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Lécba roztrousené sklerdzy zaziva revoluci

Lékafi s pomoci registru monitoruji bezpecnostni rizika

Praha, 25. 5. 2023 — Lécba roztrousené sklerdzy zaziva v Cesku revoluci. K pacientiim se dostavaji
hned po prvni atace vysoce ucinné léky, na které by dfive museli dlouho ¢ekat. Jak jsou tyto léky
ucinné a bezpecné, nyni lékari ostie sleduji prostfednictvim registru pacienti s roztrousenou
skler6zou ReMusS. Ten letos oslavi 10leté vyroci — nejnovéjsi data tradicné vydava pfi prilezitosti
Svétového dne roztrousené sklerozy, ktery pripada na 30. kvétna.

,Prisla nova léCiva a dramaticky zlepsila osudy nemocnych. ProtoZe jsou efektivni, nesou s sebou vice
neZadoucich ucinkt. Roztrousend skleroza casto propukd v mladsim véku, a proto musime peclivé
sledovat, jak se léky chovaji v téle pacienti po 10, 20 letech od nasazeni — zda nezplsobuji jiné
problémy. K tomu potrebujeme co nejvice dat, napfiklad z registru ReMusS. Novd lécba je navic
drahd, a bez dat jasné prokazujicich jeji ucinek, by se k ni cesti pacienti dostdvali téZko,“ vysvétluje
neurolozka a odbornd garantka registru ReMuS doc. MUDr. Dana Horakov3, Ph.D.

Rychle nasazena vysoce efektivni [éCba mUze oddalit nastup invalidity aZ o 10 let — fika vedouci
Centra pro demyelinizacni onemocnéni Neurologické kliniky 1. LF UK a VFN v Praze prof. MUDr. Eva
Kubala Havrdova, CSc. ,Zcela méni progndzu roztrousené sklerézy. Radi bychom do konce letosniho
roku nasazovali tuto Iécbu 60-70 % nové diagnostikovanych pacientt — ptivodné to bylo pouze
kolem 20 %. Pro srovndni, ve Svédsku uZivd vysoce efektivni Iéky od zacdtku nemoci asi 90 %
pacientd, “ doplfiuje neurolozka. V Cesku kazdy rok pfibude 700 az 800 nemocnych.

Pro to, aby mohli odbornici sbirat a vyhodnocovat data a monitorovat pripadna bezpecnostni rizika,
musi letos pozadat vSechny pacienty v registru o novy informovany souhlas. ,Abychom ziskali
nékteré udaje, potfebujeme sesbirat data alespor od 50 000 lidi, a tolik jich v ¢eském registru
nemdme. Proto je duleZité jej propojit se zahrani¢im a k tomu potrebujeme souhlas pacientd.
MuZeme pak rychle zasahnout a varovat, pokud by se v budoucnu ukdzalo, Ze nékteré léky nejsou
pro urcité pacienty dostatecné bezpecné,“ tika doc. Horakova.

Cesky registr ReMuS patfi k nejvétsim v Evropé. , Diky datiim v ném obsaZenym muZeme reagovat i
na tak nenaddlou situaci, jakou byla napfiklad epidemie covidu-19, kdy se resilo, jak nemoc Ci
vakcinace ovliviiuje pacienty s roztrousenou sklerozou. Revoluéni je pak mozZnost propojeni registru s
daty zdravotnich pojistoven. Bez nich by nékteré vyzkumy vibec nebyly proveditelné. Do budoucna
se jednd napriklad o zkoumdni toho, jak Ize roztrousenou sklerdzu zachytit jesté pred prvnim
klinickym projevem. To by Iékarim umoZnilo zaséhnout opravdu véas,“ komentuje feditel registru
ReMusS Ing. Jifi Drahota a dodava, Ze se pocet lidi s roztrousenou sklerézou v registru v loriském roce
vySplhal na 20 274, z toho 15 459 pacient( je na biologické 1é¢bé a 4 815 ne.

S pomoci ReMuSu lékafi napftiklad loni sledovali, jak roztrousenou sklerézu ovliviiuje kojeni, a to
konkrétné u 1681 téhotenstvi. Pozorovali, jak se nemoc chova u Zen, které vysadily |[éCbu a kojily tfi
a vice mésicu, ve srovnani s témi, které nekojily a hned po porodu zahajily terapii. Zjistili, Ze kojeni u
Zen s RS nemélo negativni vliv na pribéh onemocnéni a jejich stav byl srovnatelny s témi, které
nekojily vliibec. , Tyto vysledky, které samoziejmé musi potvrdit jesté odborné studie, jsou pro nds
velmi dilezité. Maminky s RS, chtéji kojit jako vsechny ostatni, ale vzhledem k tomu, Ze obdobi po
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porodu s sebou nese vyssi riziko relapst a pokro¢eni nemoci, panuji kolem kojeni obavy. Data

z registru vsak silné naznacuji, Ze se Zeny s RS nemusi kojeni obdvat, pokud je jejich nemoc
stabilizovand. Vzhledem k tomu, Ze nové uz mohou uZivat nékteré léky na RS i béhem téhotenstvi a
kojeni, bude dulezité sledovat zdravotni stav této skupiny v registru v dalsich letech. Tato zjiSténi by
mohla pomoci Zendm s RS, které planuji téhotenstvi nebo jiZ téhotné jsou, usnadnit jejich
rozhodovani,” fika MUDr. Pavel Hradilek, Ph.D., z Centra pro diagnostiku a Ié¢bu demyelinizac¢nich
onemocnéni Neurologické kliniky FN Ostrava a LF OU. ,Stdle plati, Ze téhotenstvi a kojeni je tfeba
pfedem pldnovat a konzultovat s Iékafem,“ doplfiuje Iékat. Podle dat z registru ReMus loni v Cesku
porodilo 206 pacientek s RS.

Z registru dale vyplyva, Ze se ve vSech 15 centrech pro IéCbu roztrouSené sklerdzy v roce 2022 Iécilo
71,19 % zen a 28,81 % muzd. Prmérny vék v dobé zacatku onemocnéni byl 32,63 let. Nejvice
pacientd bylo z Prahy (16,4 %). Naopak nejméné (3 011) z Karlovarského kraje. Vice nez polovina
pacientl s nasazenou biologickou |écbou pracovala na plny Uvazek (61,47 %) a dalsich 17,23 % na
Castecny Uvazek. Z téch, co biologickou Ié¢bu neméli, nepracovalo 52,07 % pacientd. Invalidni
dlchod 3. stupné pobiralo 9,33 % pacientl na biologické |écbé a 36,67 % bez ni.

O roztrousené skleréze

Roztrousena sklerdza (RS) je chronické zanétlivé onemocnéni centralniho nervového systému, jehoz pricina
neni doposud zndmd. Toto onemocnéni propuka vétsinou v mladsim véku, ¢astéji postihuje zeny. Pro RS je
typické stfidani obdobi zachvat( (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 milionu nemocnych, v Cesku se odhaduje pocet
pacientl na 22 tisic. Nemoc se vyskytuje predevsim ve stfednich a chladnéjsich zemépisnych Sifkach.
Rizikovymi faktory nemoci jsou kromé genetické dispozice EB virus (Epsteina-Barrové virus), koufeni a
nedostatek vitaminu D.

O Nadacnim fondu IMPULS

Nadacni fond IMPULS vznikl v roce 2000. Jeho cilem je podporovat projekty v oblasti védy, vyzkumu a terapie
pacientd s roztrou$enou sklerézou mozkomisni v CR. Pispiva 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 pacient(l s roztrousenou
skler6zou ReMus a jeho financovani zajistuje z vlastnich zdrojl. Vice informaci na www.multiplesclerosis.cz.

O roztrousené skleréze Ize dohledat informace také na www.rskompas.cz.
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