Y REGISTR PACIENTU
Re M us S ROZTROUSENOU
SKLEROZOU

Roztrousenou sklerézu se dafi ,chytat” véas a zpomalit ji
Registr pacientui zverejiiuje nova data

Praha, 27. 5. 2026 - Vé&tSina pacientii (84 %) s nové diagnostikovanou roztroudenou
skler6zou se rovnou zacina lécit vysoce téinnymi léky. JeSté pred 10 lety to bylo jen
5-10 % pacientii. Véasné nasazeni moderni terapie oddaluje okamzik, kdy pacient konéi
na voziku. Pfesna data o tom, jak Iécbha funguje, a také o moZnych neZzadoucich tcincich
pFinasi registr pacientl s roztrouSenou skler6zou ReMusS. Ten nyni zvefejiiuje erstva
data. Navzdory pokroku vSak roztrousSena sklerdoza ziistava zavaznym a nevylécitelnym
onemocnénim, upozoriiuji lékafi u prileZitosti Svétového dne roztrousené sklerézy

(30. kvétna). V Ceské republice s touto nemoci Zije odhadem 26 000 lidi.

,V ramci Evropy je registr je svym rozsahem a obsahem dat jedinecny. Sbird data o stavu
pacientu, kteri se I1éCi v 15 specializovanych centrech pro lécbu roztrousené sklerdzy. O tyto
analyzy maji zdjem nejen lékari, pacienti a vyrobci IéCiv, ale také stdt a zdravotni pojistovny,
které diky nim mohou sledovat kvalitu poskytované péce, “ vysvétluje ulohu registru jeho
reditel Ing. Jifi Drahota. Nova data podle néj ukazala potésujici trend. ,,Doba od prvnich
pfiznaki nemoci k nasazeni lécby se zkrdtila ze 7,5 mésice v roce 2024 na loriskych 6,4
mésice. Pacienti se zdroven dostdvaji do specializovanych center do 3—4 mésict od prvnich
pfiznaku. V poslednim roce se tato doba zkrdtila priblizné o jeden mésic,”“ jmenuje

Ing. Drahota.

Hlavni Uspéchy na bitevnim poli s roztrousenou sklerézou jsou vysledkem novych Iékl a Usili
¢eskych neurologt z center pro lé€bu roztrousené sklerdzy. Klicem je objevit nemoc vcéas

a umeét jeji vyvoj detailné analyzovat. Podle prof. MUDr. Evy Kubala Havrdové, DrSc., vedouci
Centra pro demyelinizacni onemocnéni 1. Iékarské fakulty Univerzity Karlovy (1. LF UK) a
VSeobecné fakultni nemocnice v Praze (VFN), mize i nepatrné zhorseni zdravotniho stavu
zachytit technologie vyvinuta CVUT. Ta analyzuje fe¢ pacienta a umi na jejim zakladé
vyhodnotit zmény zdravotniho stavu. ,Nemoc se projevi v emocich, v mysleni a ve zplsobu
reci, napriklad v artikulaci. Tyto zmény v ordinaci pfesné nezachytime. Pacient muZe mit
zrovna dobry den, ale o chvili pozdéji je uZ situace uplné jind, “ vysvétluje prof. Kubala
Havrdova. Na studii spolupracuji védci z CVUT s lékafi z 1. Iékarské fakulty Univerzity Karlovy
1. LF UK a VFN. ,, Do projektu planujeme zapojit 100-150 pacientd, vyhledové az 300. Prvni

Z nich jiZ dostdvaji mobilni telefony, které monitoruji jejich hovory a pomdhaji sledovat vyvoj
nemoci,“ doplfiuje doc. MUDr. Tomas Uher, Ph.D., z 1. LF UK a VFN. Tato data by se mohla

v pristich letech ve vhodné podobé promitnout do registru ReMus, stejné jako data z dalSiho
projektu zaméreného na tzv. radiologicky izolovany syndrom (RIS). ,Jsou to léze, které jsou
dobre viditelné na snimcich z magnetické rezonance a jsou typickym pocdtecnim signdlem, Ze
se u ¢lovéka v ndsledujicich letech miZe rozvinout roztrousend skleréza. Pokud je zachytime,
muZeme zasdhnout jesté pred propuknutim nemoci,” popisuje odbornd garantka ReMus$S
prof. MUDr. Dana Horakov3, Ph.D.
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Pfipomin3, Ze je to pravé ReMus, ktery propojuje vSechny projekty a cely systém péce.
,Dokaze rychle vyhodnotit, co funguje a co ne, a sdilet data napfic centry v celé republice.
Propracovany systém specializované centrové péce a registr nam zavidi celd

Evropa,” vysvétluje prof. Hordkova. Je klicovy pro argumentaci se zdravotnimi pojistovnami,
kdy se vyplaci |écbu pacientiim hradit, a poskytuje cenna data o moznych nezddoucich
Ucincich 1ékd. , Aby byl registr jesté presnéjsi, pilotné jiz probiha jeho propojeni' s
laboratornimi daty z center a také vytvoreni celostatniho ulozisté snimk( z magnetické
rezonance. Zapojime i umélou inteligenci. Tyto kroky posunou diagnostiku, [é€bu a jeji
bezpecnost na dalsi uroven,” dodava Ing. Drahota.

V registru je nyni 24 696 pacientu s RS, z toho 70,8 % tvofi Zeny. Primérny vék zacatku
onemocnéni je 33,1 roku.

0 roztrousené skleréze

Roztrousena sklerdza (RS) je chronické zan&tlivé onemocnéni centrélniho nervového systému, jeho? pFicina
neni doposud zndma. Toto onemocnéni propuka vétsinou v mlad3im véku, €astéji postihuje Zeny. Pro RS

je typické stFidani obdobf zachvatd (atak) a obdobi zdanlivého klidu. Tento proces je nepfedvidatelny,

a proto i éha &i prevence je t&7ka. Na celém sv&té trpi RS 2,8 milionu nemocnych, v Cesku se odhaduje
poet pacient(i na 26 tisic. Kazdy rok v Cesku pFibude 700 aZ 800 nemocnych. Nemoc se vyskytuje

predevsim ve stfednich a chladné&jsich zemé&pisnych Sitkach. Rizikovymi faktory nemoci jsou kromé
genetické dispozice EB virus (virus Epsteina-Barrové), kouFeni a nedostatek vitaminu D.

ReMus$, nadaéni fond

Registr pacient( s roztrouenou sklerézou (ReMuS) byl zaloZen v roce 2013 Nadag&nim fondem IMPULS.

S cilem zajistit dlouhodobou stabilitu a co nejefektivnéjsi fungovani registru zfidil Nadacni fond IMPULS

v roce 2024 pro tento Gi&el samostatny nada&nf fond ReMusS. Jako jediny celostétni registr v Ceské republice
se zaméFuje na shromazdovani kliovych informaci o roztrousené skleréze a dalSich neuroimunologickych
onemocnénich. Spolupracuje s odbornymi centry po celé zemi a jeho data slouzi nejen Iékafské komunité
pro védecky vyzkum, ale také pacientdim, ktefi hledaji lepsi porozuméni své nemoci a mozZnostem léchy.
Cilem registru ReMuS je pfispivat k soustavnému zlepSovani péce o pacienty prostfednictvim zajistovani
klicovych a spolehlivych dat i analyz. Vice informaci na webu www.multiplesclerosis.cz.

Kontakt pro média
Mgr. Markéta Pudilova, MHA, market.pudilova@gmail.com, +420 776 328 470
Mgr. Veronika Ostra, ostraveronika@gmail.com, +420 776 245 881
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