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EMSP vyrocni konference Brusel, sobota 20.4.2024 — den 2
Panel s mladymi

Hlasovani pres SLIDO.com — Napf. ,,Co je nedllezitéjsi slovo, které Vas napada u vyzkumu?“ Vyhrélo
slovo ,,Smysluplnost.” (Meaningfulness)

RUZNE ORGANIZACE, SPOJENE S VYZKUMEM
Community Advisory Board

EMSP

Multi-act

Engagement Coordination Team

Sclerosi Multipla

Progressive MS Alliance

PROMS — A joint Global Initiative

Research Network

MS CAB

Panelova diskuse s odborniky, ktefi se zicastnili vyzkumu, napf. zapojeni Al do komunikacnich kanald
pro pacienty, jazyku, zjistovani informovanosti pacientd, vysledky klinickych vyzkum — inkluzivita,
diversita, ale také aby se Ucastnili lidé ze vzdalenych oblasti. DulezZité je informované rozhodovani
Ucastnikd vyzkumu, aby opravdu rozuméli, ¢eho se zucastruji a k éemu davaji souhlas.

Reénik:

zmény ve smérovani klinického vyzkumu, protokol pro vyzkum se zlepsil, decentralizovany vyzkum je

budoucnost, koordinace ano, ale centralizace ne!!

Dotaz: Jak v praxi mGZeme byt zahrnuti? Na narodni nebo lokalni nebo globalni Urovni? Odpovéd:
ptat se neurologa, mistnich MS, odpovéd' je ziskavat vice informaci od nasich neurologu, otazky, jak
zajistit vétsi angazovanost pacientl, odpovéd — zahrnuti mistnich organizaci, pacientskych organizaci.

SPASTICITA

Peter Speyes



S ¢im je spasticita spojend, po jakych ¢innostech se projevuje, jaké jsou konkrétni symptomy, zplisoby
|éCby. Némeckad studie (Taylor and Francis) s 1000 pacienty: Nazev projektu: Physical Activity Levels
and Determinants. (Urovné fyzické aktivity a rozhodujici vlivy).

Studie NARCOMS
Mobilita, symptomy, atd. s 35.000 pacienty

EMSP — Vyzkum s ndzvem , Impact of MS Symptoms (IMSS)“ = ,,Vliv symptoma MS.” Dotaznik
koordinuje Patricia Moghames z EMSP). Jde o vyzkum s 17.151 pacienty. Prevalence symptou. 85 %
(?) ma unavu, coz je hlavni symptom. Spasticita pfibyva. Zavaznost symptomuU — Unava opét na
prvnim misté. Témér kazdy — 99% pacientl - ma pristup k neurologovi. Spokojenost se zvladanim
symptom{i.

V cervenci 2024 probéhne RIMS (Rehabilitation in MS) konference — Rehabilitace u RS
MS Barometer 2020
WRA — World Rehabilitation Association

The Lance Neurology — nova komise v Neurorehabilitaci

Profesor Lewis — neurolog, Univerzita Kent
POCHOPEN| POTENCIALU LECBY MS KMENOVYMI BUNKAMI

- MIRNE POZMENENI BUNEK
- LYMFOABLACE
- TOABLACE — agresivni ablace, ktera zcela obméni imunitni systém

Praktické vyuZiti:

1. Mobilizace, venkovni zdsah do krevniho obéhu, GCFP stimuluje cirkulaci, nékolik dni poté
mate spoustu novych bunék, kmenové burky se odeberou a zmrazi, pozdéji se pouZiji na
transplantaci. Pozdéji jsou lidé hospitalizovani a dostanou tyto buriky. Pfedtim ale dojde
k uréitému druhu chemoterapie a pak teprve dostaneme své vlastni buriky do své kostni
drené (?). Celd ,transformace” imunitniho systému trvd 1 - 2 roky. Byly provedeny studie této
transplantace. Neni vSak prokdzano, Ze by doslo k Uplnému vyléceni a nedochazelo dale
k progresi onemocnéni.

2. Dochazi k navyseni o 80%, ale efektivita je rGznd u lidi s rGznym typem a stupném RS.

Lidé s EDDS 7,3 Sli na 4,3, lidé s 6,3 sli na 3,37, atd. Jde tedy o velkou efektivitu

4. Bezpecnost: Je to sice jako transplantace v urcité mife nebezpecny zasah, jde o riziki 0,5 %
umrti jako nasledek transplantace. Pokud jde o rakovinu, neprokdazalo se zadné nebezpedi.
Nebezpeci plodnosti (sacrofosphormite) — bohuzel asi 40% pacientd urychlilo neplodnost!!!
Nebezpeci snizeni imunity, immune related effect — 7%. Neurologové doporucuji, pokud jde o
rychlé, velké zhorseni — relaps (ataka). VSe diskutovdno s hematology, i kdyby nebyla
z neurologického hlediska splnéna vSechna kritéria. Nejvice transplantaci v Italii, GB,
Némecku.

5. Od progresivnich typu RS se postupuje k RS v prvotnich stadiich. U progresivni RS neni moc
podporovano (aby sli do vyzkumu).

6. Risk u progresivnich forem je vyssi proto, Ze jsou to spise starsi pacienti v horsim stavu.
Biologicky stav musi byt do 60 let. On second lie treatment, S1 B, nejméné 6 mésicl poté, co
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byla aktivni ataka, ale pomaha to!!!! Ale nesmi to byt v aktivnim stadiu. | kdyzZ to zlepsi stav,
uz to moc nezméni na celkové Spatném stavu.

PROFESSOR H. DELECLUSE - PATOLOG - CONNECTION BETWEEN MS AND EPSTEIN-BARR VIRUS (EBV)
EBV GENOME — je velky 170 kb (20krat vétsi nez HPV)
EBV infekce

Produkce viru v B burikach. Prlibéh infekce EBV: Nas imunitni systém je sice nici, ale virus vzdy
vyhraje a z(stava v téle, a mlzZe pozdéji zplsobit, Ze buriky T (?) prohraji tu bitvu. Dllezité je, kdy
jsme byli nakazeni, mUZe to byt kontaminace v nizkém véku, predevsim pokud matka predkusuje
stravu détem. Kdyz je ¢lovék infikovan ve vys$sim véku, tak to je horsi. Pokud ¢lovék nebyl infikovan
EBV, tak je riziko MS velmi nizké, prakticky nulové. Pokud ano, tak 30x vétsi. Dllezity je také podil
proteind. Vyzkum — jaky vliv ma zniceni viru EBV na zlepseni RS.

Vakcinace proti viru EBV je podle vysledkl vyzkumu velmi nebezpecéna, dochazi k mnoha negativnim
nasledk{m.

- Eliminace vSech B bunék, pomdaha toiu RS
- Eliminace B bunék, které jsou napadené EBV — EBMA1 specificky inhibitor, ale
- Blokace EBV -infekce, napt. tenofovir

Jak je mozné identifikovat EBV? Protilatky vétSinou poukazuji na RS

Proc¢, kdyz je rodina nakaZend EBV, tak jen nékdo dostane MS.

25 fecnikd béhem 2 dn!! ( véetné panelovych diskuzi).

Zapsala: Milena Saniakova



