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Nemocnym se dostane stejné kvalitni péce — vSude
Vznikaji centra vysoce specializované péce pro lidi s roztrousenou sklerézou

Praha, 15. 5. 2019 — Jana a Lenka maji roztrousenou sklerézu. Zatimco Jana se léci v jednom
centru, a kromé lékare ji s nemoci pomaha psycholog a fyzioterapeut, Lenka chodi do druhého
centra, kde psychologa nemaji. Kdyz je ji izko, musi si pomoc najit sama. Tato situace by za par
mésicti uz méla byt minulosti — praveé ted' se totiZ rozhoduje o pfidéleni statutu centra vysoce
specializované péce u 15 stavajicich zatizeni pro lécbu roztrousené sklerézy. Aby tento prestizni
titul ziskala, musela centra splnit fadu podminek, dostupnost fyzioterapie a psychologické péce
jsou mezi nimi. Odbornici o tom informuiji u pfilezitosti Svétového dne roztrousené sklerozy,
ktery letos pfipada na 29. kvétna.

,Ceskd republika patfi k zemim s vysokym vyskytem roztrousené sklerézy, nemoc md asi 20 000 lid{
a vSichni by méli dostdvat stejnou péci bez ohledu na to, kde bydli. To jsme méli na paméti, kdyz
jsme spolecné s Ministerstvem zdravotnictvi pracovali na podminkdch pridéleni statutu. Kdo
podminky splnil, se dozvime v ndsledujicich mésicich,” fika prof. Eva Kubala Havrdovd, CSc.,
vedouci Centra pro demyeliniza¢ni onemocnéni Neurologické kliniky 1. LF UK a VFN v Praze. Statut
centra vysoce specializované péce bude platit 5 let, pak se o néj pracovisté musi uchazet znovu.

Pocet pacientd s roztrousenou sklerézou v Cesku neustale roste, kazdoro¢né jich priblizné 700
pribude. Centra se potykaiji s pretizenosti, prestali stacit Iékafi, prostory i ndvazna péce. ,Aby mél
pacient sanci na kvalitni Zivot, musi zavcas dostat tucinnou biologickou IéCbu, coZ uZ jsme kvuli
pretiZeni prestdvali garantovat. Nemluvé o tom, Ze pokud md Iékar na prohlidku 15 minut, nemuze
stihnout se pacienta presné vyptat, jak na néj Iék plsobi a na pfipadné neZddouci ucinky. Centrum
vysoce specializované péce mad presné stanoveno, kolik Iékari a sester v ném musi podle poctu
pacienti byt a jaké ma mit vybaveni,” vysvétluje neurolozka.

Pacienti pociti zménu napftiklad v kratSich ¢ekacich dobach na objednani nebo v tom, Ze budou mit
garantovanou péci fyzioterapeuta a psychologa. ,Sprdvny pohyb je pro IéCbu nemoci zdsadni,
stejné jako psychologickd pomoc, protoZe s nemoci se poji obtiZe i v této oblasti,” pfipomina Jana
Vojackova, projektova reditelka registru roztrousené sklerézy (ReMusS). Podle ni doposud vétSinou
hradily psychoterapeutickou pomoc v centrech neziskové organizace. Na fyzioterapii pfispivaly
pfiblizné v poloviné ptipad(., To by se nyni mélo zménit a pacienti by méli mit tuto pro né zdsadni
péci hrazenou pojistovnou,” vysvétluje Vojackova. Pravé data z registru, ktery uz sleduje takika

15 000 pacientd, byly daleZitym argumentem pro stat a pojistovny, aby na vznik center vysoce
specializované péce kyvly. ,,Registr ndm prindsi cennd data o I1éCbé, mapuje vyskyt nemoci a je
kompasem, podle kterého se miiZzeme do budoucna fidit. Kromé pacientu lé¢enych modernimi léky
nyni sledujeme nové i ty, kteri biologickou lécbu nedostdvaji, a miGzZeme tak porovndvat vyvoj
nemoci v téchto dvou skupindch,”“ fika doc. MUDr. Dana Horakova, PhD., ktera je odbornym
garantem registru. Nejnovéjsi export dat napfiklad ukazuje, jak se méni léeba. Cim dal vice
pacientl se napfiklad dostava k modernéjsim, byt drazsim Iékiim hned zpocatku nemoci, coz dfive
nebylo obvyklé. Podle nejnovéjsiho exportu dat je mezi nemocnymi 71,6 % Zen a 28,4 % muzd.
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Podle doc. Hordkové se presna pfricina prevahy nemoci u Zen nevi, jednim z faktord mize byt
koureni, které se u Zen zacalo zvysené vyskytovat v pribéhu 20. stoleti, velmi pravdépodobny je

i vliv hormond. ,,Obecné plati, Ze nemdme dost vitaminu D, tomu nepomdhd ani to, Ze pracujeme v
kancelarich a nedostaneme se tolik na slunce, které vitamin D prfirozené vytvari v kiiZi,” dodava
doc. Horadkova. V registru jsou nejcastéji lidé mezi Ctyticitkou a padesatkou a 29 pacientd mladsich
18 let. Primérny vék v dobé zacatku onemocnéni je 31,3 let. Nejvice pacientl na biologické |écbé
je z Prahy (1969) a Stfedoceského kraje (1646), nasleduje Moravskoslezsky kraj (1000). Naopak
nejméné pacientl je z Karlovarského kraje (267). Registr pfinasi také dulezita data

o praceschopnosti, ve skupiné pacientt Ié¢enych nakladnou biologickou lé¢bou pracuje vice nez
polovina lidi do 65 let na plny Uvazek (58,9 %) a dalSich 16 % na ¢astecny. U pacientd v progresivni
fazi nemoci pracuje na plny Uvazek 33,5 %, ¢astecné 9,8 %. ,Aby byla data co nejpresnéjsi, zavazuji
se budouci centra vysoce specializované péce do registru pravidelné prispivat,” doplfiuje
Vojackova. ReMus financuje Nadacéni fond IMPULS.

O roztrouSené sklerdze

Roztrousend sklerdza (RS) je chronické zanétlivé onemocnéni centralniho nervového systému, jehoz pficina
neni doposud znama. Toto onemocnéni propuka vétSinou v mladsim véku, ¢astéji postihuje Zzeny. Pro RS je
typické stfidani obdobi zachvatl (atak) a obdobi zdanlivého klidu. Tento proces je nepfedvidatelny, a proto
i 16¢ba ¢&i prevence je tézka. Na celém svété trpi RS 2,5 milionu nemocnych, v Cesku se odhaduje pocet
pacientd na 20 tisic. Nemoc se vyskytuje predevsimve stfednich a chladnéjsich zemépisnych Sitkach.
Rizikovymi faktory nemoci jsou kromé genetické dispozice EB virus (Epsteina-Barrové virus), koufeni a
nedostatek vitaminu D.

O Nadaénim fondu IMPULS

Nadacni fond IMPULS vznikl v roce 2000. Jeho cilem je podporovat projekty v oblasti védy, vyzkumu a
terapie pacientl s roztrousenou skleré6zou mozkomi$ni v CR. Pfispiva zejména na fyzioterapii a
psychoterapii, které nejsou hrazeny z verejného 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 zdrojt. Vice informaci na
www.multiplesclerosis.cz.
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