRAJU MEZI PACIENTY
PODLE DAT REGISTRU REMUS
K 31. 12. 2020

20%

Kromé shéru dat, jejich peclivé kontroly, pozdéjsi analyzy a pfi-
prav vystupl se v (zké spoluprdci s jednotlivymi centry snazime
také objevovat stale nové cesty k tomu, jak sbirat data co nej-
efektivnéji a s co nejmensi chybovosti. Proto neustéle zdokona-
lujeme interni systémy, poradéme edukacni workshopy pro jed-
notliva RS centra nebo zavédime nové techniky porovnavani dat.
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Co zUstava stejné

— Shér dat
— Kontrola kvality dat
— Analyza dat a pfiprava vystup

Stejné jako Rim nebyl postaven za den, ani my jsme se neza-
fadili mezi nejlepsi registry v Evropé prfes noc. Prvni export
dat probéhl uz v roce 2013, tehdy ze tfi zapojenych center
— VSeobecné fakultni nemocnice v Praze, Nemocnice Teplice
a Nemocnice Jihlava. Tento export €inil v sou€tu 2920 pacientd.
Postupem &asu se pfipojilo dalsich 12 RS center z celé Ceské re-
publiky (Fakultni nemocnice v Motole, Fakultni nemocnice Plzef,
Nemocnice Pardubického kraje, Fakultni nemocnice Ostrava,
Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady, Thomayerova nemoc-
nice, Fakultni nemocnice Hradec Krélové, Fakultni nemocnice
Brno, Fakultni nemocnice Olomouc, Nemocnice Ceské Budgjovice,
Fakultni nemocnice u sv. Anny v Brné a Krajska nemocnice T. Bati

VYVO0J POCTU PACIENTU V REGISTRU REMUS 2013—2020

20 000

ve ZIing) ze vSech 14 geskych krajd. Diky peglivé praci kazdého
jednotlivého RS centra se poCet pacientll v registru neustéle
zvySuje — v roce 2020 shirdme data od 17 485 pacient( z pred-
pokladanych 20-22 000.

Podrobnou souhrnnou analyzu provadime u ¢&asti pacientd
s nejaktudlnéjsimi daty. V praxi to znamend, Ze maji zazname-
nanou alespoii jednu ndvstévu v poslednim roce nebo ptlroce.
Pocet téchto pacient(l poprvé za historii registru mirné poklesl
a pro analyzu evidujeme celkem 14 597 pacientll bez ohledu
na zpUsob lécby.

15000

10 000

5000

pocet pacientd
v registru

pocet pacientd
s aktudinimi daty

odhad celkového
poctu v CR



Kromé toho, Ze pro RS centra jednou ro¢né peclivé zpracovavame
vystupni zprévy, zpracovavame také data pro komeréni i aka-
demickou oblast. V roce 2020 bylo zpracovéno 6 mimoradnych
vystupd.

Jiz druhy odborny ¢lanek na téma RS od doc. MUDr. Dany
Horakové, Ph.D. s ndzvem ,Jaka data nabizi celostatni registr
pacient s roztrouSenou sklerézou ReMuS?" publikoval vy-
znamny €asopis Neurologie pro praxi. V neméné vyznamném od-
borném Easopise Frontiers in Neurology byl v prosinci publikovan
¢lanek “Comparison of Therapies in MS Patients After the
First Demyelinating Event in Real Clinical Practice in the
Czech Republic: Data From the National Registry ReMuS"
od MUDr. Zbyska Pavelka, Ph.D. a autorského kolektivu. Oba tyto
pociny jsou diikazem toho, Ze informace z naseho registru skvéle
slouzi také k publikaéni €innosti [ékaru.

NaSe data prochdzi pravidelnou a soustavnou kontrolou kvality,
aby se registr i nadale mohl pysnit devizou dostate¢né vérohod-
nych Gdajd. Diky této Ctyfndsobné kontrole poskytujeme vy-
stupy, které vyznamné pfispivaji k hlub$imu poznani nemoci jako
takové v mnoha dlouhodobych i jednordzovych, Eeskych i zahra-
ni¢nich projektech a studiich.

BEZPECNOST A UCINNOST LECBY

Ceské republika je v oblasti roztrousené sklerézy vyjime&na
v rychlosti nasazeni l1é¢by pacientiim s RS — to musf totiZ podle
zékona probéhnout do ¢ty tydni od stanoveni diagnézy. Vybér
spravné |éChy s sebou ale samozfejmé nese velkou zodpovédnost
na strané lékafd a dnes jiZ i na strané pacientl. Kazdy lék ma své
prinosy i rizika a obé strany této pomysiné mince je vZdy tfeba
velmi peclivé zvaZit. Pro ziskani co nejvétsiho mnoZstvi dile-
Zitych informaci 0 moznych neZadoucich acincich jsme se k po-
zorovani téchto rizik pripojili i my. Druhym rokem béZici projekt
TOPIK.CZ (Long-term surveillance of patients with multiple sclero-
sis to report progressive multifocal leukoencephalopathy and other
serious opportunistic infections among patients treated with nata-
lizumab) je tFiletd bezpegnostni studie v rezimu registru ReMuS
(tzv. PASS study), jejiZ cilem je zmapovat pFipadné zdvazné neza-
doucf Giginky u kazdého, kdo v Ceské republice uZiva natalizumab.

Kromé bezpeénosti Ié¢by nesmime zapomenout ani na jeji G¢in-
nost — kazdy z nds totiz reaguje na konkrétni 1ébu jinym zpdso-
bem. Jsou pacienti, kterym po mnoho let vyhovuje jediny prepa-
rat, ale i taci, ktefi ten spravny najdou tfeba aZ na treti pokus.
V registru ReMuS nés zajima, zda je Iécba pro konkrétni pacienty
z Uhlu redlné klinické praxe Gsp&snd. Touto problematikou se za-
byva napfiklad t¥iletd epidemiologickd studie ,Czech pharmaco —
epidemiological real word data study focused on effectiveness of dif-
ferent disease modifying drugs”.



Jak ménime svét RS

PROPOJENI SE ZAHRANICIM

THE BIG MULTIPLE SCLEROSIS DATA NETWORK, ZKRACENE
BMSD A RCN NEBOLI RESEARCH COLLABORATION
NETWORK

V radmci roku 2020 se registru ReMuS podafilo postupné prohlou-
bit spolupréci s vyznamnymi registry Evropy a svéta sdruZenymi
do neformalini skupiny BMSD, jejimZ hlavnim dlouhodobym cilem
je zlepsit Zivot pacientd s RS prostfednictvim kvalitniho shéru
dlouhodobych dat.

Vedle této skupiny se registr ReMuS zapojil také do uskupenf
Research Collaboration Network (RCN), které sdruzuje celkem
devét svétovych registrli v€etnéd mezinarodni MSBase sidlici
v australském Melbourne. Koordinacnim strediskem zastitujicim
jednotlivé projekty je Svédsky Karolinska Institutet, znamy napfi-
klad udélovanim Nobelovych cen. V prvnich dvou fazich projektu

vyzkumu sekundarné progresivni formy roztrousené sklerézy
se spojilo pét registrd RCN — britsky, cesky, dansky, némecky
a $védsky. Hlavnim cilem tohoto projektu bylo na datech z realné
klinické praxe ovéfit a doporu€it vhodnost riiznych metod pro
diagnostiku sekundarni progrese RS. Jsme radi, Ze jsme do tohoto
projektu mohli v roce 2020 prispét hned druhym nejvétsim obje-
mem dat. Kli€ova zjisténi prvni faze byla jiz sou€asti prezentace
na mezinarodnim kongresu ACTRIMS—ECTRIMS 2020, o kterém
pfinasime zpravu nize.




CLARION

O bezpe€nostni studii CLARION jsme se zminili jiz ve zpravé
za rok 2019, kdy jsme zahajovali prvni diskuse o G¢asti na tomto
projektu. V roce 2020 jsme jiz poloZili zaklady Ceské acasti
a prosli Gvodnf fazi, jejimZ hlavnim cilem bylo posouzeni kvali-
tativni stranky registru ReMuS a spInéni naro¢nych pozadavkd
kladenych Evropskou lékovou agenturou a drZzitelem licence
na zapojené registry. Nékolik mésict trvajici aktivity byly v listo-
padu 2020 zakong&eny kladnym doporucujicim stanoviskem pro
¢ast registru ReMuS v této studii.

NMOSD REDI

Neuromyelitis Optica Spectrum Disorder (NMOSD), nebo také
Devicova choroba, je stejné jako roztrouSend skleréza demyeli-
nizatni onemocnéni nesouci nékteré spole¢né znaky s RS. Proto
se miZe stat, Ze pacient je nejprve diagnostikovan jako pacient
s roztrousenou sklerzou, ale pozdéji je jeho diagndza upfesnéna
na NMOSD. V registru ReMuS jsme dosud neméli vybudované po-
stupy systematického shéru dat o 1é¢bé pacientd s touto diagné-
zou. Rozhodli jsme se to zménit projektem NMOSD ReDi, jehoZz
posledni &tyfi pismena odkazuji pravé na Registr a Digitalizaci
téchto dat. Diky projektu, jehoZ zéklady jsme poloZili v roce 2020,
bude moZné realizovat stejné kvalitni analyzu dat mnoha desitek
pacientd s timto mimofradné nevyzpytatelnym onemocnénim
jako u pacientl s roztrou$enou sklerézou. Prvni vysledky ogeka-
vame jiZz na konci roku 2021.

BENCHMARKING

Jak mdZe potvrdit kazdé z patnacti zapojenych RS center, v re-
gistru ReMuS klademe mimoradné vysoky ddraz na kvalitu shéru
dat. Pravidelnou aZ CtyFstupiiovou kontrolou dat tak prochazeji
data vSech center dvakrat rocné. Existuji ale oblasti registru, kde
nelze pouze ze zaznam@ samotnych rozpoznat problém. V roce
2020 jsme tak poloZili zaklady benchmarkingu center napfiklad
v oblastech relapst nebo téhotenstvi. Diky benchmarkingu Ize
rozpoznat neoGekdvané vykyvy v datech jednotlivych center
a nalézt potencidlni problém v Gplnosti dat. Diky tomu dokaZeme
poskytovat RS centrim jesté hodnotnéjsi zpétnou vazbu nez
doposud. Na prvotni Gspéchy tohoto projektu nyni déle navazu-
jeme, protoZe oblasti vyZadujicich zvIa$tni péci je vice.

ROZTROUSENE SPOLECNE

Ve spolupraci s mistnimi pobo¢nymi spolky pacientské organi-
zace Unie Roska pFipravuje tym registru ReMusS projekt s ndzvem
,Roztrousené spolecn&”. Jeho cilem je pozvat ke spolupréci s re-
gistrem ReMusS ty, ktefi nejsou éCeni v patefnich RS centrech.
V budoucnu mohou vysledky projektu napomoci ke zpfistupnéni
novych typC komplexni1écby prévé tém, pro néZ do nedavné doby
nebyla Zadna z modernich terapii vhodna. Prvni vysledky projektu
miZzeme o€ekavat na konci roku 2021.



KLICOVE OKAMZIKY
ROKU 2020

EDUKACNI WORKSHOP
REGISTRU REMUS, PRAHA
15. 1. 2020

V lednu 2020 probéhla prvni ze série edukacnich workshopli
registru ReMuS pro odbornou vefejnost, o ktery se posta-
rala projektova Feditelka registru Mgr. Jana Vojackova, MBA
a doc. MUDr. Hordkova, Ph.D. O registru se zde hovofilo prede-
v8im z hlediska jeho celkového vyznamu pro pacienty s RS i pro
odhornou a lékafskou obec. Zdiraznény byly také benefity Siro-
kého vyuZiti registru a moznosti vytéZeni dat nejen v ramci Ceské
republiky.




THE BIG MULTIPLE SCLEROSIS
DATA NETWORK PRACOVNI
SETKAN{, LYON, FRANCIE
12.—14. 2. 2020

Cinnost uskupeni BMSD (The Big Multiple Sclerosis Data
Network) byla zahajena v roce 2014 narodnimi registry Svédska,
Francie, Danska, Itdlie a mezinarodni databazi MSBase. Diky kva-
litni praci vSech, ktefi se na €innosti registru ReMuS podileji, nyni
toto uskupenf zahrnuje i registr Ceské republiky. Tato neformalni
skupina kvalitnich MS registr( umoZriuje spole¢nou analyzu vel-
kého mnoZstvi klinickych dat; celkovy pocet pacientl v této sku-
piné presahuje ¢islovku 200 000.

Unorové setkani ve francouzském Lyonu probéhlo ve znament in-
tenzivni spoluprace vSech registr(, zdokonalovani spole¢né prace
s daty a harmonizace pravidel pro interpretaci dat.

V rdmci dvou dn( se uskutecnilo jednani data manaZzer( ze vSech
z(Castnénych zemi a také jejich setkani s Fidicim vyborem.
Diskutovaly se planované a jiz probihajici bezpe¢nostni studie
a také mimoradné zajimavy projekt v ramci grantového pro-
gramu Evropské unie HORIZON 2020. Tento mezinarodni projekt
EuCoMS zaméfeny na shér dat o pfidruzenych onemocnénich
a propojeni s dalsimi ndrodnimi zdravotnickymi databdzemi
by v budoucnu mohl posunout vyzkum lécby RS jesté dale.

Zavér setkani byl ve znameni jednani se zastupci vyrobcl 1é¢i-
vych preparétd, které na zékladé poZadavk( EMA (Evropské é-
kové agentury) realizuji ke svym lékiim bezpe&nostni studie, je-
jichZ aktudlIni stav byl na setkanf prezentovan.
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TISKOVA KONFERENCE
25. 5. 2020

Tiskova konference byla v letoSnim roce v mnoha ohledech netra-
di¢ni. Poprvé v historii Nadaéniho fondu IMPULS i registru ReMuS
probihala online. A téma bylo pfihodné — ékafi a specialisté ho-
vorili nejen o reakcich RS pacientli na aktualni koronavirovou
krizi, ale také o nutnych reakcich ,na druhé strang stolu”, u lékafi
Ci sestricek. Ukdzalo se, Ze pacienti s RS maji pfed koronaviro-

vym ohroZenim urgity naskok — at uz diky pravidelnému uzivani

vitaminu D nebo diky zvySené hygienické opatrnosti, na kterou
jsou zvykli i ve svém béZném Zivoté. Vzhledem k vysoké na-
vStévnosti jednotlivych RS center museli také lékafi velmi rychle
vyreSit problém s rozestupy a bezpe€nosti, aby tak zamezili
zbyte&nému $iteni viru. V ten moment pfisla na fadu mimo jiné
i telemedicina. Ackoli klasické setkavani plné nahradit nemiZze, jeji
vyhody lékafi i jejich klienti vyuZiji ur€ité i v budoucnu.

MEZINARODNI KONGRES
ACTRIMS—ECTRIMS
11.-13. 9. 2020

Svétovy neurologicky kongres Actrims—Ectrims mél v roce 2020
probéhnout ve Washingtonu. I kdyZ se odbornici z obou stran
Atlantiku kvdli pandemii nakonec setkali pouze virtualng, pfineslo
toto setkani své ovoce. Jednu z Gvodnich ¢asti celé akce mode-
rovala prof. MUDr. Eva Kubala Havrdova, CSc., €eska neurolozka
a svétové uznavana odbornice na RS problematiku z prazské
VSeobecné fakultni nemocnice. Registr ReMuS pfispél do pro-
gramu prostfednictvim védecké skupiny Research Collaboration
Network (RCN). Byly prezentovany viechny pfedloZené abstrakty,
dva z nich dokonce v podobé osobné prezentovanych prispévki

védeckého sympozia. O prvni z pfednasek s tématem sekundarni

progrese RS se postaral prof. Jan Hillert, mimoradné respekto-
vany |ékaf a védec z Oddéleni klinickych neurovéd Svédské uni-
verzity a nemocnice Karolinska Institutet. Druhou prednasku
ved| Lars Eric Forsherg, data manaZer Svédského registru RS
a autor €i spoluautor vice neZ 40 védeckych publikacich z oblasti
neurologie, zobrazovacich metod a RS.
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Ongoing disease modifying treatment associated
with mis-classification of secondary progressive
as relapsing-remitting multiple sclerosis

J. Hillert!, L. Forsberg', A. Manouchehrinia', R. Ramanujam’, T.

. Klyve', J. Drahota?, D. Horakova?, H. Joensen?,
Y, D. E\Ienberger‘S A. Stahmann5, A. Van Der Walt5, J.

Validation of three Secondary Progressive Multiple Sclerosis classification
methods in five registries within the SPMS Research Collaboration Network

Objective classification methods result in an increased proportion of
secondary progressive multiple sclerosis in five patient registries

A. Glaser?, L. Forsberg?, A. Manouchehrinial, R. Ramanujam?, T. Spelman?,
P. Klyvel, ). Drahota?, D. Horakova3, H. Joensen?, M. Magyari‘,

D. Ellenbergers, A. Stahmann®, A. Van Der Walts, J. Rodgers’, R. Middleton?,
R. Nicholas8, V. Bezlyak?, N. Adlard®, T. Hach?, C. Lines?, J. Hillert!

IKarolinska Institutet/Stockholm/Sweden, ZCzech national multiple sclerosis patient registry ReMus, IMPULS
Endowment Func)/Prague/Crech Republic, Firs Faculty of Medicine, Charles University and Genera) University
Hospita in rague/Prague/ Crech Republic “Danish Multiple Sclerosis Csn(er/G\astruD/DEnmark
Forschungs- Mon
VIC/Austialia, Swansea University Medical School/Swansea/United Kingdom, 'imperial College
London/London/United Kingdom, Novartis Pharma AG/Basel/Switzerland




VYSTAVA POBOCNEHO SPOLKU
UNIE ROSKA V PLZNI
10. — 31. 10. 2020

V ramci nikdy nekonCici osvéty o roztrouSené skleréze a jejich
aspektech uspofadala regiondini pacientska organizace Roska
Plzefi ve spolupraci s Centrem pro diagnostiku a l1é€bu demyelini-
zacnich onemocnéni RS centrem fakultni nemocnice Plzef infor-
mativni vystavu v prostorach Obchodniho centra Globus. Kromé
Nadaéniho fondu IMPULS a ndrodniho registru ReMuS se zde
predstavilo také RS centrum FN Plzen, 1azeriské zafizeni zamérend
na pacienty s RS ¢i dal3f neziskové organizace se stejnym cilem.

EDUKACNI SEMINAR PRO SESTRY
16. 10. 2020

Leto3ni edukacni seminar pro sestry z RS center v ramci projektu
dlouhodobé edukace se supervizi se z plivodniho bfeznového
data pFesunul na podzimnf termin.

Tato skvéla a pfinosna akce ma za cil poskytnout nutnou a po-
tfebnou psychickou podporu nelékafskym pracovnikiim RS cen-
ter a je jednou z GCinnych prevenci proti moZnému vyhorent.

let a aktudlni workshop se zaméFil pfedevsim na tymovou reflexi
profesnich udalosti, hledani variant a moZnosti FeSeni situacf,
¢i zvySovani interpersondlnich kompetencf jedince i tymu. To vSe
v konecném dUsledku pFinasi vy$si prosperitu nejen jednotlivym
RS centrlim, ale pfedevsim jednotlivym pacientlm v nich.
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Kdo jsme my, lidé registru ReMuS?

ReMuS — to je Cesky celostatni registr pacientl s roztrouSenou
sklerézou. Je to uZ vice neZ osm let, co pracujeme na shéru dat,
podporujeme védecké a vyzkumné aktivity a pomahame tak zjis-
tovat cinnost jednotlivych druht 1é&by €i sledovat jeji rizikovost,
kterd mlze vést k progresi nemoci. Mapujeme aktudlni a skutec-
nou situaci v Ceské republice. Z priblizng 22000 lidi zasazenych
roztrou$enou sklerézou shirdme data od 17485 pacientd, ktefi
nam udélili sv{j informovany souhlas. Ten je také jedinou podmin-
kou pro vstup do registru — nezalezi na véku, pohlavi, stadiu ne-
moci, typu léCby ¢ misté bydlisté. Shirame systematicka, plosna,
Gpln4, dlouhodobé a opakované kvalitni data. Pfesné takovéa data
totiZ potfebujeme, abychom mohli pacientlim pomoci ve spravny
¢as najit tu spravnou lécbu. Jen kvalitni data z realné klinické

moznosti lé&by RS.

Pole plsobnosti registru ReMusS se s jeho pribyvajicimi roky po-
stupné rozsifuje. V prvnich dvou letech jeho existence jsme shi-
rali pouze data pacient( légenych biologickou lé&bou (DMD 1é&-
bou), ve tfetim roce jsme zacali sledovat i pacienty, ktefi netrpf
atakovitou formou nemoci. Spolu s jednotlivymi RS centry po-
kryvédme (zemf celé Ceské republiky a navazujeme Uisp&$né spo-
luprace i se zahrani¢nimi registry a mezindrodnimi vyzkumnymi
tymy. UBastnime se mezindrodnich neurologickych konferenci
a kongres( a stéle hleddme nové moZnosti a zpisoby, jak pfi-
spét k vétsi bezpecnosti a Ucinnosti Iécby — a tak i ke kvalitnéj-
§imu a spokojenéj§imu Zivotu konkrétnich pacientd. Lidi z masa
a kosti, ktefi maji své vlastni prib&hy, své vlastni sny a planya kte-
rym jako nezvany host do Zivota vstoupila roztrousend skleréza.
I kdyZ tuto nemoc stéle jeSté neni mozné pIné vylécit, vérime,
Ze je naprosto zésadni zpomalit jeji prabéh a zmirnit mozna zdra-
votni omezent, kterd ji provazeji. Véfime, Ze na kazdém clovéku
zéleZi — a Ze jen dlouhodobd a petliva prace ve shéru dat mize
v této oblasti pfinést Zadané pozitivni zmény.

MGR. JANA VOJACKOVA, MBA
Projektova Feditelka registru ReMu$S

voxe

Kdyby Jana nebyla ¢lovékem, v fisi techniky by ur¢ité byla lokomotivou. Jejim nejvétsim darem
je totiZ uvadét véci do pohybu, a to silou az neuvéFitelnou. S nadhledem a notnou davkou gra-
cie je v naSem registru tim pfesnym kompasem, ktery udava smér nasich dalSich krokd. S vasni
pro cokoliv, do €eho se vrhg, si ale zaroven vzdy najde €as na to byt nam oporou ve chvilich,
kdy nevime kudy a kam. Jana totiZ patfi mezi ten druh lidi, na které je vZdy a za kazdych okol-
nosti spolehnuti — a to nejen pracovné, ale také lidsky.

Nové sily nejradéji nabird na Cerstvém vzduchu a s rodinou, na zahradg, nebo v pfirodg, takze
kdyZ na chvilku ,vypne motor”, najdete ji pravé tam.

janavojackova@multiplesclerosis.cz
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DOC. MUDR. DANA HORAKOVA, PHD.
Odborny garant registru ReMu$

Dana réda Zertuje o tom, Ze spole&né s Janou jsou ,spolumatkami” naeho registru. A nezbyva
neZ ji dat zapravdu, protoZe bez jejtho neutuchajiciho nasazeni, nadSeni a erudice by dnes
ReMuS nebyl tam kde je. Osud ji dal do vinku krasnou lidskou kombinaci — je vyborna Iékarka,
dobra manaZerka a predevsim skvély clovék. AC je sama jako |ékarka, vysokoSkolska peda-
gozka a vedouci mnoha védeckych projektl velmi vytiZzena, nebyla by to ona, kdyby si nevy-
Setfila €as na to, co ma nejradéji — sport a rodinu.

dana.horakova@vfn.cz

ING. JIRT DRAHOTA
Manazer klinickych studii registru ReMuS

KdyZ jsme se rozhodli najit k nam do tymu dalSiho srdcare, nasli jsme si pravé Jirku. Véda,
technika, lidé a obchod. Zdanlivé spolu nesouvisejici oblasti a presto v nich Jirka dokézal najit
propojent a radost. Stastna nahoda, kterou dokéZe napsat jen sam Zivot, jej v Fijnu 2019 pFi-
vedla do naSeho tymu, kde s nadSenim vytvafi podminky pro €eskou G€ast v mezinarodnich
vyzkumnych projektech a je u nas v registru prévé tim, komu neunikne Zadny detail. MdZete
se tak spolehnout, Ze si v8imne véci, které ndm ostatnim lehce proklouznou mezi prsty —
a jeSté je svym sedmym estetickym smyslem vylepsi na vybornou. A kdyZ ndhodou nenf ve své
kanceldri, mZete ho potkat nékde v cizich krajich, které jsou jeho druhou radostt.

jiridrahota@multiplesclerosis.cz

15


mailto:jiridrahota@multiplesclerosis.cz

16

BC. KATERINA TICHA
Asistentka registru ReMu$S

V ReMuSu je to pravé Kéta, kdo se stard o to, aby vSechno probihalo hladce. At uz jde o ko-
munikaci s partnery ¢i spolupracovniky nebo o zaji§téni véci, které nas ostatni moc nebavi.
Ackoliv jeji prace neni vZdy vidét navenek, jsou to pravé jeji svédomitost a peclivost, kterymi
zasadné pomaha kazdému z nés...a hlavnég, kdyZ je potfeba, sahne do Sanonu a ma to!

A€ klidna a zdanlivé skutecné ticha, skryva se v ni neuvéFitelna vnitfni sila a pfedevsim Cista
lidskost. Miluje €eStinu a dokéZe ji krdsné uplatnit nejen svych versich, ale i v hudbé, ve které
dokaze byt surové opravdova, presné takova, jakou ji zname z registru. A kde Cerpa energii?
V zajimavych krajinach, sama, dobrovolné odlou¢ena od pretechnizované civilizace.

katerinaticha@multiplesclerosis.cz

MGR. ZDENEK TELICKA
IT podpora registru ReMu$S

Zdenda je svymi vlastnostmi zdobnou sou¢ésti naseho registru. Velky optimista a nadSenec,
pro kterého je registr srde€ni zaleZitosti a sou€asné i velkou vyzvou. Bohaté pracovni zkuSe-
nosti vklada ve volnych chvilich pravé sem k nam. Neni nic, co by po celé republice nevyfesil.
Ve vztahu k registru je neskute¢nym Setfilkem — vi, Ze penéz neni mnoho, a tak nejprve dlouho
premysli, a pak pfijde s naprosto originalnim a jednoduchym FeSenim, které stoji pétkrat
méné neZ vSechny ostatni navrhy. Ve volném Case je to ale pfedevsim gurman a velky pat-
riot. Chcete jit do dobré restaurace? Chcete poradit dobry mok? Nebojte se obrétit na naseho
Zdendu! S naprostou jistotou vam doporuéi kvalitu v rodné Ostravé, v pracovni Praze &i v Brné,
kde pomé&ha malym Eeskym vinarim sklizet Grodu a vyrabét skvélé eské vino.

remus@multiplesclerosis.cz



ING. ET ING. ANETA MAZOUCHOVA, PHD.
Statisticka registru ReMu$S

0 tom, Ze v registru ReMusS hraji Cisla naprosto zasadni roli nemdZe byt pochyb; jejich spravné
uchopeni, analyzu a predevsim nasledné zavéry maji ale vZdy na starosti lidé. Nejnovéjsi po-
sila naSeho tymu, vynikajici statistitka Aneta, se bezchybné a s nasazenim orientuje v divoké
dZungli procent, podild, kFivek €i koeficientd. To vSe proto, aby nas registr dokazal z €isel zis-
kat co nejpresnéjsi odpovédi na otazky lékar(i, védcd, partnerd i odbornikl z rdznych oblasti
zdravotnictvi a socialni péce.

Ze je statistika véda krasna a presna, presvédéuje kazdym dnem nejen nas, ale i své studenty
na vysoké Skole, kde vyucuje. KdyZ potfebuje nabrat nové sily, travi ¢as na Moravé se svou rodi-
nou — s manzelem Petrem a dvoj¢aty Jakubem a Anickou nebo si jen rada posedi u dobrého vina.

anetamazouchova@multiplesclerosis.cz

ZAKLADATELE A RiDicf ORGANY REGISTRU REMUS
K 31. 12. 2020

Zakladatelem registru ReMuS je Nadaéni fond IMPULS, ktery pini funkci vlastnika dat,
spravce registru a jeho provozovatele. Sekce klinické neuroimunologie a likvorologie CLs
CNS JEP (SKNIL) prevzala tlohu odborného garanta na zékladé spoleéného Memoranda
o spolupraci.
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Co nas ¢eka a nemine

ROZTROUSENE SPOLECNE

Tento projekt by se mohl smé&le jmenovat ,Pacienti sob&”. Z inici-
ativy pacient samotnych se zrodila my3lenka, Ze a¢ néktefi ne-
jsou léCeni v ramci specializovanych RS center, radi by se svymi
daty a podnéty zapojili do registru ReMuS. Pravé pro né nakonec
v roce 2020 vznikl projekt, jehoZ cilem je jeSté |épe zmapovat

situaci pacientd, ktefi doposud v registru nebyli, ale jsou spojeni
v pacientském spolku Unie ROSKA. Na konci roku 2020 byly po-
loZeny zaklady projektu a v roce 2021 je pfed nami samotny roz-
jezd, ktery bude znamenat dal$i milnik v Zivoté registru ReMus.

VYVO0J POCTU PACIENTU V REGISTRU REMUS DLE AKTUALNI LECBY 2013—2020
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= RoztrouSené spole¢né bez biologické 1échy === s biologickou Ié¢bou
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RCN SPMS STUDY 3

Teti z Fady studii o sekundarné progresivni formé RS navazuje
na predchdzejici dvé Casti a posouva je jeSté dale. Kromé rozsiteni
této studie o dalsi partnerské RCN registry nas od roku 2021 ceka
také analyza mnoha zajimavych faktor(, které se sekundarné
progresivni fazi RS souviseji, napfiklad klinické a demografické
charakteristiky, frekvence relapst, efekt |écby, rezonan¢ni akti-
vita Ci stupef postiZeni. Hloubkové analyzy se docka predevsim

vyvoj disability sekundarné progresivnich pacientd v priibéhu let
v kontextu rizné 1écby a dalSich parametr(. Z&sadné inovativni
je tato studie tim, Ze na pacienty nahliZi optikou vech €tyf me-
tod, jak sekundarni progresivni fézi RS odhalit — od odborného
posouzeni lékafem aZ po automatizované metody dle studie
EXPAND, australské metody MSBase dle Johannese Lorscheidera
a metodu Decision Tree Svédské Karolinska Institutet.

THE BIG MULTIPLE SCLEROSIS DATA NETWORK, ZKRACENE BMSD

Mezinarodni skupinu registr BMSD jsme jiz predstavili.
Mimoradné dalezitym a komplexnim Gkolem, ktery pfed nami
v ramci BMSD stoji v roce 2021, je ziskani kladného stanoviska
nejvyssi evropské instituce pro zdravotnictvi — Evropské lékové
agentury (EMA) — ve véci realizace bezpe&nostnich studif. Tyto
studie musi provadét kazdy vyrobce IéCivych preparatd, ktery
uvede novy lék na trh. Jejich cilem je dlouhodoby monitoring

MDS

Velkym Gkolem, ktery leZi pfed registrem ReMuS i vSemi patnacti
specializovanymi RS centry, je postupny pfechod na moderni
nastroj sbéru dat jménem MDS. Tento software je unikatné za-
méreny na specifika onemocnéni RS i jeji 1é¢by. Na jeho postupné
implementaci dlouhodobé pracujeme.

bezpe&nosti Iécby v podminkach realné praxe. Doposud byly tyto
studie doménou specializovanych spolecnosti. Pokud se podafi
dosahnout stavu, kdy EMA udéli BMSD, véetné Eeského registru
ReMus, certifikaci, bude role registr v budoucnosti zcela zdsadni
a umozni poskytovat plosny pohled nejen na bezpe&nost jednot-
livych k.
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Dékujeme!

Dékujeme koleglim z Nadaéniho fondu IMPULS za jejich usilf,
v8em nasim partnerdm za jejich podporu, jednotlivym spolupra-
covniklim v RS centrech po celé republice za jejich kaZzdodenni
poctivou praci a v neposledni fadé také pacientdm, kteff se léta
dobrovolné a zcela nezistné podileji na rozsifovani plisobnosti
registru ReMuS. ZvIastni podékovani patfi doc. MUDr. Dané
Horakové, PhD. za dlouholetou neutuchajici pracovni i psychickou
podporu naseho registru.

,Nadéje je stav ducha, ktery dava smysl
nasemu Zivotu.”
— Vdclav Havel



weh: www.multiplesclerosis.cz
facebook:  facebook.com/nfimpuls
Instagram: instagram.com/nfimpuls
LinkedIn: linkedin.com/company/remus-cz
email: info@multiplesclerosis.cz
telefon: +420 605 169 222

Registr ReMuS

Nadaéni fond IMPULS
Katefinska 30, 120 00 Praha 2
Ceska republika
info@multiplesclerosis.cz
www.multiplesclerosis.cz
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