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Vítejte!
Vážení a milí přátelé,

rok 2020 nás všechny provedl cestami, o jejichž existenci jsme v předešlých letech neměli se-
bemenší tušení. Byl to rok plný výzev, ale také rok, kdy jsme měli konečně čas vydechnout, ob-
rátit se do sebe a nastavit si nové priority. Postavit si onen pomyslný domeček z karet znovu 
a jinak, možná dokonce lépe, než kdy předtím.

Osmý rok registru ReMuS byl rokem malých i  velkých změn; změn technických, profesních 
i  lidských. Zabydleli jsme se v nových samostatných prostorech na Karlově náměstí, přijali 
jsme do našeho týmu novou statističku, ale také jsme výrazně pokročili v mezinárodní spo-
lupráci s dalšími významnými registry. Na novou úroveň jsme posunuli i  společné úsilí nás, 
lékařů i sester ze spřátelených RS center. Díky nyní testovanému systému MDS budeme v bu-
doucnu sbírat data ještě efektivněji a kvalitněji než doposud.

A i když jsme se jako mávnutím kouzelného proutku všichni ocitli v době velkých, a ne vždy 
úplně příjemných změn, některé věci zůstávají stejné. Jen díky plošným, dlouhodobým, úpl-
ným a opakovaně kvalitním datům může výzkum i reálná praxe přinášet hmatatelné výsledky. 
Jen díky pečlivé mravenčí práci všech můžeme zkvalitňovat životy lidí, kteří si naši pomoc 
a podporu zaslouží.

Děkujeme, že jste s námi!

Vaše 

„My sami jsme tou změnou, na kterou jsme čekali.“ 
	 — Barack Obama

Mgr. Jana Vojáčková, MBA
projektová ředitelka  
registru ReMuS
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Čemu se věnujeme
Aby mohla být stále zkvalitňována léčba pacientů s RS, je třeba 
dbát především o správný management péče o nemocné. K tomu 
jsou třeba jak data z registračních studií, tak data o bezpečnosti 
a  účinnosti léčby, demografii, těhotenství, kojení, práceschop-
nosti či například psychickém zdraví. A  právě o  sběr takových 
dat z reálné klinické praxe se v registru ReMuS staráme. Našimi 
stavebními kameny jsou dlouhodobost, systematická plošnost, 
úplnost a opakovaná kvalita.

Kromě sběru dat, jejich pečlivé kontroly, pozdější analýzy a  pří-
prav výstupů se v úzké spolupráci s jednotlivými centry snažíme 
také objevovat stále nové cesty k tomu, jak sbírat data co nej-
efektivněji a s co nejmenší chybovostí. Proto neustále zdokona-
lujeme interní systémy, pořádáme edukační workshopy pro jed-
notlivá RS centra nebo zavádíme nové techniky porovnávání dat.

Zastoupení krajů mezi pacienty 
podle dat registru ReMuS  
k 31. 12. 2020
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Co zůstává stejné
— Sběr dat

— Kontrola kvality dat

— Analýza dat a příprava výstupů

Stejně jako Řím nebyl postaven za den, ani my jsme se neza-
řadili mezi nejlepší registry v  Evropě přes noc. První export 
dat proběhl už v  roce 2013, tehdy ze tří zapojených center 
– Všeobecné fakultní nemocnice v  Praze, Nemocnice Teplice 
a Nemocnice Jihlava. Tento export činil v součtu 2 920 pacientů. 
Postupem času se připojilo dalších 12 RS center z celé České re-
publiky (Fakultní nemocnice v Motole, Fakultní nemocnice Plzeň, 
Nemocnice Pardubického kraje, Fakultní nemocnice Ostrava, 
Fakultní nemocnice Královské Vinohrady, Thomayerova nemoc-
nice, Fakultní nemocnice Hradec Králové, Fakultní nemocnice 
Brno, Fakultní nemocnice Olomouc, Nemocnice České Budějovice, 
Fakultní nemocnice u sv. Anny v Brně a Krajská nemocnice T. Bati  

ve Zlíně) ze všech 14 českých krajů. Díky pečlivé práci každého 
jednotlivého RS centra se počet pacientů v  registru neustále 
zvyšuje – v roce 2020 sbíráme data od 17 485 pacientů z před-
pokládaných 20–22 000.

Podrobnou souhrnnou analýzu provádíme u  části pacientů 
s nejaktuálnějšími daty. V praxi to znamená, že mají zazname-
nanou alespoň jednu návštěvu v posledním roce nebo půlroce. 
Počet těchto pacientů poprvé za historii registru mírně poklesl 
a  pro analýzu evidujeme celkem 14 597 pacientů bez ohledu 
na způsob léčby.

počet pacientů 
v registru
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Vývoj počtu pacientů v registru ReMuS 2013–2020
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INFORMACE

JAKÁ DATA NABÍZÍ CELOSTÁTNÍ REGISTR PACIENTŮ  S ROZTROUŠENOU SKLERÓZOU REMUS?

Jaká data nabízí celostátní registr pacientů 

s roztroušenou sklerózou ReMuS?

doc. MUDr. Dana Horáková, Ph.D.

Neurologická klinika a Centrum klinických neurověd 

1. lékařská fakulta, Univerzita Karlova a Všeobecná fakultní nemocnice v Praze

Roztroušená skleróza (RS) je závažné neurologické onemocnění, které v České republice postihuje odhadem 20 tisíc pacientů. 

Nemoc zatím neumíme vyléčit, jedinou účinnou prevencí nevratné disability je včasné zahájení protizánětlivé terapie s trvalým 

monitoringem a úpravou terapie dle individuální aktivity nemoci. Zásadní význam pro vyhodnocení efektu a bezpečnosti léčby 

mají data z reálné klinické praxe. V České republice od r. 2013 pravidelný sběr těchto dat zajištuje celostátní registr ReMuS, jehož 

zřizovatelem je Nadační fond Impuls ve spolupráci s odbornou neurologickou společností. K 31. 12. 2019 byla v registru data od 

16 300 pacientů, z toho 14 823 pacientů mělo zaznamenánu alespoň jednu návštěvu v RS centru v průběhu r. 2019. Článek přináší 

výběr aktuálních dat o demografii, klinických parametrech a léčbě v registru ReMuS.

Klíčová slova: roztroušená skleróza, registry, ReMuS, Nadační fond Impuls.

What type of data does the ReMuS National Multiple Sclerosis Patient Registry offer?

Multiple sclerosis is a serious neurological disease that affects an estimated 20,000 patients in the Czech Republic. We are not yet 

able to cure the disease, the only effective prevention of irreversible disability is the timely initiation of anti-inflammatory thera-

py with continuous monitoring and adjustment of therapy according to individual activity of the disease. Data from real clinical 

practice are crucial for evaluating the efficacy and safety of treatment. In the Czech Republic since 2013, the regular collection of 

this data has been ensured by the nationwide ReMuS register, the founder of which is the Endowment Fund Impuls in coopera-

tion with the Czech Neurological society. As of 31 December 2019, data from 16,300 patients were in the registry, of which 14,823 

patients had at least 1 visit to the MS center during 2019. The article presents a selection of current data on demography, clinical 

parameters and treatment in the ReMuS registry.

Key words: multiple sclerosis, registries, ReMuS, Endowment Fund Impuls.

Proč potřebujeme registry?

Roztroušená skleróza (RS) je závažné neu-

rologické onemocnění postihující mladé osoby, 

častěji ženy. Neexistuje mnoho jiných onemoc-

nění, která začínají v takto relativně mladém 

věku (průměrná doba počátku je kolem 30 let 

věku), bez léčby vedou u většiny pacientů k zá-

važné invaliditě a současně neexistuje možnost 

účinné prevence nemoci. 

Za posledních 30 let došlo k zásadnímu 

posunu v oblasti poznání etiopatogenetických 

mechanismů, diagnostice a léčbě RS. Nemoc 

sice stále neumíme vyléčit, u podstatné části 

pacientů ale dnes umíme terapeuticky stav 

příznivě ovlivnit a pacienta dlouhodobě sta-

bilizovat. Vzhledem k přirozené variabilitě 

nemoci je ale nutné přistupovat k jednotli-

vým pacientům individuálně a tzv. jim ušít 

léčbu na míru. Lékař tak v každodenní pra-

xi musí kombinovat svou osobní zkušenost 

s „evidence based“ daty, která by mu měla 

poskytnout spolehlivé informace o konkrétní 

nemoci a efektu registrovaných léků. Zdrojem 

těchto evidence based informací jsou přitom 

zejména data z registračních studií, které se 

provádějí před vstupem léku na trh. 

Problémem je, že tato data jsou většinou 

pouze krátkodobá (2letá, max. 5letá), studie jsou 

prováděny u selektované skupiny pacientů (oso-

by bez ostatních komorbidit, vyloučeny jsou 

často děti a starší osoby, díky studijnímu proto-

kolu je zlepšená adherence k léčbě, aj.). V reálné 

praxi pak často pracujeme s odlišnou cílovou 

populací, pacienty polymorbidními, předléče-

nými řadou jiných preparátů, s horší adherencí 

k léčbě, navíc chybí dlouhodobá data, a to jak 
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Comparison of Therapies in MS
Patients After the First Demyelinating

Event in Real Clinical Practice in the
Czech Republic: Data From the
National Registry ReMuSZbyšek Pavelek 1*, Lukáš Sobíšek 1, Jana Šarláková 1, Pavel Potužník 2, Marek Peterka 2,

Ivana Štětkárová 3, Pavel Štourač 4, Jan Mareš 5, Pavel Hradílek 6, Radek Ampapa 7,

Markéta Grünermelová 8, Marta Vachová 9, Eva Recmanová 10, Francesco Angelucci 1,11,

Simona Halúsková 1 and Martin Vališ 11Department of Neurology, Faculty of Medicine and University Hospital Hradec Králové, Charles University in Prague,

Hradec Králové, Czechia, 2Department of Neurology, Faculty of Medicine and University Hospital Plzen, Charles University in

Prague, Plzeň, Czechia, 3 Third Faculty of Medicine, Charles University and Hospital Kralovské Vinohrady, Charles University

in Prague, Prague, Czechia, 4Department of Neurology, University Hospital and Masaryk University, Brno, Czechia,

5Department of Neurology, Faculty of Medicine, Palacky University and University Hospital Olomouc, Olomouc, Czechia,

6Clinic of Neurology, University Hospital Ostrava, Ostrava, Czechia, 7Department of Neurology, Hospital of Jihlava, Jihlava,

Czechia, 8Department of Neurology, Thomayer Hospital, Prague, Czechia, 9Department of Neurology, KZ a.s., Hospital

Teplice, Teplice, Czechia, 10Department of Neurology, Tomas Bata Regional Hospital, Zlín, Czechia, 11Memory Clinic,

Department of Neurology, Second Faculty of Medicine, Charles University and Motol University Hospital, Prague, Czechia

Background: Multiple sclerosis (MS) is a chronic inflammatory and neurodegenerative

disease of the central nervous system. Well-established drugs used for MS patients

after the first demyelinating event in the Czech Republic include glatiramer acetate (GA),

interferon beta-1a (IFNβ-1a), IFN beta-1b (IFNβ-1b), peginterferon beta-1a (peg-IFNβ-1a),

and teriflunomide.
Objective: The objective of this observational study was to compare the effectiveness

of the abovementioned drugs in patients with MS who initiated their therapy after the first

demyelinating event. Patients were followed for up to 2 years in real clinical practice in

the Czech Republic.
Methods: A total of 1,654MS patients treated after the first demyelinating event and

followed up for 2 years were enrolled. Evaluation parameters (endpoints) included the

annualized relapse rate (ARR), time to next relapse, change in the Expanded Disability

Status Scale (EDSS) score, and time of confirmed disease progression (CDP). When

patients ended the therapy before the observational period, the reason for ending the

therapy among different treatments was compared.

Results: No significant difference was found among the groups of

patients treated with IFNβ-1a/1b, GA, or teriflunomide for the following

parameters: time to the first relapse, change in the EDSS score, and

the proportion of patients with CDP. Compared to IFNβ-1a (44 mcg), a

Bezpečnost a účinnost léčby

Česká republika je v  oblasti roztroušené sklerózy výjimečná 
v rychlosti nasazení léčby pacientům s RS – to musí totiž podle 
zákona proběhnout do čtyř týdnů od stanovení diagnózy. Výběr 
správné léčby s sebou ale samozřejmě nese velkou zodpovědnost 
na straně lékařů a dnes již i na straně pacientů. Každý lék má své 
přínosy i  rizika a obě strany této pomyslné mince je vždy třeba 
velmi pečlivě zvážit. Pro získání co největšího množství důle-
žitých informací o možných nežádoucích účincích jsme se k po-
zorování těchto rizik připojili i my. Druhým rokem běžící 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 tříletá bezpečnostní studie v  režimu registru ReMuS 
(tzv. PASS study), jejíž cílem je zmapovat případné závažné nežá-
doucí účinky u každého, kdo v České republice užívá natalizumab.

Kromě bezpečnosti léčby nesmíme zapomenout ani na její účin-
nost – každý z nás totiž reaguje na konkrétní léčbu jiným způso-
bem. Jsou pacienti, kterým po mnoho let vyhovuje jediný prepa-
rát, ale i  tací, kteří ten správný najdou třeba až na třetí pokus. 
V registru ReMuS nás zajímá, zda je léčba pro konkrétní pacienty 
z úhlu reálné klinické praxe úspěšná. Touto problematikou se za-
bývá například tříletá epidemiologická studie „Czech pharmaco – 
epidemiological real word data study focused on effectiveness of dif-
ferent disease modifying drugs”.

Kromě toho, že pro RS centra jednou ročně pečlivě zpracováváme 
výstupní zprávy, zpracováváme také data pro komerční i  aka-
demickou oblast. V  roce 2020 bylo zpracováno 6 mimořádných 
výstupů.

Již druhý odborný článek na téma RS od doc.  MUDr.  Dany 
Horákové, Ph.D. s názvem „Jaká data nabízí celostátní registr 
pacientů s  roztroušenou sklerózou ReMuS?“ publikoval vý-
znamný časopis Neurologie pro praxi. V neméně významném od-
borném časopise Frontiers in Neurology byl v prosinci publikován 
článek “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. Zbyška Pavelka, Ph.D. a autorského kolektivu. Oba tyto 
počiny jsou důkazem toho, že informace z našeho registru skvěle 
slouží také k publikační činnosti lékařů.

Naše data prochází pravidelnou a soustavnou kontrolou kvality, 
aby se registr i nadále mohl pyšnit devizou dostatečně věrohod-
ných údajů. Díky této čtyřnásobné kontrole poskytujeme vý-
stupy, které významně přispívají k hlubšímu poznání nemoci jako 
takové v mnoha dlouhodobých i jednorázových, českých i zahra-
ničních projektech a studiích.
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Jak měníme svět RS
Propojení se zahraničím

The Big Multiple Sclerosis Data Network, zkráceně 
BMSD a RCN neboli Research Collaboration 
Network

V rámci roku 2020 se registru ReMuS podařilo postupně prohlou-
bit spolupráci s významnými registry Evropy a světa sdruženými 
do neformální skupiny BMSD, jejímž hlavním dlouhodobým cílem 
je zlepšit život pacientů s  RS prostřednictvím kvalitního sběru 
dlouhodobých dat.

Vedle této skupiny se registr ReMuS zapojil také do uskupení 
Research Collaboration Network (RCN), které sdružuje celkem 
devět světových registrů včetně mezinárodní MSBase sídlící 
v australském Melbourne. Koordinačním střediskem zaštiťujícím 
jednotlivé projekty je švédský Karolinska Institutet, známý napří-
klad udělováním Nobelových cen. V prvních dvou fázích projektu  

výzkumu sekundárně progresivní formy roztroušené sklerózy 
se spojilo pět registrů RCN – britský, český, dánský, německý 
a švédský. Hlavním cílem tohoto projektu bylo na datech z reálné 
klinické praxe ověřit a  doporučit vhodnost různých metod pro 
diagnostiku sekundární progrese RS. Jsme rádi, že jsme do tohoto 
projektu mohli v roce 2020 přispět hned druhým největším obje-
mem dat. Klíčová zjištění první fáze byla již součástí prezentace 
na mezinárodním kongresu ACTRIMS–ECTRIMS 2020, o  kterém 
přinášíme zprávu níže.
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CLARION

O  bezpečnostní studii CLARION jsme se zmínili již ve zprávě 
za rok 2019, kdy jsme zahajovali první diskuse o účasti na tomto 
projektu. V  roce 2020 jsme již položili základy české účasti 
a  prošli úvodní fází, jejímž hlavním cílem bylo posouzení kvali-
tativní stránky registru ReMuS a  splnění náročných požadavků 
kladených Evropskou lékovou agenturou a  držitelem licence 
na zapojené registry. Několik měsíců trvající aktivity byly v listo-
padu  2020 zakončeny kladným doporučujícím stanoviskem pro 
účast registru ReMuS v této studii.

NMOSD ReDi

Neuromyelitis Optica Spectrum Disorder (NMOSD), nebo také 
Devicova choroba, je stejně jako roztroušená skleróza demyeli-
nizační onemocnění nesoucí některé společné znaky s RS. Proto 
se může stát, že pacient je nejprve diagnostikován jako pacient 
s roztroušenou sklerózou, ale později je jeho diagnóza upřesněna 
na NMOSD. V registru ReMuS jsme dosud neměli vybudované po-
stupy systematického sběru dat o léčbě pacientů s touto diagnó-
zou. Rozhodli jsme se to změnit projektem NMOSD  ReDi, jehož 
poslední čtyři písmena odkazují právě na Registr a  Digitalizaci 
těchto dat. Díky projektu, jehož základy jsme položili v roce 2020, 
bude možné realizovat stejně kvalitní analýzu dat mnoha desítek 
pacientů s  tímto mimořádně nevyzpytatelným onemocněním 
jako u pacientů s roztroušenou sklerózou. První výsledky očeká-
váme již na konci roku 2021.

Benchmarking

Jak může potvrdit každé z patnácti zapojených RS center, v  re-
gistru ReMuS klademe mimořádně vysoký důraz na kvalitu sběru 
dat. Pravidelnou až čtyřstupňovou kontrolou dat tak procházejí 
data všech center dvakrát ročně. Existují ale oblasti registru, kde 
nelze pouze ze záznamů samotných rozpoznat problém. V  roce 
2020 jsme tak položili základy benchmarkingu center například 
v  oblastech relapsů nebo těhotenství. Díky benchmarkingu lze 
rozpoznat neočekávané výkyvy v  datech jednotlivých center 
a nalézt potenciální problém v úplnosti dat. Díky tomu dokážeme 
poskytovat RS centrům ještě hodnotnější zpětnou vazbu než 
doposud. Na prvotní úspěchy tohoto projektu nyní dále navazu-
jeme, protože oblastí vyžadujících zvláštní péči je více.

Roztroušeně společně

Ve spolupráci s  místními pobočnými spolky pacientské organi-
zace Unie Roska připravuje tým registru ReMuS projekt s názvem 
„Roztroušeně společně“. Jeho cílem je pozvat ke spolupráci s re-
gistrem ReMuS ty, kteří nejsou léčeni v  páteřních RS centrech. 
V budoucnu mohou výsledky projektu napomoci ke zpřístupnění 
nových typů komplexní léčby právě těm, pro něž do nedávné doby 
nebyla žádná z moderních terapií vhodná. První výsledky projektu 
můžeme očekávat na konci roku 2021.



Edukační workshop  
registru ReMuS, Praha  
15. 1. 2020
V  lednu 2020 proběhla první ze série edukačních workshopů 
registru ReMuS pro odbornou veřejnost, o  který se posta-
rala projektová ředitelka registru Mgr.  Jana Vojáčková,  MBA 
a  doc.  MUDr. Horáková,  Ph.D. O  registru se zde hovořilo přede-
vším z hlediska jeho celkového významu pro pacienty s RS i pro 
odbornou a  lékařskou obec. Zdůrazněny byly také benefity širo-
kého využití registru a možnosti vytěžení dat nejen v rámci České 
republiky.

KLÍČOVÉ OKAMŽIKY 
ROKU 2020
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V rámci dvou dnů se uskutečnilo jednání data manažerů ze všech 
zúčastněných zemí a  také jejich setkání s  řídícím výborem. 
Diskutovaly se plánované a  již probíhající bezpečnostní studie 
a  také mimořádné zajímavý projekt v  rámci grantového pro-
gramu Evropské unie HORIZON 2020. Tento mezinárodní projekt 
EuCoMS zaměřený na sběr dat o  přidružených onemocněních 
a  propojení s  dalšími národními zdravotnickými databázemi 
by v budoucnu mohl posunout výzkum léčby RS ještě dále.

Závěr setkání byl ve znamení jednání se zástupci výrobců léči-
vých preparátů, které na základě požadavků EMA (Evropské lé-
kové agentury) realizují ke svým lékům bezpečnostní studie, je-
jichž aktuální stav byl na setkání prezentován.

The Big Multiple Sclerosis  
Data Network pracovní 
setkání, Lyon, Francie  
12.–14. 2. 2020
Činnost uskupení BMSD (The Big Multiple Sclerosis Data 
Network) byla zahájena v roce 2014 národními registry Švédska, 
Francie, Dánska, Itálie a mezinárodní databází MSBase. Díky kva-
litní práci všech, kteří se na činnosti registru ReMuS podílejí, nyní 
toto uskupení zahrnuje i registr České republiky. Tato neformální 
skupina kvalitních MS registrů umožňuje společnou analýzu vel-
kého množství klinických dat; celkový počet pacientů v této sku-
pině přesahuje číslovku 200 000.

Únorové setkání ve francouzském Lyonu proběhlo ve znamení in-
tenzivní spolupráce všech registrů, zdokonalování společné práce 
s daty a harmonizace pravidel pro interpretaci dat.
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Validation of three Secondary Progressive Multiple Sclerosis classification 
methods in five registries within the SPMS Research Collaboration Network

L. Forsberg1, A. Glaser1, A. Manouchehrinia1, R. Ramanujam1, T. Spelman1, P. Klyve1, J. Drahota2, D. Horakova3, H. Joensen4,
M. Magyari4, D. Ellenberger5, A. Stahmann5, A. Van Der Walt6, J. Rodgers7, R. Middleton7, R. Nicholas8, V. Bezlyak9, N. Adlard9,
T. Hach9, C. Lines9, J. Hillert1

1Karolinska Institutet/Stockholm/Sweden,2Czech national multiple sclerosis patient registry ReMuS, IMPULS Endowment 
Fund/Prague/Czech Republic, 3First Faculty of Medicine, Charles University and General University Hospital in 
Prague/Prague/Czech Republic, 4Danish Multiple Sclerosis Center/Glostrup/Denmark, 5MS Forschungs- und Projektentwicklungs-
gGmbH/Hannover/Germany, 6Monash University/Melbourne, VIC/Australia, 7Swansea University Medical School/Swansea/United 
Kingdom, 8Imperial College London/London/United Kingdom, 9Novartis Pharma AG/Basel/Switzerland

J. Hillert1, L. Forsberg1, A. Manouchehrinia1, R. Ramanujam1, T. 
Spelman1, P. Klyve1, J. Drahota2, D. Horakova3, H. Joensen4, M. 
Magyari4, D. Ellenberger5, A. Stahmann5, A. Van Der Walt6, J. 
Rodgers7, R. Middleton7, R. Nicholas8, V. Bezlyak9, N. Adlard9, T. 
Hach9, C. Lines9, A. Glaser1
1Karolinska Institutet/Stockholm/Sweden, 2Czech national multiple sclerosis patient registry ReMuS, 
IMPULS Endowment Fund/Prague/Czech Republic, 3First Faculty of Medicine, Charles University and 
General University Hospital in Prague/Prague/Czech Republic, 4Danish Multiple Sclerosis
Center/Glostrup/Denmark, 5MS Forschungs- und Projektentwicklungs-gGmbH/Hannover/Germany, 
6Monash University/Melbourne, VIC/Australia, 7Swansea University Medical School/Swansea/United 
Kingdom, 8Imperial College London/London/United Kingdom, 9Novartis Pharma AG/Basel/Switzerland

Ongoing disease modifying treatment associated
with mis-classification of secondary progressive 
as relapsing-remitting multiple sclerosis

A. Glaser1, L. Forsberg1, A. Manouchehrinia1, R. Ramanujam1, T. Spelman1, 
P. Klyve1, J. Drahota2, D. Horakova3, H. Joensen4, M. Magyari4, 
D. Ellenberger5, A. Stahmann5, A. Van Der Walt6, J. Rodgers7, R. Middleton7, 
R. Nicholas8, V. Bezlyak9, N. Adlard9, T. Hach9, C. Lines9, J. Hillert1

1Karolinska Institutet/Stockholm/Sweden, 2Czech national multiple sclerosis patient registry ReMuS, IMPULS 
Endowment Fund/Prague/Czech Republic, 3First Faculty of Medicine, Charles University and General University 
Hospital in Prague/Prague/Czech Republic, 4Danish Multiple Sclerosis Center/Glostrup/Denmark, 5MS 
Forschungs- und Projektentwicklungs-gGmbH/Hannover/Germany, 6Monash University/Melbourne, 
VIC/Australia, 7Swansea University Medical School/Swansea/United Kingdom, 8Imperial College 
London/London/United Kingdom, 9Novartis Pharma AG/Basel/Switzerland

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

Tisková konference 
25. 5. 2020
Tisková konference byla v letošním roce v mnoha ohledech netra-
diční. Poprvé v historii Nadačního fondu IMPULS i registru ReMuS 
probíhala online. A téma bylo příhodné – lékaři a specialisté ho-
vořili nejen o  reakcích RS pacientů na aktuální koronavirovou 
krizi, ale také o nutných reakcích „na druhé straně stolu“, u lékařů 
či  sestřiček. Ukázalo se, že pacienti s  RS mají před koronaviro-
vým ohrožením určitý náskok – ať už díky pravidelnému užívání 

vitamínu D nebo díky zvýšené hygienické opatrnosti, na kterou 
jsou zvyklí i  ve svém běžném životě. Vzhledem k  vysoké ná-
vštěvnosti jednotlivých RS center museli také lékaři velmi rychle 
vyřešit problém s  rozestupy a  bezpečností, aby tak zamezili 
zbytečnému šíření viru. V ten moment přišla na řadu mimo jiné 
i telemedicína. Ačkoli klasické setkávání plně nahradit nemůže, její 
výhody lékaři i jejich klienti využijí určitě i v budoucnu.

Mezinárodní kongres  
Actrims–Ectrims  
11.–13. 9. 2020
Světový neurologický kongres Actrims–Ectrims měl v roce 2020 
proběhnout ve Washingtonu. I  když se odborníci z  obou stran 
Atlantiku kvůli pandemii nakonec setkali pouze virtuálně, přineslo 
toto setkání své ovoce. Jednu z úvodních částí celé akce mode-
rovala prof. MUDr. Eva Kubala Havrdová, CSc., česká neuroložka 
a  světově uznávaná odbornice na RS problematiku z  pražské 
Všeobecné fakultní nemocnice. Registr ReMuS přispěl do pro-
gramu prostřednictvím vědecké skupiny Research Collaboration 
Network (RCN). Byly prezentovány všechny předložené abstrakty, 
dva z nich dokonce v podobě osobně prezentovaných příspěvků 
vědeckého sympozia. O první z přednášek s tématem sekundární 
progrese RS se postaral prof.  Jan Hillert, mimořádně respekto-
vaný lékař a  vědec z Oddělení klinických neurověd švédské uni-
verzity a  nemocnice Karolinska Institutet. Druhou přednášku 
vedl Lars  Eric  Forsberg, data manažer švédského registru RS 
a autor či spoluautor více než 40 vědeckých publikacích z oblasti 
neurologie, zobrazovacích metod a RS.
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Edukační seminář pro sestry 
16. 10. 2020
Letošní edukační seminář pro sestry z RS center v rámci projektu 
dlouhodobé edukace se supervizí se z  původního březnového 
data přesunul na podzimní termín.

Tato skvělá a přínosná akce má za cíl poskytnout nutnou a po-
třebnou psychickou podporu nelékařským pracovníkům RS cen-
ter a  je jednou z  účinných prevencí proti možnému vyhoření. 
Dílčí semináře tohoto projektu se pravidelně opakují již několik 
let a aktuální workshop se zaměřil především na týmovou reflexi 
profesních událostí, hledání variant a  možností řešení situací, 
či zvyšování interpersonálních kompetencí jedince i týmu. To vše 
v konečném důsledku přináší vyšší prosperitu nejen jednotlivým 
RS centrům, ale především jednotlivým pacientům v nich.

Výstava pobočného spolku  
Unie ROSKA v Plzni 
10. – 31. 10. 2020
V  rámci nikdy nekončící osvěty o  roztroušené skleróze a  jejích 
aspektech uspořádala regionální pacientská organizace Roska 
Plzeň ve spolupráci s Centrem pro diagnostiku a léčbu demyelini-
začních onemocnění RS centrem fakultní nemocnice Plzeň infor-
mativní výstavu v prostorách Obchodního centra Globus. Kromě 
Nadačního fondu IMPULS a  národního registru ReMuS se zde 
představilo také RS centrum FN Plzeň, lázeňská zařízení zaměřená 
na pacienty s RS či další neziskové organizace se stejným cílem. 
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Kdo jsme my, lidé registru ReMuS?

ReMuS – to je český celostátní registr pacientů s roztroušenou 
sklerózou. Je to už více než osm let, co pracujeme na sběru dat, 
podporujeme vědecké a výzkumné aktivity a pomáháme tak zjiš-
ťovat účinnost jednotlivých druhů léčby či sledovat její rizikovost, 
která může vést k progresi nemoci. Mapujeme aktuální a skuteč-
nou situaci v České republice. Z přibližně 22 000 lidí zasažených 
roztroušenou sklerózou sbíráme data od  17 485 pacientů, kteří 
nám udělili svůj informovaný souhlas. Ten je také jedinou podmín-
kou pro vstup do registru – nezáleží na věku, pohlaví, stadiu ne-
moci, typu léčby či místě bydliště. Sbíráme systematická, plošná, 
úplná, dlouhodobá a opakovaně kvalitní data. Přesně taková data 
totiž potřebujeme, abychom mohli pacientům pomoci ve správný 
čas najít tu správnou léčbu. Jen kvalitní data z  reálné klinické 
praxe mohou pomoci vyvinout nové, bezpečnější a  efektivnější 
možnosti léčby RS.

Pole působnosti registru ReMuS se s jeho přibývajícími roky po-
stupně rozšiřuje. V prvních dvou letech jeho existence jsme sbí-
rali pouze data pacientů léčených biologickou léčbou (DMD léč-
bou), ve třetím roce jsme začali sledovat i pacienty, kteří netrpí 
atakovitou formou nemoci. Spolu s  jednotlivými RS centry po-
krýváme území celé České republiky a navazujeme úspěšné spo-
lupráce i  se zahraničními registry a mezinárodními výzkumnými 
týmy. Účastníme se mezinárodních neurologických konferencí 
a  kongresů a  stále hledáme nové možnosti a  způsoby, jak při-
spět k větší bezpečnosti a účinnosti léčby – a tak i ke kvalitněj-
šímu a spokojenějšímu životu konkrétních pacientů. Lidí z masa 
a kostí, kteří mají své vlastní příběhy, své vlastní sny a plánya kte-
rým jako nezvaný host do života vstoupila roztroušená skleróza. 
I  když tuto nemoc stále ještě není možné plně vyléčit, věříme, 
že je naprosto zásadní zpomalit její průběh a zmírnit možná zdra-
votní omezení, která ji provázejí. Věříme, že na každém člověku 
záleží – a že jen dlouhodobá a pečlivá práce ve sběru dat může 
v této oblasti přinést žádané pozitivní změny.

Mgr. Jana Vojáčková, MBA
Projektová ředitelka registru ReMuS

Kdyby Jana nebyla člověkem, v říši techniky by určitě byla lokomotivou. Jejím největším darem 
je totiž uvádět věci do pohybu, a to silou až neuvěřitelnou. S nadhledem a notnou dávkou grá-
cie je v našem registru tím přesným kompasem, který udává směr našich dalších kroků. S vášní 
pro cokoliv, do čeho se vrhá, si ale zároveň vždy najde čas na to být nám oporou ve chvílích, 
kdy nevíme kudy a kam. Jana totiž patří mezi ten druh lidí, na které je vždy a za každých okol-
ností spolehnutí – a to nejen pracovně, ale také lidsky.

Nové síly nejraději nabírá na čerstvém vzduchu a s rodinou, na zahradě, nebo v přírodě, takže 
když na chvilku „vypne motor”, najdete ji právě tam.

janavojackova@multiplesclerosis.cz
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doc. MUDr. Dana Horáková, PhD.
Odborný garant registru ReMuS

Dana ráda žertuje o tom, že společně s Janou jsou „spolumatkami“ našeho registru. A nezbývá 
než jí dát zapravdu, protože bez jejího neutuchajícího nasazení, nadšení a  erudice by  dnes 
ReMuS nebyl tam kde je. Osud jí dal do vínku krásnou lidskou kombinaci – je výborná lékařka, 
dobrá manažerka a  především skvělý člověk. Ač je sama jako lékařka, vysokoškolská peda-
gožka a vedoucí mnoha vědeckých projektů velmi vytížená, nebyla by to ona, kdyby si nevy-
šetřila čas na to, co má nejraději – sport a rodinu.

dana.horakova@vfn.cz

Ing. Jiří Drahota
Manažer klinických studií registru ReMuS

Když jsme se rozhodli najít k nám do týmu dalšího srdcaře, našli jsme si právě Jirku. Věda, 
technika, lidé a obchod. Zdánlivě spolu nesouvisející oblasti a přesto v nich Jirka dokázal najít 
propojení a radost. Šťastná náhoda, kterou dokáže napsat jen sám život, jej v říjnu 2019 při-
vedla do našeho týmu, kde s nadšením vytváří podmínky pro českou účast v mezinárodních 
výzkumných projektech a je u nás v registru právě tím, komu neunikne žádný detail. Můžete 
se tak spolehnout, že si všimne věcí, které nám ostatním lehce proklouznou mezi prsty  – 
a ještě je svým sedmým estetickým smyslem vylepší na výbornou. A když náhodou není ve své 
kanceláři, můžete ho potkat někde v cizích krajích, které jsou jeho druhou radostí.

jiridrahota@multiplesclerosis.cz

mailto:jiridrahota@multiplesclerosis.cz
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Bc. Kateřina Tichá
Asistentka registru ReMuS

V ReMuSu je to právě Káťa, kdo se stará o to, aby všechno probíhalo hladce. Ať už jde o ko-
munikaci s partnery či spolupracovníky nebo o zajištění věcí, které nás ostatní moc nebaví. 
Ačkoliv její práce není vždy vidět navenek, jsou to právě její svědomitost a pečlivost, kterými 
zásadně pomáhá každému z nás…a hlavně, když je potřeba, sáhne do šanonu a má to!

Ač klidná a zdánlivě skutečně tichá, skrývá se v ní neuvěřitelná vnitřní síla a především čistá 
lidskost. Miluje češtinu a dokáže ji krásně uplatnit nejen svých verších, ale i v hudbě, ve které 
dokáže být surově opravdová, přesně taková, jakou ji známe z registru. A kde čerpá energii? 
V zajímavých krajinách, sama, dobrovolně odloučena od přetechnizované civilizace.

katerinaticha@multiplesclerosis.cz

Mgr. Zdeněk Telička
IT podpora registru ReMuS

Zdenda je svými vlastnostmi zdobnou součástí našeho registru. Velký optimista a nadšenec, 
pro kterého je registr srdeční záležitostí a současně i velkou výzvou. Bohaté pracovní zkuše-
nosti vkládá ve volných chvílích právě sem k nám. Není nic, co by po celé republice nevyřešil. 
Ve vztahu k registru je neskutečným šetřílkem – ví, že peněz není mnoho, a tak nejprve dlouho 
přemýšlí, a  pak přijde s  naprosto originálním  a  jednoduchým  řešením, které stojí pětkrát 
méně než všechny ostatní návrhy. Ve volném čase je to ale především gurmán a velký pat-
riot. Chcete jít do dobré restaurace? Chcete poradit dobrý mok? Nebojte se obrátit na našeho 
Zdendu! S naprostou jistotou vám doporučí kvalitu v rodné Ostravě, v pracovní Praze či v Brně, 
kde pomáhá malým českým vinařům sklízet úrodu a vyrábět skvělé české víno.

remus@multiplesclerosis.cz



17

Ing. et Ing. Aneta Mazouchová, PhD.
Statistička registru ReMuS

O tom, že v registru ReMuS hrají čísla naprosto zásadní roli nemůže být pochyb; jejich správné 
uchopení, analýzu a především následné závěry mají ale vždy na starosti lidé. Nejnovější po-
sila našeho týmu, vynikající statistička Aneta, se bezchybně a s nasazením orientuje v divoké 
džungli procent, podílů, křivek či koeficientů. To vše proto, aby náš registr dokázal z čísel zís-
kat co nejpřesnější odpovědi na otázky lékařů, vědců, partnerů i odborníků z různých oblastí 
zdravotnictví a sociální péče.

Že je statistika věda krásná a přesná, přesvědčuje každým dnem nejen nás, ale i své studenty 
na vysoké škole, kde vyučuje. Když potřebuje nabrat nové síly, tráví čas na Moravě se svou rodi-
nou – s manželem Petrem a dvojčaty Jakubem a Aničkou nebo si jen ráda posedí u dobrého vína.

anetamazouchova@multiplesclerosis.cz

Zakladatelé a řídící orgány registru ReMuS 
k 31. 12. 2020

Zakladatelem registru ReMuS je  Nadační fond IMPULS, který plní funkci vlastníka dat, 
správce registru a  jeho provozovatele. Sekce klinické neuroimunologie a  likvorologie ČLS 
ČNS JEP  (SKNIL) převzala úlohu odborného garanta na základě společného Memoranda 
o spolupráci.
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Co nás čeká a nemine

Roztroušeně společně
Tento projekt by se mohl směle jmenovat „Pacienti sobě“. Z inici-
ativy pacientů samotných se zrodila myšlenka, že ač někteří ne-
jsou léčeni v rámci specializovaných RS center, rádi by se svými 
daty a podněty zapojili do registru ReMuS. Právě pro ně nakonec 
v  roce 2020 vznikl projekt, jehož cílem je ještě lépe zmapovat 

situaci pacientů, kteří doposud v registru nebyli, ale jsou spojeni 
v pacientském spolku Unie ROSKA. Na konci roku 2020 byly po-
loženy základy projektu a v roce 2021 je před námi samotný roz-
jezd, který bude znamenat další milník v životě registru ReMuS.

bez biologické léčbyRoztroušeně společně s biologickou léčbou
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Vývoj počtu pacientů v registru ReMuS dle aktuální léčby 2013–2020
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RCN SPMS Study 3
Třetí z  řady studií o  sekundárně progresivní formě RS navazuje 
na předcházející dvě části a posouvá je ještě dále. Kromě rozšíření 
této studie o další partnerské RCN registry nás od roku 2021 čeká 
také analýza mnoha zajímavých faktorů, které se sekundárně 
progresivní fází RS souvisejí, například klinické a  demografické 
charakteristiky, frekvence relapsů, efekt léčby, rezonanční akti-
vita či stupeň postižení. Hloubkové analýzy se dočká především 

vývoj disability sekundárně progresivních pacientů v průběhu let 
v kontextu různé léčby a dalších parametrů. Zásadně inovativní 
je tato studie tím, že na pacienty nahlíží optikou všech čtyř me-
tod, jak sekundární progresivní fázi RS odhalit – od odborného 
posouzení lékařem až po automatizované metody dle studie 
EXPAND, australské metody MSBase dle Johannese Lorscheidera 
a metodu Decision Tree švédské Karolinska Institutet.

The Big Multiple Sclerosis Data Network, zkráceně BMSD
Mezinárodní skupinu registrů BMSD jsme již představili. 
Mimořádně důležitým a  komplexním úkolem, který před námi 
v  rámci BMSD stojí v  roce 2021, je získání kladného stanoviska 
nejvyšší evropské instituce pro zdravotnictví – Evropské lékové 
agentury (EMA) – ve věci realizace bezpečnostních studií. Tyto 
studie musí provádět každý výrobce léčivých preparátů, který 
uvede nový lék na trh. Jejich cílem je dlouhodobý monitoring 

bezpečnosti léčby v podmínkách reálné praxe. Doposud byly tyto 
studie doménou specializovaných společností. Pokud se podaří 
dosáhnout stavu, kdy EMA udělí BMSD, včetně českého registru 
ReMuS, certifikaci, bude role registrů v budoucnosti zcela zásadní 
a umožní poskytovat plošný pohled nejen na bezpečnost jednot-
livých léků.

MDS
Velkým úkolem, který leží před registrem ReMuS i všemi patnácti 
specializovanými RS centry, je postupný přechod na moderní 
nástroj sběru dat jménem MDS. Tento software je unikátně za-
měřený na specifika onemocnění RS i její léčby. Na jeho postupné 
implementaci dlouhodobě pracujeme.



Děkujeme!

Děkujeme kolegům z  Nadačního fondu IMPULS za jejich úsilí, 
všem našim partnerům za jejich podporu, jednotlivým spolupra-
covníkům v  RS centrech po celé republice za jejich každodenní 
poctivou práci a v neposlední řadě také pacientům, kteří se léta 
dobrovolně a  zcela nezištně podílejí na  rozšiřování působnosti 
registru ReMuS. Zvláštní poděkování patří doc.  MUDr.  Daně 
Horákové, PhD. za dlouholetou neutuchající pracovní i psychickou 
podporu našeho registru.

„Naděje je stav ducha, který dává smysl 
našemu životu.“
	 — Václav Havel
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