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Lidé s roztrouSenou skler6zou maji pred koronavirem naskok

Registr pacientt s RS se zaméri na bezpecnost

Praha, 25. 5. 2020 — Pacienti s roztrousenou skler6zou (RS) maji v boji s koronavirem naskok —
fikaji lékafi. ProtoZe na svoji nemoc uZivaji dlouhodobé léky, které potlacuji nebo ovliviuji
imunitu, jsou zvykli se i v,,dobach miru“ chovat zodpovédné, odpocivat a vyhybat se mistim, kde
hrozi riziko infekce. To se jim nyni hodi. Kromé toho pravidelné uzivaji vitamin D, ktery pomaha
nejen v boji sjejich nemoci, ale zlepsuje i funkce imunitniho systému pro boj s virovymi
onemocnénimi. Lidé s dostatkem vitaminu D pFipadnou infekci zvladaji snaze a rychleji — pacienti
s RS tak maji ,,déckovy” naskok. Kvuli nepredvidatelnym atakam choroby také umi lépe reagovat
na nahlé zmény a pfizplsobit se jim. V dotaznikovém systému zadalo vSech patnact RS center
na konci dubna data od dvandcti pacientt s RS, ktefi prodélali koronavirovou infekci. U vSech méla
nemoc mirny nebo stfedné tézky prtibéh, i kdyZ jsou mezi nimi i starsi lidé.

Roztrousenou sklerézou ma v Cesku odhadem 22000 lidi, a jejich polet pozvolna stoup3,
kazdorocné priblizné o 700. Nemoc vétSinou propukd brzy, kolem 31. roku véku. K pfilezZitosti
Svétového dne roztrousené sklerézy (30. kvétna) tradicné zverejiiuje Nadacni fond IMPULS
nejnoveéjsi data z Registru pacientd s roztrousenou sklerézou (ReMusS). ,Registr, do néhoZ prispiva
daty vsech patndct center vysoce specializované péce — kde se pacienti s roztrousenou sklerozou Iéci
— se v budoucnu jesté vice zaméri na bezpecnost poddvanych léku. Do budoucna bychom chtéli
sledovat i jejich pfipadny vliv na déti téch rodici, kteri lIéky kvali své nemoci uZivaji,” ¥fika Jana
Vojackova, projektova feditelka registru ReMusS. Lékd, které pFichazeji do Ceska k pacientéim s RS,
skokové pribyva. Zatimco v roce 2013 méli neurologové k dispozici 9 Iékd, loni uz mohli pfi lécbé
volit ze 17 moznych preparatli a v rGznych pokrodilejsich fazich vyvoje je 27 novych nadéjnych latek.
,0 to vice roste dileZitost sledovdni jejich bezpecnosti. Data z dlouhodobé vedenych
bezpecnostnich registri ukdzala, které Iéky je napriklad mozZné poddvat maminkdm hned po porodu,
a snizit tak riziko atak nemoci, které je u Cerstvych rodi¢ek bohuZel casté. Data o bezpecnosti léku
a moZnosti jejich uZiti pfi kojeni jsou také duleZitd pro rozhodovdni mladych pacientek, zda dité
pocit,” fika prof. Eva Kubala Havrdova, CSc., vedouci Centra pro demyelinizacni onemocnéni
Neurologické kliniky 1. LF UK a VFN v Praze. Registr ReMusS nyni sleduje pfes 16 000 pacientd, z toho
71,5 % Zen a 28,5 % muzu. V celém registru je nyni 37 pacientd mladsich 18 let a z nich je deseti
méné nez 15 let. Nejvice pacientl se lé¢i ve véku 40-50 let. Vice nez polovina pacientd lécenych
biologickou lé¢bou do 65 let pracuje na plny Uvazek (60,9 % tj. 6983 osob), dalsich 16,6 % pacient(
pracuje na Uvazek ¢astecny, tedy 1904 osob. Celkem 57,3 % pacient( nepobira zadné socialni davky.
V roce 2019 se pacientkam v registru narodilo 212 miminek. , Bezpecnost léCby je pro nds nyni
nejvétsi téma. Vzhledem k tomu, Ze nemoc propukd v pomérné mladém véku, uZivaji pacienti léky
celd desetileti. Léky jim bezesporu pomdhaji, ale mohou mit pozdéjsi nezddouci ucinky. Proto
budeme sledovat u vsech lidi v registru napriklad vyskyt zavaZnéjsich infekci, jinych autoimunitnich
onemocnéni, onkologické nemoci atp.,” vysvétluje neurolozka doc. MUDr. Dana Hordkova, PhD.,
ktera je odbornym garantem registru. V roce 2019 |ékafi zaznamenali 18 podezieni na zavazny nebo
neocekdavany nezadouci ucinek v souvislosti s [éCbou RS.
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Epidemie koronaviru odhalila nejen silné ale i slabé stranky v oblasti péce o pacienty s RS. ,Radu
véci jsme s pacienty dokdzali vyresit telefonem nebo online a funguje to skvéle. Radi bychom
praktikovali telemedicinu i v budoucnu. Diky elektronickym receptim a moZnosti byt s lidmi
v kontaktu virtudlné, bychom se nejenom vyhnuli riziku jejich moZného nakaZeni v nemocnici,
ale predevsim uspofili ¢as,” komentuje doc. Horakova. Naopak slabinou se ukazaly dlouhodobé
neresené prostorové problémy. ,Napriklad u nds v centru pri soucasném poctu pacientd, kdy denné
projde centrem 60-100 z nich, nejsme schopni zajistit hygienickd doporuceni pro rozestupy mezi
pacienty. Zcela kriticka je oblast poddvdni infuzi, kde rozestup mezi infuznimi kfesly Cini priblizné 10
cm a béiné v jedné mistnosti dostdvd infuze osm pacientii najednou, coZ je nyni velky
problém,“ popisuje neurolozka.

O roztrousené skleréze

Roztrousena sklerdza (RS) je chronické zanétlivé onemocnéni centralniho nervového systému, jehoz pficina
neni doposud zndma. Toto onemocnéni propuka vétsinou v mladsim véku, ¢astéji postihuje Zeny. Pro RS
je typické stridani obdobi zachvat(l (atak) a obdobi zdanlivého klidu. Tento proces je nepredvidatelny, a proto
i lé¢ba ¢i prevence je té7ka. Na celém svété trpi RS 2,5 milionu nemocnych, v Cesku se odhaduje pocet
pacientd na 22 tisic. Nemoc se vyskytuje predevsim ve stfednich a chladnéjsich zemépisnych Sirkach.
Rizikovymi faktory nemoci jsou kromé genetické dispozice EB virus (Epsteina-Barrové virus), koureni
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
pacientd s roztrou$enou sklerézou mozkomi$ni v CR. PFispiva zejména na fyzioterapii a psychoterapii, které
nejsou hrazeny z verejného zdravotniho pojisténi, vénuje se podpore vzdélavani a osvétové Cinnosti. Jako
jedind nestatni neziskova organizace v EU je zfizovatelem celostatniho registru pacientl s roztrousenou
sklerézou (ReMuS) a jeho financovani zajistuje z vlastnich zdroju. Vice informaci na www.multiplesclerosis.cz.
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