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Roztrousena sklerdza zasahuje psychiku celé rodiny

Praha, 16. 5. 2017 - Poruchy nalad, precitlivélost, popudlivost, apatie. Problémy s vyjadfovanim emoci a
sebekontrolou, deprese ¢i myslenky na sebevrazdu - to jsou stavy a Casto prehlizené projevy roztrousené
sklerézy (RS). Celit jim musi nejen pacient, ale i jeho blizci nebo zaméstnavatel. Lékati odhaduji, ze v CR
trpi v diisledku nemoci psychickymi problémy az 50 % lidi s RS. Pfesto na odbornou psychoterapeutickou
péci pojistovny téméf nepfrispivaji. Nemocné s RS v Cesku mapuje Registr pacientdl s roztrousenou
sklerézou (ReMuS) a upozoriiuje na ni v rdmci Svétového dne RS, ktery letos pfipada na 31. kvétna.

K psychickym problémim u RS pfrispiva jak samotny zanét v mozku, tak tézka Zivotni situace pacienta.
LJednak mizZe jit o poruchy ndlad ¢i deprese, ale také poruchy paméti, pozornosti ¢i koncentrace. Tyto
kognitivni problémy dokdZeme vyrazné zlepsit pomoci modernich Iéki. Deprese a poruchy ndlad jsou
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resitelné farmaky jen z casti, pro dlouhodoby efekt je nezbytnd kvalitni psychoterapie,” fika prof. Eva

Havrdova, vedouci nejvétsSiho ¢eského RS centra pri VSeobecné fakultni nemocnici v Praze. | pfesto, Ze si
k prehlizeni téchto symptomu nemoci, pacient trpi psychicky a nemizZe dobre spolupracovat pfi lécbé.
Kombinace psychoterapie s fyzioterapii a adekvdtni lécbou pritom obvykle zplsobi vyrazné zlepSeni
zdravotniho stavu, a tim i celkové kvality Zivota nemocného,“ dodava prof. Havrdova.

Jakmile se ¢lovék dozvi diagndzu RS, trva az nékolik mésic(, neZ ji pfijme a naudi se s ni Zit on i jeho blizci.
»Nemocného provadzi strach z odmitnuti, pocit, Ze se pro rodinu stdva nechténym bfemenem, a myslenky, Ze
Zivot nemd smysl. Casto se uzavird pred svétem,” fika Mgr. Jana Tomanovd, psycholozka specializujici se na
|IéCbu pacientl s RS. Prijeti nemoci v rodiné naopak pomaha komunika¢ni otevienost. ,Dilezitd je i jeji
spravnd mira a nacasovadni. O svych obavdch maji mluvit jak pacienti, tak zdravi blizci. VSichni musi
pfipustit, Ze se jich diagndza tykd a je zasahem do chodu rodiny i partnerskych vztaht,” dodava psycholozka.
Takovou zkuSenost ma i pani Helena (54), pro kterou byla nedostate¢na podpora manzela v nemoci
posledni kapka, jez zapfi¢inila rozpad jejiho manzelstvi. ,Muj muZ se zaobiral spise svymi problémy a za celé
roky se témér nestalo, Ze by ho ma nemoc néjak intenzivné zajimala Ci ji proZival se mnou. A to i presto, Ze
jsem o jeho podporu stdla a naznacovala jsem mu to. MoZnd se ale mé diagndzy badl,” konstatuje Helena.
Podle Jany Tomanové vyvolava nejvétsi konflikty v rodiné to, pokud pacient s RS utika do nemoci, vymlouva
se na ni anebo naopak — pokud nemoc popira a znevazuje. ,Nékdy takové chovdni mizZe ve zdravém clovéku

vyvolat potrebu uniku,” uzavira psycholozka.

O RS je stale co objevovat. ,Klicovy vyznam pro dalsi pozndni nemoci a zlepseni veskeré péce maji informace
z redlné klinické praxe. Ty nam poskytuje pravé registr,” uvadi odborna garantka registru ReMuS doc. Dana
Horakova a dodava: ,Diky ReMuSu se zapojujeme do mezindrodnich vyzkumnych projekti a vyrazné se
posouvdme v pozndni nemoci.” Letos poprvé pfinasi registr cenna data ze viech 15 RS center v CR, ktera
zajistuji predevsim péci o pacienty v ¢asné, atakovité fazi RS, ktefi jsou lIéceni nakladnou biologickou Iécbou.
Téch je k 31. 12. 2016 v registru 9 044. Zhruba 40 % vsech pacientd s RS v3ak tvofi pacienti v progresivni fazi
nemoci. Data o nich zatim v CR zcela chybi, neni zndmo, kolik madme takovych pacient(, jaky maji stupefi
postiZeni ani jak byli doposud |éceni. ,Nové se ndm v registru podafilo ziskat také prilomovd data o 1 955
,progresivnich” pacientech. V této fdazi nemoci bohuzZel soucasnd moderni terapie nezabird. Tito pacienti tak
stdle na své léky cekaji. Odhadem jich je v CR 5 aZ 7 tisic,” uvadi doc. Hordkova.
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Podpofit nemocné s RS nyni mohou uplné vsichni. ,V Nadacnim fondu IMPULS (NFI) jsme letos pripravili
osvétovy projekt Rozsvitme CR, jehoZ symbolem je slunecnice. Nasim cilem je prostiednictvim happeningd

v podobé sdzeni slunecnic na vefejnd prostranstvi po celé CR pfibliZit vefejnosti tuto vdZnou diagndzu.
Zasadit se o zlepsSeni mozZnosti 1éCby a rehabilitacni péce o pacienty s RS. Spolecnymi silami pak vybrat
dostatek financnich prostredkd, které umozni Zit nemocnym plnohodnotny Zivot nemoci navzdory,”
upfesnuje Katefina Bémova za NFI.

O projektu ReMusS

Celostatni registr pacientll s roztrousenou sklerézou (ReMuS) shromaZzduje od roku 2013 data o vyvoji nemoci,
ucincich konkrétnich 1éki a bezpecnosti dlouhodobé lécby — vsoucasnosti do néj prispivd vSech 15 center
specializovanych na |écbu tohoto onemocnéni. Podle poslednich dat registr sleduje 9 044 pacientd s biologickou
lé¢bou a 1955 pacient(l v progresivni fazi nemoci, kde je moderni lé¢ba nelcinna. Zeny jsou v registru zastoupeny
v 71,5 %. Nejvice pacientU je z Prahy (1 722). Vétsina (57 %) sledovanych pacientl pracuje na plny Gvazek, 13,5 % na
CastecCny. Zfizovatelem registru ReMuS je Nadacni fond IMPULS, ktery jej financuje z dar(. Odbornym garantem
registru je Sekce neuroimunologie a likvorologie (SNIL) Ceské neurologické spole¢nosti CLS JEP. Jednotlivé zpravy
z registru lze dohledat na strankach www.nfimpuls.cz.

O Nadacnim fondu IMPULS

Nadacni fond IMPULS vznikl roku 2000. Jeho cilem je podporovat projekty v oblasti védy, vyzkumu a terapie pacientd
s roztrou$enou sklerézou mozkomiéni v CR. Pfispivd zejména na fyzioterapii a psychoterapii, které nejsou hrazeny
z verejného zdravotniho pojisténi, vénuje se podpore vzdélavani a osvétové Cinnosti. Jako jedind nestatni neziskova
organizace v EU je zfizovatelem celostatniho Registru pacientl s roztrousenou sklerézou (ReMusS), jeho financovani
zaji$tuje z vlastnich zdrojud. Vice informaci na www.nfimpuls.cz.

O roztrousené skleroze

Roztrousena sklerdza je chronické zanétlivé onemocnéni centrdlniho nervového systému, jehoz ptic¢ina neni doposud
znama. Toto onemocnéni propuka vétsSinou v mladsim véku, ¢astéji postihuje Zeny. Pro RS je typické stridani obdobi
zachvat( (atak) a obdobi zdanlivého klidu. Tento proces je nepredvidatelny, a proto i [éCba ¢i prevence je tézka.

Na celém svété trpi RS 2,5 miliént nemocnych, v Cesku se odhaduje pocet pacientl na 17 tisic. Nemoc se vyskytuje
hlavné ve stfednich a chladnéjsich zemépisnych Sitkach. Rizikovymi faktory nemoci jsou kromé genetické dispozice EB
virus (Ebstein-Barrové virus), kouteni a nedostatek vitaminu D. Informace o roztrousené sklerdze Ize nalézt i na portale
www.rskompas.cz.

Kontakt pro média

Mgr. Cynthia Mitevova, e-mail: cynthia.mitevova@mhw.cz, mob.: 00420 731 637 317
Ing. Katefina Bémova, Nadacni fond IMPULS, e-mail:katerina.bem@seznam.cz, mob.: 00420 736 641 888




