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Neurologové: vsichni pacienti musi dostat kvalitni péc
Pomohou nové standardy a registr ReMu$

Praha, 29. 5. 2024 — Pokud clovék onemocni roztrousenou sklerézou (RS), nemélo by zalezet na
tom, zda zije v Chebu, Koliné nebo ve Frydku Mistku. Stejnou péci by mél dostat ve vSech
centrech v celé Ceské republice. Diky Registru pacient( s roztrousenou skleré6zou (ReMusS), ktery
sleduje, jak jsou pacienti ve vSech 15 vysoce specializovanych pracovistich Iéceni, se dafi pristup
k nemocnym sladit. Cilem neurologt je zajistit kvalitni péci bez ohledu na to, kde pacienti Ziji —
kvili tomu také sepsali jasna pravidla. Cerstva data z ReMuSu odbornici zvefejiiuji tradiéné

pti prileZitosti Svétového dne roztrousené sklerdzy, ktery pripada na 30. kvétna.

,U tak vaZnych nemoci jako roztrousend skleréza bezesporu je, musime zajistit komplexni
celoZivotni péci. Na jednu stranu neni mozné mit v kaZdém mésté vysoce specializované centrum,
zdroveri ale vsichni pacienti nemohou jezdit pouze do Prahy nebo Brna. Resenim je tedy urcity
pocet specializovanych center napric celou republikou — ta ale musi poskytovat srovnatelné kvalitni
péci,“ fikd odborna garantka registru ReMus prof. MUDr. Dana Hordkova, Ph.D. ,Registr ndm
umoZzfiuje nahlédnout pod poklicku toho, co se kde presné déje. Porovndni cest svych pacientt a
pribéh jejich 1éCby s ostatnimi, centra pozitivné motivuje. Pomdhd srovnat jednotlivé kroky tak,
aby se nemocnym dostalo vsude stejné a kvalitni péce.” Diky systematickému srovnani
(benchmarkingu) dostava kazdé RS centrum zpétnou vazbu o tom, jak funguje. Vidi napfiklad, kolik
pacientU se vraci pro tzv. relapsy — tedy opétovné vzplanuti nemoci. ,Pokud by mélo jedno
centrum za rok 2 % pacientu, ktefi se pro vzplanuti nemoci musi vracet do nemocnice a druhé 50 %,
je jasné, Ze je zde néco Spatné,“ vysvétluje prof. Hordkova.

Podle feditele registru ReMus Ing. Jifiho Drahoty objevuje registr slaba mista ve zdravotnim
systému. Napfriklad kdyzZ z dat vyplyne, Ze centrum sice pacientdm rychle nasadi [éCbu, ale déle
trva, nez se lidé do RS centra vibec dostanou.

Jednim z aktudlnich kroku, které neurologové pro sjednoceni péce udélali, je vytvoreni
doporucenych postupd, jimiz by se centra méla fidit. , Tyto postupy vychdzeji z nejnovéjsich
védeckych poznatki a jejich cilem je podporit zvysovdni kvality péce o nemocné. Registr ndm
pomdhd zjistit, zda je centra opravdu ndsleduji,” fika vedouci Centra pro demyelinizac¢ni
onemocnéni Neurologické kliniky 1. LF UK a VFN v Praze prof. MUDr. Eva Kubala Havrdova, DrSc.
Jako dalsi priklad uvadi aktudlni projekt, kdy ve spoluprdci s neuroradiology doslo ke sjednoceni
protokolu, jak ma probihat magnetickd rezonance (MR). ,,KaZdd nemocnice méla svij systém.
Ukdzalo se, Ze nékteri pacienti pak nebyli sprdvné sledovani. Nové postupy jasné fikaji, co u
kazdého pacienta s roztrousenou sklerézou pfi MR délat a jak ¢asto. Nyni by vSechna centra méla
monitorovat nemocné s pomoci zobrazovacich metod stejné, “ vysvétluje prof. Havrdova. Vsech 15
center ¢eka v priStim roce proces, pfi némz musi znovu pozddat o certifikaci vysoce
specializovaného pracovisté. Aby toto oznaceni dostali, musi [éCit urcity pocet pacientl a mit
dostatecny pocet erudovanych |ékafl, sester, fyzioterapeutt ¢i psychologll. S nedostatkem téchto
odborniki se pritom potykaji vSechna centra.
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O to, aby méli pacienti v centrech vysoce specializované péce stejny standard, usiluje i
Ministerstvo zdravotnictvi CR (MZCR). , Vytvorili jsme metodicky pokyn, ktery jasné popisuje, co by
mélo pracovisté splriovat, aby se mohlo vysoce specializovanym centrem nazyvat. Tento statut neni
na doZivoti — po ¢ase musi pracovisté obhdjit, Ze splriuje to, co pacienti a pldtci péce potrebuji.
Proto vZdy pred vyprsenim terminu udélame inventuru, jak centrum funguje, zjistime, zda je vse

v porddku a co zlepsit. Diky tzv. indikdtorim kvality umime navic jednotliva centra

porovnat, “ vysvétluje Ing. Mgr. Venuse Skampova, feditelka odboru zdravotni pé¢e MZCR. Center
pro lé¢bu RS se tento proces bude tykat pristi rok.

Registr nyni sleduje 21 537 pacientt (71,1 % Zen a 28,9 % muzu), coZ je v porovnani s rokem 2022
o priblizné 1 000 vice. Z toho 15 915 osob uziva biologickou Ié¢bu. PFiblizné tretina pacientli ma
tzv. progresivni formu nemoci. Priimérny vék registrovanych byl v dobé zacatku onemocnéni
necelych 33 let. Nejvice pacientl bylo z Prahy (3 161), nejméné (465) pak z Karlovarského kraje.
Vice neZ polovina (61,56 %) uZivatell biologické 1écby pracovala na plny Uvazek. Z téch, co
biologickou Ié€bu neuzivaji, takovy Uvazek zvladda 36,01 % lidi. ,V mezindrodnim srovndni patri
ReMusS ke spicce. Data slouzi v mnoha vyzkumnych projektech, registr pomadahd zmapovat nemoc
jako takovou, umoZiiuje posuzovat ucinnost Iékd, jejich bezpecnost. Pomdhal ndm také reagovat
v nenaddlych situacich jako byl napriklad covid-19,“ dodava Jiti Drahota.

O roztrousené sklerdze

Roztrousena sklerdza (RS) je chronické zanétlivé onemocnéni centralniho nervového systému, jehoz pticina
neni doposud zndma. Toto onemocnéni propuka vétsinou v mladsim véku, ¢astéji postihuje zeny. Pro RS je
typické stridani obdobi zachvat( (atak) a obdobi zdanlivého klidu. Tento proces je nepfedvidatelny, a proto
i 1é¢ba ¢&i prevence je tézka. Na celém svété trpi RS 2,8 milionu nemocnych, v Cesku se odhaduje pocet
pacient(l na 26 tisic. Kazdy rok v Cesku pfibude 700 az 800 nemocnych. Nemoc se vyskytuje predevsim ve
stfednich a chladnéjSich zemépisnych Sitkach. Rizikovymi faktory nemoci jsou kromé genetické dispozice EB
virus (virus Epsteina-Barrové), koureni a nedostatek vitaminu D. O roztrousené sklerdze Ize dohledat
informace také na www.rskompas.cz.

ReMus, nadacni fond

Registr pacientd s roztrousenou sklerézou (ReMusS) zaloZil v roce 2013 Nadacni fond Impuls. ReMus se pak
osamotnil letos v dubnu. Jako jediny celostatni registr v Ceské republice se zaméfuje na shromazdovani
klicovych informaci o roztrousené skleréze a dalSich neuroimunologickych onemocnénich. Spolupracuje s
odbornymi centry po celé zemi a jeho data slouZi nejen lékarské komunité pro védecky vyzkum, ale také
pacientiim, ktefi hledaji lepsi porozuméni své nemoci a moznostem lécby. Cilem registru ReMus je pfispivat
k soustavnému zlepSovani péce o pacienty prostfednictvim zajistovani klicovych a spolehlivych dat i analyz.
Vice informaci na www.multiplesclerosis.cz.
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