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Covid-19 a roztrousena skleréza pod drobnohledem

Registr pacientu vydal novd data

Praha, 25. 5. 2021 — Pfesné 1918 pacientti s roztrousenou skler6zou (RS), ktefi zaroveri onemocnéli
koronavirem, podrobné sleduji Iékafi v Registru pacientl s roztrousenou skler6zou ReMus. Od
bfezna loriského roku zkoumaji symptomy, lécbu i pripadny vliv koronaviru na tuto specifickou
skupinu lidi. Prvni analyzy ukazuji, Ze RS neni rizikovym faktorem, ve vyssim riziku se vsak ocitaji
pacienti starsi, s téZsim neurologickym postizenim, obézni a také pacienti s uritym typem chronické
terapie. Od pocatku roku registr sbira data i o ockovani pacienti a pripadnych nezadoucich reakcich.

,ProtoZe nasi pacienti patii mezi chronické, tyka se jich prednostni ockovadni proti nemoci covid-19.

V registru uzZ sledujeme stovky téch, kteri vakcinu dostali, a do léta ¢ekdme, Ze jich pribydou tisice.
Monitorujeme je pred vakcinaci a po ni véetné pfipadnych neZddoucich ucinkua. Jejich zdravotni stav
mdazZeme srovnat s pfedchozimi lety, a zhodnotit tak, jaky vliv covid-19 a ockovdni na nase pacienty mad.
Zatim nemdme Zddné signdly, Ze by nemocni s RS sndseli ockovani hiir neZ zdravd populace,” popisuje
neurolozka doc. MUDr. Dana Horakova, Ph.D. Jak je tento projekt uzitecny, potvrdily hned prvni mésice
sledovani — podle doc. Hordkové se podafilo vytipovat ty pacienty, u nichZ hrozi riziko tézsiho priibéhu
infekce. ,,Jakmile pak takovy ¢lovék nahldsi, Ze je pozitivni, velmi rychle zajistujeme poddni infuze s léky,
Podle neurolozky prof. MUDr. Evy Kubaly Havrdové, CSc., se v bfeznu lorfiského roku, kdy pandemie
startovala, pacienti s RS bali nakazZeni, a navstévnost v centrech tak klesla pfiblizné o tfetinu. ,,Od
podzimu se uZ neboji a jedeme na plny vykon. BohuZel vidime, Ze fada lidi prestala uplné dodrZovat
protiepidemickd opatreni, a to predevsim v rodindch, odkud pak pochdzi nejvice ndkaz,“ komentuje
prof. Kubala Havrdova s tim, Ze vzhledem k nepredvidatelnosti prlibéhu covidu muze i stabilizovany
pacient s RS skoncit na JIP.

Kromé toho upozorriuje na velmi Spatnou dostupnost psychoterapie pro pacienty s RS. ,,Bylo by

tfeba dvakrdt vice psychoterapeutu, neZ je nyni. Méli by byt soucdsti kaZdého specializovaného

centra a placeni zdravotni pojistovnou. Soucasny stav se tomu bohuZel ani zddli nepribliZuje,

prfestoZe se RS s depresemi poji. Imunitni systém, ktery zplsobuje zdnét v mozku, blokuje

serotoninové cesty, které maji vliv na dusevni pohodu. Ze studii vime, Ze deprese je jednou z
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vlastovek ohlasujici vzplanuti nemoci, “ fika prof. Havrdova. Psychoterapeut pomdaha nemocnym
chronickou nevylécitelnou nemoc snaset a nastavovat nové Zivotni cile. , Vyhodou je, kdyZ
psychoterapeut nemoc znd a je soucdsti tymu, ktery o pacienty s RS pecuje. Pacienti, ktefi se hned
od zacdtku onemocnéni aktivné staraji o svoji dusi, jsou dlouhodobé v lepsim stavu nez ti, ktefi to
necini. KdyZ jsme kvili covidu presli na online konzultace, ukdzalo se, Ze potrebnych je opravdu
mnoho. Zacaly se nam hldsit maminky s RS na materské i pacienti, kteri bydli daleko a za
,hormdlni“ situace by se k ndm nedostali,” popisuje Renata Malinova, psychoterapeutka, ktera

S pacienty pracuje.

Registr ReMuS mapuje nemocné s RS uz osmy rok, v soucasnosti je vném pres 17 485 pacient(.
Zfizovatel registru Nadacni fond IMPULS zvefejiiuje nejnovéjsi data tradi¢né k ptilezitosti Svétového

dne roztrousené sklerézy (30. kvétna). ,,Registr je v soucasné dobé jedinym dlouhodobym zdrojem
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informaci o RS v Ceské republice, pfispivd do néj viech patndct center vysoce specializované péce, kde
se pacienti s RS Ié¢i. Pomdhd ndm zmapovat nemoc jako takovou, diky nému miZeme v Case posuzovat
nejen ucinnost poddvanych Iékd, ale i jejich bezpecnost, sledovat demograficka i klinické data z redlné
praxe v ¢ase. Takto ucelené informace jinde nenaleznete. Data z registru slouzi i jako argument pro
zdravotni pojistovny pro platbu péce,
MBA. Dle nejnovéjsich dat je mezi pacienty 71,6 % Zen a 28,4 % muzu. Nejvice pacient(l se l1é¢i ve véku
40-50 let. Primérny vék v dobé zacatku onemocnéni je 31,5 let. Vice neZ polovina pacientl do 65 let
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ikd projektova reditelka registru ReMusS, Mgr. Jana Vojackov3,

pracuje na plny uvazek (61,8 %), dalSich 16,7 % pacientl na Uvazek ¢astecny. Pacientkdm v registru se
loni narodilo 167 déti.

Odhadem je v celé republice kolem 22 000 nemocnych. Cast pacientl se tak pohybuje ,,mimo systém*.
Proto Nadacni fond IMPULS spustil v dubnu projekt Roztrousené spole¢né, kdy se ve spolupraci

s regionalni pacientskymi organizacemi Roska pokusi ,zachytit” ty, ktefi uz jsou v tzv. sekundarni
progresi onemocnéni. , Timto projektem vstupujeme do treti faze registru ReMusS a jeho
prostrednictvim bychom méli ziskat dalsich 800-1 300 pacientu. Se zachovdnim ochrany osobnich udajt
budeme dotazovdnim sledovat i jejich psychicky stav, ktery je u tohoto onemocnéni duleZity nejen

v soucasné dobé. Cilem je dozvédét se o nemoci samotné co nejvice,” vysvétluje Jana Vojackova. Tento
projekt by pak inicidtofi radi po 3-5 letech zopakovali.

ReMusS patfi v mezindrodnim srovndani ke Spicce, jeho data pomahaji ve vyzkumnych projektech, které
se zabyvaji mimo jiné i starSimi pacienty v pokrocilé progresivni fazi nemoci, kde Iékafi podle doc.
Horakové bohuzel zatim nemaiji k dispozici ic¢innou lé¢bu. Hlavni dliraz je zde kladen na lé¢bu
symptomd, rehabilitaci a zajistén{ kvalitnimi pomGckami. Podle lékafd je v Cesku 4-8 tisic lidi

v pokrocilé fazi onemocnéni, ktefi stale ¢ekaji na prelomovou |écbu. ,Jedind strategie, kterd ndm
pomdhd v boji s chorobou, je rychle nasadit ucinny Iék a pfi nedostatecném efektu lIécbu eskalovat,
abychom odddlili progresi onemocnéni — coZ ndm zdravotni pojistovny ne vZdy finanéné dovoli,” dodava
prof. Havrdova.

O roztrousené skleréze

Roztrousena sklerdza (RS) je chronické zanétlivé onemocnéni centralniho nervového systému, jehoz pricina neni
doposud znama. Toto onemocnéni propuka vétsinou v mladsim véku, ¢astéji postihuje Zeny. Pro RS je typické
stfidani obdobi zachvati (atak) a obdobi zdanlivého klidu. Tento proces je nepredvidatelny, a proto i |écba ¢i
prevence je té7ka. Na celém svété trpi RS 2,5 milionu nemocnych, v Cesku se odhaduje pocet pacient(i na 22
tisic. Nemoc se vyskytuje pfedevsim ve stfednich a chladné&jsich zemépisnych Sitkach. Rizikovymi faktory nemoci
jsou kromé genetické dispozice EB virus (Epsteina-Barrové virus), koureni a nedostatek vitaminu D.

O Nadacnim fondu IMPULS

Nadacéni fond IMPULS vznikl v roce 2000. Jeho cilem je podporovat projekty v oblasti védy, vyzkumu a terapie
pacient( s roztrou$enou sklerézou mozkomisni v CR. Pfispivd 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 pacientl s roztrousenou sklerézou
(ReMuS) a jeho financovani zajistuje z vlastnich zdroja. Vice informaci na www.multiplesclerosis.cz.
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