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Mili élenové eReS tgmu,

vitejte na stréinkéch prvniho vydani
eReS Newsletteru. TéSim se, Ze se

u ného budeme potkdavat ¢tyrikrat do
roka a Ze se nédm vzdy podaifi pripra-
vit informace a ¢élanky, ve ktergch si
kazd{ z vas néco zajimavého najde.

A co vas cekd nejen v prvnim Cisle?

V prvni fadé odpovéd’ na dotaz, se
ktergm se Casto setkévdme — proé
jsme zaloZili eReS tgm. Ohlédneme
se také za historicky prvnim setkénim
&lend eReS tgmu. Nase eReS rodina
se pomalinku, ale jisté rozrdstd a sili.
K dnesnimu dni je nas jiz vic nez 900.
V z4ri loriského roku jsme se s nékte-
rgmi z vas setkali a podivali se spo-
le¢né na trénink éeské hokejové repre-
zentace pred Svétovgm pohdarem. Pro
ty z vas, ktefi jesté nebyli v té dobé

v tgmu nebo se nemohli akce zGEast-
nit, prindsime kratkou vzpominku na
tuto akei.

N&s tgm je uréen pacientdim, jejich
blizkgm, prateldm, viem, které téma
RS zajima a chtéji pomoci zlepsit si-
tuaci pacientt v CR. V nagich fadach
jsou i zastupci odborné verejnosti

news
letter

V tgmu jsme silnéjsi

a vy se s nimi budete potkavat pra-
videlné diky tomuto Newsletteru.

Na Gvod pro vds méme prispévky
pani prof. Evy Havrdové a doc. Dany
Horakové. Sledovat budeme mimo
jiné trendy v 1é¢bé RS a zpravy ze
zahraniéi.

Proé& eReS tim CR?

V kvétnu 2016 jsme predstavili verej-
nosti spolek eReS tgm CR, jehoz zakla-
dateli jsou Nadace Jakuba Vorécka,
ja jako pacientka a JUDr. Jan Taubel,
kterg s nadaci od jejiho vzniku spolu-
pracuje a md i osobni motivaci anga-
Zovat se v problematice RS.

V té dobé byl nadaci necel rok a na-
§im cilem nebylo zakladat dalsi or-
ganizaci. Nicméné jsme od pacientd,
jejich blizkgch a dalsich lidi, které

zaujala ¢innost nadace, dostévali
mnoho podnétl a dotazd, jak se za-
pojit, jak pomoci jinak nez financné.
Nakonec nés i odbornici, se ktergmi
dlouhodobé spolupracujeme, presvéd-
¢ili, Ze spolek, kterg sdruzi vSechny
ty, které zajimé téma RS v Ceské re-
publice, ma své opodstatnéni — diky
nému hlas pacientl ve spoleénosti
mdZe zesilit.

Rozhodli jsme se vytvofit tedy tuto
platformu, otevrit prostor, ve kterém

Doc. Dana Hordkova se ve svém
&lénku vénuje otdzce, proé je dileZit{
registr pacientd ReMuS a co z néj uz
dnes miZeme vydist.

Chybét podle nds nemohou ani infor-
mace o broZufe ZDRAVI MOZKU, kterou
jsme pro vas ve spolupréci se spo-
le¢nosti Roche vydali v loriském roce
a kterd je prilohou tohoto prvniho vy-
dani Newsletteru.

A v neposledni fadé dostanete prostor
i vy, ¢lenové naseho tgmu. V kazdém
vydani zodpovime pdr vybrangch do-
tazd, které jste ndm poslali. Budeme
proto radi, pokud se s némi budete
podilet na tvorbé tohoto Etvrtletniku
eReS informaci, a to nejen zasilanim
svch dotazt tgkajicich se roztrou-
Sené sklerézy na info@erestymcr.cz,
ale tésime se také na vase pripominky
a ndavrhy, o ¢em byste si radi precetli.

Vase
Petra Klausova

mdZeme spole¢né komunikovat, vy-
ménovat si ndzory, naslouchat pa-
cientim a jejich blizkgm. Jen na nas
z8leZi, jak dobte nés bude slyset a co
budeme fikat, &eho dosdhneme. Ziji
s touto diagndzou a je pro mé obrov-
skou posilou, kdyz ¢tu pribéhy vase
a vasich rodin, kdyz vim, Ze spole¢né
md&Zeme néco zménit. Neni a nebude
to jednoduché. Ale kdo jing by to mél
udélat, nez pacienti a lidé, ktergm na
nich zalezi?

N
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SAMO se to nezméni.
Zménit to musime MY.

Clenstvi v tgmu je ureno pacientdim,
jejich rodindm a prételdm, je otevieno
i pro odbornou verejnost a pro kaz-
dého, koho téma této nemoci zajima,
chce se zapojit, chce pomoci zlep-

it kvalitu Zivota lidf s RS. Cim vic nés
bude, tim vic se bude o RS mluvit.

Do dnesniho dne pfijala Elenstvi

v eReS tgmu CR i Fada zndmgch
osobnosti, které zaroven podporily

i aktivity Nadace Jakuba Voracka.
Mezi éleny mlZete potkat naptiklad
Ceské Miss Gabrielu Kratochvilovou,
Moniku Leovou, Terezu Skoumalovou,
Nikolu Buranskou a dalsi. Do eReS
tgmu vstoupila i redaktorka Inna
Pluhajkovd, hokejisté Radko Gudas,
Michal Neuvirth, podporuje nas fada
daldich hr&déd NHL a dal$ich zné-
mych osobnosti — Jakub Kohdk, Jan
Zelezng, Ivan Trojan. Tato jména nédm
pomdhaiji zviditelnit ttma RS i pro laic-
kou verejnost, kterd by si jinak ¢la-
nek o této problematice treba nikdy
neprecetla.

V neposledni fadé bychom rédi byli
silngm partnerem odborné verejnosti.
Budeme se snazit pomoci prosadit
zlepSent podminek pacientt v CR,

které sice nejsou Spatné, ale zdaleka
nejsou idedlni. Od podzimu loriského
roku také pracujeme na webovém
portdalu, kter( bude pfindset nejen
kompletni informace k tématu RS, ale
bude také fungovat jako prostor pro
komunikaci a pomoc. Je to béh na
dlouhou trat, ale douféme, ze prvni
Cast spustime uz koncem kvétna to-
hoto roku. Planujeme i dalsi setkani
&lend eReS tgmu, a protoZe vime, Ze
pro spoustu z vds je sloZzité cestovat —
a kdekoliv se sejdeme, vzdy to bude
pro nékoho daleko — pfipravujeme
také projekt neformalnich eReS setkd-
vani v regionech.

Dékujeme vam, Ze jste s nami,
protoZe bez véas by to neslo.
Jen v tgmu jsme silnéjsi :

Petra Klausova

Clenské pfihlaska eReS tgm CR
je k dispozici online na
www.erestymcr.cz.

Kontakt: info@erestymcr.cz
Clensk{ poplatek: dobrovolng

Cile eReS tgmu CR

- Zlepsit kvalitu Zivota pacientl
s RS v Ceské republice.

— Reprezentovat pacienty s dia-
gndzou RS, jejich rodiny, pra-
tele a sympatizanty.

- Dosahnout dostupnosti [é¢by
pro vSechny pacienty s RS.

— Dosdhnout dostupnosti kom-
plexni rehabilitace pro vsechny
pacienty s RS.

- Podporit efektivné vjzkum RS.

- Resit problém zamé&stnavatel-
nosti pacientl s RS.

- Zaijistit uceleng a komplexni
program pro nové diagnostiko-
vané pacienty s RS.

- Provadét soustavn( lobbing
v Parlamentu CR s cilem zlepgit
podminky pacientd s RS.

- Realizovat informacni a me-
dialni kampané pro verejnost
i pacienty — co je RS, skodli-
vost koufeni pro pacienty, po-
tfeba zdravého Zivotniho stylu,
cvi¢eni a psychohygieny.

- Ziskavat prostrednictvim fund-
raisingu finanéni prostredky na
zajisténi potieb pacientd.

Ocrelizumab — nova nadéje
pro pacienty s RS

V registraénim fizeni svétovich Iéko-
v(ch agentur je protilatka proti mo-
lekule CD20. Tato molekula je pri-
tomna na lidsk{ch B lymfocytech. To
je ¢ast bilgch krvinek, z nichz dozra-
vaji plazmatické burky, které produ-
kuji protilatky. Uloha protilatek byla

u RS sice dlouho zndma, ale jejich role
ve v{voji nemoci nebyla Gplné doce-
novéna. Dlouho se predpoklddalo, Ze

protilatky nachdzejici se v mozkomis-
nim moku jsou jen druhotngm odra-
zem vzplanutého zanétu. Lék, kterg

je schopen omezit pocty téchto bu-
nék, jasné ukdazal, Ze Gloha protilatek
je podstatnd, protoZze omezeni poctu
téchto bunék vedlo k podstatnému sni-
ZenT poétu akutnich relapsd nemoci,
oddélent invalidity a omezeni zdnétu

i na MR (magnetické rezonanci).

NOVINKY

Samotna protilatka proti molekule
CD20 je zndma jiz dlouho a je dlouho
v rukou lékafd — ale jingch obord,
predev§im hematologie, nefrologie,
revmatologie. Jde o mysi protilatku
rituximab, se kterou se ale dnes jiz
neprovadéji studie. V sou¢asné dobé
se pouzivaji humanizované nebo hu-
manni protilatky, které maji méné ve-
dlejsich G&inkd ve smyslu alergickgch
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a infuznich reakci. S ocrelizumabem
probéhly dvé studie faze Ill u remi-
tentni RS, v kazdé studii bylo témér
900 pacientd. Ocrelizumab byl po-
rovndvan s interferonem beta. Efekt
ocrelizumabu je srovnatelng s nata-
lizumabem a alemtuzumabem, které
patii mezi nejaéinné;si Iéky na RS.
Vgsledky studii byly oznédmeny uz
na podzim 2015, pfiprava materiéld
pro registraci a publikace vSak trvaji
dlouho, protoze je k tomu potreba

mnoha statistickjch analjz nejen
G¢innosti, ale i bezpeénosti. Dalsi cas
zabird vlastni registrace, tedy posou-
zeni vech téchto materiald 1ékovgmi
agenturami. Ani to vSak nedonese
jesté 1ék k pacientovi. Alespon ne v CR
(v Némecku ano). A&koli jako &ast EU
prebirdme automaticky registraci

z evropského GFadu EMA (European
Medicinal Agency), trvé na SUKLu
jednani o Ghradé vice nez dalsi rok,
ackoli odborné spole¢nosti na tyto

pratahy stéle poukazuji. Velkou vg-
hodou ocrelizumabu je, Ze byla pro-
vedena i tfeti studie, a to u pacientd

s prim@rné progresivni RS, typem cho-
roby, pro kter{ zatim neexistuje Zadna
schvalend |ééba. | zde vysly v{sledky
pozitivné — podarilo se oddalit rozvoj
invalidity. Jak dlouho budou tito pa-
cienti muset ¢ekat na svdj 1€k, nelze
vSak v souc¢asné situaci odhadnout.

Autor: Prof. Eva Havrdova, MD, PhD

Prirucka pro
pacienty

s RS ,,Zdravi
mozku®

V listopadu lonského roku byla ve
spolupraci eReS tgmu CR a spoleg-
nosti Roche s.r.o. vydana ceska verze
prirucky pro pacienty s roztrousenou
sklerdzou (RS) ,,Zdravi mozku®, které
vznikla z iniciativy MS Brain Health.
Autorem této pfirucky je mezinarodni
tgm odbornikd na problémy pacientt
s RS, kter§ zahrnuje jak pacienty s RS,
tak zdstupce sdruzeni pacientd, |é-
kare, vgzkumné pracovniky, odborné
sestry a ekonomy zdravotni péce.
PFirucka poskytuje pacientdim s RS
zakladni informace o tom, jak mohou

maximalné pfispét ke zdravi svého
mozku, napf. udrzovanim spravného
Zivotniho stylu, jok ddleZité je rychla
diagndza pro zahéjeni véasné |éCby,
jak sledovat aktivitu nemoci za Gce-
lem kontroly GCinnosti [é¢by ¢&i co
mUZe pacient pozadovat od svého
|ékarfe pro dosazeni nejv(se dostup-
ného standardu péé&e. Ukolem pfi-
rucky je pomoci pacientdim, aby nad
onemocnénim prevzali kontrolu a ak-
tivné se podileli na udrzeni zdravi
svého mozku.

Co je roztrousena

skleroza

Zakladni fakta

Roztrousend sklerdza je zanétlivé one-
mocnéni centrdlniho nervového sys-
tému (mozek, micha). Zanét je zpl-
soben nenormalni reakct imunitniho
systému, kterd napadne vlastni ner-
vov( systém jako nepfitele, niéi obaly
nervovgch vldken a vede k jejich za-
niku v loZiscich ulozengch v mozku

a mise. Neni znédmo, co tuto abnor-
malni zanétlivou reakei spousti, jde
nejspise o souhru nékolika faktord.

Jednim z nich je vrozend dispozice
k onemocnéni, které ale sama o sobé
k nemoci nevede. Je zodpovédnd

maximalné za 30 % situace.

Dalsimi faktory, které k rozvoji ne-
moci prispivayji, jsou tzv. zevni faktory
(faktory prostiedi). Jednim z nich je
infekce EB virem a nepfimérenad re-
akce imunitniho systému na tento
virus. Dal$imi jsou koufent, obezita

v pubertalnim véku (zvI&3té u divek),
nadmérng prisun soli a nedostatek
vitaminu D, kter{ je v nasi zemépisné
sifce bézng.

Za vlastni spudténi nemoci (prvni

projevy) maZe ziejmé& jakakoli in-
fekce, zvlasté prechozend, stres i

OCIMA LEKARE

hormonaini vlivy. Nemoc se dvakrat
Castéji vyskytuje u Zen. Pocet nemoc-
ngch na 100 000 obyvatel (tzv. preva-
lence) se v CR pohybuje kolem 170.
Vgskyt novgch pripadd na 100 000
obyvatel je kolem 7 (incidence). V CR
tak onemocni kolem 700 lidi ro¢né.

K nemoci je vnimava predevsim in-
doevropskd populace. Nejvice pa-
cientd je ve Skandindvii, Velké Britanii,
Kanadé a USA. Smérem k rovniku v{-
skyt klesd, je nizsi v zemich, kde je vice
sluneéniho svitu a také vyssi viskyt
parazitl, u derné a Zluté rasy.

9
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Nemoc je po mnoho desetileti spo-
jena s mnoha m{ty, a to prestoze
véda a medicina udélaly zvlasté v po-
slednich 50 letech obrovsk{ pokrok
ve zkoumani pricin i v I1éCbé nemoci.
Samotn( charakter nemoci, kterd ja-
koby pfichdzi a odchézi v podobé
atak a remisi, pfimo svadi k rGzngm
(8asto nesmysIngm) teoriim i $arla-
tanskgm zplsobim I&Eby.

Proto, aby se vém dostaly do rukou
vérohodné informace, jsme pfipra-
vili tento seridl srozumitelngch faktd.
Bez nich se mnoho pacientd stalo
obéti téchto podvodnikd, zahravaji-
cich si s nejistotou, depresi a zoufal-
stvim téch, ktefi v mladém véku zazili
Sok z diagndzy nemoci, kterd maze
bt spojena s tézkou invaliditou a je
doposud nevylécitelnd. Diagnostika
zaznamenala velké Gspéchy a urych-
lila se zavedenim zobrazovaci metody

magnetické rezonance, kterd umoz-
nuje zobrazovat i drobné loziska z4-
nétu v mozku a mise. Klinick( obraz
(tj. to, co pacient vnimé jako pfiznaky
nemoci) je samoziejmé pro Iékare

i nadéle v diagnostickém procesu dd-
leZitg, ale zobrazeni se stalo velkgm
pomocnikem. Vysetfeni mozkomis-
ntho moku nédm pomdahé rozhodnout,
zda to, co vidime na magnetické re-
zonanci (MR), je opravdu zénétlivého
ptvodu. V dnedni dobé je u vice neZ
poloviny pacientd moZno stanovit dia-
gndzu do mésice od zacatku prvnich
priznakd.

Ruku v ruce $la s pokroky v diagnos-
tice i lééba. Kromé ovlivnéni akut-
nich pfiznakd kortikosteroidy, za-
veden{mi do |é¢by koncem 70. let,
méme nyni k dispozici Fadu |€kd,
které jsou schopny ovlivnit pfirozen{
pribéh nemoci, kter§ vedl u 60 %

pacientd k tomu, Ze béhem 11—15 let
potrebovali oporu hole k ujiti 100 m.
Samozrejmé, Ze Iécba nenf stejné
Gspésna u vSech. ZaleZi predevsim

na tom, zda je zahdjena véas a zda je
zménéna, pokud prvni nasazeng [ék
neni dostateéné Gspésn(, tzn. Ze se
na ném vyskytuji dalsi ataky akutnich
pfiznakd. Cilem dnesni [éEby je dosa-
Zeni konceptu NEDA (no evidence of
disease activity, &ili aktivita nemoci
plné pod kontrolou — nejsou ataky,
nezhorsuje se invalidita, nezhorsuje se
ndlez na MR). Léky, které nové pficha-
zeji na trh, jsou schopny tohoto cile

u fady pacientd dosdhnout.

Nemoc tak prestala bt strasdkem
nendvratné invalidity. Lze ji [&¢it, ale
vyzaduje to dobrou spolupréci lékafe
a pacienta.

Autor: Prof. Eva Havrdova, MD, PhD

Proc¢ fyzioterapie
a psychoterapie?

Kazdodenni péce o télo i o dusi je
dnes (nebo by méla b{t) uz samozrej-
mgm standardem Zivotniho stylu kaz-
dého z nds. Nemoc neznameng, Ze jiz
nic nemdZeme &i nesmime. Naopak.
Nemoc nés odkazuje k tomu, na co se
mdme ve svém Zivoté — téle — dusi
soustredit, co vol& o pomoc. Dobrou
péci o sebe a laskavgm a aktivnim
pristupem ke své nové Zivotni situaci
je moZné pozitivné ovlivnit pribéh ne-
moci a kvalitu celého dalsiho Zivota.
PrestoZe je [é¢ba v rukdch profesio-
nélnich zdravotnikd, aktivni pfistup
pacienta k 16bé je tim nejddleZit&j§im
|ééebngm faktorem. Farmakoterapie
a dalsi terapeutické postupy nebudou
dostate¢né G¢inné bez vnitfni moti-
vace [ééeného Clovéka. Zda se, Ze RS
pacienti, ktefi byli zvykli pravidelné
cvicit jiz v obdobi pred onemocnénim
nebo zacali ihned v jeho poéatecni
fazi, maji méné obtiZi v prvnich letech
po vypuknuti onemocnént. Zrejmé to

muZe bt zplsobeno lepsi fyzickou
kondici. Podobné jako vice mentéalné
narocnéjsich volnocasov(ch aktivit

v predchorobi a na zaéatku onemoc-
néni vede k lepSimu stavu kognitiv-
nich funkci. Stejné dileZitg vjznam
ma i pravidelnd, vhodné vedend psy-
choterapeuticka péce. Zakladnim ci-
lem psychoterapie u pacientt s RS je
vést je k tomu, aby se naudili vyuzi-
vat moZnosti a zdrojd, které maji, ke
kvalitnimu a smysluplnému Zivotu.
Podstatnd je motivace k tomu, aby se
naudili s nemoct Zit, dokazali snéset
obtize, které s sebou nemoc i [é¢ba
prindseji. DaleZitgm Gkolem terapie
je udrzet pacientdv zdjem o vechny
oblasti jeho Zivota. Pomoci vytvorit

a podporovat jeho spolupréci s 1é-
¢ebngm tgmem. Nékteré zahraniéni
studie prokdzaly, Zze vhodné vedenou
psychoterapii doslo ke snizeni poctu
zanétlivgch lozisek na magnetické
rezonanci.

»Chces-li zhojit télo,
musis hojit i dusi.”

Platén

V rlizngch fazich onemocnéni se méni
duileZitost jednotlivgch terapii. Méjte
vSak na paméti, Ze umélé rozdélo-
vani duse od téla je nepfirozené. Télo
a duse se navzdjem v{razné ovliv-
nuji a je potfeba na nich pracovat
soucasneé.

Fyzioterapie

Pohyb je pfirozenou potrebou kaz-
dého z nés.

Pro mnohé nové diagnostikované pa-
cienty je matouci fakt, Ze i pfi rela-
tivné nevgrazngch & momentalné
nepritomn{ch problémech je doporu-
¢end pravidelnd 1é¢ba pohybovou ak-
tivitou. U osob s onemocnénim RS se
v8ak mdze vyskytnout tzv. bludng kruh
inaktivity.

Zminéng kruh za¢ind mnohdy tim,
Ze nové diagnostikovang pacient >
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nemd kvali neurologickgm pfizna-
k&im (atace), Gnavé nebo vlivem 1&kd
silu vénovat se pohybov{m aktivitdm,
které provozoval drive. Nékdy mdize
jit spise o psychickou reakci — Sok

z diagndzy, pocit bezmocnosti, re-
zignace (nic nemé cenu), deprese,
které také vedou k zanechani fyzic-
kgch aktivit nebo nechuti cokoli no-
vého zac¢inat. Tim se vSak ddle snizuje
kondice a prohlubuje Gnava. To méze
vést k dal§imu zhor§ovani symptomd
a zahdjeni pravidelné pohybové ak-
tivity se pak zda bt jesté narocnéjsi.
Pretnout bludng kruh inaktivity vém
mUZe pomoci fyzioterapeut s postup-
ngm zatazenim jednodussich cvi-
éeni. Nékomu v8ak vice vyhovuje zadit
s konzultacemi s psychoterapeutem.
Podle nasich zkusenosti je vSak idedlni
pecovat zaroven o své télo i dusi.

Pohybova aktivita je prostfedkem

k obnoveni kondice a méZe zabra-

nit negativnimu v{voji onemocnént.
Opaéngm problémem nez nedosta-
tek pohybu je nadmérné pretézovani.

Idedlni je poradit se ohledné opti-
malni pohybové zatéze s fyziotera-
peutem se znalosti problematiky RS.
Fyzioterapeut vam také mdze poradit
cviky, abyste si nepretéZovali svij po-
hybov{ aparat. Preventivni konzultace
s fyzioterapeutem mize pomoci jiz

na pocatku onemocnéni. Pravideln&
rehabilitaéni 1é€ba je pak na misté

v pfipadé v{skytu symptomd RS nebo
bolestivch stavi. Mnoho pfiznakd RS
je mozné s pomoci rehabilitace zmir-
nit nebo odstranit. Cim dFive se viak
s pohybovou |é¢bou zacne, tim v{raz-
néjst mohou bt vsledky.

Psychoterapie

Psychoterapie tu neni od toho, aby

za pacienta ,fesila problém® nebo
aby mu déavala rady do Zivota. Spis
ma ¢lovéku pomoci, aby si souvislosti
svch potizi uvédomil a naudil se svij
vlastni potencial vyuZivat efektivnéji.
V uZ§im smyslu jde o zmény postojad,

o sebeuvédomeénti a rozvinuti aktivniho

pristupu k 1é¢bé a vytvoreni nového
zdravéjsiho Zivotniho stylu s respek-
tem k nemoci a k sobé samému.
Uslyset diagndzu RS neni radostn{ z4-
zitek. Nové diagnostikovani pacienti
mnohdy potrebuji hlavné prostor ke
sdileni emoci, naslouchani a prova-
zeni. Mohou si k psychoterapeutovi
prijit pro podporu, informace, vyvzte-
kat se, vyplakat se, poprem{slet, hle-
dat odpovédi, srovnat myslenky, najit
motivaci a silu. Nemoc, Zivotni situace
i Clovék se neustdle posouvaji a vy-
viji, i davno diagnostikované pacienty
mdZe prekvapit uddlost, se kterou se
mohou svéfit a hledat nova resent.
Psychoterapie pomé&hd pacientim
pfijmout novou Zivotni situaci, od-
poutdva je od chorobného procesu

a dava prostor pro uvédoménti si sou-
vislosti mezi télem, pocity a Zivot-
nimi uddlostmi, ¢imz se rozviji vlastni
sila k uskuteénovani nov{ch reseni

a k tvorbé spokojené Zivotni cesty.

Autofi: Mgr. Kléra Novotné
a Renata Malinovéa

ReMu$S — ¢esk( celostatni

registr pacientu s roztrousenou

Doc. MUDr. Dana Horakovéa, Ph.D. —
odborn{ garant registru

Neurologicka klinika a Centrum
klinickgch neurovéd, 1. Iékafska
fakulta, Univerzita Karlova a Véeobec-
né fakultni nemocnice v Praze

Pro¢ potrebujeme
registr?

Roztrousend sklerdza (RS) je zavazné
neurologické onemocnént. Pres ne-
pochybn( pokrok v oblasti vjzkumu
a lé8by stdle zlstava velké mnoZstvi
nezodpovézen{ch otdzek.

- Které faktory jsou odpovédné za
velkou proménlivost pribéhu a tize
nemoci?

- Pro¢ konkrétni Iék u néktergch
pacientd Géinkuje a u jingch ne?
- Pro¢ protizénétlivé Iéky nefunguji

v progresivni fazi nemoci?

- Jsou nové (zérover rizikovéjsi
a draz8i) 1éky skutedné& G&inn&j§i?

- Jaka je dlouhodobd bezpecnost
novgch |&ka?

- Vyplati se spolecnosti investovat
nemalé finanéni ¢astky do 1écby
pacientd s RS?

Odpovédi na tyto a dalsi otazky Ize
ziskat pouze diky spolehlivgm datdm,
kterd je tfeba néjakgm zpUsobem ziskat.

sklerozou

ReMuS$S

Cesky celostatni registr —
historie a souéasnost

Debata o potrebé registru se v Ceské
odborné verejnosti vedla miniméalné

10 let. Klicovgm momentem se stal rok
2012, kdy v ramci odborné spolec-
nosti (SKNIL CNS CLS JEP, www.czech
-neuro.cz) padlo definitivni rozhodnuti
zahdijit praci na registru. Stastnou vol-
bou byl za strategického partnera vy-
brén Nada&ni fond IMPULS (www.mul-
tiplesclerosis.cz), kter( na sebe prevzal
nelehkou Glohu zfizovatele a spréavce
nové vznikajiciho registru. SKNIL z&-
stdva od té doby odborngm garantem >
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a v8echna strategickd rozhodnuti jsou
provadéna a odsouhlasena obéma
subjekty spole&né (Obr. 1).

Po roce intenzivnich pfiprav byla
prvni data exportovana v ¢ervnu 2013.
V prvnim v{stupu byla data ze 3 RS
center — VSeobecné fakultni nemoc-
nice v Praze, v Teplicich a Jihlavé.

V dalsich letech se postupné podafrilo
zapojit ostatnich 12 RS center, takze

k éervnu 2016 jiz byly podepséany
smlouvy se v§emi odborngmi RS cen-
try v 15 nemocnicich v CR (Obr. 2).

Vlastni organizace registru je nasledu-
jici — data jsou sbirdna prospektivné,
tj. kazdodenné v jednotlivich centrech
jsou data zadavana do jednotného
systému, 2x roéné jsou pak exporto-
vana do Nadaéniho fondu IMPULS. Zde
jsou data zkontrolovéna, v pfipadé
chybéjicich Gdajd &i nepfesnosti je
proveden dotaz do pfislusného centra
a po opravé je vypracovan findlni v{-
stup. Ten je pak umistén na strankach
IMPULSu. Ochrana dat pacienta je za-
jisténa na nékolika Grovnich a fidi se
zbkony Ceské republiky. Pacient sadm
je o projektu informovan prostrednic-
tvim Informovaného souhlasu, Géast

v projektu je dobrovolnd a odmitnuti
zadngm zpdsobem neovlivriuje 1&é¢bu.

Obr. 1 — Organizaéni struktura registru ReMu$S

oo

Co z registru jiZ dnes
muZeme vyéist?

Pocet analyzovan{ch pacientskjch
zdznam{ (zatim data pouze od po-
cienttd 1é&engch biologickgmi pre-
paréty) se zv{sil z plvodniho poétu
1501 v ¢ervnu 2013 na 8353 v cervnu
2016, coz je vice nez bnésobn nardst
(Obr. 2). Z registru je patrné, Ze jed-
nozna&né& prevaiuji Zeny (procentu-
aIni pomér Zeny : mufzi je 72 : 28), pri-
mérn{ vék v dobé posledni navstévy
je 4 let, v dobé pocatku nemoci 30,6
let. Registr dale poskytuje data o tiZi
postizeni, [é¢be, praceschopnosti

a dalsi. Presnd data Ize nalézt na
strankach IMPULSu.

ReMuS — co dal?

Data z registru jsou uréend k tomu,
aby slouzila ke zlepseni Zivota pa-
cientd s RS.

To se déje na mnoha irovnich:

1) Zlep8eni informaci o skute&ném
podtu pacientd, jejich tiZi posti-
Zeni, zaméstnanosti, efektu a neza-
doucich Gc¢incich Ié¢by je zdkla-
dem pro zlepseni péée — v mnoha

Obr. 2

oblastech Ize |épe organizovat
a planovat to, co je nedostatecné,
co chybi, kde mdme rezervy.

2) Spolehliva data o navratnosti vioZe-
ngch prostredkd jsou zdkladem pro
to, aby spolecnost tyto prostfedky
i naddle vynakladala v dostateéné
mife — to, co dnes usetiime na
efektivni 16¢bé ve zdravotni oblasti,
se ndm totiz bohuzel vrati jako bu-
merang v budoucnosti v oblasti so-
cialni. Propojeni téchto dat ovsem
na Grovni ministerstev zatim chybi.

3) Pres velk( pokrok je stale mnoho
pacientd, ktefi teprve Eekaji na svij
Iék — dlleZitou oblasti, kde mize
registr slouzit, je vgzkum a hledani
novgch lécebnch moznosti.

Podékovani

— Nadaénimu fondu IMPULS, kter(j bez
jakékoli statni podpory zfizuje od r. 2013
registr. Bohuzel bez budouciho prispéni

i samotngch pacientt je dlouhodobé
realizace obdobného projektu obtizna.

— LékaFim a dal$im osobdm v jednotlivich
RS centrech, kteri se aktivné podileji na
vkladéani dat a vytvareni registru ReMusS.

Autor: Doc. MUDr. Dana Hordkové, PhD

IMpyLs

nadacnf
fond

Technicka
podpora

RS center
iMed

Postupny nartst pacient( Ié¢enych biologickou lé€hou
v registru ReMu$ - od r. 2013 do €ervna 2016 doslo k vice
nez 5nasobnému navyseni poctu pacienti

Sekce

neuroimunologie

a likvorologie
Neurologickd
spole¢nost
(LS JeP

Zdroj: Nada¢ni fond IMPULS

pocet pacienti podet datum
vanalyze center exportu
1501 3 30. 06.2013

2920 7 31.12.2013

4715 12 30.06. 2014

5639 12 31.12. 2014

7099 13 30. 06. 2015

7786 13 31.12.2015

8353 14 30. 06. 2016
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Clenové eReS tgmu
vstoupili do Siné slavy

Hokejista Jakub Voracek spolu se
svoji sestrou Petrou Klausovou po-
zvali 6. zari 2016 cleny eReS tgmu na
trénink reprezentace pred Svétovgm
poharem do O2 arény a nésledné do
Siné slavy ledniho hokeje. Toto exklu-
zivni setkdni se uskutecnilo diky pod-
pofe Ceského svazu ledniho hokeje.
A stalo se historicky prvnim setkanim
&lend eRe$ tgmu CR.

Jakub je tgmov( hraé, coz dokazuje
nejen v klubu NHL Philadelphia Flyers,
ale i v reprezentaci. ,Odmali¢ka jsem
v tgmu hokejovém, takZe mi pfipada
pfirozené a spravngé, ze jsem také cle-
nem tgmu na podporu lidi s roztrou-
Senou sklerézou, jehoz spoluzaklada-
telem je nase nadace. A skvélg je, ze
¢lenstvi prijali i dalsi kluci a mi kama-
réddi — Ondra Pavelec, Radko Gudas,
Michael Neuvirth a dalsi. | diky témto
jméndim hokej pomiZze zviditelnit pro-
blémy lidi s RS,* fiké Jakub.

Clenstvi v eReS tgmu CR pfijala

i fada osobnosti, které za rok fungo-
vani Nadace Jakuba Voracka pod-
porily jeji aktivity. Mezi ¢leny tak

bylo mozZné na akci potkat napriklad
Ceské Miss Gabrielu Kratochvilovou,
Moniku Leovou, Terezu Skoumalovou,
Nikolu Buranskou a dalsi. Cleny

eReS tgmu v Sini slavy pozdravili

také Ondrej Pavlat, Radek Pastridk,
Michael Neuvirth a Petr Mrazek.
Ondra Pavelec a kapitan reprezen-
tace Tomds Plekanec se aktivné zapo-
jili a se ¢leny eReS tgmu si zastfileli na
branku na trenazerech. Neodolal ani
Kuba Voracek a také se pridal.

Uz samotnd Géast na tréninku byla
pro mnohé velkgm zazitkem. ,Snazim
se v zivoté brat vSechno pozitivné.
Jenze na tom, Ze mam roztrouse-
nou sklerdzu, se néco dobrého tézce
hleda. Dnes ale vim, Ze diky RS jsem
se dostal sem a miZu sledovat nasi

reprezentaci pfi pripraveé, je to Gzasné.
Takze preci jen je na RS néco pozi-
tivniho,” fekl s Gsmévem pan Roman
Kvapil v hledisti O2 arény.

»1gm stale roste a véfime, Ze mimo
jiné i diky spolupraci s RS centry bude
ddle rdst, aby ten spoleéng hlas byl
silng. Moc mé tési, jak se lidé sami
hlasi. Chtéli jsme uz na zacatku tém
prvnim podékovat a vyuZzit toho, Ze byl
Kuba vgjimeéné v Praze i v zari. Diky
vst¥icnosti CSLH jsme mohli vzit &leny
na trénink a na setkani s hokejisty do
Siné sléavy,” vysvétluje Petra Klausova,
pro¢ s Jakubem pozvali eReS tgm na
trénink tgmu Ceské reprezentace.

Prohlédéte si fotogalerii na
www.nadacejakubavoracka.
cz/pro-media/galerie/13/
eres-tym-vstoupil-do-sine-slavy

'

1. MGiZu v obdobi chiipek

uzivat jako RS pacient pfipravky
na posileni imunity? Jaké byste
mi doporugili?

PFipravky na posileni imunity (imu-
nostimulaé&ni pFipravky), které obsa-
huji yuccu, vilcacoru nebo echina-
ceu, nejsou pro pacienty s RS vhodné,
protoZe mohou aktivovat toto one-
mocnéni. Vhodn{ je dostatek vita-
minu C v potravé, dostatek spanku,
priméren pohyb, vyhgbani se styku
s lidmi, ktef uz infekéni onemocnéni
maji. Malokdo také vi, Ze pro nasi béz-
nou obranyschopnost je potreba do-
state¢né mnoZzstvi vitaminu D v or-
ganismu. U nés ho maiji lidé vétsinou
malo, zvl&ste v zimnich mésicich. Pro
vétsinu obyvatel by pak jeho ndhrada
potravinovgmi dopliky byla vhodna.

eReS Newsletter vydava: eReS tgm CR z.s.

Kontakt: eReS tgm CR z.s.
IC: 05090610

Sidlo: Karlovarskéa tfida 581,
Kamenné Zehrovice, 273 01
&. G&tu: 275484606/0300

Na vase dotazy odpoveédéla: Prof. Eva Havrdova, MD, PhD

V nasi obranyschopnosti ma velmi
ddlezitou Glohu i mikrobni fléra na-
Seho streva. O tu Ize pecovat striz-
livou a pestrou stravou s omezenim
bilé mouky a cukru, dostatkem zele-
niny a vldkniny obecné, eventudiné
probiotiky.

Pokud se infekce d{chaciho traktu
Casto opakuji, mize si pacient s RS
nechat od svého neurologa predepsat
amantadin, kterého se bere v zim-

nim obdobi 1 kapsle denné, pfi styku

s infekci 2x denné 1 kapsle. Nékdy za
nedokonalou obranyschopnost miize
defekt v protilatkové imunite, takze
Elovek s castgmi infekcemi by mél bgt
vysSetfen imunologem.

Korespondenéni adresa:
Hut'ska 229

Kladno 272 01

Tel.: 774 979 969

Email: info@erestymcr.cz

2. Byla mi diagnostikovana
roztrousena skleréza. Mam néarok
na invalidni dichod?

Cilem naseho lécebného Usili je,

aby Elovék, u néhoz je diagnostiko-
vana RS, mohl Zit normalni Zivot. Tedy
i pracovat a postarat se tak o sebe.
RS jen zcela v{jimecné invalidizuje

v prvgch 10 letech nemoci. Moderni
biologicka lécba, kterou mame v sou-
Casné dobé moznost zahdjit do néko-
lika tgdnl po vzniku prvnich pFiznakd
a prukazu diagndzy, oddaluje invali-
ditu, proto nérok na invalidni dichod
vznika v dobé diagndzy jen vgjimecné.
Uznani tohoto ndroku je totiz mozné
az tehdy, pokud se z&vaznéjsi invali-
dita objevi. S moderni |é¢bou nema
mnoho pacientl po prvni atace i fadu
let Z&dné obtize.

www.erestymcr.cz
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